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Kaere laesere

| sidder lige nu med et blad i handen, som
forhabentlig rummer masser af brugbar
information til jer som myelomatosepa-
tienter og til jeres pararende.

| redaktionen ggr vi i hvert blad vores
bedste for at bringe nyt og nyttigt lsese-
stof ud til vores medlemmer. Ellers kunne
det jo slet ikke betale sig at bruge penge
pa at trykke et blad og fa det sendt ud.
Men det mener vi faktisk det kan.

Hvor kan myelomatosepatienter ellers
leese om, at der er kommet nye kriterier
for, hvornar myelomatose er "smoldering’
og hvornar den er behandlingskraevende?
Og at det ikke laengere altid er nok at fa
taget rantgenbilleder for at afgere det, men
kan kreeve bade CT-scanning og MR-
scanning at finde ud af, om sygdommen
er aktiv og behandlingkraevende? Laes
mere side 9-11, hvor formanden for DMSG
(Dansk Myelomatose Studie Gruppe),
myelomatosespecialist Niels Abildgaard
gennemgar de nye diagnosekriterier.

| dette blad bringer vi ogsa Doris Ebsens
egen beretning om at leve i mange ar med
myelomatose, fa tre stamcelletransplan-
tationer, braekke begge arme plus det
lgse — og stadig veere glad og positiv.
Lees Doris’ historie pa side 14-17.

| kan ogsa leese om en ny antropologisk
undersggelse om at leve med myeloma-
tose pa side 12-13, som patienter og pa-
rerende har deltaget i.

Lees ogsa om at veere opmeerksom pa
symptomerne pa AL Amyloidose, som er
sveer at diagnosticere, og som myeloma-
tosepatienter har foraget risiko for at fa
pa side 24-25.

Vi bringer ogsa i dette nummer af Mye-
lomatosebladet en artikel af nogle af
landets mest erfarne myelomatosespe-
cialister ud i behandling og forsag med
daratumumab, Torben Plesner og Jakub
Krejcik fra Vejle Sygehus. Vi hgrer nemlig
om skuffelse hos nogle patienter over, at
vidundermidlet daratumumab holder op
med at virke. Laes om hvordan daratu-
mumab virker, og om hvorfor det maske
alligevel fortseetter med at virke, selv om
M-komponenten ikke leengere falder som
en sten. Det er pa side 20-23.

Pa side 30-31 kan | mgde foreningens
nye pargrendekontakt Harpa Stefans-
dottir og lzese om hendes tanker om,
hvordan vi som patientforening kan gere
mere for jer pargrende.

Der er ogsa meget andet godt i bladet.

God leselyst,
Redaktionen

DANSK
MYELOMATOSE
FORENING

L
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Nyt fra bestyrelsen

Af formand Saren Dybdahl

| Dansk Myelomatose Forening griber vi
enhver mulighed for at komme til orde for
at minde politikere, sundhedsvaesen og

offentligheden om de sveere livsvilkar, som
ofte falger med diagnosen Myelomatose.

Derfor kunne man mgde Dansk Myelo-
matose Forening pa Folkemadet pa
Bornholm i en paneldebat om livskvalitet
for kreeftpatienter, og vi har netop delta-
get med en oplysende stand pa en kon-
ference arrangeret af DCCC (Danish
Comprehensive Cancer Center) om frem-
tidens behandlingsmetoder.

Vi ggr meget for at vaere synlige og komme
til orde i de rette fora. Derfor deltager vi

i november med en stand ved Laegedage
i Bella Center, som er de praktiserende

leegers arlige efteruddannelsesforum.

Som patientforening ved vi, hvor vigtigt
det er bade for behandlingen og patien-
tens livskvalitet at fa sat fokus pa tidligere
diagnosticering. Her spiller de praktise-
rende laeger en vigtig rolle. Vores budskab
til de praktiserende laeger og til syge-
husene er blandt andet: Fa nu taget de
blodprgver og fa bestilt de scanninger,
far der sker uoprettelige skader. Rantgen
er ikke godt nok.

Alt for mange af vores medlemmer for-
teeller om langvarige og frustrerende
forlgb inden diagnosen, fordi de prakti-
serende leeger taver med at handle pa
de ofte diffuse symptomer som treethed
og rygsmerter og hyppige infektioner. |
stedet udskriver laegerne jerntabletter
mod blodmangel eller sender patienter-
ne til fysioterapeut eller kiropraktor for
rygsmerterne. Men kaere laege: En sim-

pel blodprgve er sdmaend nok til at give
mistanke om myelomatose. Hvorfor tave?

Myelomatosespecialisterne har nu rykket
retningslinjerne for, hvornar patienterne
er behandlingskraevende frem. Det me-
ner vi er en vigtig beslutning. Hvor leeger-
ne tidligere var mere tilbgjelige til at ‘se
tiden an’ er holdningen eendret, sa pati-
enterne hurtigere kommer i behandling.
Hos Dansk Myelomatose Forening bakker
vi op om enhver indsats for at sikre tidli-
gere diagnose og tidligere behandling.

Derudover stgtter vi indfgrelsen af ved-
ligeholdelsesbehandling som standard-
behandling efter hgjdosisforlgb. Nye for-

s@g viser, at vedlige-
holdelsesbehand-
ling udskyder til-
bagefald og kan
forleenge patien-
ternes levetid med
op til flere ar. Det
har vi sveert ved

at forsta, at

man ikke
snart far
indfart
som stan-
dardbe-
handling

i Dan-
mark.

For pati-
enternes
liv og livs-
kvalitet kan
ikke geres
op i penge.
| |
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Dansk Myelomatose Forening fylder
20 ar den 23. marts 2019 — fa en
plads pa jubilleumskonferencen

Vil du sikre dig en plads pa Dansk Myelomatose Forenings 20-ars jubilzums-
konference den 23.-24. marts 2019 pa Nyborg Strand, tilmeld dig allerede nu.

Udover en konference spreengfyldt med
interessante, faglige indlaeg, bliver der
plads til hyggeligt samveer med andre mye-
lomatosepatienter og pargrende.

Der bliver nyt om dagens og fremtidens
behandlingsmetoder i det spaendende
program med en reekke inviterede leeger
og eksperter, men vi vil ogsa markere, at
Dansk Myelomatose Forening den 23.
marts 2019 kan fejre 20-ars jubileeum
som patientforening. Det bliver en festlig
weekend med fagligt indhold og hyggelige
stunder i skgn forening.

Antallet af pladser er begraenset, sa saet
allerede nu kryds i kalenderen den 23.-24.

marts 2019 og tiimeld dig til
kasserer@myelomatose.dk. Der vil blive
opkreevet et deltagergebyr, som vi desveerre
endnu ikke kender stgrrelsen af, fordi vi
stadig arbejder pa at skaffe flest mulige
midler til af afholde jubileeums-konferencen.
Deltagergebyret vil inkludere bade delta-
gelse pa konferencen, overnatning pa
Hotel Nyborg Strand, maltider mv.

Konferencen er forbeholdt medlemmer af
Dansk Myelomatose Forening. Medlem-
skab koster kun 250 kroner arligt og er
personligt, s& ensker du at falges med din
&gtefeelle, partner eller gode ven, ser vi
helst, at de ogsa melder sig ind af hensyn
til foreningens gkonomi. m

Kom til pargrendedag i

Der er mange udfordringer i at vaere
paregrende. Mad op den 15. september
og fa ny inspiration.

At blive pargrende er ikke et valg. Det er
noget, man bliver grundet omstaendigheder,
man ikke selv er herre over over. Det kan
veere sveert at handtere.

Dansk Myelomatose Forening inviterer
derfor til foredrag om at veere pargrende
og netveerk med ligestillede lgrdag den
15. september fra 11-15 i Kraeftradgivnin-
gen i Vejle, Beriderbakken 9.

Det er gratis at deltage, men tilmelding er
nedvendig senest 10. september, enten til
Kirsten Seyer-Hansen pa email
kirstenerik@undermaatten.dk eller til
Harpa Stefansdottir pa harpast@gmail.com
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Vejle den 15. september

Program for dagen

11:00-11:30: Ankomst og kaffebuffet med
brad og velkomst ved Kirsten Seyer-Hansen
og Harpa Stefansdottir fra Dansk Myelo-
matose Forening.

11:30-13:00: Opleeg “At vaere pargrende”
ved Susanne Haugaard Silkjeer, radgiv-
ningsleder ved Kraeftradgivningerne i
Esbjerg og Vejle. Susanne er uddannet
Socialradgiver og psykoterapeut. Der er
ogsa mulighed for at stille spgrgsmal.

13:00-14:00: Frokost-sandwich og kilde-vand
14:00-15:00: Netveerk og snak med lige-

stillede samt kaffe og kage, afrunding og
farvel. m



T e Kom til informativt,

FOUNDATION DANSK gratis seminar om
ﬁ MYELOMATOSE myelomatose

International Myeloma Foundation (IMF) inviterer i samarbejde med Dansk Mye-
lomatose Forening til det arlige seminar for patienter og parerende torsdag
den 4. oktober i Nyborg.

Dansk Myelomatose Forening opfordrer alle medlemmer, patienter og pargrende, til at
deltage i dette ars informative seminar, hvor der ogsa er lejlighed til at tale med ligestil-
lede over frokosten. Seminaret er en rigtig god mulighed for at laere mere om sygdom-
men og dens behandling, udveksle erfaringer og fa svar pa spgrgsmal.

Seminaret foregar torsdag den 4. oktober 2018 kl. 10:00-16:30 pa

Hotel Nyborg Strand, @stergvej 2, 5800 Nyborg.

Der serveres morgenmad fra kl 09:00 og selve programmet starter kl. 10:00.
Frokost er inkluderet.

Det er gratis at deltage, men tilmelding er nedvendig
af hensyn til antal pladser og forplejning.

Dagens emner er:
* Myelomatose: Generelt om sygdommen
v/overleege Thomas Lund,
Odense Universitets Hospital

* Hvad sker der i USA? Er der ny og bedre
myelomatosebehandling pa vej?
v/professor Sunda Jagannath, Mount Sinai New York,
overseaettelse v/professor Niels Abildgaard

+ Sadan mestrer vi hverdagen med myelomatose og teenagebgrn
v/patient og pargrende Thomas Nybo og Mette Bording Nybo

+ Aktuel behandling og protokoller i Danmark
v/professor Niels Abildgaard, Odense Universitetshospital.

+ 20 spergsmal til professoren: Spergsmal og svar fra panelet
Professor Sundan Jagannath, professor Niels Abildgaard og
overleege Thomas Lund

+ Fokus pa livet: Hvordan patienter med myelomatose, parerende og klinikere
kan vare sammen om valget af den rigtige behandling
v/projektchef Katrina Pitt Winther, Finsencentret pa Rigshospitalet og
reservelaege Stine Novrup Clemmesen, Klinik for Blodsygdomme pa Rigshospitalet.

Tilmelding senest den 13. september 2018 med angivelse af antal deltagere, navn(e) og
hjemby til Dansk Myelomatose Forenings kasserer Anne-Grete Winther pa mail:
kasserer@myelomatose.dk eller pr. tif. 27 27 66 61.
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Stot os — det har vi brug for

Af Sgren Dybdahl

Et hold af frivillige sgrger for, at du far Vi har brug for din statte for at kunne

Myelomatosebladet fire gange om aret,  fortseette med vores aktiviteter. Seerligt

adgang til konferencer, seminarer, net- efter at foreningens indteegter er kommet

vaerksmader med ligestillede og saerlige  under pres, fordi der i 2017 er indfgrt nye,

arrangementer for pargrende. stramme retningslinjer for, hvad patient-
foreninger ma modtage af stotte fra me-

Alt dette far du for 250 kroner arligt igen-  dicinalindustrien.

nem medlemskab af Dansk Myelomatose

Forening. Sa husk at melde dig selvog  Du kan ogsa hjeelpe ved at statte os med

2egtefeellen eller andre pargrende ind. en donation. Bade sma og store bidrag

modtages med taknemmelighed.

Meld dig ind i dag pa bag-
siden af dette blad, pa
www. myelomatose.dk eller

MobilePay

Donationer modtages pa:
pr. email til medlemsregister Mobile Pay 46783 (femcifret)
@prelomatossdk Bankkonto 6060-0005763907

Kare patienter og parerende pa Bornholm

Dansk Myelomatose Forening har jo, som | kan se sidst i bladet, oprettet mange lo-
kale netveerk rundt om i Danmark.

Maske er der ogsa basis for et netvaerk pa Bornholm? Det haber vi. Hvis der
er interesse for det, kan vi mgdes og finde ud af, hvordan vi gnsker vores
netvaerk skal fungere. Vi far statte fra Dansk Myelomatose Forening.

Ferste made bliver mandag den 29. oktober 2018 kl. 16:30-18:30. Det
foregar i Kreeftens Bekaempelses lokaler i Hafnia-hus, Store Torvegade
i Ranne. Vi serverer lidt let mad og drikke.

Det er ikke ngdvendigt — men vil da veere dejligt — hvis du melder dig som interesseret.
Du er meget velkommen til at ringe til os:

Varme hilsner og pa gensyn!
Bodil Jgrgensen Britmari Knudsen
tif.: 56 9502 08 tif.: 51 64 65 04

Dansk Myelomatose Forening byder de to tovholdere og netvaerket pa
Bornholm hjertelig velkommen. Vi gleeder os til samarbejdet fremover.




Sadan diagnosticeres myelomatose

Laes her om den anbefalede udredning af patienter, som har faet konstateret
myelomatose eller som mistankes for at have sygdommen. Anbefalingen er
den seneste fra DMSG (Dansk Myelomatose Studie Gruppe), som hvert ar re-
viderer de retningslinjer, som de danske myelomatosespecialister falger.

Af Niels Abildgaard,
Professor, overleege Haematologisk afdeling Odense Universitetshospital
og formand for DMSG (Dansk Myelomatose Studie Gruppe)

Myelomatose kan diagnosticeres i to af smoldering myelomatose er dog, at det
former. Dels i den form, hvor der bar kun har vist sig muligt at forsinke udvik-
startes behandling for sygdommen, og lingen af aktiv myelomatose i et enkelt

dels i en tidlig eller "dvalende” fase, hvor  af flere gennemfarte forsag. Til gengeeld

der ikke er behov for behandling (smol-  vil tidlig behandling altid indebeere risiko

dering myelomatose). for gener til behandlingen, herunder mu-
lige alvorlige bivirkninger.

Den behandlingskreevende form er den

hyppigste, da cirka 80 procent af patien- Der er mange nye laegemidler, som har

terne diagnosticeres med myelomatose  vist sig effektive ved myelomatose, og

i behandlingkraevende form. Heroverfor  internationalt gennemfgares lige nu flere

diagnosticeres altsa ca. 20 procentiden  studier,

tidlige fase, hvor patienten er uden symp-

tomer eller tegn pa aktiv myelomatose,

og hvor der med vores nuvaerende viden

ikke anbefales start af behandling.

Smoldering myelomatose
Men hvorfor nu det? Hvis syg-
dommen er opdaget tidligt,
er det sa ikke netop en god
idé ogsa at starte behand-
ling og maske helbrede
sygdommen eller undga

at sygdommen udvikler
sig? Jo, det ville selvfgl-
gelig veere en god idé,
hvis det er muligt. Men de
hidtidige erfaringer fra
forskning i tidlig behandling

Niels Abildgaard, Professor, Odense
Universitets-hospital og formand for
DMSG (Dansk Myelomatose Studie Gruppe)

N fortsaettes naste side



som undersgger om nogle af de nye leege-
midler eller kombinationer af dem har
effekt til behandling pa smoldering mye-
lomatose. | Danmark deltager flere af-
delinger i et nyt studium, som undersg-
ger om antistofbehandling med Dara-
tumumab (Darzalex®) kan heemme ud-
vikling af myelomatose i dvale. Det er kun
patienter, som vurderes have gget risiko
for at udvikle aktiv sygdom, som kan veere
med i dette studium. Patienter med lav
risiko for forveerring kan ikke veere med.
En stor del af patienter med lav risiko vil
slet ikke udvikle aktiv myelomatose, selv
efter flere ar.

Det anbefales internationalt, at diagnosen
myelomatose reserveres til patienter som
har behandlingskraevende sygdom, og
at myelomatose i dvale betegnes som
smoldering myelomatose. Det er selv-
folgelig meget vigtigt, at det hurtig af-
ggres om en patient, som udredes for
mistanke om myelomatose har aktiv
kreeftsygdom og dermed behandlings-
behov, eller vedkommende har smolde-
ring myelomatose.

Undersogelse for aktiv myelomatose
Felgende undersagelser skal udfares for
at afklare, om der er de typiske fund, som
kendetegner patienter med aktiv myelo-
matose:

Foto: Colourbox
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Blodpraver:

e Aneemi (blodmangel) — som ikke skyl-
des anden arsag, f.eks. bladning eller
jernmangel.

e Pavirket nyrefunktion — som ikke skyl-
des anden kendt sygdom, fx sukkersyge
eller forhgjet blodtryk.

e Forhgijet kalk (calcium) i blodet — som
ikke skyldes anden sygdom, fx forstyr-
relse i stofskiftet.

CT-scanning af skelettet:

e Tidligere udfartes ofte almindelig rgnt-
genundersggelse af knoglerne, men det
har vist sig at sma tidlige skader pa knog-
lerne ofte ikke kan ses pa et almindeligt
rentgenbillede, men derimod kan ses pa
en rgntgenscanning, ogsa kaldet CT-scan-
ning. DMSG anbefaler derfor nu at der
anvendes CT-scanning til afklaring af, om
der er knogleskader og dermed aktiv syg-
dom.

De her nzevnte fire tegn pa aktiv myelo-
matose: anaemi, nyrepavirkning , forhg-
jet kalk i blodet og knogleskader, har i
mange ar veeret de traditionelle kriterier
for at konstatere aktiv sygdom.

Flere nye kriterier

Det anbefales nu internationalt af IMWG
(International Myeloma Working Group),
at falgende kriterier ogsa bgr inddrages



til at konstatere aktiv, behandlingskrae-
vende sygdom:

e Hvis antallet af myelomatoseceller i
knoglemarven udggr mere end 60 pro-
cent af knoglemarvens celler. Det hgje
antal kreeftceller medfarer stor risiko for
knogleskader eller andre komplikationer,
og derfor anbefales der start af behand-
ling.

e Hvis myelomatosesygdommen kan
ses pa en MR-scanning af skelettet og
knoglemarven. Ved MR-scanning kan
sygdommen vise sig som fokale laesioner
(knudedannelser pga. ophobning af plas-
maceller) i knoglemarven. Hvis der kan
ses to eller flere sikre fokale leesioner pa
over 5 millimeter i starrelse, anbefales
overvejelse af start af behandling. Hvis
der er mange synlige forandringer eller
stgrre knudedannelse, er der oplagt grund
til at starte behandling. Hvis der blot er
to sma forandringer pa 5 millimeter kan
tolkningen veere usikker. Det kan da be-
sluttes at lave en ny scanning 3-6 mane-
der senere og da starte behandling, hvis
der er tegn pa udvikling.

e Hvis der er markant forhgjelse i blod-
praverne af frie lette kaeder. De frie lette
kaeder er sma aggehvidestoffer (prote-
iner), som hos nogle patienter dannes i
hgj koncentration i blodet. Der findes to
forskellige typer lette kaeder, kaldet kappa
og lambda. Hos en patient med myelo-
matose vil det altid kun veere den ene af
disse typer, som dannes af sygdommen,
f.eks. kappa. Den anden type, lambda,
vil saledes veere den raske. Det kan hos
en anden patient vaere lambda der er syg,
og kappa der er rask. Hgje koncentra-
tioner af syge lette keeder i blodet med-
farer stgrre risiko for udvikling af nyre-
svigt. Hvis forskellen mellem koncentra-

tionen af den syge lette kaede og den
raske lette kaede er stgrre end faktor 100,
vurderes der ret stor risiko for udvikling
af nyresvigt og dermed bgr det staerkt
overvejes at starte behandling. Alterna-
tivt bar der veere seaerlig hyppig blodpra-
vekontrol af nyrefunktionen og de lette
kaeder.

Nyt: Flere undersggelser ngdvendige
Derfor er det saledes nu blevet ngdven-
digt at foretage felgende undersggelser
for at veere sikker pa, at der ikke er tale
om aktiv myelomatose, som kreever start
af behandling:

e Blodpraver, som skal inkludere ma-
ling af de frie lette keeder

e Knoglemarvsundersggelse

e (CT-scanning af skelettet

e MR-scanning af knoglemarven

En reekke specialundersggelser kan des-
uden forteelle noget om alvorligheden af
sygdommen og prognosen og veere med
til at vejlede valg af behandling. Dette vil
blive gennemgaet i en artikel i naeste
nummer af Myelomatosebladet. m

En mere udferlig gennem-
gang af de diagnostiske
undersggelser ved myelo-
matose kan ses i den se-
neste nye DMSG retnings-
linje, som i sin helhed kan
lzeses og downloades fra
www.myeloma.dk
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Livet med myelomatose

Af Lisbeth Egeskov

Ny rapport fortaller om, hvordan det
er for patienter og parerende at leve

med myelomatose og den konstante

trussel om tilbagefald haengende over
hovedet.

| august i ar er netop udkommet en an-
tropologisk rapport "Livet med Knogle-
marvskreeft”. Den bygger pa en under-
sg@gelse lavet af et hold antropologer, som
har interviewet 12 myelomatosepatienter
og fire pargrende fra hele landet.

Interviewene har bade handlet om forlg-
bet far diagnosen, men iseer om hvordan
det opleves at leve et liv med sygdommen
inde pa livet: Sorger, glaeder, begraens-

ninger, muligheder og problemer i forhold
til det omgivende samfund.

Pa baggrund af undersggelsen kommer
rapporten med fire anbefalinger.

Hurtigere diagnose

Det er et gennemgaende problem, at der
gar alt for lang tid, far myelomatose
diagnosticeres. Det betyder, at mange
patienter nar at fa alvorlige skader som
fx sammenfald i ryggen, som har store
konsekvenser for livskvaliteten. Og som
kunne have veeret undgaet med en hur-
tigere diagnose.

Rapporten anbefaler derfor, at tegnene
pa myelomatose bliver bedre kendt hos
praktiserende laeger, fysioterapeuter,
kiropraktorer, vagtlaeger m fl.

Bedre tilbud i kommunerne

Bedre tilbud om rehabilitering i kommuner-
ne savnes ofte. De almindelige kraeftre-
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habiliteringsforlagb er typisk alt for korte.
Myelomatosepatienter har brug for per-
manente motions- og rehabiliteringstilbud
til at holde fysikken ved lige, bade far,
under og efter behandlingerne, mindske
smerterne og @ge livskvaliteten.

Der er ogsa behov for gget fokus pa de
paragrendes behov og bedre stgatte til
dem i dagligdagen.

Bedre forsgrgelse

Myelomatosepatienter mister ofte tilknyt-
ningen til arbejdsmarkedet, fordi sygdom-
men er alvorlig og behandlingen langvarig.

For mange er det ikke muligt at blive pa
arbejdsmarkedet pa samme vilkar som
far, men dette magder ikke altid den nad-
vendige forstaelse fra samfundets side.
Nogle opgiver derfor helt at vende tilbage
til arbejdsmarkedet.

Trods sygdommens alvorlighed er det
for sveert at fa tilkendt fleksjob eller far-
tidspension. Det er ogsa et problem, at
fleksjobordningen er blevet gkonomisk
forringet.

Et godt sundhedsvaesen

Det havde stor betydning for myeloma-
tosepatienterne i undersggelsen at fgle
sig sikre p3, at de fik den bedste behand-
ling af dygtige specialister overalt i landet.

At fale sig tryg som patient betyder for
nogen at have viden om deres sygdom
og behandling og deltage aktivt i den,
mens dette ikke er sa vigtigt for andre.
Men feelles for alle er det, at leegernes
kompetencer og viden om at fa den bedste



behandling er afgagrende vigtig for deres
tryghed.

Lzes rapporten

Det er medicinalfirmaet Celgene, der har
taget initiativ til og betalt for at fa lavet
den antropologiske undersggelse, som
er udfert af Antropologerne.com.

Dansk Myelomatose Forening har hjulpet
antropologerne med oplysninger om

sygdommen og formidlet kontakt il
myelomatosepatienter i hele landet, som
havde mod pa at blive interviewet til un-
dersggelsen.

Vi har faet lov til at laegge rapporten i
elektronisk form pa vores hjemmeside
www.myelomatose.dk

Her kan man ogsa se tre sma film, som
er lavet i forbindelse med rapporten. m

Ny app til myelomatosepatienter

Af Lisbeth Egeskov

Nu er den her: Mye app - en app til
smartphones udviklet specielt til mye-
lomatosepatienter.

De fleste af os kender nok det dér med
kemohjerne. Man tror i situationen, at man
kan huske alt muligt, som desveerre viser
sig at veere pist veek timer, dage eller uger
efter.

Det kan veere irriterende i mange sam-
menhaenge, men nar man kommer til kon-
trol i ambulatoriet og glemmer at fortzelle

App’en hedder Mye app og kan findes og down-
loades fra App Store eller Google Play.

sin kontaktlaege, at man har haft rigtig
ondt i ryggen i ugevis, sa kan det ogsa
have mere alvorlige konsekvenser.

Men det kan ogsa veere praktisk bare at
holde styr pa, hvordan man egentlig har
det dag efter dag med treethed, smerte,

velveere, humer og fysisk aktivitet. Det er
det, man bla. kan bruge den nye app til.

Der er ogsa forslag til motion og gvelser
og anbefalinger til bedre velveere.

Desuden kan man skrive noter i app’en,
som kan supplere de registreringer, man
laver — eller spgrgsmal, man skal huske
at stille laegen til neeste kontrol.

Det er medicinalfirmaet Amgen, der har
betalt for udviklingen af Mye app. Under-
vejs i udviklingsprocessen har patienter
fra Dansk Myelomatose Forening med-
virket som testpersoner. m
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Mit lange liv med myelomatose

Doris Ebsen fra Ribe fortzeller her om
14 ar med myelomatose, tre hgjdosis-
forleb med stamcellestotte, to braek-
kede arme og flere komplikationer.
Heldigvis har hun bevaret sit gode
humer og kunne holde sin 70-ars fod-
selsdag med 80 gaester i januari ar.

Af Doris Ebsen

Min sygdom blev opdaget i 2004 ved en
tilfeeldighed. Min blodprocent var lav, og
da jeg var bloddonor, sendte de mig til
leege, hvor de efter mange blodprgver
fandt ud af, at det var myelomatose.

Det var sa tidligt det blev opdaget, og da
jeg ikke havde nogle symptomer, udover
at veere traet maske, skulle der derfor ikke
ggres noget, andet end kontrol hver 3.
méned. | 2008 gik jeg pé efterlan, og forst
i 2010 kom jeg i behandling ferste gang.

Forste hgjdosisforlgb i 2010

Jeg fik Velcade i Esbjerg 12 gange, hvor-
efter der blev hgstet stamceller i Odense.
Det gik godt, de fik til to gange den forste
dag. Jeg fik sa hgjdosis med efterfglgen-
de stamcellestatte. Jeg vil ikke sige, at
det var let at komme igennem, men jeg
kom igennem uden komplikationer, og
efter 16 dage var jeg hjemme igen.

Jeg kom langsomt til kreefter og havde det
rigtig godt til slutningen af 2012. Efter at
have faet feber tog jeg til vagtlaege, hvor
jeg fik penicillin, som ikke hjalp, sa blev

Doris Ebsen fra Ribe har levet med myelomatose
i 14 ar. Hendes positive sind og gode humer har
hjulpet hende igennem tre hgjdosisforlab og andre
behandlinger, to breekkede arme, flere myelomer
og andre komplikationer.




jeg indlagt, hvor en laege gav mig noget
andet penicillin og sendte mig hjem (det
var ikke med mit samtykke).

Braekker venstre arm

Jeg blev indlagt igen, men havde da
ogsa haft hgj feber, i tre uger. Laegerne
blev enige om, at jeg skulle en tur il
Odense pa Myelomatoseafdelingen, di-
rekte fra Esbjerg Sygehus. Jeg gik i bad
inden, men var meget slgj, med det re-
sultat at jeg faldt og braekkede venstre
arm. Armen blev stabiliseret og jeg mat-
te af sted i en kgrestol med to timers
forsinkelse.

Det var blevet tid til anden behandling.
Jeg begyndte med Velcade og et andet
stof, for de sagde, de nok havde veeret
for gode ved mig farste gang. Endelig
efter fem dage bestemte de sig for, at
seette et marvsgm i min arm. Det var
nogle drgje maneder med at kare til
Odense to gange om ugen med armen
i slynge.

Andet hgjdosisforlgb i 2013

| begyndelse af 2013 fik jeg hgjdosisfor-
lgb igen og mine sidste stamceller. Jeg
var indlagt i 11 dage, Derefter kom jeg
langsomt til kraefter og startede gen-
optreeningen af min arm. Her kunne de
sa fortaelle mig, at bruddet sad sa hgijt
oppe ved min skulder, at den aldrig kun-
ne blive helt i orden igen. Men det kan
man ogsa vaenne sig til.

Jeg kom godt i gang igen, men det lurede
lidt i baghovedet, hvornar kommer det igen.
Det gjorde det i sommeren 2015, hvor
jeg fik ondt i ryggen. Jeg troede, det var
muskler og blev henvist til en fys. Det
hjalp ikke rigtig.

N fortszettes naeste side

Sa blev det galt med hgjre overarm, og
da det var tid til tre-manedes kontrol,
sendte de mig til fotografering. Jeg var
ikke overrasket, da der kom besked en
fredag, at jeg skulle mgde mandag i
Odense.

Gennemhullet skelet

Jeg kom i PET-CT-scanner, og her blev
jeg godt nok overrasket, for mit skelet var
gennemhullet i leenden, nakken, skulde-
ren, men helt galt var det med rygsgjlen
og hgjre overarm, som var teet ved brud
tre steder.

Der sad ogsa noget teet pa min rygsaijle.
En ny laege kaldte det en tumor. Jeg blev
meget chokeret, da jeg troede der var
stadt noget nyt til. Da farst chokket hav-
de lagt sig, fandt jeg ud af at der "kun” var
tale om et myelom. Det betyder noget,
hvordan man benegevner det, jeg blev
forskraekket over ordet tumor.

Min M-komponent var ellers 0, og de
andre blodprgver var fine, sa det viser,
hvor lumsk denne sygdom kan veere.

Brakker hgjre arm

Jeg fik en anordning pa til at stabilisere
min arm, og fik en tid til at fa marvsgm i
10 dage senere. Da jeg ret forvirret spurgte,
hvad jeg matte lave, sagde laegen ret
tydelig, at uha, jeg matte ikke foretage
mig noget, armen kunne braekke ved at
rgre i en gryde. Nar jeg gik i bad, matte
jeg fierne slyngen, det gik godt i fire dage,
sa braekkede armen. Jeg holdt ud de
sidste dage, men anordningen kom ikke
af mere.

Skent jeg var blevet 67 ar, ville de alligevel
godt prgve hgjdosis igen for 3. gang.
Jeg begyndte sa med kemo igen, og i
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begyndelsen af 2016 var jeg klar til ny
hgst. Det havde jeg prevet fer, sa det var
jo ikke noget seerligt.

Kompliceret hast

Men alt, hvad der kunne ga galt, gik galt.
Det startede med feber, sa jeg blev indlagt.
Jeg havde allerede faet lagt CVK-kateter,
men efter nogle dage kom de med den
kedelige besked, at der ingen stamceller
var. Jeg blev slaet ud, alt forarbejdet var
spildt, s ud med kateteret, og sa skulle
jeg hjem.

Men fire timer efter kom de med den
overraskende nyhed, at nu var der stam-
celler, sa ind med et nyt kateter. Jeg fik
nogle meget dyre indsprgjtninger, som
skulle hjeelpe pa stamcelleproduktionen.

Jeg kom ind en fredag til hgst, hvor mit
barnebarn var med, da hun lige havde
haft om stamceller i sin uddannelse. Det
fortrad jeg, da det viste sig, at der ikke
var passage i det ene ben i kateteret.
Laeger og sygeplejersker prgvede alt.
Sygeplejersken der skulle hgste sagde,
at jeg havde faet nogle rigtigt dyre ind-
sprgjtninger, sa der skulle hgstes.

De stak adskillige steder pa kroppen, og
endelig kom det i gang. Den ene sad i
min heel (av) de fik noget ud, men ikke
nok. Fredag aften ned for tredje gang
med nyt kateter, som blev syet til uden
bedgvelse, da de synes kroppen havde
lidt nok. Lerdag gik alt som det skulle.

Tredje hgjdosisforlgb i 2016

Jeg fik hgjdosis, og det gik heldigvis som
det skulle, men efterfglgende havde jeg
bavl med mit CVK, som ville stoppe til
hele tiden. Efter 12 dage var jeg endelig
hjemme igen, men matte igen, efter en
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uge med en blodprop i en vene pa halsen.

Den var godt fire cm, men det var ikke
farligt, sagde de, bare det blev opdaget
i tide. Det bet@d sprajter med blodfortyn-
der i et halvt ar. Jeg var rigtig slgj i den
periode, manglede simpelt hen traening,
sa jeg sagde ja tak til et treeningsforlgb.
Jeg var rigtig glad for at komme i gang
igen. Der blev indkabt en robotstavsuger
og en dampmaskine, sa jeg igen selv
kunne passe huset og veere aktiv, som
jeg plejer.

, jeg kom hjem

lillejuleaften. Det
var godt, for jeg havde
inviteret 80 gaester til
min 70-ars fodselsdag
den 6. januar. Jeg havde
en rigtig dejlig dag.

Det gik sa godt indtil august/septemper
2016, hvor jeg fik steerke smerter i min
leend; det var smerter som stralede ud
over hoften. Efter en PET-CT-scanning
viste det sig, at pa grund af forandringer
i rygsgjlen, var der nerver, der kom i
klemme.

Det blev bestemt, at jeg skulle prave den
nye behandling Elotuzumab samt Dexa-
methason og Revlimid. For at modvirke
blodpropper skulle jeg til at sprgjte med
blodfortynder igen, seks maneder strak-
te behandlingen sig over.

Tand opereret ud

Tre maneder inde i forlgbet fik jeg en
underlig blist ved en tand, der var rodbe-
handlet, og der sad nu en del beteendel-



se ved den. Det viste sig, at det var en
falgevirkning af Zometaen, som jeg hav-
de faet en masse af.

Tanden skulle ud, det ordnede de pa
kaebekirugisk afdeling, hvor de ogsa
hevlede lidt af keebeknoglen. Det hele
forlgb godt; nu mangler jeg bare en tand.

Den nye antistofbehandling med Elotu-

zumab virkede godt pa mig, og den var

ikke sa hard som tidligere behandlinger,
men Revlimid havde jeg lidt bivirkninger
af. Da jeg var faerdig med behandlingen
skulle der ga tre maneder, inden jeg blev
scannet, det var i midten af august 2017.

Det havde hjulpet pa min laend, men der
var en lille plet pa den ene lunge, sa jeg
blev sendt til Vejle til undersagelse for,
om det kunne veere lungekreeft. Jeg var
lidt utilfreds og ked af det, jeg syntes en
alvorlig sygdom var nok.

Straler for myelom

Men heldigvis efter diverse undersggelser
blev jeg frikendt, dejligt. Det viste sig at
veere et myelom der sad pa mit ribben,
der gik ind i lungehinden og lungen.
Men hvad sa?

Der gik lang tid, syntes jeg, inden de blev
enige om, at jeg skulle prgve med 20

stralebehandlinger, som jeg pabegyndte
den 1. december 2017. Den sidste skulle
jeg have den 20. december. Det gik fint,
bortset fra at jeg blev indlagt med lunge-
betaendelse og feber den sidste dag.
Den fik de hurtigt slaet ned, sa jeg kom
hjem lillejuleaften. Det var godt, for jeg
havde inviteret 80 geester til min 70-ars
fedselsdag den 6. januar. Jeg havde en
rigtig dejlig dag.

Jeg er ikke blevet scannet for at se om
myelomet er vaek, for som laegen sagde,
det ville nok lyse endnu. Sa vi afventer,
til mine blodpraver viser tegn pa sygdom,
eller jeg far ondt i mine knogler igen.
Mine blodprgver er fine, M-komponent
er0.

Jeg har det godt nu, gar til leegetjek hver
anden maned, far Zometa hver maned
sommeren over.

Nar jeg gennemleeser hvad jeg har skre-
vet, far jeg det indtryk, at det har veeret
treels det hele. Sadan faler jeg det ikke.
Jeg har haft det godt imellem indleeg-
gelserne, og sa er jeg heldigvis en glad
0g positiv pige. m

Hvis du har lyst til at skrive din historie til bladet,
eller gerne vil have hjalp til at fortalle den, send
den til redaktionen eller kontakt os pa:
redaktion@myelomatose.dk
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KORT NYT

Af Lisbeth Egeskov

N Pavej mod personaliseret behand-
ling

Amerikanske forskere fra Mount Sinai
Hospitalet har udviklet en RNA- og DNA-
sekventeringsplatform, der kan bruges
til at bestemme, hvilke myelomatose-
midler, der kan virke for den enkelte pa-
tient. Metoden er indtil videre testet pa
64 meget syge myelomatosepatienter,
som var blevet immune (refrakteere) over
for behandling.

Alligevel lykkedes det med den nye me-
tode at finde behandling til 26 ud af de
64 patienter, som i gennemsnit levede
godt fire maneder laengere.

(Kilde: Allessandro Lagana et al (2018):
Precision Medicine for Relapsed Multiple
Myeloma on the Basis of an Integrative
Multiomics Approach in JCO Precision
Oncology.)

N En gang om ugen er bedre end to
Et forseg med carfilzomib (Kyprolis) pree-
senteret pa ASCO-konferencen i sommer
viser, at det er bedre at give infusion én
gang om ugen frem for to gange, som det
normalt gives.

Der var bade respons pa behandlingen
hos flere patienter og en laengere virk-
ning af behandlingen, far den holdt op
med at virke, nar der blev givet én starre
dosis én gang om ugen frem for en min-
dre dosis to gange om ugen, viste for-
sgget, som har navnhet CHAMPION-1.
Resultatet er ekstra interessant, fordi
patienterne kun skal komme halvt sa
mange gange i ambulatoriet.
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N Bispecifikke antistoffer

Pa EHA blev der preesenteret lovende
resultater med tidlige forsag med bispe-
cifikke antistoffer, som minder om CAR-T-
celleterapi, men forventes at blive billi-
gere og lettere at give til patienterne,
fordi der ikke skal hgstes T-celler og
opformeres stamceller som ved CAR-T-
celle-terapi.

Antistofferne virker ved bade at aktivere
et overfladeprotein pa myelomatosecel-
len og samtidig aktivere kroppens T-cel-
ler, s& immunforvaret far et vink med en
vognstang og ekstra kreefter tilfart til
kampen mod myelomatosecellerne.

N Nyt om CAR-T-celle-terapi
Sommerens konferencer (EHA og ASCO)
bragte ogsa lidt nyt om de efterhanden
mange forsgg med CAR-T-celle-terapi,
som mange ser frem til.

Overordnet ser det meget positivt og
lovende ud, men der er stadig megen
usikkerhed om fx hvor mange procent af
patienterne, som CAR-T-celler vil virke pa,
hvor laenge virkningen af behandlingen
holder samt sikkerheden og bivirknin-
gerne.

Desveerre ser det ogsa ud til at en be-
handling kan komme til at koste godt en
halv million kroner.



Folkemgdet gav stemme til patienterne

Af Sgren Dybdahl

Det arlige Folkemeade i Allinge pa
Bornholm er en oplagt mulighed for at
mgade politikere og beslutningstagere
i sjenhgjde. Derfor havde Dansk Mye-
lomatose Forening takket ja til at del-
tage i en paneldebat ved dette ars
Folkemade.

Myelomatosepatienter er i grunden dgd-
besveerlige. Vi er svaere at fa passet ind
i politikernes og DJ@F’ernes excel-ark,
fordi vi er sa uberegnelige. Sa er vi syge
og kraever kostbar behandling, sa er vi i
remission i en periode, men alligevel sa
syge, at vi ikke er raske. Og sa far vi til-
bagefald og ma i behandling igen.

Men sadan er livet som myelomatose-

ngdt til at erkende, at myelomatosepa-
tienter er tidkreevende og har behov for
mere komplekse genoptreenings- og re-
habiliteringstilbud end bare et standard-
forleb og sa ud ad klappen.

Det var et af budskaberne, da jeg havde
lejlighed til at forteelle om livet som mye-
lomatosepatient ved paneldebatten 'Nar
kreeften vender tilbage’ pa arets Folke-
made i juni. Sammen med et panel af
regionspolitikere, laeger og en hospitals-
preest drgftede vi, hvordan vi i feelles-
skab kan forbedre forholdene for over-
levende kreeftpatienter - ikke mindst i
madet med et lidt treegt system pa kom-
munernes jobcentre. m

patient. Bade politikere og sundhedsgko-
nomer bliver derfor ngdt til at forholde sig
til, at flere og flere kreeftpatienter lever
leengere med deres sygdom. Og seerligt
bliver politikere og sundhedsgkonomer

Paneldebatten ‘Nar kreeften vender tilbage’
blev filmet og vil senere kunne ses pa Youtube.
Link til indslaget vil blive lagt i vores Face-
book-forum og pa www.myelomatose.dk,
sa snart filmen foreligger.

SundhedsParlamentet
y L =7 effector medicin '
Interessen for paneldebatten ‘Nar kreeften vender tilbage’ ved arets Folkemade var stor.

Formand Sgren Dybdahl, Dansk Myelomatose Forening og hans s@ster Hanne Dybdahl deltog.
[oto: Thomas Sendergaard, Periskop. Billedet er stillet gratis til radighed.




For mange myelomatosepatienter er antistoffet Daratumumab et vidundermiddel med
stor virkning og fa bivirkninger. Men det virker ikke for alle. Myelomatosebladet har
bedt myelomatosespecialisterne Torben Plesner og Jakub Krejcik fra Heematologisk
afdeling pa Vejle Sygehus, som har landets leengste og sterste erfaring med forsag
og behandling med daratumumab, om at forklare, hvordan daratumumab virker og
hvorfor behandlingen svigter hos nogle patienter.

Torben Plesner

Jakub Krejcik

Daratumumab til behandling af myelomatose

Af Torben Plesner, professor overleege dr. med. og
Jakub Krejcik, geesteforsker, Heematologisk afdeling, Vejle Sygehus og IRS/Syddansk Universitet

Daratumumab har nu i nogen tid vaeret
i brug til behandling af myelomatose
pa alle de haematologiske afdelinger
i Danmark. Mange patienter har kun-
net glaede sig over en god og langva-
rig effekt af en behandling, som har
meget fa bivirkninger. Andre har op-
levet skuffelser: Daratumumab har
virket en tid og derefter er effekten
forsvundet, eller der har maske slet
ikke vaeret effekt af behandlingen.

Der er stadig mange forhold at tage i
betragtning, nar vi prgver at forsta, hvorfor
daratumumab svigter hos nogle patienter
med myelomatose, og vi har meget at
leere i fremtiden.

Man skal farst gere sig klart, at daratu-
mumab alene kan have god virkning hos
nogle patienter, men at effekten ages
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veesentligt ved kombination med andre
lzegemidler, som bruges til behandling
af myelomatose.

Seerligt interessant er samspillet mellem
daratumumab og de sakaldte -imider, le-
nalidomid og pomalidomid. Selvom man
ikke har effekt af behandling med dara-
tumumab eller lenalidomid/pomalidomid
hver for sig, kan kombinationen af dara-
tumumab med enten lenalidomid eller
pomalidomid have glimrende og langvarig
effekt pa sygdommen.

At daratumumab har en helt speciel ef-
fekt ved myelomatose, blev vi klar over
allerede i de fgrste kliniske forsgg med
daratumumab. Den gruppe af patienter,
som indgik i forsagene, havde ud fra tid-
ligere erfaringer i gennemsnit en forven-
tet restlevetid pa 9 maneder.



Store forskelle

Under behandling med daratumumab
opnaede 31 procent af patienterne en
meget vaesentlig effekt af behandlingen
med et fald i M-komponent (eller fri let
kaede) pa mere end 50 procent. Disse
patienter havde en gennemsnitlig over-
levelse pa mere end 20 maneder (Re-
sponders i den gverste kurve).

17 procent af patienterne havde sygdom-
sudvikling trods behandlingen og dgde

i labet af gennemsnitligt 3,7 maneder
(PD/NE i den nederste kurve).

Resultatet for resten, 52 procent eller
halvdelen af patienterne (MR/SD i den
midterste kurve), var umiddelbart sveert
at forsta. Selv om de ikke opfyldte de
vedtagne kriterier for effekt af behand-
lingen, altsa et vaesentligt fald i M-kom-
ponenten, havde de alligevel en vaesent-
ligt forlaenget overlevelse (18,5 maneder
mod forventet 9 maneder ).

Fra BLOOD 128, 37, 2016

Hvad var arsagen til den forbedrede
overlevelse i en patientgruppe, hvor der
ikke var et veesentligt drab af kreeftceller
afspejlet ved et fald i M-komponenten?

Fjerner immunforsvarsbremse

En sandsynlig forklaring findes i labora-
torieforsgg, som Jakub Krejcik udfgrte
sammen med kolleger pa Universitets-
hospitalet i Amsterdam som led i sit PhD-
studium: Daratumumab fjerner en bremse

N fortsaettes naste side

pa immunsystemet, som er pafert af
myelomatosesygdommen. Derved bliver
kroppens immunforsvar mere aktivt og
bedre i stand til at kontrollere sygdoms-
udviklingen, og det er formentlig arsag
til den forla&engede overlevelse i de tidli-
ge kliniske forsgg.

Effekten af behandling med daratumu-
mab kommer tilsvarende i to faser: En
hurtigt indsaettende effekt de farste 1-2
maneder, som skyldes direkte antistof-
betinget drab af myelomatoseceller, og
ledsages af et umiddelbart fald i M-kom-
ponenten. Og en langsommere indseet-
tende effekt over 1-2 ar, som formentlig
skyldes forbedret immunrespons rettet
mod myelomatosen og medieret af cy-
totoxiske (giftige for cellen, red.) T-lym-
focytter.

Det hurtige celledrab

Det hurtige, tidlige antistofbetingede drab
af myelomatoseceller ved behandling med
daratumumab er formentlig baseret pa
immunologiske mekanismer som CDC
(komplementbetinget celledrab - kom-
plement er proteinstoffer i blodet som
samarbejder med antistof om at draebe
celler), ADCC (samspil mellem daratu-
mumab og "draeberceller”) og ADCP
(samspil mellem daratumumab og fago-
cyterende makrophager - celler som kan
spise andre celler). Daratumumab kan
0gsa booste immunsystemet ved at virke
pa et enzym, der danner adenosin.

Fra Frontiers in Immunology 9, 1,

i T
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Nar nu daratumumab har s& mange virk-
ningsmekanismer, hvordan kan behand-
lingen sa svigte? Der er mange forhold
at tage i betragtning.

Arsager til behandlingssvigt

Straks efter at behandlingen med dara-
tumumab er startet, falder udtrykket af
CD38 overflademolekylet pa myeloma-
tosecellerne til lave veerdier, og det kan
spille en rolle for effekten af antistoffet.

Leegemidler som ATRA (A-vitaminsyre)
og panobinostat kan gge udtrykket af
CD38 pa myelomatoseceller og maske
forbedre effekten af daratumumab, Det
undersgges nu i et klinisk forsag med
ATRA pa universitetshospitalet i Amster-
dam.

Pa det tidspunkt, hvor behandlingen med
daratumumab svigter, udtrykker myelo-
matosecellerne flere molekyler (CD55,
CD59), som beskytter dem mod at blive
dreebt af antistof og komplement, sa det
kan ogsa spille en rolle for resistens mod
daratumumab.

Missilforsvar

Myelomatoseceller kan afsngre dele af
overflademembranen, som sejler ud i
omgivelserne som mikrovesikler, sma
kugler, der baerer CD38 pa overfladen,
og kan opfange og neutralisere daratu-
mumab pa afstand af kreeftcellen.

Man kan teenke pa det som en slags
missilforsvar, hvor jord-til-luft raketter
forhindrer angribende raketter i at na
deres mal.

Mikrovesiklerne indeholder ogsa adenosin,
som kan deempe effekten af angribende
cytotoxiske T-lymfocytter.
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Problem med checkpoint-molekyler
De sakaldte checkpoint-molekyler sidder
pa de cytotoxiske T-lymfocytter og pa
kroppens andre celler som komplemen-
teere strukturer, der passer ind i hinanden
som brikker i et puslespil.

Deres opgave er at forhindre, at de cy-
totoxiske T-lymfocytter angriber krop-
pens normale celler, sa nar en cyto-
toxisk T-lymfocyt kommer i kontakt med
kroppens normale celler, bliver den lagt
i dvale ved bindingen af checkpoint-mo-
lekylet pa T-lymfocytten (f. eks. PD-1)
til den komplementaere struktur pa den
normale celle (f. eks. PD-L1). Derved
forhindres en indre, immunologisk krig i
kroppen.

Men det forhold udnyttes af kreeftceller,
ogsa myelomatoseceller, til at beskytte
sig mod angreb fra de cytotoxiske T-lym-
focytter. Sa selv om daratumumab kan
aktivere de cytotoxiske T-lymfocytter, kan
de ikke udfgre deres arbejde og draebe
myelomatosecellerne, hvis de neutrali-
seres af checkpoint-molekylerne.

Dette problem pragver man i kreeftforsk-
ningen at komme ud over ved at udvikle
sakaldte checkpoint inhibitor-antistoffer,
som kan blokere for bindingen af check-
point-molekylet pa den cytotoxiske T-lym-
focyt til den komplementaere struktur pa
kreeftcellen og dermed tillade, at den cyto-
toxiske T-lymfocyt udfgrer sin mission
og dreeber kreeftcellen.

En revolution

Behandling med checkpoint inhibitor-
antistof er en revolution i behandlingen
af mange typer af kraeft (bla. moder-
meerkekraeft og lungekraeft). Men prisen
kan veere, at kroppens immunsystem



ogsa angriber kroppens normale celler
og giver alvorlige sygdomssymptomer.
Sa det er bestemt en behandling, som
kreever stor varsomhed og ekspertviden.

De farste forsag med checkpoint inhibi-
tor-antistoffer til behandling af myeloma-
tose gav ogsa meget lovende resultater,
nar antistoffet blev kombineret med et
-imid (lenalidomid eller pomalidomid).

Myelomatosepatienter, som ikke havde
effekt af mange tidligere behandlingsli-
nier, reagerede gunstigt pa behandling
med checkpoint inhibitor-antistof i kom-
bination med et -imid.

Forsgg standset

Men da det kom til de endelige kliniske
forsgg i fase 3, hvor der sker en lodtreek-
ning mellem to behandlingsarme, var der
en overdgdelighed i den behandlingsarm,
som fik checkpoint inhibitor-antistof.

Forsagene er derfor blevet stoppet af de
amerikanske sundhedsmyndigheder FDA,
ogsa forsgg hvor daratumumab indgik
sammen med et checkpoint inhibitor-
antistof, imens vi prgver at forsta, hvad
der gik galt.

Der var tale om en bred vifte af dgdsar-
sager, ikke blot en enkelt, og desuden
darlig effekt af behandlingen pa myelo-
matose. Sa vi har endnu meget at leere
om, hvordan vi skal bruge checkpoint
inhibitor-antistoffer pa den rigtige made,
og om de kan overvinde resistensen mod
daratumumab ved myelomatose. m

Daratumumab virker bedst sammen
med andre myelomatose-midler isaer
-imider (lenalidomid, pomalidomid).

Selv om daratumumab ikke virker
alene, kan man opna effekt ved tillaeg
af lenalidomid eller pomalidomid til da-
ratumumab - ogsa selvom man tidligere
er behandlet med disse stoffer og de
har mistet effekten, fordi daratumu-
mab-effekten boostes.

Nogle patienter har gleede af tillaeg
af lavdosis cyclophosphamid (f eks.
50 mg/dag) til behandling med dara-
tumumab (med eller uden -imid), for-
mentlig fordi makrophagernes anti-
stofmedierede fagocytose stimuleres.

Daratumumab har en hurtigt indsaet-
tende effekt, men den optimale effekt
er maske farst opnaet efter 2 ars be-
handling.

Det er endnu uafklaret, om man kan
stoppe behandlingen med daratumu-
mab, hvis man ikke lzengere kan spore
tegn pa myelomatose med de mest
felsomme teknikker. Kliniske forsgg
vil afklare dette spgrgsmal (dvs: er
patienten "helbredt” for myelomatose?)
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Professor Nathalie Meuleman, Haematologisk afdeling
pa Jules Bourdet Instituttet i Belgien og preesident for
Heematologisk Selskab i Belgien

Bestyrelsesformand Hans Scheurer fra MPE (Myeloma
Patients Europe) gor en stor indsats internationalt for at
styrke indsatsen for behandling og diagnosticering af
myelomatose og AL amyloidose.

Internationalt fokus pa sjeelden felgesygdom

Af Saren Dybdahl

AL Amyloidose er sjalden og vanskelig
at diagnosticere, men szrligt myelo-
matosepatienter er i risikogruppen for
at udvikle sygdommen. Derfor er der
internationalt fokus pa tidlig diagnos-
ticering af sygdommen AL amyloidose.

Symptomerne er diffuse og forskellige fra
patient til patient, og sygdommen er sjeel-
den. Blot en ud af 100.000 personer
rammes i gennemsnit, og dgdeligheden
er hgj, fordi behandlingen i nogle lande
seettes ind for sent. Sadan lyder et oprab
fra den internationale patientorganisation
Myeloma Patients Europe.

AL amyloidose er relevant for myelomato-
sepatienter, fordi sygdommen ses oftere
hos myelomatosepatienter end andre
patientgrupper. Selvom sygdommen er
meget sjeelden, bar leeger og sygehus-
vaesen have seerligt fokus pa AL amyloi-
dose, og internationalt oplever man des-
veerre ofte fejldiagnosticering. Derfor bar
der vaere generel fokus pa diagnosticering.
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Sadan lyder opfordringen fra den inter-
nationale patientorganisation Myeloma
Patients Europe, som arbejder pa tveers
af landegreenser for at sikre de bedste
behandlingsmuligheder for myelomato-
sepatienter.

- Farste skridt i tidligere diagnosticering

af AL amyloidose er simpelthen at opfor-
dre alle leeger til altid at teenke AL amy-

loidose som en mulig diagnose, udtaler

professor Nathalie Meuleman, Heemato-
logisk afdeling pa Jules Bourdet Instituttet
i Belgien og praesident for Heematologisk
Selskab i Belgien.

Diffuse symptomer

Nathalie Meuleman var en af gaeste-
talerne ved den arlige konference for
medlemmerne af Myeloma Patients
Europe i Bruxelles i april. Hun forklarede,
hvordan symptomer som treethed, ande-
ned og pludseligt vaegttab er for diffuse
til, at laegerne fra starten tjekker for AL
amyloidose, og hun arbejder derfor in-



Overlege Morten Salomo, Heematologisk Klinik pa
Rigshospitalet, har i regi af Dansk Myelomatose
Studie Gruppe veaeret med til at formulere de danske
retningslinjer for diagnosticering og behandling af
AL Amyloidose.

Fakta om AL amyloiodose

AL amyloidose skyldes, at et specielt protein — amyloid
(lette keeder) — aflejres i kroppens organer. Symptomerne
er meget forskellige fra person til person, og kan variere
fra naesten ingen symptomer til livstruende symptomer.

Nogle far amyloidaflejringer i nyrerne og dermed de symp-
tomer, som ses ved nedsat nyrefunktion, herunder typisk
vandansamlinger i kroppen og forhgjet blodtryk samt skum-
mende urin. Andre har primzert amyloidaflejringer i hjertet
og dermed symptomer pa hjertesvigt som eksempelvis an-
dengd og hzevede ben.

Der findes ingen medicin, som kan helbrede AL amyloido-
se, men samme behandling som ved myelomatose i form
af kemo og knoglemarvstransplantation kan lindre symp-

tomerne.
Kilde: Sundhed.dk

ternationalt for at sikre fokus pa denne
alvorlige sygdom.

| Danmark er retningslinjerne for diagnos-
ticering og behandling tilgeengelige pa
www.myeloma.dk under menupunktet
"Vejledninger”. Som det fremgar af hjem-
mesiden, er AL amyloidose en farlig syg-
dom, der ligesom myelomatose forar-
sages af monoklonale plasmaceller i
knoglemarven.

Ved AL amyloidose er det dog ikke selve
kreeftcellerne i knoglemarven, der skader
kroppen, men kraeftcellernes produkter,
de lette keeder i blodet (amyloid). De
klumper sammen og Klistrer til organer
som hjerte, nyrer, lever, fordgjelseskanal
og nerver og forstyrrer deres funktion.
Undersggelsesprogrammet er derfor lidt
mere omfattende end ved myelomatose,
mens behandlingen anvender de samme
stoffer og principper.

Ekspertisen er centraliseret

For at sikre den forngdne rutine og er-
faring i behandlingen af AL amyloidose
har DMSG (Dansk Myelomatose Studie

‘doysiied ‘pieebiepugs sewoy| :0jo

Gruppe) allerede for 10 ar siden valgt at
centralisere hgjdosisbehandlingen af AL
amyloidose pa Rigshospitalet. | 2018 vil
Amyloidosecentret pa Rigshospitalet -
efter anbefaling fra Sundhedsstyrelsen -
udvide denne service til ogsa at omfatte
et komprimeret, omfattende udrednings-
forlgb, som alle danske AL amyloidose-
patienter har adgang til.

- Vi vil herefter i teet samarbejde med hen-
visende afdeling kunne give et skreedder-
syet behandlingstilbud, der baseres pa
sygdomskarakteristika, internationale an-
befalinger, adgang til den nyeste medicin
i studier og ikke mindst patientens priori-
tering med hensyn til bivirkninger, trans-
port, fremmade og behandlingssted, siger
Morten Salomo, dr. med. overlaege ved
Haematologisk klinik pa Rigshospitalet i
Kgbenhavn.

Morten Salomo oplyser, at der pa Rigs-
hospitalet arligt behandles 30-40 patienter
med AL amyloidose. Det svarer til en ti-
endedel af antallet af nydiagnosticerede
myelomatosepatienter. m
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- Indtil nu har der ikke veeret fase 3-forseg, der viste noget om behandlingers effekt pa de forskellige
translokationer og mutationer i plasmacellerne, som er til stede ved myelomatose. Men nu er vi snart
ved at have resultater, og sa naermer vi os hastigt muligheden for personaliseret behandling, siger den
nye praesident for NMSG, overlaege Annette Vangsted, Haematologisk Klinik, Rigshospitalet.

26 Myelomatosebladet nr.3/2018




Dansk myelomatosespecialist er valgt
til ny preesident for NMSG (Nordisk
Myelomatose Studie Gruppe) for de
naste tre ar.

Af Lisbeth Egeskov

Overlaege Annette Vangsted, Haemato-
logisk Klinik, Rigshospitalet, blev valgt
ved kampvalg, da der skulle findes en ny
preesident for de nordiske myelomatose-
specialisters sammenslutning NMSG
(Nordisk Myelomatose Studie Gruppe).

- Jeg er utrolig glad for valget, og ikke
mindst glad for, at de for farste gang valg-
te en kvinde. Myelomatosespecialet og
forskningen i myelomatose er ellers lidt af
en mandeverden, siger Annette Vangsted.

Erfaren praesident

Det skorter hverken pa titler eller forsk-
ningserfaring hos den nye praesident,
som har veeret lektor ved Kgbenhavns
Universitet i 10 ar og fik sin doktorgrad i
medicin samme sted i 2012 pa en afhand-
ling om effekten af genetisk variation pa
risikoen for at f& myelomatose og for ud-
faldet af behandlingen.

Sidelgbende har hun i hele perioden ar-
bejdet i klinikken som overlaege, heemato-
log og myelomatosespecialist pa Herlev
og Roskilde Hospitaler - og siden 2014
som overlaege og myelomatosespecialist
pa Rigshospitalet.

Masser af forskning, et hav af forsknings-
artikler og forskningsophold i udlandet er
det ogsa blevet til. Iszer et halvt ars op-
hold som gaesteprofessor ved The Mye-
loma Institute for Research and Therapy
ved UAMS (University of Arkansas for
Medical Sciences) i Little Rock i Arkansas
i 2013 har veeret afggrende for Annette
Vangsted.

N fortsaettes naste side

- Pa Myelomatoseinstituttet i Arkansas
har de nu en del patienter, som har vee-
ret uden malbar sygdom i 15-20 ar. Sa
kan man efterhanden godt begynde at
diskutere, om de er kureret, mener An-
nette Vangsted.

Sla myelomatosen helt ned

Hun er tilhaenger af den filosofi, der her-
sker pa instituttet i Arkansas, som er
blandt de starste forsknings- og behand-
lingssteder i verden for myelomatosepa-
tienter. Hvert ar behandles lige sa mange
patienter, som behandles i hele Danmark.
Og 74 procent af dem lever stadig fem
ar efter diagnosen. Det tilsvarende nye-
ste tal for Danmark er 49 procent. Fem-
ars-overlevelsen for alle amerikanske
patienter er dog meget lavere, ogsa no-
get lavere end de danske 49 procent.

- | Danmark behandler vi alle ens, imens
behandling i USA er afhaengig af ind-
komst og forsikringsforhold. | Danmark
behandles ogsa efter guidelines, som
er lavet ud fra resultater fra fase 3-stu-
dier. Det betyder, at der i de danske tal
vil veere flere darligt socialt stillede, me-
get gamle og meget syge patienter, der
ogsa har andre sygdomme, sa det er ikke
fair at sammenligne Danmark direkte
med UAMS, siger Annette Vangsted.

Hun mener, at det handler om at ramme
sygdommen fra starten med sa effektiv

behandling som muligt for at fa den helt
i bund, sa den end ikke kan males med

den nye teknik, der hedder MRD (Minimal
Residual Disease).

- Forskning viser, at det forlaenger tiden
til farste tilbagefald, og dermed giver den
bedste livskvalitet. Senere i forlgbet, hvis
der ikke er tale om aggressiv sygdom, er
det specielt vigtig at forsta, hvad patien-
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ten gnsker for fremtiden, om man skal ga
efter blot holde sygdommen i ro og i hg-
jere grad tage hensyn til patientens livs-
kvalitet under behandlingsforlgbet, eller
om man atter skal streebe efter at opna
maksimalt respons, siger hun.

Omsorg og menneskelighed

Ud over resultaterne pa myelomatosein-
stituttet i USA gjorde omgangsformen
ogsa stort indtryk pa Annette Vangsted.

- Den kolossale omsorg, der var for hver
enkelt patient var fantastisk. Laeger og
sygeplejersker var superprofessionelle,
men de mgdte ogsa patienterne pa et
menneskeligt plan, hvor de gav slip pa
den professionelle rolle. Det fik mig il at
teenke pa, om den skarpe greense over-
hovedet er ngdvendig, siger hun.

Annette Vangsted forteeller, at der ogsa
var fester i House of Myeloma, hvor pa-
tienter og behandlere var sammen som
én stor familie, blev venner og hvor der
dannedes grupper, hvor patienter hjalp
hinanden.

- Det gjorde dybt indtryk pa mig, at der
var sa stort fokus pa det menneskelige
pa et sted, hvor man samtidig behandler
patienterne med den mest intensive kemo-
terapi og seetter agendaen for myeloma-
tosebehandling i hele verden. Det var
fantastisk at vaere med til, ogsa fagligt,
og jeg fik et fundament med mig hjem,
som jeg hele tiden maerker betydningen
af, siger hun.

For hjem kom hun, selv om hun blev til-
budt anseettelse i USA.

Stolt af Danmark
- Det gav mig en darlig smag i munden,
at de fine behandlingsresultater i USA kun

28 Myelomatosebladet nr.3/2018

er for de fa; dem med en god forsikring.
Det betyder noget for mig, at der ikke er
forskelsbehandling. Jeg synes, vi i Dan-
mark kan veere stolte af at tilbyde behand-
ling til alle med myelomatose, ogsa med
de nye stoffer, siger Annette Vangsted.

Hun har netop nu et stort og vigtigt forsk-
ningsprojekt i stabeskeen, der sigter pa
at sikre, at det ogsa vil veere tilfeeldet i
fremtiden. Projektet skal vise, hvordan
og hvornar i sygdomsforlgbet, man an-
vender medicinen bedst og vil derfor vaere
til gavn for bade patienter og skattebor-
gere.

- Medicinen til myelomatose er dyr, og
derfor dukker der af og til en diskussion
op om at begraense antallet af behand-
lingslinjer. Ingen vil sige hgit, at det handler
om penge, men det ggr det. Jeg synes
derimod, at diskussionen burde handle
om effekt og om patientens gnske. Ingen
vil vel modseette sig, at man giver en
kreeftpatient, som gnsker det, en behand-
ling, der virker, siger hun.

Vigtigt forskningsprojekt

Annette Vangsted har derfor lige sagt
4,3 mio. kr. hos Danske Regioner til at
hyre yngre laeger og studerende til at
gennemga journalerne fra ialt 4.500 pa-
tienter, som er blevet diagnosticeret helt
tilbage fra 1994 og frem og registrere,
hvilke behandlinger de har faet, effekten
af behandlingerne, antal behandlingslin-
jer, overlevelse, evt. arsag til ophgr med
behandling osv.

- Vi skal have fat i alle data om, i hvilken
reekkefalge og kombinationer patienterne
har faet behandlinger og hvad der virke-
de og hvor laenge de levede. Ikke mindst
far vi ogsa fremskaffet evidens for virk-
ningen af forskellige behandlinger efter



3. linje, en evidens der ikke findes i dag,
fordi de videnskabelige forsag, der ligger
til grund for godkendelse af leegemidlerne
til myelomatose typisk kun gar til 3. linje,
forklarer Annette Vangsted.

Mange behandlingslinjer

Det er ifglge Annette Vangsted ikke vigtigt
at haenge sig i antallet af behandlings-
linjer, nar man skal tage stilling til ny be-
handling.

- Jeg har patienter, der har faet 7-8 be-
handlingslinjer, som stadig star op hver
dag og gar pa arbejde. Ikke at dette skal
veere et krav for at have et godt liv, men
altsa, vi taler om mange patienter, som har
en god livskvalitet, selv om de har faet
mange behandlinger, siger hun.

- Hvis patienten ikke gnsker mere behand-
ling, er det naturligvis en helt anden sag,
og det skal vi som leeger ogsa vaere me-
get lydhare over for. | det hele taget skal
vi sgrge for, at patienter og pargrende har
det bedst mulige beslutningsgrundlag for
at tage stilling til, hvordan den tid de har
tilbage skal veere. Vi skal bade sige det
tydeligt, hvis der ikke er mere at stille op
- men vi skal ogsa huske fx at sige, at
CAR-T-Celler og bispecifikke antistoffer
lige straks kan fas i kliniske fors@g, for-
habentlig ogsa i Danmark, siger hun.

NMSG

Flere kliniske forsgg

Annette Vangsted har i sin karriere veeret
involveret i mere end 30 kliniske forsgg
med myelomatose, og har lige nu an-
svaret for tre fase 1-forsag (farste afprov-
ning pa mennesker) og fire fase 2- og
fase 3-forsa@g (teettere pa frigivelse til al-
mindelig behandling) pa Rigshospitalet.

- Flere kliniske fors@g har i mange ar veeret
en meerkesag for mig. Uden kliniske for-
s@g ved vi ikke med sikkerhed, hvad der
virker og hvilke bivirkninger, der er. Ikke
mindst giver protokollerne jo ogsa en
mulighed for patienterne for at fa adgang
til nye behandlinger, fer de er godkendt,
siger hun.

NMSG (Nordisk Myelomatose Studie
Gruppe), som hun nu er praesident for,
er netop sat i verden for at fremme, at
der udfgres kliniske forsgg i Norden og
for at dele viden og resultater med laeger,
sygeplejersker, patienter og pararende

i Norden.

- Ud over flere kliniske forsgg er det min
programerkleering, at vi skal have flere
unge myelomatosespecialister med i or-
ganisationen. Vi har brug for deres unge
hjerner. | NMSG er vi en flok entusiaster,
og det skal vi blive ved med at veere, si-
ger den nye preesident. m

Nordisk Myelomatose Studie Gruppe er stiftet i 1987 med det formal at sikre
evidensbaseret behandling til alle myelomatosepatienter i de nordiske lande
gennem forskning i sygdommen og kliniske forseg, hvor der ogsa la&gges
vagt pa patienternes livskvalitet og deling af forskningsresultaterne.
Omkring 250 klinikere og forskere fra Danmark, Norge, Sverige, Finland,
Island, Lithauen og Estland er medlemmer af organisationen.

Bestyrelsen, som nu far en dansk przaesident, bestar af 14 medlemmer.

Myelomatosebladet nr. 3/2018



Vil styrke indsatsen for de pargrende

Dansk Myelomatose Forening har faet
en parerendekontakt mere. Harpa
Hrénn Stefansdottir gnsker at saette
fokus pa de paregrendes behov og
skabe flere muligheder for, at parg-
rende kan hjalpe hinanden ved at
udveksle erfaringer og mgdes - savel
i virkeligheden som pa facebook. Ny
facebookgruppe kun for pargrende
er oprettet.

Af Harpa Hrénn Stefansdottir,
nyt bestyrelsesmedlem og pargrendekontakt

Det er et tungt slag at fa besked om, at
man har myelomatose. Det er det ogsa,
nar ens aegtefeelle far dommen. Min mand
havde veeret syg i mange maneder med
smerter i ryggen inden diagnosen.

Vi var begge 32 ar gamle og havde en
sgn pa tre ar, da min mand fik diagnosen
for syv ar siden. Pa det tidspunkt var det
nzermest en lettelse. Han havde veeret
sa darlig, og jeg var neermest som en
alenemor med to bgrn, og samtidig i gang
med at skrive mit speciale ved Kgben-
havns Universitet.

Endelig kom der et svar, der forklarede
hvorfor han havde veeret sa syg, og hvorfor
jeg var ved at bukke under for presset
ved at holde familielivet sammen.

Tanker om fremtiden

Vi er begge Isleendinge og hele vores
familie bor i Island. Derfor havde vi ikke
nogen, vi kunne bede om hjeelp med det
daglige, som at hente fra bgrnehaven eller
kabe ind. De sma ting som normalt ikke
fylder sd meget, men kan virke enorme,
nar overskuddet ikke er der.
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Igennem de syv ar, der er gaet fra min
mands diagnose, har jeg brugt meget tid
pa at teenke over fremtiden. Hvordan ser
den egentlig ud? Jeg prover at lade veere,
men tankerne dukker op, uanset om jeg
vil det eller e;j.

Derfor har jeg prevet at udstyre mig med
nogen af de veerktgjer, der er tilgeengelig
for mig som pargrende, og som jeg gerne
vil hjzelpe andre pargrende til myeloma-
tosepatienter med at finde frem til og have
gleede af.

Intet overskud

Problemet med os pararende er dog, at
vi har ikke altid overskud til at teenke pa
os selv.

Det blev ret tydeligt, da jeg sggte om at
komme pa kursus i Mindfulness ved Cen-
ter for Kraeft og Sundhed i Kgbenhavn
for naesten tre ar siden. Det var forste
gang tilbuddet var abent for pargrende,
men ogsa ferste gang at kursusholdere
havde oplevet, at sa stor en del af delta-
gerne stoppede midt i kurset.

Grunden var ,at de pargrende ikke falte,
at de havde tid eller overskud til at gen-
nemfgare forlgbet. Jeg mener, at dette
eksempel siger meget om, hvordan det
er at vaere pargrende til en kraeftpatient.
Man er nemlig hele tiden pa vagt!

Sammen i kampen

Grunden til at jeg meldte mig til at vaere
med i bestyrelsen i Dansk Myelomatose
Forening er, at jeg @nsker, at patientens
bagland ogsa er godt repraesenteret i
patientforeningen. Nu er vi to pargrende
i bestyrelsen (den anden er Kirsten
Seyer-Hansen, red.), og det er jeg meget



glad for, fordi vi er sammen i denne kamp,
patienter og pargrende.

Jeg ved selvfelgelig ikke, hvordan det er
at veere syg af myelomatose, men jeg ved
alt for godt, hvordan det er at se sin el-
skede lide, uden at veere i stand til at
kunne ggre noget, der hjaelper.

Jeg ved, hvordan det er fa at sine frem-
tidsplaner fuldstaendigt veeltet omkuld -

og jeg ved hvordan det er at fgle sig fuld-
steendigt overveeldet af at holde hverdags-
livet kerende, mens min mand har veeret

syg.

Facebookgruppe for pargrende

Mit gnske er at forsteerke indsatsen i
Dansk Myelomatose Forening for parg-
rende og skabe flere muligheder, hvor
pargrende til myelomatosepatienter kan
hente statte og vejledning igennem net-
veerk af andre i samme situation.

| denne forbindelse har Kirsten og jeg
oprettet Facebookgruppen: "Pargrende-
gruppe for Myelomatose”. Gruppen er
kun for parerende, og planen er at skabe
et trygt forum, hvor vi kan dele vores er-
faringer, bekymringer og alt muligt andet
der dukker op.

Sag blot efter gruppenavnet og bed om
medlemskab, sa lukker vi dig ind.

Jeg vil veere med til at ggre de pargrende
mere synlige i Myelomatoseforeningen.
Det er nemlig ikke kun patienten, der bli-
ver ramt, men hele familien, nar én i fa-
milien far myelomatose. Vi har alle vores
made at handtere det pa, men vi kan
veere sammen om det!

Jeg vil ogsad minde om Pargrendedagen
i Vejle den 15. september, hvor der bade
er foredrag og mulighed for at tale med
andre pargrende. Se invitationen pa
side 6. m

Harpa Hrénn Stefansdottir
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KORT NYT

Af Lisbeth Egeskov

N Alternative midler imod neuropati
Mens der findes forskellig receptmedicin,
der ger neuropati lidt mere talelig at leve
med (bla. antidepressiv medicin og epi-
lepsimedicin), sa har al medicin bivirk-
ninger, som nogle maske gerne vil undga.
Den amerikanske laege Janice Wiesman
har lavet en liste over alternative midler
mod neuropati, som vi her bringer til in-
spiration:

* Fodbad med varmt vand og indbygget
massage

* Kompressionsstrgmper/flyvestramper
* Akupunktur (virkning kan diskuteres)

* Lokalbedavende lidokaincreme, som
fas i handkeb

* Botox-indsprgjtninger

* Kognitiv adfeerdsterapi

* Mindfulness eller anden meditation

* Forskellige former for elektrisk nerve-
stimulation

Og for egen regning kan vi neevne mas-
sage under fgdderne med pigget mas-
sagebold far sengetid. Fgrst den ene fod
og sa den anden. Husk at laegge hele
kropsveegten i.

N Husk D-vitamin-tilskud

Et tilstraekkeligt niveau af D-vitamin i
blodet forebygger mange sygdomme

og tilstande, og det sidste nye er, at det
maske er specielt vigtigt for myelomato-
sepatienter, som far knoglestyrkende in-
fusioner med bisforfonater (Zometa eller
Aredia). Det tyder nemlig pa, at D-vita-
min kan virke forebyggende pa kaebene-
krose (dgd keebe), som man er i risiko for
at udvikle, bade imens og efter man har
modtaget behandling med bisfosfonater.
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N Arsagen til Velcade-neuropati fundet
Forskere ved Saint Louis Universitets-
hospital har fundet arsagen til, at Velcade
giver neuropatiske smerter. Rotteforsgg
viser, der er flere mekanismer involveret,
som bla. medfgrer inflammation i rygra-
dens dorsale horn, som smertesignaler-
ne til og fra hjernen passerer igennem.
Den gode nyhed er, at der findes en
sclerosemedicin (Fingolimod), der kan
modvirke arsagerne til denne inflamma-
tion. Forskerne foreslar nu, at man laver
en forsggsprotokol, hvor man kan teste
effekten, nar Fingolimod gives sammen
med Velcade.

N Det syvende princip

Henover sommeren har laegernes frie
ordinationsret veeret til debat i forbindel-
se med "Spinraza-sagen”, fordi Medicin-
radet ikke ville godkende Spinraza som
standardbehandling til spinal muskel-
atrofi (SMA). | den forbindelse har bade
Folketinget og sundhedsminister Ellen
Trane Ngrby veeret pa banen.

Pa et samrad i Folketinget understregede
sundhedsministeren, at det syvende
princip skal felges. Det er et af de prin-
cipper, som Folketinget vedtog om Me-
dicinradet.

Det syvende princip handler om adgang
til behandling, ogsa for sjeeldne sygdom-
me. Det siger, at laeger har fri ordina-
tionsret, dvs. ret til at ordinere en be-
handling til en patient, hvis patienten
efter leegens faglige vurdering vil have
gleede af det. Ogsa selv om medicinen
ikke er godkendt til standardbehandling.



Patient- og pargrendenetvaerk
i Dansk Myelomatose Forening

Alle netvaerksmgder i foreningen er for bade patienter og pargrende.

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 hjelpe
med det hele.

Referater fra tidligere mader kan lases pa hjemmesiden www.myelomatose.dk

W DANSK
MYELOMATOSE
FORENING
P _
Netvark Kebenhavn
Mgderne foregar pa: Center for Kreeft og Sundhed
Ngrre Allé 45

2200 Kgbenhavn N

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

Moder i 2018:
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:
27. august 2018 Dagsorden Som aftalt har vi faet lederen af Sundheds-
centret i Holbzek fysioterapeut Helle Bagedal
Hansen til at komme og forteelle om de tilbud i
centret, som kan veere relevante for os med
myelomatose. Herunder ogsa tid til spgrgsmal mv
22. oktober 2018 Dagsorden Oplaeg vismerteleege
Erfaringsudveksling
10. december 2018 Dagsorden Netveerksjulefrokost pa Hotel Sidesporet

BEMARK kl. 17:00-21:00
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

Megderne foregar pa: “Livsrummet”
Kraeftradgivningen i Naestved
Ringstedgade 71-73
4700 Neestved

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

Moder i 2018:
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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Netvaark Fyn

Mgderne foregar pa: Livsrummet, OUH
Klgverveenget 18B
5000 Odense C

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

Mgader i 2018:

05. september 2018 Dagsorden: Lone har truffet aftale med en psykolog,
som kommer med et indleeg
Erfaringsudveksling

28. november 2018 Dagsorden: Julemgde samt erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Lone Korsager Kirsten Ellegaard
Telefon: 40 47 30 85 Telefon: 42 26 12 90

Netvaerk Trekanten

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

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

Moder i 2018:

03. september 2018 Dagsorden: Elsebeth Kragh Dedieu, radgiver KR Vejle,
vil holde oplaeg om emnet: at miste medlem-
mer i netveerket. Vi seetter god tid af til at
snakke og drgfte emnet.

Samt erfaringsudveksling

03. december 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Lissie Jgrgensen Kaja Schmidt Kirsten Seyer-Hansen
Telefon 30 53 03 85 Telefon 40 46 16 34 Telefon 2073 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. november 2018 Dagsorden: Julefrokost / -afslutning
Erfaringsudveksling + tema

Med venlig hilsen

John Riis Amalie Riis Ingelise Kvist
Telefon: 23 4973 20 Telefon: 61 78 71 78 Telefon: 22 41 91 80

L.

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

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

Mgader i 2018:
01. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling (emne kommer senere)
24. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling (emne kommer senere)

BEMARK: 13:00-16:00

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. november 2018 Dagsorden: Julefrokostnetveerksmgade.
Erfaringsudveksling
Mader i 2019:
februar 2019 en hverdags aften i uge 6 eller uge 8.

Vi arbejder pa at finde en laege til at komme og forteelle
om hvordan vi leeser blodpravesvar.

11. maj 2019 Dagsorden: Erfaringsudveksling

17. august 2019 Dagsorden: Erfaringsudveksling

23. november 2019 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
Mgderne foregar pa: Kreeftradgivningen i Esbjerg
Jyllandsgade 30
6700 Esbjerg

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

Mgader i 2018:
13. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
13. december 2018 Julenaetveerksmgde samt erfaringsudveksling

BEMARK: 18:00-21:00

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

Mgderne foregar pa: Kreeftradgivningen
Sgndergade 7
6200 Aabenraa

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

Mgader i 2018:
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

Netvarkfor de Unge Nord / Nordjylland
Mgderne foregar pa: Kreeftradgivningen i Aalborg
Steenstrupvej 1
9000 Aalborg

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

Mgader i 2018:
01. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
24. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Susie Rasmussen Inger Toft Jellesen
Telefon: 25 38 31 05 Telefon: 20 57 82 04
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Netvaerk for de Unge @st / Kebenhavn

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

Alle mgder foregar i undervisningskekkenet i stueetagen.
Megder pa lgrdage er kl. 10-14. M@der pa tirsdage er kl. 17-21.

Mader i 2018:

17. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
Mgader i 2019:

09. marts 2019 Dagsorden: Erfaringsudveksling
28. maj 2019 Dagsorden: Erfaringsudveksling
27. august 2019 Dagsorden: Erfaringsudveksling
23. november 2019 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 ma@der annonceres ogsa pa vores hjemmeside samt pa foreningens facebook side.

@nsker du derudover at fa besked direkte til din mailbox om naeste og kommende netveaerksmade(r),
sa send en mail til frederik@iuel.net, skriv "netveerksmail" i emnefeltet.

Netvaerk for de Unge Vest / Vejle

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

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

Mgader i 2018:
15. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
10. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Klara Wolfhagen Erbs Meinhardt Jacobsen
Telefon: 24 99 84 32 Telefon: 29 23 71 75
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MEDLEMSKAB AF DANSK MYELOMATOSE FORENING

Gennem dit medlemskab vil du modtage Myelomatosebladet 4 gange om aret samt blive inviteret
til seminarer, konferencer og netvaerksarrangementer. Udfyld kuponen, put den i en kuvert og send
den til Dansk Myelomatose Forening, Medlemsregister, Kaj Birch Hansen, Majsvaenget 94, Agard,
6040 Egtved. Du kan ogsa melde dig ind pa vores hjemmeside www.myelomatose.dk.

X Ja tak, jeg @nsker at blive medlem af Dansk Myelomatose Forening.

Navn
Adresse
Telefon nr.
E-mail
Fodselsdato

I:l Patient I:l Pargrende I:l Andet

Samtykke

[1 Jeg giver hermed samtykke til, at Dansk Myelomatose Forening registrerer og behandler oven-
neevnte oplysninger om mig. Ved udmeldelse vil oplysningerne blive slettet fra medlemsregistret.

[] Jeg ma kontaktes pa email.

[] Jeg gnsker at fa patienthandbog og andet informationsmateriale tilsendt.

(1 Jeg gnsker at modtage Myelomatosebladet.

(1 Hvis jeg deltager i foreningens konferencer og seminarer, ma mit navn og hjemby sta pa deltagerlisten.

DATO UNDERSKRIFT

ender:
Kaj Bicch Hgasen

Majsveehget 94
Agar
0 Egtved

DMF samarbejder med: ~ Krzftens Bekampelse




