LIVSFORTALLINGER
OM MYELOMATOSE

'3.7 i?ﬁ‘)

F& indblik i otte menneskers liv
med myelomatose



Introduktion

Velkommen til Livsforteellinger om myelomatose
— en folder til dig, der gnsker at hgre, hvordan andre
lever livet med myelomatose.

Gennem personlige fortcellinger far du indblik

i hverdagen med sygdommen og den styrke,
fcellesskab og hdb, der kan findes undervejs.
Myelomatose bringer udfordringer, men livet kan
stadig veere fyldt med gloede og mening.

Tusind tak til Mads, Sigrid, Pdl, Per, Esmeralda,
Kirsten, Gudjon og Heidi for deres dbenhed og vilje
til at dele deres livsfortcellinger med myelomatose.
Vi vil ogsé takke sundhedspersonalet, som har
bidraget med vcerdifulde input til projektet.






Mads, 49 ar

Mads er 49 d&r og lever et aktivt liv med sin hustru og
deres tre bern. Han arbejder fuldtid som lcege pd et
hospital og beskriver sin hverdag som meningsfuld
og berigende — bdde professionelt og privat. Trods
et travlt job finder han tid til familien, hus og have,
og han veerdscetter en hverdag, hvor arbejde og
familieliv gér hdnd i hand.



“Jeg har iklge fornemmelsen
af, at jeg k@ﬁ'nmer til at do af
sygdommen - jeg kommer

til at leve med sygdommen”




For halvandet &r siden blev Mads’ liv vendt op og ned,
da han fik diagnosen myelomatose. Det var en meget
turbulent periode.

Behandlingen var intensiv. Hojdosisbehandlingen
med stamcellestgtte satte sine tydelige spor, og
mdnederne efter var proeget af vedvarende kvalme
og ubehag. Det var en periode, hvor selv den mindste
hverdagshandling kunne fgles som en uoverstigelig
udfordring, og hvor det til tider var sveert at bevare
optimismen. Mads tcenkte ofte pd, hvorndr det ville
vende — hvorndr han igen ville fgle sig som sig selv.
Men trods alt det svcere mistede han aldrig hdbet.
Familien var en urokkelig staotte, og tanken om, at det
ville blive bedre, hjalp ham igennem.

Da Mads fik diagnosen, var noget af det svcereste
at finde de rette ord til sine pdregrende. Hvordan
fortceller man sin familie — sine bern — at man har
kroeft? Det var en tung byrde at skulle dele, og det
er stadig noget, der kan fylde i hans tanker. Hvordan
vil sygdommen udvikle sig? Vil den skabe ny uro

i familien? Mads ved, at bekymringerne aldrig
forsvinder helt, men han har lcert at hdndtere dem
og tage én dag ad gangen.



Han har bevidst valgt at inddrage sine born i
sygdomsprocessen. Da han begyndte at tabe
hdret, tog han sin datter med ud i haven, hvor hun
hjalp ham med barbermaskinen. Disse gjeblikke
blev ikke kun en mdde at hdndtere forandringerne
pd — de skabte ogsd en folelse af fecellesskab og
styrke i familien.

| dag lever Mads et aktivt liv, som fer diagnosen.
Han har en steerk tillid til behandlingen og foler
sig tryg i forlebet. Hver dag er han glad og
taknemmelig for at kunne fortscette sin hverdag
som far, og scetter pris pd de sma gjeblikke i livet
og hverdagen.

P& trods af de udfordringer, som myelomatosen
har bragt, ser Mads positivt pd fremtiden. Han

foler sig ikke som en, der skal dg af sygdommen

— men som en, der skal leve med den. Han ved, at
der findes mange behandlingsmuligheder, hvis
sygdommen skulle vende tilbage, og denne viden
giver ham bdde styrke og ro til at leve sit liv fuldt ud.

—



Sigrid, 51 ar

Sigrid, 51 &r gammel, bor i Sandefjord sammen med
sin mand og deres fire bgrn. Hun er en engageret og
dedikeret mor, der balancerer familielivet med et ak-
tivt arbejdsliv. Ud over at vcere en ncerveerende mor,
spiller hun en central rolle pé sin arbejdsplads, hvilket
giver arbejdsgloede og en folelse af at gere en forskel.



"Sygdommen er
der, men den har
ikke taget over”




"Der er s meget andet fint i
livet, man ma ikke grave sig
ned i sygdommen”

Ferhen var hendes liv meget travit og fyldt med
hverdagens smad gloeder, da alt pludselig cendrede
sig i 2019. Det begyndte med en simpel blodprove,
en rutinekontrol, som hun ikke havde toenkt videre
over. Men da lcegen fortalte, at resultaterne kunne
betyde mange ting — herunder kroeft — foltes det,
som om verden gik i std. Sigrid havde aldrig hert
om knoglemarvskreeft for diagnosen. Hun forstod
hurtigt, at det var en alvorlig sygdom, men allerede
ved den forste konsultation fik hun et lille héb.
Loegen forklarede, at hvis hun havde fdet denne
diagnose for 15 &r siden, ville der have vceret f&
behandlingsmuligheder. Men forskningen havde
gjort store fremskridt, og nye behandlinger gav bedre
prognoser end nogensinde for.

Den stagrste udfordring var at fortcelle det til barnene,
for Sigrid vidste, at en forcelders sygdom pdvirker
hele familien. Sammen med sin mand fik hun god
hjcelp fra en sygeplejerske pd Rigshospitalet, som var
specialiseret i bern som pdrerende. Barnene fik en
rundvisning og en tryg ramme, hvor de kunne stille



speorgsmdl uden forceldrenes tilstedevcerelse. Det
gav dem en bedre forstdelse af situationen og
mulighed for at udtrykke deres egne bekymringer.

Selve behandlingen var krcevende.
Stamcelletransplantationen svoekkede hende i en
sddan grad, at hun i lange perioder matte veere
veek fra familien. Julen 2019 blev et vendepunkt.
Langsomt, men sikkert, begyndte kroppen at
komme sig. De sidste fem ar har Sigrid gradvist
genvundet sin styrke. Hun har veeret fri for
tilbagefald og lever i dag et velfungerende liv.

Gennem hele sygdomsforlgbet har hun fdet statte
fra sundhedsvoesenet og sine ncermeste. Kroeften
er der stadig, men den definerer ikke hendes liv.
Hun veelger at fokusere pd det positive og pd
hverdagens smd glceder. Hendes rdd til andre,
der f&r denne diagnose, er at tage imod hjcelp,
veere dben over for sine ncermeste og huske, at
sygdommen ikke er hele livet. Der er s& meget
andet at gloede sig over.



Gudjon, 46 ar

Gudjon er 46 ar og bor i Kebenhavn sammen med

sin kone og deres 17-drige son. Han arbejder som
designchef og holder sig altid i gang med sport,
socialt samveer og familietid. Han elsker at cykle, dyrke
motion og nyde hverdagen sammen med dem, han
holder af.






For 12 &r siden blev han dog stillet over for en ny
virkelighed. Som 34-drig fik Gudjon konstateret
myelomatose — en besked, der kom som et chok. Ikke
kun for ham selv, men ogsd for hans familie. Scerligt
hans kone blev hardt ramt, da hun pludselig stod med
ansvaret for bdde pleje, omsorg og kommunikationen
til resten af familien. Gudjon har ofte tcenkt, at det pd
nogle mdéder var lettere at veere patient — at kunne
fokusere pd sin egen krop og behandling — mens

de pdrerende skulle hdndtere alt det praktiske og
folelsesmoessige.

Hans sen, der i dag er 17 &r, har aldrig kendt et liv, hvor
hans far ikke var syg. Derfor har édbenhed altid vceret en
vigtig del af deres hverdag. De har talt om sygdommen
i alle dens faser, og Gudjon har oplevet, at det var den
bedste mdde at navigere i situationen pd.

Da Gudjon i 2022 skulle igennem en
hgjdosisbehandling, mistede han sit hér. | stedet for
at gare det til en trist oplevelse, gjorde han og sennen
det til en leg. De provede skere frisurer af og grinede
sammen. Og da legen var ovre, tog sgnnen selv
barbermaskinen og klippede sit eget hér af.



”Man lcerer simpelthen sa
meget om livet, det har
cendret ret meget pa ens
udsyn”

Sammen stod de nu skaldede. Det gjeblik rerte Gudjon
dybt og gjorde ham bdde stolt og taknemmelig.
Hans vigtigste rdd til andre er derfor at inddrage
bernene — de mcerker altid, ndr noget er galt, og
hemmeligheder kan gere mere skade end gavn.

| dag ligner Gudjons liv pd mange mdder det, han
havde for diagnosen. Han dyrker stadig motion, cykler
og har et godt socialt liv. Han har fundet en balance,
hvor sygdommen ikke definerer ham, og hvor han
stadig kan gere de ting, han elsker. Men noget har
alligevel cendret sig. Hans perspektiv og syn pd livet
er blevet anderledes. N&r man far stemplet ‘kroeftsyg’,
sker der noget indeni — noget, der er svcert at scette
ord pd, men som foeles stort. Gudjon har loert meget
om sig selv og livet, og han tager ikke noget for givet.



"Jeg er kommet tilbage til
livetigen. Jeg er kommet
tilbage til min hverdag”

Kirsten, 72 ar

Kirsten er 72 ér og elsker at vcere social. Hun nyder at
gd ture, tage p&d museum og magdes med veninder til
en god frokost. Hendes dage er fyldt med oplevelser
og ncerveer, for hun trives bedst, nér hun er aktiv og
omgivet af mennesker. Livet har altid handlet om at
nyde de smd gjeblikke, og hun har aldrig taget noget
for givet.






Men en dag cendrede alt sig. Da Kirsten fik sin
diagnose, var det et kcempe chok. Hun havde sveert
ved at forstd, hvorfor sygdommen netop havde ramt
hende, og en steerk folelse af uretfoerdighed fyldte
hendes tanker. Sammen med sin mand spekulerede
hun meget over fremtiden — hvor lang tid havde hun
tilbage? Ville hun kunne klare behandlingen? Det var
en mental rutsjebane, hvor frygt og usikkerhed fyldte i
en periode.

De forste mdneder var hdrde, bdde fysisk og mentalt.
Behandlingen tappede hende for energi, og hun folte,
at sygdommen overtog det liv, hun plejede at leve.
Sociale aktiviteter, som fgr gav hende gloede, blev
skubbet i baggrunden, og hverdagen faltes pludselig
meget anderledes. Men langsomt begyndte Kirsten at
genfinde sig selv.



| dag er hun fast besluttet pd, at sygdommen ikke
skal styre hendes liv. Hun vil fortscette med at gore
de ting, hun elsker — gd& ture, besgge museer, spise
frokost med veninder. Det sociale liv er vigtigt

for hende, og hun har lcert, at hendes energi skal
bruges pd det, der giver gloede. De praktiske
geremal md nogle gange vente, for det vigtigste er
at prioritere de ting, der foles meningsfulde.

Selvom noget har cendret sig, og kroefterne ikke er
de samme som fer, lader hun sig ikke sl& ud. N&r
tvivlen melder sig, er hendes mand der til at minde
hende om, at hun stadig kan meget mere, end hun
tror.

Kirstens bedste rd&d til nydiagnosticerede patienter
er at have tadlmodighed. Vejen tilbage — bdde

fysisk og mentalt — kan vcere lang, men man fér
det bedre. Hverdagen bliver mdske ikke helt den
samme som far, men der er stadig meget at

gloede sig over. Det vigtigste for Kirsten er at blive
behandlet som den, hun er — ikke at blive set som en
patient.

"Der er stadig
mange ting, jeg kan
glaade mig over”



"Glem sygdommen, teenk
fremad og taenk positivt, gor
det, du foler er vigtigt”

Pal 78 ar

P&l er 78 &r gammel og bor i Oslo sammen med sin
kone. Som pensionist nyder han en aktiv hverdag med
friheden til at gere, hvad han vil, hvad enten det er
ture i naturen, praktiske opgaver derhjemme eller tid
med venner og familie.







"Jeg skal kunne bruge
motorsaven igen.
Det er mit mal”

Hans liv tog en drastisk drejning i 2015, da han fik
diagnosen myelomatose. Kreeft var noget, han
aldrig havde tcenkt pd, og da loegen fortalte ham
om diagnosen, foltes det, som om jorden forsvandt
under ham. Sygdommen kom snigende. | starten var
det diffuse smerter, men snart udviklede det sig til
noget mere alvorligt. Undersggelser viste tumorer
langs rygsgjlen — fra sma glaskugler til storrelsen
pd& bordtennisbolde. Kreeftceller blev ogsd fundet i
lungehinden. Det var en sveer besked at f&, og Pdl
gennemlevede en periode med dyb fortvivlelse.

Heldigvis fik han tidligt i forlgbet en grundig
behandling af en erfaren overloege, der gjorde

sit bedste for at berolige ham. Behandlingen blev
sat hurtigt i gang, og til at begynde med gik det
godt. Men efterhdnden meldte bivirkningerne sig.
Krceftmedicinen tog hérdt pd kroppen. Konditionen
svigtede, musklerne forsvandt, og efter fjorten
dage i hospitalssengen felte han sig svagere end
nogensinde fer.



Alligevel fandt han efterhdnden styrken til at
kcempe. Laegerne forsikrede ham om, at der fandtes
gode behandlingsmuligheder, og han besluttede
sig for at fokusere pd det, han selv kunne gere:
holde sig aktiv og passe pa sin krop. Han satte sig
sma@, konkrete mdl. | starten var det en sejr blot at
kunne gd en lille tur, derefter at lofte lette voegte.
Efterhdnden byggede han sig gradvist op igen. Han
husker iscer en af sine store milepcele — da han
endelig kunne tage motorsaven i handen igen. Det
var ikke bare et veerktgj, men et symbol pd det aktive
liv, han havde fgr sygdommen.

Gennem drene har Pdl lcert, at sygdommen ikke skal
f& lov til at definere ham. Han lever et liv, hvor han
ikke lcengere tcenker pd diagnosen dagligt. Pal har
fundet en ny normal — en hverdag, der giver glaede
og mening. | dag feler han sig endda stoerkere, end
han gjorde, for han blev syg.

Til nydiagnosticerede patienter har Pdl ét vigtigt rad:
Lad ikke frygten tage over. Behandlingerne udvikler
sig hele tiden, og der findes mange muligheder.

Fokusér pd det, du kan gere for at passe pd dig
selv, hold dig i bevcegelse, og find de sma sejre i
hverdagen. Livet stopper ikke med en diagnose
— det kan stadig leves fuldt ud.



nydt at voere en del af sine barns interesser, iscer
deres passion for motorlgb. Hun elsker at tage med,
ndr de kerer gokart, og hun scetter stor pris pd de
oplevelser, de deler som familie. Heidi har ogsd fundet
gleede i dans og nye interesser, der giver energi og
livskvalitet.

o ° o]
Heidi, 58 ar
Heidi er 58 é&r og bor sammen med sin mand og deres
to drenge i Kebenhavn. Hun har altid veeret aktiv og




"Jeg har da
stadigvaek et
fantastisk liv"”




Men for &r tilbage blev alt vendt p& hovedet. Da

Heidi fik diagnosen myelomatose, var det sveert at
acceptere. Hun keempede med tanken om, at hun nu
var alvorligt syg, og hun frygtede, hvad fremtiden ville
bringe. Ville hun opleve sine bgrns konfirmation? Ville
hun overhovedet blive 50 &r? Samtidig ncegtede hun
at lade sygdommen definere hende — hun ville stadig
veoere Heidi, ikke kun ses som en patient.

| begyndelsen valgte hun og hendes mand at skdne
bornene og fortalte dem ikke om sygdommen. De
hdbede, at det ville g& over. Men hemmeligholdelsen
blev sveer, og en dag spurgte hendes sgn hende
direkte, om hun havde kreeft. Heidi bencegtede.
Senere mdtte hun dog fortcelle sandheden, og hendes
barn blev bdde vrede og kede af det. | dag ville hun
ognske, at hun havde inddraget dem fra starten, og
hendes bedste rdd til andre i samme situation er, at
man aldrig skal skjule sddan noget for sine bern — de
moeerker det alligevel.



Sygdommen gjorde det sveert for Heidi at
opretholde sit arbejdsliv. Hun oplevede stress over
ting, der for aldrig havde pdvirket hende, og hun
havde svecert ved at fokusere. Efter en loengere
periode talte hun med en rddgiver fra kommunen,
der foreslog pension. Beskeden ramte hende hdrdt
- hun folte, at hendes liv var slut. Men med tiden
indsd& hun, at pensionen ikke var en afslutning, men
en mulighed. En mulighed for at dosere sin energi
og skabe en hverdag, hvor der stadig var plads til
de ting, der gav hende gloede.

| dag lever Heidi et godt liv med sin familie og har
lcert, hvor vigtig dbenhed er i svcere tider. Selvom
hun ikke kan alt det, hun plejede, har hun fundet nye
veje til at leve livet fuldt ud — med dans, motorleb og
de oplevelser, der betyder allermest for hende.




Per, 73 ar

Per er 73 ar og lever et aktivt liv sammen med sin

kone i et hus ved Roskilde Fjor. Han har altid veeret
eventyrlysten og elsket at rejse, men da han for 15 &r
siden fik sin diagnose, blev mange af de ting, han tog
for givet, pludselig sat i et nyt lys. Skulle han og hans
kone cendre deres liv, eller kunne de fortscette, som de
altid havde gjort?



"Man kan stadigvaesk godt
gore det, man gerne vil”

W

AN
Patagonia~




Det hele begyndte med alvorlige rygsmerter, som
gradvist blev veerre. Da Per endelig gik til loegen,

fik han diagnosen — en besked, der bdde var
skrcemmmende og lettende. Skreemmende, fordi ordet
kroeft altid farer en belge af bekymringer med sig. Men
ogsd en lettelse, fordi han endelig fik en forklaring pé
sine smerter — og fordi der var noget, man kunne gore.

De forste mdneder efter diagnosen var svcere. Per
mdatte bruge rollator i over seks mdéneder, og pludselig
var der ting, han ikke lcengere kunne, som ellers havde
veeret en naturlig del af hans liv. At métte opgive de
lange fjeldture med rygscek var en stor omveeltning.
Men i gjeblikket, hvor han fik diagnosen, var det ikke
kun frygten, der fyldte — det var ogsd de praktiske
spergsmadl. Hvordan skulle hverdagen nu hcenge
sammen?

Sygdommen satte gang i nogle samtaler, han og
hans kone ikke tidligere havde haft. Praktiske ting
som hus og testamente begyndte at fylde mere,

og de lavede en liste over alt det, de skulle have talt
igennem. Men efterhdnden som tiden gik, fandt Per ro
i, at sygdommen ikke behgvede at scette groenser for
hans liv.



Bekymringerne blev fcerre, efterhédnden som han
opdagede, at livet ikke cendrede sig drastisk p&
trods af diagnosen. | dag rejser han og hans kone
stadig, som de altid har gjort — to til tre uger ad
gangen — og besgger de steder, de dremmer om.

For sygdommen har ikke taget hans eventyrlyst,

og han har leert, at man stadig kan gere det, man
elsker — man skal bare finde sin egen mdde at gere
det pad. Pers rd&d til andre, der stdr i samme situation,
er klart: Lad ikke sygdommen scette groenser for det,
du elsker. Tag én dag ad gangen, og find ro i, at du
stadig kan leve et godt liv — ogsd selvom det ser lidt
anderledes ud, end du forestillede dig.



Esmeralda, 65 ar

Esmeralda er 65 &r gammel og bor i Oslo. Hele sit liv
har hun set sig selv som en rask og aktiv person, der
elsker naturen og at holde sig i beveegelse. Hun har
en positiv tilgang til livet og forseger at f& det bedste
ud af hver dag. Nar hun har overskud, tager hun sma
opgaver som statist i reklamefilm — en hobby, hun har
haft i flere &r, som giver hende gloede, inspiration og
variation i hverdagen.



CANAD,

1 Goosg:




"Jeg foler mig godt
tilpas, som om jeg ikke
har den sygdom”

For halvandet &r siden blev alting vendt pd hovedet.
Da hun fik diagnosen myelomatose i januar 2023,
foltes det, som om livet tog en brat drejning. En ny
virkelighed trcengte sig pd — en, hvor usikkerhed og
spergsmdl erstattede den tryghed, hun altid havde
kendt.

De forste mdneder efter diagnosen var proeget af uro.
Jagten pd svar blev en bescettelse, og informationen,
hun fandt, skabte ofte mere frygt end ro. Nogle dage
var proeget af tvivl, andre af hdb. Men midt i det hele
besluttede hun sig for, at sygdommen ikke skulle
overtage hendes liv fuldstcendigt.

Behandlingen var kraevende, bdde fysisk og mentalt.
Troetheden var overveeldende, og kroppen reagerede
pd& mader, hun aldrig fer havde oplevet. Der var dage,
hvor det fgltes umuligt at gere andet end at hvile, og
det var en udfordring at acceptere, at energiniveauet
ikke lcengere var det samme. Alligevel noegtede hun



at lade sygdommen tage sin livsgloede fra sig. Hun
fandt stotte i sine noermeste, iscer sin kusine, som
blev en klippe i hverdagen.

Gennem sygdomsforlgbet har Esmeralda gradvist
fundet en ny balance. Hun har lcert at lytte til sin krop,
at tillade sig selv pauser uden dérlig samvittighed

og at gloede sig over det, hun stadig kan gere. Endnu
vigtigere har hun indset, at livet stadig kan veere rigt
og meningsfuldt. Selvom hun ikke altid har kreefter til
alt det, hun gjorde far, tager hun stadig statistroller,
ndr hun faler sig stoerk nok. At std pd et set, voere en
del of et kreativt miljg og ma@de nye mennesker giver
hende stadig meget.

Til andre, der gdr igennem en lignende rejse, er
hendes rdd ikke at lade sygdommen overskygge

alt andet. For sygdommen har givet hende en

styrke, hun ikke troede, hun havde. Hun lader ikke
sygdommen definere sit liv — for det er stadig hendes
liv, og det er voerd at leve.



Patienterne i denne brochure er blevet identificeret af
sundhedspersonale uden pdvirkning fra Amgen. De
historier, der deles her, er udelukkende patienternes
egne oplevelser og refleksioner og ber derfor ikke
opfattes som medicinske rdd. Citater i anferselstegn
er direkte udtalelser fra patienterne.

Scan QR-koden med din mobiltelefon og se og
lyt til disse historier, som vi hdber kan hjcelpe
dig og dine ncermeste til at se mulighederne i
livet — ogsé med myelomatose.

S&doan scanner du QR-koden:
« Abn kameraappen pd din telefon

e Hold kameraet hen over QR-koden,
som ndr du tager et billede

« En besked vises pd skaermen
- tryk pd& den for at dbne siden

Alternativt kan du besgge hjemmesiden
direkte pd www.levmedmyelomatose.dkl livet,
hvor alle patientfortcellingerne er samlet
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Borupvang 9, 2750
Ballerup, Danmark
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