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Kaere laeser

Maske har du hert om GDPR — den nye
dataforordning fra EU? Alle virksomheder,
institutioner og ogsa patientforeninger
som Dansk Myelomatose Forening, skal
overholde dataforordningen fra den 25.
maj 2018. Det er nu. Og vi SKAL ifglge
loven forteelle jer medlemmer, hvad vi
foretager os med jeres data. Laes side 6.

Blandt andre vigtige oplysninger i dette
nummer kan navnes en invitation til se-
minar den 4. oktober pa hotel Nyborg
Strand — og invitationen til pargrendear-
rangementet i Vejle den 15. september.
Begge dele er gratis for medlemmer, og
du kan tilmelde dig allerede nu. Se side
7 0g 8.

| temaet "Nyt om behandling” gennem-
gar formanden for DMSG (Dansk Myelo-
matose Studie Gruppe) Niels Abildgard

Pa handicaptoilet til Smukfest
Medlemmer af Dansk Myelomatose
Forening kan fra og med i ar fa ad-
gang til handicaptoiletterne pa Skan-
derborg Festivalen — og formentlig
ogsa pa flere af sommerens festivaler.
Det er stomiforeningen COPA, der har
taget initiativ til at patientforeninger
med medlemmer, der kan have brug
for lidt mere plads og en bedre hygiej-
ne, end der er pa et almindeligt festi-
valtoilet, kan fa en adgang mod doku-
mentation for medlemskab.

Skriv til sekretaer@myelomatose.dk,
hvis du skal bruge dokumentation pa
dit medlemskab.

LE

de nye feelles retningslinjer for behand-
ling af myelomatose, bade for nydiagno-
stiserede og for patienter med tilbage-
fald. De feelles danske retningslinjer er
med til at sikre, at man som patient far
den samme, gode behandling i hele lan-
det. Laes tema side 14-17.

Mens vi er ved behandling, sa har vi
denne gang ogsa et tema om dexamet-
hason — stoffet der kleeber sig til alle be-
handlingsregimer som en billig skjorte.
Pa grund af sin gode anti-myelomatose-
virkning ma vi finde os i stoffets psykiske
bivirkninger, som der ikke informeres
seerlig godt om. Laes om "Tyrannosaurus
Dex” pa side 24-27.

Endelig kan vi anbefale at tage et kig pa
den nye bestyrelse pa side 4.

God leselyst,
Redaktionen

DANSK
MYELOMATOSE
FORENING

a2’
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Bestyrelsen

Formand:

Sgren Dybdahl, Helsinger

E-mail: formand@myelomatose.dk
TIf.: 2858 23 09

Nastformand:

Lisbeth Egeskov, Farum

E-mail: naestformand@myelomatose.dk
TIf.: 221802 35

Sekreteer:

Kaja Schmidt, Billund

E-mail: sekretaer@myelomatose.dk
TIf.: 4046 16 34

Kasserer:

Anne-Grethe Winther, Roskilde
E-mail: kasserer@myelomatose.dk
TIf.: 27 27 66 61

Netvaerkskoordinator:

Bibi Moe, Holbaek

E-mail: netvaerk@myelomatose.dk
TIf.: 407477 10

Pargrendekontakt:

Harpa Hronn Stefansdottir, Hvidovre

E-mail: bestyrelsesmedlem1@myelomatose.dk
TIf.: 31527115

Pargrendekontakt:

Kirsten Seyer-Hansen, Vejle

E-mail: suppleant3@myelomatose.dk
TIf.: 20732894

Webmaster:

Ingelise Kvist, Aalborg

E-mail: suppleanti@myelomatose.dk
TIf.: 22419180

Bestyrelsesmedlem:

Kurt Nergaard Petersen, Viborg

E-mail: bestyrelsesmedlem@myelomatose.dk
TIf.: 225158 02

Suppleant:

Michael Lerche-Barlach, Frederiksberg
E-mail: suppleant2@myelomatose.dk
TIf.: 2226 86 36

Medlemsregister:

Kaj Birch Hansen, Egtved

E-mail: medlemsregister@myelomatose.dk
TIf.: 29 87 57 60

Indmeldelse: www.myelomatose.dk
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Dansk Myelomatose Forening fylder
ikke meget i landskabet af 22 patient-
foreninger inden for kraeftomradet. Men
vi er her, og vi arbejder malrettet pa at
skabe de bedste forhold for vore med-
lemmer.

Sammenlignet med andre lande skal vi
veere glade for vores behandlingsmulig-
heder og det system, som star klar til

at hjeelpe under sygdom og ved genop-
traening. Men indsatsen for at sikre de
bedste forhold, de bedste behandlings-
tilbud og at give patienter og pararende
et taleligt liv er altid vigtig og star fortsat
gverst pa dagsordenen.

| forbindelse med foreningens generalfor-
samling i marts fik vi sat et nyt hold,
idet Kaja Schmidt efter tre ar som
formand gerne ville overlade posten

Man melder sig ind i

foreningen ved at skrive til
medlemsregister@myelomatose.dk
eller bruge indmeldelsesformularen
pa www.myelomatose.dk.

Nyt fra bestyrelsen

Af formand Saren Dybdahl

til en anden. Valget faldt pa undertegnede,
og valgte vi samtidig at etablere et for-
mandskab bestdende af Kaja Schmidt
som sekreteer, Lisbeth Egeskov som
fortseettende naestformand og mig som
formand, for i treenighed er vi staerkere.

Sammen med en raekke nye arbejds-
grupper, vi har nedsat, vil bestyrelsen
gere alt for at blive hgrt i Medicinra-

det og andre vigtige organer, vi vil styr-
ke det internationale samarbejde, op-
lysningsarbejdet, indsatsen for at skaffe
flere penge til foreningen og styrke dia-
logen med vores medlemmer — for der-
igennem at sikre de bedste forhold for
vores medlemmer og deres paragrende.

Vi er en lille forening, men i faellesskab
skal mange opgaver nok lykkes. Har du
noget pa hjerte, eller et emne vi skal for-
falge, sa er vi klar til at lytte og handle.
Skriv til os, tjek ind pa vores Facebook-
grupper eller mad op i en af vores net-
veerksgrupper rundt i landet. Og hold
dig orienteret om foreningens arbejde i
dette nummer af Myelomatosebladet.

o

God sommer.
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Vigtig information om dine data

Af Lisbeth Egeskov

Dansk Myelomatose Forening har pligt
til at oplyse dig om, at vi bruger dit
navn og din adresse, nar vi skal sende
dig medlemsbladet. Du star ogsa pa
vores liste over medlemmer. Hvis du
ikke har noget imod det, skal du intet
foretage dig.

Pa grund af en ny EU-dataforordning —
GDPR - der treeder i kraft den 25. maj,
skal vi informere om, hvilke data forening-
en registrerer om medlemmerne og hvad
vi bruger dem til. Det gar vi med denne
artikel.

Medlemsregister

Til foreningens medlemsliste har du oplyst
navn, adresse, telefonnummer, evt. mail-
adresse, fadselsdato, om du er patient eller
pargrende. Alt dette er personhenfarbare
oplysninger. Kun oplysningen om, hvor-
vidt et medlem er patient eller pargrende
er en sakaldt fglsom personoplysning for
patienternes vedkommende, fordi den
omhandler helbredsforhold.

Der ud over registrerer vi indmeldelses-
maned og ar og gironummer til opkreev-
ning af kontingent samt om du gnsker at
modtage bladet og ma kontaktes.

Vi opbevarer data under sikre forhold,
og de eneste data fra medlemsregistret,
der sendes ud af huset, er en liste med
jeres navne og adresser, som sendes il
trykkeriet for adressering. Vi er ved at
etablere faste procedurer for sletning af
lister, der har veeret sendt pa mail.

Deltagerlister og netveaerk
Nar | melder jer til konference, seminar
eller andre arrangementer i foreningen,
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farer kassereren en liste over de tilmeld-
tes navne og hjemby. Til arrangementet
vil der ofte — som en service for jer - vaere
trykt en deltagerliste, som ligger i map-
perne, med disse to oplysninger. Listen
slettes elektronisk efter print, og over-
skydende eksemplarer destrueres.

| netvaerkene har man en intern mailliste
til at minde om kommende mgder mm.
Som regel skriver man sig selv pa listen,
som administreres af tovholder, og sam-
tykker hermed til at sta pa listen.

Foreningens netvaerkskoordinator kan
sende mails til medlemmer i en bestemt
geografisk region for at lodde, om der er
basis for at danne en ny netveerksgruppe.
Man kan, ved indmeldelsen, frabede sig
at blive kontaktet pa den made.

Samtykke

Du skal som medlem intet foretage dig

i anledning af datadirektivet, men hvis
du har nogen indvendinger imod det be-
skrevne, skriv venligst til os pa mail:
sekretaer@myelomatose.dk

| fremtiden skal nye medlemmer give
deres samtykke til, at vi opbevarer og
bruger deres persondata ved indmeldel-
sen. Der vil snarest blive lavet nye ind-
meldelsesblanketter bade pa hjemmesi-
den og patryk. m

e

| |

|



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: Er der en pianist til stede?

* Myelomatose: Generelt om sygdommen Vil du spille til en feellessang
v/overlaege Thomas Lund, eller to pa seminaret?
Odense Universitets Hospital Kontakt Bibi Moe pa

4074 77 10.

* 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 har vi mestret 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. sept. 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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Kom til pargrendedag i Vejle den 15. september

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

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

Dansk Myelomatose Forening inviterer
derfor til foredrag om at veere paragrende
og netvaerk med ligestillede Igrdag den
15. september fra 11-15 i Kraeftradgiv-
ningen i Vejle, Beriderbakken 9.

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

Program for dagen

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

11:30 - 13:00: Opleeg “At veere pararende”
ved Susanne Haugaard Silkjeer, radgiv-
ningsleder ved Kreeftradgivningerne i
Esbjerg og Vejle. Hun er uddannet So-
cialradgiver og psykoterapeut. Der er
ogsa mulighed for at stille spgrgsmal.

13:00 - 14:00: Frokost-sandwich og kilde-
vand

14:00 - 15:00: Netvaerk og snak med lige-
stillede samt kaffe og kage, afrunding og
farvel m

Netvaerk Unge Nord genstarter den 9. juni

Pa grund af sygdom blev opstarten
Unge Nord netveerket rykket til naeste
planlagte mgde, nemlig lgrdag den 9. juni
i Kreeftens bekeempelses radgivningscen-
ter pa Steenstrupsvej 1, 9000 Aalborg.

Unge Nord Netveerket er for yngre pa-
tienter og deres pargrende. Du er "ung’,
sa lzenge du er i den arbejdsdygtige alder
eller bare fgler dig ung, evt. med hjemme-
boende barn.

- Indholdet pa m@derne skaber vi sammen.
Du er mere end velkommen til at komme
med ideer. Vi har ogsa mulighed for at
indhente fagfolk pa m@derne, siger tov-
holder Susie Rasmussen, som far hjeelp
af en ny tovholder, pargrende Inge Toft
Jellesen.
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Der vil veere lidt frokost samt kaffe og te
pa madet. Giv derfor venligst besked, hvis
du vil komme pa mail: susiekatjarasmus-
sen@gmail.com eller sms pa 25 38 31 05.

Jeg vil ogsa rigtig gerne have besked,
hvis du/l er interesserede i at veere med,
men bare ikke kan deltage pa det ferste
meade. Jeg haber, at rigtig mange vil vaere
en del af vores nye feelles netveerk Unge
Nord, vel madt. m

DMEF byder hjertelig
velkommen til ny tov-
holder i Unge Nord,

Inge Toft Jellesen.




Sgren Dybdahl er ny
formand for Dansk
Myelomatose For
ening. Den tidligere
formand, Kaja
Schmidt, fortsaetter
som sekreteer.

Af Lisbeth Egeskov

Den arlige generalforsamling i Dansk Mye-
lomatose Forening den 17. marts forlgb
som smurt med 60 tiimeldte — ikke mindst
takket veere Ove Nielsen, som var diri-
gent. Desveerre for sidste gang, da den
tidligere sekreteer ikke genopstillede.

De gvrige bestyrelsesmedlemmer pa valg,
netvaerkskoordinator Bibi Moe, kasserer
Anne-Grethe Winther og medlem af re-

daktionen Michael Lerche-Barlach, gen-
opstillede alle og blev valgt uden modkan-
didater.

Nyvalgte til bestyrelsen er desuden pa-
rgrende Harpa Hronn Stefansdottir og
patient Sgren Dybdahl, pa hhv. den ledi-
ge post efter Ove Nielsen og en ekstra
post, som bestyrelsen havde foreslaet
som vedteegtsaendring, saledes at be-
styrelsen nu bestar af syv medlemmer og
tre suppleanter.

B

Vi siger tusind tak for indsatsen til tidligere sekre-
teer i foreningen, Ove Nielsen.

Ny formand efter generalforsamlingen

De gvrige forslag til vedteegtseendringer
fra bestyrelsen blev ogsa vedtaget.

Se de opdaterede vedteegter pa
www.myelomatose.dk

Afgaende formand Kaja Schmidt aflagde beretning
for 2017. Den kan lseses pa side 28-31 i dette blad,
hvor regnskabet ogsa kan ses.

Tak til Kaja Schmidt

Da bestyrelsen efter generalforsamlin-
gen skulle konstituere sig, gnskede Kaja
Schmidt, der har veeret formand i tre ar,
at fa en mindre arbejdskraevende post.
Det blev nyvalgte Sgren Dybdahl, Hel-
singer, der patog sig hvervet. Vi byder
Sgren velkommen.

Pa bestyrelsens og medlemmernes
vegne skal der lyde en stor tak til Kaja
Schmidt for hendes fornemme indsats
som formand i de tre forgangne ar. Vi er
meget glade for, at hun som sekreteer
fortsat er en del af formandskabet sam-
men med Lisbeth Egeskov, der fortsaet-
ter som naestformand samt den nye for-
mand Sgren Dybdahl. m




Myelomatosen har (maske) reddet mit liv

Af Kurt Norgaard Petersen
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Kurt Norgaard Petersen blev fgrst diagnostiseret
med "smoldering” myelomatose, og der gik naesten
halvandet ar, far sygdommen blev aktiv og behand-
lingskreevende.

Her fortzeller Kurt Ngrgaard Petersen,
71 ar og fra Viborg, sin patienthistorie.
Det startede med diagnosen "smolde-
ring” myelomatose i foraret 2015.

Den arlige helbredskontrol ved egen leege
den 3. februar 2015 gav den farste mis-
tanke: Bade haemoglobin (blodprocent)
og leukocytter (hvide blodlegemer) var
faldet og 14 lavere i forhold til tidligere
pregver. Der var ogsa forhgjet LDH.

Et check den 26. marts 2015 bekraeftede
mistanken, og jeg blev henvist til akutaf-
delingen pa Silkeborg Sygehus og kreeft-
pakkeforlgb. Det var onsdag far paske,
og som laegen sagde, "vi skal jo gerne
udelukke, at det er cancer!”
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Pa Silkeborg Sygehus blev der sa fore-
taget udredning med scanning, rgntgen,
blodpraver og knoglemarvsprave.

Diagnosen fik jeg og min eegtefeelle den
24. april pa sygehuset i Silkeborg. | et rum
med stearinlys pa bordet, som gav en

underlig bedemandsstemning. En syge-
plejerske gav diagnosen: Myelomatose
(knoglemarvskraeft). Na gh, sagde vi, uden
at veere seerlig vidende om sygdommen.

Samtidig blev jeg henvist til Arhus Kom-
munehospital Heematologisk afdeling,
hvor samtaler og aftale om yderligere
undersggelser med henblik pa behand-
ling, blev aftalt.

Hjerteundersogelse

Jeg skulle have forskellige undersagel-
ser og scanninger, inden der skulle ta-
ges stilling til behandlingen, bla. fordi jeg
tidligere havde faet indopereret en me-
kanisk hjerteklap. Jeg skulle ogsa un-
dersages for en fortykning i spisergret.
Alle undersggelser blev fysisk foretaget
pa Viborg Sygehus.

Specielt interessant var undersggelsen
af hjertet. Den viste en tumor pa ca. 5 cm,
der sad pa vaeggen af venstre hjertefor-
kammer. Den skulle naturligvis veek.
Operationen skete pa Skejby Sygehus
af den samme overlaege, der opererede
mig 10 ar tidligere, da jeg fik indopereret
den mekaniske hjerteklap.

Tumoren viste sig at veere et myksom
uden tegn pa ondartede forandringer.
Den var flot, som en flagrende sgane-
mone, sagde overleegen.



Jeg havde i 2014 om sommeren en min-
dre blodprop i venstre hjernehalvdel, og
hypotesen er, at et meget lille stk. af myk-
somet havde lgsrevet sig og skabt denne
blodprop.

Et starre stykke kunne senere have lgs-
net sig med alvorlige konsekvenser. Sa
pa den made kan man godt sige, at my-
elomatosen har reddet mit liv, for uden
den grundige undersggelse forud for
behandlingen, var myksomet ikke blevet
opdaget, far det maske var for sent.

Fra "smoldering” til aktiv

Min sygdom var "smoldering” (ulmende,
red.) fra diagnosen i april 2015 til som-
meren 2016, hvor sygdommen blev aktiv
og gik i udbrud. | den mellemliggende
periode blev der holdt godt gje med den
ved hjeelp af blodprgver, rgntgen og scan-
ninger samt symptomer som knoglesmer-
ter, og det var pa den made, at udbruddet
blev fastslaet. | august var min M-kompo-
nent oppe pa 27 og de lette Lambda-
keeder var 470.

Da jeg fik diagnosen Myelomatose, meldte
jeg mig ind i Dansk Myelomatose For-
ening. Ved indmeldelsen fik jeg tilsendt
nogle eeldre numre af Myelomatosebladet,
herunder et nummer fra november 2014.

Heri sa jeg en meget interessant artikel,
skrevet af professor, overleege pa Heema-
tologisk Afdeling, Vejle Sygehus, Torben
Plesner, som beskrev forsgg med den nye
spaendende behandling Daratumumab.

Dette blev optakten til at jeg senere tog
kontakt og fik en konsultation hos Torben
Plesner, og i efteraret 2016 brugte jeg min
ret til frit sygehusvalg og blev patient
hos Torben Plesner i Vejle i Region Syd.

N fortszettes naeste side

Behandlinger

| august 2016 fik jeg farst stralebehand-
linger. 20 gange straler mod hoftesam-
menfald i venstre side og en svulst ved
rygsajlen, 10 behandlinger hvert sted.
Brystbenet var ogsa angrebet.

Pa grund af den kunstige hjerteklap var
jeg uegnet til hgjdosisforlgb med stam-

cellestotte, sa i september 2016 blev jeg
optaget i MAIA-protokollen, som var be-
handling med daratumumab, lenalidomid
(revlimid) og dexametason.

Jeg var med i protokollen indtil slutningen
af 2017, hvor effekten af behandlingen
aftog. Om sommeren var jeg naet helt
ned pa en M-komponent pa mellem 2
og 3, og de lette Lamda-keeder var kom-

met under 60.

, Min planlaegning
har dog nok faet

en kortere tidshorisont

end tidligere.

Da M-komponenten i slutningen af 2017
var steget til 5, og de lette kaeder ogsa
var stigende, blev revlimid udskiftet med
velcade — daratumumab og dexametason
blev bibeholdt. Og jeg fik efterfglgende
10 stralebehandlinger af mit hajre larben,
da sygdommen havde skabt et hul i lar-
bensknoglen.

Ny protokol

Min M-komponent var i april 2018 pa 7
og de lette Lambda-kaeder pa ca. 190.
Sa det er et abnet spargsmal, om denne
behandling alene ville veere tilstreekkelig.

Jeg er derfor i en ny protokol, hvor ny
medicin bliver afprgvet. Forsggsmedici-
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nen skal prgve at gare antistofbehand-
lingen bedre til at finde kraeftcellerne og
dermed have starre effekt.

Jeg deltager samtidig i et fors@g, der har
til formal at afdeekke, hvorfor nogle per-
soner er resistente overfor antistofbe-
handling som daratumumab ved myelo-
matose.

Jeg mener, at min sygdom nok kan ka-
rakteriseres som stabil lige nu.

Rehabilitering

Jeg har som bestyrelsesmedlem af Dansk
Myelomatose Forening veeret med til at
give input til et rehabiliteringsprogram
for myelomatosepatienter pa REHPA i
Nyborg.

Sammen med min agtefaelle har jeg
herefter ogsa deltaget i et af ugekurser-
ne for myelomatosepatienter og pare-
rende pa REHPA i uge 40, 2017, med to
dages opfglgning i januar 2018. Det var
meget givende og spaendende bade for
min eegtefeelle og jeg.

Lees mere om rehabiliteringsophold
hos REHPA pa side 22-23

Som falge af forskellige falger af sygdom-
men og bivirkninger af behandlingen har
Vejle Sygehus lavet to genoptraenings-
planer for mig. Disse blev ivaerksat af
Viborg Kommune.

| september 2016 havde jeg karestol, men
avancerede til krykker og til sidst stok og
benskinner, inden jeg efter to maneder
atter kunne ga normailt.
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Jeg har ogsa tabt mig ca. 12 kg. siden
min sygdom blev aktiv i eftersommeren
2016.

Af bivirkninger har jeg — eller har haft -
dropfgdder, sgvnproblemer, falenerve-
problemer i ben, fadder og haender (er
fummelfingret), balanceproblemer, mave-
problemer, synsforstyrrelser, hareproble-
mer, problemer med korte afstandsbe-
dgmmelser, traethed, fatique, psykiske
pavirkninger m.v. Disse ma accepteres,
hvis bare canceren holdes i ro.

Kortere tidsperspektiv

Jeg praver at give lidt tilbage af det jeg
har faet af Dansk Myelomatose Forening
gennem bladet, seminarer, konferencer
og netveerksgrupper ved selv at veere
aktiv. Jeg gik derfor ind i bestyrelsen i
marts 2017. Jeg deltager bla. i det inter-
nationale arbejde og fundraising, og har
lige veeret til konference i Bruxelles hos
MPE (Myeloma Patients Europe). Det kan
man leese om pa side 18-19.

Jeg ma jo leve med, at sygdommen er
kronisk. Men det er godt at vide, at der
behandlingsmaessigt stadig er flere skud
i bassen. Det er ogsa rart at vide, at der
forskes meget i denne besynderlige og
komplekse sygdom, hvor der lurer nye
overraskelser under hver en sten, som
vendes.

Min planleegning har dog nok faet en
kortere tidshorisont end tidligere. m

Laes mere om MPE-konferencen i
Bruxelles pa side 18-19



Meld konen og bagrnene ind
i Dansk Myelomatose Forening

Af Saren Dybdahl

Jo flere medlemmer, jo bedre. Ved
foreningens generalforsamling led
opfordringen derfor pa at skaffe flere
medlemmer.

Dansk Myelomatose Forening har godt

600 medlemmer, men vi vil gerne veere

mange flere. Derfor opfordrede tidligere
formand Kaja Schmidt ved generalforsam-
lingen i marts de fremmadte til at skaffe
flere medlemmer for derigennem at stette
foreningens arbejde.

- Vi tilbyder kun én form for medlemskab,
fordi vi gerne vil have mange medlem-
mer. Nar vi ikke tilbyder familiemedlem-
skab, kan man jo i stedet foreere esegte-
feellen, en god ven eller bgrnene et med-
lemskab og dermed stgtte foreningens
arbejde, lad det fra Kaja Schmidt.

Et medlemskab koster 250 kroner arligt,
og som det fremgar af regnskaberne frem-

Tak til Dansk Myelomatose Forening

lagt ved generalforsamlingen, udger med-
lemskontingent omkring en sjettedel af
foreningens indtaegter i 2018.

Foreningens indtaegter er kommet under
pres, efter der i 2017 er indfert nye ret-
ningslinjer for, hvad patientforeninger ma
modtage af stgtte fra medicinalindustri-
en, hvis de gnsker at samarbejde med
Kreeftens Bekaempelse.

Foreningen har derfor mistet veesentlige
indtaegtsmuligheder — penge som hidtil har
veeret brugt til bla. patientkonferencer og
temameader.

Udover at stgtte Dansk Myelomatose
Forening gennem medlemskab kan du
stgtte foreningen og vores landsdeek-
kende netveerk for patienter og parerende
med en donation — stor eller lille — eller
betaenke foreningen i et testamente. m

Dansk Myelomatose Forening modtager af og til donationer fra patienter og pargrende, og vi er taknem-
melige for alle bidrag. Senest har vi modtaget en betydelig donation fra familien til Winnie Merete
Lehner Larsen, som dgde tidligere pa aret. Familien har sendt nedenstaende hilsen, som vi hermed
viderebringer:

Den 29. januar 2018 dgde vores hustru, mor, svigermor og farmor. Winnie Merete Lehner Larsen kaem-
pede bravt mod myelomatosen i over 11 ar og gav ikke op. Vi takker Rigshospitalet og Dansk Myeloma-
tose Forening for det ukuelige arbejde for patienter med sygdommen. Winnie deltog aktivt i foreningen
0g nad stor gavn af isaer det sociale samvaer og mange bekendtskaber.

Pa familiens vegne, Erik Kudsk Larsen, Jesper René Hobel og Thomas Kudsk Larsen.

Donationer modtages pa:
Mobile Pay 46783 (femcifret)
Bankkonto 6060-0005763907
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Nye anbefalinger for behandling af myelomatose

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

Vi bringer her nyt fra de danske hzae-
matologer om behandling af myelo-

matose. Nye falles retningslinjer for
behandling i Danmark blev offentlig-
gjort i april.

Et af de vigtige formal med vores laege-
lige samarbejde i DMSG (Dansk Myelo-
matose Studie Gruppe) er at udfeerdige
nationale anbefalinger for diagnostik og
behandling af myelomatose, ogsa kaldet
retningslinjer eller guidelines.

Den farste retningslinje udkom i 2009,
og fordi der sker sa meget nyt inden for
diagnostik og behandling, har vi hvert ar
revideret retningslinjen. | denne lille artikel
gennemgar jeg kort de nyheder, der er i
vores seneste netop udkomne retnings-
linje for 2017 med hensyn til anbefaling
af behandling.

| naeste udgave af Myelomatosebladet

vil jeg gennemga nyhederne vedrgrende
diagnostik.

Taettere samarbejde med DMSG

Nydiagnosticeret myelomatose

Hos nydiagnosticerede patienter, som
vurderes egnet til intensiv behandling, er
behandling med hgjdosis kemoterapi med
stamcellestatte fortsat krumtappen i be-
handlingen. Behandlingen kaldes popu-
leert ogsa stamcelletransplantation eller
blot transplantation.

Det afggrende for at veere egnet er, at der
ikke er betydende andre sygdomme, og
at alderen ikke er for hgj. Jo eeldre man
er, desto darligere tales hgjdosis kemo-
terapi, og effekten er formentlig mindre.
Naesten alle patienter under 65 ar vur-
deres egnede, en del mellem 65-70 ar
findes egnede, og nogle fa mellem 70-
75 ar findes ogsa egnede.

Der gives forbehandling i tre-fire mane-
der inden hgjdosis kemoterapi, og for-
behandlingen bgr indeholde bortezomib
(Velcade®). Malet med forbehandling og
hgjdosis kemoterapi er at opna lang syg-
domsfri overlevelse og forleenget samlet
overlevelse.

Dansk Myelomatose Forening har altid haft et godt samarbejde med sammenslut-
ningen af de danske haematologer, som behandler myelomatose DMSG (Dansk

Myelomatose Studie Gruppe).

Men nu far vi et endnu teettere samarbejde, idet bestyrelsen er blevet inviteret til at
deltage med et antal observatgrer i DMSG’s to arlige plenummgader.

Desuden er vi inviteret til et dialogmade i efteraret om Dansk Myelomatose Data-
bases Arsrapport, inden den udkommer.

Som nogle maske kan huske fra pressen og dette blad, har der i 2017 veeret en del
polemik om palideligheden og sammenligneligheden af arsrapportens overlevelses-
statistikker, og derfor har vi som patientforening bedt om at blive mere inddraget og
bedre orienteret fremover. Vores gnske er heldigvis blevet hart.

LE



Konsoliderende behandling

Det er nu pavist, at szerlig god opnaet
respons pa behandlingen varsler en lang
sygdomsfri overlevelse. Hvis der hos en
konkret patient derfor ikke er opnaet
mindst sakaldt VGPR efter hgjdosis ke-
moterapi, hvilket svarer til en reduktion
af sygdommen og M-komponenten pa
mindst 90 procent, bar der overvejes
yderligere behandling, sakaldt konsoli-
derende behandling.

Konsoliderende behandling kan enten
vaere to-tre maneders ambulant behand-
ling, som minder om den indledende be-
handling, eller det kan veere en ny hgj-
dosis behandling med stamceller, hvilket
samlet betegnes som dobbelt-transplan-
tation.

Hos patienter med mere alvorlig sygdom,
f.eks. vurderet ved paviste kromosom-
skader, er det seerlig vigtig at opna bedst
mulig remission, og konsoliderende be-
handling bgr overvejes. Den mulige veerdi
af at give konsoliderende behandling til
alle efter hgjdosisbehandling, undersg-
ges i et stort europeeisk studium, som
danske patienter ogsa indgar i. Vi regner
med at have de endelige resultater heraf
senere i ar.

Vedligeholdelsesbehandling

Efter afsluttet primeer behandling, med
eller uden konsoliderende behandling, er
det nye vigtige spargsmal, om der skal
startes vedligeholdelses-behandling med
lenalidomid (Revlimid®).

Lenalidomid gives som en daglig kapsel
pa 10-15 mg, eller evt. dagligt i 3 uger,
efterfulgt af 1 uges pause. Behandlingen
fortsaettes indtil sygdommen vender til-
bage eller indtil der evt. optraeder gene-
rende bivirkninger.

N fortszettes naeste side

Vedligeholdelsesbehandling med lenali-
domid er formelt godkendt af EMA (det
Europaeiske Medicin Agentur) og dermed
ogsa i Danmark, men er endnu ikke god-
kendt af Medicinradet som standardbe-
handling. Sagen behandles lige nu i Me-
dicinradet og en afggrelse ventes inden
sommer.

Langere overlevelse

Malet med at give vedligeholdelsesbe-
handling er at forsinke tilbagefald af syg-
dommen og potentielt opna forleenget
overlevelse, hvilket en nylig samlet ana-
lyse (sakaldt meta-analyse) af alle gen-
nemfgrte studier med vedligeholdelses-
behandling med lenalidomid tyder pa kan
opnas.

Ulempen kan veere bivirkninger, fastholdt
medicinindtagelse og starre behov for
blodprgvekontroller og fremmgder i am-
bulatoriet. Desuden har det vist sig, at der
er en lille gget risiko for forekomst af an-
dre former for cancer, nar lenalidomid
gives som vedligeholdelse efter hgjdosis
kemoterapi.

Hvis lenalidomid vedligeholdelsesbehand-
ling bliver godkendt af Medicinradet, vil
stillingtagen il at starte behandlingen hos

Niels Abildgaard, Professor, Odense Universitets-
hospital og formand for DMSG (Dansk Myeloma-
tose Studie Gruppe)
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den enkelte patient blive taget i samtale
mellem behandlende Izege og patient
efter gennemgang af fordele og ulemper.

Den aldre patient

Den nydiagnosticerede patient, som ikke
er egnet til hgjdosis kemoterapi, vil som
naevnt typisk vaere over 65-70 ar eller have
betydende andre sygdomme.

Vores anbefaling de sidste to-tre ar har
veeret, at give behandling med bortezomib
(Velcade®) i kombination med kemotab-
letter Melphalan og binyrebarkhormon
tabletter Prednisolon.

Bortezomib gives som indsprgjtning i
huden en-to gange ugentlig med ind-
skudte behandlingsfrie uger. | starten gi-
ves maske indsprgjtning to gange om
ugen, men det tilstreebes hurtigt at ga
ned til én gang om ugen.

Ved seerligt anske fra patienten om alene
at fa tabletbehandling, eller hvis sygdom-
men preesenterer sig mere fredelig med
fa symptomer, har vi som alternativ mu-
lighed anbefalet kapsel lenalidomid
(Revlimid®) givet i kombination med bi-
nyrebark hormon tablet Dexamethason.
Dette anvendes typisk hos zldre pa-
tienter med lang transport til sygehuset.

Begge naevnte kombinationer er doku-
menteret effektive. Behandlingen med
bortezomib har vist sig seerlig effektiv hos
patienter med nyrepavirking, betydende
knoglepavirkning og ved visse under-
grupper af patienter med alvorlige (hgj-
risiko) skader pa kromosomerne i kreeft-
cellerne.

Tre-stofs-kombinationer
Det nye i vores anbefaling er at give
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kombinationsbehandling med bortezomib,
lenalidomid og dexamethason hos eeldre,
som findes egnet til denne behandling.
Et nyt studium har saledes vist, at der
opnas bedre og leengerevarende effekt
af denne kombination.

Ulempen kan veere flere bivirkninger,
idet der sa kan forekomme bivirkninger
til bade bortezomib og lenalidomid.
Begge stoffer har typisk flere bivirknin-
ger end kemo-tabletter.

En anden ulempe er behovet for frem-
made en til to gange ugentlig til borte-
zomib-indsprgjning. Efter ca. seks ma-
neders behandling overgas til tabletbe-
handling kun med lenalidomid og dexa-
methason.

Knoglestyrkende behandling

Hos alle patienter med behandlingskrae-
vende myelomatose har vi i alle ar anbe-
falet supplerende behandling og fore-
byggelse af knoglesygdommen med den
knoglestyrkende medicin zoledronsyre
(Zometa®) eller pamidronat (Aredia®).
Patienter med betydende nyrepavirkning
har dog ikke kunne fa denne behand-
ling, idet den da er potentielt toksisk og
bl.a. kan forveerre nyrepavirkningen.

Det nye her er, at en alternativ behand-
ling med leegemidlet denosumab (Xge-
va®) kan gives hos patienter med nyre-
svigt. Denosumab er et antistof, som har
samme effekt som zoledronsyre og pa-
midronat; det haammer nedbrydningen af
knogleveev og mindsker risikoen for knog-
lebrud og forveerrede knoglesmerter.

Behandling af tilbagefald
Den store nyhed er her godkendelsen i
sommeren 2017 af antistof-behandling



med Daratumab (Darzalex®), givet i
kombination med enten lenalidomid
(Revlimid®) eller bortezomib (Velcade®).

Godkendelsen har medfart, at vi i vores
nye retningslinje anbefaler overvejelse
af behandling med Daratumumab i kom-
bination med enten lenalidomid eller bor-
tezomib hos patienter med tilbagefald.

Der er andre behandlingsmuligheder,
som bgr overvejes, herunder om hgjdo-
sis behandling med stamcellestatte bar
gentages. Andre nye behandlingskom-
binationer, som kan overvejes er be-

handling med én af de nye proteasom-
haemmere Carfilzomib (Kyprolis®) eller
Ixazomib (Ninlaro®) i kombination med
lenalidomid og dexamethason, eller det
andet nye godkendte antistof Elotuzumab
(Eliquis®) i kombination med lenalidomid
og dexamethason.

Ved mere end et tidligere tilbagefald er
tablet behandling med pomalidomid (Im-
novid®) godkendt.

Bade den nye og de tidligere DMSG ret-
ningslinjer kan ses og down-loades fra
www.myeloma.dk m

KORT NYT
om medicin og behandling

Af Lisbeth Egeskov

N Daratumumab til ferste linje
Daratumumab er i starten af maj blevet
godkendt som farstelinjebehandling mod
myelomatose i USA i kombination med
Velcade, Melphalan og Prednisolon.
Det ventes, at det europeeiske leege-
middelagentur EMA tager stilling til an-
modningen fra Genmab og Janssen i
august. m

A Vedligeholdelsesbehandling
Medicinradet udsked igen pa sit made
den 24. april at tage stilling til vedligehol-
delsesbehandling med Revlimid som
standardbehandling efter stamcelletrans-
plantation. Udskydelsen skyldes ikke
usikkerhed om virkningen, som er doku-
menteret i forskellige protokoller, men
gkonomien. Radet mente saledes, at
Amgros skulle undersgge, om det var

muligt at forhandle en anden pris for
Revlimid til vedligeholdelsesbehandling
end den pris, regionerne giver for Rev-
limid til almindelig behandling, og som
er fastlagt i en kontrakt, der Igber frem
til nytar.

Laes mere pa Medicinradets hjemmeside
under referater. m

N Hurtigere infusion af Daratumumab
Nar dette blad udkommer, er det maske
allerede virkelighed, det vi sidder og
drgmmer om i tre og en halv time, mens
vi far vores Daratumumab: At farten pa
infusionen bliver sat op, sa den fremover
kun vil tage halvanden time. Hastigheden
seettes op pa baggrund af fors@g, der har
vist, at det er fuldsteendig sikkert for pa-
tienterne at indgive Daratumumab hurti-
gere. Hurra. m
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Dansk Myelomatose Forening folger det
internationale patientsamarbejde

Af Kurt Norgaard Petersen og Sgren Dybdahl

Samarbejdet og erfaringsudveksling mellem europaiske patientorganisatio-
ner er vigtigt. Derfor falger Dansk Myelomatose Forening det internationale

samarbejde taet. Ved den seneste konference i patientorganisationen Myelo-
ma Patients Europe var det overvejende de positive historier, der blev fortalt.

Ananda Plate, direktor for den internationale patientorganisation Myeloma Patients Europa, ved
abningen af Bruxelles-konferencen i april.

Den gode nyhed er, at det gar fremad.
Der er internationalt fokus pa behand-
lingen af myelomatose, og der kommer
hele tiden nye behandlingsformer til.
Prognosen for overlevelse og chancen
for at overleve til et liv uden for mange
senfglger og komplikationer forbedres
ar for ar.

Det er konklusionen fra Myeloma Pa-
tients Europe, en international patien-
torganisation, som Dansk Myelomatose
Forening er medlem af. Ved den arlige
konference i Bruxelles i april kunne di-
rektgr Ananda Plate og bestyrelsesfor-
mand Hans Scheurer endnu en gang
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konstatere, at der er grund til at veere
optimistisk sammenlignet med forholde-
ne for myelomatosepatienter for blot fa
ar siden.

De seneste ars kombinationsbehand-
linger og behandling med stamcelle-
transplantation har gget overlevelses-
prognosen markant, og nye behand-
lingsmetoder er klar inden for de kom-
mende ar.

Vedligeholdelsesbehandling

- Vores opgave som international patient-
organisation bliver fremadrettet at se pa
muligheden for vedligeholdelsesbehand-



ling, fordi forskningenentydigt viser, at
prognosen forbedres for myelomatose-
patienter, der modtager vedligeholdelses-
behandling, forklarede direktgr Ananda
Plate i sin velkomsttale til deltagerne,
der repraesenterede patientorganisati-
oner fra Vesteuropa, de baltiske lande,
Rusland og Israel.

Vedligeholdelsesbehandling er en form
for behandling, hvor patienten modtager
behandling, selvom M-komponenten er
meget lav eller patienten er i komplet
remission - altsa er uden tegn pa aktiv
sygdom. | USA viser forelgbig forskning,
at vedligeholdelsesbehandling forlaenger
patienternes overlevelsesmuligheder og
forhaler tilbagefald uden vaesentlige bi-
virkninger.

Andre lande kaemper med at fa helt ele-
mentaer kreeftbehandling, hvilket reprae-
sentanten fra Makedonien udtrykte sale
des pa konferencen i Bruxelles:

- Desveerre er det for os fra Makedonien
ren science fiction at hgre andre lande
forteelle om de mange gode resultater
og behandlingsmuligheder, der er frem-
kommet inden for myelomatoseomradet
de seneste ar. For os handler arbejdet
som patientorganisation mest af alt om
at sikre, at vores medlemmer i det mind-
ste far en eller anden form for behand-
ling. Vi hgrer kun om nye behandlings-
former, nar vi deltager pa konferencer i
udlandet, forklarede talsmanden fra den
makedonske patientorganisation Borka.

Aktiv indsats i Israel

| andre lande gar det dog helt anderle-
des. Her er Israel et godt eksempel. Pa-
tientorganisationen AMEN er meget

aktiv og har blandt andet faet udviket,

at Daratumumab, som er en antistofbe-
handling, nu forsggsvis bruges i 2. linje-
behandling. Dette har kraevet et stort
benarbejde, udtaler Varda Shoham, CEO
i AMEN Association, idet forsggsordnin-
gen laegger beslag pa en ikke ubetyde-
lig del af de samlede medicinudgifter.

Udover medlemskabet af Myeloma Pa-
tients Europe er Dansk Myelomatose
Forening medlem af International My-
eloma Foundation, og bestyrelsen har
en seerlig arbejdsgruppe med fokus pa
det internationale samarbejde. Arbejds-
gruppen er aben for medlemmer af
Dansk Myelomatose Forening med inte-
resse for internationalt patientsamarbej-
de, sa hvis du har lyst til at deltage, hg-
rer vi gerne fra dig. m

MPe bestyrelsesformand Hans Scheurer.
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Af Sgren Dybdahl

Indsatsen mod kreeft handler om mere.end tidlig diagnose og effektiv behand-
ling — for hvad med livet.under og efter behandlingen? Nyt center pa Odense
Universitetshospital skal forske i, hvordan livskvaliteten

kan forbedres-for blandt andre myelomatosepatienter.

Livet som kreeftpatient skal mere i fokus,
og livskvalitet er blevet et nggleord.
Forskning med afseet i livskvalitet samles
derfor pa Quality of Life Research Cen-
ter pa Odense Universitetshospital (QoL
Research OUH). Malet pa laengere sigt
er, at varetage forskning i livskvalitet pa
nationalt niveau, forteeller projektleder,
ph.d. Henrik Eshgj, QoL Research OUH.

En mere systematisk forskning og ind-
samling af viden fra ind- og udland skal
veere med til at sikre en veerdig livskva-
litet blandt kreeftpatienter, blandt andet
gennem dataindsamling om eksempel-
vis senfalger, bivirkninger og demografi-
ske forskelle.

QoL Research OUH blev oprettet i januar
2017, og Henrik Eshgj kom til centret i
april samme ar. Han har en baggrund som
fysioterapeut, og i sin ph.d. har han
blandt andet beskeeftiget sig med ind-
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Ph.d. Henrik Eshgj

er en af ngglepersonerne
i det nye forskningscenter
for livskvalitet,

QoL Research OUH.

samling af patient-rapporterede sparge-
skemadata, som er essentielt nar man
gnsker at kortlaegge patienternes egne
vurderinger af behandlingsrelaterede
symptomer og hvad der har betydning i
livet, nar man har en livstruende sygdom.
QoL Research OUH er en del af Nordisk
Myelomatose Studie Gruppe (NMSG),
som udfgrer myelomatose-relaterede
kliniske studier. Ideen til QoL Research
OUH opstod, da NMSGs livskvalitetsaf-
deling i Oslo lukkede ned, hvorfor profes-
sor Niels Abildgaard fra Heematologisk
afdeling X pa Odense Universitetshospi-
tal s& muligheden for at overtage denne
funktion. QoL Research OUH har til op-

[edsoysjejisieniun esuspQ ed payussbuiuysio

¥SIBOjOJeWSH I |1} 18P|OY JBJIBAYSAY 10} J8jusdsbuluys.o) aAu Jod




gave at systematisere indsamling af
forskningsresultater og patientdata og
formidle denne viden videre til sundheds-
sektoren og patientorganisationer som
Dansk Myelomatose Forening.

- Livskvalitet har tidligere ikke veeret en
hgijt prioriteret del af kliniske kreeftstudi-
er, men med dette center vil vi nu gerne
beskrive mere dybdegaende, hvad der
sker, nar patienterne gennemgar nye
behandlinger. Det kraever grundig proto-
kollering og information til de medvirken-
de patienter omkring vigtigheden af ind-
samling af livskvalitetsdata, siger Henrik
Eshgij.

Det nye forskningscenter arbejder tvaer-
fagligt og tveerdisciplineert og skal arbej-
de med bade stgrre kvantitative folke-
undersggelser og malrettede, kvalitative
undersggelser, hvor patienter interviewes
enkeltvis eller gruppevis.

Det langsigtede mal

Udover at bidrage til andre sygehuses
forskningsprojekter, er det et erkleeret mal
for Henrik Eshgj og hans kolleger at
iveerksaette egne forskningsprojekter.
QoL Research OUH, som hgrer under
Haematologisk forskningsenhed pa
Odense Universitetshospital, har fornyligt
faet statte til at et projekt, som seettes i
s@en her i foraret 2018. Her vil centret
sta for at undersgge elektronisk indbe-
retning af bivirkninger fra ambulante ke-
moterapipatienter pa sygehusets haema-
tologiske afdeling.

- | dag er det sadan, at alle ambulante
kemoterapipatienter skal ringes op af en
sygeplejerske dagen fgr planlagt ambu-
lant besgag for at screene patienten for
om vedkommende er i stand til at mod-
tage morgendagens kemoterapi. Vi vil

med dette forsgg blandt se pa, om vi kan
forbedre patienternes medbestemmelse
(og dermed livskvalitet) over deres am-
bulante behandlingsforlgb ved at lade
patienten selv indrapportere information
omkring deres helbredsstatus i stedet
for at veere afhaengig af/blive forstyrret
jeevnligt af en opringning fra en sygeple-
jerske, siger Henrik Eshgj.

- Habet er pa sigt, at vi ogsa kan inddrage
patienternes egne vurderinger af deres
helbredsstilstand i konsultationsgjemed,
hvor laegerne i langt hgjere grad far mu-
lighed for at bruge patientens egne svar
i mgdet med patienten, forklarer han.

- Pa den lidt lzengere bane er malet at
udfgre livskvalitetsstudier og samtidig
varetage indsamling af livskvalitetsdata
for nationale, nordiske og maske ogsa
europaiske heematologiske og onkolo-
giske studiegrupper. Hvis vi er heldige og
dygtige, kan vi maske begynde ogsa at
varetage andre sygdomsgrupper, siger
Henrik Eshgi.

Vi tror pa projektet

Ambitionerne er hgje, og ideerne til pro-
jekter mange. Derfor er QoL Research
OUH et af de initiativer, som Dansk My-
elomatose Forening forventer sig meget
af de kommende ar.

- Som patientforening hgrer vi det igen
og igen fra vores medlemmer: Mange
har en oplevelse af, at laegerne har hele
deres fokus pa behandling og overlevel-
se. De har ofte ikke tid til eller interesse
for, hvad man som myelomatosepatient
overlever til, hgrer vi. Sa vi tror pa, det
nye forskningscenter vil spille en vigtig
rolle i debatten om kraeftbehandling, si-
ger naestformand i Dansk Myelomatose
Forening, Lisbeth Egeskov. m
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Gode erfaringer med rehabilitering
for mennesker med myelomatose

Af Anette Fly, REHPA

De forste erfaringer fra REHPA-forlgb
viser gode resultater for rehabilitering
til mennesker med myelomatose.
Forlgbene er del af REHPAs forskning
pa omradet, som fortszetter indtil man
har haft 100 deltagere pa ophold.

Indtil videre har 62 mennesker med mye-
lomatose deltaget i rehabilitering hos
REHPA, Videncenter for Rehabilitering
og Palliation i Nyborg. REHPA-opholdet
er en uge med rehabilitering malrettet
myelomatosepatienter, og har fokus pa
bade krop og sjeel og pa samvaer med
andre mennesker i samme situation.
REHPA bruger data fra opholdene til at
skabe ny viden bl.a. om, hvordan myelo-
matosepatienter bedst kan lave fysisk
aktivitet trods sygdommen.

REHPA har holdt seks forlgb i 2017/2018,
og der er planlagt yderligere to forlgb i
2018. Det er gratis at deltage i et REHPA-
ophold, og man skal selv sgge om en
plads via et ansggningsskema, som kan
hentes pa REHPAs hjemmeside.

Det rigtige niveau

Ifalge en af folkene bag tilbuddet, fysiote-
rapeut og forsker Eva Jespersen, sa er det
vigtigt at forske yderligere i, hvordan mye-
lomatosepatienter kan veere fysisk aktive
og bruge kroppen trods sygdommen.

- En karakteristika ved myelomatose er,
at knoglerne sveekkes, og det kan give
knoglesmerter og risiko for knoglebrud.
Derfor har laeger og andre sundheds-
professionelle generelt laenet sig op af
et forsigtighedsprincip, nar de har skullet
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Rehabiliteringsforlobet foregéar i Nyborg, hvor
REHPA holder til pa Nyborg Sygehus med skan
udsigt til Nyborg Vold. Som deltager far man ene-
veerelse i de nyindrettede lokaler pa 3. sal (der er
elevator), og undervisningen foregar i stueplan
med udgang til terrasse og grenne omrader.

radgive mennesker med myelomatose
omkring treening og fysisk aktivitet gene-
relt, siger Eva Jespersen.

- Mange har nok faet at vide, at de skal
undga belastning af ryggen og laft pa
over tre kg. Omvendt viser forskningen,
at mennesker, der er behandlet for kreeft,
har det bedre, bade fysisk og psykisk, hvis
de er regelmaessigt fysisk aktive, siger
fysioterapeuten.

En af REHPAs forskningsvinkler handler
om at finde det niveau, hvor myelomato-
sepatienter kan traene, uden at det fejl-
belaster kroppen. Ifglge Eva Jespersen
er det meget individuelt, og det skal bade
patienter og sundhedspersonalet have
mere erfaring og viden om.

Traener for lidt

- Pa REHPA har vi smugkigget pa infor-
mationerne fra de farste 48 deltagere med
myelomatose, som har veeret pa ophold
hos os. Vi kan se, at kun 15 procent af



dem falger Sundhedsstyrelsens anbe-
falinger om, hvor fysisk aktiv man bgr
veere (moderat fysisk aktiv 30 minutter
hver dag og to gange om ugen 20 mi-
nutter med lidt hgjere intensitet og krav
om at blive forpustet, red.), siger Eva
Jespersen.

- Samtidig bemeerker vi, at 42 procent af
deltagerne kun har beskeden eller ingen
knoglepavirkning, og for disse deltagere
er der aktuelt ikke noget knoglemaessigt,
der hindrer at de traener og er fysisk ak-
tive, siger hun.

For de 58 procent, der har knoglepavirk-
ning, har forskerne pa REHPA kigget
specifikt pa, hvor deres myelomatose-
betingede knoglepavirkning sidder — ryg,
baekken, arme og/eller ben.

- De har sa faet individuelle gvelser og
instruktion, som tager hgjde for deres
sygdomspavirkning. For alle myeloma-
tosepatienter gaelder det dog, at smerte-
greensen skal accepteres, og vi arbejder
med at skelne mellem acceptable smer-
ter (som eksempelvis traeningsgmhed)
og ikke acceptabel smerte, fortzeller
Eva Jespersen.

Bade unge og gamle

Deltagerne pa REHPA-forlgbene har haft
en god aldersspredning med deltagere
fra 43 til 85 ar. Kgnsfordelingen er nogen-
lunde ligelig med 48 procent meend og
52 procent kvinder.

Der er en stor spredning i, hvor lzenge
deltagerne har levet med sygdommen.
Hvor én deltager blev diagnosticeret 6
maneder fgr deltagelsen, sa har en an-
den levet med sygdomme i mere end 13
ar. Den store spredning giver gode mu-

ligheder for, at deltagerne kan dele erfa-
ringer og leere af hinanden, hvilket pro-
jektleder og socialradgiver Jan Tofte
fremhaever som en vigtig del af opholdet.

- Aktiviteterne pa et REHPA-forlgb er
undervisning, gruppesamtaler og fysisk
aktivitet, som alt sammen varetages af
REHPAs personale. Undervisning og
samtaler tager udgangspunkt i de pro-
blemstillinger, som er aktuelle for delta-
gerne. Vores deltagere har virkelig stor
gleede af mgdet med fagpersonerne og
af mgdet med andre mennesker i samme
situation som dem selv. Som myeloma-
tosepatient kan man nemt blive ensom og
ga alene med sine tanker om sygdom-
men, om fremtiden, om sig selv og sin
familie. Det tager vi hand om pa REHPA-
opholdet, og vi oplever hver gang, at del-
tagerne finder stotte i at tale sammen og
hjeelpe hinanden, siger Jan Tofte. m

Nye hold pa REHPA til efteraret
Der er stadig ledige pladser pa de nee-
ste to REHPA-ophold, som finder sted i
uge 34 og uge 38.

Uge 34:

Mandag til fredag den 20.-24. august
med opfglgning 20.-21. november
(visitation foregar den 25. juni)

Uge 38:

Mandag til fredag 17.-21. september og
opfelgning 18.-19. december

(visitation foregar den 2. august)

Lees mere pa
www.rehpa.dk/borger/rehpa-ophold

Her finder du ogséa det ansggningsskema,

der skal udfyldes af patienten og egen
leege.
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En "Tyrannosaurus Dex” i huset
Af Saren Dybdahl

Savnlgs, konstant sulten og manisk
— eller totalt udbrandt og deprimeret?
Sa er du maske i behandling med dexa-
methason? Det kan vaere en god ide
at informere familie og den naerme-
ste omgangskreds om bivirkninger-
ne ved behandlingen, der kan gore
patienten til et monster at leve sam-
men med.

En forespargsel pa Dansk Myelomatose
Forenings lukkede Facebookgruppe om
oplevede bivirkninger ved dexamethason
giver indblik i det, som mange myloma-
tosepatienter og deres pargrende ken-
der fra behandlingen: Meget generende
psykiske og adfeerdsmaessige bivirknin-
ger, som kommer i dagene under og efter
dexamethason - og som ikke kun gar ud
over patienten, men ogsa er til gene for
familien og de naermeste.

- Ved hgje doser kan jeg kun sove tre-fire
timer overfladisk, jeg far tankemylder og
bliver naesten manisk. Jeg laver lister om
natten og knokler med diverse projekter
om dagen. Er helt faerdig om aftenen,
men uden at kunne sove dybt. Jeg far en
meget kort lunte, har sveert ved at over-
skue flere ting pa én gang og kan blive
ret sa aggressiv til stor gene for os alle i
familien. Det er et vidundermiddel, men
hold nu op hvor jeg hader, nar jeg skal
tage det, som Thomas Nybo skriver i sit
indleeg.

Bekymrede pargrende

Bivirkningerne i forbindelse med dexa-

methason er nogle gange sa voldsom-

me, at ens neermeste bliver bekymrede.
Som Anja Ladefoged beskriver sin fars
behandling:
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- Jeg synes ind imellem at jeg har op-
levet bade opstemthed og at han kan
have en kort lunte. Sa teenker jeg bare:
Nah, det er Dex’en der driller, og han skal
vist lige have lidt plads. Forfeerdelig uro
i kroppen er lidt hardt for ham, da han
har sveert ved at sove et par dage efter
han har faet Dex. Det er et ngdvendigt
onde at fa den medicin, sa bivirkningerne
er vi vist alle indforstaet med at vi ma leve
med - men som sagt, uroen de giver er
ret ubehagelig for min far.

Eller som Jesper Outzen kort og kontant
skriver om sine oplevelser:
- Jeg blev manisk og svingede dankortet,
sa min hustru inddrog det.

Sveert at leve med

Ud over at matte leve med en aegtefeelle,
der er lysvagen og energisk, teender lys
i soveveerelset om natten og vandrer
rundt i huset, ma neermeste pargrende
ogsa leegge are til en uendelig talestram,
finde sig i patientens hidsighed og — se-
nere, nar virkningen af Dex’en aftager —
sortsyn og jammer over smerter.

- Selv om jeg ved, at det skyldes behand-
lingen, synes jeg stadig det er sveert at
leve med, at min kone forandrer sig, nar
hun far dexamethason, siger pargrende
Karsten Jensen.

- Nu far hun heldigvis kun Dex en gang
hver fierde uge. Da hun skulle have Dex
en gang om ugen, var det som en uen-
delig rutsjebanetur, hvor hun kun var
normal en til to dage om ugen, og sa
begyndte det hele forfra, siger Karsten
Jensen.



Det kan veere lidt af en udfordring for de pargrende at leve sammen med en Tyrannosaurus Dex.
Men det er ogséa slemt for patienten at forvandle sig til et uhyre.

Manisk virkelyst

Han beskriver det der sker med hustruen,
nar hun far dexamethason, som en nze-
sten manisk virkelyst, ogsa pa hans
vegne. Samtidig bliver hun meget intole-
rant over for fejl og mangler, og far en
ustoppelig trang til at forteelle ham "sand-
heder” om, hvad han ggr forkert og hvad
han burde gare i stedet.

- Jeg ved, det er Dex’en der taler, men
alligevel er det sarende. Det er ogsa
slemt for min hustru, for hun prever fak-
tisk hardt pa at lade veere med at lade
Dex’en styre sig. Det lykkes bare ikke
seerlig godt, siger han. m
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Hojt at flyve — dybt at falde med dexamethason

Mani og depression aflgser hinanden,
og patienten kan vare nasten uden
filter eller stopklods. Psykiske bivirk-
ninger af dexamethason er helt almin-
delige, men der kunne informeres
meget bedre om dem pa hospitalet og
i indlaegssedlerne.

Af Lisbeth Egeskov

Dexamethason er en vigtig del af stort
set alle behandlinger mod myelomatose,
idet det kunstigt fremstillede, potente
binyrebarkhormon ager virkningen af
anti-cancer behandlingerne og derud-
over virker kvalmestillende og deemper
allergiske reaktioner.

Men der er en slange i paradiset, for dexa-
methason har mange bivirkninger. Ud
over de fysiske bivirkninger som risiko for
diabetes, knogleskgrhed, acne, aget
appetit, halsbrand og infektioner, er der
ogsa en raekke ubehagelige psykiske
bivirkninger: Sgvnlgshed, opstemthed,
eufori, humgrsvingninger, depression og
psykose, som star listet op i indleegssed-
len som “ikke almindelige bivirkninger”,
som 1 ud af 100 oplever.

Underrapporteret bivirkning

Men det svarer ikke til virkeligheden, at
kun 18-20 af de anslaet 1800-2000 mye-
lomatosepatienter i Danmark skulle have
oplevet psykiske bivirkninger af dexa-
methason.

Tveert imod er der rigtig langt imellem,
at man mgder en myelomatosepatient,
som kan sige sig fri for at have oplevet
psykiske bivirkninger af dexamethason,
som minimum sgvnlgshed. Det er da
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ogsa sgvnlgsheden og den ggede ap-
petit - og maske risikoen for "humar-
svingninger” - der som regel informeres
om pa hospitalet.

At "humgrsvingninger” bla. deekker over,
at man risikerer at udvikle sig til en fra-
dende, rasende "Tyrannosaurus Dex”
over for sin familie - eller ramme bunden
af kulkzelderen, nar virkningen af dexa-
methasonen ophgarer, bliver der som
hovedregel ikke advaret om. Maske for-
di det fejlagtigt anses for sjeeldne bivirk-
ninger?

Teendte helt af

Patienterne burde informeres bedre in-
den behandlingsstart, mener Sgren
Dybdahl, formand for Dansk Myeloma-
tose Forening.

- Det kom fuldsteendig bag pa mig. En
lidt naesvis kommentar fra et familie-
medlem fik mig til at teende helt af og
jeg rabte og skreg. Jeg blev selv helt
forskraekket over min made at reagere pa.
Pa det tidspunkt var jeg ikke klar over,
at dexamethason kunne give psykiske
bivirkninger, sa det laerte min kone og
jeg pa en ret treels made, fortaeller Sgren
Dybdahl om sine egne erfaringer.

Han fortzeller, at familien herefter indret-
tede sig, sa de undgik flere episoder.

- Desveerre har min yngste datter aldrig
helt tilgivet mig. Hun blev virkelig bange
over, at jeg kunne teende fuldstaendig af,
og her tre ar efter er hun stadig nervgs
for, om det kan ske igen, siger Sgren
Dybdahl.



, Ved bivirkninger
Du bgr altid orien-
tere lege eller behand-

- Hvis man far fat i en indlaegsseddel til
dexamethason, og her leeser, at kun én
ud af hundrede oplever sgvnlgshed,
hidsighed, mani, depression osv., sa

|ingssted, hvis du oplever tror manjo, atnu er den helt gal. Vi kan

bivirkninger eller ubehag
ved din behandling, sa
laegen har mulighed for
at justere behandlingen
og indberette bivirknin-
gerne.

Bedre information, tak!

Han efterlyser, at hospitalet informerer
patienter og pargrende bedre om de
mulige psykiske bivirkninger af dexa-
methason, nar behandlingen starter.
Ofte udleveres dexamethason i en lille
plasticpose uden indlaegsseddel, sa man
bar som minimum fa den information pa
hospitalet, som star i indleegssedlen,
mener formanden.

- Sa er man forberedt pa, at der kan
komme psykiske bivirkninger, og kan
sammen med familie og venner laegge
en plan for, hvordan man tackler hver-
dagen bedst muligt under behandlingen,
siger Sgren Dybdahl.

Han gnsker sig ogs3, at indleegssedlerne
for Dexamethason svarer til det, patien-
terne oplever.

jo ikke undveere dexamethason, sa der
er brug for mere abenhed om de psyki-
ske bivirkninger og hvor almindelige de
er, siger Sgren Dybdahl. m

- Formanden for Dansk Myelomatose Forening,
Saren Dybdahl, ville selv gerne have veeret for-
beredt pa de psykiske bivirkninger, dexametha-
son giver hos mange myelomatosepatienter.

Bliv klogere pa bivirkninger og alt muligt andet. Fglg samtalerne og diskussio-
nerne blandt de 800 medlemmer af Dansk Myelomatose Forenings lukkede

Facebookgruppe. Sgg pa 'Dansk Myelomatose Forening — lukket gruppe’ og
anmod om medlemsskab. Facebookgruppen er kun for patienter og parerende.
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Dansk Myelomatose Forenings arsberetning for 2017

Vi bringer her Dansk Myelomatose
Forenings arsberetning, som den blev
afgivet af davaerende formand Kaja
Schmidt pa generalforsamlingen den
17. marts 2018.

Bestyrelsen i DMF husker aret 2017 som
et ar med store forandringer. Det blev aret,
hvor selvstaendige patientforeninger frem-
over kun matte modtage fem procent af
foreningens indteegter fra medicinalindu-
strien.

Der er tale om konsekvensen af en hold-
ningsaendring, som har bredt sig helt
oppefra i sundhedssystemet, hvor det at
modtage bidrag til medlemsaktiviteter fra
medicinalindustrien gar, at en patient-
forening kan mistaenkes for at veere i
lommen pa industrien.

Denne holdning fik via Danske Patienter
og Kreeftens Bekeempelse ogsa betyd-
ning for de 22 selvstaendige kraeftpatient-
foreninger, der samarbejder med Kraef-
tens Bekaempelse. Og altsa ogsa for
Dansk Myelomatose Forening, selv om
jeg kan garantere, at vi aldrig har veeret
i nogens lomme!
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Men hvis vi fortsat ville samarbejde med
Kreeftens Bekeempelse, matte bestyrel-
sen bgije sig, og det endte med, at jeg
underskrev ny samarbejdsaftale med
Kraeftens Bekaempelse d. 18. august 2017.

Sagen gav i 2017 bestyrelsen meget
arbejde med at sikre det gkonomiske
grundlag for at bevare flest mulige af
foreningens aktiviteter til gavn for med-
lemmerne.

Vi tror, det vil lykkes! Blandt andet ved
at veere kreative og sparsommelige i be-
styrelsen, gare mest muligt selv i stedet
for at betale os fra det - og s@ge midler
uden for medicinalindustrien til driften.
Jeg tar godt love, at medlemmerne ikke
vil blive snydt for de store, oplysende
arrangementer forar og efterar, som
Dansk Myelomatose Forening er kendt for.

Vi fik forhandlet og omskrevet nogle af-
snit i den oprindelige aftale med Kreef-
tens Bekaempelse, der tilgodesa nogle
af DMF’s gnsker. Ligeledes har for-
eningerne som et plaster pa saret faet
mulighed for at sgge om ekstra tilskud
til medlemsaktiviteter hos Kraeftens Be-
keempelse.

Medlemstallet i DMF gges til stadighed,
og opgjort pr. 17.3.18 er vi 606 medlemmer.

Habilitet og Medicinrad
Femprocentsreglen var sa ikke det ene-
ste, som gav ekstra arbejde og stof til
eftertanke og overvejelser i det forgang-
ne ar. Mange har nok ikke undgaet at
hare om Medicinradet og habilitetsregler?

Medicinradet aflgste 01. januar 2017



RADS (Radet for Anvendelse af Dyr Sy-
gehusmedicin og KRIS Koordinerings
Radet for Ibrugtagning af Sygehusmedi-
cin). Medicinradet er et uafhaengigt rad,
som udarbejder anbefalinger og vejled-
ninger om laegemidler til regionerne.
Medicinradets habilitetspolitik skal sikre,
at radets anbefalinger og vejledninger
ikke er pavirket af uvedkommende hen-
syn og interesser.

En nyskabelse ved Medicinradet er pa-
tientrepraesentanter i Fagudvalgene for
de enkelte sygdomme, som der ud over
bl.a. bestar af laeger, der er specialister i
sygdommen, og @vrige fagpersoner, der
bidrager til vurderingen af nye lseegemid-
ler og laver vejledninger om standardbe-
handlinger til hele terapiomradet.

Dansk Myelomatose Forening har to

medlemmer i Fagudvalget - et bestyrel-
sesmedlem og et menigt medlem fra

foreningen - der lever op til habilitetsreg-
lerne, og som ger et stort stykke arbej-
de med at saette sig ind i den nye medi-
cin, samt deltage i fagudvalgsmaderne.

Samarbejder

Disse nye problematikker har for kraeft-
patientforeningerne givet et nyt behov for
et teettere samarbejde og erfaringsud-
veksling, hvorfor vi har dannet en ERFA-
gruppe. Der afholdes to ERFA- mgder
arligt samt efter behov, hvor formand el-
ler neestformand deltager.

Formand eller neestformand deltager fort-
sat ogsa i fire patientforeningsmader og
det arlige Hovedbestyrelsesmgde afholdt
af Kraeftens Bekeempelse.

Om samarbejdet med Kraeftens Bekeem-
pelse kan jeg forteelle, at der er udar-
bejdet et "Klippekort” med emner, hvor

N fortsattes naste side

patientforeninger gratis kan veelge op-

laegsholder til to emner arligt til vore ar-
rangementer. Vi brugte i 2017 de to klip

ved tovholdermgderne.

Kraeftens Bekeempelse arrangerer frem-
over ogsa flere kurser, hvoraf DMF i 2017
benyttede sig af bade kommunikations-
kursus og bestyrelseskursus. Desuden
deltog flere af bestyrelsesmedlemmerne
i Patientforeningernes dag.

Der er flere nye tiltag i 2018, som vi ser
frem til, bl.a. et kursus til tovholderne i
vore netveerk, og vi fgler i det hele taget,
at Kraeftens Bekaempelse laegger sig
mere i selen for at servicere os som pa-
tientforening efter den nye samarbejds-
aftale er underskrevet.

Igen i 2017 deltog to bestyrelsesmed-
lemmer i det arlige GMAN-mgde (Glo-
bal Myeloma Action Network), en del af
International Myeloma Foundation. Mg-
det var i 2017 i Madrid. Vi har deltaget i
maderne siden 2014, og i ar var der 40
medlemmer fra 37 lande og fem konti-
nenter til stede. Formalet med mgderne
er at man pa verdensplan kan stgtte og
inspirere hinanden gennem et engage-
ment i hinandens arbejde til gavn for pa-
tienterne. Vi blev bl.a. overbevist om, at
danske myelomatosepatienter har nog-
le af de bedste betingelser i hele verden
for at fa adgang til de nyeste behandlin-
ger hurtigt.

Efter flere ars pause blev der i efteraret
igen mulighed for at mgdes med de an-
dre nordiske landes blodkraeftpatientfor-
eninger. Mgdets formal var erfaringsud-
veksling og evt. taettere samarbejde. Et
godt dagsmade i Stokholm med inspira-
tion og erfaringsudveksling landene
imellem, og hvor vi igen kunne konstatere,
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at vi er rigtigt godt med her i Danmark
mht. godkendelse og ibrugtagning af nye
behandlinger.

Medlemsarrangementer

| 2017 afholdt Dansk Myelomatose For-
ening to store arrangementer. Fgrst kon-
ferencen pa Hotel Comwell i Kolding den
10.-12. marts. Her var naesten 200 pa-
tienter og pargrende samlet til hyggeligt
samveer og laererige opleeg for bade ny-
diagnosticerede og mere erfarne patien-
ter med myelomatose og deres pargren-
de. Der var workshops omhandlende
"Hvordan vi hjeelper hinanden nar livet
bliver sveert”, senfglger og pargrende-
inddragelse. Desvaerre matte alternative
behandlingsmuligheder aflyses i sidste
gjeblik pga. sygdom.

Efter generalforsamlingen holdt hand-
boldspilleren Daniel Svensson oplaeg om
sin personlige kamp mod lymfekraeft.
Alle lyttede og kunne relatere sig til hans
historie, og der var ikke et gje tart.

Vores andet store arrangement var se-
minar d. 16. november pa Hotel Nyborg
Strand. Seminaret bliver arrangeret i
samarbejde med IMF (International Mye-
loma Foundation). | 2017 naede vi endnu
en rekord med 290 deltagere. Semina-
rets oplaeg handlede bade om sygdom,
behandling, forskning, behandlingsret-
ningslinjer og forsggsprotokoller - dog
med et enkelt "blgdt” emne om at leve
bedst muligt med sygdommen.

Takket veere samarbejdet med vor sam-
arbejdspartner, International Myeloma

Foundation, er det ogsa fremover muligt
at afholde seminar hvert efterar, idet det
er IMF, der betaler regningen. Planleeg-
ningen af Seminar 2018, der igen afhol-
des pa Hotel Nyborg Strand, er allerede
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i gang. Seet kryds i kalenderen den 04.
oktober.

Folkemgde og andre tiltag

Fire bestyrelsesmedlemmer var til Folke-
made pa Bornholm. Kraeftens Bekeem-
pelse havde stillet et lille telt til radighed
ved deres stand, hvor kraeftpatientfor-
eningerne pa skift kunne informere be-
sggende. Da myelomatose er en rela-
tivt sjaelden sygdom, var der begreenset
s@gning hos os, men vi fik dog vist flaget.

Mere udbytte fik vi dog som tilhgrere og
deltagere i forskellige sundhedspolitiske
og patientrelaterede debatter, som bade
gav os lejlighed til at fremfare vores syns-
punkter og fa ny inspiration og informa-
tion om nye tiltag i sundhedssystemet,
som forhabentlig kan komme vore med-
lemmer til gode. Af ressourcemaessige
arsager springer vi dog folkemgdet over
i 2018.

Bestyrelsen fik afsluttet besggsraekken pa
de syv starste haematologiske afdelinger
i lgbet af 2017. Disse mader har veeret
meget givtige, og vi fik svar pa mange
spgrgsmal og blev klogere pa afdelin-
gernes forskellige praksisser. Tak til af-
delingsledelserne for at | gav jer tid til os.

For at fremme tidligere diagnostisering
af myelomatose fik Dansk Myelomatose
Forening i samarbejde med en haemato-
log og en praktiserende laege trykt "post-
kort” med de mest almindelige sympto-
mer pa sygdommen, som er sendt ud til
samtlige praktiserende leeger i Danmark.

REHPA (Videnscenter for Rehabilitering
og Palliation) kortlaegger og formidler vi-
den om at @ge livskvaliteten for menne-
sker, der lever med en livstruende syg-
dom. Myelomatose er kendt som den



kreeftsygdom, hvor patienterne har neest
darligst livskvalitet, kun overgaet af pan-
creascancerpatienter. REHPA har taget
dette alvorligt, og arrangeret 4 ugeophold
for patienter og paragrende, udelukkende
til patienter med myelomatose.

Dette tilbud har en del af vore medlem-
mer nydt godt af, og der er kun kommet
positive tilbagemeldinger derfra. Besty-
relsen felger interesseret den nationale
undersggelse "Livskvalitet hos danske
patienter med myelomatose”, som nu

er en del af et nyt center, Quality of Life
Research Center pa Odense Universitets
Hospital.

Kommunikation og netveerk

| bestyrelsen gar vi os umage med at
holde et hgjt informationsniveau til vore
medlemmer — uden at betale dyrt for det
ude i byen. Vi haber at selvgjort er vel-
gjort. Det sker via hjemmesiden, der bade
har og stadig gennemgar en grundig
opdatering. Vor webmaster gor et stort
stykke arbejde i at forenkle og revidere

i aktuel viden pa siden. | foreningens blad
samler redaktionen en buket af relevante
og nyttige artikler fire gange om aret.

En vigtig ting er ogsa patienthistorierne,
en god forteelling bade fra patienter og
pargrende, som vi alle pa en eller anden
made kan relatere os til. Bagest i bladet
kan man se, hvor og hvornar de nuvee-
rende 13 netvaerk rundt omkring i landet
holder mgde, og hvilke emner der bliver
taget op.

Foreningens facebookgrupper er eendret
til en lukket facebookgruppe kun for pa-
tienter og pargrende, hvor der er mange
brugere og livlig aktivitet. Foreningens
nye officielle facebookside, der er til-
gaengelig for offentligheden, kan lige som
hjemmesiden bruges til at skabe opmaerk-

somhed om myelomatoseproblematikker,
sygdom og behandling. Den vil gradvist
udvikle sig i lgbet af 2018.

Dansk Myelomatose Forenings 13 lands-
deekkende netveerk fungerer seerdeles
godt ved hjeelp af 36 tovholdere. Tre af
de 13 er for unge, det vil i myelomatose-
sammenhang sige under 65 ar. Net-
veerksarbejdet er en vigtig medlemsak-
tivitet, hvor patienter og pargrende har
mulighed for at mgde hinanden, udveks-
le erfaringer og statte hinanden i livet
med sygdommen.

Tak

Alt i alt kom vi bedre igennem 2017 end

frygtet, og jeg vil hermed farst og frem-

mest takke alle vore trofaste medlemmer
for den opbakning bestyrelsen har maer-
ket fra jer, tusind tak.

En seerlig tak til alle frivillige der ger et
uvurderligt stort stykke arbejde for os
patienter og pargrende: tovholdere i net-
veerkene og oplaegsholdere (lzeger og
terapeuter) der gang pa gang stiller op
for at hjeelpe os medlemmer til forstael-
se og bedre levevilkar med sygdommen.

Tak til Kaj Hansen, der styrer os alle via
medlemskartotek, og Sgren Dybdahl
der er gaet med i redaktionen il bladet
og fremover ogsa vil hjaelpe med fun-
draising.

Stor tak til dem der yder os stgtte til drift
og aktiviteter, Kreeftens Bekaempelse,
/Eldre- og sundhedsministeriet, fonde og
medicinalindustrien. Desuden har der
ogsa veeret donationer fra medlemmer,
tusind tak.

Sluttelig tusind tak til bestyrelsen for
godt samarbejde. m
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DANSK MYELOMATOSE FORENING

Resultatopgerelse for 2017

Balance pr. 31.12.2017

Indtagter Resultat 2016 Resultat 2017 Budget 2018  Aktiver 31-12-2016 31-12-2017
Kontingenter 139.000 149.700 145.000 Sydbank. 370.920 91.678
Tilskud fKraeftens Bekempelse 150,000 175,000 200.000 Kassebeholdning. 0 0
Sundhedsministeriet, driftstilskud 178.851 224,321 200.000 @vrige tilgodehavende 178.851 224.417
Sundhedsministeriet, projekttilskud..,............ 50,000 0 0 Forudbetalinger..........ooemenns 0 [v]
Gavebidrag 19.745 10.250 3.000
Spensorbidrag, projekter (note 1)... 597.185 332.805 30.000 Aktiverialt .......cccoonviimnnniannnnn 549.771 316.095
Egenbet. til konf, temadage og arrangem.. ... 33.891 93.050 0
ATy Tal T i e 7 0 0  Passiver

Indtsegter [ alt ... 1.168.679 985.126 578.000 Egenkapital pr. 01.01.. 233.811 235.145

Arets resultat .o 1.335 45.538
Egenkapital pr. 31.12. ............... 235.146 280.683

Udgifter
KonEar BN RE PIE g v saesni i weianss b 13.280 35.829 20.000 Henszettelse til konference....... 175.000 0
Trykning af medlemsblad .......ccccenviernriannns 40.062 55.759 55.000 Skyldige omk. / per. mﬁq ............ 139.625 35.412
" T s B el [ 3 e ey ooy 52.323 21.266 30.000 Forudbetalinger ... 0 0
Hiemmeside, IT SUPPOLr...cmie i snssnis 11.289 38.458 20.000 Passiverialt ....ocovvviviiimiiimrennns 549.771 316.095
Konfareee ol s 0 572.926 0
Projekter, Blodcanser, Kompas. 101.750 0 0 Foranstdende regnskab er udarbe|det pa grundlag af bogholderiet.
Madeudgifter........... 565.715 196.133 269.000 /

Rejseudgifter og godtgerelser 77.953 90.963 85.000 -
Porto, Frimaerker 71,132 40.627 25.000 m &\?tﬁ\mxc ,\_@. YW
Revision og regnskabsmaessig ass.... 32.575 36.050 40.000 Kasserer Anne-Gretha Winther Formand Kaja Schmidt
Adm.- og telefontilskud / bestyrelsen........... 24,505 23,967 32.000
T ] e L R o 970 1.813 1.000 W har revideret foreningens regnskab for 2017 og har afstemt balancens
Diverse... T 700 797 1.000 beholdninger og foretaget stikpravevis kontrol af indizagter og udgifter.
Im_.._mmmﬁm_mm n_" _no_..ﬁm_‘m_..nm R 175.000 -175.000 0 .
Udgifter i alt , 1.167.344 939.588 578.000 Q& \WNR(\
Arets resultat ................... 1335 45.538 0 X § §

nmcﬁoﬂ\c_‘_\om_::._

Birte “__u_._m_._wW\
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Patient- og pargrendenetvaerk
I Dansk Myelomatose Forening

Alle netvaerksmeader i foreningen er for bade patienter og parerende.

Er du stadig pa arbejdsmarkedet eller har alderen til det, har vi tre netveerk -
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 netveaerk, 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 mgder kan lzeses pa hjemmesiden www.myelomatose.dk

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

2200 Kgbenhavn N

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

Mgader i 2018:

30. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
29. august 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
28. november 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Helle Milde Lis Espersen Ulla Vendelbo
Telefon: 41 44 06 63 Telefon: 31 36 80 66 Telefon: 48 18 83 89
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Netvaerk Nordvestsjaelland /' Holbaek

Mgaderne foregar pa:

i

Plejecentret “Ottetallet”
Samsgvej 43
4300 Holbaek

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

Mgader i 2018:

18. juni 2018

27. august 2018
22. oktober 2018
10. december 2018

Med venlig hilsen
Bibi Moe
Telefon: 40 74 77 10

Dagsorden Erfaringsudveksling
Dagsorden Erfaringsudveksling
Dagsorden Erfaringsudveksling
Netveerksjulefrokost - BEMARK kl. 17:00-21:00
Dagsorden Erfaringsudveksling

Anne-Grethe Winther
Telefon: 27 27 66 61

Henrik Gerner Jgrgensen
Telefon: 41 62 69 92

Netvaerk Sydsjalland og ger

Mgderne foregar pa:

“Livsrummet”
Kraeftradgivningen i Naestved
Ringstedgade 71-73

4700 Neestved

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

Mgader i 2018:

30. maj 2018

29. august 2018
28. november 2018

Med venlig hilsen
Lone Rise
Telefon: 60 70 40 40

Dagsorden: Erfaringsudveksling
Dagsorden: Erfaringsudveksling
Dagsorden: Erfaringsudveksling

Poul Remontiussen Per Sten
Telefon: 21 56 56 63 Telefon: 24 41 68 29
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Mgderne foregar pa: Livsrummet, OUH
Klgverveenget 18B
5000 Odense C

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

Moder i 2018:

23. maj 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

05. september 2018 Dagsorden: 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: Kraeftpatienternes Hus - Vejle Sygehus

Beriderbakken 9
7100 Vejle

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

Moder i 2018:

04. juni 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
03. september 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
03. december 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Lissie Jgrgensen Kaja Schmidt
Telefon 30 53 03 85 Telefon 40 46 16 34

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

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

Moder i 2018:
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: 61 78 71 78 Telefon: 22 41 91 80
A TR N g -

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

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

Mgader i 2018:

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

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

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

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

Mader i 2018:
02. juni 2018 OBS! Dagsorden: Stress og depression samt
erfaringsudv=ksling
18. august 2018 Dagsorden: Erfaringsudve
Med venlig hilsen éﬁ?ﬁﬁé’;"&emgmmerme,v
Meinhardt Jacobsen Kirsten Badker 32‘ flytte datoerr,'sfg:\','fﬂmelfarrsfeirr:(rgm%
Telefon: 20 15 81 49 Telefon: 20 16 34 53 Habe o g 02-uni i jonse etV rksmege oo
v tbage e MUlghea o1 2,
Jorgen Kristensen o Som‘?,-gfe?grnﬂgltit\/er T o5l oage
Telefon: 40 33 13 01 ek v o et ng ESSon.
enne ZF;VVII tale mdeze the” op til den t
vilvtlisetbl 99nec;er/‘-l,l he, kaf 99 runq,
v Modtaget m dll}(/st t:lazb esfé’:ker
Veniig hilsen yshang ge

i
sten, Jorgen og Me:nhardt

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

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

Mgader i 2018:

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
Sgndergade 7
6200 Aabenraa

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

Mgader i 2018:

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

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:

09. juni 2018 Dagsorden: Erfaringsudveksling
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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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.
Mgder pa lgrdage er kl. 10-15. Mader pa tirsdage er kl. 17-21.

Mader i 2018:

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 m@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 netveerksmade(r),
sa send en mail til frederik@iuel.net, skriv "netvaerksmail" 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:
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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