
LyLe fra dengang og til nu (efterår 2017)

Fra dag 1 har LyLe været en aktiv og patientnær forening med tre fokusområder: 1) Sikre viden og 
formidling af viden om medlemmernes sygdomme, 2) Give plads til dialog mellem patienter i samme 
situation og 3) Skabe gode netværk i sundhedsvæsenet. 

Foruden den mange arrangementer på tidslinjen her, 
er der holdt rigtigt mange lokale netværksmøder 

rundt om i landet. Find den netværksgruppe, der er 
nærmest dig  – du er altid velkommen til vores møder.

Også i 2018 vil LyLe fortsætte det høje aktivitetsniveau med 
bla. to temadage med fokus på livet med hæmatologisk kræft, 
fokusgruppemøder og løbende udgivelser af LyLe Fokus og  
LyLe Nyt. Som altid afholdes generalforsamling i april.

LyLes begyndelse: 
Informationsmøde om 
lymfekræft og leukæmi hos  
Kræftens Bekæmpelse.

Generalforsamling og 
valg af LyLes første 
bestyrelse. Jytte Gamby 
bliver formand, og LyLe 
bliver en realitet!

LyLes første 
lokalgruppe 
begynder i 
København.

Informationsmøder 
og dannelse af nye 
lokalgrupper i Aarhus, 
Næstved og Odense.

Informationsmøde 
og dannelse af ny 
lokalgruppe i Aalborg.

Informationsmøde 
på Bornholm i 

samarbejde med 
andre kræftforeninger.

Temamøder 
i København 
og Aarhus: 
Knoglemarvs- 
og stamcelle-
transplantationer.

Kræftplan III: Kræftpatienternes stemmer 
2010. LyLe deltager på vegne af andre 
patientforeningener i en referencegruppe 
til kræftplan III; Styrket indsats på 
kræftområdet i sundhedsstyrelsen. 

Foredrag i 
Odense om 
Mindfulness.

Kursus for 
tovholdere.

Temamøde i 
Nyborg: Kræft 
og hvad så?

Informationsmøde 
i Esbjerg. Nordisk møde 

i København 
med drøftelse af 

samarbejdsmuligheder.

Temamøde i Gentofte: Ny behandling. 

Kursus for  
tovholdere i Kolding.

Temamøde i Randers: 
Forskningens betydning 

for den daglige 
behandling.

LyLe sender brev til RADS-udvalget med materiale  
fra CML-patienters vurderinger af de forskellige  

typer af medicin for at give CML-patienter  
i Danmark flere behandlingsmuliheder.

LyLe udgiver nyt medlemsblad 
for første gang: LyLe Bladet, der 

udkommer én gang årligt.

Temamøde i Aarhus: 
Sund mad mod kræft.

Temamøde i 
København: Lev med 

Lymfekræft og leukæmi.

LyLe vælger Liane Staal som 
ny formand på foreningens 

generalforsamling.

Kursus i  
Mindfulness 

i Odense.

Temamøde i Odense: 
Livskvalitet

Kursus for tovholdere i Sorø 
og bestyrelsesseminar i Køge.

Informationsmøde i Roskilde om 
ny struktur for hæmatologien i 

region Sjælland.

Nordisk møde  
i Billund.

Lymfekræftdag  
i Middelfart.

Temadag om MDS 
og akut leukæmi i 
København.

LyLe deltager på 
Folkemødet på 
Bornholm med  
aktiv deltagelse i  
tre paneldebatter.

LyLe udgiver to patienthåndbøger for 
hhv. leukæmi- og lymfekræftpatienter. 
Bøgerne fordeles på landets 
hæmatologiske afdelinger.

LyLe nyhedsbrev udgives for 
første gang som et blad, nemlig 
LyLe Nyt. LyLe Nyt er siden blevet 
udgivet 3-4 gange om året. 
LyLe Nyt erstatter herefter LyLes 
tidligere nyhedsbreve og den 
årlige udgivelse af LyLe Bladet.

LyLe introducerer det første et magasin 
som opfølgning på en temadag om 
CLL først på året: LyLe Fokus. Herefter 
udgives LyLe Fokus som opfølgning på 
LyLes sygdomsspecifikke temadage  
– 4 gange i 2015 og 3 gange i 2016.

Temadag
om CLL.

Nordisk møde 
i Sverige.Temadag og 

generalforsamling.

LyLe deltager på Folkemødet på Bornholm.

LyLe udgiver bogen 
’Aldrig Alene’, der 
delvis er baseret på 
Jørn Meinertsens 
dagsbogsfortælling 
om det, familien 
gennemlevede, da 
deres søn Michael 
fik lymfekræft.

Foreningen vælger 
ny formand på årets 
generalforsamling, nemlig 
den nuværende formand, 
Rita O. Christensen.

LyLe deltager i Sundhedsmesse i Øksnehallen. 

Tovholderdage  
i Roskilde. Sammen med jurist fra Kræftens Bekæmpelse 

besøger LyLe Industriens pension vedr. ny ordning om 
kristisk sygdom og erstatning. Ordningen kom til også 
at virke for CLL-patienter med behandlingsbehov.

Fyraftensaftensmøde i 
København: præsentation 

af DVD om patients 
stamcelletransplantation.

Bestyrelsesseminar i 
Roskilde: Ønsker og 
mål for fremtidens LyLe.

LyLe starter tilbud om 
kursusforløb på 3-4 gange 
i Mindfulness og Yoga i 
Roskilde, Aalborg, KBH, 
Esbjerg og Næstved.

LyLe vælges af 
Kræftens Bekæmpelse 
til ny referencegruppe 
i sundhedsstyrelsen til 
revision af tidligere kræftplan.

Nordisk 
patientforeningsmøde 
i Göteborg, Sverige

Temamøde i Roskilde: 
Lymfekræft og Leukæmi 
– diagnostik, behandling 
og kost.

LyLe deltager i 
et projekt med 

patienttalsmænd 
på Herlev og 

Rigshospitalet. 
Evalueringshæfte 

udgives i 2012.

Konference i Odense. 
Tema: Fra forskning  
til ny behandling.

LyLe sender brev til 
Sundhedsministeren på vegne 

af flere patientforeninger. Ønsket 
er, at patientforeninger inddrages 

i kræftplaner og andre tiltag for 
personer med kræft.

Temamøde:  
Et liv med 
lymfekræft eller 
leukæmi.

LyLes første nyhedsbrev 
udsendes. I 2008 
sendes 7 nyhedsbreve  
– et par år senere 
udkom 4-5 nyhedsbreve 
på mail årligt.
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2009 2010
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27. april 2007

Temadag om akut 
leukæmi  og MDS.

Temadag  
om CML.

Temamøde i  
Aarhus.

Temamøde i  
Sønderborg.

Generalforsamling  
og temamøde i  

København.

LyLe deltager på Folkemødet på 
Bornholm og står sammen med 
seks andre patientforeninger bag 
et møde om patientinddragelse.

LyLe afholder stor jubilæumsweekend i Svendborg, 
hvor ca. 140 patienter, pårørende, andre gæster og 
eksperter fejrede LyLes 10-års jubilæum med et tæt 
pakket program og hyggeligt samvær.

Rita O. Christensen, 
LyLes formand, tildeles 
prisen ‘Årets ildsjæl’ af 
SundhedsParlamentet 
på Folkemødet.

LyLe fylder 10 år!

Temadag om Lymfekræft.

Temadag  
om CML.

kursusforløb 
på 3-4 gange 
i Mindfulness i 

 Odense.

Temadag om 
akut leukæmi  
og MDS.

Temadag om 
Lymfekræft 
og CLL.

Temamøde i 
Aalborg.

Temamøde i 
Roskilde.

Temamøde  
i Odense.

Dialog- og rundbordsmøder 
om sen diagnostik

MDS-patientmøde 
 i Roskilde.

Generalforsamling 
og Temaweekend: 
’Mit liv, mit ansvar’ 
i Svendborg

LyLe får sin ’helt 
egen’ psykolog 
tilknyttet foreningen, 
nemlig psykolog 
Maria Beatriz 
Rodríguez Reino, 
som helst vil  
kaldes Bea.

For at styrke indsatsen 
for medlemmerne 

rundt omkring i landet 
udnævner LyLe  

Karin Kristensen som 
tovholderkoordinator 
for de mange lokale 

netværksgrupper.LyLe har sammen med andre 
mindre patientforeninger- og 
netværk sendt forslag til den 
kommende Kræftplan IV om, 
hvor den bedst muligt kan 
afspejle patienternes ønsker.

MDS DK Patientstøttegruppe, 
der startede som selvstændig 
forening i efteråret 2011, bliver 
en del af LyLe, som nu er 
patientforening for lymfekræft, 
leukæmi og MDS.

LyLe sammensætter 
en decideret 

redaktionskomité til 
at fastlægge indhold 
og planlægge LyLes 

mange udgivelser.

Troels og Pernille: 

Lev så længe, du kan

Ann-Marie Søe:  

Tappet for kræfter

Eva Jørgensen: 

Man stopper ikke med at være pårørende

2015
Hverdagen med 

hæmatologisk kræft

1Søren løb fra kræften  

med Proof of Life

Mindre kontrol: Fornuft 

eller skjulte nedskæringerHelen havde MDS:  

‘Tro på, at du klarer det’

2014

1

Livskvalitet i databasen 
på Roskilde Sygehus

Søren fandt livskvalitet 
via fitness

Kom til Mindfulness  
med LyLe

2013

Interview med Monica, medicinfri CML-patient:
‘Nu er jeg en fri fugl’ 

1

Udfordrende efterårsferie på Dallund Slot Alder ingen hindring for  stamcelletransplantation

‘Jeg lovede mine børn,  at det nok skulle gå’

Stort interview med Søs Egelind‘Jeg lovede mine børn,  at det nok skulle gå’ 

2012

August 2015

1

Lymfekræft
  Lymfekræft kort fortalt

  Fokus på fokus

  Behandling af lymfekræft – 

status og fremtidsudsigter

  Fagre nye verden

  Ind i kampen

  Om lymfekræft

  Hæmatologi i 

verdensklasse 

  Behandlingen ER i top

  Det glade vanvid

  Antistof forlænger 

progressionsfri overlevelse

  Immunterapi – målrettet 

behandling af Hodgkin 

lymfom

  Malurt i bægeret

  Hvorfor lige ham?

  Ny bog: Aldrig alene

  Første medicin til behandling 

af Waldenstrøms får ”positiv 

opinion”  

  Han ville sejre

  I skyggen af frygt

  Information om LyLe

August 2015

1

CLL
  CLL kort fortalt

  En god prognose

  Når livet slår en koldbøtte 
– om rehabilitering

  CLL og rehabilitering  
– konklussion fra LyLes 
undersøgelse

  Det er ikke en dødsdom 
– erfaringer fra temadage

  Temadag om CLL i ord  
og billeder

  Nu kan jeg danse for fuld 
skrue – patienthistorie

  Trinbræt til fremtiden 
– patienthistorie

  Et godt liv på trods 
– patienthistorie

  CLL og arvelighed

  Langt bedre behandling

  Behandlingen af CLL gør 
dramatiske fremskridt

 Fakta om CLL

  Information om LyLe

April 2015

November 2015

1

CML
CML kort fortalt

 En glædelig udvikling
Bevægende og nyttig temadag om CML

Interview med  
Ole Weis Bjerrum

Patienthistorier

Ordliste

CML og graviditet

Medicinsk behandling af CML
Vi er noget særligt her i hæmatologien

Udfordringer for patienter og pårørende – og LyLe ...
Hele verden i din hånd
Faktra om LyLe

November 2015

December 2015

1

Akut leukæmi og MDS
   Når tak bare ikke er ”godt 

nok” 
  Kort om akut leukæmi og 
MDS

  Temadag om MDS og akut 
leukæmi

  Stadigt mere skræddersyet behandling  Hvordan medicinalfirmaer 
udvikler et lægemiddel Ingen vej tilbage … Modgang af orkanstyrke  Flere patienter skal have 

kemo derhjemme  Det gælder om at komme 
ud af kassen …

 Lad bare opvasken stå …  MDS-patienter lever længere!
  Mikroskopisk billeddannelse afslører 
oprindelsen af leukæmi  Velkommen til MDS Patientstøttegruppen Fakta om LyLe

December 2015


