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Kare laesere

| dette nummer af Myelomatosebladet er
der sat fokus pa forskellige sider af livet med
myelomatose. Som vi alle ved, patienter
savel som pargrende, kan det til tider veere
en ra omgang at laegge krop og psyke til
bade sygdommen og behandlingen.

Trods alle de nye behandlinger er myeloma-
tose stadig en uhelbredelig og livstruende
kreeftsygdom. Nogle patienter der af den, og
ikke med den, selv om nogle haematologer
er begyndt at sige det modsatte til nydiag-
nosticerede patienter: "Det her er ikke en
sygdom, du dgr af, men en sygdom du dgr
med.” S& store fremskridt har der faktisk
veeret overlevelsen de seneste fem ar.
Lees side 6.

En ikke helt almindelig behandling mod mye-
lomatose er stamcelletransplantation med
donorceller, ogsa kaldet en allogen stam-
celletransplantation. Det er en barsk om-
gang, hvor knoglemarven skal behandles
med bade kemo og straler, fer donorcel-
lerne kan indgives. Lees Thomas Nybos
fulde beretning om sin sygdom, forskellige
behandlinger og transplantation med stam-
celler fra sin bror pa www.myelomatose.dk
under Laes og Patienthistorier. Og lees en
forkortet udgave her i bladet pa side 10-12.

| livet med myelomatose indgar ogsa, at der
skal smgr pa brgdet og mad pa bordet.
Har man ikke naet pensionsalderen ved
diagnosen, hvilket ca. 100 ud af de 400
mennesker, der arligt diagnosticeres med
myelomatose i Danmark ikke har, er forser-
gelse ofte et stort problem, da en starre eller
mindre del af arbejdsevnen kan veere vaek.
Laes om regler og muligheder for forsgrgelse -
samt frivillig journalist ved Myelomatose-
bladet Sgren Dybdahls egen beretning om
sin sag i kommunen pa side 14-18.

Ogsa for de pargrende kan myelomatose
fylde s& meget, at man nemt som Kirsten
Ellegaard kan fgle, at det er "vores sygdom”

og ikke kun aegtefeellens, fordi den pavirker
deres liv sd gennemgribende. Leese side
28-30.

Et spaendende forsgg pa Haematologisk
afdeling pa Sjeellands Universitetshospital
Roskilde vil i Izbet af nogle ar afdaekke, om
patienterne far taget bedre hand om deres
problemer, bliver mere tilfredse med deres
behandling og far en bedre livskvalitet, nar
sundhedspersonalet anvender PRO-data.
Lees side 20-22.

Rehabilitering og livskvalitet er ofte to sider
af samme sag. Lees om hvordan det gar
med det store livskvalitetsprojekt for myelo-
matosepatienter pa side 26-27, og lees om
Arne og Bodil Olesens rehabililiterings-
ophold hos REHPA i Nyborg pa side 24-26.

Tid og sted for netveerksmgder findes som
saedvanligt pa netvaerkssiderne bagest i
bladet.

God leeselyst fra redaktionen,

Ingelise Kvist,

Lisbeth Egeskov

Sgren Dybdahl og
Michael Lerche-Barlach,

Sat kryds i kalenderen
den 17. Marts 2018

Kom til generalforsamling i Dansk
Myelomatose Forening den 17. Marts
pa Hotel Scandic i Ringsted.

Se narmere om tidspunkt og tilmel-
ding i februarnummeret af Myeloma-
tosebladet, men sat kryds i kalen-
deren allerede nu.
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Nar en der lukkes, abner der sig en ny, som
kan styrke andre forhold og ideer, fx i for-
eningsarbejde. Under overvejelserne om ja
eller nej til underskrivelse af den nye sam-
arbejdsaftale med Kreeftens Bekaempelse i
sommer, blev de sma kraeftpatientforening-
er opmaerksomme pa, hvor vigtigt det er at
udveksle erfaringer, inspirere hinanden, og
diskutere forskellige feelles problematikker,
som kan bergre enhver patientforening.
Efterfolgende er mindst to ERFA-mgder
om aret mellem foreningerne blevet en
realitet.

Den 30. oktober blev Dansk Myelomatose
Databases arsrapport for 2016 offentliggjort
med positive nyheder om, at myelomatose-
patienter lever leengere og laengere. Dette
er en gleedelig nyhed, der dog er kommet
til at sta lidt i skyggen af nogle — andre —
svagheder ved tallene i arsrapporten. Laes
om talproblemerne og hvad laegerne, Kraef-
tens Bekeempelse og Dansk Myelomatose
Forening mener herom pa side 6-8.

| forbindelse med arsrapporten er diskus-
sionen om betydningen af tidligere diagnos-
ticering af myelomatose igen blusset op.
Vi er glade for at kunne fortzlle, at DMF
er pa forkant og har faet produceret en stor
meengde postkort, som netop er sendt ud
til samtlige praktiserende laeger for at ggre
dem opmaerksom pa symptomerne pa
myelomatose.

To bestyrelsesmedlemmer blev inspireret
til postkortene efter et mgde i Global Mye-
loma Action Network (GMAN) under IMF
(International Myeloma Foundation).

Kortene fra IMF er tilpasset danske forhold i

Nyt fra bestyrelsen

Af formand Kaja Schmidt

samarbejde med en haematolog og en prak-
tiserende lege.

DMF har s@gt og faet stotte til dette laege-
oplysningsprojekt fra medicinalindustrien.
Lignende projekter bliver desveerre fremover
sveerere at gennemfgre, efter at vi i den
nye samarbejdsaftale med Kraeftens Be-
keempelse har skrevet under pa kun at mod-
tage stotte fra industrien svarende til fem
procent af foreningens omseetning.

DMF’s bestyrelse har i oktober afsluttet en
bes@gsrunde, der startede i september
sidste ar, til de syv sterste haematologiske
afdelinger i landet, hvor vi har hilst pa le-
delse og personale, er blevet orienteret om
afdelingens praksisser, har stillet spgrgsmal
og faet svar.

Arbejdet i Fagradet for Myelomatose under
Medicinradet er gaet i gang. Dansk Myelo-
matose Forening er glade for at have to
patientrepreesentanter siddende i fagradet.

www.myelomatose.dk, foreningens hjem-
meside, har faet nyt design. | Igbet af de
kommende maneder eller fem vil alt indhold
pa siden ogsa blive kritisk gennemgaet og
opdateret.

Pa naeste bestyrelsesmade skal aktiviteter
og budget for naeste ar fastleegges. DMF
har for nuvaerende ikke overblik over naeste
ars gkonomi pa grund af den nye samar-
bejdsaftale med Kreeftens Bekaempelse,
men bestyrelsen vil ved generalforsamlingen
den 17. Marts 2018 i Ringsted og i arsberet-
ningen orientere om den gkonomiske situa-
tion og de tiltag, der vil blive gjort for at
opretholde et tilfredsstillende aktivitets-
niveau.

Jeg gnsker alle medlemmer
en glaedelig jul
og et godt nytar!




Patienter overlever laengere med myelomatose

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

Femarsoverlevelsen for myelomatosepati-
enter er steget med 12 procent i perioden
2011-2016 i forhold til perioden 2005-2010.
Det er det meget glaedelige 02 vigtigste
budskab i den netop udgivne Arsrapport
for 2016 fra Dansk Myelomatose Database.
Det geelder bade for de yngre patienter op
til 65 ar, og for de eeldre patienter over 65 ar.
De zldste patienter har af naturlige arsager
ikke sa lang restlevetid som de unge, men
den relative forbedring af overlevelsen er
den samme for bade yngre og aldre. For-
bedringen af overlevelsen ses i alle regioner
og for alle hospitaler, som behandler myelo-
matose.

Nye behandlinger

Der er naeppe tvivl om, at indfgrelsen af en
raekke nye behandlinger er en af de vigtigste
arsager. Siden 2011 er flere nye leegemidler
blevet godkendt, og specielt er der inden for
de sidste to ar blevet godkendt fem nye
leegemidler til behandling af myelomatose.
De senere ar er der imidlertid ogséa sket en
forfinet anvendelse af kendte lzegemidler,
som nu indgar i nye, mere effektive kombina-
tioner. De nye stoffer har jeg beskrevet i
septembernummeret af Myelomatosebladet,
som kan leeses pa www.myelomatose.dk

Tidligere diagnostik

Ikke kun behandlingen er blevet bedre. Der
er ogsa sket en forbedring af diagnostikken.
Der er velkendt for de fleste leesere, at mye-
lomatose ofte opdages sent, og farst efter
adskillige maneders symptomer pa sygdom.
Dette kan bestemt stadig forekomme, sa
den forsinkede diagnostik er et szerdeles
vigtigt fokusomréde. Tid fra farste symptom
til henvisning skal forkortes. Ved tidligere
diagnostisk og tidligere indsat behandling,
er sandsynligheden for at opretholde normal
livsfarelse og god livskvalitet bedre.

Bedre billeddiagnostik
Der er dog sket en forbedring i udredningen
med indfarelse af nye scanningsteknikker.

Frem for at anvende almindelig rentgen, er
det saledes blevet almindeligt nu at foretage
rentgenscanning af skelettet (sakaldt CT
scanning). Ved denne undersggelse pavises
myelomatoserelaterede knogleskader pa
et tidligere tidspunkt, og behandling kan
iveerksaettes for der indtreeffer mere alvorlige
eller uoprettelige knogleskader. Tilsvarende
er det blevet mere udbredt at anvende mag-
net scanning (MR scanning) til vurdering
af sygdomsudbredelse og sygdomsaktivitet.
Dette vil ogsa bidrage til at nogle patienter
starter tidligere behandling.

Region Syddanmark

| den nye arsrapport er der tendens til en
leengere overlevelse for myelomatosepati-
enter, som bor i Region Syddanmark. Dette
geelder for alle hospitaler i regionen, som
udreder og behandler myelomatose, dvs.
Esbjerg, Vejle, Aabenra og Odense.

Formentlig skyldes dette, at patienter i regi-
onen bliver henvist og udredt pa et tidligere
tidspunkt end i andre regioner. De patienter,
som starter behandling i Region Syd, har
saledes et lavere sygdomsstadium og bedre
fysisk funktion (sakaldt performancestatus)
end patienter i andre regioner. Der diagno-
sticeres ogsa flere patienter i Region Syd i
den tidlige, ikke-behandlingskreevende fase
af sygdommen, som kaldes “smoldering
myelomatose” eller myelomatose ”i dvale”.

Det er selvfalgelig godt, at de praktiserende
leeger i Region Syd ser ud til at vaere mere
opmeerksomme pa sygdommen end i andre
regioner. Vi skal arbejde pa at det ogsa
bliver bedre i de andre regioner.

F

Niels Abildgaard, Professor, Odense Universitetshospital,
formand for DMSG (Dansk Myelomatose Studie Gruppe)



Polemik om overlevelsesstatistikker

Af Lisbeth Egeskov

Da Arsrapporten for 2016 fra Dansk Mye-
lomatose Database udkom i starten af
november, udlgste det en del polemik
om forskelle i overlevelsen rundt om-
kring i landet i medierne Dagens Medicin
og Hamatologisk Tidsskrift. Myeloma-
tosebladet samler her op pa pastande
og argumenter om arsrapporten.

| &r var arsrapporten fra Dansk Myelomatose
Database ventet med spaending, da DMSG
(Dansk Myelomatose Studie Gruppe) i
sommer havde annonceret, at man ville
laegge sig seerligt i selen for at overlevelses-
statistikkerne fra de enkelte hzematologiske
afdelinger og regionerne skulle kunne
sammenlignes.

| arsrapporten fra 2015 sa det nemlig ud
som om, at bla. Region Sjeelland og Herlev
Hospital 1& meget darligere end resten af
landet pa 3-ars overlevelsen. DMSG mis-
teenkte dog, at forskellene ikke var reelle,
og ville derfor hyre kvalificeret hjeelp til at
bearbejde tallene.

Bedste tal i Vejle

Da arsrapporten for 2016 udkom, havde
tallene fra Herlev Hospital og Region Sjeel-
land rettet sig. Til gengeeld haltede Region
Midt nu bagefter i 1-ars overlevelsen, Region
Nordjylland i 3-ars overlevelsen og Region
Hovedstaden i 5-ars overlevelsen.

Den klare vinder i overlevelsesstatistikkerne
i alle tre kategorier var Region Syd, og de
allerbedste overlevelsestal for perioden
kunne findes pa Vejle Sygehus. For eksem-
pel var 80,1 procent af de over 65-arige
myelomatosepatienter pa Vejle Sygehus i
live tre ar efter diagnosen, mens det sam-
me tal for hele Region Syd var 71,3 procent —
mod kun 59,5 procent pa landsplan.

Artiklen "Vejle stikker af fra andre sygehuse
i behandling af knoglemarvskreeft” i Dagens
Medicin blev dog tilbagevist i et debat-

indlaeg af de ledende overleeger pa alle
landets @vrige haematologiske afdelinger,
bla. med et argument om at myelomatose-
patienterne i Vejle er tidligere diagnostice-
rede, raskere og mindre behandlingskree-
vende end gennemsnittet, og at tallene
derfor ser bedre ud, end de reelt er. "Vejle
stikker ikke af”, Iad det fra haematologerne.

10 ars arbejde

Behandlingsansvarlig overleege pa Vejle
Sygehus, Torben Plesner argumenterede
dog for, at de gode overlevelsestal er frug-
ten af 10 ars systematisk arbejde bla. med
at samarbejde med almen praksis om tidlig
diagnose, at bruge CT-scanning, som er
mere sensitivt en rgntgen samt stor del-
tagelse i kliniske forsgg og ibrugtagning
af ny medicin, sa snart det er godkendt til
standardbehandling.

Herefter kom Haematologisk Tidsskrift med
en leder om, at hamatologien behgver
hjeelp, bade til at fa lgst de faglige uenig-
heder mellem laegerne, droppe den ufor-
sonlige tone, leere af hinanden - og til at fa
ryddet op i de problemer, der ger at tallene
mellem afdelingerne ikke kan sammenlignes.

Uegnede for patienter

Direktgr Jens Winther Jensen fra RKKP
(Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklings-
program) var nemlig kommet pa banen med
en udtalelse om, at overlevelsestallene i
arsrapporten var decideret "uegnede for
patienter, der matte gnske at sammenligne
behandlingen af myelomatose i Danmark i
forhold til 3- og 5-ars overlevelse.”

Det skyldes, forklarede Jens Winther Jensen,
at afdelingerne ikke registerer ens, og at
leegerne ikke er enige om, hvordan man
ber registrere. Derfor kan tallene ikke sam-
menlignes mellem afdelingerne, men kun
bruges til at forbedre afdelingens egen
kvalitet.

N fortsaettes naste side
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Leif Vestergaard Pedersen, direkter
Kreeftens Bekaempelse

Direkter i Kraeftens Bekeempelse, Leif Ves-
tergaard Pedersen, stemte nu i, kritiserede
forvirringen og kreevede handling. Til Heema-
tologisk Tidsskrift sagde han, at "intet tyder
pa, at denne sag lgser sig selv. Jeg har
foreslaet RKKP, at der igangsaettes en pro-
ces, der kan fgre til sammenlignelighed, og
som kan sikre, at erfaringer og viden deles
mellem afdelingerne, og ikke som nu kun
kan bruges i det lokale arbejde med behand-
lingskvaliteten.”

DMF: Bedre tal, tak

Dansk Myelomatose Forening kan ikke vaere
mere enig. Som patientforening er vi skuf-
fede over, at overlevelsestallene heller ikke
i ar kan sammenlignes.

- Som patient ma man kunne forvente, at
kvaliteten af behandlingen og overlevelsen
er ensartet hgj i hele landet. Men nar overle-
velsestallene ikke kan sammenlignes, og
haematologerne samtidigt er uenige om
arsagerne, har patienterne reelt ingen mu-
lighed for at vide, om behandlingen er lige
god alle steder. Det betyder desveerre, at
patienternes valg af behandlingssted fore-
gariblinde, og det synes vi ikke er i orden,
siger formanden for Dansk Myelomatose
Forening, Kaja Schmidt.

Arsrapporter fra Dansk Myelomatose
Database

Arsrapporterne fra Dansk Myelomatose Database
kan, ligesom fx behandlingsvejledningerne fra
DMSG (Dansk Myelomatose Studie Gruppe),
findes pa DMSGs hjemmeside www.myeloma.dk

Hun hilser det derfor velkommen, at DMSG
nu er i dialog med RKKP om at undersgge
data fra arsrapporten yderligere og haber,
at man i arsrapporten for 2017 vil kunne
sammenligne overlevelsestallene.

- Den bebudede undersggelse af, hvilke
forste- og andenlinjebehandlinger, der
gives pa de enkelte afdelinger er derimod
kun interessant for patienterne, hvis det ikke
gar ud pa at komme efter de haematologer,
der matte bruge deres fri ordinationsret,
siger Kaja Schmidt.

Hun opfordrer ogsa til, at iseer Region
Sjeelland og Region Nord far strammet op
pa deres brug af gendiagnostiske under-
s@gelser, sa de falger DMSG'’s anbefalinger
om, at der bgr laves FISH-test pa diagnose-
tidspunktet.




KORT NYT

N  Forseg standset pga. dedsfald

| starten af efteraret 2017 stoppede FDA
(den amerikanske laegemiddelstyrelse) de
igangveerende protokoller, hvor myelomato-
sepatienter fik behandling med Check Point
Inhibitors i kombination med kendte midler
mod myelomatose. Forsggene blev stoppet,
fordi der viste sig at veere overdgdelighed
i forsggsarmene, mens de patienter, der kun
fik de kendte myelomatosemidler, klarede
sig bedre. Mens nogle af forsggene helt er
stoppet, har andre forsgg kun stop for nye
deltagere.

Fem forskellige medicinalfirmaer havde
forseg kerende med check point inhibitors
som pembrolizumab (Keytruda), nivolumab
(Opdivo) og durvalumab (Imfinzi), som er
udviklet til andre kraeftformer end myeloma-
tose. Nogle af forsggene havde ogsa danske
myelomatosepatienter som deltagere i Vejle,
Arhus, Odense og péa Rigshospitalet.

Der er ikke udsigt til at forsegene med check
point inhibitors til myelomatosepatienter far
lov til at fortseette, far den endnu ukendte
arsag til overdadeligheden er fundet.

LE

A Ny antistofbehandling pa vej

Bade FDA (den amerikanske sundheds-
styrelse) og EMA (den europiske laege-
bruds-status til antistoffet GSK2857916
mod myelomatose. Det betyder, at ansgg-
ningen om at fa godkendt stoffet vil blive
behandlet hurtigere end normalt. Status-
sen er givet pa baggrund af nogle meget
bemaerkelsesvaerdige resultater fra et fase
1 studie med patienter med hgjrisiko genetik
0g aggressiv sygdom.

GSK2857916 er et BCMA (B-celle Mod-
nings Antigen) antistof-konjungat.

LE

N Palliation ved Hgjdosis

Palliation er ikke kun noget, der kan gavne
patienter i slutningen af livet. Et nye studie
fra det ansete tidsskrift Journal of Clinical
Oncology viser nemlig, at palliativ behand-
ling i forbindelse med 14 dages indleeggel-
se til stamcelletransplantation kan gavne
patienternes livskvalitet i arevis bagefter
og forebygge lidelser som depression og
PTSD.

Arsagen er, at stamcelletransplantation er
en sa voldsom behandling, at den kan give
nzevnte eftervirkninger hos op mod 40 pro-
cent af dem, der gennemgar den op til 10 ar
senere.

| Danmark gar udviklingen for tiden den stik
modsatte vej af palliation, da patienterne i
lobet af de sidste par ar i stedet opholder
sig s& meget som muligt i hjemmet under
behandlingen, safremt deres tilstand tillader
det.

LE

N Ingefaer mod kvalme

Mayo Clinic i USA har undersggt virkning-
en af ingefeer som middel mod kvalme og
opkastninger ved kemoterapi i to videnska-
belige studier. Resultatet af det ene studie
var, at frisk ingefeer kan reducere kvalmen,
hvis man tager det sammen med den
almindelige kvalmestillende medicin for
kemo. Enkelte af forsggspersonerne fik
dog mavebrand.

| det andet studie fik forsegspersonerne
ingefeerpulver sammen med deres kvalme-
stillende medicin, og ogsa her hjalp inge-
feeren mod kvalmen.

Tidligere videnskabelige studier har vist,
at ingefeer alene har ret begreenset virkning
mod kvalme, sa det skal altsa tages i kom-
bination med kvalmestillende medicin for
at fa en god effekt. Dog ma ingefaer ikke
tages sammen med den kvalmestillende
medicin Emend.

Tal derfor med din leege om det, fgr du
tager ingefeer i forbindelse med kemo.
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Fik stamcelletransplantation
med donorceller fra sin storebror

Af Thomas Nybo

Thomas Nybo fik i august 2017 en allogen stamcelletransplantation med stamceller
fra sin bror. Han fortaeller her sin historie om sygdom og behandling. Du kan lase
hele hans historie, som her er forkortet, i sin fulde lzengde pa vores hjemmeside

www.myelomatose.dk

Thomas Nybo

P& en sken familietur til Fuerteventura i
september 2015 kunne jeg meerke, at kreef-
terne ikke var, som de plejede. Som aktiv
triatlet var jeg vant til, at min krop var steerk
og ingen begreensning for mig. Pludselig
blev jeg dog traet og udmattet meget hurtigt,
og pa en svgmmetur i havet blev jeg pludse-
lig nervgs for, om jeg kunne svgmme de
200 meter ind til bredden igen. Samtidigt
sov jeg op mod 12 timer dagligt.

I manederne op til ferien havde jeg ogsa
haft ondt i ryggen og ferien pa Fuerteven-
tura sluttede med, at min ryg laste sig helt
fast under en ellers festlig vandaerobic-
time, sa jeg matte flyve hjem pa blokader
og morfin.

Den lengste nat

Min laege sendte mig mandag morgen
videre pa hospitalet med det samme, og
efter en kaotisk dag havde jeg allerede om
aftenen faet diagnosen myelomatose. Det
var selvfglgelig et keempe chok, men noget
bedre end at ga i uvished i manedsvis. Min
kone havde sveert ved at na det hele der-
hjemme, da vi har tre drenge, som farst
skulle afseettes, men hun naede lige akku-
rat med ind til beskeden, og hun fik lov at
overnatte til vist nok vores laengste nat
nogensinde.

Naeste morgen var jeg i gang med behand-
ling med dexametason, og vi havde flere
laegesamtaler, sé vi kunne fa stillet en mas-
se spgrgsmal. Vi fik at vide, at sygdommen
nok er livsforkortende, men en som man
dgr med og ikke af, sa vi var pa én made
lettede, nar nu det skulle veere. Det har ret
stor betydning at kende prognosen, nar man
far en diagnose pa en sygdom, man aldrig
har sat sig ind i.

Hojdosisforlgb

Derfra gik det slag i slag med behandlingen,
hvor jeg fulgte et standardiseret forlgb med
cyclophosphamid og dexametason. Som
41-arig og sportstreenet var der ingen tvivl
om, at jeg skulle have et hgjdosisforlgb med
stamcellestatte. Mine kreefttal var ret hgje,
og alle blodveerdier var meget darlige, og
vi fandt ud af, at jeg desvaerre havde en
aggressiv variant af med kromosomfejlen
del. 17p (TP53).

Det var sveerere at sla kreeften ned end nor-
malt, sa efter den relativt ukomplicerede
hgjdosisbehandling i februar 2016, var det
tanken, at jeg skulle igennem endnu 12
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ugers kemoforlgb, men sa rettede tallene
sig, og jeg blev i stedet sat i vedligeholden-
de behandling med Velcade hver 14. dag,
hvilket passede mig storartet. Neesten vaek
fra binyrebarkhormon og stort set uden bi-
virkninger. | denne periode var vi meget
optimistiske.

Jeg fik fglelsen af, at livet slet ikke var sa
slemt alligevel — jeg kunne igen arbejde
som fysioterapeut, treene naesten som tid-
ligere. Samtidigt havde jeg hos min psyko-
log faet bearbejdet mange ting, som nok
ofte dukker op, nar man far en uhelbredelig
sygdom - ting der la langt tilbage samt min
fars ded pga. lungekraeft. Han fik diagnosen
knap to maneder fer mig, og han dede efter
kun tre maneders sygdom i en alder af 67
ar. Det var hardt for os alle.

Livet er en gave

Vores drenge har hele tiden tacklet det hele
perfekt, og vi har veeret fuldsteendigt abne
og erlige hele vejen igennem, men det er
selvfelgelig umuligt ikke at veere bange, nar
éns farfar der af kreeft efter sa kort tid, og
éns far sa far "samme” diagnose.

Men alt i alt rykkede det hele os taet sammen
som familie, og vi blev alle mindet om, at vi
kun har livet til I1ans — at det er en gave, som
vi skal vaerdseette hver eneste dag og nyde
alt det gode, der kommer til os. Om man er
67, 41 eller 80 ar+, sa er det med at fa det
bedste ud af hver dag. Det kan let blive en
floskel, men med en dgdelig diagnose er
det pludselig lettere at efterleve, hvilket har
bragt mange gode stunder med sig.

Vi havde i mange ar talt om at tage til USA
og rejse rundt, og i efteraret 2016 var tiden
inde. Vi havde en fantastisk tur, men da vi
kom hjem, viste det sig, at der var aktivitet i
kreeften igen. Den galopperede derudaf, og
vi skulle hurtigt i gang med ny behandling.
Det var noget af en mavepuster.

Harde tider

Det nye behandlingsregime (Carfilzomib,
Revlimid og Dexametason) var noget
hardere end forventet, og med behandling
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bade mandage og tirsdage fik det ret stor
indflydelse pa mit arbejdsliv. Jeg kunne
ikke leengere have patienter, og da jeg via
mit eget firma afholder kurser for bl.a. fysio-
og ergoterapeuter, blev planlaegningen af
disse noget mere besveerlige.

Séa med ét var hverdagen i stgrre omfang
begreenset, og det var bekymrende, at
velcaden og hgjdosisforlgbet kun havde
kunnet holde kreeften nede i fem maneder
og ikke i flere &r. Det blev s& ikke mindre
bekymrende af, at den nye behandling efter
kun seks uger viste sig ikke at kunne holde
kreeften nede. Min M-komponent fortsatte
bare med at stige.

Jeg blev i februar 2017 skiftet over pa Dara-
tumumab, Pomalidomid og Dexamethason.
Efter kort tid fandt vi desveerre ud af, at det
heller ikke virkede, sa nu var de fortsatte
muligheder virkeligt ved at veere indskraen-
kede. Det var meget bekymrende, at der
tilsyneladende intet medicin var, som kunne
bremse kreeften — til trods for al den nye
forskning og s& mange nye stoffer pa
markedet.

Storebror blev donor

Min meget dygtige laege og vores skytsengel
i hele forlabet kom med sit sidste bud pa
en behandling: En allogen knoglemarvs-
transplantation med fremmed donor. Den
behandling havde vi fra starten faet at
vide aldrig ville komme pa tale pga. alle
de risici, der er forbundet med den, men
nu var situationen anderledes, for uret var
begyndt at tikke lidt for hgijt.

Inden jeg kunne fa lov til at fa transplanta-
tionen, skulle M-komponenten sa langt
ned som muligt. Jeg fik hyper-CVAD, en
meget kraftig cocktail, som normalt bruges
ved leukeemi. Jeg fik fire serier fra april til
juli. Det var meget hardt, men det fik os frem
til malet: Transplantation d. 1. august. Min
storebror matchede heldigvis min knogle-
marv, sa det sparede os for en masse
bekymringer og ventetid pa at skulle finde
en ukendt donor.



Transplantationen blev indledt med syv hel-
kropsstralebehandlinger samt et par meget
hgje doser Cyclophosphamid. Det var hver-
ken rart fysisk eller psykisk at skulle udsaette
min stakkels krop for endnu mere kras be-
handling, men det er meget vigtigt, at knog-
lemarven er helt udraderet, sa risikoen for
et tilbagefald er minimeret, samtidigt med
at de nye stamceller ikke skal slds mod det
gamle immunforsvar.

Altoverskyggende traet

Selve transplantationen gik helt efter bogen.
Jeg var blevet forberedt mange gange pa,
at jeg skulle regne med at veere sindssygt
treet bagefter, men jeg havde nok en naiv
forestilling om, at det ikke kunne blive s&
slemt. Men det kunne det, og kvalmen va-
rede i halvanden maned.

Treetheden er stadig altoverskyggende, og
det har endnu ikke veeret muligt for mig at
genoptreene her 3 maneder efter transplan-
tationen. Kroppen har ikke overskuddet til
at genopbygge musklerne, sa selv en kort
gatur eller et sygehusbesgg betyder et par
dage i sengen efterfalgende. Dagene fore-
gar stadig primaert i sengen og pa sofaen,
men det haber jeg snart vil @ndre sig. Det
er klart nok, at kroppen er skudt helt i seenk
efter al den behandling, og bivirkningerne
fra stralebehandlingen kan godt vare over
tre maneder, sa habet om mere energi lever.

Tid med mine kare

For mig og min familie har forlgbet veeret
hardt pa mange mader, og jeg har skulle
grave dybt i mit eget indre for at kunne
handtere det store psykiske pres. Udover
min psykolog har jeg féet en uvurderlig
hjeelp gennem BodySDS-behandlinger,
hvor min meget dygtige terapeut kan maerke
folelser i form af spaendinger i mine muskler -
folelser som jeg ikke anede, at jeg havde,
men som har faet mig gennem store tude-
ture og fjernet den angst, som ellers ramte
mig, nar kreeften viste sit grimme ansigt
igen ved tilbagefaldene.

Jeg har faet omprioriteret en del i de vigtige
ting i hverdagen og arbejdslivet. Noget min

kone og jeg ofte har snakket om, men
aldrig rigtig har gjort noget konkret ved. At
have tid og veere naerveerende med éns
allerkeereste er sa vigtigt, men i en presset
hverdag glemmer man det ofte.

Jeg har nu haft masser af tid, hvilket har
givet mig chancen for mere kvalitetstid
herhjemme. Det ville ikke vaere sket ellers,
for drengene var vokset op, og det var "for
sent”. Den del har for mig haft en enorm
stor betydning. At det har veeret "det hele
veerd” er nok for store ord, men vi tror p3,
at det er et forlab, som pa sigt vil styrke os
alle herhjemme psykisk og hjeelpe til at fa

prioriteterne i orden i livet.
, , vi blev alle mindet om,

at vi kun har livet til
lans — at det er en gave, som
vi skal vaerdseette hver ene-
ste dag og nyde alt det gode,
der kommer til os.

Mit rad er, at folk skal huske at nyde og
veerdseette hinanden, finde gleede i alle
hverdagens gode ting og ikke ga op i alle
de mange sure og treelse ting, man allige-
vel aldrig ger noget ved. Og sa er jeg holdt
op med at brokke mig over mine medtrafi-
kanter eller folks kommentarer i diverse
Facebook-diskussioner, hvilket faktisk ikke
har veeret sa let for mig.

Men det er skent at tage det hele lidt mere
afslappet og suge alt det gode ud af livet
i stedet.
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Usikkert om din laege vil
udskrive medicinsk cannabis

Med det nye firearige forseg med medi-
cinsk cannabis kan du som kraeftpatient
ga til egen lzege og bede om at fa ordi-
neret medicinsk cannabis fra 1. januar.
Spergsmalet er blot, om din laege vil
udskrive recepten.

Af Saren Dybdahl

Dansk Myelomatose Forening bakker op
om forsggsordningen med medicinsk can-
nabis, der giver patienterne mulighed for
at fa ordineret medicinsk cannabis fra den
01. januar 2018. Men der er en risiko for,
at din leege ikke stgtter ordningen og ikke
vil tage ansvar for at udskrive medicinsk
cannabis — selvom politikerne har bestemt,
at det bliver lovligt.

Forsegsordningen er saledes kritiseret af
leegeverdenen, som synes der mangler
beviser for effekt og bivirkninger pa langt
sigt. Laegeforeningen i Danmark er derfor
kritiske overfor lovliggerelsen, og lader det
veere op til den enkelte laege selv at vurdere,
om vedkommende vil udskrive recepter pa
medicinsk cannabis.

| ’ _ A

Andreas Rudkjgbing, formand for Laegeforeningen.

- Det er dybt problematisk for laeger at in-
troducere en behandling, som man ikke er
sikker pa, hvordan virker. Hvis medicinsk
cannabis skal bruges til behandling, er
starre viden om effekt og bivirkninger en
forudseetning, siger Andreas Rudkjgbing,
der er formand for Laegeforeningen.

Folkelig opbakning

Leegeforeningens skepsis eendrer ikke ved,
at nogle myelomatosepatienter, ligesom
patienter med andre kraeftdiagnoser og
sklerosepatienter, allerede bruger medicinsk
cannabis — vel vidende, at det hidtil har
veeret ulovligt.

Der er ogsa en markant folkelig opbakning
til forsgget med medicinsk cannabis. Ifalge
en analyse gennemfgrt af analysefirmaet
Infact for DR-programmet DR2 Undersgger,
stotter 7 ud af 10 danskere lovliggerelse af
medicinsk cannabis, og omkring 400.000
har prgvet, bruger eller kender nogen, der
bruger cannabis til smerte- og kvalmelin-
dring, vurderer Infact.

- Jeg synes, det virker, og det er nok for mig.
Om cannabis lovliggares eendrer ikke ved,
at jeg en gang imellem tager cannabisolie
for at tage toppen af smerterne. Det er der
ingen laeger, der skal blande sig i, forteeller
en kvindelig myelomatosepatient fra Kaben-
havnsomradet, som gnsker at veere anonym,
til Myelomatosebladet.

Fa svar pa dine spgrgsmal om medicinsk
cannabis

Leegemiddelstyrelsens informationscenter:
Telefon: 44 88 95 95

E-mail: dkma@dkma.dk

Facebook: www.facebook.com/laegemiddel/

Informationscentret svarer pa spgrgsmal om
brug af medicinsk cannabis, og alle kan hen-
vende sig.

Laes mere pa www. laegemiddelstyrelsen.dk.
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Da sygdommen kom pa tvaers i livet

Af Saren Dybdahl

Sygdom er en af de vaesentligste ar-
sager til nedgang i indkomsten. Men,
ud over en god gkonomi, kraever det et
godt helbred at veere syg. Og talmodig-
hed. Ikke mindst i mgdet med kommu-
ner og myndigheder, som for en utal-
modig sjal som mig godt kan virke lidt
langsomme i optrakket.

Min historie starter i 2014-15. Efter over
ti ar som selvstaendig journalist og kom-
munikationsradgiver blev jeg gradvist
darligere, fglte mig treet og uoplagt, fik
mere og mere ondt, indtil en sommerdag
i 2015. P& en gatur med hunden sagde
ryggen ’knaek’, diagnosen var myeloma-
tose.

Fra lange arbejdsdage og det konstante
pres for at nad deadline var jeg nu en del
af statistikken pa Haematologisk afdeling
pa Herlev sygehus. Men jeg var ogsa et
sagsnummer hos jobcentret i min hjem-
kommune, og arbejdsevnen var nedsat
til 4 timer om ugen — efterfulgt af mindst
en time pa sofaen. Sygdommen kom pa
tveers i livet i en grad, jeg aldrig havde
regnet med.

Hvor jeg i mit stille sind havde habet, at
livet kunne fortsaette som hidtil efter kraeft-
behandlingen, blev hverdagen anderledes.
Nogen glemt at forteelle mig en vigtig
detalje: at myelomatose ofte er forbundet
med varige skader, senfelger og reduceret
livskvalitet.

Jeg har en titaniumsdims indopereret i
ryggen (en sakaldt dese) efter sammen-
fald, jeg har markante gener pa grund
af neuropati, darlig rygholdning, mange
smerter og et hoved pa nedsat kraft.
Seerligt kniber det med korttidshukom-
melsen og koncentrationsevnen. Fik jeg
ogsa neaevnt, at jeg dejer med darlig
korttidshukommelse?

Jobafklaring

Som kreeftpatient med en potentielt
dedelig sygdom kom jeg pa kommunens
sakaldte standby-ordning - jeg var
fredet’, til jeg kom i bedring, som sags-
behandleren udtrykte det. Jeg slap
derfor for de ellers obligatoriske, maned-
lige kontrolmgder, men da jeg aldrig
rigtig er kommet mig oven pa sygdom-
men, trak mit forlgb ud. Med udsigt til at
kommunen ville f& en ny, dyr borger pa
livsvarig ydelse, trak sagsbehandleren
skuffen med ideer ud — i stedet for at fa
sagen afgjort.

Jeg har derfor veeret i jobafklaring, jeg
har haft fire forskellige sagsbehandlere
og min sag fylder to ringbind med udta-
lelser fra laeger og sygehus, bilag fra
kommunen og statusrapporter. Til trods
for, at den ansvarlige leege pa Herlev
sygehus af egen drift ringede til kommu-
nen for at forklare, at min arbejdsevne
er vaek for altid, og at det er komplet
uforstaeligt, at jeg skal treekkes igennem
jobafklaring.

Jeg kan ikke sige, jeg er blevet darligt
behandlet af kommunen. Med tiden skal
det nok ende i en fartidspension eller
fleksjob. Alting tager bare ufattelig lang
tid, i en verden, som er sa langt fra min
egen. Kom nu bare i gang, for pokker.
Om min arbejdsevne er 4 eller 4,5 timer
ugentligt, er det vigtigt? Man fornemmer,
at sagsbehandlerne er mere optaget
af at leve op til interne regler om doku-
mentation og kontrol end interesserede
i min sag.

Privat bisidder

Jeg har dokumentation for, at herfra kan
min situation kun kan blive veerre:
Nemlig hvis jeg far tilbagefald. Jeg har
haematologernes og det palliative teams,
genoptreningscentrets og min prak-
tiserende leeges ord for, at jeg méa ind-
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Sgren Dybdahl har to ringbind med sagsakter til sin sag i kommunen. Han haber, den bliver afgjort, inden han be-

hgver at tage en tredje mappe i brug.
Foto: Jacob Christian Hansen

stille mig pa min nuveerende situation med
smerter, senfglger og nedsat farlighed.
Nar sa sagsbehandleren indkalder il
mede og kun har to spgrgsmal: "Hvad
tager du af smertestillende...?”, og "Hvad
hedder din kontaktperson i det palliative
team...?” Hvorefter jeg kan forteelle, at
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det star i sagsakterne og sa kgre hjem
igen, sa foler jeg, at bade jeg og min
sagsbehandler spilder tiden.

Da jeg pa et mgde med en ny sagsbe-
handler oplevede, at vedkommende gen-
tagne gange ikke kunne svare pa relevan-

N fortszettes naeste side
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te sp@rgsmal og matte ind til naboen pa
gangen og spgrge til rdds — og stadig
virkede usikker - frygtede jeg, at min sag
ville veere demt til evig vandring pa de
kommunale gange. Jeg hyrede derfor en
privat bisidder.

Og hvis sagsbehandleren fgr har veeret
lidt flakkende i kursen, sa er der nu andre
boller pa suppen. Som naevnt har jeg
aldrig felt mig darligt behandlet eller
misteenkeliggjort, men nu er der ogsa lidt
mere fremdrift i processen. Min bisidder
er med ved alle mgder og gennemser
alle dokumenter, og hun siger samaend
ikke s& meget pad mgderne — med mindre
sagsbehandleren tgver. Sa slar hun til:

Sagsbehandler: Du skal nok regne med,
at vi kommer ind i det nye ar, fer der er
en afgarelse...

Bisidder: Hvad mangler du til sagens
akter...?

Sagsbehandler: @hh, ikke noget. Men for
at veere pa den sikre side...

Bisidder: Hvis ikke der mangler noget,
kunne vi ogsa fremme sagen il
afggrelse....?

Sagsbehandler: Ja, naturligvis...

Sagen om Sgren Dybdahl, 54-arig selv-
steendig erhvervsdrivende, forventes
fremlagt til endelig afggrelse i slutningen
af november (efter dette blads deadline,
red.). Her vil otte personer sidde samlet
i et Rehabiliteringsteam — fra de forskel-
lige kommunale, leegelige og regionale
instanser — og veere Klar til i faellesskab
at forteelle, hvad konklusionen er pa min
sag. De sidder nemlig alle med den sam-
me jobafklaringsrapport, som et uvildigt
eksternt konsulentfirma hyret til opgaven
har brugt de seneste 13 uger pa at udar-
bejde.

Blandt mgdedeltagerne sidder der sikkert
en, der maske mener at kunne finde en
vej til at sge min arbejdsevne med tre-
kvart time om ugen. S& vi ma hellere
iveerkseette et nyt 13 ugers jobafklarings-
forlab.

Sa kunne jeg jo naevne for dem, at det
snart er et ar siden, mit forsikringsselskab
meddelte mig, at de anerkender min
situation - og derfor for leengst har ud-
betalt forsikring for 'veesentligt og uerstat-
teligt tab af erhvervsevne.
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Rettigheder og muligheder
ved leengerevarende sygdom

Af Saren Dybdahl

Syg og pa arbejdsmarkedet — hvad gor
jeg nu? Hvis du er sygemeldt igennem
lengere tid, skal jobcentret stotte dig i
at komme tilbage til dit arbejde eller pa
anden made hjalpe med at fastholde til-
knytning til arbejdsmarkedet. Myeloma-
tosebladet har derfor bedt den uvildige
socialradgivervirksomhed Bisidderhjael-
pen om at kortlagge muligheder og ret-
tigheder, nar sygdom seetter dig ud af
spillet.

| mgdet med kommunen vil du stede pa
mange af de begreber, som er forklaret
nedenfor, og kommunen tager naturligvis
afseet i dine ressourcer, alder, uddannelses-
baggrund, og erhvervserfaring: Hvilket tids-
perspektiv har du tilbage pa arbejdsmarke-
det? Har du indbetalt til efterlansordningen,
hvor gammel skal du veere for at kunne ga
pa efterlgn, pa delpension, pa folkepension,
pa arbejdsmarkedspension o.l.

Men overordnet handler kommunens indsats
om at finde en lgsning, der gor dig sa selv-
forsgrgende som muligt.

Hvis du pa det tidspunkt, hvor du blev syg,
ikke havde haft tilstreekkelig tilknytning til
arbejdsmarkedet til at veere berettiget til
sygedagpenge, sa kan du ikke fa sygedag-
penge, men du kan sgge kontanthjeelp.

Hvis du har behov for hjeelp til at afklare din
arbejdsevne, sa kan du fa hjeelp til det pa
jobcentret, selv om du ikke far udbetalt
nogen ydelse fra kommunen eller far kon-
tanthjeelp.

Lenmodtager
Er du Isnmodtager, er der felgende mulighe-
der pa din arbejdsplads:

* Deltidsarbejde
Hvis det er en brugbar lgsning for dig og din
arbejdsplads, sa kan du komme i arbejde
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pa deltid i en startperiode, eventuelt med
henblik pa over tid at komme op pa dit hid-
tidige timetal.

* Omplacering

Bliver du raskmeldt, men stadig er for darlig
til at arbejde i din gamle jobfunktion, kan du
drefte med din arbejdsgiver, om problemer-
ne kan lgses gennem en omplacering.

* Personlig assistance

Er du handicappet eller har alvorlig nedsat
funktionsevne kan der sages om gkonomisk
tilskud til personlig assistance, der sa vareta-
ger de funktioner, du ikke leengere kan klare.

* Indretning af arbejdsplads

Hvis du som fglge af en funktionsnedseettel-
se har behov for specialindretning af arbejds-
pladsen eller specielle arbejdsredskaber,
kan du s@ge Jobcentret om hjeelpemidler.

« § 56-aftale

Hvis din sygdomsrisiko er veesentlig foraget
pa grund af en langvarig eller kronisk lidelse,
kan du sgge en sakaldt § 56-aftale. Den
medfgrer, at kommunen afholder udgiften
til sygedagpenge i stedet for arbejdsgive-
ren, nar du har sygefravaer pa grund af din
sygdom.

* Delpension

Hvis du har opnaet efterlgnsalderen, men
ikke er omfattet af efterlgnsordningen, kan
deltidsarbejde kombineret med en delpen-
sion veere en lgsning frem til folkepensions-
alderen.

Jobcentret
Jobcentret kan hjeelpe med fglgende:

* Virksomhedspraktik

Er der efter endt behandling ikke udsigt til
yderligere bedring af din funktionsevne, er
det ofte relevant at forsgge at afklare din
arbejdsevne gennem en virksomhedspraktik.

N fortszettes naeste side
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Hvis din arbejdsevne herefter viser sig at
veere sa vaesentligt nedsat, at det ikke kan
lade sig gere, vil sagen blive forelagt for
kommunens rehabiliteringsteam.

* Revurdering

Nar du har veeret sygemeldt i 22 uger, sa
skal der tages stilling til, om din sygedagpen-
geperiode kan blive forleenget efter en af
de 7 forleengelsesmuligheder i Sygedag-
pengeloven. Hvis der ikke er forlaengelses-
muligheder, og hvis du fortsat er helt eller
delvis uarbejdsdygtig pa grund af din syg-
dom, sa skal du tilbydes et jobafklarings-
forlgb.

+ Jobafklaringsforlgb

Under dit jobafklaringsforlgb far du en res-
sourceforlgbsydelse. Det er en ydelse pa
kontanthjaelpsniveau, men ydelsen er uaf-
heengig af segtefeelleindkomst og formue-
forhold. Som en veesentlig del af indsatser-
ne i dit jobafklaringsforlgb skal du have
afklaret din arbejdsevne gennem en virk-
somhedspraktik, s& der efterfglgende kan
blive taget stilling til dit forsgrgelsesgrundlag.

Ressourceforlgb og fleksjob

* Rehabiliteringsteamet

Alle kommuner har et tveerfagligt rehabili-
teringsteam, der skal behandle sager om
ressourceforlgb, fleksjob eller fartidspension.
Teamet skal sikre, at der forud for beslut-
ning om en lgsning har veeret foretaget en
tveerfaglig indsats pa tveers af beskeeftigel-
ses-, social-, uddannelses- og sundheds-
omrédet, s& der er skabt et solidt beslut-
ningsgrundlag.

Rehabiliteringsteamet indstiller til en Igsning
i sagen, ressourceforlgb, fleksjob eller far-
tidspension, og kommunen treeffer efterfol-
gende en afggrelse i sagen, som oftest i
overensstemmelse med teamets indstilling.

* Ressourceforlgb

Kommunen giver ressourceforlgb til perso-
ner, der har komplekse problemer udover
ledighed, der ikke har kunnet lgses gennem
en almindelig beskaeftigelsesrettet indsats

i kombination med sociale eller sundheds-
maessige indsatser.

* Fleksjob

Fleksjob er en mulighed, hvis din begreens-
ning i arbejdsevnen er for stor til, at du kan
opna eller fastholde et arbejde pa arbejds-
markedet pa almindelige lgnvilkar, men ikke
er sa omfattende, at du kan fa fgrtidspen-
sion. | et fleksjob far du lgn fra arbejdsgi-
veren for den arbejdsindsats, som du yder
samt et sakaldt flekslgntilskud fra kommunen.

Foertidspension

* Fartidspension

Det er en betingelse for at du kan fa tilkendt
fartidspension, at din arbejdsevne er varigt
nedsat, og at nedsaettelsen er af et sadant
omfang, at du uanset mulighederne for
stotte efter den sociale eller anden lovgiv-
ning, herunder beskeeftigelse i fleksjob,
ikke vil veere i stand til at blive selvforser-
gende ved indteegtsgivende arbejde.

+ Seniorfgrtidspension

Hvis du har en langvarig og aktuel tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet, s& kan du fra 5 ar
for folkepensionsalderen ansgge om en
seniorfgrtidspension. Der er de samme
betingelser for tilkendelse af fgrtidspension
bortset fra, at der ikke skal iveerksasttes
beskeeftigelsesrettede tilbud for at udvikle
din arbejdsevne.

* Fartidspension péa det foreliggende grundlag
Ofte er det ikke hensigtsmaessige selv at
rejse en ansggning om fgrtidspension, for
det medfgrer, at der alene bliver taget stil-
ling til berettigelse il fgrtidspension, og at
sagen bliver behandlet pa baggrund af de
sagsakter, der foreligger pa tidspunktet for
ansggningen.

Har du under din sygdom ikke overskud til
at selv at szette dig ind i de forskellige mulig-
heder for hjeelp, kan du henvende dig til
kommunens jobcenter. Du kan ogséa sgge
hjeelp i en patientforening eller i din faglige
organisation, og du kan sgge rad og vejled-
ning i en privat radgivningsvirksomhed
som Bisidderhjeelpen.
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Ligheder og forskelle i Norden
i behandlingen af myelomatose

Af Ingelise Kvist

Ingelise Kvist

Efter flere ars pause blev der igen en
mulighed for at mgdes med de andre
nordiske landes blodkrzaftpatientfore-
ninger. Madets formal var erfaringsud-
veksling og evt. taettere samarbejde.

| Danmark og Island har myelomatosepati-
enter en selvsteendig patientforening, mens
de i de Sverige, Norge og Finland er en del
af et feelles blodcancerforbund.

Mgadet den 4. September, som blev holdt i
Arlanda, blev indledt med et spaendende
indlaeg af fremtidsforsker Marianne Levinsen
om fremtidens patient, hvor en stadig star-
re del af befolkningen er over 60 ar, lever
lengere end fer, se@ger viden og stiller
starre krav til sundhedssystemet. Dagens
andet oplaeg var om gkonomi.

Erik Magnus Seether, norsk gkonom, fast-
slog, at antallet af kraeftpatienter er steget
markant gennem de sidste ar, dels fordi vi
er bedre til at behandle, og fordi folk lever
leengere med deres sygdomme. Endvidere
er der tilkommet et starre tilbud af behand-
linger. Alt sammen en udfordring for sund-
hedssystemet. En diskussion, vi jo ogsa
kender herhjemme vedrgrende forholdet
mellem de ressourcer der efterspgrges, og
hvad der er rad til.

Erfaringsudveksling

Sidste del af dagen blev brugt pa erfarings-
udveksling landene imellem. Noget af det
mest interessante at hgre om var det natio-
nale screeningsprogram, som nu har kart
et ar med succes pa Island, og hvor alle
personer over 40 ar screenes for myeloma-
tose, og der undervises pa universitet om
myelomatose.

Der er rimelig hurtig adgang til ny behandling
i Island. | Finland er der lang vej til nye be-
handlingsmuligheder f.eks. med Daratumu-
mab, der naermest foregar i det skjulte,
hvis patienten endelig far lov til at fa det.
| Sverige er ventetiden ca. 18 mdr. fra den
europeeiske godkendelse i EMA (Europe-
an Medicines Agency) til ibrugtagen, og
ligeledes i Norge er der lang tid mellem
godkendelse og ibrugtagen, hvis den over-
hovedet kommer. | Danmark forventes
ibrugtagningstidspunktet, at vaere 12 uger
efter godkendelse i EMA ifglge Medicin-
radets plan.

Der blev ogsa diskuteret livligt om brug af
de sociale medier, Facebook, Instagram
og Twitter, der giver nye muligheder for
vidensdeling og erfaringsudveksling, samt
mulighed for at styrke kommunikationen
til og imellem patient /pargrende. Det ma
understreges, at det er vigtigt at have en
strategi i patientforeningerne for, hvordan
det skal forega.

Alt i alt en god dag med inspiration og
erfaringsudveksling landene imellem, og
hvor vi kan konstatere, at vi er rigtigt godt
med her i Danmark mht. godkendelse og
ibrugtagning af nye behandlinger.

Medicinalfirmaet Janssen Cilag betalte for
rejse og forplejning til mgdet i Arlanda.
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Spandende forsgg
kan forbedre ambulatoriebesgag

Om fa ar ved laagen og sygeplejersken allerede, hvordan du har det, nar du kommer
til legesamtale og behandling i ambulatoriet. lkke fordi tankelasning er blevet
pensum pa medicinstudiet og sygeplejeskolen, men fordi patienterne selv har
tastet deres helbredsoplysninger ind i et spergeskema, for de kom.

Af Lisbeth Egeskov

Forestil dig, at du kommer til laegesamtale,
og leegen allerede ved, hvordan du har det.

Forestil dig, at laegen, ud over svarene pa
dine blodpraver, kan se pa sin skaerm, hvor-
dan du har haft det med smerter, sagvn,
appetit, kvalme, humgr, bivirkninger osv.
siden sidste leegesamtale.

Forestil dig, at | derfor kan ga direkte til at
tale om det, der er problemer med, i stedet
for at | enten kun nar at tale om blodprave-
svarene - eller lsegen bruger tid pa at stille
spgrgsmal om ting, der ikke er problemer
med, sa du ikke nar at stille de spargsmal,
du havde forberedt hjemmefra.

Det kunne lyde som fagre nye verden, og
det er det pa en made ogsa. Men faktisk
er regeringen, regionerne og kommunerne
allerede for et ar siden blevet enige om, at
patienternes egne oplysninger om deres
helbred (PRO-data eller Patient Rapporte-
rede Oplysninger) i fremtiden skal bruges
til kvalitetsudvikling i sundhedsveesnet og i
daglig klinisk praksis.

Et PRO-data Sekretariat oprettet under
Sundhedsdatastyrelsen skal fremme brugen
af patienternes egne helbredsoplysninger,
udvikle standarder osv. og fremme forsk-
ningen pa omradet. Allerede nu er der
forskningsprojekter i gang p4 mange hos-
pitaler landet over.

Sporgeskemaer

Et af forskningsprojekterne foregar pa
pa Heematologisk afdeling pa Sjeellands
Universitetshospital, Roskilde, i samar-
bejde med Kreeftens Bekeempelse. Minimum
225 nydiagnosticerede heaematologiske

patienter skal veere med i projektet, som
lgber de naeste tre ar. Fra marts 2017 til
marts 2019 skal patienterne fer hver kon-
sultation udfylde spargeskemaer om, hvor-
dan de har haft det siden sidst.

De to projektledere, sygeplejerske, cand.
cur.,, Ph.d.-studerende Stine Thestrup
Hansen og leege, Ph.d.-studerende Sarah
Friis Christensen arbejder sammen om
projektet.

Lzegen rekrutterer patienterne, sygeplejer-
sken tager kontakt til patienterne, leerer
dem at udfylde spgrgeskemaer om deres
helbred, og er med ved patientens samtaler
med laeger og sygeplejersker for at obser-
vere, hvilken forskel det ger, at sundheds-
personalet allerede ved, hvordan patienten
har det, nar konsultationen gar i gang.

Begge skriver sma resumeer af patientens
egne oplysninger ind i journalen, sa de er
tilgeengelige, nar patienten mgder op.

- Min del af forskningen Igber til slutningen
i 2019, sa det er meget tidligt at sige noget
om, hvad resultaterne bliver, siger Stine
Thestrup Hansen.

- Men jeg kan i hvert fald sige, at patien-
terne viser stor interesse for at vaere med,
og jeg tror ogsa, at vi far noget at vide i
spgrgeskemaerne, som vi ellers ikke ville
have faet at vide. Der kan veere forhold,
som patienten maske ikke selv ville have
fundet det relevant at neevne for lsegen
eller sygeplejersken, som bliver fanget i
spargeskemaerne. Vi har fx allerede fanget
en patient med brystsmerter, der viste sig
at have darligt hjerte, fortaeller hun.
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Forventede fordele

Stine Thestrup Hansen forteeller videre,
at det hun fx forventer at se er, at dagsor-
denen til lzegesamtalerne eendrer sig fra
det strengt heematologiske fokus pa blod-
prgvesvar til at rette sig mere ind efter de
aktuelle fysiske, psykiske og sociale sund-
hedsproblemer, patienten har.

- Jeg tror, vi derfor kommer til at saette
ind med hjeelp tidligere til patienter med
fx smerter og depression, fordi det bliver
opdaget tidligere. Det kan heller ikke
afvises, at tilbagefald kan blive opdaget
tidligere, siger sygeplejersken.

Endelig er der ogsad den mulighed, som
begge forskere haber pd, at patienterne
og deres pargrende — fordi de skal svare
pa spergsmal inden konsultationen — selv
bliver mere opmaerksomme pa deres symp-
tomer, bivirkninger og andre konsekvenser
af deres sygdom - og pa at maerke, nar
noget aendrer sig.

- At anvende patienternes egne helbredsop-
lysninger er alle tiders made at inddrage
patienterne og deres pargrende mere
i deres egen behandling, og det er ogsa
det, der er et af formalene, siger Sarah
Friis Christensen.

Livskvalitet og overlevelse

Som laege gar hun i gang med den statis-
tiske bearbejdning af forsg@gsresultaterne i
2020, nar projektet er slut og Stine Thestrup
Hansen er faerdig med sin forskning.

- Sa& skal jeg i gang med at opggre alt det
malbare, fx om vi har henvist flere patien-
ter til anden behandling, fx dieetist eller
psykolog, fordi vi har fanget flere problemer.
Og om projektet har haft nogen effekt pa
patienternes livskvalitet og deres forlagb
i afdelingen sammenlignet med kontrol-
gruppen, der ikke har udfyldt spgrgeske-
maerne. Det bliver meget spaendende at se.
Jeg haber det, siger Sarah Friis Christensen.

Der er to forsggsarme i projektet: | den
forste indberetter patienterne deres hel-
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bredsoplysninger, og  projektlederne
skriver et lille resumé til patientens leege
og sygeplejersker. | den anden arm indbe-
retter patienterne ogsa deres helbredsop-
lysninger, men sundhedspersonalet kan
ikke se dem. | kontrolgruppen foregar kon-
sultationerne som normalt.

- Forsggsarmen hvor leegen ikke kan se
helbredsoplysningerne er med, for at vi
kan afgere, om det er patientens ggede
bevidsthed om sin egen sygdom og symp-
tomer — eller det er leegens viden om
hvordan patienten har det - der ggr forskel-
len, siger Sarah Friis Christensen.

Et godt samtaleredskab

Hun skal ogsa opggre, om antallet af hen-
vendelser fra patienten til afdelingen stiger
eller falder, nar patienterne selv indberetter
helbredsoplysninger.

- | et lignende amerikansk forskningsprojekt
syntes leegerne i begyndelsen, at det var
tidskreevende at skulle forholde sig til alle
de forskellige helbredsoplysninger fra
patienterne. Men da de havde vaennet sig
lidt til det, syntes de samme laeger alligevel,
at det sparede tid. lkke mindst fordi de
hurtigt kunne overskue pa skarmen, hvad
de ikke behgvede at tale med patienten
om, siger Sarah Friis Christensen.

Hun haber, at brugen af PRO-data som
klinisk redskab i klinikken vil betyde, at der
bade bliver talt om blodprgvesvar, som ofte
er en del af heematologens dagsorden,
men ogsa om det, som er seerligt vigtigt
for patienten.

- Jeg haber, at PRO-data kommer til at
fungere som et godt samtaleredskab, hvor
der maske bade er en effekt af at patienten
mader forberedt op, og at leegen allerede
under sin forberedelse af konsultationen
kan se, om patienten er plaget af et bestemt
symptom eller faldende funktionsniveau
og saledes er forberedt pa, at det skal
vurderes til samtalen, siger Sarah Friis
Christensen.



Obligatorisk forseg

| fors@get i Roskilde har lzeger og sygeplejer-
sker ikke kunnet vaelge, om de ville vaere
med. Der er taget en ledelsesbeslutning
om, at alle afdelingens ansatte skal deltage.

- Som det er med alle forandringer, har
projektet givet en vis opstandelse. lkke at
leegerne er negative, men det er nok isaer
de yngre leeger, der har taget rigtig godt
imod muligheden for at arbejde pa en helt
anden og patientcentreret made, siger

Stine Thestrup Hansen.

| projektet indgar ogsa, at patienterne for
hvert fremmade udfylder et lille spgrge-
skema om, hvordan de synes effekten af
deres behandling er og hvordan de oplever
kontakten med laeger og sygeplejersker.

- Det har nogle af laegerne virkelig taget il
sig som en slags kundetilfredshedsunder-
sggelse, som de er blevet meget glade for,
forteeller forskerne.

De to projektledere, sygeplejerske, cand. cur., Ph.d.-studerende Stine Thestrup Hansen (tv.)
og leege, Ph.d.-studerende Sarah Friis Christensen

Vil du vide mere

*  http://pro-danmark.dk/da
og-tilfredshed/

sygehus/

Laes mere om PRO-data og om projektet pa Sjeellands Universitetshospital, Roskilde:

* https://www.cancer.dk/dinproguide/nyheder/patienter-rapporterer-loebende-om-baade-helbred

» https://www.cancer.dk/dinproguide/projekter/partnerskabsprojekter/region-sjaelland-roskilde
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REHPA’s nye vaerelsesflgje blev indviet
den 27. oktober

Af Kurt Ngrgaard Petersen

Bestyrelsesmedlem i Dansk Myelomato-
se Forening, Kurt Nergaard Petersen,
klippede den rede snor.

Foto: Anette Fly Haastrup.

Indvielsesdagen startede med et fagligt
seminar med velkomst ved REHPA’s cen-
terleder, professor Ann-Dorthe Zwisler.
Herefter fortalte Annette Rasmussen, som
er klinisk leder pa REHPA (Videnscenter
for Rehabilitering og Palliation) om tilbud-
det til alvorligt syge mennesker. Herefter
talte arkitekt Kristine Falk om den lindren-
de arkitektur, der har dannet baggrunden
for de nye veerelsesflgje.

Forsker Eva Jespersen, belyste indsamling
og anvendelse af kliniske data under REHPA
ophold. Det historiske afsaet for rehabilite-
ring og palliation foreleeste professor of
Medical Sociology, University of Glasgow,
Skotland over, og seminaret blev afsluttet
af professor Helle Timm over emnet koor-
dinering af rehabilitering og palliation.

Dagen blev efter seminaret fejret ved klip
af snoren til den nye veerelsesflgj. Forud
var gaet mange tanker og planlaegning.

REHPA, som ligger i Nyborg, seetter i dette
efterdr meget fokus pa myelomatoseom-
radet. Der har veeret afholdt ugeophold
(5 dages internatophold) for patienter og
pargrende i ugerne 38 og 40. Feelles for

de to uger har veeret, at undervisningen,
den fysiske treening, radgivende samtaler
m.v. er foregaet i lokaler pa Odense Univer-
sitetshospital, Nyborg, medens overnatnin-
ger er foregaet pa Hotel Nyborg strand.

Fine forhold

Dette er @endret nu, idet den nye veerelses-
flgj er til radighed pa selve hospitalet.
Man rader saledes nu over 20 smukke og
velindrettede veerelser, en spisestue og en
dagligstue. Veerelsesflgjene er beliggende
pa 3. sal med dejlig udsigt over parken og
Nyborg volde.

To yderligere internatophold for myeloma-
tosepatienter er afviklet i ugerne 44 og 46.
For at deltage i internatopholdene skal man
fale behov for hjeelp til at handtere proble-
mer, som sygdommen har medfert.

Problemerne kan vaere en direkte
konsekvens af sygdommen og/eller af
behandlingen. Problemerne kan veere af
forskellig art, fx fysiske, psykiske, sociale -
eller blot i forhold til det at veere menneske
med alvorlig sygdom.

Sadan ser der ud i den nye veerelsesflgj, hvor kursisterne
bor under deres ophold.
Foto: Anette Fly Haastrup.
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En uge med fokus pa bade krop og sjeel

Af Anette Fly Haastrup, REHPA

Arne Olesen, myelomatosepatient, og hans kone Bodil Olesen, var meget glade for ugen pa REHPA, og glaeder sig til
gensynet med de gvrige deltagere i to dage, tre maneder efter kurset. Foto: Anette Fly Haastrup.

Det var i august 2015 at Arne Olesen fik
konstateret myelomatose. Nu godt to ar
senere har det veerste chok lagt sig, og
Arne og hans kone Bodil fgler sig nu klar
til at lgfte blikket og modtage hjeelp i form
af samtaler, rehabilitering og samveer med
andre i samme situation.

Derfor tog de begge pa et rehabiliterings-
ophold hos REHPA i Nyborg i september
méned, hvor de fysiske rammer og det
faglige indhold var specielt tilpasset til
mennesker med myelomatose og deres
pargrende.

Faglighed og fallesskab

Et REHPA-ophold bestar af fem dage hos
REHPA, 12 uger hjiemme med egentraening
og derefter to dages opfalgning hos REHPA.
Undervejs far man bl.a. undervisning og
foredrag om myelomatose, psykiske reak-
tioner, kost m.m. | forlgbet er ogsa fysisk
treening under vejledning af fysioterapeuter,
og deltagerne har samtaler med andre i
samme situation.

- Jeg tror, at vi alle har brug for at komme
vaek fra den daglige trummerum engang
imellem, og her var REHPA-opholdet
virkelig godt. For selv om dagtimerne pa
kurset var fyldt op med aktiviteter, sa var
der ogsa plads til forkaelelse. Vi blev vartet
op, fik dejlig mad, og havde mange gode
hyggestunder, og vi kom hjem med ny
energi og er begge blevet klogere pa at
leve livet med myelomatose, siger Bodil
Olesen.

En mandag formiddag i september mgdte
Arne og Bodil op til velkomst og preesenta-
tion hos REHPA, hvor de mgdte de andre
11 deltagere pa ugens hold. De kendte ikke
hinanden pa forhand, men netop dét at alle
er i samme bad skaber hurtigt et feelles-
skab, hvor man kan leere af hinanden og
har plads til at tale om de problemer, som
sygdommen giver. Bade som patient og
som pargrende.

Fysisk treening
Ugens program bgd pa jo fysisk traening,
hvilke for nogle myelomatosepatienter kan
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veere en udfordring. Maske har man hert fra
egen leege, at man ikke ma treene, maske
er man bange for om det ger ondt, og om
kroppen kan holde til det. Ifglge fysioterapeut
og Ph.d.-studerende Rikke Faebo Larsen,
som er ansvarlig for det fysiske traenings-
forleb pa REHPA-opholdet, sa er det sundt
for myelomatosepatienter at treene, men
det skal ske pa den rigtige made:

- Nar man har myelomatose, kan man have
stor gavn af korrekt fysisk traening, men
det er vigtigt at belastningen er tilpasset
den enkelte. Derfor skal man som myeloma-
tosepatient have professionel radgivning
om traening, og det far man fra fysiotera-
peuter pa REHPA. Som en del af opholdet
far deltagerne en feelles introduktion og
en individuel tilpasning, hvor der blandt
andet tages hgjde for i hvilken grad den
enkeltes knogler kan vaere pavirket af syg-
dommen. Og samtidig far de at vide, at det
vigtigt at de lytter til deres egen krop, siger
Rikke Faebo Larsen.

Mindfulness og massage

Ugens aktiviteter handler om meget andet
end motion. Der er bl.a. mindfullness og
massage pa programmet — og tilbuddene
er selvfglgelig bade til patienter og parg-
rende.

Under opholdet kan man som deltager
veelge en individuel samtale med det til-
knyttede personale fra REHPA. Der er
forskellige faggrupper, og man veelger selv,
om man vil tale med leegen, fysioterapeuten,
praesten, sexologen, dizetisten, socialrad-
giveren eller sygeplejersken.

- Vi havde valgt en samtale med leegen,
og vi fik en god forklaring pa de forskellige
former for behandlingsmuligheder farste
gang sygdommen rammer, og hvilke
behandlingsmuligheder der er, nar man far
tilbagefald. Laegen fortalte ogsd meget
skansomt om livets afslutning som myelo-
matosepatient” fortzeller Arne Olesen.

Sammen om sygdommen

Det er naturligvis frivilligt, om man vil del-
tage alene, eller om man vil have sin segte-
feelle eller en anden pargrende med, og
pa dette hold var der deltagere bade med
og uden pargrende. Bodil Olesen er ikke i
tvivl om, at opholdet har veeret godt, bade
for hende og hendes mand, men ogsa for
deres fremtidige muligheder for sammen
at handtere livet med sygdommen.

- Jeg synes det er fantastisk, at vi som parg-
rende bliver inviteret med og far lov til at
folge og deltage i ugens aktiviteter. Hjem-
me hos os er vi sammen om sygdommen,
sa det er betydelig nemmere at snakke om
og forsta den syges problemer, nar vi har
haft en feelles oplevelse. Som péargrende
var vi med til bade samtaler, opleeg, tree-
ning og krop & beveegelse. Og vi fik ogsa
dejlig massage, forteeller Bodlil.

I samme bad

Opholdet er en keerkommen mulighed for
de pargrende til at fa viden om sygdommen
og inspiration til at klare hverdagen. Man
mgder andre mennesker i samme situation,
der keemper med nogle af de samme ting
som en selv, og netop de indbyrdes sam-
taler patienter og pargrende imellem, kan

N fortsaettes naste side

Sadan kommer du med
Rehabiliteringsopholdet er gratis

Ansggning sker via et skema, som du henter pa www.rehpa.dk/borger/rehpa-ophold

Du skal kunne deltage aktivt i forlgbet

Der holdes forlgb for myelomatosepatienter i ugerne 8 og 16 i 2018

Ophold og overnatning sker hos REHPA i Nyborg

For mere info: kontakt REHPA pa telefon 30 57 10 59 eller mail rehpa.ophold@rsyd.dk
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veere berigende pa en helt seerlig made,
som man ikke kan leese sig til eller fa fra
sundhedspersonalet.

- Som pargrende har jeg brug for at snakke
med andre i samme situation og hare hvor-
dan andre lever med en livstruende sygdom i
hverdagen. Det er sveert at finde derhjemme,
men her var rammerne skabt, og vi kunne
tale frit bade som patient og som pargrende.
Nu har vi faet nogle redskaber med os hjem
til at g@re hverdagen nemmere bade psykisk
og fysisk, og nar de gra dage indimellem

viser sig, vil jeg teenke tilbage pa vores
dejlige ophold, siger Bodil.

Og hvad far man sa samlet set med sig
hjem efter fem dage hos REHPA? Ifglge
Arne og Bodil sa giver opholdet energi til
bade krop og sjeel:

- Ugen gik hurtig, og vi tog fra Nyborg fyldt
op med indtryk og tanker, som jeg nu skal
hjem og bearbejde, inden vi skal mgdes
igen om tre maneder — og vi gleeder os
allerede, siger Arne Olesen.

Livskvalitet hos danske patienter

med myelomatose
Af Lene Kongsgaard Nielsen, lseege, Ph.d.-studerende, Heematologisk Afdeling X, OUH

Den nationale undersogelse ” Livskva-
litet hos danske patienter med myeloma-
tose” er nu godt i gang pa alle de 10
danske hamatologiske afdelinger, hvor
der er fast tilknyttede laeger. | starten af
oktober indgik patient nummer 100 i
undersggelsen, ud af de i alt 800, som
er malet.

Det har veeret en forngjelse at vaere rundt
pa de danske afdelinger, hvor projektet er
blevet taget rigtig godt imod af bade lzeger,
sygeplejersker og jer patienter.

Formalet med unders@gelsen, som er en
national livskvalitetsundersggelse i sam-
arbejde med DMSG (Dansk Myelomatose
Studie Gruppe), er at samle viden om ud-
vikling i myelomatosepatienters livskvalitet,
saledes vi bedre kan vejlede jer i opretholdel-
sen af god livskvalitet med sygdommen.

Malet er at samle den viden, der gar, at vi
kan iveerkseette effektive tiltag, hvis livskvali-
teten begynder at g& i negativ udvikling.

Hvis du har spgrgsmal til Lene Kongsgaard Nielsen, kan
hun kontaktes pa pa e-mail:
lene.kongsgaard.nielsen@rsyd.dk

Det er arsagen til, at Dansk Myelomatose
Studiegruppe ogsa er gaet ind i dette
projekt.
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Snart resultater

Nu, hvor undersggelsen er godt i gang,
begynder det at krible i fingrene for at kunne
udlede de farste resultater fra undersggel-
sen. Det begynder vi pa nu fra den 01. de-
cember 2017.

Vi forventer, at analysen kommer til at vare
ca. et halvt ar, saledes de farste konklusio-
ner kan offentliggeres til sommer naeste ar.

Vi ved, fra undersgagelser, at patienter med
myelomatose gerne vil inddrages i de be-
slutninger, der skal treeffes vedregrende
behandling i deres sygdomsforlgb.

Det kan bade veere, nar sygdommen er
aktiv og der er behov for at indlede ny be-
handling, i forhold til valg af praeparat. Det
kan ogsa veere i overvejelserne omkring
ophgr med en i gangveerende behandling,
som har vist sig at give mange bivirkninger.

Fzelles beslutninger

Ideen bag faelles beslutningstagen er, at
laegen og patienten er feelles om at traeffe
beslutningerne om behandling pa baggrund
af en dialog, hvor begge parter bidrager med
viden.

Patienten bidrager med personlige preefe-
rencer, fx gnsket om behandling i form af
tablet i hjemmet frem for indsprgjtninger pa
sygehuset - eller personlige gnsker, fx at
undga at treethed tager til under behand-
lingen.

Laegen bidrager med viden om sygdommen
og de forskellige behandlingsmuligheders
virkning pa sygdommen og symptomer,
samt risiko for bivirkninger, heriblandt for-
ventet betydning for patientens livskvalitet.

Nyt center for livskvalitet

Tilknyttet Haematologisk afdeling pa Odense
Universitetshospital er vi en gruppe af laeger
og sygeplejersker, der er gaet sammen om
at starte et nyt center for livskvalitetsforsk-
ning. Centret har faet navnet Quality of Life
Research Center, OUH.

Siden arsskiftet 2017 har centret taget form
med nedseettelse af en styregruppe med
deltagelse af blandt andre professor og
formand for Dansk Myelomatose Studie-
gruppe, Niels Abildgaard, afdelingsledelsen
0g jeg selv.

Desuden er ansat en projektleder, det er
fysioterapeut, ph.d. Henrik Eshgj, som vare-
tager den daglige ledelse af centeret. Malet
med centeret er at forske i livskvalitet bade
ved brug af spgrgeskemaer, men ogsa ved
interviews med patienter.

Mit projekt "Livskvalitet hos danske patienter
med myelomatose” er derfor nu blevet en
del af Quality of Life Research Center, OUH.
Det er, samlet set, en gevinst for undersg-
gelsen, da vi i det centersamarbejde vil
opbygge viden og ekspertise inden for de
forskellige facetter af forskning i livskvalitet.

Dette vil vi i projektgruppen kunne ggre
brug af - ikke mindst i den kommende fase,
hvor vi skal se pa de besvarelser pa spgrge-
skemaer, der allerede er indkommet i under-
s@gelsen.
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Opture og nedture med myelomatosen

Af pargrende Kirsten Lindvig Ellegaard

Sa gik der endnu nogle ar med myelo-
matosen som partner. Der har varet op-
og nedture, som vi forsgger at tackle
bedst muligt for os

begge.

Konfi

Hans gar stadig til kontrol pa OUH hver
maned. Vi havde habet pa leengere pauser
mellem bes@gene, sa vi kunne planlaegge
lidt leengere fremad, men vi fgler os meget
trygge ved samtalerne og far klare svar pa
vores spgrgsmal.

Efter en periode uden kemopiller var M-kom-
ponenten begyndt at stige, og der matte
en ny kur til. Denne gang blev det revlimid
og dexametason, som virkede godt pa
kreeften, men bivirkningerne var ikke gode.

Der kom et par blodpropper i lungerne.
Oplevelsen fra 1. indleeggelse pa hospitalet
sad dybt i Hans, og han ville ikke indlaegges.
Det er sadan en situation, der ger det
sveert at veaere pargrende: Man er bange,
og bange for at tage ansvaret. Hans kom
dog fint over det, og livet blev igen sa
normalt som muligt, bortset fra at Hans
nu skal "fixe” en blodfortyndende sprajte
dagligt.

Nar det drejer sig om medicin, har jeg fra
starten af sygdommen meldt klart fra, der

er meget, jeg kan og vil tage mig af, men
ikke medicin. Det har han fuldt ud accep-
teret og klarer det selv. Der var kun behov
for hjemmesygeplejerske et par gange,
inden han selv overtog indsprgjtningerne.

Ferie

Vi deltager mest muligt i Myelomatosefor-
eningens arrangementer. | &r var konferen-
cen og generalforsamlingen i Kolding, igen
med gode indlaeg og hygge med ligestillede.
Det er ogsa naesten som en lille ferie. Jeg
var tidligere til arrangementet for pargrende
i Middelfart, hvor bl.a. Chris McDonald
havde et indlaeg.

Fodselsdag og konfirmation

Hans var ogsa pillefri til sin 75-ars

fodselsdag, og vi fik en dejlig dag. Igen
havde vi veeret igennem skal/skal ikke, men
vi synes det er vigtigt at leve sa normalt
som muligt. Derfor inviterede vi familie og
venner, som er med til at forsgde tilvaerel-
sen for os.

Barnebarnets konfirmation blev ligeledes
en god dag. Morfar-gudfar fik skrevet og
holdt en fin tale til hende. Vi samler pa
gode minder.

Sa kom en ny Revlimid behandling. Et par
dage inde i den vagnede jeg om natten ved
et brag fra badeveerelset, kom derud og
fandt Hans liggende péa gulvet, fik ham til
bevidsthed, stoppet den meget lille blgd-
ning han havde faet i hovedbunden og ind
i seng igen. Han var klar og klagede ikke
over smerter, sa jeg regnede med, at alt
var ok.

Dagen efter mente vores datter, at vi skulle
kontakte hospitalet, hvilket vi sa gjorde.
Det viste sig, at han havde breekket fire
ribben og faet endnu et sammenfald i ryg-
gen. Denne gang indvilligede han heldigvis
i indlaeggelse, og fik en helt andet og tryg
indstilling til afdelingen. Det var godt for
hele familien. Men det har veeret smerte-
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Da Kirsten blev pargrende

Kirsten Lindvig Ellegaard har tidligere skrevet til Myelomatosebladet om, hvordan det var at blive
pargrende, da hendes mand Hans fik konstateret myelomatose i sommeren 2014. Om hvordan
det opleves, nar den skulder hun altid havde lzenet sig op ad, pludselig havde brug for hendes
skulder, og styrkeforholdet i aegteskabet blev eendret. Nar hun, der havde vaennet sig til at vaere
passager, pludselig matte overtage rattet pa kereturene. Og nar eegteparret ikke leengere kunne

langtidsplanleegge.

Og, som hun skrev, "selv om det er min mand, der er syg, opfatter jeg det mest som et vi. Jeg har ikke
sygdommen og smerterne, men det er vores begges liv, der er andret. Heldigvis ser det ikke sa sort

ud, som ved diagnosen. Vi har stadig et godt liv.”

fuldt, og han har spist mange steerke piller.

Heendelsen har selvfalgelig pavirket mig
meget; jeg har ikke turdet lade Hans vaere
alene og reagerer pa uventede lyde. Det
lettede for mig, da leegen meddelte, at man
ikke kunne finde en grund til, at han var
faldet, sa det matte henregnes til et heen-
deligt uheld.

Fylder ikke det hele

Juli blev derfor en stille maned, vi aflyste
aftaler ude af huset, men satte pris pa at
fa besgg.

Tandlzegekonsultation ferst i august gav
endnu en nedtur. Det viste sig, at der skulle
en tandudtraekning til. Det gav mange be-
kymringer for os begge. Desveerre med
god grund, da Hans her i november ma

under kniven hos keebekirurgerne, fordi
der er opstaet kaebenekrose, selv om det
ellers gik fint og ukompliceret med tandud-
treekningen. Men som altid faler Hans sig i
trygge haender pa OUH.

Af og til teenker jeg pa, om den andring
der er sket i vores hverdag med tempoet
sat ned, skyldes det kun sygdom, eller er
det ogsa alderen?

Jeg skal vaenne mig til , at dagens feelles
aktiviteter helst skal vente til efter en lille
formiddags-morfar og en kop kaffe. Kort-
tidshukommelsen er heller ikke som den
har vaeret. Det kan vaere irriterende - men
jeg kan jo heller ikke selv huske alt.

Heldigvis er det ikke sygdom, der fylder
hele vores liv. Men den fylder meget.

Formiddagshygge pa Lanzarote.




Nu skal alle kommuner have
en pargrendepolitik

Af Lisbeth Egeskov

Som et led i finansloven har aeldreminister
Thyra Franks (LA) fremsat et forslag om at
give kommunerne 60 millioner kroner i 2018
til at understette den indsats pargrende yder
over for syge og eldre.

Aldreminister Thyra Frank

Betingelsen for at fa pengene bliver, at den
enkelte kommune far pligt til at formulere
en pargrendepolitik. Thyra Franks formal
med forslaget er, at de pargrende ikke ma
knokle sig selv i stykker, s& man star med
to syge i stedet for en.

Hun anbefaler derfor ogsa, at alle kommuner
ansaetter en pargrendekonsulent, der kan
hjeelpe de pargrende med fx spgrgsmal,
samtaler, kurser og netveerksdannelse.

Ifalge en undersggelse af kommunernes
indsats for de pargrende, som ZAldresagen
har lavet i september i ar, har 56 kommuner
en pargrendepolitik, mens 42 kommuner
stadig mangler at formulere en.

Veerre ser det ud med pargrendekonsulen-
ter, som ifglge AEldresagens undersggelse
kun findes i 10 kommuner: Mariagerfjord,
Randers, Skanderborg, Odder, Vejen,
Assens, Roskilde, Hillergd, Helsinggr og
Bornholm.

Dansk Myelomatoseforening har dog kend-
skab til, at ogsad Arhus og Kolding har
ansat pargrendekonsulenter, og at Vejle
kommune afholder kurser for paragrende,
som omtalt i Myelomatosebladet i septem-
ber.

Finansloven er ved dette blads deadline
endnu ikke vedtaget, men der ser ud til at
kunne blive flertal for Thyra Franks forslag
om at stette pargrendeindsatsen.

Links til ressourcesider for parerende

http://hejsundhedsvaesen.dk/hej-paaroerende/

https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/rad-til-paroerende/hvis-du-kender-en-med-kraeft/
https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/rad-til-paroerende/
https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/rad-til-paroerende/boern-og-unge-som-paroerende/
https://www.danskepatienter.dk/politik/temaer/paaroerende
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5 nye tovholdere og nyt ungenetvaerk
pa vej i Nordjylland

Af Bibi Moe

Den 6.-7. Oktober var tovholderne samlet til
feelles tovholdermeade.

Dansk Myelomatose Forenings vigtige net-
vaerksarbejde for patienter og pargrende er
meget afhaengigt af de medlemmer - patien-
ter og pargrende - der frivilligt stiller sig il
radighed som tovholdere rundt i hele landet
i alle vores lokale netveerksgrupper.

Vi har den store glaede at kunne byde hjerte-
lig velkommen til endnu fem nye tovholdere,
som er kommet til siden september.

De er Per Sten i Netveerk Sydsjeelland og
ger (Neestved), Kirsten Ellegaard, Netveerk
Fyn (Odense), Jargen Kristensen og
Kirsten Badker i det nyoprettede netveerk
Midt/@stjylland (Arhus) og Lis Espersen,
som er tradt til for at statte Netvaerk Kgben-
havn, efter at tovholder Ditte Frimodt er
gaet pa Barsel.

Ungenetvaerk pa vej i Nordjylland

| Iabet af foraret 2018 starter Dansk Myelo-
matose Forening et nyt netveerk i Nordjyl-
land for yngre patienter og deres pargrende
(dvs. i den arbejdsdygtige alder, med hjem-
meboende bgrn eller som bare faler sig
unge). Tovholder Susie Rasmussen vil
gerne allerede nu have tilkendegivelser fra
eventuelt interesserede pa mail:
susiekatjarasmussen@gmail.com.

Netvaerket "Studiegruppen for Medicin og
Behandling” i Kgbenhavn holder i gjeblikket
pause, men vi haber at genoptage made-
aktiviteteterne i lgbet af foraret.

Hold aje med datoerne i februarnummeret
af Myelomatosebladet samt pa hjemmeside
og facebook.

Per Sten
Netveerk Sydsjeelland og gerne

Jorgen Kristensen
Netveerk Midt / @stjylland

Kirsten Badker
Netveerk Midt / @stjylland

Kirsten Ellegaard
Netvaerk Fyn

Lis Espersen
Netveerk Kgbenhavn
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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 to netvaerk -

Unge @st og Unge Vest - som fokuserer pa emner, som denne aldersgruppe har
speciel interesse i.

NB! Hvis der ikke findes et netveerk teet 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 mader kan laeses pa hjemmesiden www.myelomatose.dk

DANSK
MYELOMATOSE
FORENING
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Netveerk "Studiegruppe Medicin eg behandling™
Mgderne foregar pa: Center for Kraeft og Sundhed

Narre Allé 45

2200 Kgbenhavn N

Alle mgder foregar i “M@derummet” (Ved siden af den store mgdezone pa 1.sal)
og foregar pa sgndage i tidsrummet 14:00-17:00

Kommende moder i 2018:

Gruppe er i gjeblikket sat pa pause.

Vi haber at kunne genoptage maderne i lgbet af foraret 2018.
Hold gje med datoerne i neeste nummer af Myelomatosebladet.

Med venlig hilsen

Carl J. Vetter Lisbeth Egeskov
Telefon: 28 58 11 01 Telefon: 22 18 02 35
B

Netvark Kebenhavn

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

Alle mgder foregar i “Mgderummet” (Ved siden af den store mgdezone pa 1.sal)
og foregar pa onsdage i tidsrummet 16:00-18:00

Moder i 2017:

06. december 2017 Dagsorden: Erfaringsudveksling
Kommende mgder 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
Helle Milde Lis Espersen Ulla Vendelbo
Telefon: 41 44 06 63 Telefon: 31 36 80 66 Telefon: 48 18 83 89

33



Netvaerk Nordvestsjaelland /' Holbaek

Mgaderne foregar pa: Plejecentret “Ottetallet”
Samsgvej 43
4300 Holbzek

Alle mgder foregar pa mandage 16:00-18:00
Mader i 2017:
11. december 2017 Netvaerksjulefrokost - BEMARK 17:00-21:00

Dagsorden Erfaringsudveksling

Kommende mader 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 Netveaerksjulefrokost - BEMARK 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 16:00-18:00

Moder i 2017:

29. november 2017 Julefrokost

Kommende mgder 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

34



Netvaerk Fyn

Mgderne foregar pa:

Livsrummet, OUH
Klgverveenget 18B
5000 Odense C

Alle mader foregar pa tirsdage 15:00-17:00

Kommende mader 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 mgder foregar pad mandage 16:00-18:30

Mader i 2017
04. december 2017

Kommende mader i 2018:
05. februar 2018

04. juni 2018

03. september 2018

03. december 2018

Med venlig hilsen
Kaja Schmidt
Telefon: 40 46 16 34

Dagsorden: Erfaringsudveksling

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

Louise Juhl Christensen Kirsten Seyer Hansen
Telefon: 27 20 23 10 Telefon: 75 73 03 91
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Netvaerk Nordjylland / Aalborg
Mgderne foregar pa: Kraeftradgivningen i Aalborg
Steenstrupvej 1
9000 Aalborg
Alle mgder foregar pa tirsdage 16:00-18:30

Kommende mader 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 14:00-16:00

Kommende mader 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 11:00-14:00

Kommende moder 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 19:00-21:00

Mgder i 2017:

14. december 2017 Dagsorden: Erfaringsudveksling
Kommende moder 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! Sendergade 7
NY M@DEADRESSE 6200 Aabenraa

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

Kommende moder 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

Netvaerk for de Unge Nord / Nordjylland

Vi pataenker opstart af nyt Unge Nord / Nordjylland netveerk til foraret 2018.
Gleed jer.

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

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

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

Meader i 2017:
28. november 2017 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Kommende mader i 2018:

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 hjemmeside 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.

Netvaerk for de Unge Vest / Vejle

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

Alle mader foregér pa lgrdage 11:00-15:00

Kommende mader 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: 29 23 71 75
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Majsvaemget 94
Aga

0 Egtved

ISSN 1904-11i6

~
o«
<
=
=
<
a
=
I
o
&

DMF samarbejder med:

C

Kraftens Bekaempelse



