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Kare laesere

Hvis du af og til har teenkt den tanke, at
du maske selv har en del af skylden for,
at du har faet myelomatose, sa er der
komplet syndsforladelse til dig fra forsk-
ningsverdenen: Livsstil har intet at gare
med, om sygdommen opstar. Myeloma-
tose skyldes mutationer i plasmaceller-
ne i knoglemarven, der opstar helt til-
feeldigt.

At fa myelomatose er med andre ord
sort uheld. Om man far aggressiv syg-
dom eller en mildere variant er ogsa et
lotteri. Lees mere i interviewet med bio-
log, forskningsprofessor ph.d. Per Guld-
berg, gruppeleder ved Kreeftens Be-
kaempelses Center for Kraeftforskning,
enheden for Kost, Gener og Miljg, pa
side 9-12.

Med nzesten 300 deltagere satte semi-
naret i november deltagerrekord. Hvis
du ikke var med — eller hvis du gerne vil
have en reprise af laege og Ph.d.-stude-
rende Nicolai Grgnne Jgrgensens ind-
leeg om vaccination mod myelomatose
og behandling med CAR-T-celler - lees
side 16-17.

At leve 21 ar med myelomatose er vi
mange, der gnsker os at kunne. Peter
Randlgv fra Veerlgse blev diagnosticeret
i 1997, sa han har gjort det. Laes hans
historie pa side 20-23.

Balancen mellem fornuft og farligt er
harfin, nar man veelger at eksperimen-
tere med selvmedicinering. Meget na-
turmedicin er harmlgs, andre typer kan
pavirke den lzegelige behandling, og
derfor bgr man som kraeftpatient altid
forteelle sin laege, hvis man tager alter-

nativ medicin eller pragver alternativ be-
handling. Pa den anden side skal lee-
gerne veere abne for, at det kan give
patienterne tryghed at afprgve medicin
og behandling, som ikke stér i leerebg-
gerne. Laes mere om selvmedicinering i
temaet pa side 24-26.

Kunne du taenke dig at fa kemo hjem-
me i sofaen i stedet for pa ambulatoriet?
Det er blevet muligt i et forsag pa Regi-
onshospitalet i Holstebro, hvor patien-
terne kan fa andendagens carfilzomib
hjemme i stuen. Laes side 28-29.

Er du pargrende og treenger til at tale
med andre i samme bad? Svaret kan
veere kommunale samtalegrupper for
pargrende. Langt fra alle kommuner har
dog en péargrendekonsulent til at arran-
gere, men sparg! Og lees artiklen om,
hvordan Hillerad Kommunes péargren-
dekonsulent Jette Holbek Holm hjeelper
pargrende til alvorligt syge pa side 31.

Som altid finder du en nyttig oversigt
over netvaerksgrupper i dit lokalomrade
bagerst i bladet. Sa alt i alt haber vi at
have samlet nyttigt, tankeveekkende og
inspirerende laesestof i denne udgave af
Myelomatosebladet.

God leselyst,
Redaktionen
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Bestyrelsen er kommet godt fra start i
2018 og er ved at planleegge arets akti-
viteter. Vi forventer blandt andet - lige-
som de foregaende ar - at afholde hel-
dagsseminar i november.

Rekordmange medlemmer deltog i se-
minaret sidste ar, og vi kan se, at vi med
arrangementet opfylder et stort behov
hos bade patienter og pargrende for vi-
den om sygdom og behandling.

Som patientforening gnsker vi tidligere
diagnostik, den bedste behandling, ple-
je, rehabilitering og livskvalitet samt pa-
tientinddragelse. Bestyrelsen taenker i
nye baner for at opfylde disse mal.

Vi deltager i faste ERFA-m@der med de
gvrige kreeftpatientforeninger, som gi-
ver opmaerksomhed om aktuelle emner
i kreeftbehandlingen og sundhedsvaes-
net og eventuelle problemer, ligesom vi
leerer af hinandens erfaringer.

Nyt fra bestyrelsen

Af formand Kaja Schmidt

Foreningen har et godt samarbejde med
Kreeftens Bekaempelse og IMF —
International Myeloma Fundation. Vi har
flere nye tiltag i stebeskeen i det man-
gedarige samarbejde med IMF og et nyt
samarbejde med MPE — Myeloma
Patients Europe.

Dansk Myelomatose Forening har netop
lanceret en aben Facebookside (Dansk
Myelomatose Forening — aben side)
til at supplere den lukkede Facebook-
gruppe (Dansk Myelomatose For-
ening — lukket gruppe). Man kan kun
veere medlem af den lukkede gruppe,
hvis man er patient eller pargrende. Alle
kan derimod blive medlem af den abne
gruppe, som har et informerende for-
mal. Vi gnsker medlemmerne velkom-
men i begge grupper!

Bestyrelsen haber at se rigtig mange
til vores generalforsamling lgrdag 17.
marts 2018 (se indkaldelse og program
side 6-7). Vi tager gerne imod nye an-
sigter i bestyrelsen og holdninger, der
kan udvikle vores forening.

Vi haber, | alle er kommet godt ind i
2018, og glaeder os til at arbejde for
og sammen med vores medlemmer.

D@DSFALD

Varme tanker til Louises familie.

FEret veere Louises minde.
Bibi Moe, netvaerkskoordinator

Tovholder i Netvaerk Trekanten, Louise Juhl Christensen,
er afgdet ved daden mellem jul og nytar. Louise har
deltaget i det store arbejde for patienter og pargrende

i Dansk Myelomatose Forenings netveerk siden 2013.
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Indkaldelse til ordinaer generalforsamling
i Dansk Myelomatose Forening

Af formand Kaja Schmidt

Indkaldelse til ordinaer general-
forsamling i Dansk Myelomatose For-
ening lerdag 17. marts 2018 kl. 10.00
pa Hotel Scandic Ringsted, Narre-
torv 57, 4100 Ringsted. Der vil vaere
morgenkaffe fra kl. 08.00 og frokost
12.30.

Program for dagen:

08.00-10.00 Morgenkaffe
10.00-12.30 Generalforsamling
12.30-13.30 Frokost

13.30-15.00 Opleeg om alternativ

behandling v/Berit Wheler, centerleder
ICAK — InformationsCenter for Alterna-
tiv Kreeftbehandling. Der vil veere rig
lejlighed til at stille spgrgsmal.
15.00-15.30 Eftermiddagskaffe
15.30-16.00 Bestyrelse konstitueres

Foreningens medlemmer opfordres til
at mgde op. Det er gratis at deltage.

Husk venligst tilmelding

Tilmelding til generalforsamlingen — af
hensyn til serveringen — til foreningens
sekreteer senest 12. marts 2018.

Pa mail: oveni@live.dk

Pa telefon: 27 62 12 11

Berit Wheler fra
ICAK er taler om
alternativ behand-
ling ved arets
generalforsamling
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Dagsorden for generalforsamlingen:

1) Valg af dirigent.

2) Formanden aflaegger forenin-
gens arsberetning.

3) Kassereren fremleegger for-
eningens regnskab til godken-
delse.

4) Fastseettelse af kontingent.
(bestyrelsen foreslar uzendret
kontingent).

5) Indkomne forslag.

6) Valg i henhold til vedteegterne

7) Eventuelt.

Forslag, der gnskes behandlet pa gene-
ralforsamlingen, skal vaere formanden i

heende i skriftlig form senest 8 dage for
generalforsamlingen.

Pa valg til bestyrelse, 2 arig periode:
Kaja Schmidt, Bibi Moe, Anne-Grethe
Winther

Pa valg som suppleanter til bestyrel-
sen, etarig periode:

Ove Nielsen, Michael Lerche-Barlach,
Vakant (afhaengig af vedtaget vedteegts-
e&ndring under dagsordenens pkt. 5.)

Pa valg som intern revisor,
2 arig periode:
Ulf Dalum

Pa valg som suppleant for intern
revisor, 1 arig periode:
Steen Grenbom.

Pa valg som ekstern revisor,
etarig periode:
Kappelskov Revision A/S



Oplaeg om alternativ behandling

Efter generalforsamlingen vil leder af ICAK - InformationsCenter for Alternativ
Behandling - Berit Wheler, holde et oplaeg om alternativ behandling, som har
veeret meget efterspurgt af jer medlemmer. Der bliver rig mulighed for at stille

spergsmal til Berit Wheler.

| oplaegget vil Berit Wheler forteelle, hvad du kan bruge ICAK til, og om det kan
svare sig at satse pa alternative/lkomplementaere behandlingsmuligheder, nar
man har kreeft. Selv om medicinsk cannabis ikke burde hgre til i den alternative
genre, vil Berit Wheler ogsa bergre det emne, da det gar lidt treegt med at fa

leegerne til at udskrive det.

Bestyrelsens forslag til vedtaegtsandringer

Afsnit 1.
Tilfejelse § 1: Efter ord Forening tilfgjes
stiftet.

Afsnit 2.

Nyt Stk. 4. Eksklusion. Medlemmer
der modarbejder Foreningens formal
kan ekskluderes. Bestyrelsen indstil-
ler til generalforsamlingen om eks-
klusion med begrundelse.

Afsnit 3.
§ 7 stk. 4. | fgrste linje eendres 2 supple-
anter til 3 suppleanter.

Afsnit 4.

§ 10. stk. 1: | linje 2 eendres ordet drifts-
regnskab til arsregnskab. Samme linje
ordet regnskaber aendres til regnskabet.

§ 10. stk. 3: Kassereren forestar alle
kasse ind- og udbetalinger. Boghol-
deren bogferer og foreleegger regn-
skabet pa Foreningens generalfor-
samling.

§ 10. stk. 4. Foreningen hafter kun
for sine forpligtelser med den af for-
eningen til enhver tid tilhgrende for-
mue. Der pahviler ikke foreningens
medlemmer eller bestyrelsen nogen
personlig haeftelse.

Afsnit 6.

§ 12 stk. 1

Teksteendring linje 3 efter saetningen ”I
tilfaelde af foreningens ophaevelse,”

UDGAR : tilfalder dens midler Kraef-
tens Bekaempelse.”

NY TEKST: "tilfalder Dansk Myeloma-
tose Forenings midler almennyttige
formal, der tilgodeser myelomatose-
patienter og deres pargrende.

Billund 20.01.2018
Pa bestyrelsens vegne,
Kaja Schmidt, formand
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Nyt ungenetveerk i Nordjylland

Af Susie Rasmussen

Tovholder Susie Rasmussen i det nye net-
veerk Unge Nord for patienter og paregrende
i Nordjylland.

Nu er der opstart for det nye netveerk i
Nordjylland, Unge Nord, for yngre pati-
enter og deres pararende. Du er ’ung,
sa leenge du er i den arbejdsdygtige al-
der, har hiemmeboende bgrn eller bare
faler dig ung.

Mit navn er Susie Rasmussen, og jeg har
meldt mig som tovholder. Jeg er 47 ar, og
har haft myelomatose i godt to ar. Jeg
er folkeskolelzerer, bor i Aalborg og har
to hjemmeboende barn pa 18 og 21 ar.

Jeg gleeder mig rigtig meget til at fa startet
netvaerket op. Og jeg ser frem til at kun-
ne udveksle erfaringer med patienter og
paragrende i samme bad.

Pa vores farste ma@de vil Bibi Moe, net-
veerkskoordinator i Dansk Myelomato-
se Foreningen, deltage og hjeelpe os i
gang. Jeg er som sagt tovholder, men
indholdet pa mgderne skaber vi sam-
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men. Du er velkommen til at komme
med ideer.

Forste mode er lordag 3. marts 2018
kl. 11-15 i Kraftradgivningen, Steen-
strupsvej 1, Aalborg. Se datoerne for
de gvrige mgder pa netveerkssiderne
bagest i bladet.

Dagsorden for vores farste mgde bliver
opstart og erfaringsudveksling. Der vil
veere lidt frokost samt kaffe og te. Derfor
har jeg brug for at vide, hvor mange der
kommer i forhold til indkab, sa giv ven-
ligst din tilmelding pa: email:
susiekatjarasmussen@gmail.com eller
sms pa 25 38 31 05.

Jeg vil ogsa rigtig gerne have besked, hvis
du/l er interesserede i at veere med, men
bare ikke kan deltage péa det farste made.
Jeg haber, at rigtig mange vil veere en del
af vores nye faelles netvaerk Unge Nord,
vel madt. ©

Ungenetvark

Unge Nord er Dansk Myelomatose
Forenings tredje ungenetveerk — de
to andre er Unge @st og Unge Vest.
Som yngre myelomatoseramt har
man ofte et behov for at udveksle
erfaringer om forhold vedrgrende
arbejdsmarkedet og sine hjemme-
boende bgrn.

Det behov vil foreningen gerne
imgdekomme ved at oprette unge-
netveerk, hvor der er behov. Hvis du
har lyst til at sta i spidsen for et un-
genetveerk, kontakt netveerkskoor-
dinator Bibi Moe.



Gor en forskel — stat vores arbejde

Af Sgren Dybdahl og Lisbeth Egeskov

Fra 2018 ma Dansk Myelomatose
Forening hgjst modtage fem procent
af sine indtaegter fra medicinalindu-
strien. Derfor mangler vi fremover
nogle af de midler, vi for modtog

til vores oplysningsarbejde, net-
varksmgader og konferencer.

Vi er derfor blevet mere afhaengige af
tilskud og gaver fra fonde, erhvervsliv
og private. Du kan stgtte Dansk Myelo-
matose Forening pa flere mader:

- Bliv medlem — det koster kun 250 kro-
ner arligt.

- Sperg dine naermeste pargrende, om
de har lyst til at melde sig ind. Det ko-
ster ogsa 250 kroner, da vi kun har per-
sonligt medlemsskab.

Jo flere medlemmer, vi har, jo sterre til-
skud kan vi fa til vores aktiviteter fra ek-

sempelvis Kreeftens Bekampelse og in-
ternationale organisationer.

Du kan ogsa statte foreningen og vores
landsdaekkende netveerk for patienter
og pargrende med en donation — stor
eller lille — eller beteenke foreningen i et
testamente.

Donationer modtages pa:
Mobile Pay 46783 (femcifret)
Bankkonto 6060-0005763907

Indmeldelse kan ske pa hjemmesiden
www.myelomatose.dk, pa mail:
medlemsregister@myelomatose.dk eller
pa telefon 29 87 57 60.

Vi skal bruge navn, adresse, fadselsdato,
mail, telefon samt oplysninger om, hvor-
vidt du er patient eller pargrende.

Nye tovholdere til netvaerket Trekanten

Af Bibi Moe, netveerkskoordinator

Vi har faet tre nye tovholdere til vo-
res lokale netvarksgrupper. Tovhol-
derne holder dig orienteret om lokale
netvaerksmgder og andre aktiviteter i
dit omrade.

Lissie Jgrgensen og Pia Larsen, begge
patienter, er nye tovholdere i netvaerk
Trekanten, der holder mader i Vejle.

Pa modsatte side har patient Sussie
Rasmussen inviteret til opstartsmade
i nyt netveerk UngeNord, der vil holde
meder i Aalborg.

Oversigt over netveerk i lokalomradet
finder du sidst i bladet samt pa web
www.myelomatose.dk. Her er der kon-
taktoplysninger pa alle netvaerk og
tovholdere, og du er velkommen til

at kontakte tovholderne, hvis du har
spgrgsmal.

Bestyrelsen byder tovholderne vel-
kommen, og vi er meget taknemme-
lige for, at | vil veere med i det vigtige
netveerksarbejde for patienter og parg-
rende. Vi gleeder os til samarbejdet med
jer fremover.
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Det er ikke din skyld
du har faet myelomatose

Af Lisbeth Egeskov

Myelomatose skyldes tilfaeldigheder
og kunne ikke have veeret forebygget
ved livsstilsaendringer, sundere kost
eller mere motion. Sa der er ingen
grund til at fele skyld over, at man
har faet myelomatose, mener
forskningsprofessor Per Guldberg,
der er gruppeleder ved Kraftens Be-
kaempelses Center for Kraeftforskning,
enheden for Kost, Gener og Miljo.

Vi har nok veeret der alle sammen. P&
ét eller andet tidspunkt, efter myeloma-
tose-diagnosen, har vi teenkt de samme
grimme tanker: Hvorfor har netop jeg faet
myelomatose? Hvorfor ikke naboen,
som ryger/drikker/spiser usundt og al-
drig motionerer? Hvad har jeg gjort - el-
ler ikke gjort - siden jeg har faet denne
reedsomme sygdom?

- Men sadan er der intet videnskabeligt
grundlag for at taenke. De fleste kreeft-
sygdomme skyldes tilfeeldigheder, og er
derfor umulige at forebygge, sa der er
ingen grund til at fgle skyld over at veere
blevet syg, siger biolog, forskningspro-
fessor, ph.d. Per Guldberg, Kraeftens
Bekaempelse.

- Kreeft opstar, fordi celledeling ikke kan
forega fejlfrit. Det er en form for mikro-
evolution, hvor nogle celler far en evolu-
tioneer fordel af at have faet forkert ko-
pieret arvemateriale. Lidt ligesom da
Darwins finker, som udviklede anderle-
des naeb end deres artsfeeller, klarede
sig bedre. For mig som biolog er det helt
indlysende, at det er séddan, kreeft opstar,
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og det har de sidste ti ars forskning ogséa
slaet fast, forklarer Per Guldberg.

Han mener, der er brug for en slags ny
oplysningstid, fordi der stadig er mange
foraeldede forestillinger i omlgb om &r-
sagerne til kreeft.

- | dag ved vi s& meget om genetik, at vi
med stor sikkerhed kan sige, at de fleste
kreefttilfeelde er tilfeldige og skyldes

en serie af biologiske uheld, siger Per
Guldberg.

Blandt de vigtige undtagelse er lunge-
kreeft og hudkreeft, hvor henholdsvis
rygning og sol gger risikoen markant.

- Da man fandt sammenhaengen mel-
lem lungekreeft og rygning, troede man
en overgang, at man ogsa kunne finde
udefrakommende arsager til alle andre
kreeftformer, og at man generelt kunne
forebygge kreeft med eksempelvis sund
livsstil. Det har desveerre vist sig ikke at
holde stik. Det synes jeg er vigtigt at ga
ud og oplyse om, sa kraeftpatienterne
kan fa noget syndsforladelse, siger Per
Guldberg.




£ W

Biolog, forskningsprofessor ph.d. Per Guldberg, gruppeleder ved Kreeftens Bekeempelses

o i : \ 0

Center for Kreeftforskning, enheden for Kost, Gener og Milje.

Han tror, at forestillingen om at kraeft-
sygdomme kan forebygges ved sund le-
vevis er sa sejlivet, som den er, fordi den
passer ind i de gamle ideer om, at krop-
pen er som en perfekt maskine, og hvis
man bare passer den rigtig godt, kan
man ikke fa kreeft.

- Et godt eksempel pa det modsatte er
fitness-dronningen Charlotte Bircow, der
fik brystkreeft. Hun havde levet virkelig
sundt, sa hun stod frem og sagde: "Hvis
jeg kan fa kreeft, sa kan alle fa kreeft”. Og
det har hun helt ret i, siger Per Guldberg.

Myelomatose er uheld

Han forklarer, at det at f& myelomatose,
lige som de fleste andre kreeftsygdomme,
handler om held og uheld.

- Det er et lotteri. Som myelomatosepa-

tient ma man indse, at man har veeret
rigtig uheldig. Hvis jeg selv fik kreeft, tror
jeg, at jeg bedre ville kunne acceptere,
at det var et uheld, end at jeg havde pa-
fert mig selv min sygdom ved en usund
livsstil, siger Per Guldberg.

Han er ofte ude for, at kreeftramte men-

nesker, han taler med i forbindelse med
sine foredrag, oplever stor lettelse over at
forsta, at de er uden skyld i deres sygdom.

Naturligvis kan det vaere sveert at lade
vaere med at fale skyld over den sorg og
smerte og de livsomvaeltninger, man kom-
mer til at pafere sin familie qva sin kraeft-
sygdom, men skylden over at veere ble-
vet syg kan man roligt slippe.

- Jeg ved ikke, hvorfor man som kreeft-
patient sa villigt patager sig en skyld over
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at veere blevet syg, som der ikke er be-
leeg for. Maske ligger det i vores natur,
at vi leder efter en udefrakommende ar-
sag. Men jeg vil altsa gerne sla fast, at
myelomatose ikke er en livsstilssygdom.
Det kan ikke forebygges, sa der er ikke
noget at fale skyld over, siger Per Guld-
berg.

Der er i gvrigt lavet flere videnskabelige
metaanalyser, hvor man har forsggt at
kaede myelomatose sammen med bade

rygning og alkohol. Resultatet var, at der
Hvem der far

, de darlige odds
er ogsa et lotteri

ikke fandtes nogen sammenhaeng med
rygning — mens det derimod sa ud til, at
der er en lille beskyttende virkning af al-
kohol.

Myelomatose opstar i plasmacellerne i
knoglemarven, og her er der en raekke
forskellige fejl i forbindelse med plasma-
cellernes deling, der kan forarsage mye-
lomatose. Disse fejl giver ogsa de syge
celler bedre betingelser. De kan fx dele
sig hurtigere og pavirke miljget i knogle-
marven til deres egen fordel.

- En enkelt mutation i plasmacellerne er
dog ikke nok til, at der udvikles myeloma-
tose. Der skal flere mutationer til, og
sygdommen kan veere artier om at ud-
vikle sig, siger Per Guldberg.

Det er vigtigt at pointere, at mutationer-
ne, der farer til myelomatose, kun fore-
gar i plasmacellerne, ikke i resten af
kroppens celler.
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Mere lotteri

Bade imens sygdommen udvikler sig og
efter en myelomatosediagnose, er der
tale om tilfaeldigheder og lotteri: Nogle
mutationer giver hgjrisikosygdom med
darlig prognose, som udvikler sig ag-
gressivt og er sveerere at behandle.

Andre mutationer opferer sig mere fre-
deligt, og lader den ramte leve leengere
med bedre livskvalitet og behandlingsfri
perioder.

Sidder man rundt om et bord med ti mye-
lomatosepatienter, vil man typisk hare i
meget forskellige sygdomshistorier. lkke
to patienter er ramt ens.

- Hvem, der far de darlige odds, er ogsa
et lotteri, siger Per Guldberg.

Hvor laenge og hvor godt man lever med
sygdommen, handler dog ogsa om, at
man far den rigtige behandling pa det
rigtige tidspunkt. Det er derfor vigtigt, at
man far lavet en FISH-test ved diagno-
sen. Testen viser, hvilke mutationer der
er i plasmacellerne, sa behandlingen -
om muligt - kan indrettes efter det.

Mens man ikke kan forebygge myeloma-
tose, er der et andet vigtigt sted, man

Alkohol

Alkohol ser ud til at give en vis be-
skyttelse imod myelomatose, som
maske kan forklares ved, at alko-

hol har en antiinflammatorisk effekt
og dermed virker deempende pa im-
munforsvaret:

http://cebp.aacrjournals.org/con-
tent/22/9/1620.long




Radioaktiv straling ager ikke risikoen for

at udvikle myelomatose

| flere unders@gelser har man ledt efter en sammenhaeng mellem radioaktiv
straling og myelomatose uden at finde den. Eksempelvis i en undersggelse af 22.000
russiske atomkraftarbejdere, som har veeret fulgt fra 1948 til 2004:

http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0162710

Heller ikke i en kohorte af 113.000 atombombe-overlevere fra Hiroshima og Nagasaki,
som blev fulgt fra 1950 til 2001, fandt man nogen gget tilbgjelighed til at udvikle myelo-
matose: http://www.bioone.org/doi/full/10.1667/RR2892.1

kunne seette ind, mener Per Guldberg,
og det er med tidlig diagnostik og sekun-
deer forebyggelse.

- Der er et meget stort potentiale i at ud-
nytte det tidsrum, hvor sygdommen kan
pavises molekyleert, fx i en blodprave,
men endnu ikke er symptomgivende el-
ler livstruende. For mig at se ville der
veere perspektiv i at forske i at opdage
forstadierne tidligt, og udvikle medicin,
der kan forhindre, at de udvikler sig il
egentlig kraeftsygdom.

, For mig at se
ville der vaere
perspektiv i at forske i
at opdage forstadierne
tidligt, og udvikle medi-
cin, der kan forhindre,
at de udvikler sig til
egentlig kraeftsygdom

Er myelomatose arveligt?

Der findes beskrivelser i den videnska-
belige litteratur af familier, hvor adskil-
lige medlemmer gennem generationer
har udviklet myelomatose, men geneti-
ske studier af familiemedlemmerne har
ikke givet noget klart svar pa arsagen.

Som led i GWAS-projektet (Genome
Wide Association Studies) har man de
seneste 10 ar identificeret forskellige
variationer mere end 10 steder pa det
menneskelige genom, der kan have be-
tydning for, om man er disponeret for at
udvikle myelomatose. Sammenhangen
er dog langt fra lige sa klar som for fx
BRCA-mutationen, der kan give arvelig
brystkraeft.

Der er derfor endnu ikke belzaeg for at
kalde myelomatose for en arvelig syg-
dom, men der kan veere tale om nogle
endnu ikke forstdede mekanismer, der
formentlig kan disponere for myeloma-
tose under de rette (uheldige) forhold.

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/ar-
ticles/PMC3734900/
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KORT NYT

N Bisfosfonater i fire ar

Et forsgg omtalt i tidsskriftet Clinical
Lymphoma Myeloma and Leukemia har
vist, at det kan betale sig at fa Zoledron-
syre (Zometa) i fire ar frem for to ar,
som ellers er standard.

Forseget viser, at 43 procent af patien-
terne, som fik infusioner i to ar, fik nye
knogleskader i de fire ar forsgget Iab,
mens blot 21 procent af de patienter,
der fik infusioner i alle fire ar, fik nye
brud eller lzesioner i knoglerne.

Forsaget var egentlig startet for at
undersgge, om det havde en effekt pa
overlevelsen, hvis patienterne fik Zo-
meta laengere end to ar, men der fandt
man ikke nogen forskel.

LE

N Revlimid som vedligeholdelses-
behandling?

Medicinradet behandler for tiden en
ansggning fra medicinalvirksomheden
Celgene om revlimid som vedligeholdel-
sesbehandling efter hgjdosisforlgb med
stamcellestatte.

Medicinradet godkendte pa sit made
den 30. januar 2018 Fagudvalget for
Myelomatoses vurdering af, at vedlige-
holdelsesbehandling med revlimid har
en vigtig klinisk merveerdig.

Vurderingen af klinisk merveerdi vil
sammen med en omkostningsanalyse
udarbejdet af Amgros danne grundlag
for Medicinradets endelige anbefaling,
som forventes at komme midt i marts.
LE
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N Private cannabisklinikker
Privatpraktiserende smertelaege Tina
Horsted abner nu flere klinikker, hvor
patienter kan fa ordineret cannabis,
fordi ventetiden til hendes offentlige
smerteklinik nu er over et ar.

Det skriver onlinetidsskriftet Propa-
tienter.dk. | den offentlige klinik er der
tilskud fra sygesikringen. Tina Horsted
ville helst anseette flere smertelaeger
her, men det ma hun ikke, fordi overens-
komsten med det offentlige kun daekker
én leege. Derfor skal patienterne i de
nye Klinikker selv betale.

Den farste private klinik — Clinic Horsted
— er allerede abnet. Den naeste forven-
tes at abne i Kolding omkring 1. marts.
LE

A PTSD hos kraftpatienter

En undersggelse offentliggjort i tids-
skriftet Cancer viser, at mere end hver
femte kreeftpatient havde symptomer pa
PTSD (Post Traumatisk Stress Syn-
drom) et halvt ar efter at have faet deres
diagnose. Efter fire ar var tallet faldet til
seks procent.

Ud over at PTSD er en alvorlig psykisk

lidelse, kan det ogsa have betydning for
cancerbehandlingen, hvis PTSD-ramte

far udlgst angst og ubehag ved at kom-
me pa hospitalet, og derfor undlader at

made op til behandling.

Undersggelsens forfattere mener, at
problemet kan mindskes ved at saette
ind med psykologhjeelp.

LE



Rekordbesgg pa seminar

Af Lisbeth Egeskov,
foto: Sgren Dybdahl

Med 290 tilmeldte — plus det Igse frem-
made — var det ny deltagerrekord, da pa-
rgrende, patienter og opleegsholdere
madtes til seminar pa Hotel Nyborg
Strand den 17. november sidste ar for at
hgre nyt om sygdom og behandling.

Ved handsopraekning under et af indlaeg-
gene kunne det konstateres, at der var
relativt mange nydiagnosticerede blandt
deltagerne. Det er forstaeligt, for myelo-
matose er en kompliceret sygdom, bade
at leve med og at forsta. Men det hjael-
per at saette sig ind i sygdommen, sa man
bliver en god dialogpartner med sin kon-
taktleege i valg af behandling.

| Dansk Myelomatose Forening arbejder
vi — med hjeelp fra de danske myeloma-
toseleeger, som stiller op som oplaegs-
holdere — for at daekke det store behov
for viden om myelomatose og behand-
lingsmulighederne, bade for de nye og
de mere rutinerede patienter.

Nadia Elkebir fra IMF hjalp med at holde
styr pa taleraekken ved seminaret i Nyborg.

Vi er derfor glade for at kunne forteelle, at
der er god mulighed for, at seminaret
fortsat kan afholdes hvert efterar med
IMF — foreningens moderorganisation
International Myeloma Foundation —
SOM SPONSOT.

Slides samt videopraesentationer fra se-
minaret kan ses som Youtube-klip pa
www.myelomatose.dk eller Youtube —
s@g pa Dansk Myelomatose Forening.
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Spandende udsigter med immunterapi
Af Saren Dybdahl

Immunterapi er stadig meget ny in-
den for kreeftbehandling, men bade
herhjemme og i udlandet forskes der
i metoder som CAR-T-celleterapi og
vaccination, blandt andet pa Center
for Cancerimmunterapi pa Herlev
Hospital.

De cirka 350 arlige, nye tilfeelde af mye-
lomatose fylder ikke meget i den samle-
de kreeftstatistik. Alligevel ggres der en
stor forskningsindsats herhjemme og in-
ternationalt inden for netop myelomatose
og udvikling af nye metoder og forbed-
ret medicin.

[ 1990°erne var det introduktionen af hgj-
dosis kemobehandling med stamcelle-
stette, som @gede chancerne for over-
levelse, og udviklingen af daratumumab
fra den danske medicinalvirksomhed
Genmab har blot de seneste fa ar ligele-
des forbedret behandlingen markant.

Hvad der i de kommende ar skal aflase
eller forbedre behandlingsmulighederne
forskes der i — bade herhjemme og i ud-
landet. Blandt andet forskes der i forskel-
lige former for immunterapi, hvor man
udnytter patientens eget immunforsvar
til at bekaempe kraeftceller, eksempelvis
CAR-T-celleterapi og vaccination. Selvom
metoderne er nye og pa et tidligt stadie,

er det et omrade, forskere og laeger i
Danmark folger teet.

- Gennem forskning kommer vi de kom-
mende ar til at vide mere om, hvordan
kraeft og immunforsvar pavirker hinanden.
Ud fra det kommer vi til at lave bedre
behandlinger — bade i forhold til, at be-

16 Myelomatosebladet nr. 1/2018

handlingerne kommer til at virke bedre,
og at vi bliver bedre til at handtere bivirk-
ninger, sa patienten ikke bliver sa syg af
behandlingen, forklarer lzege og ph.d.-
studerende ved Center for Cancerimmun-
terapi pa Herlev Hospital, Nicolai Grgn-
ne Jogrgensen.

Laege og ph.d.-studerende ved Herlev Hospi-
tal, Nicolai Grgnne Jgrgensen.

Forst lige begyndt

Rigshospitalet har i 2017 iveerksat et
tidligt forseg med CAR-T-celleterapi il
berneleukaemi, men i udlandet er der
kommet interessante resultater fra helt
tidlige forsgg med CAR-T-celler til be-
handling af myelomatose.

— Vi er farst lige kommet i gang i Danmark,
og der er fortsat lang vej. | gjeblikket er
der kun forsgg med CAR-T-celler til mye-



lomatose i udlandet, blandt andet i USA
og Kina. En af udfordringerne ved CAR-T-
celleterapi er nogle ret voldsomme bivirk-
ninger. En anden udfordring er, at man
udtager patientens egne immunceller og
&ndrer dem genetisk, og det kreever ret
omfattende ressourcer. Men det bliver
spaendende at se, hvad udviklingen bli-
ver inden for de neaeste ar, siger Nicolai
Grgnne Jgrgensen.

— En behandlingsmulighed med muligvis
feerre bivirkninger er sakaldte bispecifik-
ke antistoffer. Disse er endnu pa et endnu
tidligere forskningsstadie end CAR-T-
celler, men jeg tror, vi kommer til at se
interessante resultater med dem i de
kommende ar, spar forskeren.

Vaccination, feerre bivirkninger

Pa Herlev Hospital er Nicolai Grgnne
Jargensen involveret i et forskningspro-
jekt, hvor han de kommende ar vil under-
sgge muligheden for at anvende vac-
cination for at forhindre myelomatose

i at vende tilbage efter hgjdosis kemo-
behandling - samt til de tilfaelde, hvor
sygdommen konstateres sa tidligt, at
den endnu ikke er behandlingskraeven-
de — sakaldt smoldering myelomatose.

Sadan fungerer CAR-T-celleterapi

Forelgbig deltager ti patienter i en fase 1
protokol (dvs. farste forsag pa menne-
sker) i Nicolai Grgnne Jargensens forsk-
ningsprojekt.

Patienterne far forsggsvis 15 vacci-
nationer fordelt over et ar, efter de

har gennemgaet traditionel hgjdosis
kemoterapi. Nicolai Grgnne Jgrgensen
vurderer, at kraeftvaccination vil have
feerre bivirkninger end CAR-T-celleterapi.

— Nar vi taler om vaccination, er vi i den
helt anden ende af bivirkningspektret
end ved CAR-T- celleterapi. Der kommer
meget spandende resultater fra en reek-
ke forsggsprojekter, men vi skal farst
have bevist, at behandlingen er sikker,
og derefter at den rent faktisk virker, in-
den man som patient kan fa tilbudt vac-
cine som behandling, forklarer Nicolai
Grenne Jgrgensen.

Nicolai Grgnne Jgrgensen fortalte om
sin forskning og om immunterapi gene-
relt ved det arlige seminar pa Nyborg
Strand i november 2017, arrangeret

af International Myeloma Foundation i
samarbejde med Dansk Myelomatose
Forening.

CAR-T (kimeer antigen receptor-T-celleterapi) udnytter kroppens egne immun-
celler til at genkende og angribe kreeftceller. Laegerne udtager og isolerer en pa-
tients T-celler, der er kroppens dreeberceller mod infektioner, og manipulerer
cellerne til at genkende og angribe et protein pa overfladen af kreeftceller. Heref-

ter tilbagefgres T-cellerne i patienten.

Risikoen ved CAR-T celleterapi er, at kroppens immunforsvar er sveert at sty-

re og derfor kan ga ‘amok’ og angribe krzeftcellerne og i nogle tilfeelde ogsa an-
dre celler sa alvorligt, at patienten dgr eller udvikler bivirkninger, der minder om

meget alvorlig blodforgiftning. Behandlingen af bivirkningerne er man dog blevet
meget bedre til i de nyeste forsgg.
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”Det hjaelper pa forstaelsen af vores sygdom...”
Af Lisbeth Egeskov

Hvad lokker 290 patienter og pargrende til seminar om myelomatose? Vi tog
temperaturen pa stemningen ved seminaret pa Nyborg Strand i november ved
at sporge tilfeldigt udvalgte deltagere om deres baggrund for at deltage.

Inga Sgrensen, patient

- Jeg er kommet til seminaret, fordi jeg er
nydiagnosticeret, og alt er nyt for mig, sa
jeg vil gerne blive klog pa, hvad det er
jeg fejler, hvad der skal ske af behand-
ling osv. Jeg star over for at skulle i gang
med stamcellehgst og hgjdosisforlgb.
Og sa er jeg ogsa kommet for at mgde
ligesindede.

- Jeg interesserer mig ogsa for alterna-
tiv behandling og bruger fx akupunktur.
Jeg juicer ogsa fx bladselleri, redbeder,
broccoli, gurkemeje osv. og bruger pul-
pen i madlavningen.

- Jeg ved ikke, om det virker pa sygdom-
men, men grentsagerne virker pa ma-
ven. Den savner det, hvis jeg springer
over. Jeg sover ogsa darligere, sa det
virker i hvert fald pa mit velveere.

Sa jeg kunne godt teenke mig, hvis der

ogsa var foredrag om alternativ behand-
ling.
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Leif Cordsen, patient

- Jeg var med til seminaret sidste ar, og
jeg ville gerne fglge op pa den viden, jeg
fik, sa jeg er helt opdateret. | ar har jeg
taget min kone med, og det er hun glad
for. Jeg er ogsa kommet for at skabe
kontakter og tale med dem, jeg madte
sidste ar over frokosten. Det er hygge-
ligt, at der er lejlighed til det.

- Jeg interesserer mig ikke meget for
det alternative, og jeg bruger hverken
kosttilskud eller alternativ behandling.
Til gengeeld motionerer jeg meget. Jeg
gar bade til fithess og tager en daglig
gatur.

- Men jeg ville ikke have noget imod, hvis
der var et foredrag om det alternative.
Det ville veere godt for dem, som faler
behovet.



Dorte Poulsen, pargrende

- Det er anden gang, vi er med til semi-
naret i efteraret. Det er den ene dag om
aret, vi har sygdomsfokus hjemme hos
os. Det hjeelper rigtig meget pa vores
forstaelse af sygdom og behandling at
deltage, og jeg kan staerkt anbefale det.

- Min mand interesserer sig ikke for al-
ternativ behandling, og han bruger det
heller ikke. Men han tager dog forskelli-
ge kosttilskud.

- Selv om man har en lzege, der ser det
hele menneske, er det min erfaring, at
det er godt at spille pa mange strenge.
Men i forhold til alternativ behandling er
vi forsigtige. Sa egentlig ville jeg gerne
vide mere om det.

- Jeg tror dog stadig, at det vigtigste er
at vide, hvordan vi forkzeler os selv, bade
krop og psyke.

Sag penge fra Julie

Seiferts mindelegat
Af Lisbeth Egeskov

Dansk Myelomatose Forening har
modtaget information om, at Julie
Seiferts Mindelegat kan sgges af
kvindelige myelomatosepatienter.
Du kan sgge legatportioner pa mel-
lem 4.000 og 10.000 kroner, nar du
blot kan dokumentere din sygdom.

Julie Seiferts Mindelegat uddeles to
gange arligt og har til formal at "yde
veerdigt treengende kvinder, der er hjem-
mehgrende i Kongeriget Danmark hjeelp
til at sgge helbredelse eller lindring for
alvorlige sygdomme, herunder ner-
vesygdomme, sukkersyge eller lignen-
de”, som det hedder i henvendelsen.

De veesentligste kriterier for tildeling
af legatet er, hvor alvorlig sygdommen
er, og hvor medtaget patienten er af
sygdom og behandling.

Ansggningsfrist 2 gange arligt
Legatportionerne er pa mellem 4.000
kroner og 10.000 kroner, og der er

to arlige uddelinger. Ans@gning skal
indsendes inden den 15. april og 15.
september, og der skal anvendes et an-
s@gningsskema, der kan rekvireres pa
mailadressen kaastrup-larsen@mail.dk.

Ansggningen skal ledsages af en leege-
attest, der ikke ma vaere mere end cirka
seks maneder gammel, idet den skal
indeholde en beskrivelse af sygdommen
og patientens almene tilstand.
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21 ar "uden” myelomatose

Af Peter Randlgv

Peter Randlgv og hans kone Ellen har prioriteret at rejse en del. Her er de i Sydafrika i 2013.

Peter Randlgv fra Varlgse er 75 ar.
Det eri ar 21 ar, siden han fik sin my-
elomatose-diagnose. Her fortaeller
han sin historie.

| 1997 skulle vi (min kone Ellen, jeg og
nogle venner) pa en helt vild tur til Ama-
zonjunglen og ga i Darwins fodspor pa
Galapagos-gerne, men efter vaccination
i maj maned mod gul feber havnede jeg
med hgj feber pa Heematologisk afdeling
pa Herlev Hospital.

Jeg blev indlagt pa en fredag i begyndel-
sen af juni. Om Igrdagen skulle jeg have
cyklet Aarhus-Kgbenhavn, og jeg kunne
gennem vinduet se, at det var dejligt vejr.
Mine cykelkammerater trgstede mig se-
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nere med, at der havde veeret en mod-
bydelig gstenvind.

Der var intet definitivt bud pa, hvad der
kunne veere galt med mig, men to dage
for afrejsen til Ecuador fik vi at vide, at
det var leegeligt uforsvarligt at rejse. Jeg
var opsat pa at komme af sted, men efter
at have studeret rejseforsikringen, matte
vi ringe til rejsearranggren, som i gvrigt
behandlede os med utrolig konduite.

"Vi ma se tiden an” og jeg fik en aftale
nogle maneder fremme. Vi tog pa cykel-
tur pa Bornholm og havde en fin tur, men
regede sild er nu ikke det samme som
leguaner pa Galapagos.



Smerter og diagnose

| begyndelsen af august fik jeg pludse-
lige voldsomme smerter i ryggen, og fik
straks en ny aftale pa Herlev, hvor alle
unders@gelser blev gennemfert pa én dag.
Fa dage efter kom dommen: "Du har mye-
lomatose, der er mange, maerkelige plas-
maceller, og de er ubetinget ondartede”.
Udredningen tog sin tid, for der var ikke-
sekretorisk myelomatose uden M-kom-
ponent i urinen.

Jeg gik pa biblioteket (husk det var for
21 ar siden og fer Google) og slog op i
Lademans Leegeleksikon: "Kraeft i knog-
lemarven, prognose darlig”. Jeg ringede
til Ellen og bad hende komme hjem, for
"vi har noget at snakke om”.

Jeg gik herefter i gang med internettet,
og som jeg husker det, fandt jeg ud af,
at man var begyndt at behandle patien-
ter under 55 ar med stamcelletransplan-
tation, men jeg var netop fyldt 55 ar!

Ved samtalerne pa hospitalet blev denne
bekymring hurtigt ryddet af vejen; jeg fik
tilbudt hgjdosis kemoterapi med stam-
cellestatte, og jeg indvilligede i at delta-
ge i en forsggsprotokol med tandem
(dobbelt) stamcelletransplantation med
"purged” (oprensede, red.) celler.

Cyklede til stralebehandling

Jeg var ivrig efter at komme i gang, men
skulle fgrst igennem en maned med stra-
lebehandling. Trods rygproblemerne lyk-
kedes det at cykle den daglige tur pa 12
km til og fra hospitalet, og vi anskaffede
hurtigt en kondicykel derhjemme.

Efter stralebehandlingen startede induk-

tionsterapien med 3xVAD (vincristin,
adriamycin og dexamethason), som man
fik dengang. Den intravengse del foregik
med en maskine pa et rullebord. Det var
som at ga rundt som en Tamagotchi-ma-
skine, der bipper, nar den skal fodres.

Under en af opturene med "Decadrgn”
(dexamethason) brgd jeg vores bruse-
kabine ned, og under en af nedturene 1a
jeg i timevis pa gulvet og lagde stiftmo-
saik. Der var ikke seerligt gennemteenkt,
men den nye brusekabine af glas blev flot.

Januar 1998 blev der hgstet stamceller
tre gange, det var en ejendommelig op-
levelse. Haret reg denne gang, hvad der
generede mig lidt — men nu er det jo mo-
derne at veere skaldet.

Tarmslyng

Den fgrste stamcelletransplantation var
i april 1998. Der var et starre oplagb pa
stuen, da jeg skulle have stamcellerne
tilbage, fordi cellerne var behandlet an-
derledes end normalt, men det forlgb

som vanligt.

, , Jeg har haft 21 ar
med hgj livskvalitet

og ingen tilbagefald, sa

der er god grund til at

vaere taknemmelig.

Men sa gik det alligevel galt, idet jeg fik
en mekanisk ileus (tarmslyng), mens jeg
var i isolation. Der blev pumpet op med
antibiotika, lukket op, lagt pa plads og
syet sammen med noget, der ligner en
flot lynlas.

Myelomatosebladet nr.1/2018 21



Ukrudt forgar som bekendt ikke sa let, sa
efter ni dage i isolation blev jeg sluppet
lgs igen. Seks dage efter operationen
21. april fik jeg orlov, og Ellen hentede
mig. Pa vejen hjem gik vi en kort tur i
Ngrreskoven for at se anemonerne. Det
var en steerk og rarende oplevelse.

Anden transplantation var i oktober 1998,
og var i forhold til den fgrste helt udra-
matisk. Endelig var der efterbehandling
med Aredia og Interferon, som jeg var
lykkelig for at slippe af med efter cirka.
et halvt ar med bivirkninger.

Ellen og jeg var fra starten enige om, at
hvis vi ikke kunne klare det, s& var der
ingen der kunne, og takket veaere stgtte
fra hende, vores datter og vores arbejds-
pladser (Nordea og Rambagll) - og ikke
mindst det sgde personale pa Herlev

, Jeg var ked af

at forlade mit
gode arbejde, men
pensioneringen med-
forte, at jeg nu selv
kunne tilrettelaegge
min hverdag

Hospital - sa blev min sygdom og behand-
ling til, hvad jeg i dag vil kalde en positiv
oplevelse, selvom jeg naturligvis gerne
ville have veeret den foruden.

Pension og patientarbejde

Jeg var stillet i udsigt, at der ville ga
mindst et ar, far jeg ville vaere oppe pa
fulde omdrejninger igen, men efter to ar
dgjede jeg stadig med traethed, mang-
lende koncentration m.v. Derefter tradte
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Peter Randlav og hans kone Ellen pa sejlads
i bunden af Grand Canyon i 2007.

pensionsselskaberne til, og pa grund af
mange ars opsparing sa det sa godt ud,
at jeg endte som fgrtidspensionist. Jeg
var ked af at forlade mit gode arbejde, men
pensioneringen medfarte, at jeg nu selv
kunne tilretteleegge min hverdag med
hvile, nar jeg var treet og uden darlig sam-
vittighed over forsemmelser, sa det blev
lidt af et vendepunkt.

Jeg blev tidligt involveret i patientarbejde,
ved patient/pargrende mgder pa Herlev
Hospital, i Myelomatoseforeningen og

i en lang reekke andre kreeft-patientfor-

eninger med foredrag om "Livskvalitet —
hvad kan du selv gare”.

Desuden blev jeg involveret i godken-
delsen af thalidomid hos EMA i Lon-
don. Arbejdet resulterede blandt andet
i, at der blev dannet en europeeisk para-
plyorganisation for myelomatoseforenin-
ger, hvor jeg var med i bestyrelsen et
par ar. Pa grund af min historie i IMF’s
(International Myeloma Foundation)
"Survivers Stories”, blev jeg ofte kontak-
tet af patienter bade i USA og Europa.

Det var vanskeligt og tidskraevende, fordi
mange af spgrgsmalene var af laegefag-
lig karakter. Jeg vil hellere tale om livs-




kvalitet, og svarene kreevede ofte balan-
ce pa en knivsaeg.

Motion, motion og motion

Siden er det kun gaet godt. Der kom to
barnebgrn, som nu er 14 og 17 ar. Vi
kunne fortseette med vores rejseaktivite-
ter, naturligvis med en lang rejse til Gala-
pagos, men ogsa til vores yndlingsdyk-
kersted i Borneo samt til flere internatio-
nale kongresser om 3D-fotografering.

Vi forsgger naturligvis til daglig at leve op
til de rad, jeg har givet til andre, hvoraf
de tre vigtigste er: Motion, motion og
motion. Vi star ikke mere pa ski eller dyk-
ker, og rejserne er ikke mere sa lange,
men vi er flittige med cykling og svem-
ning.

Der er sket meget siden 1997. Ud over,
at der er kommet mange nye behandlin-
ger, er det godt, at der ogsa er kommet
@get opmaerksomhed om de pargrende.
Det er hardt at veere pargrende, og de-
res stgtte er uvurderlig.

Nu er Ellen og jeg begge blevet 75 ar og
har haft guldbryllup og har naet repara-

tionsalderen med diverse andre kalami-
teter. Myelomatosen er naesten historie,

kun en arlig kontrol.

Jeg har haft 21 ar med hgj livskvalitet og
ingen tilbagefald, sa der er god grund til
at veere taknemmelig.

Jeg slutter med Piet Heins Gruk:

”"Husk at elske
mens du tor det
Husk at leve
mens du gor det”

KORT NYT

N Nye anbefalinger for palliation
Sundhedsstyrelsen har fer jul udgivet
nye anbefalinger om palliation. Anbefa-
lingerne skal sikre, at alle med livstruen-
de sygdom — uanset diagnose — far lige
adgang til de palliative tilbud.

Det er ifglge anbefalingen vigtigt, at pa-
tienten sa tidligt som muligt i sygdoms-
forlgbet far afklaret, om han eller hun
har brug for lindring (som er betydning-
en af palliation, red.) af fysisk, psykisk,
social eller andelig karakter.

Endelig er det vigtigt, at den palliative
indsats tager udgangspunkt i et helheds-
perspektiv pa patienten, hedder det i de
nye retningslinjer.

Lzes mere pa www.sst.dk.

LE

N Jesper Fisker ny direkter
Kreeftens Bekeempelse far ny direktgr

1. juni 2018. Det bliver departementschef
i Undervisningsministeriet Jesper Fisker,
der aflgser Leif Vestergaard Pedersen,
som efter 7 ar pa posten gnskede at fra-
treede.

LE

N Deltagere til brugerpanel
Kreeftens Bekaempelse sgger deltagere
til deres brugerpanel 2018-2019. Bruger-
panelet bestar af kraeftpatienter, para-
rende og efterladte, som har lyst til at
svare pa spgrgsmal om livet med kraeft
ud fra deres egne erfaringer.

Lees mere og meld dig som deltager pa
www.cancer.dk/brugerpanel
LE
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Gode rad om selvmedicinering

med naturmedicin
Af Sgren Dybdahl

Brug af naturmedicin kan skabe tryg-
hed hos kraftpatienter, andre ople-
ver gget livskvalitet ved at benytte al-
ternative behandlingsmetoder. Men
selvmedicinering kan ogsa pavirke
den medicinske behandling. Derfor
ber man som kraeftpatient informere
sin lage, hvis man overvejer alterna-
tiv behandling.

Med beskeden om, at man lider af en
alvorlig sygdom som kraeft, melder der
sig et helt naturligt et spgrgsmal: “Kan
jeg gare noget selv for at bedre min si-
tuation?”

Med adgang il internettet og sociale
medier som Facebook s@ger og deler
mange deres erfaringer og viden om al-
ternativ behandling, kost som behand-
lingsform og alternativ medicin.

Cannabis til medicinsk brug er blot ét
eksempel pa, at mange eftersparger al-
ternativ behandling uden om leeger og
sundhedseksperter

Leeger og andre autoriteter i sundheds-

sektoren er saledes udfordret af patien-

ter, som ikke ngdvendigvis tager lsegens
ord for gode varer. For hvad nu, hvis pa-
tienten ved bedst?

Hor om alternativ behandling

"Ordet alternativ opfattes desveerre sta-
dig af mange som noget hokuspokus,
der ikke virker. Det er en skam, for vi-
denskabeligt set er der flere ting, der vil
veere veerd at satse pa, og alternativ/
komplementeer behandling kan veere et
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godt supplement til den behandling du
bliver tilbudt pa sygehuset.”

Sadan skriver ICAK — InformationsCen-
ter for Alternativ Kraeftbehandling pa
deres hjemmeside, og netop den ind-
gangsvinkel er i fokus ved Dansk My-
elomatose Forenings generalforsamling
den 17. marts 2018. Her vil centerleder
Berit Wheler fra ICAK forteelle om alter-
nativ behandling, og hos Dansk Myelo-
matose forening tror vi, at netop dette
emne vil vaekke interesse.

Opfordrer til dialog

Hos Kraeftens Bekaempelse opfordrer
man laeger og andre i sundhedsveesnet
til at ga i dialog med patienten frem for
at veere skeptisk.

Samtidig har foreningen samlet en del
materiale for alle med interesse for det
alternative omrade. der er blandt andet
et helt afsnit om kraeftbehandling og er-
faringer med medicinsk cannabis.

Det er Kreeftens Bekaempelses mal, at
du som patient far viden om alternativ
behandling, som der er dokumentation
for virker, og mulighed for at tale med
din leege om sikker brug af alternativ be-
handling.

lkke alt kan male
Det er dog langt fra al alternativ be-
handling, der har en malbar effekt.

Men mange far en tryghed alligevel og
opnar i hvert fald en gavnlig psykologisk
effekt ved selv at kunne handle i ste-



det for at overlade alt til hospitalet. Men
hvad virker sa bedst?

Bade lzeger, fysioterapeuter og andre
eksperter er enige om, at motion al-

tid er en god form for selvmedicinering.
Myelomatosepatienter er dog udfordret
pa fysikken og har risiko for skader ved
overdreven eller forkert motion.

Helt generelt skal myelomatosepatien-
ter undga motion med for tunge lgft el-
ler motion, hvor der er risiko for brud pa
knogler eller ryg. Men der kan veere stor

forskel pa, hvad den enkelte kan tale,
tar eller har lyst til. Tal med din leege el-
ler fysioterapeut om, hvad der vil veere
godt for netop dig.

Kreeftens Bekaempelse understreger,
at motion helt generelt er godt for bade
krop og sjeel, ogsa nar man er myelo-
matosepatient.

| pjecen "Motion forebygger kraeft’ finder
du generel information om motion og
sygdomsforebyggelse. Du finder pjecen
pa www.cancer.dk.

Gode rad til dig, der har kraeft og overvejer alternativ
behandling eller naturmedicin

* Brug gerne alternativ behandling sammen med den behandling, du far pa sy-

gehuset, men tal med din leege om det

* Qvervej ngje, hvad der er dit mal med den alternative behandling

* Naturmedicin som kosttilskud, naturleegemidler, steerke vitaminer og mineraler
kan pavirke den medicinske behandling, du far pa sygehuset. Eksempelvis kan
operationsresultat, kemoterapi, stralebehandling og hormonbehandling blive pa-
virket af naturmedicin. En forholdsvist uskyldig ting som gr@n te kan fx mindske
eller helt blokere virkningen af velcade.

* Undersgg den alternative behandlers uddannelsesbaggrund, og hvilke erfarin-
ger behandleren har med kreeft.

* Beslut dig for, hvor meget tid og hvor mange penge, du vil bruge pa alternativ
behandling. Markedet er stort og det kan veere vanskeligt at begraense sig

Kostomlaegning kan vaere dyrt, tidskreevende og meget indgribende i dagligda-
gen, sa det kan virkelig betale sig at unders@ge, om der er dokumenteret effekt
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Ny online oversigt over alternativ
behandling og effekt

Af Saren Dybdahl

En ny hjemmeside forsgger at ska-
be overblik over alternative behand-
lingsformer og deres effekt. Forma-
let er at skabe bedre dialog mellem
patienter og en verden af leegefagli-
ge behandlere.

Op imod halvdelen af danskere med en
kreeftdiagnose benytter en eller anden
form for alternativ behandling. Det vur-
derer en projektgruppe fra Syddansk
Universitet.

Gruppen af forskere og eksperter kon-

staterer ogsa, at mange kreeftpatienter
savner vejledning om mulig brug af al-

ternativ behandling fra lseger og syge-

plejersker pa onkologiske afdelinger el-
ler egen laege.

Udbuddet af alternative behandlingsfor-
mer er stort. Fra akupunktur og yoga til
naturmedicin, cannabis og kosttilskud.

Men hvad virker — og hvordan? | forsg-
get pa at skabe et nagternt overblik over

effekt og eventuelle bivirkninger af en
lang reekke kendte og populaere former
for alternativ behandling, har forskerne
samlet tilgaengelig viden pa hjemmesi-
den: www.kabcancer.dk.

Pa hjemmesiden kan man selv ga ind
og se, hvilke muligheder der er for alter-
nativ behandling — og se forskernes vur-
dering af, hvor effektfuldt den enkelte
behandlingsform er, videnskabeligt set.

"Hjemmesiden skal ses som et 'op-
slagsveerk’, der kan befordre dialog mel-
lem patienter, pargrende, sundhedspro-
fessionelle og alternative behandlere
om effekt og bivirkninger af komple-
mentaer alternativ behandling (KAB) til
mennesker med kraeft.”, skriver projekt-
gruppen, som er et team af laeger, pro-
fessorer og forskere fra Syddansk Uni-
versitet, Kraeftens Bekeempelse og
Region Syddanmark.

Las mere pa www.kabcancer.dk.

Kvalme og opkast

—

|edning finder du en
er opstillet.

Under laseY ej
’m'iormcﬂohe“

peskrivelse af hvordan

Brug den nye online
oversigt til at sgge
viden om alternativ
medicin til at deempe
konkrete bivirkninger
— og fa eksperternes
vurdering af virkning.
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Forskningsnyt fra ASH 2017

Af Lisbeth Egeskov,

Til ASH-konferencen (American
Society of Hematology), som afhol-
des hvert ar forst i december, mo-
des det storste antal haamatologer
og forskere i blodkraftsygdomme
fra hele verden. Vi bringer her nogle
sma glimt fra den nyeste forskning,
der blev praesenteret pa ASH 2017.

Personaliseret behandling

Ved genetisk testning kan man identifi-

cere de ca. 10 procent af myelomatose-
patienterne, der ved diagnosen har en

meget darlig prognose, og personalise-
re behandlingen.

- Disse patienter klarer sig sa darligt
med de nuvaerende behandlinger, at

vi bgr behandle dem med bispecifik-

ke antistoffer eller CAR-T-celleterapi i
farste linje. De kan ikke vente til 3. lin-
je, hvor disse forsgg normalt foregar, si-
ger leege, professor, ph.d og direkter for
UAMS Myeloma Institute ved University
of Arkansas, Gareth Morgan, i et inter-
view pa www.patientpower.info.

Vedligeholdelsesbehandling virker
Myelomatosepatienter klarer sig signi-
fikant bedre efter hgjdosisforlgb, hvis

de far revlimid som vedligeholdelsesbe-
handling, end patienter, der far velcade
eller thalidomid som vedligehold. Og pa-
tienter, der far vedligeholdelsesbehand-
ling klarer sig i gennemsnit bedre end
patienter, der ikke gar.

Det viser et systematisk review af 3113
nydiagsnosticerede myelomatosepatien-
ter, der fik hgjdosisbehandling og stam-
celletransplantation.

Antibiotika redder liv

Hvis nydiagnosticerede myelomatose-
patienter far antibiotikummet levofloxa-
cin forebyggende de farste 12 uger efter
diagnosen, redder det liv og sparer ind-
lzeggelser. Det viser et engelsk forsag
(TEAMM) , hvor kun 8 patienter i antibi-
otikagruppen dade inden for de farste
tre maneder efter diagnosen, mens det
gjaldt for 22 i placebogruppen.

Infektioner er den stgrste arsag til ded
inden for det fgrste halve ar efter diag-
nosen hos myelmatosepatienter. Det er
dog vigtigt at veelge det rigtige antibio-
tika, viser et dansk forsgg med antibio-
tikummet clarithromycin, som overlaege
Henrik Gregersen, Aalborg Universitets-
hospital havde med til ASH. Clarithromy-
cin gav nemlig for mange bivirkninger.

Daratumumab i forste linje
Daratumumab fordobler effekten af be-
handling med velcade, melfalan og
prednison, nar det gives sammen som
farstelinjebehandling til patienter, der
ikke kan fa hgjdosisbehandling og stam-
celletransplantation. Det viser fase
3-studiet ALCYONE.

Bedre overlevelse med carfilzomib
Nar der tilszettes carfilzomib til en be-
handling med revlimid og dexamet-
hason, overlever patienter med svaert
behandlelig myelomatose betydeligt
leengere og far reduceret deres dads-
risiko med 21 procent. Det viser ASPI-
RE-forsgget. Resultatet far forskerne til
at foresla carfilzomib + revlimid + dexa-
methason som standardbehandling for
refraktaer myelomatose.
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Kemoterapi hjemme i sofaen
Af Sgren Dybdahl

Som et nyt forsgg har myelomatose-
patienter tilknyttet Regionshospita-
let Holstebro kunnet valge at fa ke-
mobehandling hjemme i stedet for
at skulle pa hospitalet to gange om
ugen. Forsaget er forelobig blevet
positivt modtaget.

Turen til hospitalet for de to ugentlige ke-
mobehandlinger gennem mange mane-
der kan veere en belastning for myelo-
matosepatienter. Det har man forsggt

at gere noget ved pa Regionshospita-
let Holstebro, hvor udvalgte patienter
som fors@g har faet tilbud om behand-
ling i mere hjemlige rammer. Patienten
far ganske enkelt kemoen med hjem i en
kaletaske.

Tilbuddet geelder dog kun patienter i be-
handling med carfilzomib, et forholds-

vist nyt preeparat inden for de sakaldte
proteasomhaemmere. Formalet med til-
buddet er at give patienter og pargrende
starre frihed og mindre afheengighed af
sygehuset, sa de oplever gget livskvali-
tet, ligesom det ogsa kan lette presset i
ambulatoriet.

- Carfilzomibs egenskaber ggr, at man
som patient godt kan administrere infu-
sionen selv, hvor mange andre kraeftlee-
gemidler har bivirkninger, som medfarer,
at behandlingen bedst foregar pa hospi-
talet, forklarer sygeplejerske Johanne
Sgndergaard, Haematologisk Dagafsnit
pa Regionshospital Holstebro.

- Det er vigtigt for nogle patienter at hand-
le pa egne vegne, og derfor er de glade
for muligheden for hjiemmebehandling.

Samtidig gar vi meget for at understrege,

Regionshospitalet
Halstebro

INDGANG A

Fa kemo med hjem i en kgletaske og spar kereturen til hospitalet, lyder tilbuddet fra Heema-
tologisk Dagafsnit pa Regionshospital Holstebro.
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Fakta om Carfilzomib

Carfilzomib er en proteasomhaemmer, der virker imod myelomatose ved at haem-
me nogle af de processer, som medvirker til at kreeftceller kan vokse. Proteasomer er
sma rgrstrukturer i cellerne, der nedbryder for gamle proteiner. Kreeftceller er me-
get falsomme overfor, at denne nedbrydning forhindres, og kan dg af det. Hvilket er

netop det, man er interesseret i at opna.

Velcade er den forste proteasomhaemmer, der blev udviklet, og gives som injektion
under huden. Carfilzomib er den anden proteasomhaemmer, der blev udviklet. Den

gives som infusion i drop.

Ixazomib er den senest udviklede proteasomhaemmer, og i modseetning til de gvri-
ge protasomhaemmere gives ixazomib i pilleform.

at valget af hjiemmebehandling ikke er
et fravalg af behandling pa sygehuset,
siger hun.

- Det er et tilbud, men vores patienter
har veeret overvejende positive fortseet-
ter Johanne Sgndergaard.

Tryghed i top

Det er patienten, eventuelle pargrende,
den patientansvarlige laege og kontakt-
sygeplejersken, der sammen vurderer,
om den saedvanlige IV-behandling kan
forega som hjemmebehandling, eller om
det er mere hensigtsmaessigt at fortseet-
te behandlingen i ambulatoriet. Dette er
med til at sikre, at trygheden og kvalite-
ten altid er i top.

Johanne Sgndergaard forklarer, at en
patient, der takker ja til et tilbud om hjem-
mebehandling, mgder op til sin far-

ste behandlingsdag i ambulatoriet hver
uge, som szedvanligt. Her kan patienten
tale med sygeplejersken eller laegen, og
blodpraverne kontrolleres, hvis det er
ngdvendigt. Herefter leegges et venflon,
og patienten instrueres i hygiejne, tjek

af venflon, korrekt opbevaring af me-
dicin og pumpe pa kel og korrekt brug
af udstyret. Patienten far medicinen og
pumpen med i en keletaske, sa det hele
er klar til dag 2.

Positivt modtaget

Forsgget med behandling i hjemmet blev
etableret i august 2017, og forelgbig har
to patienter faet muligheden for at del-
tage. Begge har taget imod tilbuddet.
Tilbagemeldingen fra patienterne er, at
det har givet mere frihed i hverdagen og
starre mulighed for at tage ansvar for sit
eget behandlingsforlgb, forklarer Johan-
ne Sgndergaard.

Hun forteeller ogsa, at Heematologisk Af-
deling i Holstebro har modtaget henven-
delser fra flere andre heematologiske af-
delinger, som er interessede i at indfare
carfilzomib som hjemmebehandling.

Interesserede opfordres til at spgrge om

muligheden for hjiemmebehandling pa
den afdeling, du er tilknyttet.
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Sadan hjalper pargrendekonsulenten
Af Lisbeth Egeskov

Det kan vaere en barsk oplevelse at
vare pargrende til en kraeftpatient,
mener Jette Holbek Holm. Hun er pa-
rerendekonsulent i Hillerod Kom-
mune og hjalper patienter at over-
komme en hverdag med sygdom og
mange praktiske udfordringer.

- Der er noget meget eksistentielt i at
blive uhelbredeligt syg. Livstruende syg-
dom endrer forudsaetningerne for li-
vet, ikke kun hos den syge, men ogsa
hos den pargrende, siger Jette Holbek
Holm, pargrendekonsulent i Hillergd
Kommune.

| efteraret har hun blandt andet kart en
samtalegruppe for pargrende, hvor-

af nogle var pargrende til uhelbredeligt
syge kraeftpatienter.

- Som pargrende kan det have stor be-
tydning at kunne komme i et fortroligt
rum og tale med ligesindede om de fg-
lelser, tanker og bekymringer man har,
uden at nogen bliver sarede, nar man
siger dem hgijt. At opleve, at man ikke
er alene i verden med sine udfordringer
betyder ogsa rigtig meget, fortaeller hun.

- Desuden har de pargrende i gruppen
haft stor gleede af at lytte til hinanden og
inspirere hinanden til Ilasninger pa prak-
tiske problemer, siger pargrendekonsu-
lenten, der her i foraret 2018 starter hele
fire nye pargrendegrupper op.

Barskt at blive pargrende

Det kan veere en barsk oplevelse at
blive pararende, mener Jette Holbek
Holm. Ikke alene skal man pludselig
varetage en masse lavpraktiske opga-
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ver som eksempelvis chauffgr og fami-
liens gkonomi, som man var felles om
for. Man skal ogsa vaere den, der holder
styr pa den syges aftaler i sundhedssy-
stemet, medicin, journal, kalender osv.

- Men det sveereste er nok, at man ogsa
skal veere motivator, igangseette og stat-
te op om fx treening i hjemmet, holde
fast i at holde den syge selvhjulpen og

i det hele taget patage sig en "bestem-
merolle” i forhold til den syge, siger Jet-
te Holbek Holm.

- Det er ikke ualmindeligt, at det er sa
overveeldende at blive pararende til en
alvorligt syg, at den pargrende nedprio-
riterer egne behov, drosler ned eller helt
fraveelger fritidsaktiviteter, motion, pas-
ning af bgrnebgrn, rejser og alt andet,
der ellers kunne give energi og glee-
de. Det kan ogsa veere en udfordring,
hvis man er i job, at finde en god balan-
ce mellem jobbet og det derhjemme, si-
ger hun.

Held i Hillerad

Nar belastningen pa den pargrende
gradvist tiltager bade mentalt og prak-
tisk, kan man breende ud, sove darligt
og blive treet helt ind i marven. Helt sa
langt skal man helst ikke nd, far man
ringer efter hjaelp.

Men i mange kommuner er der slet ikke
en pargrendekonsulent, man kan ringe
til og fa en samtale, et hiemmebesgag,
et tilbud om gruppesamtaler eller et par
gode rad. | Hillergd har tilbuddet eksi-
steret siden 2014. Efter en pause i funk-
tionen tiltradte Jette Holbek Holm stil-
lingen for knap et ar siden. Hun har en



baggrund som ergoterapeut, har tidlige-
re arbejdet i hospitalsverdenen og for
nylig laest diplom i Sundhedsformidling
og klinisk uddannelse.

- Jeg er utrolig glad for jobbet, fordi jeg
kan meerke, at der virkelig er brug for
det, jeg laver. Men det er et selvstyren-
de job, og et job, hvor man nogle gange
sidder over for mennesker, der har det
meget darligt, sa erfaring og har pa bry-
stet er en stor fordel, siger hun.

Hjemmesamtaler

Nar Jette Holbek Holm kommer ud til
hjemmesamtaler med parerende, er
den syge oftest ikke med, fordi det nemt
sarer, nar den pargrende forteeller om
sine problemer.

- Men der er nogle fa, der har sa stor en
indbyrdes abenhed, at de begge er med
til samtalen, og det kan ogsa veere godt
at fa sat ord pa de folelser, de begge
har ved at se den anden lide, siger Jette
Holbek Holm.

Til hjemmesamtalerne kan hun ofte qva

- Pargrende kan ikke
bare give og give og give
uden at fa fyldt pa. Der-
for burde alle kommuner
have en pararendekon-
sulent, siger Jette Holbek
Holm, pargrendekonsu-
lent i Hillerad Kommune.

sin erfaring og sin ergoterapeut-veerk-
tejskasse hjaelpe med at lgse proble-
mer, der virker helt uoverstigelige for

den pargrende.

- Det er samaend ikke altid raketviden-
skab, der skal til, men nar man er hardt
presset, kan man hverken maerke sig
selv eller finde ud af at Igse problemer,
siger pargrendekonsulenten.

Gode rad til pargrende

* Lyt til dig selv og leer faresignalerne at
kende: Hvornar er du ved at blive for be-
lastet

* Sgg hjeelp, far det er for sent. Mange
gar og har det darligt alt for leenge

* Hold fast i aktiviteter, der giver dig

overskud, ogsa selv om det er sveert at
finde tiden

* Er du i arbejde, tal med din arbejdsgi-
ver og/eller kommunen om, hvordan det
kan haenge sammen

* Fa nogen til at veere hos den syge, sa
du kan fa lidt tid til dig selv af og til.
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Vi tuder os altsa ikke igennem
netvarksmgderne

Af Bibi Moe, netveerkskoordinator

Er du medlem, men aldrig har vaeret
til et netvaerksmeade, har du maske
spekuleret over, hvad der foregar til
mgderne — og hvad netvarkene
betyder for de medlemmer, der mgder
op. Det er vigtigt at understrege, at vi
ikke tuder os igennem mgderne, om
end enkelte tarer kan

| et af myelomatoseforeningens netveerk
har tovholderne spurgt deres deltagere -
som bade er patienter og parerende - hvad
der er det vigtigste for dem ved at deltage
i et netveerk. Maske kan nogle af svare-
ne inspirere dig til at prgve at made op.

* Mgde andre ligestillede for at kunne
snakke om/udveksle erfaringer.

* Opdage at sygdommen udarter sig
forskelligt — den ene vej eller den
anden.

+ At hgre andres oplevelser og erfar-
inger, bade som patient og pargrende.

» Som pargrende at se de reaktioner,
der er i gruppen.

« Som patient at opleve de teette rela-
tioner, man fgler med andre med sam
me sygdom - og hgre at de har ople
vet det samme som én selv.
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+ Som pargrende at se, hvad netvaer-
ket betyder for den syge foreelder.

+ Samtalerne om at veere i samme bad.

* Du er ikke alene.

» Det sociale samveer.

+ Som pargrende at hgre de andre
patienter.

* At fa viden om sygdommen, og om
hvordan andre handterer det - bade
som patient og pargrende.

* At holde humearet oppe og bekreaefte
hinanden i, at livet er veerd at leve
trods sygdommen.

+ At fa forklaring pa tallene af "laegfolk”,
sa vi forstar dem.

+ Tale med andre pargrende.

+ At vi kan stgtte hinanden i gruppen.

* Feellesskabet.

* Fa hjeelp til at komme videre til anden
hjeelp, hvis vi har brug for det.

+ Faideer og hjeelp til lgsning af hver-
dagens problemer.

* At kunne hjeelpe andre med syg-
dommen og veere sammen.

+ At fa nye oplysninger om sygdom og
symptomer.

* Hyggeligt samveer.

» Det giver tryghed at kende andre med
sygdommen.

» Uden denne gruppe ville man veere
meget alene.

+ At evt. familie/partnere kan vaere med
til mgderne, da det sa er nemmere
at tale sammen hjemme.

Se oversigten over patientnetveerk i dit
neeromrade pa de fglgende sider. Det er
gratis at deltage.



Patientnetvaerk i Dansk Myelomatose Forening

Alle netvaerksmeader i foreningen er for bade patienter og parerende.

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

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

Referater fra tidligere mgder kan lzeses pa hjemmesiden www.myelomatose.dk
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Netvaerk Kebenhavn

Mgderne foregar pa: Center for Kreeft og Sundhed
Norre Allé 45
2200 Kgbenhavn N

Alle mgder foregar i M@dezonen pa 1.sal og foregar onsdage i tidsrummet kl. 16:00-18:00

Mgader i 2018:

28. februar 2018 Dagsorden: Foredrag af Psykolog Steen Peter Nielsen
“Det at vaere pargrende til kronisk kraeftsyg”
med efterfolgende snak i grupper

OBS - OBS Tilmelding senest 21. februar til lis.espersen@live.dk

30. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

29. august 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

28. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen

Helle Milde Lis Espersen Ulla Vendelbo

Telefon: 41 44 06 63 Telefon: 31 36 80 66 Telefon: 48 18 83 89
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Netvaerk Nordvestsjaelland /' Holbaek
Mgaderne foregar pa: Plejecentret “Ottetallet”
Samsgvej 43
4300 Holbaek
Alle mader foregar pa mandage kl. 16:00-18:00
Mgader i 2018:
26. februar 2018 Dagsorden Erfaringsudveksling
23. april 2018 Dagsorden Erfaringsudveksling
18. juni 2018 Dagsorden Erfaringsudveksling
27. august 2018 Dagsorden Erfaringsudveksling
22. oktober 2018 Dagsorden Erfaringsudveksling
10. december 2018 Netveerksjulefrokost - BEMARK kl. 17:00-21:00
Dagsorden Erfaringsudveksling
Med venlig hilsen
Bibi Moe Anne-Grethe Winther Henrik Gerner Jgrgensen
Telefon: 40 74 77 10 Telefon: 27 27 66 61 Telefon: 41 62 69 92
Netvaerk Sydsjalland og ger
Mgderne foregar pa: “Livsrummet”
Kraeftradgivningen i Naestved
Ringstedgade 71-73
4700 Naestved
Alle mader foregar pa onsdage kl. 16:00-18:00
Mader i 2018:
28. februar 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
30. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
29. august 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
28. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
Med venlig hilsen
Lone Rise Poul Remontiussen Per Sten
Telefon: 60 70 40 40 Telefon: 21 56 56 63 Telefon: 24 41 68 29
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Mgderne foregar pa:

$7.

étvaérk Fyn

S

Yo

Livsrummet, OUH
Klgverveenget 18B
5000 Odense C

Alle mgder foregar pa tirsdage kl. 15:00-17:00

Mgader i 2018:
28. februar 2018

23. maj 2018
05. september 2018
28. november 2018

Med venlig hilsen
Lone Korsager
Telefon: 40 47 30 85

Dagsorden: Senfelger v/ Marianne Nord
Erfaringsudveksling

Dagsorden: Erfaringsudveksling

Dagsorden: Erfaringsudveksling

Dagsorden: Julemgde samt erfaringsudveksling

Kirsten Ellegaard
Telefon: 42 26 12 90

Netvaerk Trekanten

Mgaderne foregar pa:

Kraeftpatienternes Hus - Vejle Sygehus
Beriderbakken 9
7100 Vejle

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

Mgader i 2018:

05. februar 2018
04. juni 2018

03. september 2018
03. december 2018

Med venlig hilsen
Lissie Jgrgensen
Telefon 30 53 03 85

Kaja Schmidt
Telefon 40 46 16 34

Dagsorden: Erfaringsudveksling
Dagsorden: Erfaringsudveksling
Dagsorden: Erfaringsudveksling
Dagsorden: Erfaringsudveksling

Pia Larsen
Telefon 53 35 51 49

Kirsten Seyer-Hansen
Telefon 20 73 28 94
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Netvaerk Nordjylland / Aalborg
Mgderne foregar pa: Kraeftradgivningen i Aalborg
Steenstrupvej 1
9000 Aalborg

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

Moder i 2018:

20. februar 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling + tema
15. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling + tema
21. august 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling + tema
20. november 2018 Dagsorden: Julefrokost / -afslutning

Erfaringsudveksling + tema

Med venlig hilsen

John Riis Amalie Riis Ingelise Kvist
Telefon: 23 49 73 20 Telefon: 6178 71 78 Telefon: 22 41 91 80

Netveerk Midt- og Vestjylland / Hernlng
Mgderne foregar pa: Kraeftradgivningen i Herning
Ngrgaards Allé 10
7400 Herning

Alle mgder foregar pa lgrdage kl. 14:00-16:00

Mgader i 2018:

24. februar 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling (emne kommer senere)
26. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling (emne kommer senere)
01. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling (emne kommer senere)
24. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling (emne kommer senere)

Med venlig hilsen
Betty og Verner Holm Elisabeth og Poul Vestergaard
Telefon: 97 19 15 58 Telefon: 22 30 75 55
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Netvaerk Midt- og @stjylland / Arhus

Mgaderne foregar pa: Hejmdal - Kreeftpatienternes Hus
Peter Sabroes Gade 1
8000 Aarhus C

Alle mgder foregar pa lgrdage kl. 11:00-14:00

Mader i 2018:

24, februar 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
12. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
18. august 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Meinhardt Jacobsen Kirsten Badker Jorgen Kristensen
Telefon: 20 15 81 49 Telefon: 20 16 34 53 Telefon: 40 33 13 01

Netvaerk Sydvestjylland / Esbjerg
Mgaderne foregar pa: Kreeftradgivningen i Esbjerg
Jyllandsgade 30
6700 Esbjerg

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

Mgader i 2018:

08. marts 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
14. Juni 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
13. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
13. december 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

BEMARK: 18:00-21:00

Med venlig hilsen
Gitte Andersen Inge Pedersen Jorgen Pedersen
Telefon: 61 26 17 30 Telefon: 40 33 91 88 Telefon: 40 33 91 88
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Netveerk Sgnderjylland

Mgderne foregar pa: Kraeftradgivningen
OBS! OBS! OBS! Sgndergade 7
NY M@DEADRESSE 6200 Aabenraa

Alle mgder foregar pa tirsdage kl. 15:00-17:00

Mader i 2018:

20. marts 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
12. juni 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
11. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
27. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen

Edith Christensen Lena og John Lauritzen

Telefon: 22 83 65 70 Telefon Lena: 61 33 84 11/
Telefon John: 20 84 64 11

Netveerk for de Unge Nord / Nordjylland
Mgderne foregar pa: Kreeftradgivningen i Aalborg
Steenstrupvej 1
9000 Aalborg
Alle mader foregar pa lerdage kl. 11:00-15:00

Opstartsmade:
03. marts 2018 Dagsorden: Opstartsmgde og erfaringsudveksling

@vrige mader i 2018:

09. juni 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
01. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
24. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Susie Rasmussen
Telefon: 25 38 31 05
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Netveerk for de Unge @st /| Kebenhavn

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

Alle mgder foregar i undervisningskekkenet i stueetagen.
Mgder pa lgrdage er kl. 10-16. Mader pa tirsdage er kl. 17-21.

Mader i 2018:

28. februar 2018, kl. 16-18 Dagsorden: Foredrag af Psykolog Steen Peter Nielsen
“Det at vaere pargrende til kronisk kraftsyg”
med efterfglgende snak i grupper om emnet

OBS - OBS Tilmelding senest 21. februar til lis.espersen@live.dk
10. marts 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
29. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
21. august 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
17. november 2018 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

Fa besked direkte pr. mail

Alle vores mgder annonceres ogsa pa vores hjiemmeside samt pa foreningens facebook side.

@nsker du derudover at fa besked direkte til din mailbox om naeste og kommende netveerksmeade(r),
sa send en mail til frederik@iuel.net, skriv "netveerksmail" i emnefeltet.
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Netvaerk for de Unge Vest / Vejle

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

Alle mader foregar pa lgrdage kl. 11:00-15:00

Mgader i 2018:

03. februar 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
26. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
18. august 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Klara Wolfhagen Erbs Meinhardt Jacobsen
Telefon: 24 99 84 32 Telefon: 2923 71 75
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