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Den lille myelomatosebog

Patienthandbog til dig, der har faet myelomatose — og til dine pargrende



Jeg havde laest et
,, sted, at man kun

overlever tre ar med
myelomatose og teenkte, at jeg
ikke ville na at fa bgrnebgrn.
Jeg begyndte at rydde op og
forberedte mig p3a, at jeg snart
skulle d@. Det er 12 ar siden nu,
og jeg har ikke haft behov for
flere behandlinger end den ene
gang. Men jeg teenker naturligvis
pa, at jeg kan blive syg igen.”

— Elisabeth, 68 ar
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OM
SYGDOMMEN




Myelomatose, ogsa kaldet knoglemarvskreeft,
er en kraeftsygdom, der opstar i knoglemarven, hvor
vores blodceller dannes. Sygdommen kendetegnes ved
et gentagende manster af remission (nar sygdommen
er stabil) og tilbagefald. Laegerne forsgger at behandle
tilbagefald, for patienten far symptomer.

| denne del af bogen kan du lsese mere om arsager
til kraeft generelt og iseser myelomatose. Her finder du
ogsa information om symptomer pa myelomatose,
udredningsforlgb ved mistanke om myelomatose og en
oversigt over de forskellige behandlingsmuligheder.



» MITOSE

Mitose er den proces,
hvor en celle deler sig for
at danne to nye celler.

ARSAG TIL KREFT OG MYELOMATOSE

Der findes mange forskellige typer af kreeft. Prognosen for en bestemt kreeft-
sygdom, og hvordan den skal behandles, athznger af flere faktorer. Det afhaen-
ger bl.a. af, hvilken celletype kraeften er opstdet i, og hvad der er arsag til, at
den raske celle har udviklet sig til en kraeftcelle. I lgbet af livet deler cellerne
i kroppen sig hele tiden, enten for at pge antallet ved f.eks. vaekst, eller for at
erstatte celler, der er dgde.

Hvor ofte celledelingen sker, afheenger af den vavstype, der er tale om. Et
eksempel pd en vaevstype, hvor celledelingen sker ofte, er huden og tarmens
slimhinder. Leverceller deler sig derimod meget langsommere, og nerveceller
fornys ganske langsomt, eller slet ikke. Hvor leenge en celle lever, varierer ogsa
fra veevstype til vaevstype. Et rodt blodlegeme dor som regel og fjernes fra blod-
omlpbet efter ca. 120 dage, mens nogle typer af hvide blodlegemer erstattes efter
nogle fa dage.

NAR CELLEDELINGEN GAR GALT

Processen, hvor en celle deler sig og bliver til to nye celler, kaldes mrTose. Under
normale forhold er celledelingen meget strengt kontrolleret af forskellige gener,
der sorger for, at delingen sker pa det rigtige tidspunkt. Under celledelingen
skal alt det genetiske materiale (DNA), som findes i cellekernen bl.a. kopieres,
sdledes at nopjagtige kopier af det DNA, som findes i modercellen, ogsa findes i
dattercellerne. I denne meget komplekse proces kan delingen g galt. Heldigvis
findes der flere forskellige kontrolmekanismer, der skal sikre en korrekt mitose.

I en kreeftcelle er der opstaet alvorlige fejl i generne, som skal kontrollere
celledeling og celledgd. Cellerne fortseetter siledes med at dele sig ukontrol-
leret, og de der ikke efter normal levetid til trods for, at der er sket alvorlige
skader pa genmaterialet. Kreftcellerne gger dermed sit antal og spreder sig
gradvist pa bekostning af de normale celler, og der dannes tumorer (svulster
eller knuder af kraftceller), som skader og kan sprede sig i det omkringliggende
Veev 0g organer.
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ARSAGER TIL KRAEFT

Hvad der giver skader pa genmaterialet og ger, at nogle af os far kreeft, varierer
blandt de forskellige kraeftsygdomme. De fleste ved for eksempel, at de ultra-
violette straler fra solen kan fore til skader pd genmaterialet i hudcellerne, og
for meget sol er steerkt medvirkende til hudkreeft. I dag ved de fleste ogsa, at
rygning eger risikoen for at fi lungekraft (og andre kraeftsygdomme) betydeligt.
I nogle tilfeelde kan en genfejl ga i arv fra foreeldre til bprn, og pa den made
give en markant gget kreftrisiko. Dette er f.eks. tilfeeldet ved en bestemt type
brystkreeft, hvor man arver en skade pd et gen, som er vigtig for, at cellerne skal
kunne reparere skader, der opstar pdA DNA-materialet. Mennesker med denne
nedarvede genfejl har sdledes en gget risiko for at ophobe DNA-skader i bryst-
vaevscellerne, som gradvist udvikler sig til at blive brystkreeftceller.

HVORFOR FAR MAN MYELOMATOSE?

Det er tilfeeldige eendringer i DNA’et, som med tiden fordrsager myelomatose.
Nar man i studier har underspgt et stort antal personer med myelomatose for at
se, hvad de har til felles, er der ikke noget, der skiller sig ud. Der er ingen sterk
kobling til kost, motion eller andre livsstilsfaktorer. Der er intet, der tyder p4,
at sygdommen er arvelig. Der er derfor ingen grund til at undersgge bern eller
bornebern af patienter, som har fiet diagnosen myelomatose. Der er dermed
ikke noget, man kunne have gjort for at undga sygdommen.

HVOR ALMINDELIGT ER MYELOMATOSE?

Myelomatose rammer ca. 8 ud af 100.000 personer om aret. Det betyder, at der
i Danmark arligt bliver diagnosticeret ca. 400 nye tilfeelde. Lidt flere meend end
kvinder far diagnosen. Myelomatose er dermed ikke nogen szrlig almindelig
forekommende kreftsygdom. Til sammenligning er brystkreeft den mest al-
mindelige kreeftsygdom hos kvinder med ca. 4800 nye tilfeelde om aret. Hos
mend er det prostatakreeft med ca. 4500 nye tilfeelde hvert ar i Danmark. Gen-
nemsnitsalderen for dem, der bliver diagnosticeret med myelomatose er ca. 70
ar. Sygdommen er usaedvanlig for personer under 40 ar og forekommer ikke
hos begrn. Myelomatose er en kronisk sygdom, men prognosen har forbedret sig
markant de seneste 10 ar i Danmark.
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» KNOGLEMARV
Knoglemarven er en del af
vores knogler og bestar af
forstadier til alle typer
blodlegemer, dvs. rade
blodlegemer (erytrocytter),
hvide blodlegemer
(leukocytter) og

blodplader (trombocytter).
Plasmacellerne, dvs.

de celler som myelomatose
opstar i, er en form for hvide
blodlegemer, som har til
opgave at danne antistoffer
og dermed bidrage til at
styrke vores immunforsvar.

SADAN UDVIKLES MYELOMATOSE

Blodlegemer dannes og modnes i KNOGLEMARVEN hos voksne mennesker. Nar
det geelder myelomatose, er udviklingen fra en normal celle til en kreeftcelle
sket i knoglemarven under modningen af en stamcelle til det, som kunne vaeret
blevet en plasmacelle. Disse udger en del af de hvide blodlegemer i immunfor-
svaret. Plasmaceller udger normalt mindre end en procent af cellerne i knogle-
marven, og deres primzere opgave er at danne antistoffer (immunoglobuliner),
som beskytter mod infektioner. Ved myelomatose oges andelen af unormale,
kreeftbzerende plasmaceller (myelomceller) i knoglemarven sig ved celledeling.
Myelomecellerne erstatter gradvist de normale plasmaceller, og nir andelen
er tilstreekkelig stor, forer det til mangel pad normale blodlegemer, og der sker
skade pa knoglerne.

Myelomcellerne udskiller naesten altid det antistof, der kaldes M-kompo-
nent, som kan pavises i blodplasma eller urinprgver. Der findes mange forskel-
lige antistoffer i kroppen, som skal kunne binde sig til og aktivere immunfor-
svaret mod forskellige typer bakterier. Myelomcellerne er monoklonale, hvilket
betyder, at de alle kommer fra samme celle (hvor fejlen opstod og som farte til
udviklingen af en kreeftcelle), og dermed udskiller de antistoffer, der ikke har
nogen beskyttende virkning mod infektioner. Patienter med myelomatose har
séledes ofte et darligere immunforsvar end raske personer, da niveauet af nor-
malt fungerende antistoffer er reduceret. Antistofferne som udskilles af mye-
lomcellerne i urinen, kan ogsa fore til skader pa nyrerne.

Hvor hurtigt myelomatosen udvikler sig, og hvor godt man reagerer pd be-
handlingen, der gives, varierer fra person til person (se afsnit om diagnostik pa
s. 15 og afsnit om behandlingsmuligheder pa s. 21).
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1.2

SADAN OPDAGES MYELOMATOSE

En del personer, som diagnosticeres med myelomatose, oplever ingen symp-
tomer. Udredningen af patienten kan f.eks. veere begyndt hos lzegen, hvor man
har spgt leegehjeelp af en helt anden drsag. Maske er der taget prover, som viste
lidt lave blodveerdier, eller lzegen har opdaget en let forhgjet CRP (infektionstal).
For at finde &rsagen starter leegen en udredning, og patienten far efter noget tid
stillet diagnosen myelomatose. Men i de fleste tilfzelde har patienten allerede
enkelte symptomer pa sygdommen ved diagnosen.

KNOGLESMERTER

Det mest almindelige symptom pa myelomatose er smerter i knoglerne. Nor-
malt udvikler knoglerne sig igennem hele livet for at tilpasse sig den belast-
ning, de udsettes for. Derfor har vi celler, der nedbryder knoglerne, og celler,
som bygger dem op igen. Myelomcellerne aktiverer de celler, som nedbryder
knoglerne.

Den forhgjede aktivitet af de nedbrydende celler forer til skore knogler,
hvilket kan medfere diffuse smerter og i nogle tilfeelde knoglebrud. Myeloma-
tose rammer knoglemarven, der findes i hulrummet i vores knogler. De dele af
skelettet, som oftest far skader, er KRANIET, RYGHVIRVLER, RIBBEN, BEKKEN 0G DEN
OVERSTE DEL AF OVERARMS- 0G LARBENSKNOGLERNE. De mest almindelige sympto-
mer er rygsmerter, nogle gange med udstraling til ben, smerter i brystkasse
eller hofter. Du kan leese mere om knoglerne i det selvsteendige afsnit pa s. 31.

SVAKKET IMMUNFORSVAR

Ved myelomatose spreder myelomcellerne i knoglemarven sig p& bekostning
af de normale bloddannende celler. Antallet af normale plasmaceller er derfor
lavt. Plasmacellerne er de celler, der danner antistoffer (immunoglobuliner),
som er en vigtig del af vores immunforsvar, serligt i forsvaret mod bakterier.
Myelomcellerne danner ogsa et antistof (M-komponent), men dette (unormale)
antistof har ingen funktion i immunforsvaret. Ved et tilstreekkeligt lavt niveau
af normale antistoffer (tilstanden kaldes hypogammaglobulinzemi) gges risi-
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» BLODLEGEMER

Vi har tre typer med
forskellige funktioner:
rgde blodlegemer, hvide
blodlegemer

og blodplader.
Blodlegemerne dannes i
knoglemarven.

» RODE BLODLEGEMER
(ERYTROCYTTER)

Den celletype i blodet,
som optager ilten fra
luften, nar den passerer
gennem lungekredslgbet
og derefter leverer ilt til
forskelligt veev i kroppen.
Molekylerne i de rgde
blodlegemer, som

binder sig til ilten, kaldes
haemoglobin.

» Hb-V/AERDIEN
Hb-veerdien er et

mal for maengden af
heemoglobin i blodet, og
derfor indirekte et mal
for meengden af rede
blodlegemer.

» NYRE

Renser blodet for
affaldsstoffer og udskiller
overskydende vaeske.

koen for at blive ramt af tilbagevendende infektioner. Hvis dette bliver et stort
problem, kan der opstd et behov for understottende behandling for at styrke
immunforsvaret.

ANZAEMI

Anzmi er det samme som mangel pa rgde BLODLEGEMER. Eftersom antallet af
myelomceller i knoglemarven gges, bliver der mindre plads til de celler, som
skal danne RODE BLODLEGEMER, og lidt efter lidt er der for fa til at opretholde
et normalt niveau i blodet. Den mest almindelige blodpreve til at kontrollere
niveauet af rgde blodlegemer (blodveerdien) er en maling af Hb-v&rbien (kon-
centrationen af hamaglobin i blodet). Jo lavere Hb-vaerdien er, desto mere
sandsynligt er det, at man far symptomer, som er relateret til iltmangel i veevet
(aneemisymptomer). Det varierer meget fra person til person hvor markbare
symptomer, man har, og din lzege vil tage stilling til din greense. Jo langsommere
Hb-verdien falder, jo lavere veerdier tolererer man uden at have seerligt mange
symptomer, da kroppen gradvist tilpasser sig til den lavere veerdi.

Almindelige aneemisymptomer omfatter treethed, darlig kondition, hjerte-
banken og svimmelhed. Ca. en tredjedel af alle patienter har aneemi i forbindelse
med, at myelomatosediagnosen stilles. Aneemi hos personer med myelomatose
skyldes som regel sygdommen (og bliver bedre, hvis behandlingen af myeloma-
tosen er vellykket). I nogle tilfzelde kan anemien dog midlertidigt forvaerres af
behandlingen.

H@JT INDHOLD AF CALCIUM | BLODET

I forbindelse med, at myelomcellerne forer til knogleskader, opstar der en fri-
givelse af calcium (kalk) fra knoglerne. Hgje niveauer af calcium (hypercalcaemi)
kan give symptomer som f.eks. treethed, muskelsvaghed, dehydrering (for lidt
vaeske i kroppen), forstoppelse, forvirring og symptomer pa depression. Et hgjt
niveau af calcium kan ogsd haenge sammen med sygdomsaktivitet og kan stabi-
lisere sig igen i de perioder, hvor sygdommen er i kontrol.

NYRESVIGT

NYRERNES primzre opgave er at rense blodet for forskellige stoffer, som kroppen
ikke har brug for, de sdkaldte affaldsstoffer, samt udskille overskydende veeske.
Affaldsstoffer er stoffer, der dannes, nér cellerne arbejder, eller nar cellerne dor
og udskiftes af nye celler. Der dannes ogsa affaldsstoffer af den mad, som vi
spiser. Blodet filtreres i nyrerne, og kroppen optager vand, sukker og salt, som
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Jeg har et liv fgr og
et liv efter, at jeg fik
myelomatose. Livet er

helt anderledes, end det var fgr —
det har sine begraensninger, men
er ogsa fyldt af nye muligheder.”

— Per, 55 gr



» M-KOMPONENT

M’et star for "monoklonal”.
Myelomceller udskiller
naesten altid hele eller
dele af antistoffet, som kan
pavises i blodplasma og/
eller urin.

Man finder i princippet
M-komponent hos alle
patienter med myelomatose.
Der er imidlertid ogsa nogle
mennesker, der har en
M-komponent uden, at dette
er forbundet med nogen
sygdom. M-komponenten
fungerer ofte som en
surrogatmarker for
maengden af myelomceller

i knoglemarven og bruges
til at vurdere virkningen af
behandlingen, der gives.

Man kan f.eks. ansla, at en
halvering af M-komponenten
forer til en halvering af
maengden af myelomceller

i kroppen. Jo mere
M-komponenten falder,
desto bedre har virkningen
af behandlingen veeret.

den har brug for. Affaldsstofferne og den veske, som kroppen ikke har brug
for, folger med ud i urinen, som udskilles fra nyrerne og lgber ned i urinblee-
ren. Nyrerne er ogsa vigtige for, at blodtrykket er stabilt og normalt. De danner
desuden hormoner, som styrer hvor mange rgde blodlegemer, der skal dannes,
og aktiverer D-vitamin, som er vigtigt for knogledannelsen. I de tidligere afsnit
har du leest om, hvordan myelomcellerne almindeligvis udskiller hele eller dele
af antistoffet kaldet M-komponent. Dette antistof kan findes i blodet, men ogsa
udskilt i urinen. Nar M-KoMPONENTEN findes i urinen, kan det medfgre skader
panyrevevet og i visse tilfeelde give en nedsat nyrefunktion. Ca. 50 % af patient-
er med myelomatose har pavirket nyrefunktion pa diagnosetidspunktet eller i
sygdomsforlgbet. Graden af nedsat nyrefunktion kan variere fra ganske ubety-
delig og ikke maerkbar for patienten til s& alvorlig, at der er brug for dialyse i
en periode. Nyrefunktionen kan helt eller delvist genoprettes, hvis det lykkes at
behandle myelomatosen, og patienten ikke har géet for lang tid med alvorligt
nedsat nyrefunktion.

POLYNEUROPATI (NERVESKADE)

Hos en forholdsvis lille andel af patienter med myelomatose kan M-kompo-
nenten, som udskilles fra myelomcellerne, fore til sdkaldt polyneuropati — eller
nerveskade - dvs. skade pa de perifere nerver, fortrinsvis i ben og fedder. Dette
kommer til udtryk som nedsat fglesans, stikkende folelse og en fglelse af at have
"puder” under fpdderne. Dette pavirker altsa fpdderne, men ogsa ben og i nogle
tilfeelde heender. Alvorlig polyneuropati kan fere til problemer med at g, fordi
man ikke kan meaerke, ndr man satter fpdderne pa jorden.
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1.3

SADAN STILLES DIAGNOSEN MYELOMATOSE

Processen, der resulterer i en myelomatosediagnose, kan variere, athengigt af
hvad der er &rsag til, at man kontakter sundhedsvaesenet i forste omgang. I de
tilfeelde, hvor patienten ikke har specifikke symptomer, men hvor man har no-
teret en afvigelse i blodprgverne (en lav Hb-vzrdi eller et hgjt infektionstal), er
det almindeligt at tage flere prover for at udelukke andre almindelige arsager til
blgdninger, jern- eller vitaminmangel. Det er ikke s& merkeligt, nar man ten-
ker p3, at myelomatose er ganske usaedvanlig, og at langt de fleste personer med
sadanne afvigelser i blodpreverne ikke har myelomatose.

I de tilfeelde, hvor en person kommer mere akut ind med typiske symptomer
pa myelomatose (se kap. 1.2), f.eks. pd akutmodtagelsen, vil diagnosticeringen
ske hurtigere. En knoglemarvsprgve er en vigtig prove for at kunne diagnosti-
cere sygdommen.

BLODPR@VER

I dette afsnit gives der ingen specifikke blodpreve-vaerdier, da disse kan vari-
ere fra laboratorium til laboratorium. Din laege eller andet sundhedspersonale
kan oplyse om de normalverdier, der gelder for det laboratorium, dit hospital

benytter sig af.




BLODSTATUS: 1 forbindelse med udredningen for at stille en diagnose samt

under - og efter behandling males der altid hemaglobin (blodprocent),

» BLODPLADER TROMBOCYTTER (blodplader), leukocytter (hvide blodlegemer), og neutrofile
(TROMBOCYTTER)

Blodpladernes vigtigste

opgave er at stoppe
blgdninger. De klumper niveauet af de forskellige blodlegemer i blodet. Man tager pregverne for at

granulocytter (en undergruppe af hvide blodlegemer, som er serlig vigtig
for kroppens immunforsvar mod bakterieinfektioner). Disse prgver maler

sig sammen til en prop observere, om myelomatosen har udviklet sig i en sddan grad, at den pavir-
ved en skade og stopper

bladningen. ker knoglemarvens produktion af friske blodlegemer, og om det er pa tide

at pdbegynde behandling. Desuden tager man disse prover, fordi selve be-
handlingen af myelomatose kan pavirke veerdierne negativt. Ved meget lave
verdier af haemaglobin og trombocytter plejer man at overveje transfusion
af henholdsvis rgde blodceller eller trombocytter. Hvide blodlegemer kan
udelukkende gives som understgttende behandling ved meget lave veerdier
af neutrofile granulocytter.

ELEKTROLYTSTATUS: 1 begrebet elektrolytstatus ligger kontrol af niveauerne
af natrium (Na), kalium (K) og kreatinin i blodet. De to fgrste er salte, som
findes i blodet, og kreatinin er et stof, der dannes i musklerne og udskilles
via nyrerne i urinen. Ved nedsat nyrefunktion vil kreatinin hobe sig op i blo-
det, og veerdien stiger. Et hojt kreatinin-tal er saledes et tegn pa svigtende
nyrefunktion. Nyren er et af de organer, som kan blive pavirket negativt
af myelomatose. Derfor kontrollerer man regelmeessigt denne veerdi. Ved
udredning og opfelgning af patienter med myelomatose, tilfgjer man ofte
kalcium (Ca) til elektrolytstatus, da der er risiko for at fa for hgje niveauer
af kalcium i blodet, sakaldt hypercalceemi (se afsnittet om symptomer ved
myelomatose pa s. 11). Og desuden kan den knoglestyrkende behandling (se
afsnittet om knoglerne pa s. 31) nogle gange fgre til, at kalciumniveauet i
blodet bliver for lavt.

» ELEKTROFORESE ELEKTROFORESE AF BLODPLASMA OG URIN (PROTEINFRAKTIONER):
Kemisk metode, der gar ud
pa at bruge elektricitet til
at adskille molekyler med
forskellige ladninger. Bruges ved at foretage en sdkaldt ELEKTROFORESE af blodplasma og urin. Forekomsten

Som du har lest tidligere i dette materiale, udskiller myelomcellerne naesten
altid hele eller dele af antistoffet M-komponent. M-komponent kan opdages

til at bestemme forekomst af M-komponent er vigtig for diagnosticering af myelomatose. Hvis man
G YERIL LA SO ikke finder nogen M-komponent, hverken i plasma eller i urin, er myeloma-

tosediagnosen ret usandsynlig. Det er vigtigt at fplge patientens niveau af
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M-komponent under behandlingen. Jo sterre en andel af myelomceller,
der elimineres ved hjelp af behandlingen, desto mere reduceres M-kom-
ponenten. Man kan noget forenklet sige, at hvis M-komponenten halveres,
har man ved hjelp af behandlingen elimineret halvdelen af kreftcellerne.
Under videre opfplgning betyder en markant stigende M-komponent, at
antallet af myelomkraeftceller igen er begyndt at pges, og det kan veere tid
til en ny behandling. Mindre variationer i niveauer af M-komponenten
behover ikke have den store betydning, da der ogsa er variation i male-
metoderne. Milemetoderne kan desuden veere lidt forskellige fra labora-
torium til laboratorium, og derfor er det fornuftigt, at man leverer prg-
verne pa samme laboratorium hver gang.

FRIE, LETTE KADER: Den M-komponent, der udskilles i urinen, bestar ikke
af hele antistoffer (de er for store til at passere nyrerne), men af mindre
dele af dem. Disse sdkaldte frie, lette keeder kan man finde ved hjelp af
elektroforese af urinen. Frie, lette keeder kan enten veere af kappa- eller
lambdatypen (efter de graeske bogstaver k og \). Normalt kan man finde
meget smd mengder af frie, lette keeder i serum, og der er omtrent lige
sd mange kappa- som lambdakader. Ved myelomatose er produktionen af
den ene lette keede imidlertid gget, og der er derfor en kraftig overvaegt af
den ene type (kappa eller lambda).

PROGNOSTISKE MARKQDRER: 1 forbindelse med diagnosticeringen af mye-
lomatose prever man ogsd at finde ud af, hvordan man kan forvente, at
sygdommen udvikler sig hos den enkelte patient. Dvs. hvilken prognose,
personen forventes at have. Senere kan du lzese mere om, hvordan man
ser efter kromosomafvigelser i myelomcellerne i knoglemarven til dette
formal.
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» KNOGLEMARVSPR@VE
Tages som regel fra hofte-
kammen og spiller en central
rolle i udredningen ved
mistanke om myelomatose
og andre blodsygdomme.

KNOGLEMARVSPROVE

EN KNOGLEMARVSPROVE tages ved formodning om en sygdom, som har sit ophav
i — eller rammer de bloddannende celler i knoglemarven, blandt andet forskel-
lige blodkraeftsygdomme. Til selve undersegelsen skal patienten ligge pd maven
eller siden. Der leegges en lokalbedgvelse under huden og i knoglehinden det
sted, hvor preven skal tages. Nar bedgvelsen virker, indfgres en ndl i det yderste
knoglelag i hofteknoglen, og der suges nogle millimeter af knoglemarven ud.
Dette er et ukompliceret indgreb, og patienten kan tage hjem umiddelbart efter.
Lige inden man suger knoglemarven ud, kan det gore ondt i knoglen et kort gje-
blik i form at etjag, og det kan foles ubehageligt, men det gar over ilgbet af nogle
sekunder. Man tager ogs3 en biopsi (en lille bid) af knoglemarven samtidigt p&
det samme sted, der er bedgvet. Efter prgven kan man veere lidt gm pa prevetag-
ningsstedet i nogle dage. Af og til tages knoglemarvsprgven fra brystbenet, men
det er mere sjeldent.

Knoglemarvsprgven sendes til analyse hos en leege (patolog), der har specia-
liseret sig i at underspge vaevsprover under mikroskop. Ved myelomatose viser
knoglemarvspreven en gget maengde og store ansamlinger af unormale plas-
maceller (myelomceller). I normal knoglemarv er disse fa, og de ligger jeevnt
fordelt. Almindeligvis udger plasmaceller kun et par procent af knoglemarvs-
cellerne, men ved myelomatose finder man typisk mere end 10 procent plasma-
celler, og i mange tilfeelde betydeligt mere.

Knoglemarvsprever sendes som regel ogsa ind til en sdkaldt cytogenetisk
analyse. Her ser man efter bestemte kromosomafvigelser, som er almindelige
ved myelomatose. Disse afvigelser er ikke afgprende for at stille en diagnose,
men kan sige en del om, hvad man kan forvente mht. en prognose for den en-
kelte patient. Visse afvigelser tyder pa en darligere prognose, mens andre er for-
bundet med en bedre prognose. Resultatet af disse analyser kan i visse tilfeelde
bestemme, hvilken behandling patienten vil f& anbefalet. Knoglemarvsprever
foretages ikke rutinemeessigt, nar diagnosen er stillet, men skal muligvis genta-
ges for at bekraefte god respons, og for opstart af en ny behandling.
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RADIOLOGISK UNDERS@GELSE

Da den mest almindelige gene ved myelomatose er knoglesmerter, foretages der
en radiologisk undersopgelse af alle, der har faet diagnosen, eller som har symp-
tomer, der med overvejende sandsynlighed formodes at skyldes myelomatose. I
dag foretages der som regel en rgntgenundersggelse eller scanninger af de dele
af skelettet, hvor voksne har knoglemarv (kraniet, ryghvirvler, ribben, baekken
og den gverste del af overarms- og larbensknoglerne), og hvor man dermed
kan finde pavirkninger fra en eventuel myelomsygdom. Dette gores som del af
diagnostikken, men ogsa for at afdeekke en eventuel risiko for komplikationer
inden patienten rammes af brud pé knogler eller ryghvirvler. Som regel bliver
der hurtigt foretaget en ny underspgelse, hvis patienten oplever nye smerter.
Man plejer ikke at foretage en radiologisk undersggelse for at fastsla, om knog-
lerne er helet, da dette tager lang tid og ofte ikke sker.

Undersggelse Hvad man ser efter

Maengden (andelen)
af plasmaceller i knoglemarven.
Ved myelomatose normalt > 10 %

Knoglemarvs-
undersggelse

CT-scanning Udhulinger af knoglerne
(af og til MR-scanning) som fglge af myelomatose

Forekomst og niveau af M-komponent,
dvs. hele eller dele af antistoffet, som
udskilles af myelomcellerne

Elektroforese
af blod og urin
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Fgr havde jeg
100 bolde i luften
pa samme tid.

Nu er jeg blevet roligere
og stresser ikke sd meget.”

— Emil, 62 dr



1.4

BEHANDLING

Myelomatose er en kronisk lidelse. Behandling kan dog bringe sygdommen i ro,
give bedring og udseette tiden til tilbagefald. Ud over symptomatiske myeloma-
tosepatienter vil mange asymptomatiske patienter modtage behandling.

BEHANDLINGSPERIODER

Behandlingen er som hovedregel kontinuerlig. Hvis patienten ikke taler be-
handlingen, ma man g ned i dosis eller afslutte behandlingen. Nar sygdommen
tager til igen, ma man p&dbegynde en ny behandling,

Efterfplgende behandling aftheenger af, hvordan behandlingen tolereres af
patienten med hensyn til bivirkninger, og hvordan blodvardierne pavirkes. Det
er uhyre vigtigt at fastholde den planlagte behandling, sd vidt muligt, men sam-
tidig er det normalt, at man skal tilpasse behandlingen i en eller anden grad s
patienten kan tale den. For at opna en god livskvalitet og forleenget overlevelse
kraeves der bide en god effekt af behandlingen over for myelomatosen og en
grad af bivirkninger, der er til at leve med.
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» BIVIRKNING

Alle leegemiddelbehandling-
er har en reekke virkninger.
Nogle af virkningerne er
dem man gnsker at opna
med lsegemidlet, men

der kan ogsa forekomme
virkninger, som man ikke
gnsker - dem kalder vi for
bivirkninger. Det er altid en
balancegang mellem risiko
og fordel ved behandling
med et leegemiddel, hvor
fordelen altid skal veere stor-
re end risikoen med stgrst
mulig margin.

FORMAL MED BEHANDLINGEN

Hensigten med behandling er:

1.

- At opna sygdomskontrol ved at eliminere sd mange kreeftceller som
muligt og pd den made reducere de myelomrelaterede symptomer.

- At fjerne myelomceller fra knoglemarven for at give plads til normale,
bloddannende celler, sa blodvaerdierne bliver bedre.

- At knoglepavirkning og -smerter bliver mindre.

- At produktionen af M-komponent (som kan skade nyrerne) reduceres.

2. Forlengelse af patientens overlevelsestid og forbedret livskvalitet.

HVILKEN BEHANDLING SKAL MAN VALGE?

I dag findes der mange forskellige behandlinger, man kan give patienter med

myelomatose. Behandlingsformerne har udviklet sig fra kun at omfatte kombi-
nationer af klassisk kemoterapi (cellegift - som fortsat bruges i et vist omfang)
til kombinationer med leegemidler, som er specifikt malrettet myelomkreeft-

cellerne. I det seneste arti er der blevet godkendt flere nye leegemidler, og der

er fortsat forskning i nye leegemidler pd omréadet. Den type behandling, man

veelger til hver enkelt patient, athanger af flere forskellige faktorer:

Hvor intensiv en behandling patienten kan forventes at tdle. Jo eldre en
person er pa diagnosetidspunktet, desto mere forsigtig skal man veere i
valget af behandling for at undgé at gere mere skade end gavn. Hejdosis-
behandling med kemoterapi med efterfglgende stamcelletransplantation
er for eksempel en meget kreevende behandling, som man ikke plejer at
udsette personer, der er xldre end ca. 70 ar, for. Det er ikke bare den
kronologiske alder, der er afgorende, men ogsé hvor fysisk steerk man er i
forhold til sinalder, og om man harunderliggende sygdomme, f.eks. hjerte-
sygdom, lungesygdom eller problemer med nyrerne.

Det er fordelagtigt at veelge behandlingskombinationer, som giver en
@ndring i virkningsmekanismen i forhold til tidligere behandlinger.

Man tager hensyn til leegemidlernes bivirkningsprofil, bade hvad angar
andre medicinske tilstande hos patienten (komorbiditet), og nar det geel-
der de BIVIRKNINGER, patienten tidligere har oplevet.
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VURDERING/EVALUERING AF BEHANDLINGSVIRKNING

Nar man er pabegyndt den behandling, som vurderes at veere den bedst egnede,
er det naturligvis vigtigt at sikre sig, at den har en effekt pa sygdommen. Nar det
gelder myelomatose, skal man forst og fremmest male niveauerne af M-kom-
ponent (se afsnittet om diagnostik p4 s. 15) i blod eller urin. Jo mere M-kompo-
nenten falder under behandlingen, desto bedre er effekten. M-komponenten
kan ses som en marker for mengden af myelomceller i knoglemarven. Malet
er at eliminere sd mange myelomceller som muligt, da man ved, at patienten
derved har stgrre sandsynlighed for at undga symptomer, og at der gar leengere
tid inden neeste behandling. Man evaluerer behandlingen ud fra responsrater,
patientens almene tilstand og livskvalitet samt bivirkninger ved behandlingen.
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» BLODSTAMCELLE

Celler, der findes i knogle-
marven, og som har
potentiale til at udvikle sig
til modne blodceller og
opretholde produktionen af
blodceller hele livet.

» LEUKAFERESE

Proces, hvor blodet ledes fra
patienten via et apparat og
derefter tilbage til patienten.
| leukafereseapparatet
samles blodstamcellerne op.

BEHANDLING AF PATIENTER, DER ER KANDIDATER TIL H@J-
DOSIS KEMOTERAPI MED TILBAGEF@RELSE AF EGNE
STAMCELLER

Denne behandlingsform omfatter fire underliggende forlgb:

1.

INDUKTIONSBEHANDLING Induktionsbehandling gives som en kombina-
tion af forskellige leegemidler i 3-4 behandlingsserier saledes, at man inden
transplantationen kan fa bragt sygdommen i ro.

H@JDOSIS KEMOTERAPI MED STAMCELLETRANSPLANTATION AF EGNE CELLER
Nar induktionsbehandlingen er gennemfort, er naeste fase at hgste patient-
ens egne stamceller. For at f& disse celler ud af knoglemarven giver man en
enkelt omgang hejdosis kemoterapi. Dette medfgrer bl.a., at niveauet af de
hvide blodlegemer falder hurtigt, hvilket sveekker patientens immunforsvar.
Derefter vil de hvide blodlegemer hurtigt veekste igen pa grund af veekstfak-
torer. Det er i denne fase, at BLODSTAMCELLERNE strgmmer fra knoglemarven
ud i blodet. Man kontrollerer, om niveauet af stamceller i blodet er tilstraek-
keligt ved regelmeessige blodprever. Nar det er tilfeeldet, skal patienten igen-
nem en sakaldt LEUKAFERESE. Blodet hgstes fra patienten, og stamcellerne
adskilles som en separat substans i en infusionspose tilkoblet til leukafe-
reseapparatet, hvorefter blodet tilbagefgres til patienten i samme proces.
Nogle gange skal en leukaferese foretages over leengere tid end én dag for at
fa nok stamceller til transplantationen. Stamcellerne fryses ned indtil den
dag, de skal bruges.
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3. H@JDOSISBEHANDLING MED BRUG AF KEMOTERAPI Formalet med denne
del af behandlingen er at dreebe sd mange af de resterende myelomcel-
ler som muligt. Den heje dosis af kemoterapi bevirker dog, at de blod-
dannende celler i knoglemarven ogsa heemmes i stor grad. Behandlingen
foregér pd en enkelt dag og samtidig med, at kemoterapien lgber ind i
kroppen, fir patienten is i munden for at beskytte slimhinderne mod
kemoterapiens sterke virkning pa disse.

4. TILBAGEF@RING AF STAMCELLER For at genoprette bloddannelsen i knog-
lemarven, som erblevet alvorligt beskadiget af de hgje doser af kemoterapi,
tilbagefores de stamceller, man tidligere hostede fra patienten. Stamcel-
lerne returneres til patienten pa omtrent samme made som en alminde-
lig blodtransfusion, og cellerne finder derefter selv vej til knoglemarven,
hvor de begynder at dele sig og danne nye blodceller. Hermed genoprettes
knoglemarven, og dermed genopbygges kroppen og slimhinderne.

Nogle patienter har behov for en form for vedligeholdelsesbehandling
efter transplantationen, mens andre har behov for nogle ekstra behand-
lingsserier i form af konsoliderende behandling. Dette vurderes individu-
elt, inden patientens transplantationsforlgb endelig afsluttes.
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BEHANDLING AF PATIENTER, DER IKKE SKAL HAVE "AUTOLO-
GISK STAMCELLETRANSPLANTATION”

For personer xldre end ca. 70 ar er autolog stamcelletransplantation normalt
ikke aktuel pga. risikoen for alvorlige bivirkninger af den hgje dosis kemo-
terapi. I stedet behandler man kreeften med kombinationer af forskellige leege-
midler. Den kombination, man valger, athenger af, hvad man vurderer, at den
enkelte patient kan tale og vil have mest gavn af. Bivirkningsprofilen varierer
fra behandling til behandling; nogle pger risikoen for at pavirke nerverne (poly-
neuropati), hovedsageligt prikken i haender og fedder, mens andre kan pévirke
knoglemarven negativt med nedsat blodniveau. Mange patienter har inden be-
handlingsstart nedsat nyrefunktion, hvilket ogsd afger, hvilken behandlings-
kombination, der er mest hensigtsmeessig. De mange behandlinger, man kan
velge imellem, giver gode muligheder for at finde en behandling, der har en god
virkning, og som patienten samtidig kan tale.

BIVIRKNINGER AF BEHANDLING

Alle behandlinger, der anvendes mod myelomatose, forbindes med forskellige
former for bivirkninger. Det vigtige er, at sundhedspersonalet finder en
behandling til hver patient, der giver acceptable bivirkninger og kan tédles. Nogle
almindelige bivirkninger ved myelomatosebehandling er anfert nedenfor.

NEDSAT IMMUNFORSVAR

Som tidligere beskrevet, kan myelomatose fore til et sveekket immunforsvar
pga. lave niveauer af normale antistoffer. De behandlinger, der gives mod mye-
lomatose, kan desuden have en negativ virkning pa immunforsvaret, da de
haemmer dannelsen af hvide blodlegemer (neutrofile granulocytter), som er en
vigtig komponent i forsvaret mod bakterielle infektioner. I prgverne ser man
pa niveauerne af netop neutrofile granulocytter eller leukocytter (den samlede
mangde hvide blodlegemer). Du vil modtage rad fra din lzege eller sygeplejerske
om, hvad du skal gere for at mindske risikoen for at udvikle infektioner. Du
kan leese mere om dette i et senere kapitel. Det er vigtigt, at du kontakter din
lege eller legevagten, hvis du far tegn pa infektion (f.eks. hgj feber) under en
igangvaerende behandling. Man er mere tilbgjelig til at behandle patienter med
enigangveerende kraftbehandling med antibiotika mod infektioner, end man er
hos personer med et sundt immunforsvar. Hvis niveauet af hvide blodlegemer
bliver betydeligt lavere igennem leengere tid, kan det veere ngdvendigt med be-
handling, der stimulerer dannelsen af hvide blodlegemer.
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LAVE NIVEAUER AF R@DE BLODLEGEMER OG/ELLER BLODPLADER

Et almindeligt symptom pd myelomatose er lave niveauer af rode blodlegemer
(anzemi) og sommetider ogsd blodplader (trombocytopeni). Myelombehand-
lingen kan endda medfgre, at niveauerne bliver endnu lavere, fgr den positive
virkning af behandlingen gradvist far niveauerne til at stige igen. Der er ikke et
fastsat niveau for, hvornar man giver en transfusion. Det varierer og aftheenger
af, hvor pavirket den specifikke patient er. Symptomerne for anaemi er tidligere
beskrevet. Et udtalt lavt niveau blodplader er et ualmindeligt symptom pé selve
myelomatosen, men en relativ almindelig bivirkning af den behandling, der
gives mod myelomatose. Blodpladerne er en del af kroppens system og far blod-
et til at koagulere. Hvis du f.eks. skeerer dig, bliver blodpladerne fra blodbanen,
der passerer skadestedet, aktiveret, klumper sig sammen og danner en prop,
der tilstopper de sma blgpdende blodkar. Ved serligt lave blodpladeniveauer har
man dermed gget risiko for bladning. Dette kan vise sig ved naeseblod, blodning
fra tandkgdet ved tandbgrstning eller som sma blpdninger i huden (petekkier).
Blodprocent og trombocytter kontrolleres lgbende, og ved meget lave niveauer
kan det veere relevant at overfere rode blodlegemer eller blodplader, alternativt
give behandling, der stimulerer dannelsen af rgde blodlegemer.

POLYNEUROPATI (NERVESKADE)

Tidligere kunne du laese, at selve myelomatosen kan fore til sdkaldt polyneu-
ropati (nerveskade), som viser sig ved nedsat fglelse i huden, en stikkende for-
nemmelse i huden, en fglelse af at have "puder” under fpdderne, smerter i fod-
der, ben og haender. Disse symptomer kan give problemer med at ga ordentligt.
Polyneuropati opstar, fordi nervecellerne er beskadiget. En anden almindelig
arsag til polyneuropati er, at det er en bivirkning ved behandlingen. Kontakt din
sygeplejerske eller leege, hvis du har problemer som f.eks. nedsat felelse i fod-
derne, gangbesveer, besveer med at knappe knapper osv. Ved alvorlige gener kan
det veere npdvendigt at skifte behandling. Generne plejer at forsvinde, i hvert
fald delvist, hvis man afslutter behandlingen.

STIGNING | BLODSUKKERET

I nzsten al behandling af myelomatose gives der relativt heje doser binyrebark-
hormon. Behandling med binyrebarkhormon kan veere et problem, hvis patient-
en har diabetes, da binyrebarkhormon far kroppen til at reagere darligere pa
insulin. Patienter med diabetes, som tidligere kun har haft behov for tabletbe-
handling, kan somme tider fa behov for insulininjektioner under myelomato-
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sebehandlingen, og patienter, der tidligere har taget insulin, ma ofte gpge dosis.
Det er vigtigt at holde ekstra godt styr pd dit blodsukker og male dit blodsukker
oftere end normalt, hvis du har diabetes.

FORSTOPPELSE

Hos mange patienter, der behandles for myelomatose, gdr maven i uorden. Det
er normalt at fa forstoppelse, og i visse tilfeelde kan man ogsa fa problemer med
diarré. Det er vigtigt at tage kontakt til leegen, for forstoppelsen bliver alvorlig.
Hvis man oplever at fa treeg mave, findes der leegemidler, der kan f& maven
i gang igen. Smertestillende leegemidler samt nogle andre medikamenter kan
fore til forstoppelse. Hvis man pabegynder behandling med denne type lege-
midler, ordinerer leegen ofte ogsé affgringsmidler, som enten tages regelmaes-
sigt eller efter behov. Det er vigtigt at indtage meget vaeske og spise fiberholdig
kost for at forebygge forstoppelse. Du kan lzese mere om, hvad du selv kan gore
for at forebygge forstoppelse leengere fremme i kapitel 2.8.

DGET RISIKO FOR BLODPROPPER

Nogle leegemidler, der bruges til behandling af myelomatose, kan pge risikoen
for blodpropper i ben og lungekredslgb, som henholdsvis kaldes dyb venetrom-
bose og lungeemboli. Leegen foretager en samlet vurdering af risikoen for blod-
propper og kan i nogle tilfzelde ordinere blodfortyndende medicin.

KVALME

Kvalme kan veere et problem i forbindelse med kreeftbehandling. Nogle behand-
linger mod myelomatose giver storre risiko for kvalme end andre, men de fleste
behandlinger medfgrer typisk ikke sveer kvalme. Hvis behandlingen forventes
af medfgre kvalme som en bivirkning, plejer man at give forebyggende be-
handling, der kan lindre kvalmen. Kvalme og problemer med at spise og drikke
tilstraekkeligt er meget almindeligt hos patienter, der gennemgar en autolog
stamcelletransplantation. Leengere nede, i afsnittet om kost, kan du leese mere
om, hvad du selv kan ggre for at lindre kvalmen. Sygeplejerskerne kan ogsa give
dig rad, og i nogle tilfeelde kan det veere godt at tale med en dizetist.
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HARTAB

Nogle leegemidler, der bruges under kreftbehandling, medfgrer hartab. Nutid-
ens myelomatosebehandlinger fgrer sjeldent til totalt hartab, men i nogle til-
feelde kan haret blive tyndere og fa en anden struktur. Ved hejdosisbehandling
med kemoterapi og autolog stamcelletransplantation m& man dog forvente at
tabe alt har pd hovedet. Nogle patienter mister ogsa haret pa kroppen, men det
gelder ikke alle. Haret kommer tilbage efter nogle maneder. I den periode er
man berettiget til en paryk, hvis man gnsker det. Parykken plejer man at prove
for behandlingen starter, s parykmageren kan se, hvordan ens naturlige har
ser ud.
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1.5

VED TILBAGEFALD

Som tidligere neevnt anses myelomatose som en kronisk sygdom. Det betyder,
at naesten alle patienter pa et tidspunkt i deres sygdomsforlgb far besked om,
at sygdommen igen er i gget aktivitet. Den pgede aktivitet mdles med en blod-
og/eller urinprgve, der viser en @ndring i den sdkaldte M-komponent. Det er
muligt at opdage dette via blodprgver, fgr sygdommen giver nye symptomer. Og
det giver mulighed for omhyggeligt at drefte hvilke behandlinger, der kan vare
relevante, og hvor hurtigt man skal pdbegynde disse. Det kan naturligvis veere
overraskende for patienten, hvis man ikke selv har merket nye symptomer.

De faktorer, der afgor, hvilken behandling man velger, er baseret pd, hvor-
dan patienten har reageret pa tidligere behandling, om de har oplevet bivirk-
ninger, eller om de har andre sygdomme, der skal tages hgjde for. P4 en made
kan man sige, at det er blevet mere kompliceret at behandle myelomatose, da
der er sd mange leegemidler at velge imellem, men det er naturligvis ogsa en
stor fordel. Forskerne mener, at vi kun har set begyndelsen af udviklingen, hvor
vi kan veelge den bedst egnede behandling til hver enkelt patient ud fra de fejl,
der ligger i genmaterialet i myelomcellerne. Der kommer hele tiden nye lee-
gemidler, og gennem kliniske studier fir vi ny viden om, hvordan forskellige
leegemidler kan kombineres for at give en bedre virkning uden at gge risikoen
for bivirkninger.

Ved tilbagefald gives behandlingen typisk over leengere tid, da man ved, at
dette ofte giver bedre sygdomskontrol. Derfor er det vigtigt, at man som pa-
tient er klar over, om man téler behandlingen, sd man ikke fortsetter med en
behandling, der ganske vist er effektiv, men som giver generende bivirkninger.

Hvis man far at vide, at M-komponenten er steget (enten i blod eller urin),
betyder det ofte, at man inden for f& maneder skal genoptage eller skifte be-
handling. I dag er der dog mange nye behandlingsalternativer at ty til, hvis det
bliver nedvendigt.
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1.6

KNOGLESYMPTOMER VED MYELOMATOSE

Symptomer fra knoglerne er almindelige ved myelomatose. Kreaeftcellerne ud-
skiller et stof, der aktiverer de celler i knoglerne, der nedbryder knoglevaevet
(osteoklaster). Dette fgrer til udhulinger af knoglerne, som kan give smerter
og eger risikoen for knoglebrud. Alle patienter, der fir konstateret myeloma-
tose, skal i forbindelse med diagnosen have foretaget en rontgenundersegelse af
knoglerne for at vurdere, i hvilket omfang de er pavirket af sygdommen.

For at mindske risikoen for brud og smerter vil myelomatosepatienter
typisk blive tilbudt knoglestyrkende behandling, normalt i to ar.

OSTEONEKROSE

Forud for en eventuel knoglestyrkende behandling vil en reekke underspgelser
iveerkseettes. Dette inkluderer bl.a. besgg hos tandleege for at sikre, at der ikke
er eventuelle problemer med tenderne p& forhdnd. Dette er for at minimere
risikoen for osteonekrose (nedbrydning af keebeknogle).
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ATl LEVE MED
MYELOMATOSE




Dette kapitel handler om at leve med
sygdommen myelomatose. Her kan du laese
om, hvilken slags hjeelp og statte du kan f3,

og hvad du selv kan gare for at handtere
sygdommen og behandlingen bedst muligt.
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AT LEVE MED MYELOMATOSE

At leve med en kronisk sygdom medfgrer forskellige behov og har stor indfly-
delse pd bade patienten og de pargrende. Nye livssituationer pavirker os alle og
er noget, vi tager med os videre i livet. Livet bliver maske ikke som for. Det kan
stadig veere godt, men pa en anden mdde, og i dag er det muligt at leve et godt
liv med myelomatose.

En made at handtere den nye livssituation pa er at holde sig informeret om
myelomatose, og hvordan livet kan veere med sygdommen. Nar man far stillet
diagnosen, er myelomatose ofte en sygdom, man ikke har hgrt om for. Der fin-
des enorme mangder information pd internettet, men det kan veere vanskeligt
selv at finde oplysninger, som er relevante og palidelige. Desuden kan informa-
tionen vere foraldet, da der sker meget i forhold til nye behandlinger. Pa side
58 er der forslag til, hvor du kan finde flere oplysninger om myelomatose og
komme i kontakt med andre, som har samme diagnose.

REAKTIONER

Det pavirker folk forskelligt at f& diagnosen myelomatose. Man er aldrig forbe-
redt pd at fa at vide, at man har en alvorlig sygdom. Nogle reagerer med vrede,
sorg og fornaegtelse samt usikkerhed. Det er almindeligt og helt normalt at fele
frygt og uro, nar man far en kreeftdiagnose. Der er store forskelle pd, hvordan
forskellige mennesker reagerer i forskellige situationer. En del vil gerne tale om
det, der er sveert, mens andre foretreekker ikke at tale om det.
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| dag teenker jeg ikke
lige sa meget pa min

sygdom."

— Per, 55 @r
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FORSKELLIGE FASER

Reaktioner pd store omveltninger i livet er individuelle. Men uanset drsagen
til din reaktion har processen en tendens til at fplge nogenlunde det samme
menster, som kan opdeles i fire forskellige faser: CHOKFASEN, REAKTIONSFASEN,
BEARBEJDELSESFASEN 0g NYORIENTERINGSFASEN. Der er ingen klare greenser eller
nojagtige tidsbestemmelser mellem de forskellige faser, og de behgver ikke at
folge efter hinanden i en bestemt raekkefplge. De kan ogsa svinge frem og tilbage
og kan overlappe hinanden.

CHOKFASEN

Det forste, der normalt sker, ndr man bliver ramt af noget, man oplever som
dramatisk, er, at man gér ind i en slags chokfase. Den kan vare fra nogle se-
kunder til flere dage og op til en uge. Nogle gange kan den vare leengere endnu,
men det er usedvanligt. Chokfasen kan betragtes som en overlevelsesstrategi,
der hjelper personen med at takle en vanskelig situation, sd vedkommende kan
héndtere den psykiske smerte, der er forbundet med at blive ramt af en alvorlig
sygdom. I chokfasen er det almindeligt, at man har problemer med at forst3,
hvad der er sket. Situationen opleves ofte som uvirkelig, og man vil helst ikke
tro pd det. Det kan vere vanskeligt at rumme de oplysninger, man far, og un-
dertiden kan det vaere sveert huske, hvad der er sket og blevet sagt. I chokfasen
reagerer nogle mennesker ogsa med panik og forvirring, mens andre bliver apa-
tiske og helt tavse. De sidste kan blive misforstaet af omgivelserne, der kan tro,
at de ikke er bergrte af det. Man kan fa kropslige reaktioner sdsom svimmelhed,
kvalme eller hjertebanken. Der er ingen rigtige eller forkerte reaktioner — hver
enkelt reagerer og handterer oplevelserne pa sin egen made.

REAKTIONSFASEN

Chokfasen gér typisk over i en reaktionsfase. Denne fase kan vare i flere méne-
der og starter, ndr personen, der er ramt af sygdommen, begynder at indse og
forstd, hvad der er sket. Det kan fore til steerke folelser som frygt, vrede, skyld-
folelse og tristhed. Nogle tager afstand fra deres fglelser for at kunne holde det
ud. Reaktionsfasen handler om at forstd, hvad der er sket og forsgge at finde en
mening med det. Mange tenker: "Hvorfor?” og "Hvor er det uretferdigt, at det
skulle ske for netop mig.” Nogle benaegter, hvad der er sket, mens andre bebrej-
der sig selv eller andre for det. Det er almindeligt, at man prever at finde ratio-
nelle oglogiske forklaringer. Nogle prover at undertrykke folelserne, der opstar,
mens andre bliver overvaeldet af sterke fplelser. Mange oplever ogsa fysiske
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reaktioner som sgvnproblemer og nedsat appetit. Chokfasen og reaktionsfasen
udger sammen det, man plejer at kalde akutfasen.

BEARBEJDELSESFASEN

Nar man er kommet igennem den akutte del, begynder den fase, der kaldes be-
arbejdelsesfasen. Det sker som regel ca. et halvt til et helt &r efter, at heendelsen
indtraf. I bearbejdelsesfasen begynder man at forstd og acceptere det, der er
sket, og man prever at leere at leve med det. Nogle gange kan de steerke reaktion-
er blive deempet, og man kan glemme sin sygdom lidt. Men det er ogsd alminde-
ligt, at folelserne svinger, s man én dag foler sig glad og ovenpa og den naeste
dag bliver ked af det og fortvivlet. I denne fase sker det oftere, at man tenker
mindre pa sygdommen og mere pd andre ting.

NYORIENTERINGSFASEN

Den fjerde og sidste fase bliver ofte kaldt for nyorienteringsfasen. Her har man
formaet at bearbejde meget af det, der er sket, og har formaet at komme videre
og pa en eller anden made accepteret den nye situation. Selv om sygdommen
stadig er der, forhindrer den dig ikke i at fortsette med at leve. Nyorienterings-
fasen kan fortseette resten af livet. Livet bliver som regel ikke sddan, som det var
for, og mange oplever, at de far et nyt syn pa livet. Nogle ting feles vigtigere end
for, mens andre bliver mere ligegyldige.

HVAD MAN KAN G@RE FOR AT FA DET BEDRE

Udvis tdlmodighed over for dig selv og giv dig selv lov til at vise folelser. De fleste
kommer videre ved egen hjelp eller med stotte fra deres nermeste, og det kan
ogsa vaere en god stotte at tale med sin faste sygeplejerske eller leege. Det er ogsa
muligt at f& professionel hjelp gennem din arbejdsgiver eller via en psykolog
ordineret af din lege.

Nér man rammes af en alvorlig sygdom, kan det tappe ens energi. Det kan
veere en god stotte at hvile sig og bede sine neermeste om hjelp med praktiske
goremal. For nogle er det en hjelp at finde pd andre goremal, s man far tan-
kerne hen pa noget andet. Del gerne dine tanker med andre mennesker. Du kan
ogsd bede dine nermeste om at leese denne bog. Det er lettere for de pargrende
at forsta og give stotte og hjelp, hvis de ved mere om sygdommen.
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FORTAL OM DIN SYGDOM

Det er umuligt at sige, hvad der er rigtigt eller forkert, nar det handler om, hvor-
nar og hvordan man skal fortelle om sygdommen, eller hvem man skal forteelle
det til. Det kan imidlertid veere godt at have nogle mennesker omkring sig, som
ved, at man er syg, og som man kan tale dbent med, ndr man har brug for det.
Ellers kan det vaere sveert, og man kan fgle, at man skal forspge at opfere sig
"normalt” og lade som om, man har det bedre, end man egentlig har. Sygdom-
men er jo usynlig. Men hvis du synes, at det er sveert at forteelle det til andre, er
du ikke alene. Der er mange, der foler, at de skal vise, at de er sterke, og det kan
veere sveert at gore andre kede af det. Hvis du har mulighed for det, bgr du have
en pargrende med, nar du skal pa hospitalet. P4 den méade behgver du ikke selv
forteelle alt, nar du kommer hjem, og I er to, der hgrer, hvad der bliver sagt og
kan hjelpe hinanden med at huske det.

Det kan veere en voldsom omveltning at skulle veere hjemme og klare sig pa
egen hand. Og maske marker du andres forventninger om, at alt skal vaere, som
det plejer. At tale med din familie og dine venner og vise, at du er ked af det og
bekymret, kan ggre det lettere for dem at stotte og hjelpe dig. Pa side 59 kan
dine pargrende leese mere om, hvad de kan gore for at hjaelpe.

PATIENTFORENINGER OG STOTTEFUNKTIONER

Forskellige patientforeninger, f.eks. Myelomatoseforeningen, arrangerer blandt
andet netveerksmgder, temadage, seminarer og konferencer, hvor man far mu-
lighed for at leere mere og treffe andre, som er i en lignende situation. Det geel-
der bade dig, som har myelomatose, og dine pargrende.

Pa Myelomatoseforeningens hjemmeside findes der ogsd meget information
om at leve med myelomatose, og foreningen tilbyder desuden psykologhjeelp til
sine medlemmer.
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Jeg saetter stor
,, pris pa det,

sygeplejerskerne
pa hospitalet gar for mig.
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— Ken, 61ar



2.2

RETTIGHEDER & STOTTE

KONTAKT MED SUNDHEDSVASENET

Sundhedsveesenet skal veere indrettet saledes, at det bliver s nemt som muligt
at opnd god kontakt mellem patienter og personale. Som patient skal du ogsa
opleve, at leeger og gvrigt sundhedspersonale lytter til dig, prever at svare pa
dine spprgsmal og tager hensyn til dine forslag og gnsker. Jo mere du forteeller
sundhedspersonalet om, hvordan du gerne vil have det, desto stgrre muligheder
har de for at give dig den bedst mulige pleje.

RET TIL INDFLYDELSE PA PLEJE OG BEHANDLING

Pleje og behandling planlegges altid i samrad med patienten. Du har ret til at
blive grundigt informeret om effekt og bivirkninger, og du har altid ret til at
takke nej til en eventuel behandling. Du har som patient desuden mulighed for
at fa aktindsigt i din journal. I Danmark kan man ogsd bede om en fornyet me-
dicinsk vurdering (en sikaldt "second opinion”), hvis man ikke er enig i den
foresldede behandling.

KONTAKTPERSON

I Danmark har man som patient mulighed for at fa tilknyttet en kontaktleege
eller kontaktsygeplejerske pa afdelingen, hvor man modtager behandling og
gar til kontrol samt under indleeggelse. Formalet er at sikre et patientcentre-
ret fokus samt skabe kvalitet, tryghed og kontinuitet i hele sygdomsforlgbet.
Derudover kan feerre kontakter i sundhedsvesenet veere med til at sikre, at pa-
tienter fpler sig mere tilfredse. Kontaktleegen eller kontaktsygeplejersken har
ansvaret for udredning og behandlingsforlgb og har overblikket over patientens
situation. En kontaktsygeplejerske er som regel den faste person, der giver be-
handling i ambulatoriet og fglger patienten i forlpbet i det omfang, det er muligt
i praksis. Det kan ogsd vere en kontinuerlig sygeplejerske, der arbejder i det
team, der er omkring patienten under indleeggelse.
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@OKONOMI

Mange sporgsmal om alt fra din gkonomi til din arbejdssituation kan melde sig,
nar du far en diagnose som myelomatose. Som kraftpatient har du mulighed
for en samtale med en socialradgiver om f.eks. din arbejdssituation og gkonomi.
Sperg pa hospitalet, om de har en socialrddgiver tilknyttet, eller henvend dig pa
kommunen.

FYSIOTERAPEUT OG ERGOTERAPEUT

Hvis du har behov for hjelp til genoptrening, kan du blive henvist til en fysio-
terapeut eller ergoterapeut. De kan f.eks. hjelpe dig med at lave et individuelt
treeningsprogram for at forbedre balance, koordination og styrke samt skaffe
hjeelpemidler og foretage tilpasninger i hjemmet.

Sporg pa afdelingen, hvor du modtager behandling og gar til kontrol, om du
kan f& hjeelp til enten en fysioterapeut eller ergoterapeut.

REHABILITERING

Kraeftrehabilitering er en fellesbetegnelse for tiltag, der har til hensigt at re-
ducere de negative konsekvenser af kreeftsygdommen og behandlingen for dig
som patient og dine neermeste. Rehabiliteringen skal hjelpe dig og dine neerme-
ste med at fa det sd godt som muligt bade under og efter behandlingen. Rehabi-
litering inkluderer ogsa kontakt med dieetist eller socialradgiver. Hvilket reha-
biliteringstilbud, du kan fa gennem sundhedsvaesenet, atheenger af, hvor du bor,
sé tal f.eks. med din sygeplejerske eller en socialrddgiver om dine muligheder.
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2.3

SMERTER

Smerter er desverre et almindeligt symptom i forbindelse med myelomatose.
Den mest almindelige arsag til smerter hos myelomatosepatienter er knogle-
sygdom, hvor den midterste og nederste del af ryggen, ribbenene og hofterne er
de hyppigst pavirkede omrader. Effektiv smertekontrol og smertehandtering er
et vigtigt aspekt ved behandling af myelomatose.

Nedenfor finder du nogle gode rad til smertehandtering:

1. Tag smertestillende medicin med faste mellemrum. Smertestillende mid-
ler vil virke mere effektivt, hvis du tager dem, for smerten griber fat. Folg
leegens anvisning.

2. Veer erlig over for din lge eller sygeplejerske om enhver smerte, som du
har. Du skal ikke fgle, at du er ngdt til at veere tapper - husk, at de er der
for at hjeelpe dig!

3. Beskriv din smerte s& ngjagtigt, som du kan, f.eks. gennemborende, forbi-
gaende, konstant, osv. Det kan veere nyttigt at fgre en dagbog over, hvor-
ndr og hvordan du feler smerterne.

4. Meditation, mindfulness og dndedraetspvelser kan hjelpe med at skabe
balance mellem krop og sind, og kan derfor vere et godt supplement til
smertestillende medicin.
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FYSISK AKTIVITET

Der er meget forskning, der viser, at fysisk aktivitet og treening, bade under og
efter kreeftbehandling, har mange positive virkninger. At veere aktiv kan hjelpe
dig pa flere mader og forbedre bade den fysiske og mentale sundhed. Det kan
fore til mindre traethed, hjeelpe dig med at bevare mere af din muskelstyrke og
bevaegelighed i led og muskler, reducere stress og give en bedre nattesgvn. Men
hvordan skal man sd treene? Nedsat muskelstyrke er almindelig ved myeloma-
tose. Det skyldes ofte bade sygdommen og behandlingen af den, men kan ogsd
vere et resultat af nedsat fysisk aktivitet og treening. Styrketreening, streekpvel-
ser og motion hjelper musklerne i hele kroppen med at stgtte knogler og led.
Steerkere muskler giver ogsa en bedre balance, hvilket mindsker risikoen for
skader ved et fald. Bevaegelse kan ligeledes veere med til at forebygge forkalk-
ninger i knoglerne og dermed mindske risikoen for knogleskader. Uanset om du
errask eller har en kreeftsygdom, anbefaler man normalt treening med moderat
intensitet flere gange om ugen. Med "moderat intensitet” menes der, at akti-
viteten opleves moderat anstrengende, at man bliver forpustet og sveder lidt.
Hvis du ikke har veeret sa fysisk aktiv, fgr du fik sygdommen, er giture en god
motionsform i begyndelsen, gerne med stave, som bade gger effektiviteten og
balancen. Svomning er ogsa en motionsform, der er skdnsom, men god for hele
kroppen. Maske er der en anden form for motion, som du selv kan lide at dyrke?
Seet farten ned eller tag en pause. Lyt til din krop - formélet med trening og
motion er, at du skal have det bedre bagefter. Hvis det ikke er tilfeeldet, sd seet
tempoet ned eller prev igen senere. Lidt aktivitet er bedre end ingen aktivitet.
Tal gerne med din lege eller sygeplejerske om, hvilken form for treening, der er
bedst for dig. Ofte kan malet veere at bevare sd meget af konditionen og muskel-
styrken som muligt. Og som med al treening, ber du tilpasse typen og niveauet,
sd treeningen passer til dig. Det kan veere klogt at starte lidt forsigtigt og sa oge
den fysiske aktivitet gradvist. Undgé tunge loft og forkerte belastninger, hvis
du har aktiv sygdom. Nar sygdommen ikke er aktiv, er mélet ofte at opbygge
den samme muskel- og knoglestyrke, som man havde for, og i det omfang det
er muligt at vende tilbage til det aktivitetsniveau, man havde, for man blev syg.

— 44 —



2.5

TRATHED — FATIGUE

Mange mennesker, der behandles for myelomatose, vil efter et stykke tid lide af
en overveldende trethed og krafteslgshed, der kaldes "fatigue” efter det fran-
ske ord for "treethed”. Fatigue rammer nzsten alle med myelomatose pa et tids-
punkt, og det er karakteriseret ved en overveldende traethed, der ikke forsvin-
der ved sgvn. Derudover kan man opleve en fglelse af svaghed, apati (manglende
evne til at handle), koncentrationsproblemer, depression og nedsat kondition.
Fatigue er ikke forarsaget af en enkelt faktor, men er resultatet af mange sam-
menfaldende faktorer, herunder blodmangel (anzemi), bivirkninger af laegemid-
ler, vaegttab, nedsat aktivitetsniveau og kvalme. Nogle gange kan det vare en
ond cirkel, f.eks. fordi krafteslgshed medferer et nedsat aktivitetsniveau, som
igen forer til endnu feerre kreefter osv.

FAKTORER, SOM KAN MINDSKE FATIGUE

Fatigue kan ofte mindskes, hvis man behandler eller forspger at pavirke de bag-
vedliggende &rsager.

HVILE OG S@VN

Der er flere ting, du selv kan gore for at mindske fatigue. Det kan veere nem-
mere at leve med tretheden, hvis man ved, hvad den skyldes. Det kan vere
nyttigt at vide, at man ikke kan kurere fatigue med sgvn, og at det ofte er bedre
at holde flere korte hvilepauser end at leegge sig og sove i flere timer. At gd i
seng og std op pa samme tid hver dag hjelper kroppen med at komme ind i en
god rutine.

FYSISK AKTIVITET

Fysisk aktivitet og let treening har vist sig at have en god virkning mod fatigue.
Regelmaessig motion anbefales, gerne dagligt, selvom motionen naturligvis skal
tilpasses det, du feler, du kan klare. Det kan veere en god idé at planlegge dine
aktiviteter og bruge energien pa det, du helst vil foretage dig. Prgv at undga
aktiviteter, som du ikke kan lide og brug krefterne pa det, du synes er sjovt.
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KOST

Det er vigtigt at spise rigtigt, drikke masser af vaeske og sgrge for at fa nok
energi. Spis varieret og gerne grontsager, kod og fisk. Hvis der er behov for det,
kan du fa radgivning fra en leege eller diztist, der kan hjelpe dig med at fa or-
dineret ernaeringsdrikke.

HJZLP FRA PARGRENDE

Hold familie og venner informeret og bed dem om hjzelp, nar du har brug for det.
Den traethed, du oplever, kan fa det til at se ud, som om du er uinteresseret i det,
du tidligere var engageret i med familie og venner. Det kan veere svert for andre
at forsta, hvis de ikke har tilstreekkelig viden. Pargrende vil ofte sta til radighed,
hvis der er behov for det, og det kan vere godt at fa hjeelp til praktiske ggremal,
f.eks. indkeb eller madlavning.
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2.6

INFEKTIONER

Som du har lest i tidligere afsnit, er mennesker med myelomatose ofte mere
tilbgjelige til at fa infektioner end raske mennesker. Det er ogsd almindeligt, at
de behandlinger, der gives for myelomatose, pavirker dannelsen af hvide blod-
legemer. Nogle bakterier/vira, der normalt ikke gor dig syg, kan give anledning
til infektioner, ndr immunforsvaret er sveekket. Du bemerker ikke engang, at
du har lave verdier af de hvide blodlegemer, men det ses pa blodprgver, der
tages regelmaessigt. Det er vigtigt at veere opmeerksom pa symptomer, der kan
tyde pd, at du har en infektion i kroppen, f.eks. feber. Hvis du oplever sddanne
symptomer, skal du altid kontakte en leege for at fa vejledning.

SADAN UNDGAR DU SMITTE

For at forebygge infektioner er det vigtigt at veere meget opmeerksom pad hind-
hygiejnen og undgéd kontakt med personer, som du ved er syge, hoster eller
for nylig har haft opkastning eller diarré. Hvis du har meget lave niveauer af
hvide blodlegemer, kan det vere en fordel at undga store menneskemengder
indendors, f.eks. indkgbscentre og offentlig transport i myldretiden. Men det
er vigtigt, at du ikke isolerer dig. At omgés familie og venner er vigtigt for dit
velbefindende og for din livskvalitet. Nar det kommer til dyr, kan du godt veere
i kontakt med dyr, men undga at blive slikket i ansigtet eller pd sar, da dyr kan
have bakterier i munden. Hvis du har lavt blodniveau, bgr du ogsd undga at
tomme kattebakken og hellere overlade det til en anden.

FOREBYGGENDE BEHANDLING

I forbindelse med behandling af myelomatose kan man vare npdsaget til at give
forebyggende behandling mod virus og infektioner, som kan ramme patienter
med et steerkt nedsat immunforsvar.
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VACCINATION

Nar man har en kreftsygdom, anbefales man ofte at f& en vaccine mod se-
sonens infektioner. Det kan vare godt at vide, at vacciner ofte har en svagere
virkning hos personer, der er i kreeftbehandling, da det kreever et sterkt im-
munforsvar at danne antistoffer. Derfor er det ogsé positivt, hvis folk omkring
dig bliver vaccineret mod influenza for at forhindre, at de smitter dig. Efter at
have gennemgdet en stamcelletransplantation, er immunforsvaret sveekket, sd

her bgr man ogsé veere opmarksom pa at blive vaccineret.




2.7

GODE MADVANER

Vores madvaner har stor betydning for vores helbred, hvordan vi har det, og
hvordan vi takler stress i livet. Sunde kostvaner kan ogsd gge sandsynligheden
for, at du taler din behandling s& godt som muligt. Det er ret almindeligt, at en
sygdom som myelomatose pavirker og eendrer dit forhold til mad og nedseet-
ter appetitten, giver kvalme, smagsaendringer og veegttab. Det kan bade skyldes
symptomer pad sygdommen og behandlingen. Hvis du feler dig nede psykisk,
med stress og uro i kroppen, kan det ogsa veere en medvirkende drsag. Nogle lee-
gemidler, der gives under behandlingen af myelomatose, kan forarsage kvalme.

Hvis du lider af kvalme, kan det vaere nyttigt at spise mindre men hyppigere
maltider, og kold mad kan veere nemmere end varm mad. Det kan ogsd vere
klogt at undga sterke lugte, stegt og fed mad. Det er bedre at spise lidt end slet
ingenting, for en tom mave kan i sig selv vaere drsag til kvalme. Der findes ogsa
medicin mod kvalme, og det kan veere veerd at forspge at erstatte eller supplere
din ordinerede behandling med en anden type, hvis den ikke har den gnskede
virkning.

Ved nedsat appetit skal man sprge for at indtage energirig mad og undga
lightprodukter. Spis gerne dessert og snacks, og supplér gerne din kost med
erneringsdrikke. Du kan fa disse pé recept fra din leege. Hvis du ikke har pro-
blemer med appetitten eller lider af kvalme, er anbefalingen at fplge Sundheds-
styrelsens 10 kostrdd. Der er ingen sarlig dieet, der har vist sig at pavirke myelo-
matose eller behandlingen, sa rddet ma veere at spise det, du synes smager godt,
og som er sundt for dig.

DIZETIST

P43 hospitalet kan man spgrge om muligheden for at tale med en dizetist. Dietis-
ten kan give dig gode rdd om erneering og anbefalinger til, hvad der er bedst for
dig at spise, og hvad du ber undga.
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VASKEINDTAG

Det er vigtigt for alle mennesker at drikke rigelige maengder veske, men det
er iseer vigtigt, hvis du har myelomatose. Det kan du leese mere om i kapitel 1.2.
Hvis du drikker meget, og dermed sikrer, at der kommer mere veske gennem
nyrerne, som tisses ud, hjelper du dine nyrer med at klare sygdommen og be-
handlingen. Du kan selvfplgelig drikke vand, men har du sveert ved at fa nok
energi gennem kosten, er det godt at drikke noget, der indeholder kalorier. Det
kan f.eks. veere juice, kaffe med melk eller flode, suppe, melk, ernaeringsdrikke
osv. Men hvis du har alvorligt nedsat nyrefunktion med nedsat urinproduktion
eller alvorligt hjertesvigt, kan det veere npdvendigt at begraense dit veeskeind-
tag. Radfer dig med din leege.

NATURLAGEMIDLER

Det er vigtigt at informere din leege, hvis du bruger naturlegemidler. Hvad
angar behov for vitamintilskud, anbefales det at sporge leegen eller sygeplejer-
sken. Anbefalingen fra fagfolk er at spise varieret og sundt.

ALKOHOL OG RYGNING

Sperg din lege eller sygeplejerske om deres anbefalinger vedrgrende alkohol
under behandlingen. Hvis du tager steerk smertestillende medicin, fraraddes det
at drikke alkohol.

Hvis du ryger og har kreeft, har du nu en god grund til at holde op med at
ryge. Det forbedrer ogsd din evne til at fa gavn af behandlingen. Sporg gerne din
sygeplejerske eller praktiserende laege til rads, og bed eventuelt leegen om at
ordinere et nikotinleegemiddel. Du kan fa hjelp til et rygestop pé stoplinien.dk
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2.8

MAVEN

FORSTOPPELSE

Forstoppelse eller treeg mave er en almindelig bivirkning ved myelomatose. Det
kan opsta som fplge af sygdomssymptomer eller af behandlingen. Ved forstop-
pelse bliver affgringen hard og traeg, hvilket gor det sveert at temme tarmen. Det
kan ofte skyldes flere faktorer f.eks. &ndrede spisevaner eller aktivitetsniveau,
mere stillesiddende og ndrede hverdagsrutiner.

Nogle af de behandlinger, som anvendes ved myelomatose, kan svaekke tarmens
naturlige beveegelser, hvilket kan fore til, at mere vaeske optages fra tarmen. Det
gor, at tarmindholdet bliver hardere.

GODE RAD VED FORSTOPPELSE

Problemerne kan ofte afhjelpes ved at drikke meget veeske og spise fiberrig
mad. Fiber findes hovedsageligt i fuldkornsbrgd, miisli, frugt (f.eks. kiwi og
peerer) og i grentsager. Svesker (tgrrede, juice eller puré) er effektive for mange,
og horfrg har meget af den samme virkning. Nogle fgdevarer kan have den mod-
satte virkning, f.eks. ris og bananer, og det kan derfor veere en god idé at undga
disse madvarer. Det hjelper dig med at holde tarmsystemet i gang, hvis du mo-
tionerer og bevaeger kroppen. Hvis det er muligt, kan det ogsd veere en fordel at
ga pa toilettet pd nogenlunde samme tidspunkt hver dag.

LAGEMIDLER MOD FORSTOPPELSE

Nogle gange er den rigtige kost og motion ikke nok. Sundhedspersonalet kan
forteelle dig om diverse leegemidler, der kan vere relevante. Radfer dig med din
leege.
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TYND MAVE/DIARRE

Nogle behandlinger kan fordrsage diarré. For mange kan dette give anledning til
store gener og pavirke livskvaliteten negativt, da de altid skal veere i neerheden
af et toilet. Man kan ogsa blive treet og udmattet af, at der kommer s& meget
vaeske ud gennem tarmen. Derfor er det vigtigt at forsege at drikke ekstra, hvis
du har diarré. Mange fpdevarer kan bidrage til treegere mave, som f.eks. banan,
ris, blabeer og hvidt bred. Der findes ogsa leegemidler, der virker stoppende. Hvis
man far diarré som felge af et konkret leegemiddel, kan man tage et stoppende
leegemiddel forebyggende, fgor man indleder behandlingen. Sperg i sa fald din
leege om rad. Det kan veere npdvendigt at anvende ble.
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SEKSUALITET OG FERTILITET

Behovet for og leengslen efter sex, kropskontakt og intimitet varierer fra person
til person og endrer sig i forskellige perioder af livet. Fra et leegeligt synspunkt
er der ikke noget i vejen for at have samleje, selvom man har myelomatose, s&
leenge man har lyst og kreefter til det. Det er helt normalt, at den seksuelle lyst
midlertidigt aftager i forbindelse med alvorlige sygdomme, og ofte kan smerter
og stivhed i kroppen begrense bade lysten og mulighederne for at have sex.
Manglende lyst kan ogsa heenge sammen med mere stress og uro i kroppen.

Det er vigtigt at veere opmerksom p&, at myelomatose aldrig kan smitte
andre mennesker. En kreftcelle kan ikke overleve i en andens krop. Nar man har
faet visse typer af behandlinger, er man ofte mere udsat for infektioner og har
nemt ved at blpde fra slimhinderne. I disse tilfeelde bgr man bruge glidecreme
og kondom under samlejet. Nogle behandlinger kan fgre til fosterskader, og der-
for er det vigtigt at bruge sikre preeventionsmidler, mens man er i behandling
og i flere maneder efter. Det geelder bide mznd og kvinder. Ligeledes kan nogle
behandlinger ogsa fore til nedsat fertilitet. Hvis du er i den fertile alder, kan det
veere muligt at planlegge fremtidige graviditeter ved f.eks. at fryse sed- eller
xgceller ned, inden behandlingen p&dbegyndes.

Radfer dig med sundhedspersonalet om de tilgeengelige muligheder.
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TIL DIG, SOM ER PAR@RENDE

At veere pargrende til én, der har en sygdom, kan veere svaert pd mange mader.
Udover den uro og frygt, du selv gar rundt med, har du maske pataget dig rollen
som stotte for den syge, og det forer ofte til, at du ikke selv har det godt. En
sygdom rammer ikke blot den, der er blevet syg, men ogsd dem, der er tet pa
den syge. De fleste mennesker er bange og bekymrede for det, der kommer til
at ske bade her og nu, men ogsa i fremtiden. Der kan ogsa opstd spgrgsmal om
praktiske ting sdsom gkonomi, om man vil kunne blive ved med at arbejde osv.
Som pargrende kan man reagere meget forskelligt, og det kommer ofte an pa
ens tidligere erfaringer og hvilken relation, man har til den person, der er syg.

Det er ikke ualmindeligt, at steerke folelser gor det sveert at tale om sin egen
uro og frygt. Derfor kan det nogle gange veere nyttigt at tale med en udenfor-
stdende, enten alene eller sammen, eller maske begge dele. Det kan veere godt
at tale med nogen, der ikke har noget direkte med sygdommen at ggre. Som
pérgrende har du ogsa mulighed for at fa tilbudt en psykolog via din praktise-
rende lege.

For mange pargrende kan det veere en hjelp at skaffe sig mere information
og leere sd meget som muligt om sygdommen og behandlingen. Det kan hjelpe
dig med at forsta det, der sker, s& du bedre kan handtere det og blive beroliget
og fele dig mere tryg. Det kan vere en fordel, hvis du som pargrende kommer
med til konsultationerne pa hospitalet. Bide fordi du kan veere en stotte for den
syge, og fordi det er nemmere for dig at forstd informationen, hvis du far den
direkte fra leegen eller sygeplejersken, og sa har du ogsa mulighed for at stille
dem sporgsmal, hvis du spekulerer pa noget. De kan ogsa vere behjelpelige
med at indhente informationsmateriale og henvise til sider pa nettet, hvor der
er brugbar information, blandt andet pd Myelomatoseforeningens hjemmeside
og hos Kraftens Bekeempelse.

For at kunne klare hverdagen kan du som pargrende bede familie og venner
om hjeelp til praktiske ggremal. Der er sikkert flere i omgangskredsen, der gerne
vil hjeelpe, men er usikre pa, hvordan de skal bare sig ad. Pas godt pa dig selv,
senk dine krav lidt og gor ting, som du godt kan lide. Brug din energi pa noget,
der giver dig mere energi og overskud.
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Mange pargrende kan ogsa have gleede af at tale med andre, der er i samme
situation som dem selv. Hos Kraftens Bekempelse er der gode rad at hente til
dig, som er pargrende til en kreeftpatient.

BORN SOM PARGRENDE

Nér en forelder er ramt af myelomatose, pavirker det alle i familien, bade
voksne og born. Bgrns reaktionsmenstre i forbindelse med sygdom i familien
ligner til dels de voksnes, men kan ogsa vare helt anderledes hos nogle. Mange
bern veksler meget mellem de forskellige fplelser. I det ene pjeblik er de vrede
og graeder, mens de i det neeste opferer sig som de plejer og virker upavirkede.
Born kan ogsa, pd samme mdde som voksne, opleve fysiske symptomer, som
f.eks. ondt i maven eller spvnproblemer.

Barnets alder spiller naturligvis ogsé ind. Et lille barn reagerer ikke pa
samme mdde som en teenager. Felles for de fleste born er dog, at de meerker,
at der er noget galt, og derfor er det ikke en god idé at holde dem helt udenfor.
Som foraelder bestemmer du selv, hvor meget du skal fortelle dine bgrn om
sygdommen, og informationen ber tilpasses efter, hvad barnet forstar og har
brug for at vide. Du behgver ikke sige alt, men det, du siger til barnet, skal veere
sandt. At lade bprnene komme med pé hospitalet og se, hvad der foregér der, kan
gore det lettere for dem at forstd og bearbejde det, der sker. Det er vigtigt at for-
klare sygdommen pa bgrnenes niveau, lytte til deres bekymringer og lade dem
udtrykke deres egne fplelser. Derudover bor man sgrge for, at de foler sig trygge
ved at give dem en velfungerende hverdag med normale rutiner, som f.eks. at gd
i skole, fortsaette med fritidsaktiviteter og mgde venner som fer.

Med trygge relationer i familien kan man komme langt. Men et barn, der har
en foreelder eller nertstdende, der er blevet syg, har somme tider brug for lidt
ekstra hjelp og stotte. Du kan bede en laege eller sygeplejerske om at tale med
bernene alene eller sammen med dig som familie. P4 nogle hospitaler kan der
ogsd vaere serligt personale, der har ansvaret for bern og deres rettigheder. Tal
med din sygeplejerske om det.

Pa Kreftens Bekeempelses hjemmeside kan man leese om reaktioner hos bgrn
samt fa hjeelp og viden om at stgtte born i kreeftramte familier.
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NYTTIGE LINKS

Eksempler pa sider pd nettet, hvor du kan finde nyttige oplysninger, rad og
stotte:

KRAEFTENS BEKAEMPELSE
» www.cancer.dk

MYELOMATOSEFORENINGEN
» www.myelomatose.dk

AMGENS PATIENTHJEMMESIDE
» www.levmedmyelomatose.dk

KRAEFTLINJEN
» TIf. 80 30 10 30
Du kan finde telefontider og yderligere information om Kreeftlinjen
pa Kraeftens Bekeempelses hjemmeside.
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ORDLISTE

ALBUMIN: protein som findes i blodet.

ANAEMI: fra greesk "an” = "ikke” og "haema” = "blod”.
Mangel pa rgde blodlegemer (erytrocytter).

ANTISTOF: Y-formet molekyle, der dannes af plas-
maceller. Binder sig til f.eks. bakterier og gor dem
nemmere at genkende for de hvide blodlegemer og
andre dele af immunforsvaret.

ASYMPTOMATISK: uden symptomer.

AUTOLOG: ved en autolog stamcelletransplantation
kommer stamcellerne, som gives til patienten efter
hgje doser kemoterapi, fra patienten selv, i mod-
seetning til en allogen stamcelletransplantation,
hvor stamcellerne kommer fra en anden person
(en donor).

BETA-2-MIKROGLOBULIN: protein, der findes pa
overfladen af kroppens celler. Ved myelomatose kan
de malte niveauer i blodet stige.

BIOPSI: et stykke vav (f.eks. knoglemarv), der un-
derspges i mikroskop, s& man kan stille en diagnose.

BIVIRKNING: ud over den virkning, man gnsker

at opnd med et leegemiddel, kan alle leegemidler
ogsa give virkninger, som man ikke gnsker, og det
kalder man for bivirkninger. Ved behandling med et
lzegemiddel skal der altid veere en balance mellem
risiko og fordel, hvor fordelen skal veere stprre end
risikoen.

BLODLEGEME: celle, der findes i blodet. Vi har tre
hovedtyper af blodlegemer i kroppen, som har
forskellige funktioner — rode blodlegemer, hvide
blodlegemer og blodplader. Der er flere undergrup-
per af de hvide blodlegemer. Blodlegemerne dannes
i knoglemarven.

BLODPLASMA: det, der bliver tilbage af blod, nar
alle celler (blodlegemer) fiernes, uden at blodet er
koaguleret (se ogs3 Blodserum).

BLODPLADER (TROMBOCYTTER): blodpladernes
vigtigste funktion er at stoppe blgdningen, nadr man
bliver skadet. Blodpladerne klumper sig sammen til
en prop og stopper blpdningen.

BLODSERUM: adskiller sig fra blodplasma (se
ovenfor) ved, at blodet har faet lov til at koagu-
lere (stgrkne). I modszetning til plasma indeholder
serum ikke koagulationsproteiner.

BLODSTAMCELLE: celler, der findes i knoglemarven,
og som har potentiale til at udvikle sig til alle typer
modne blodceller.

CT-SKANNING: radiologisk undersggelse, hvor
patienten sendes gennem en “tunnel”, der udsender
rontgenstraler fra flere forskellige sider. Efter bear-
bejdning i computeren fir man billederne som snit
af kroppen og far dermed et bedre tredimensionelt
billede af patientens indre.
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CYTOSTATIKABEHANDLING: kemoterapibehandling.

CYTOGENETISK ANALYSE: analyse af kromosomerne
i kreeftceller. I mange kreaefttilfeelde er kreeftceller-
nes kromosomsammensztning unormal. For-
skellige kromosomafvigelser kan vere forbundet
med bedre eller darligere prognose og kan i nogle
tilfzelde (endnu ikke ved myelomatose) give infor-
mation om patientens sandsynlighed for at reagere
pa en bestemt behandling.

ELEKTROFORESE: en kemisk metode, der gar ud pa
at bruge elektricitet til at adskille molekyler med
forskellige ladninger, f.eks. i en blod- eller urin-
prove. Anvendes i forbindelse med myelomatose til
at male maengden af M-komponent.

Hb-v£RDI: mal for koncentrationen af haemoglobin
i blodet. Heemoglobin er et protein i de rode blod-
legemer, der binder ilten. Hb-vaerdien er derfor en
god marker for maengden af rode blodlegemer.

HYPERCALC/MI: for heje niveauer af calcium i
blodet.

HYPOGAMMAGLOBULINAMI: 1ave niveauer af nor-
male antistoffer.

IMMUNOGLOBULINER: antistoffer.

INTRAVEN@ST: gives direkte i blodet som en injek-
tion eller infusion (drop) via en blodare.

KEMOTERAPI: kaldes ogsa cellegift eller cytostatika
og er leegemidler, der bruges til at svaekke og draebe
kreeftcellerne. Der findes mange forskellige typer
kemoterapi, men de har alle en heemmende virkning
pa celledelingen i kroppen.

LEUKAFERESE: proces, hvor blodet ledes fra patien-
ten via et apparat og derefter tilbage til patienten. I
leukafereseapparatet samles blodstamcellerne op.

MITOSE: en proces, hvor en celle deler sig for at
danne to nye datterceller.

MONOKLONAL: celler som kommer fra samme mo-
dercelle. "Mono” er grask for “en”. En kreftsygdom
opstar i en celle, hvor skader p& genmaterialet forer
til alvorlige eendringer i reguleringen af celledeling
og celledgd. Alle celler, der stammer fra denne celle,
tilhprer den samme modercelle og har samme "ud-
seende” og egenskaber.

M-KOMPONENT: Met stér for "monoklonal”. My-
elomcellerne udskiller neesten altid hele eller dele
af antistoffet, som kan pavises i blodplasma og/
eller urin. Man finder M-komponent hos de fleste
patienter med myelomatose. Der er imidlertid ogsa
nogle mennesker, hos hvem man finder M-kompo-
nenten uden, at dette er forbundet med nogen syg-
dom. M-komponenten fungerer hos patienter med
myelomatose som en surrogatmarker for maengden
af myelomceller i knoglemarven og bruges til at
vurdere virkningen af behandlingen, der gives. Man
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ansldr, at en halvering af M-komponenten svarer til
en halvering af meengden af myelomeceller i krop-
pen. Jo mere M-komponenten falder, desto bedre
har virkningen af behandlingen veret. Forpgelse

af M-komponent hos patienter med myelomatose
er en marker for, at meengden af myelomceller i
kroppen er steget.

NEUTROFIL GRANULOCYT: undergruppe af hvide
blodlegemer, der er seerligt vigtige for immunfor-
svarets bekeempelse af bakterielle infektioner.

OSTEOKLASTER: celler i knoglerne, der nedbryder
knogleveev.

PLASMACELLE: celle, der normalt findes i sma
mangder i kroppen (fa procent), og som har til
opgave at producere antistoffer. Ved myelomatose
er der gdet noget galt i udviklingen mod en normal
plasmacelle, og der er sdledes opstdet en kreeftcelle.
Ved mikroskopi af knoglemarven kan myelom-
kreeftceller ligne normale plasmaceller. De ser dog
ofte ikke helt sunde ud, og der er betydeligt flere,
end hvad der er normalt.

POLYNEUROPATI (NERVESKADE): en skade i nerve-
fibrene, primeert i underben og fpdder, men nogle
gange ogsa i fingrene. Dette kommer til udtryk som
nedsat folelse, stikken, smerter og en folelse af at
have "puder” under fpdderne. Det kan ogsé fore til
problemer med at ga eller f.eks. at knappe knapper.
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R@DE BLODLEGEMER (ERYTROCYTTER): den type
celle i blodet, der optager ilt fra luften, nir den pas-
serer gennem lungekredslebet, og derefter forer ilt
ud i kroppens vav. Proteinet i de rgde blodlegemer,
som binder sig til ilten, kaldes haemoglobin.

TRANSFUSIONER: blodprodukt fra et individ gives til
et andet, f.eks. til én, der mangler en bestemt type
blodlegemer. Man kan overfere rgde blodlegemer,
blodplader og blodplasma.

TROMBOCYTOPENI: 1ave niveauer af blodplader
(trombocytter). Ved meget lave niveauer pges risi-
koen for blgdninger.



¥ levmed myelomatose.dk

Myelomatose - eller knoglemarvskraeft — er en alvorlig kraeftsygdom,
som rammer ca. 400 danskere hvert ar.

levmedmyelomatose.dk er en hjemmeside til dig,
som lever med myelomatose.

Pa hjemmesiden finder du:
> Sygdomsoplysning
Information om
behandlingsmuligheder
Gode rad til kost og motion
Information til pargrende
Mindfulness-gvelser

Og meget mere...
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Eﬁ.‘t@ Hold kameraet pa din telefon over QR-koden
-q.,ﬁ: %= for at komme ind pa hjemmesiden.

a
El!i www.levmedmyelomatose.dk
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