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Tusind tak ...

Prov at kigge en ekstra gang pa forsiden af dette blad.
Du skal vide og havde méske gasttet, at de glade og
smilende mennesker, der her réber hurra for LylLe er
krasftpatienter og deres péargrende. Mange af dem er
mennesker med alvorlige diagnoser, mennesker, der har
vaeret gennem svaere tider og harde behandlingsforlgb
— 0g maske endda fortsat er midt i det.

Forsiden forteeller flere historier. En af dem handler om
jubileeumsarrangementet i Svendborg. Uden at sige for
meget, sa var det en fantastisk vellykket weekend med
en lang reekke spaendende oplaeg fra bade patienter,
laeger og andre, der spiller en rolle i forbindelse med
vores sygdomme. Af evalueringerne kan vi se, at langt
de fleste havde nogle gode og indholdsmaesttede dage,
men ogs4, at vi i vores store iver maske havde pakket
programmet lidt vel hardt. Mange efterlyste flere pauser
og mere frisk luft, som der er masser af i de smukke
omgivelser lige uden for deren. Det blev noteret allerede
ved vores sidste temaweekend, men vi ved nu, at der
skal endnu flere pauser til.

En anden historie, som ogsé kan laeses ud af forsiden,
er den seerlige optimisme, der hersker omkring
haematologien. Den skyldes, at det rent faktisk gar
rigtigt godt med béade at forstd og behandle disse
mangeartede og ’treelse’ sygdomme. Godt nok er vi
fortsat langt fra at ’kneekke cancer’, men netop inden
for haematologien kan vi gleede os over markante
fremskridt de sidste 10-15 &r. Det er der mange af dem,
der var med i Svendborg, der kan tale med om.

10-&rs jubileeumsarrangementet havde naturligvis
fokus p& sygdommene og patienterne. Det har vi ogsa i
dette saernummer, hvor vi ogséa har valgt at i saerlig grad
aere de mange seje, udholdende og keerlige parerende.
Dem kan du made fem af pa de falgende sider.

LyLes formand, Rita O. Christensen

Foran dig har du naesten 60 indholdsmaettede sider.
Du behover ikke at leese dem alle pa én gang, men
find en bled stol, og hyg dig med bladet. Var du med
i Svendborg, vil der forhabentlig vesre mange ting, du
kan genkende. Var du ikke med, s& garanterer vi, at det
vil vaere naesten som at have veeret der selv, nér du har
laest dette blad.

Sidst, men bestemt ikke mindst, vil jeg sige tak for al
den stette og opbakning, vi far. Uden jer medlemmer
var der ingen forening, og intet er vigtigere for os end
at veere en patientneer og altid lyttende patientforening.
Det er det, der giver os styrke.

God leeselyst.

Rita O. Christensen, formand for LylLe
rta@lyle.dk — 31 68 26 00

PS. Du kan i evrigt se alle de mange gode fotos og
videoer fra jubilisumsweekenden pa lyle.dk, eller du
kan scanne dig frem til dem via de QR-koder, du finder
rundt om i bladet.
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Nar vrede og frustration bruges rigtigt, kan
der opsta noget godt - sadan blev LyLe til!

Da Jytte Gamby for godt ti ar siden fik diagnosen CLL, oplevede hun at fele sig svigtet af
sundhedsvaesenet. Det fik hende til at tage initiativ til at stifte LyLe. Hun ville beskytte andre patienter
mod lignende oplevelser og sikre, at de fremover fik bedre adgang til viden om sygdom, samtale og

netvaerk.

Af Anne Mette Steen-Andersen

Lyl es stifter, Jytte Gamby

Sidste weekend i september kunne LylLe fejre 10-ars
jubileeum. Foreningens medlemmer og specialister fra
hele landet var samlet i festligt lag for at hylde ‘jubilaren’.
Weekenden indeholdt et teetpakket program med
foredrag af bl.a. landets ferende eksperter, og der blev
holdt taler, Iyttet, grint og uddelt kram. Iszer én kvinde
blev omfavnet: Jytte Gamby, LylLes stifter. Hun fik i
sandhed at meerke, at den foreningen, hun besluttede
at stifte for godt ti &r siden, ogsa i dag betyder alverden
for rigtigt mange mennesker.

Da Jytte Gamby i sin tid begyndte at barsle med tanken
om at stifte LylLe, var det imidlertid ikke gleede og grin,
der fyldte i hendes tanker. Hun var vred og frustreret! Et
halvt &r forinden havde hun faet stillet diagnosen kronisk
lymfatisk leukaemi (CLL) pa den medicinske afdeling pa
Roskilde Sygehus. Leegerne havde gjort det klart for

hende, at hun s& hurtigt som muligt skulle overflyttes
til heematologisk afdeling for at fortsaette sit forlgb der.
Men der skete ingenting. Efter to ugers venten tog
Jytte Gamby selv kontakt til afdelingen. Hun madte op
udstyret med en alenlang liste med spargsmal, men
blot for at konstatere — til sin store skuffelse — at den
unge leege-praktikant, hun medte, ikke kunne give
hende svar pa et eneste af dem.

"Der gik faktisk hele to maneder, fra jeg fik min diagnose,
til jeg kom til at tale med en haematologisk speciallaege.
Det er rigtigt lang tid, ndr man har faet konstateret en
sygdom, som man ikke ved, hvad kommer til at betyde
for ens liv. S& jeg var rigtigt frustreret og vred i de to
maneder,” husker Jytte Gamby.

P& daveerende tidspunkt kerte dagbladet Politiken
en artikelserie, der hed ‘Sperg Riget’; en serie, hvor
laeserne kunne skrive ind og f& deres sundhedsfaglige
spergsmal besvaret af eksperter fra Rigshospitalet.
Jytte Gamby skrev et ’arrigt’ brev til ‘Sperg Riget’, hvori
hun beskrev sit uheldige made med sundhedsvaesenet.

"Nogle maneder senere modtog jeg svar. To af de
forende haematologer fra Rigshospitalet, Christian
Giesler og Jesper Jurlander, havde skrevet en lang og
udferlig artikel, der gav mig svar p& mine spargsmal.
Det bergrte mig, og jeg sendte dem ved éarets afslutning
et julekort. Ud over at takke dem skrev jeg, at jeg
overvejede at starte en forening for patienter med CLL.
Der kom nzermest svar tilbage samme dag: ‘Det skal du
gore! Vi star klar til at hjeelpe’,” fortasller Jytte Gamby.

Stor opbakning fra forste faerd

Herfra gik det staerkt. Jytte Gamby kontaktede Kreeftens
Bekaempelse, og en kold morgen i december blev det
vedtaget, at foreningen skulle vaere en realitet. Kraeftens

Bekaempelse stottede opstarten med 15.000 kr, og en
repraesentant fra organisationen satte Jytte Gamby i
forbindelse med Peter de Nully Brown, der er overleege
pa Heematologisk Klinik pa Rigshospitalet, samt tre
andre patienter med haematologiske sygdomme.

*Jeg oplevede lige fra forste feerd, hvor givende det var
at tale med andre i sammen situation som jeg selv. Det
var enormt befriende. Og det var livsbekreeftende at
opleve, at mennesker — selvom de har veeret igennem
mange ‘grimme’ behandlinger — stadig har mod pé livet
og ler og smiler,” husker Jytte Gamby tilbage.

Fire maneder senere i april afholdt arbejdsgruppen
et stort mede i Kreeftens Bekaempelse. Patienter
og sundhedsfaglige fra hele landet var inviteret, og
opbakningen var stor. Selv patienter, der var sveert
syge og i behandling pa Rigshospitalet, deltog. Pa
madet informerede arbejdsgruppens medlemmer om
de tanker, de havde gjort sig, og hvorfor de mente, at
der var behov for en ny patientforening.

"Vihavde udarbejdet en liste over de emner, vi mente, at
en kommende forening skulle tage sig af. Men vi lagde
ogsé op til, at de, der var medt op, kunne komme med
onsker. Det resulterede i, at vi efter madet havde en klar
idé om, hvad vi skulle arbejde for. Vi skulle: 1. Sikre viden
og formidling af viden om medlemmernes sygdomme, 2.
Give plads til dialog mellem patienter i samme situation
og 3. Skabe gode netveerk i sundhedsvaesenet. Disse
tre punkter blev senere skrevet ind i vedteegterne og var
dem, vi arbejdede efter i al den tid, jeg var formand,”
siger Jytte Gamby.

Jytte Gambys oprindelige ide var, at den nye forening
alene skulle have medlemmer med CLL, men hun kom
hurtigt pa andre tanker. Behovet for en forening og et
samlingssted rakte bredere ud. Allerede i september

samme &r var den nye forening klar til at afholde
generalforsamling og nedseette sin forste bestyrelse.
Navnet Lyl e — en kort og mundret sammentraekning af
lymfekraeft og leukaemi — var ogsa pa plads og favnede
netop medlemmer med andre kreeftsygdomme i blodet
og lymfesystemet end blot CLL.

Naesten et fuldtidsarbejde

Jytte Gamby matte sande, at det ‘barn’, hun havde
sat i verden, kreevede meget af hendes tid. Men som
pensionist med en forkaerlighed for at tage chancer og
laere nyt gik hun til opgaven med engagement og iver.
Og hun var i alle &rene drevet af en overbevisning om,
at det, man sastter i gang, falger man ogsa til ders.

"Der var fart pé fra ferste feerd. Jeg kunne isser opleve
at have travlt i perioder, hvor andre i bestyrelsen matte
treede fra pa grund af sygdom. Jeg har en sygdom, der
udvikler sig meget langsomt, og som jeg derfor aldrig har
veeret i behandling for. Andre har haft mere aggressive
forlab, der har gjort, at de pludselig ikke havde mulighed
for at engagere sig i arbejdet med LylLe. Det har veeret
udfordrende,” siger Jytte Gamby og tilfgjer, at det af
samme grund er en fordel for Lyl e, at foreningen i dag
0gsa har pargrende i bestyrelsesarbejdet.

Som noget af det forste turnerede Jytte Gamby og
andre fra Lyles bestyrelse land og rige rundt for
at forteelle om foreningens patientarbejde pa de
heematologiske afdelinger. Maderne kraevede megen
forberedelse, men var, ifelge Jytte Gamby, i hgj grad
tiden og kreefterne veerd. For foruden at bidrage med
viden udvidede maderne ogsa Lyles netvasrk.

"Der var altid nogle ildsjeele med, som var seerligt
nysgerrige og spergelystne. Det lykkedes os ofte at
engagere dem i LylLes arbejde. Det var fx pa disse

Fortseettes pa neeste side >
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meder, at vi madte mange af de fantastiske mennesker,
der kom til at sta i spidsen for de lokale samtalegrupper,
som Lyl e faciliterer og har stor succes med.”

Aldrig i lommen pa industrien

Den forste tid sendte LylLe digitale nyhedsbreve til
foreningens medlemmer. Et skriveprojekt, der efter
nogle ar udviklede sig til ogsé at blive udgivelser af trykte
magasiner med patienthistorier, forskningsnyheder
og informationer om kommende arrangementer i
foreningen. LylLe fik desuden trykt pjecer, der kunne
ligge pa landets hasmatologiske afdelinger.

”Den startkapital, vi var blevet udstyret med fra Kreeftens
Bekaempelse, rakte ikke sa langt, sé vi tog imod den
hjeelp og stette, vi kunne fa fra bl.a. medicinalindustrien.
| starten var det da ogsé industrien, der finansierede
vores pjecer og kerte dem ud til hospitalerne, nar de
alligevel skulle ud og forteelle om deres medicin. | dag
bliver industrien ofte gjort til fiende. Det er en fejl. Jeg
har oplevet industrien som en vigtig samarbejdspartner,
som har udstyret os med masser af viden. Og ingen fra
industrien har nogensinde kraevet noget af os — vi har

aldrig ‘veeret i lommen pa dem’,” siger Jytte Gamby.

Mere taletid til patienterne

Jytte Gamby har altid segt indflydelse. Og det har alle
dage ligget hendes hjerte neert at sikre andres ve og
vel, fortasller hun. Derfor har det ogsa veeret vigtigt for
hende at keempe for, at LylL.es medlemmer fik taletid i
den brede offentlighed. | forbindelse med udarbejdelsen
af Kreeftplan Il forfattede Jytte Gamby og Pia Jeanne
Christensen, der i dag sidder som naestformand i LyLe,
et brev til den daveerende sundhedsminister, hvori
de beskrev vigtigheden af at inkludere patienterne i
arbejdet. Ministeren gav grent lys.

"Noget af det, jeg er mest stolt over at have veeret med
tili regi af LylLe, er at sikre, at vi som patienter i et stadigt
stigende omfang bliver hert og taget alvorligt, nar
der skal treeffes beslutninger om sundhedsvaesenets
fremtid. Patienter ser anderledes pa tingene, end fx

Scan med din mobiltelefon
og se, hvad Jytte Gamby
sagde til kameraet pa
LyLes jubileeumsweekend

leeger eller politikere ger. Og det er jo til syvende og
sidst os, det handler om, s& det er s& vigtigt, at vi far
givet vores besyv med,” siger hun.

Det er, ifelge Jytte Gamby, et godt billede pa det
engagement og den kampgejst, der alle dage har
kendetegnet LylLe. Et engagement, der bade har
udmentet sig i de politiske dagsordener, men ogsa i
arbejdet og dialogen med de enkelte medlemmer. "Jeg
har slet ikke tal p&, hvor mange timer jeg har brugt
péa at tale i telefon med patienter og parerende i min
tid som formand. Jeg har lyttet, rddgivet og vejledt —
aldrig leegefagligt, men menneskeligt,” fortaeller hun og
tilfgjer, at hun ved, at den nuveerende formand, Rita
O. Christensen, har haft det — og stadig har det — pa
samme made.

Seerligt én episode husker Jytte Gamby meget klart:
Hun blev ringet op af en kvinde, hvis mand havde faet
lavet en stamcelletransplantation pé& Rigshospitalet.
Efter operationen var han svaekket og kunne ingenting
ved egen hjeelp. Kvinden var frustreret. Kommunen
foreslog et plejehjiem, men hustruen onskede et
genoptraeningstilbud. Men de skulle selv betale for
tilbuddet, og det var ikke penge, de havde.

Jytte Gamby allierede sig med Kreeftens Bekaempelse,
og ved feelles arbejde fik de regionen til at dackke
udgiften. Nogle ar senere modtog Jytte Gamby et
billede af manden. Han sad smilende pé ferersaedet af
en bus - tilbage i arbejde igen. "Det er jo den slags
historier, der har drevet mig. Og s& har du bare en
anden styrke til at kunne hjeelpe, nér du sidder som
formand for en forening. Jeg havde aldrig haft samme
mandat og indflydelse som privatperson,” siger hun.

| gode haender

Efter syv &r i spidsen for LyLe valgte Jytte Gamby at
treekke sig fra formandsposten. Hun beskriver tiden
som formand som en laererig og givende periode. "Jeg
har laert s& utroligt meget om vores sundhedsvassen.
Og jeg har faet en enorm respekt for de mennesker, der
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arbejder i det. Den vrede og frustration, der fik mig til at
starte LylLe, er med arene blevet gjort helt til skamme,”
smiler hun og fortseetter: "Men alt har en slutning. Jeg
blev fyldt af mange skasbner, og jeg havde til sidst sveert
ved at rumme flere. Jeg havde brug for en pause.”

Det har ikke veeret sveert for Jytte Gamby at lsegge sin
‘baby’ i armene pé en ny formand. Hun finder gleede
og tryghed ved, at LylLe drives videre med andre gode
kreefter ved roret. Gode kreefter, der har viderefort den
inkluderende og &bne foreningsand, der efter Jytte
Gambys mening har vaeret hovedarsagen til, at LyLe
har faet sa stor opbakning over hele landet.

Hold fast i det, lyder opfordring fra den tidligere formand.
Og hold fast i samarbejdet med Kraeftens Bekaempelse,
slutter hun og tilfgjer: "Jeg har alle dage sat indflydelse
hgjere end gkonomi. Og i den henseende har jeg sveert
ved at se, at LylLe kan klare sig uden et tast samarbejde
med Kraeftens Bekaempelse. Om man vil det eller €],
er Kreeftens Bekaempelse det talerer, der giver adgang
til indflydelse pa sundhedspolitikken. Og det ville vaere
rigtigt eergerligt at miste den indflydelse.”

Jytte Gamby fik ‘thumbs up’ til at start Lyl e,
0g opbakningen var stor fra forste faerd
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LyLe fra dengang og til nu ...

Fra dag 1 har LyLe vaeret en aktiv og patientnzer forening med tre fokusomrader: 1) Sikre viden og
formidling af viden om medlemmernes sygdomme, 2) Give plads til dialog mellem patienter i samme
situation og 3) Skabe gode netvaerk i sundhedsvaesenet.

: LylLes begyndelse:

¢ Informationsmade om

¢ lymfekreeft og leukeemi hos 2008
¢ Kreeftens Bekeempelse. I

27. april 2007 P

¢ Konference i Odense.
¢ Tema: Fra forskning
: il ny behandling.

¢ Lyles forste

: lokalgruppe ! Informationsmeder ¢ Informationsmede

: begynderi |} ogdannelse af nye : : og dannelse af ny

§ Kebenhavn.  : lokalgrupper | Aarhus, 2009 § lokalgruppe i Aalborg.
: Naestved og Odense. : I

: Temam@de : :
Cereeenree et Lyles forste nynedsbrev ¢ Bt fiv med LyLe sender brev fil : Inforgaggﬁsgfﬂ? 5
E Generalforsamling og ! udsendes. | 2008 S lymfekrasft eller Sundhedlsmlmste‘ren pa vegne : sarr?arbe' de med :
' valg af Lyles forste : sendes 7 nyhedsbreve  : leukasmi. af flere patientforeninger. @nsket : o ket jae :
: bestyrelse. Jytte Gamby i — et par & senere e er, at patientforeninger inddrages anare kreettioreninger. - :
* bliver formand, og LyLe : udkom 4-5 nyhedsbreve i kreeftplaner og andre titag for
: bliver en realitet! ¢ pamail arligt. personer med kreeft. :

: Lees interview med Jytte
: Gamby, 'Syv &r i spidsen
: for LyLe' pé side 4 i dette
: blad.

............. . Nordisk made : : 201 5

Temadag og i Sverige.

generalforsamling. :
O=O O o
(J

Temamede | Odense:
~~~~~~~~~ Livskvalitet :

LylLe udgiver to patienthandbager for
hhv. leukeemi- og lymfekrasftpatienter. e :
Bageme fordeles pa landets ¢ Nordisk made Kursus for tovholdere i Sorg :
heematologiske afdelinger.

i Billund. og bestyrelsesseminar i Kege. :

. : Informationsmade i Roskilde om
Lymfekresftdag : : ny struktur for heematologien i 3
i Middelfart. ; : region Sjael\and

(] Temadag : f Temadag om MDS I LyLe veelger Liane Staal som 5
omCLL. : : ogakutleukeemii : Foreningen veelger 2014 ny formand pé foreningens :
' : Kebenhavn. : ny formand pé &rets generalforsamiing.
o : generalforsamiing, nemli :
: Temadag om Lymfekreaft. ' gen nuvaerende%ormanglz, LyLe far sin 'helt
..... Rita O. Christensen. egen’ psykolog
LyLe deltager pa Folkemadet pa Bornholm. — eeeeeeeeenns : . tiknyttet foreningen,
LyLe sammensestter : . ¢ nemlig psykolog
LyLe nyhedsbrev udgives for en decideret : : Generalforsamiing ¢ Maria Beatriz
................. ferste gang som et blad, nemlig redaktionskomité til - : : 0g Temaweekend: ¢ Rodriguez Reino, =
¢ Lyle Nyt. LyLe Nyt er siden blevet  at fastleegge indhold : 'Mitliv, mit ansvar’ ¢ som helst vi _— o . :
" |udgivet 3-4 gange om é&ret. og planleegge Lyles : : i Svendborg ! kaldes Bea. Kursusii :
| LyLe Nyt erstatter herefter Lyles mange udgivelser. : T Mihdfu\ness :
t(jd]igere nyhedsbreve og den ) : Lyle har sammen med andre R i Odense. :
arlige udgiveise af LyLe Bladet. MDS-patientmade : : : mindre patientforeninger- og : : LylLe deltager pé
"""""""""""""""""""""" i Roskilde. 3 : : 1 netveerk sendt forslag til den : . Folkemadet pa
: Temadag om : : ¢ kommende Kreeftplan IV om, : : Bornholm med
* akut leukeemi 201 6 f S . hvor den bedst muligt kan : : aktiv deltagelse |
: : : * afspejle patienternes onsker. : tre paneldebatter.
: \yCEF( Ly{'éF L%FOL L){EF s . . :
. Lyle udgiver bogen
* ’Aldrig Alene’, der : T .
' delvis er baseret pa : Temadag : MDS DK Patientstattegruppe, :
¢ Jorn Meinertsens : om GML. * der startede som selvsteendig :
: g ~ ! forening | efterret 2011, bliver  1omadagom :
; dagsbogsfortealing K : : LyLe infroducerer det farste et magasin : 5 ' Lymfekrasft
* om det, famiien ursusforlgb : ol DA on oo i en del af LyLe, som nu er oL
: gennemlevede, da pa3-4gange : i éOLT fOpQ’g?'?g PaLeC ekaa agHom N  patientforening for lymfekraeft, R
©deres sen Michael Mindfulness i i GLL Terst pa aret Lyte Fokus, teretter : leukeemi og MDS. : :
- Odense. : udgives LylLe Fokus som opfelgning pa : : Temadag :
fik lymiekrest. : : Lyles sygdomsspecifikke temadage Temadag om akut : om CML.

I —4 gange 2015 0g 3 gange i 2016. leukeemi og MDS. :

Foruden den mange arrangementer pa tidslinjen her,
er der holdt rigtigt mange lokale netveerksmoder
rundt om i landet. Pa side 58 i dette blad kan du

finde den netvaerksgruppe, der er naermest dig
- du er altid velkommen til vores mader.

Tﬁ;?gm?der 1 2010. Lyle deltager pa vegne af andre

| Ae?] alvn : patientforeningener i en referencegruppe
: E%og?;rg;vsf : il kreeftplan IIl; Styrket indsats pa

: og stamcelle- 201 0 kreeftomrédet | sundhedsstyrelsen.

S transplantationer. I

Foredrag| Kursus for
¢ Odenseom  : tovholdere.

Mindfulness.

. LylLe starter tilbud om

¢ kursusforlgb pé 3-4 gange
¢ i Mindfulness og Yoga |

: Roskide, Aalborg, KBH,
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bla. to temadage med fokus pa livet med haematologisk kraeft,
¢ et made om patientinddragelse. fokusgruppemgader og lebende udgivelser af LyLe Fokus og
S LyLe Nyt. Som altid afholdes generalforsamling i april.
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10-ars jubilzeumsweekend - en stor succes!
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| weekenden fra den 29. september til den 1. oktober 2017 mgdtes mere end 155 glade patienter,
parerende, eksperter og andre geester til LyLes jubileeumsweekend pa Hotel Christiansminde i
Svendborg. Vi har her samlet de mest bevaegende hgjdepunkter og skenne billeder fra weekenden.

Af Poul Eigil Rasmussen, bestyrelsesmedlem i Lyl e og tovholder i Odense

Efter lang tids forberedelse og planleegning ferst og
fremmest af Villy O. Christensen, sekretariatslederilyl e,
oprandt endelig dagen, hvor den store jubileeums- og
temaweekend skulle lobe af stablen. Alle sejl var sat til,
og hele Hotel Christiansminde i Svendborg var booket
til de ca. 155 timeldte patienter, parerende, eksperter
og andre gaester.

Stort var derfor chokket hos bestyrelsen, da vi ankom
kl. 11.00 (to timer inden starten om fredagen) og fik at
vide, at Villy desveaerre matte blive hjpmme pa grund af
sygdom. Det blev til to travle timer med klargering af
materialer og organisering og planleegning af opgaver.
Alle de tilstedeveerende, og ikke mindst den allesteds
veerende Rikke Serensen, gik ombord i opgaven, og
cerligt talt — jeg tror ikke, der var mange af gaesterne —
hvis overhovedet nogen — der opdagede panikken.

Preecis kl. 13.00 kunne undertegnede, som i Villys
fraveer var tildelt opgaven at lede os igennem dagene,
byde velkommen til jubileeumsweekenden, og den
officielle velkomst blev udtrykt af formanden for Lyle,
Rita O. Christensen, og den stiftende formand for LyLe,
Jytte Gamby, som fortalte om LyLes tilblivelse for 10
ar siden. Derefter tog journalist Line Baun Danielsen
over, da hun skulle fungere som moderator resten af
fredagen.

Danmark er forende inden for behandling

Forste indlaeeg var fra Lars Kieldsen, Klinikchef pa
Rigshospitalet, som fortalte om udfordringer inden for
heematologisk kraeftbehandling. Som altid en oplevelse
at hare en person, der i den grad har fingeren pa
pulsen, nar det drejer sig om nye tendenser inden

Lyl es formand, Rita O. Christensen,
byder velkommen til jubilseumsweekenden

for heematologisk kreeftbehandling, bl.a. en oget
patientinddragelse, en mere malrettet behandling
og eendringer i opfelgningsforlebene (bl.a. skal de
goeres mere individuelle med feerre scanninger, feerre
fremmader og aget brug af digitale platforme).

Neeste opleegsholder og endnu en kapacitet
inden for haematologien var Peter Hokland, der er
leerestolsprofessor pé& Aarhus Universitetshospital.
1. halvleg var et spaendende kig i bakspejlet i forhold
til behandling af haematologisk kreeft fra 1845 og
opdagelsen af Hodgkins lymfom til vore dages
epokegerende opdagelser i behandlingen. 2. halvleg
var en konstatering af, at Danmark er ferende inden
for behandling af haematologisk kreeft, hvor vi oplever
en meget ensartet behandling overalt i Danmark, og
hvor vi beveeger 0os hen imod en kemofti behandling
takket veere fremskridt inden for genom-analyser,
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som ferer til mere malrettede behandlinger gennem
immunterapi. Vi lever i en speendende tid med virkeligt
store gennembrud i behandlingerne.

Klokken var efterhdnden blevet 17.00, og nseste
opleegsholder var Leif Vestergaard Petersen, der er
direkter i Kreeftens Bekaempelse. Han var blevet lidt
forsinket, men kom da gudskelov og startede med
at forteelle om Kraeftens Bekaempelses succes, bl.a.
med 11.000 besggende pa Cancer.dk. Han naevnte
derefter kresftplanerne 1-4, som viser, at vi kan male
os med de andre nordiske lande. Overlevelserne
stiger, og forlebene er bedre. Men det store spegelse
er rygning: | Danmark der 13.660 af tobak hvert ar. Til
sammenligning der 178 i trafikken. Mélet er en rogfri
generation i 2030, men med 40 nye unge/bern, der
starter rygning hver dag, er der lang vej.

' ¢ .
>
Line Baun Danielsen var moderator pa
Jjubileeumsweekendens forste dag

Line Baun Danielsen rundede dagen af, og der var
spergsmal fra salen.

En dejlig middag ventede, og derefter var der
underholdning med det rytmiske kor Ad Libitum fra
Odense.

En lordag med sygdomsfokus

Efter fredagen, hvor overskriften var Heematologisk
kreeftbehandling far, nu og i fremtiden, sé var lerdagen
afsat til de mere sygdomsspecifikke indleeg. Efter en

Olivia Levenstedt sked lerdagen i gang med at
forteelle sin gribende historie som lymfekraeftpatient

leekker morgenmad var ferste indlaeg en patienthistorie
fra Olivia Laovenstedt, der er lymfekraeftpatient. Olivias
historie var bade gribende, men ogsa chokerende.
Hun har overlevet blodkreeft to gange, men har veeret
igennem en meget hard tid og har stadig store senfelger
efter en barsk behandling. Olivia herer ogsé til de
mange patienter, hvor kreeften blev opdaget alt for sent.
| dag kaemper hun med at komme pé& fode igen, og
meget har sendret sig i hendes liv, bade segteskabeligt,
gkonomisk og arbejdsmaessigt, men ogséa psykisk, da
det er frustrerende hele tiden at blive misteenkeliggjort
og at skulle redegere for ens senfalger igen og igen.
Olivia ensker, at hun en dag kan sige, at hendes liv er
mere end bare et forsgg pa at overleve, og at hun igen
kan leve livet pa egne preesmisser. Olivias historie er
vigtig, for selvom hun har overlevet kreeft, er der stadig
store problemer at slas med.

Formanden for Lyle, Rita O. Christensen, fortalte
derefter om udfordringer i opsporing af haematologisk
kraeft. Der er ca. 2.500 nye tilfeelde hvert &r, og ca.
22.000 lever med blodkreeft. En undersegelse viser,
at der i gennemsnit gar 6,3 méaneder, inden man far
diagnosticeret heematologisk kreeft. Rita kom med flere
gode input for at forbedre denne statistik, fx storre
lydherhed hos praktiserende leege, starre villighed til at
bruge de redskaber, man har til diagnosticering, bedre
involvering af parerende og sterre og flere diagnostiske
enheder. Rita efterlyste en egentlig forskning i
henvisningsmenstre og en bedre uddannelse af de
praktiserende leeger.

Fortseettes pa neeste side >
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Sa kunne deltagerne dele sig ud pa felgende sessioner:

e Akut Leukeemi og MDS ved Stine Ulrik Mikkelsen,
leege, PhD-stud MDS, Rigshospitalet

e |ymfekreeft ved Peter de Nully Brown, overleege,
klinisk lektor, Rigshospitalet

e CLL (kronisk lymfatisk leukeemi) ved Carsten Utoft
Niemann, overleege, PhD, Rigshospitalet

e CML (kronisk myeloid leukaemi) ved Jesper Stentoft,
professor, overlaege, PhD, Aarhus Universitetshospital

Feelles for disse sessioner var, at det var yderst
kompetente oplaegsholdere, der hver iseer har en stor
viden pé& netop deres omrade.

De to sidste sessioner om lgrdagen handlede om hhv.
knoglemarvstransplantation ved Lone Smidstrup Friis,
overleege, PhD, Rigshospitalet og Immunterapi ved
Uffe Clausen MD og Staffan Holmberg MD, Center for
immunterapi, Herlev. Her blev deltagerne fart igennem to
typer af behandlinger, som specielt for immunterapiens
vedkommende forer frem mod den fagre nye verden
inden for behandling af heematologisk kreeft.

Inden aftensmaden var der planlagt en lille overraskelse,
nemlig den, at Rita bad pa et glas champagne til alle
deltagerne. Rita ville gerne dele den pris, hun havde
modtaget p& sommerens Folkemade pa Bornholm,
hvor hun fik overrakt prisen som Arets lldsjeel. Olivia
holdt en smuk hyldesttale til Rita, og vi skalede alle for
Rita og LyLe.

Aftenens 3-retters menu var yderst lackker, og sé igen
fik vi en overraskelse, da Noah — ogsa kendt som Troels
Gustavsen — kom og sang nogle af sine smukke sange.

Endnu en dejlig dag pa Christiansminde gik pa haeld.

Sondag med en 5-stjernet oplevelse
Jubileeumsweekendens sidste dag, sendag, startede
med et brag af et opleeg fra den tidligere professionelle
héndboldspiller og 'Vild med dans’-feenomenet Daniel
Svensson. For mig var det helt klart den sterste oplevelse
pa hele weekenden. Morsomt, aerligt og rerende pa
en gang. Alle i salen var berorte over Daniels gribende
beretning. Hans fantastiske vilje til at komme igen oven
péa to gange lymfekrasft er imponerende, og hans evne
til at taenke positivt og leere at handtere livet nu bagefter
sygdommen er dybt inspirerende. Samtidig er han en
meget sympatisk person. En 5-stjernet oplevelsel!
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Daniel Svensson berarte alle i salen med sin morsomme og eerlige
méde at vaere pa — laes uddrag af hans historie pa side 30.

Resten af sendagens program var helliget fire forskellige
sessioner, hvor man s& havde mulighed for at veelge to
af dem. En for og én efter frokosten. Det var:

¢ Mindfulness med Christina Hernvig, underviser i
mindfulness og meditation, Cand. mag. i psykologi

¢ Senfolger ved Marianne Nord Hansen, sygeplejerske,
formand for Senfelgerforeningen

e Kraeft og psyke ved Beatriz R. Reino, psykolog bla.
tilknyttet LyLe

e Pargrende til en kraeftpatient ved Marie Lenstrup,
formand for Pargrende i Danmark

Alle fire sessioner var velbesegte, og deltagerne gav
udtryk for stor tilfredshed med de fire emner og den
made, de blev prassenteret pa.

Temadagen blev rundet af med spergsmal og
kommentarer fra deltagerne, og 88 havde efterfolgende
evalueret dagene. Tak for evalueringerne og for
kommentarerne til dagene — og tak for en helt fantastisk
weekend.

Du kan se nogle af de mange fine billeder fra weekenden
pa& de neeste sider. FLere billeder og videoer fra
weekenden kan findes pa lyle.dk eller ved at scanne de
QR-koder, du kan finde rundt om i bladet.

4,9 stjerne ud af 5 mulige ...
88 deltagere havde evelueret weekenden — og
pa en skala fra 1 til 5, hvor 5 reprassenterede
det ypperste, var der stor tilfredshed:

Generelt om weekenden: 4,9
Udbytte af weekenden: 4,6
Programmets sammenseetning: 4,5
Weekendens afvikling: 4,6
Faciliteterne: 4,7

Alt i alt: Weekenden var en stor succes!
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Scan med din mobiltelefon
0g se, hvad deltagerne
sagde til kameraet pa
LyLes jubileeumsweekend
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Lars Kjeldsen:

“Vores stigende vidensniveau trakker

udfordringer med sig”

Vi ved mere om de mekanismer, der driver haamatologiske lidelser, og vi har flere redskaber til radighed
til at behandle dem end nogensinde for, vurderer klinikchef ved Haamatologisk Klinik pa Rigshospitalet,
Lars Kjeldsen. Men vidensniveauet gger kompleksiteten, og fagligheden spaender til tider ben for etik og
gkonomi ved utilsigtet at fa laegerne til at treeffe valg, der ikke er til patienternes bedste, lyder det.

Af Anne Mette Steen-Andersen

Den oprindelige forstaelse af heematologiske diagnoser
er under opbrud, fortalte Lars Kjeldsen.

Overordnet er det haematologiske  speciale
kendetegnet ved positive udviklinger, mener Klinikchef
péa Rigshospitalets haematologiske klinik, Lars Kjeldsen.
Forskningen kaster et veeld af nye fund af sig, og
stadigt flere haematologiske sygdomme far bedre
behandlingsmuligheder. Udviklingen treekker imidlertid
en reekke udfordringer med sig, vurderer klinikchefen.
Disse udfordringer talte han om ved Lyles 10-ars
jubileeum fredag den 29. september i Svendborg.

En af de udfordringer, som knytter sig til den fremad-
stormende forskning, er en yderligere kompleksitet i de
definerede sygdomsomréder inden for heematologien.
Nye teknikker til at sekventere DNA har gjort det
muligt at karakterisere de mutationer, der hyppigt er

repreesenterede — og dermed lader til at drive — den
enkelte sygdom. Det har veeret springbreet til udvikling
af ny, malrettet medicin, men har samtidig betydet, at
den oprindelige forstéelse af haematologiske diagnoser
er under opbrud, siger Lars Kjeldsen.

“De nye teknikker har gjort opfattelsen af de enkelte
haematologiske sygdomme langt mere kompleks. Det
viser sig nemlig, at patienter med samme diagnose
langt fra altid har samme genetiske mutationer:
Kombinationerne varierer fra patient til patient. S& fx
har de ca. 250 danskere, der arligt far konstateret AML,
ikke den samme sygdom. De har variationer af AML,
som pa sigt nok ikke skal behandles ens.”

De haematologiske behandlinger bevasger sig séledes
langsomt fra at veere dikteret af diagnoser til at veere
bestemt af den enkelte patients genetiske profil. Det
betyder, at genetiske analyser fremadrettet i hejere grad
bliver bestemmende for, hvilken behandling den enkelte
patient tilbydes.

Et andet benspaend er, at de fleste kreeftceller har mange
mutationer, og derfor ikke ngdvendigvis kan udryddes
af en behandling malrettet én specifik mutation. Det
forholder sig, ifelge Lars Kjeldsen, sandsynligt sddan, at
de fleste kraeftceller i en population udtrykker de samme
mutationer, mens en lille del har andre mutationer.
Denne rest-population er modstandsdygtig over for
behandling og kan pa sigt betyde, at sygdommen
vender tilbage med fornyet styrke.

“Her kan immunterapi, der virker ved at aktivere
patientens eget immunforsvar, vise sig effektiv. En
af de store fordele ved immunterapi er, at den — i
modsaetning til fx antistoffer — ikke skeler til, hvilke
mutationer kraeftcellerne udtrykker, men derimod

pavirker immunforsvaret til at ga til angreb pa alle celler,
der ser ‘forkerte’ ud,” siger Lars Kjeldsen og fortsastter:

“Immunterapi er allerede godkendt til behandling af
Hodgkins lymfom i Danmark og vil nok ogsa snart blive
det til myelomatose i kombination med andre antistoffer.
P& minus-siden er der dog flere heematologiske
sygdomme, hvor behandlingsformen indtil videre ikke
har vist effekt.”

Pa listen over behandlingsrelaterede udfordringer star
behandling af de umodne stamcelle-sygdomme ogsa
hejt, fx MDS og AML. Hvad angér disse sygdomme
bevasger forskerne sig pa en knivsaeg, da laegemidler,
der fejlagtigt rammer de raske stamceller, vil sl&
patientens knoglemarv ihjel.

Jkonomiske benspasnd

De nye malrettede behandlinger, der udvikles ud fra
viden om sygdomskarakteristika, er markant dyrere end
fx konventionel kemoterapi. Séledes giver behandlings-
succeserne gkonomiske udfordringer, som leegger pres
pa systemet, siger Lars Kjeldsen.

“Det er et privilegium, at vi lgbende far nye leegemidler,
men det er sveert at f& det til at haange sammen
gkonomisk. De stigende medicinudgifter betyder, at
regionen péalaegger os at finde besparelser andre
steder. Sidste &r métte vi p& Rigshospitalet lukke seks
haematologiske senge og reducere personale for at fa
budgettet til at haenge sammen. Vi har klaret os med
omorganiseringer og nytaenkning, men bliver vi palagt
endnu en besparelse af den kaliber, har jeg sveert ved
at se, hvordan det skal heenge sammen.”

Han fortseetter: “Min stilling som klinikchef med ansvar
for afdelingens gkonomi betyder, at jeg ikke bare kan
veere en glad heematolog, der begejstres over de
mange nye behandlingsmuligheder. Jeg er nadt til at
sikre mig, at vi lever op til budget-kravet — og bruger
den nye dyre medicin rigtigt!”

Ifelge Klinikchefen kreeves det fra politisk side, at de
haematologiske afdelinger lgber efter bade medicin og
kvalitetsarbejde. Og ingen ter udpege de omrader, som
afdelingerne skal nedprioritere for at skabe gkonomiske
— og arbejdstidsmasssige andehuller. “Politikerne ter
ikke tage ansvar og veelge fra. Og det betyder, at vi,
hver gang vi far problemer gkonomisk, ma reducere

personale. Det er uholdbart og udtryk for politisk fejhed.
Der er hardt brug for at diskutere prioritering — alternativt
ogede bevillinger,” siger han.

“Tilsvarende er der tidskraevende opgaver defineret fra
centralt hold, som vi skal have lov at veelge fra, hvis de
giver begraenset mening — det er der meget af i et over-
bureaukratiseret og politisk styret sundhedsveesen,”
lyder det fra Lars Kjeldsen.

Vigtigheden af en sadan diskussion understreges,
ifolge Lars Kjeldsen, yderligere af, at de patienter, der
henvises til de haamatologiske afdelinger, bliver aeldre
og &ldre. Det er ikke ualmindeligt, at afdelingens senge
er optaget af 85-arige patienter.

“Forbedrede  behandlingsmuligheder — herunder
forbedrede muligheder for at behandle komplikationer
til den primeere behandling — ger, at vi i dag kan
behandle aeldre patienter. Men hvor gar greensen? Skal
en 88-arig patient med begyndende demens og anden
komorbiditet tilbydes en meget dyr behandling, der
maske kan forlaenge livet med to til fire méaneder? Det
er ikke altid etisk forsvarligt,” siger han.

Etiske benspand

Lars Kjeldsen mener, at balancen mellem den faglige
forméen og det etiske hensyn udger en udfordring for
haematologien. Som det ser ud i dag tipper balancen
for ofte til den faglige side, lyder det. “Mange leeger er
sé optagede af deres faglige forméaen, at de glemmer
at lofte blikket og se patientens situation i et sterre
perspektiv. Det gennemsyrer hele sundhedsveesenet,
at vi lgber efter patienterne og ‘reparerer’ dem igen
og igen, fordi vi kan. Og selvfelgelig skal vi det, hvis
vi kan tilbyde en helbredende behandling eller en
behandling, der forleenger livet meget og har en fornuftig
bivirkningsprofil. Men derfra og s til altid at jagte livet
frem for alt, der er langt, synes jeg,” siger Lars Kjeldsen.

Han mener, at mange laeger er lidt bereringsangste i
forhold til at tale om deden — eller ikke tager sig den
tilstreekkelige tid til at tale om den med patienterne
og disses pargrende — noget, der desvaerre til tider
kan skyldes den tiltagende travihed og de mange
dokumentationskrav. Det er en skam, siger han, da
deden til tider kan veere det mest meningsfulde neeste
skridt for patienten.

Fortseettes pa neeste side >
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“Jeg har haft eeldre AML-patienter, til hvem jeg har
sagt, at intensivafdelingen ikke var en mulighed: Jeg
kan forsege at give dig livsforleengende behandling,
men hvis du far det s& skidt, at du skal indlasegges pa
intensivafdelingen, s& bliver du det ikke. Det ansvar skal
vi kunne tage som leeger. Vi mé ikke stikke hovedet i
busken og overlade det til patienten eller de pargrende
at treeffe valget. For det er aldrig alene deres valg! Det er
altid leegens valg! Og nogle gange er det meningsfuldt
at veelge livet fra og fa det afsluttet pa en vaerdig méde,”
siger Lars Kjeldsen og tilfgjer, at en s&dan beslutning for
mange patienter faktisk er en lettelse, nar de nar dertil i
deres sygdomsforlab.

Han er desuden fortaler for en mere &erlig leege-patient-
kommunikation. At pakke sandheden ind i vat tjener
ingen, mener han. Patienten fortjener at blive oplyst
om sine overlevelseschancer ved en given behandling,
samt risikoen for tilbagefald og ded. Det er at vise
respekt for patienten, lyder det.

Strukturelle benspzend

Lars Kjeldsen mener, at den heematologiske funktion
i Danmark er velfungerende, og at samarbejdet
mellem afdelingerne fungerer fint, men den tiltagende
sygdomskompleksitet og sygdommenes sjeeldenhed
taget i betragtning, mener han, at det ville fungere
endnu bedre at centralisere haematologien pa feerre
afdelinger: Tre eller maksimalt fem afdelinger. Som
forste skridt i en centraliseringsplan sa han gerne, at
haematologien i Region Hovedstaden blev fusioneret og
samlet pa Rigshospitalet, da der her foretages allogene
transplantationer og hgjt specialiseret diagnostik og
udredning.

“Det er tabeligt, at vi ikke slér pjalterne sammen med
Herlev Hospital. Heematologi er et lille speciale, og
det giver &benlyst nogle meget bedre muligheder for
forskning og udvikling, hvis vi er sammen frem for hver
for sig. Spredning pa for mange afdelinger betyder,
at den enkelte leege far mindre erfaring og rutine i
at behandle de ofte meget sjeeldne og komplekse
haematologiske sygdomme.

“Forskningsmeessigt giver det ogsad mening. Vi har de
samme forseg kerende flere steder i landet, hvilket
betyder, at det tager meget leengere tid at rekruttere
patienter nok til protokollerne. Og aftalen om at henvise
patienter til andre afdelingers protokoller baerer kun

sjeeldent frugt. Endelig vil der veere en besparelse
at hente i at sammenleegge vagtfellesskaber og
ledelseslag,” siger han.

Etandet sted, hvor derifelge Lars Kjeldsen er besparelser
at hente, er ved at omleegge flere funktioner til det
ambulante. Ved at udvide ambulatoriernes abningstider
kunne mange patienter undgd indlseggelse, og
dermed spares sengepladser og personale, vurderer
Klinikchefen. Han ser ogsd, at sterstedelen af de
selektive opfelgningstider pa hospitalet kunne erstattes
af ambulante tilbud, hvor patienterne fx blev kontaktet
via  Min Sundhedsplatform eller Skype-lignende
platforme efter behov.

“‘De nye digitale platforme kan revolutionere det
ambulante omrade og gere det mere behovsorienteret.
Inden for visse sygdomme — fx myelomatose — kan det
veere afgerende at opdage et tilbagefald hurtigt, men i
mange andre tilfeelde er rituelle opfelgninger lidt spild
af tid og penge. Vi ville udnytte ressourcerne langt
bedre ved at bruge dem pa de patienter, der faktisk har
brug for hjeelp og behandling. Lad os f& de ‘nemme’
patienter vaek fra hospitalet og over i det ambulante
og det digitale system — gerne uden fremmade af
patienterne, hvis de er med pé det,” siger Lars Kjeldsen
og fortseetter:

“Desveerre har vi i dag et gkonomisk aktivitetssystem,
der er kontraproduktivt for fornuftig udvikling. De
behandlinger, der foregér i hospitalsregi belennes med
en langt hejere DRG-takst end de, der foregér ambulant.
Som eksempel belonnes indgivelse af kompleks
kemoterapi pa et sengeafsnit med en DRG-takst pa
over 100.000 kr., mens det har en ambulant takst pa
10.000 kr. At det ambulante er ‘s& darlig en forretning’
kan betyde, at hospitalsveesenet holder steedigt fast i
en ikke-nyteenkende og ressourcetung struktur.”
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Hermann Christensen er 63 ar og HR-chef i Haderslev Kommune. Hans kone, Ulla Kusk, der har CLL, gik pa fertidspension
den 1. september i ar fra et job som chef for sundhed, pleje og omsorg i Albertsiund Kommune. De bor i Herning.

Jubileeumsmoadet blev et 'wake up call’ ...

Det forteeller Hermann Christensen som LyLe Nyt madte ved LyLes 10-ars jubileeumsmegde i Svendborg.
Her deltog han, sammen med sin kone Ulla Kusk, for ferste gang som deltager i et af LyLes patient-/
parerendemeader. Vi talte med ham om det at veere neer parerende til et alvorligt sygt menneske.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Ulla har kronisk lymfatisk leukeemi (CLL) pa tredje &r.
Til hendes og Hermanns bevaegende historie herer, at
de begge har mistet deres forste aegtefeelle. Hermanns
kone gennem 29 ar havde haft sklerose i 18 &r, da hun
dade. Omtrent samtidigt dede Ullas mand gennem 31
ar af en hjernetumor. Hermann og Ulla erkendte begge
i tiden efter at havde mistet deres keere, at de ikke
kunne se sig selv som singler resten af deres liv, og
ved et guddommeligt lykketreef, og efter kun at have
kendt hinanden overfladisk, madtes de og faldt pladask
for hinanden. Det var i efteréret 2008, og syv maneder
senere blev de gift. For anden gang i deres liv havde de
begge madt den eneste ene.

Ulla synes, det er synd for mig

Da Ulla i sommeren 2014 fik diagnosen CLL, var det
altsé ikke forste gang, at Hermann stod over for det at
veere allernasrmeste pargrende til en alvorligt syg.

’| forste omgang fik vi at vide, at Ulla ikke skulle i
behandling de ferste mange &r, at det var en ’bled’
sygdom, som hun hgjst sandsynligt ikke ville do af,
men med,” forteeller Hermann. "Trods den alvorlige
diagnose gik vi ikke i panik. Sidenhen viste det sig, at
forudsigelsen ikke helt holdt stik, at sygdommen var
mere aggressiv, end de ferste vurderinger tydede pa.
| dag ser vi s&dan pa det, at Ulla kan komme til at da
af denne sygdom. Det betyder, at jeg ser i gjnene, at
vi ikke far s& mange &r sammen, som vi havde hébet
P&, men jeg ved jo ikke, om vi snakker om fem, ti eller
femten &r eller maske endnu flere.”

"Det hjeelper mig, at jeg er gift med en steerk kvinde.
Ulla er uddannet sygeplejerske og har i sine unge dage
arbejdet med kreeftpatienter. Hun ved, hvad det er, vi
snakker om, men jeg oplever ogsa, at hun pa en méade
beskytter mig ved at skjule sin sygdom og ikke sige sé
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Der er en storre tryghed i vores dialog om sygdommen,
forteeller Hermann

meget om den. Om hvordan hun har det. Det betyder,
at jeg skal minde mig selv om at sparge hende, hvordan
hun har det. Lige i nuet kan jeg godt glemme, at hun er
syg. Jeg ved ikke altid, hvor treet hun faktisk er, og hvor
skidt hun faktisk har det. Ulla kan godt lide, at jeg ikke
tager for meget hensyn til hende, men det betyder, at
jeg skal veere skarp til at holde gje med hende, hvis vi fx
er ude og sammen med gode venner. Jeg bliver nadt til
at komme hende lidt i forkebet. Ellers karer hun pa, til
hun ramler. Hun synes, det er synd for mig, hvis vi skal
kore tidligt hjem pé grund af hende, men det er ikke
noget problem for mig. Det herer med til situationen,
og det er vigtigt for mig, at hun ikke overskrider sine
greenser. Men det er en vanskelig balancegang, og jeg
forstar godt, at hun ikke vil veere en klods om benet pa
mig. Men det feler jeg absolut heller ikke, hun er. Vejen
frem er at tale om det s& &bent som muligt, sé der ikke
blive uklare forventninger.”

Lettere ved at tale om de sveere ting

LyLes 10-ars jubilseumsmede var Hermanns og Ullas
farste mede med LylLe, og det blev et godt og nyttigt
made.

"Det var fantastisk at mede de leeger, som virkelig ved
noget om disse sygdomme. Jeg blev ganske enkelt
meget klogere. Men der var meget blandede folelser

undervejs. Det var faktisk bade meget opmuntrede og
meget skreemmende. Skreemmende, fordi det er blevet
meget klart for mig, hvad det er, vi er oppe imod, og
fordi jeg méaske har gaet lidt i en lykkelig uvidenhed.
Men ogsé opmuntrende, fordi der sker s& meget nyt
og det ikke mindst pa CLL-omradet. Vi ved ogséa nu,
at nasste gang Ulla far brug for behandling, vil hun med
stor sandsynlighed ikke skulle have kemo, som jo reelt
skaber storre helbredsudfordringer pa& kort sigt end
selve sygdommen, men derimod en af de andre, nye
og mere skdnsomme behandlinger. Dagene sammen
med s& mange andre med de samme udfordringer
inde pa livet har betydet, at vi har lettere ved at tale
om sygdommen og de sveere ting nu. Der er en starre
tryghed i vores dialog om sygdommen. Det er vigtigt,
at Ulla oplever, at hun kan abne op, uden at hun ger
mig ked af det. Det er vigtigt, at man kan leve videre og
fortseette med at have et liv, samtidig med at man ikke
fortreenger billedet af den alvor, der er i sygdommen.
Weekenden i Svendborg har veeret med til at gere det
tydeligt for mig, at jeg kun har hende til Ians. Det er ikke
rart, men det er sadan, det er.”

Jeg ved, hvad jeg kan

" gar spurgte Ulla mig, om jeg ikke er ked af, at hun
nu er en anden end den, jeg giftede mig med? Svaret
var NEJ! For mig er Ulla den samme, men med nogle
andre ressourcer. Pointen ved det spargsmaélet er, at
det minder mig om, hvor vigtigt det er, at jeg forteeller
hende, at jeg elsker hende, og at hun er god nok.”

*Jeg har provet det meste af det, som ligger i at veere
pérerende til én, der er alvorligt syg, og jeg kan traskke
pa min erfaring. Méaske var det derfor, at sygdommen
ikke ramte mig som et chok. Jeg blev ked af det
farst og fremmest. Min historie betyder, at jeg har en
bedre forstelse for mine egne behov i dag, bedre
kan acceptere og forstd mine humarsvingninger og
reaktioner og kender vigtigheden af at sperge om
hjeelp, nér der er brug for det. Jeg er ikke bange for at
komme til at svigte Ulla. Jeg ved, hvad jeg kan.”

Ulla og Hermann deler en vigtig ting: De er begge
troende, en del af en menighed, og de kommer i kirken.

"Vi taler ikke s& meget om tro i dette land, men for os er
det en styrke, som vi ikke vil vaere foruden. Vi tror ikke,
at vores tro kan flytte bjerge, men vi tror pé, at vi kan fa
hjeelp til at komme over dem,” slutter Hermann.
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Danmark er i front med behandlingen

af haematologisk kraeft

Vi harer ofte kritik af det danske sundhedssystem, nar det geelder kreeftbehandling. Sandt eller ej, s& har
billedet nuancer. Pa Lyles jubileeumsmegde fortalte laerestolsprofessor pa Aarhus Universitetshospital
Peter Hokland om, hvor vi star i forhold til haamatologien. Og det er ikke sa ringe endda.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Det gode er, at de nye leegemidler nu meget
hurtigere bevaeger sig fra kun at veere til desperat
syge, til at de bliver andet- eller endda forstevalget,
fortalte Peter Hokland

"Hvis vi ser pa de lande, vi gerne vil sammenligne os
med, sé er der i mine gjne ikke tvivl om, at vi har et
meget hejt niveau, nér det geelder behandlingen af de
heematologiske patienter. Vi er et forholdsvis lille land,
hvor der aldrig er langt til et offentligt sygehus, og vi
har nogle meget ensartede principper for, hvordan
vi diagnosticerer og behandler disse sygdomme,”
forklarer Peter Hokland.

"\i sparger tit, hvordan det er i guds eget land (USA), og
der er billedet praeget af, at der er meget store forskelle
fra hospital til hospital. De har utvivisomt nogle af de
bedste hospitaler i verden, men ogsa en masse mindre
enheder, der ikke har et diagnostisk program, der kan
std mal med vores. Det, vi kan sige med sikkerhed til

vores patienter, er, at de far en ensartet, god behandling,
hvor de nye leegemidler er meget langt fremme. Vi har
i Danmark et godt system til at f godkendt og komme
i gang med at bruge nye laegemidler, og alle kan fa
del i dem. Det er ikke afhaengigt af din forsikring eller
sterrelsen pa din pengepung.”

Er der nogen, der er bedre end 0s?

"Man kan ikke sige, de er bedre, men de er
anderledes. Ser man pa Tyskland, sa foregar meget af
behandlingen hos privatpraktiserende haematologer.
De kan veere ganske udmeaerkede og dygtige, men
det er sma enheder, og med dem ved vi, at der ofte
kan veere problemer. De har relativt fa patienter og
derfor en mindre erfaringsbase at traskke pa. Ser man
pé den hyppigste form for leukeemi hos voksne, AML
(akut myeoid leukaemi), er der for nyligt kommet en
undersagelse, der antyder, at de sterre centre har en
mindre rate af svaere bivirkninger. Tyskland har ogsa
'stierne-centre’, men deres laveste niveau er givetvis for
lavt. Det er lige som med AGF. P& en god dag kan de
sl& de store hold, men deres laveste niveau er meget
lavt.”

"Hvis man fér en blodkrasftsygdom i Danmark, vil man
blive madt af en velfungerende primaersektor, der er
god til at fange patienterne op. Som jeg ser det, sa har
man al mulig grund til at fele sig i gode haender, nér
man far en af disse diagnoser og efterfelgende kommer
i behandling.”

Du fortalte i dit opleeg om en kemo-fri fremtid. Hvor
langt ligger det ude?

At vi gradvist kommer veek fra kemoen, er en naturlig
folge af, at vi i dag ved meget mere om molekyleer-
biologien og om dna-forandringerne i de forskellige
kreeftformer. Med den viden har vi forudsaetninger for at
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designe leegemidler, der rammer mere preecist. Det er
laeegemidler, som ikke har kemoens bivirkninger, og som
ofte viser forbavsende positive resultater. Det klassiske
eksempel er behandlingen af CML (kronisk myeloid
leukaemi) med en sakaldt tyrosinkinasehaesmmer, som
fuldsteendigt har vendt op og ned p&, hvordan vi
behandler denne sygdom. For ikke s& mange ar siden
dode CML-patienter inden for fa ar. Kun to procent
overlevede. | dag er vi i neerheden af 95 procent, der
overlever (se i ovrigt interviewet med Jesper Stentoft
om CML pé side 28). Men realistisk set skal vi i hvert
fald 10 ar frem, for vi kan slippe kemoen helt, nar vi fx
taler om akut leukaemi. Jeg er meget optimistisk, og jeg
tror pa, at med det indblik, vi har i den enkelte patients
molekyleerbiologi, og de redskaber, vi har til at lave en
helt personlig medicin, s& skal vi nok komme af med
kemoen.”

"Men jeg ser p& den anden side ogsa sadan pa det,
at vi ikke skal heelde barnet ud med badevandet.
Vi har brug for kemoterapien til at falde tilbage pa.
Vores overordnede mal er at ga efter, at forstevalget
af medicin skal vaere den malrettede behandling, men
realiteterne er, at det ikke altid virker s& godt, at det far
sygdommen til at forsvinde helt. | den situation har vi
brug for at kunne falde tilboage pa kemoterapi, og det vil
vi fortseette med at gere i lang tid fremover. Vi har en hgj
grad af sikkerhed i, at vi har en hel raekke af forskellige
kemoterapi-regimer, vi kan anvende. Det gode er, at de
nye leegemidler nu meget hurtigere bevaeger sig fra kun
at veere til desperat syge, til at de bliver andet- eller
endda faerstevalget. Det er en meget vigtig udvikling, og
man skal gere sig klart, at danske patienter hurtigere far
adgang til de nye leegemidler end mange andre steder i
verden. Et eksempel er lsegemidlet ibrutinib i forbindelse
med behandling af CLL (kronisk lymfatisk leukaemi),
som normalt har ligget som andet- eller tredjevalg.
Det er et meget dyrt stof, men det er allerede i dag
farstevalget til en bestemt undertype af sygdommen.”
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For at arbejde med meget personlig medicin skal man
kunne handtere enorme maengder data. Hvordan skal
det ske i praksis?

"Det skal ske via et initiativ fra regeringen, hvor man
har givet et sterre millionbeleb til Nationalt Genom
Center. Der sidder jeg med i et udvalg, der skal se pa
de etiske aspekter og lave overordnede retningslinjer.
Malet er, at alle universitetshospitalerne skal have
en infrastruktur, der kan handtere den personlige
medicin. Ikke alene ved krasftsygdomme, men ogsé
ved fx lunge- og gigtsygdomme. Og det ber fungere
sadan, at de patienter, der far lavet disse avancerede
undersggelser, far et betryggende svar af de laseger,
som satte undersegelsen i gang. Ind i mellem vil der
naturligvis komnme andre personalegrupper i spil, der
skal vaere med til at hjeelpe de laeger, der skal tale med
patienten.”

Er det dyrt at uavikle disse leegemidler, og vil det blive
ved med at veere det?

"Det er meget dyrt i udgangspunktet. Det er dyrt at
udvikle medicinen og at bringe den helt frem til patienten.
Jeg tror dog, at det vil blive s&dan, at de amerikanske
retningslinjer for hurtig godkendelse af lsegemidlerne vil
f& udgifterne ned og sikre, at tiden, fra vi har et lovende
stof, til det kan tages i brug, bliver kortere. Det er en
udvikling, vi ser de forste tegn pa allerede.”

Hvordan ser du, som kreeftforsker, pa den tid, vi lever i
lige nu?

"Det er en meget spaendende tid, og det gér rigtigt
hurtigt. For ikke sa lang tid siden havde vi de sakaldte
veekstfaktorer, der fik patienternes knoglemarv il
at komme sig hurtigere, men som samtidig gav os
utroligt mange skuffelser, fx nér vi taler om MDS
(myelodysplastisk syndrom). Her kunne vi ikke fa
knoglemarven til at opfere sig ordentligt. Nu har vi en
situation, hvor vi kan udvikle medicin pa baggrund af
vores viden om specifikke molekyleere forandringer hos
patienten. Det er reelt et helt nyt spil kort, der er delt ud.”
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Det sled nok lidt
mere, end jeg ville
indremme

Torben Schmidt er gift pa 37. &r med Susanne, der har haft kronisk lymfatisk leukeemi (CLL) siden 2010.
Torben er 61 ar, udleert maskinarbejder og fagforeningsmand gennem en menneskealder. Man kan
naesten hgre pa hans stemme, at han er et af den slags mennesker, som selv ikke en kraftig storm kan
blaese omkuld. Den egenskab fik han brug for, da Susanne fik konstateret blodkrzeft for syv ar siden.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Hvis man med fa ord skal beskrive Torben, er det
neerliggende at bruge superlativer som robust, solid,
palidelig og holdbar. Det er ogsa ord, der har seerlig
mening pa hans arbejdsplads. En metalvirksomhed
med 60 medarbejdere i hans fedeby Horsens, som
leverer til bla. foedevare-, medicinal-, offshore- og
vindmelleindustri. Her har Torben veeret i 32 ar —
de 28 ar som tillidsmand. | dag sidder han som
medarbejderreprassentant i virksomhedens bestyrelse
og pé 20. &r i uddannelsesudvalget pa byens tekniske
skole. Palidelig og langtidsholdbar er vist ikke
overdrivelser, men dermed ikke sagt, at Torben blot har
taget sin kones sygdom med kelig ro og naiv optimisme,
for naturligvis blev ogsé han rystet i sin grundvold den

dag for syv ar siden, hvor han fik at vide, at Susanne
havde blodkreeft.

Jeg ville nok ikke google sa meget

"Jeg var pa arbejde, da Sanne ringede. Hun havde
faet besked af sin laege om, at hun skulle afsted til
Vejle Sygehus med det samme, og jeg smed, hvad
jeg havde i haenderne. Udredningen gik hurtigt, og
konklusionen var chokerende. Jeg haeftede mig ved,
at det var en sygdom, man ikke i forste omgang fandt
det nedvendigt at behandle. Vi fik besked om, at Sanne
blot skulle g& hjem og leve videre, og jeg provede at
sla koldt vand i blodet, selvom det ikke var sa let. Det
var kreeft, men de ville ikke behandle hende. Den var
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Min talmodighed med 'systemet’ har ikke altid veeret lige stor. Jeg tror, det er vigtigt at veere insisterende
og at vide preecis, hvordan man manavrerer i systemet. Det er sédan noget, jeg er god til, fortaeller Torben

lidt sveer, og der gik over et ar, for Sanne kom i kemo
forst gang. Vi talte ret hurtigt om, at det nok ville veere
rigtigt for Sanne at tale med en psykolog. Hun er sédan
en, der gér og grubler og taenker meget over tingene.
Samtidig er hun videbegeerlig som bare pokker. Hun
vil vide alt. Sadan er jeg ikke helt selv, tror jeg, men jeg
forstar da godt, at hun har det séddan. Men grubleriet
kan ogsa tage overhand og overskygge alt andet. Hvis
det havde vaeret mig, havde jeg nok ikke googlet helt s&
meget, men mere sat min lid til, hvad leegerne sagde,
og ngjedes med det. Sadan fungerer det ikke for Sanne.
Hun er grundig og steedig og teenker og spekulerer og
laeser alt, hvad der er at lsese. Hun kommer stadig hos
psykologen af og til, ndr hun synes, der er brug for det,
og det er en god hjeelp for hende.”

Torben fandt sin rolle i at veere den, der holdt hovedet
koldt og forsagte at skabe det store overblik — ikke
mindst i forhold behandlingssystemet, og hvad man
med rette kunne forvente af det.

Jeg provede at veere flere steder pa én gang

"Jeg har selvfolgelig veeret med til de fleste samtaler
pa hospitalet. Min talmodighed med 'systemet’ har
ikke altid veeret lige stor. Jeg tror, det er vigtigt at

veere insisterende og at vide preecis, hvordan man
mangvrerer i systemet. Det er saddan noget, jeg er
god til, hvis jeg selv skal sige det. Heldigvis har min
arbejdsgiver veeret meget forstaelig, og jeg har faet den
tid, der var nedvendig for at vaere hos Sanne. Det har
veeret et fuldtidsjob, i hvert fald i perioder, og i dag kan
jeg se, at jeg nok burde have sluppet nogle af de ting
helt, som jeg var involveret i. Jeg provede at veere flere
steder pa én gang og at fa livet til at veere s& normalt
som muligt. Men det havde en bagside, som jeg ikke
sd, mens det stod pé. Jeg skulle have stoppet med
at veere tillidsmand, kan jeg se i dag, for Sanne tog al
energien og kreefterne, og jeg kunne ikke veere begge
steder. Det aergrer mig lidt, at jeg ikke sé det, mens jeg
var midt i det. Jeg kunne ikke passe min opgave som
tilidsmand ordentligt.”

Det lyder som om, det sled lidt mere pa dig, end

du rigtigt ville se i gjnene, mens det stod pa?

"Ja, det sled meget mere, end jeg ville indremme, men
jeg sé det forst, da det kom lidt pa afstand. Det halve
ar, der gik, umiddelbart efter Sanne kom i behandling,
er en stor tdge. Der var meget uvished og bekymring.
Kemo er ikke for tasedrenge. P4 et tidspunkt tog jeg pa
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kursus en uge for at komme vaek. Det havde jeg brug
for, men det gav anledning til lidt 'diskussion’. Sanne
syntes, det var meerkeligt, jeg tog veek, for det var jo
hende, det drejede sig om. Og det havde hun jo ret
i, 0g jo, der har da veeret lidt uvejr undervejs. Det kan
vist ikke rigtigt undgés, men vi har fundet ud af det.
| de situationer har det veere vigtigt med psykologen,
men ogsd, at Sanne har fundet sin store lidenskab
for akvarelmaling, som hun kan sgge ind i og f& ro pa
tankerne.”

| dag har Torben faet meget mere fritid, og de er mere
sammen nu, end fer Susanne blev syg. Blandt andet
rejser de, s& ofte de kan. At tage pa opdagelse er en
stor gleede, de deler. "For mange ar siden besluttede vi,
at vi ikke ville have bern, og det har givet os en masse
frihed. Selvfelgelig har vi haft det oppe at vende nogle
gange hen over arene, men det er blevet sddan, og det
er vi glade for nu.”

Lyt og stat

Den hérdeste tid lige nu, hvor sygdommen er blevet end
del af hverdagen, er typisk i ugen op til, at Susanne skal
til kontrol pa sygehuset. Der presser bekymringerne
sig uundgéeligt pa, og det smitter af pa Torben. Og
naturligvis er han altid med pa dagen. For at veere
hos Susanne, men ogsa, som han udtrykker det med
et smil: "Sa jeg kan fortaelle hende bagefter, hvad det
faktisk var, leegen sagde.”

For Torben har det veeret vigtigt at have en gammel
kammerat ved handen — en, som er god til at lytte —
en, der kan tie stille og tage imod. "Det er et godt rad
til andre: Serg for at bruge et gammelt venskab til at
snakke ud om nogle af de ting, som man ikke kan dele
med sin kone pa samme made. Der skal jo Iuftes ud.”

”| Sannes og mit forhold er det vigtigt, at vi
har veeret der for hinanden. Noget af kunsten
ved at vasre pérgrende, har jeg leert, er ikke at komme
med konkrete lgsningsforslag, nar Sanne har det skidt
— nér sygdom, bivirkninger og bekymringer plager
hende. Hun har ikke brug for at vide, hvad jeg teenker
og tror, er det rigtige lige nu. Hun har brug for, at jeg
lytter og statter hende. Er til stede. Min opgave har ikke
veeret at veere 'behandler’, men jeg har kunnet veere
en stotte og fx hjeelpe med at finde ud af, hvorfra man
kan fa hjeelpen, og hvordan man navigerer i forhold til
sundhedssystemet og de kommunale myndigheder.
Det sidste ikke mindst.”

Men Torben har ogséd matte konstatere en ting, som
han ikke er alene med. Det handler om, hvem der
stetter og giver gode rad til de parerende. Altsé hjeslper
den pargrende med den store opgave, man star midt
i. Torben beretter, som et eksempel, om en situation,
hvor hans praktiserende leege spurgte ham, om han
var vaccineret mod influenza. Han svarede, at det skam
ikke var ngdvendigt, at han godt kunne klare sig uden.
Og leegen blev spids og gjorde det klart, at det da
ikke var for Torbens egen skyld, han skulle vaccineres.
Vorherre bevares. Det var for Susannes skyld for at
begraense risikoen for, at han blev smittekilde i en
situation, hvor hendes immunforsvar var skudt i seenk.
Det gav god mening, men Torben undrede sig over,
hvorfor dette budskab ikke kom fra hospitalet helt
automatisk, fx som en del af den store hjeelpepakke til
pargrende, som man kunne gnske sig, og han ser det
som et udtryk for, at han som parerende ikke rigtigt er
inde pé& lystavlen som en, der faktisk spiller en vigtig
rolle i sin kones sygdomsforlgb.

Laes Susannes personlige forteelling
Bogen ‘Ukendt og usynlig’, som blev lanceret
af Janssen sidste &r, indholder 10 personlige
forteellinger om at have en blodkraeftsygdom
test inde pa livet.

En af historierne er Susannes.

Bogen er gratis og kan fas via Janssens
hjemmeside (www.janssen.com/denmark/)
eller hos LyLe mod betaling af porto. Bestilling
kan ske via e-mail til lyle@lyle.dk eller pa
telefon 31 68 26 00.
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Fra livstruende sygdom

til mulig helbredelse

o

Scan med din mobiltelefon
0g se, hvad Jesper Stentoft
sagde til kameraet pa
LyLes jubileeumsweekend

Blandt jubileeumsweekendens mange oplaegsholdere var professor og overleege pa Aarhus
Universitetshospital Jesper Stentoft. Her fortaeller han den eventyrlige historie om kronisk myeloid
leukaemi, CML, der har bevaeget sig fra at veere en dadelig kraeftsygdom til i dag at vaere en sygdom, der
kan bringes under kontrol hos de fleste og endda helbredes hos nogle.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Jesper Stentoft: Ofte vil jeg foresla en patient,
der gerne vil stoppe, at vente et eller to ar

For ar 2000 levede CML-patienter i gennemsnit 4,5 ar,
fra de fik diagnosen. | dag overlever over 90 procent, og
mange kan genoptage deres arbejde eller leve et aktivt
liv, og nogle kan endda helbredes helt.

Det helt store gennembrud i behandlingen af CML kom
i 2001, hvor en helt ny type malrettet behandling blev
godkendt. Stoffet er en sdkaldt tyrosinkinasehasmmer
kaldet imatinib. Jesper Stentoft forteeller:

"Over en nat eendrede dette laeegemiddel fuldstaendigt
den made, vi behandlede patienterne pa. | stedet for
kemoterapi og risikofyldt stamcelleterapi fik vi denne
behandling, som gjorde, at de fleste patienter kunne
opretholde en god hverdag. Som éarene gik, viste det
sig, at effekten af behandlingen ikke bare var god, men
ogsa stabil og holdbar. Patienterne, kan vi konstatere
i dag, havde udsigt til at leve lige s& leenge som alle
andre, og de vil efter alt at demme do af noget andet
end af denne kraeftsygdom.

Vi ved i dag, hvordan CML opstér som et resultat af
to kromosomer — nummer 9 og 22 — der udveksler
materiale. | den proces er der to gener, der bliver sat
sammen, og de laver et meget farligt energimolekyle,
der ger cellen nzeste uovervindelig. Imatinib haemmer
cellens udvikling og forhindrer dermed, at den kan
udvikle sig. Alt det kender vi alle detaljer i, men vi ved
fortsat ikke, hvorfor det sker; hvorfor kromosomerne
udveksler materiale, og hvad det er, der udleser
sygdommen.”

Ud af behandling

"Siden da har vi taget nogle vigtige skridt,” forklarer
Jesper Stentoft. "Da de farste 10 &r var géet, kunne vi
se, at vi havde mange patienter, hvor medicinen holdt
dem raske ar efter ar, og hvor sygdommen ikke, eller
naesten ikke, kunne spores. Det forte til den naturlige
tanke, at nogle af patienterne maske kunne klare sig
uden medicinen. Vi havde efterhdnden faet mere
erfaring med de bivirkninger, der fulgte med, og det
faktum, at ikke alle, der havde et onske om det, kunne
vende tilbage til arbejdet. Cirka hver fierde patient fik et
tresthedsproblem, der var s& alvorligt, at det nedsatte
deres arbejdsevne betydeligt. Det ville vi naturligvis
gerne gere noget ved. S efter at vi havde arbejdet pa
at give s& mange som muligt behandlingen, skiftede vi
fokus til at tage behandlingen vaek fra s& mange som
muligt. Det arbejder vi nu pa at klarleegge, hvordan vi

gor bedst, gennem de sékaldte 'stop-studier’.
Kan man tale om egentlig helbredelse, eller er det for tidligt?

"Man kan sige, at en patient, der har faet imatinib i
en leengere arraskke, hvis sygdom ikke laengere er
sporbar, og som tilmed kan klare sig uden medicin, méa
betragtes som rask. Det i sig selv er helt fantastisk, nar
vi taler om kreeft. Endnu mere ejendommeligt er det, at
vi med de mest falsomme malemetoder kan se, at der
fortsat er lidt leukaemi i kroppen hos enkelte af dem, der
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er taget ud af behandling. Men af en eller anden grund
vokser det ikke frem, og det har fuldsteendigt eendret
vores opfattelse af, hvad kreeft overhovedet er for
noget. Det, at de gér rundt med ubehandlet kraeft, som
ikke vokser, det forstar vi ikke helt. Det spaendende
perspektiv i dette er at forsege at finde ud af, hvad det
er, der sker i disse mennesker, og hvordan det kan lade
sig gere. Den viden vil vi pa sigt kunne bruge i andres
behandling.”

Halv dosis
Hvor mange danske patienter med CML har veeret med
i et stop-studie?

"Det storste danske studie er en del af et europeeisk
studie med over 800 patienter. Af dem var 27 danske,
og af dem er cirka halvdelen medicinfri i dag. Der har
0gsé vaeret andre mindre stop-forseg med de sékaldte
anden-generationsbehandlinger, som har vist stort set
samme mgnster.”

Men der sker ogsé andre lovende ting, forteeller Jesper
Stentoft: "For kort tid siden fik vi resultaterne fra et
engelsk forsag, hvor man ikke stoppede behandlingen,
men halverede dosis af medicinen. Forseget viste
meget stabile resultater og stort set ingen tilbagefald.
Det overvejer vi nu, hvordan vi kan integrere i vores
arbejde. Det vil kunne fare til en rutine, nar sygdommen
er helt under kontrol og har veeret det gennem en
periode, hvor man halvere dosis. Gar det godt, kan man
géa videre mod et fuldsteendigt opher derfra. Det kan
vise sig at veere den behzendigste made at behandle
patienterne pa.”

Hvad betyder disse resultater for andre heematologiske
sygdomme?

"Det har vist sig p& den méde, at der er blevet udviklet
nye stoffer, som har virkningsmekanismer, der ligner
lidt. Men man skal huske, at CML er en relativt let
sygdom at forstd og behandle. Andre haesmatologiske
sygdomme er meget mere komplekse, og derfor at det
vanskeligt at udvikle stoffer, der er lige s& mélrettede
som ved behandlingen af CML. Men der kommer en
stadig strem af nye stoffer, som er malrettet lidt pa
samme méade som imatinib, og som har meget klare,
gunstige effekter. Det geelder i blodkraeftsygdomme,
men ogsé i andre cancersygdomme. Bade for ALL
og CLL findes der stoffer, som har samme profil som
imatinib. Resultaterne er dog ikke helt s& gode, som vi
har set det ved CML, men vi er generelt inde i en meget
lovende udvikling.”

9

Fakta
Hvert ar far mellem 50-55 danskere diagnosen CML

Det antages, at der i dag lever 750 mennesker med CML
i Danmark. Om nogle fa &r kan dette tal vaere fordoblet.

Ikke nedvendigvis en dans pa roser

At ophare med behandling er indtil nu kun sket i studier.
Kommer der en dag, hvor leegerne kan beslutte at
stoppe behandlingen, uden at patienten indgér i et
studie?

"Den dag er her sadan set allerede. Vores patienter er
velorienterede, og de har deres egen snusfornuftige
made at se pa sygdommen pé. De kommer og sperger,
om de ikke kan stoppe eller ga ned i dosis, og det er
faktisk meget sveert at sige nej til. Vi kan jo ikke holde
@je med, hvad de foretager sig derhjemme. Ofte vil jeg
foresla en patient, der gerne vil stoppe, at vente et eller
to &r. Man skal huske, at stop-forseg ikke bare er en
dans pa roser. De patienter, der har det bedst med
behandlingen, lever et forholdsvis ubekymret liv med
nogle f& kontroller om aret. Nar man stopper, komme
man ind i et forleb med kontrol fx hver méned, og sé
skal man tilmed vente smé 14 dage, inden man far et
resultat. Det er ikke na@dvendigvis en gnskesituation, og
den vil fere en masse eengstelse med sig.”

Der er patienter, der ikke reagerer tilstraekkeligt pa
imatinib. Hvad kan vi tilbyde dem?

"Dem kan vi skifte til et af de andre stoffer, som er enten
anden eller tredje generation af imatinib. Vi har i dag
i Danmark fire lsegemidler, som vi har adgang til, og
det lykkes som regel at fa et fint behandlingsresultat
med et af disse. Vi har dog en lille gruppe, som ikke
har glsede af nogen af stofferne, og som ofte ogséa har
sveere bivirkninger af dem. | de tilfeelde kan det blive
nedvendigt med en stamcelletransplantation. Det
er vi blevet dygtige til de sidste 10-15 &r, og det kan
udferes rutinemaessigt pa mennesker pa op til 70 &r.
Stamcelletransplantation forer ikke nedvendigvis il
heloredelse. Det er bare en anden made at behandle
pa. Endelig er der alternative stoffer som interferoner,
der kan veere nyttige i seerlige tilfeelde,” slutter Jesper
Stentoft.
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Hvordan kan man vide, hvor ens granse
gar, hvis man ikke har krydset den?

Den tidligere professionelle handboldspiller og nu hele Danmarks Vild med dans-darling Daniel
Svensson tog med sin positive, uhgijtidelige, hudlgst aerlige og humoristiske facon LyLes 10-ars
jubileumsmgade med storm. Vi forsgger her at gengive lidt af de erfaringer og den positive stemning,
Daniel bragte med sig til jubilzzaumsmeadet - trods det meget alvorlige emne: Hans egen dramatiske

historie med to gange lymfekreeft.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Han er et stort brad. Faktisk en ordentlig bamse. Men
han fylder ikke kun godt i landskabet, s&'n rent fysisk.
Han fylder ogsa pé sin helt egen Danielsvenssonske
made med sin lune, sin sympatiske person og
sin inspirerende forteelleevne. | hvert fald tog han
jubileeumsmedets naesten 140 deltagere med storm og
klapsalver, da han fra morgenstunden fortalte om sin
sygdom og sit utrolige liv. Daniel Svensson, som folges
af en million i 'Vild med dans’ hver fredag aften her i
efteraret, og hvis historie om det at f& krasft og keempe
med at komme tilbage til livet er ndet ud til det meste af
familien Danmark. Daniel er blandt sine mange geremal
ambassader for Stafet for Livet og i sandhed en stor
ambassader for kraeftsagen.

Daniel er fodt den 3. aprii 1982 pa Nerrebro i
Kabenhavn, hvor de havde forngjelsen af ham pa
Jagtvejens skole. Som de fleste af os efterhanden ved,
er han tidligere professionel handboldspiller, nuvesrende
handboldekspert pa TV2 og ikke mindst tidligere
kraeftpatient. Han har spillet handbold, siden han var
fire, og som voksen for en lang raekke danske, tyske og
spanske handboldklubber. Senest for Skjern Handbold.
Han blev dansk mester med AaB Handbold i sin sidste
saeson i klubben, har spillet et utal Champions League-
kampe og selvfalgelig spillet p& A-landsholdet.

Men tilbage til Svendborg og denne tidlige, lidt gra
sgndag morgen, hvor mange af deltagerne nok kunne
have dremt om at sove lidt lsengere, inden der blev kaldt
til samling. Alle de forsamlede patienter og parerende,
der sad og smagabte og habede pa, at morgenkaffen
snart ville gare sin virkning, skulle fa en brat opvagnen.

’Kratzenkrazkrankkrrzzzzhkr ...’

*Jeg elsker at snakke og har altid gjort det. Lige nu,
som mit liv har formet sig, bruger jeg en masse energi
pa at holde foredrag og forteelle min historie for andre
kraeftpatienter. Nar jeg er et sted som dette, kan jeg
godt meerke, at det giver seerligt god mening. Det ger
en keempe forskel at st& over for nogen, der har veeret
der selv. Det gi'r lidt kuldegysninger.”

Nogenlunde s&dan dbnede Daniel sit naesten halvanden
time lange "talkshow’, der tog os med péa hans egen,
meget personlige rejse fra dag ét og frem til nu.

| 2010 bragte Daniels handboldkarriere ham til Spanien.
Herfra kom han ret hurtigt til Tyskland, hvor han spillede
i to et halv ar.

"Jeg levede mit livs drem som professionel
handboldspiller i verdens bedste reekke. | julepausen
2012 var jeg hjemme for at se min familie og
styrketreene. Der var dér, midt under en treening,
at jeg blev opmaerksom p& nogle sma knuder ved
kravebenet. Forst da jeg var tilbage i Tyskland, gik
det op for mig, at jeg var ude af stand til at lebe en
banelzengde. Jeg matte sastte mig ned midt pa banen
fuldsteendigt smadret ved den forste treening. Jeg
forstod ingenting, men holdets laege herte alarmklokker
og sendte mig pa hospitalet. Der fandt de ud af, at jeg
havde en sygdom, som jeg i farste omgang harte som
‘kratzenkrazkrankkrrzzzzhkr ...", men senere fandt ud
af var Katzenkratzkrankheit (kattekradssygdom). Det er
en bakterieinfektion, man kan f& efter naerkontakt med
en kat. Sygdommen findes stort set ikke i Danmark,

Fortseettes pa neeste side >
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fordi danske katte kun meget sjeeldent er beerere af
denne seerlige bakterie (bartonella henselae).”

14 dage senere gik det stadig meget darligt. Daniels
infektionstal steg til uanede hgjder, og han tabte 14 kilo.
Derfor gik turen atter til hospitalet for en mere grundig
udredning, der ret hurtigt ferte frem til en diagnose:
Lymfekraeft (hodgkins). | marts 2013 kom Daniel i kemo

for ferste gang.

Daniels strategi for sin tilbagevenden til handbold og det liv, han
elskede, var gradvist og systematisk at flytte sine greenser.

"For mig var det ikke keeft. Jeg kunne ikke f& mig selv
til at sige ordet kreeft. Jeg har og far ikke kreeft. Sadan
sd jeg mig selv. Sa | ma forstd, at det har veeret lidt af
en rejse at komme hertil, hvor jeg er i dag, hvor jeg
faktisk rigtigt gerne vil snakke om det. Jeg kunne ikke
forholde mig til det dengang, fordi det sparkede min
identitet vaek under mig. Jeg kunne ikke veere i mig selv
og gik ud fra, at jeg var feerdig som handboldspiller. De
tilbud, jeg havde fra en raekke tyske klubber, forsvandt
som dug for solen. Jeg teenkte, hvad er jeg vaerd, nar
jeg ikke kan bruge min krop?”

Min kaereste kom graedende hjem med avisen
Heldigvis for Daniel l& hospitalet, hvor han kom i
behandling, lige ved siden af, hvor han boede. Ligesom
andre oplevede han at tabe haret, men undrede sig over,
hvorfor det var pa ydersiden af skinnebenet det forst faldt.

"Det var lidt meerkeligt, Indtil jeg fandt ud af, at den
sveere diarré, jeg havde de forste tre dage, betod, at
mine bukser reg op og ned s& mange gange, at de
sled harene af. Senere fik jeg forstoppelse af den meget
nedvendige, stoppende medicin, jeg fik. Jeg dejede
helt vildt med det, indtil jeg besluttede at kere péa
apoteket efter hjeelp. Mens jeg holdt i lyskrydset foran
apoteket, der var lukket, fordi det var helligdag, gjorde
jeg i bukserne: Der sad jeg i min spritnye dremmebil —
en hvid BMW - og sked i bukserne. 30 ar gammel og
pé& én gang lettet over, at der endelig kom noget ud af
mig, og totalt greedefeerdig over mit adelagte liv.”

Kort efter denne oplevelse blev Daniel kontaktet
af en journalist fra Jyllands-Posten, der ville indga
et samarbejde med ham, hvor han skulle forteelle
om, hvordan det er at veere syg af kreeft. Efter lidt
betaenkningstid sagde Daniel ja.

"Jeg elsker at snakke, nar jeg har det godt, sa hvorfor
skulle jeg ikke ogsd kunne snakke, nar jeg har det
dérligt? Noget i den retning taenkte jeg. Meningen var,
at journalisten skulle falge mig gennem hele forlgbet og
lave syv store artikler til ssndagsudgaven af avisen. Da
den forste artikel blev bragt, var jeg pa forsiden med
et billede af mig selv, som jeg knapt kunne kende.
Min keereste, Julie, kom greedende hjem med avisen.
Chokeret og ramt af den barske virkelighed. Men jeg
havde det egentlig ok — det var jo sadan, jeg sa ud.
Interviewene udviklede sig til en form for terapi, hvor jeg
leerte at se min situation i gjnene, og jeg opdagede, at
jeg faktisk fik det bedre af det. Det hjalp mig.”

Det er kun dage - og batmanjuice

| den periode blev Daniel kontaktet af en tidligere
handboldkollega i Spanien, der selv havde vaere alvorligt
syg. Han gav ham et rad:

"Han sagde: Du er lige her, hvor du er i dag, og du
vil gerne n& frem til at blive rask. Det er fra punkt A til
punkt B. Herfra og frem mod dit mal taeller alle dage lige
meget. Tag en dag ad gangen, og gleed dig over, at du
erilive. | det perspektiv forstod jeg, at der kun er dage.
Herfra og dertil. Livet bestér af dage. Pa det byggede
jeg mit mantra: Der er kun dage, og det handler bare
om at komme én frem ad gangen, at komme videre til
den naeste. S er det lige meget, om du sidder i din
BMW og ger i bukserne. En dag ad gangen.”
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Daniel Svensson tog jubileeumsmadets neesten 140 deltagere med storm og
klapsalver, da han fra morgenstunden fortalte om sin sygdom og sit utrolige liv.

Pa hospitalet, hvor Daniel skulle have kemo, medte
han en kvinde, der havde en frygtelig dag. Hendes
mand og hendes foraeldre var dede, og hun havde tabt
teenderne. Alt var af H til, og hun hadede kemoen.

’Og der sad jeg sa, og jeg elskede kemoen. Jeg havde
set i gjnene, at det var den, der skulle redde mit liv,
og at det skulle veere skidt, for det blev godt. Og
skidt var det, men der var lys. Jeg teenkte: | dag er en
dag, hvor jeg skal ha' kemo, der kan gere mig rask,
og i morgen er en ny dag. Nogen tid fer, faktisk den
allerferste gang, jeg skulle have kemo, medte jeg en
lile dreng pa hospitalsgangen. Han var tre &r, pilskaldet
og kom géende med sit kemostativ. Oven p& posen
med kemoen sad en Batmanfigur. Den lille gut fik ikke
kemo, han fik Batmanjuice, og han smilede stort til
mig. S& hvad sku’ jeg sé& tude for. Han var tre ar, og jeg
var 30 og havde haft et superfedt liv med professionel
handbold og lidt mange byture. Den lille dreng og min
spanske ven var med til at minde mig om, at der kun
er dage, at jeg matte nyde dem og vende situationen til
noget positivt.

Jeg har virkelig folt mig heldig

Daniel kom stille og roligt igennem sit behandlingsforlab
og blev til sidst erkleeret kraeftfri. Julie var med, da de
vi fik beskeden, og de havde pakket flyttebilen og var
klar til at tage tilbage til Danmark. Daniel var ude af tysk

handbold, men Skjern Handbold havde ringet, og de
troede p4, at han kunne blive handboldspiller igen.

"Min veerdi som menneske, som jeg sa det lige dér, var
nul, og veerdien som handboldspiller under nul. Men
det blev pludselig vendt, da nogle mennesker ville give
mig en chance. Hvordan kan man nogensinde betale
det tilbage? Det var fantastisk. Jeg folte ikke, at jeg
var feerdig som handboldspiller, men hvordan skulle
jeg nogensinde komme tilbage? Komme i kampform?
Sagen var, at der var en hel masse mennesker, der
stillede op for mig — og for os. Nogle samlede ind,
s& vi kunne komme sydpa pé ferie, andre lante os
et sommerhus. 14 dage efter, vi var kommet hjem,
startede jeg i Skjern.”

Daniels strategi for sin tilbagevenden til handbold og
det liv, han elskede, var gradvist og systematisk at flytte
sine greenser. Han blev ustandseligt udfordret, men
havde leert sig, at hans hoved sagde stop far kroppen.
Han fandt sin greense, men tradte over den gang pa
gang hver eneste treeningsdag til trods for de smerter,
der fulgte med muskelskader, og natteture med sved og
hjertebanken. Han ville veere handboldspiller og méatte
finde sine fysiske graenser. Uanset hvor ondt det gjorde.
For som han siger, "Hvordan kan man vide, hvor ens
greense gar, hvis man ikke ter krydse den? Hvis man
vil blive bedre, skal man hele tiden flytte sine graenser.”

Fortseettes pa neeste side >
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"Og jeg kom ud pa& den anden side, og jeg blev
steerkere for hver dag, der gik. Her ligger en stor
leerdom, som jeg har taget med, og som jeg har talt
om for Ung Kreeft (et kraeftnetveerk for unge). Jeg ved,
det er lettere sagt end gjort, og jeg er opmaerksom p4,
at jeg havde et helt fantastisk hold i ryggen. Jeg havde
min egen fysioterapeut, som var hos mig hver dag, og
vores materialemand, Jorgen, som altid gav mig en
drikkedunk og en ter T-shirt, nar jeg havde brug for det.
Jeg har virkelig felt mig heldig og er helt bevist om, at
andre kraeftpatienter ikke nedvendigvis har de samme
betingelser. At jeg sé ikke valgte at gé til psykolog péa
det tidspunkt, det ma jeg indremme, ramte mig i reven
senere.”

At spille bolden, hvor den ligger

Tiden gér. Daniel spiller en masse handbold og gar fil
de lebende kontroller. Han og Julie kaber et hus og tror
pa livet. | juli 2015 var det to ar siden, Daniel havde haft
kraeft. Livet boblede og sydede. Sadan da ...

Ved den naestsidste kontrolscanning senere det ér, lige
efter at Daniel var kommet hjem fra et traeningsophold
pa La Santa Sport, m& hans leege forteelle ham, at
tallene ikke er helt i orden. Han havde spillet Champion
League, 28 kampe fra september til december, og nu
viste billederne fra scanningen, at kraeften var tilbage.
Fra den ene dag til den anden gik Daniel fra at veere i sit
livs form til at veere i gang med endnu en udredning og
til ikke at métte foretage sig noget fysisk — overhovedet.
Handbremsen blev trukket. | februar lykkedes det
laegerne, efter svaere vanskeligheder og talrige forsag
med skarpslebne skalpeller, at f& taget en brugbar
biopsi og stille diagnosen: Nonhodgkin storcellet b-celle
lymfom — en aggressiv sygdom, der kreevede massiv
kemobehandling.

"Det var hidtil lykkedes for mig at snakke om min
sygdom. At veere dben omkring den. Det var blevet
en naturlig del af mig at forteelle om den. Ogsa hvis
folk ikke ville hare om den. Der var rigtigt mange, som
ikke ville hgre min historie — den om kraeften. Det leerte
jeg at respektere. Folk tager historien om kraeft meget
forskelligt alt efter, hvor de er i deres liv. Jeg har oplevet
naere venner, der ikke havde kontakt med deres egen
dedelighed. De kunne ikke rumme min sygdom, og sé
maétte vi snakke om handbold eller biler i stedet. | mine
gjne ger det dem ikke til darligere venner, for jeg skal

Daniel: Jeg lever hver dag med et mentalt pres, men jeg har
besluttet, at denne sygdom ikke skal have lov at bestemme alting .

nok finde nogle at snakke om kraeft med. Der kan veere
mange grunde til ikke at snakke om kraeft, og det er
helt ok. Men min &benhed har veeret vigtig, og jeg har
faet en masse positiv feedback, som jeg ikke ville have
veeret foruden.”

Daniel gik, forteeller han, meget hurtigt fra at have ondt
af sig selv til at tro pa, at det — uanset situationens alvor
- blot var et spergsmal om dage, inden han var rask
igen. Forude ventede udover hgjdosiskemo (*fy for
pokker!”) en stamcellebehandling og et stralingsforleb.

"Jeg tog en dag ad gangen og fandt kreefter i noget, vi
altid sagde i min familie: *Spil bolden, hvor den ligger.’
Det var utrolig hardt — et rent helvede — men midtvejs
viste en scanning, at behandlingen virkede. Juli 2016
var jeg feerdigbehandlet. Igen var min krop slidt ned,
men jeg begyndte at treene og provede at folge med
mine holdkammerater. De har veeret en keempestor
hjeelp for mig. Og sé er det jo et fantastisk held for mig,
at mit job ogsa er min rehabilitering.”

Vild med dans
Midt i september 2016 bliver Daniel for anden gang
erkleeret kraeftfri. Tre dage senere spillede han sin forste
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Efter opleegget gav Daniel autografer og talte med deltagerne

handboldkamp for Skjern Handbold — en ligakamp mod
Ribe-Esbjerg.

*Jeg pressede mig selv endnu mere end forste gang,
jeg var syg. Jeg var naermest blevet rutineret i at komme
tiloage til elitesport efter kraeft. Det var det hele veerd,
men havde en pris. Jeg glemte simpelthen at fa mit
hoved med mig, og det blev en hard tid i min familie —
for Julie. | dag ser jeg sadan pé det, at det er nemmere
at veere den, der er syg, end at veere pargrende. Hun
stod med alle de praktiske opgaver, med huset, med
ekonomien, med sin fuldtidsstilling pé& sygehuset og en
ufeerdig Ph.d.-afhandling. Og til sidst kunne hun ikke
veere i sig selv mere. Da jeg kom hjem en dag, sad
hun pa badeveerelsesgulvet og graed. Brudt sammen
af et vanvittigt pres. | den efterfelgende tid méatte hun
traekke stikket fra alt og fa hjeslp af en psykolog. Det
kunne jeg selv have brug for, men det matte vente. Jeg
havde kun handbold i hovedet og at f& mit liv tilbage.
Og stadig er det s&ddan den dag i dag, at vi arbejder
med at finde ud af, hvem vi hver iseer er, og med at
finde tilbage til hinanden efter syv &r som keerester og
to kraeftsygdomme. Det er pissehardt, og jeg er blevet
meget mere egoistisk, end jeg bryder mig om.

Ligesom Julie er Daniel nu ogséa startet i psykolog-
behandling. Angsten for, om kreeften kommer tilbage,
har han hele tiden haengende i baghovedet. Han er
stadig kraeftfri, men en egentlig raskmelding ligger fem
ar ude i fremtiden. Selv siger han, at han har mistet sin
uskyld og nu ved, at livet ikke bare er en dans pa roser.

*Jeg lever hver dag med et mentalt pres, men
jeg har besluttet, at denne sygdom ikke skal have lov at
bestemme alting. Lige nu er fokus pa, hvordan resten
af livet skal vaere, og jeg forsgger at leve pa den for mig
bedst mulige made. For mig er det s&dan lige nu, at der
bare er dage.”

Daniel indstillede sin handboldkarriere i sommeren
2017 efter 17 ar som professionel, men han har ikke
sluppet den lille harpikskleebende bold helt. Han er i
dag tilknyttet TV2 som handboldkommentator og har
derudover et fuldtidsjob som Chief of Charity i den
nyindstiftede fond CoolUnite, der skal hjeelpe barninad.
Som allerede naevnt er der ca. en million danskere, der
har fulgt Daniel og hans dansepartner Karina Frimodt i
'Vild med dans’ dette efterdr. Det var midt under 'Vild
med dans’, at Daniel sidst var til kontrol og fik at vide,
at han fortsat er kreeftfri. Daniel og Karina blev stemt ud
af ‘Vild med dans’ i semifinalen midt i november. Men
Daniel danser helt sikkert videre — for livet.

PS: Daniel Svensson talte ved Lyl es jubilzeumsmade i
naesten halvanden time og gav sig god tid til at svare pa
mange spargsmal. Han fik utvivisomt weekends mest
bragende bifald. Her har vi kun bragt et uddrag.

Journalist Finn Stahlschmidt ville — som mange andre af de
tilharende — ogsa forevige gjeblikket med Daniel pa scenen.




LyLe Nyt — jubileeumsudgave

December 2017

Lymfekreaeft:
Vi er kommet rigtigt langt ...

Peter de Nully Brown, der overleege pa Rigshospitalet og klinisk lektor, talte pa LyLes
Jubileeumsweekend om lymfeknudekraeft og tog os med i en generel gennemgang af sygdommen,
dens hyppighed, arsag, behandling og immunsystemets vigtige rolle. Hans fokus var iszer pa follikuleert
lymfom og diffust storcellet B-celle lymfom, der er de hyppigste varianter hos voksne i den starste
gruppe af lymfekraeft: non-Hodgkin lymfomer.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Peter de Nully Brown, der udover sine opgaver
som overlaeege pa den haematologiske afdeling pé
Rigshospitalet ogsé er leder af forskningsenheden,
lagde ud med at se hen over de godt 25 &r, hvor han
har arbejdet med lymfomer. En periode, hvor der er
sket store fremskridt i behandlingen, men som har
efterladt en lang reekke felter, hvor man stadig kan
forbedre behandlingen. "Vi nar nok ikke helt i mal, men
vi er ndet ret langt,” slog Peter de Nully Brown fast i sin
konklusion.

Lymfekreeft eller lymfom er en feelles betegnelse for
en lang raekke kraeftsygdomme, der udgar fra en
undergruppe af hvide blodlegemer, sékaldte lymfocytter,
som normalt findes dels i kroppens lymfeknuder, men
ogsé i stort set alle andre organer i kroppen.

Generelt har der siden &r 2000 veeret en veskst i antallet
af danskere, der far diagnosticeret lymfekraeft, der
svarer til ca. tre procent om aret. Fra omkring 1.000
tilfeelde ved artusindets begyndelse til i dag ca. 1.500.
Heraf falder de ca. 1.200 under den store gruppe af
sékaldte non-Hodgkins lymfomer.

Peter de Nully Brown var oplaegsholder pa den session
til LyLes jubilzeumsweekend, der handlede om lymfekreeft

"Der har veeret mange gisninger om arsagerne til denne
stigning, og noget af forklaringen ligger som ved andre
kraeftsygdommen i, at vi bliver eeldre, og at de eeldre
derved udger en stigende andel af befolkningen,”
fortalte Peter de Nully Brown. "Men det kan ikke forklare
det hele. Vi formoder, at hyppigheden vil fortsaette med
at stige, og at vi omkring 2030 vil se 2.500 nye tilfeelde
om éaret.”

Smaécellet
5%

Fredelig eller

aggressiv Marginal Zone
"Det hyppigste e
spergsmal, jeg far, er,
om det er Hodgkin eller Mantle
non-Hodgkin, og det er %e!)l/oe
relevant nok, fordi Hodgkin

opferer sig lidt anderledes
end non-Hodgkin, men Hodgkin
er sédan set bare én undertype. Non-

Hodgkin betyder egentlig bare, at det ikke er
Hodgkin. Der findes mere end 50 forskellige typer af
non-Hodgkin lymfom, hvorimod Hodgkin lymfom er en
mere homogen sygdom. Non-Hodgkin udger ca. 80
procent af alle lymfeknudekrasftsygdomme — altsé langt
hovedparten. Heraf er ca. 38 procent diffust storcellet
B-celle lymfom.”

Leegerne skelner, nér det geaelder non-Hodgkin,
mellem de mere fredelige og de aggressive. Det gode
spargsmal er selvfelgelig, hvad fredelig betyder i
denne forbindelse?

"Det kan man selvfelgelig diskutere, men i den korte
version betyder det, at man ikke behaver at ga i gang
med behandling her og nu, hvis det ikke indebaerer en
aendring i prognosen,” forklarede Peter de Nully Brown.
"Ved ikke at behandle kan man skéne patienten for de
bivirkninger, der altid felger med kraeftlazegemidler. Hvis
et follikuleert lymfom ikke udvikler sig, og man ikke har
symptomer af det, s& er der ikke grund til at gare noget.
Kemoterapi kan faktisk forveerre prognosen, idet den
kan medfere, at nogle af cellerne kan udvikle en ny
mutation og dermed en ny egenskab, som kan gare
veerre skade.”

Burkit

Difust storcellet
B-celle lymfom
38 %

Et af de store
spergsmal, nar det
geelder  lymfekraeft,
er naturligvis, hvorfor
man far disse sygdom-
me. Det ved man endnu

Follikuleert ikke, selvom mange under-
18 % s@gelser har forsegt at pavise

det, men resultaterne er langt fra
entydige. Nogle har peget pa livsstil-

sammenheaenge som fx kostvaner, men de er
langtfra sikre.

"Det, vi derimod ved med sikkerhed, er,” forklarede
Peter de Nuly Brown, "at der er nogle infektioner,
som giver en gget risiko, og blandt dem er borelia et
eksempel. Der er i sagens natur tale om en meget lille
gruppe patienter. Hepatitis (leverbetaendelse) er ogsa
en af de sygdomme, hvor der ses en sammenhasng.
Endelige ved vi, at der er maveséarsbakterier, som spiller
en rolle, men heldigvis kan man bekaempe dem, hvis
man finder dem. Det er vi blevet klart bedre til, og derfor
er antallet af tilfeelde, hvor der er en sammenheeng,
blevet mindre. Vi ved, at det er afgerende, hvor laenge
man har béret rundt pa disse bakterier. Hvis vi basrer pa
en bakterie i manedsvis, s kommer immunsystemet
pa overarbejde, og risikoen for at f& lymfekrasft vil stige.
Vivil naturligvis gerne kunne sige, at man ikke skal ryge,
men lige praecis med lymfekraeft ved vi, at rygning ikke
spiller en rolle. Det samme geelder for alkohol. Endelig
er der en risikofaktor i arvelighed. Har man nogle i den
naere familie, der har lymfekrasft, sa er risikoen for at fa
det to gange starre. Den genetiske disposition spiller
altsé en rolle.”

Fortseettes pa neeste side >




LyLe Nyt — jubileeumsudgave

"Vived i dag, at det er meget forskelligt, hvordan vores
immunsystem fungerer, og har man et immunforsvar,
som af en eller anden grund er mindre effektivt, s& er
der ogsa en risiko for, at systemet ikke kan f& bugt med
lymfekraeftceller. Og i stedet for at fokusere pa, om man
har Hodgkin eller non-Hodgkin er det i virkeligheden
mere relevant at interessere sig for, om man har en
B-cellesygdom er T-cellesygdom. Det er fordi, vi her
taler om to forskellige dele af vores immunsystem, og
derfor er er behandlingen af disse sygdomme ogsé
meget forskellig.”

Ved alle B-cellesygdommene har man et protein pa
celleoverfladen — CD20 — som vi siden 1999 har haft
antistoffer imod (rituximab), og det har vist sig at veere
meget effektivt og har forbedret behandlingsresultaterne
betydeligt. Har man derimod en T-cellesygdom, kan
man ikke bruge dette antistof. Det siger lidt om, hvor
specifik behandlingen er afhaengigt af, om det B- eller
T-cellesygdom, der er problemet.

Behandlingspaletten

"I mange tilfeelde veelger vi som bekendt ikke at
behandle overhovedet, og det er ikke udtryk for, at vi
vurderer, at patienten alligevel ikke vil klare den. Nar vi
treeffer det valg, er det alene fordi, vi vurderer, at der
ikke er grund til at gare noget,” forklarede Peter de Nully
Brown.

”| dag er kemoterapi fortsat en vigtig del af behandlingen
af lymfekreeft, og denne behandling har som bekendt
ikke noget godt rygte — farst og fremmest pa grund af
bivirkningerne. Men man skal ogsé veere opmasrksom
pa, at kemo er mange forskellige ting. Kemoterapi kan
vaere en lille pille, som man knapt kan maerke, man fér,
fordi dosis er sé lille. Men for mange er kemoterapi noget,
man helst ikke vil have, men vi taler om et keempestort
spektrum. Der kan veere varianter af sygdommen, hvor
man er nadt til at give lidt kraftigere kemoterapi. Det
vil isaer vaere, hvis lymfekrasften er kommet for test pa
nervesystemet — pa hjernen. Det sker en gang imellem,
0g kemo har her som regel en gavnlig virkning.”

Strélebehandling retter sig ikke mindst mod de
storcellede lymfomer og er et godt supplement til kemo,
enten hvis der er meget lidt sygdom, eller hvis der er
tale om meget store lymfeknuder (10-15 cm).

"Brugen af antistoffer i behandlingen har gjort, at man
i nogle tilfeelde kan skrue ned for kemoterapien, og ser
man pa&, hvor mange kilo kemoterapi der er blevet brugt
om éret per patient, s& vil man kunne konstatere, at
det er gaet betydeligt ned de sidste 15 ar. Det er fint,
at vi kan klare os med mindre, men vi kan ikke klare os
uden. Jeg har kolleger, som erkleerer, at vi lige om lidt
kan klare os uden kemoterapi, men der er jeg nok lidt
mere forsigtig,” fortalte Peter de Nully Brown.

“Immunterapi er et helt nyt behandlingsprincip for
lymfekraeft,” forklarede Peter de Nully Brown. "Det ser
ud til i visse sammenhaenge at veere utroligt effektivt
og med bivirkninger, som er mildere, end vi er vant til.
Men det er ogsa bivirkninger af en anden type, som vi
skal blive klogere pa. Immunterapi pavirker nogle andre
ting i kroppens funktioner end kemoterapi. Det er en
styrke, men ogsé en udfordring. Udfordringen er at tojle
de krasfter og serge for, at de bliver sluppet las pa en
malrettet made, det vil sige mod sygdommen og ikke
mod kroppen.”

"Personlig medicin tales der ogsa rigtig meget om. Det
handler om at skreeddersy behandling og forebyggelse
pa baggrund af den enkeltes genetiske profil. Pa den
made vil det vaere muligt at undgé uvirksom medicin, der
i veerste fald kun giver bivirkninger. Der laves i disse ar
mange undersagelser pa dette felt, og teknologien har
gjort store fremskridt, men det har ikke fort til specifikke
behandlinger, som vi rader over i dag. Der vil ga nogle &r
endnu, fer vi har den helt individuelle behandling.”

Og hvordan gar det sa?

"Generelt ma vi sige, at behandlingen hjeelper flere og
flere. Flere overlever og leengere i tid. Alene inden for de
sidste 10-15 &r er overlevelsen steget betydeligt. | dag
lever 80 procent af patienterne fem ar efter diagnosen.
Ved artusindeskiftet var det kun 70 procent. Disse tal
deekker de 18-60-arige. Kigger man péa patienter, der er
80 &r og opefter, sa har de fleste af dem ogsé nogle
andre sygdomme, som de kan dg af. Det er derfor, vi har
fokus pa de lidt 'yngre’. Vi er i dag sé langt, at vi ikke kan
forvente, at det vil blive bedre ar for &r. Vi er taet pa loftet,
men kan hébe p4, at vi i de kommende ar kan reducere
antallet af behandlinger for den enkelte patient, sé vi kan
f& feerre bivirkningerne, bade pa den korte og den lange
bane,” sluttede Peter de Nully Brown.

Protokoller for
lymfomer og

lymfatisk leukaemi
Forsegsbehandlinger

péa Rigshospitalet bliver
gennemfort af Heematologi
afdeling i samarbejde med

Klinisk Afprevningsteam. Alle
igangveerende og kommende

protokoller er lagt frem pa

nedenstéende side, s& man

til hver en tid kan se, hvilke

forsegsbehandlinger der kan

henvises patienter til.
https://www.rigshospitalet.

afdelinger-og-klinikker/finsen/
haematologisk-klinik/forskning/
forsoegsbehandling/Sider/protokoller-

for-lymfomer.aspx
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Lymfeknuderne og lymfesystemet
i . Lymfesystemet er et system, der
P R =T findes i hele kroppen. Det bestér
f = \ ' 3 af lymfeknuder og lymfekar, der
forbinder lymfeknuderne og ender
i blodsystemet. | dette system
lober veesken (den sékaldte lymfe)
fra vaevene i kroppen tilbage til
blodbanen. | systemet bevaeger
lymfocytterne (en meget varieret
gruppe af hvide blodlegemer,
der har vigtige funktioner i
immunforsvaret) sig rundt, fra
veaevene i kroppens forskellige
organer, igennem lymfeknuderne
og ind i blodbanen. P& den méde
kan lymfocytterne "patruljere” i
hele kroppen og bekaemper for
eksempel indtreengende bakterier
eller virus.

Kilde: Netdoktor
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Hvis nogen raekker en hand frem,
sa tag den ...

Veer insisterende, veer fuldsteendigt aben om sygdommen og tag imod hjzelp fra venner og bekendte,
nar de raekker handen frem. Det er nogle af de vigtigste rad, Anne Birte Borch har til andre i samme
situation, som hun har vaeret i. Hun blev, forteeller hun her, fuldtidsbeskaeftiget med det samme, hendes
mand blev syg. De var begge med pa LyLes jubilaeumsweekend.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Sygdom, angst og frustration virker pa en made
langt vaek her trekvart ar efter, at Jorn fik diagnosen
lymfekreeft. Fra deres stue med de store nordvendte
vinduesfag, hvor vi sidder med udsigt ud over Ulvsund,
har man det smukke danske efterar helt tast pa,
men pa& Anne Birte masrker man med det samme, at
begivenhederne omkring Jerns sygdom langtfra har
fortabt sig bag horisonten. Hendes historie tager fart i
forbindelse med en bilferie i oktober 2016:

"Vi var ndet ned til Rhinen, da vi efter nogle dage
besluttede at kare hjem,” forteeller Anne Birte. "Jern
havde feber, og hans haender var begyndt at heeve.
Det var ellers en tiltreengt ferie, og vi havde gleedet os
til at komme afsted. Det var i oktober, og allerede pa

det tidspunkt havde jeg en klar fornemmelse af, at der
ventede mig en stor opgave forude.”

| tiden op til, at de pakkede bilen hjiemme pa Boge,
havde Jorn veeret om i nakken. Han havde veeret hos
familiens laege og hos en ere-naese-halsleege, fordi han
havde haevede lymfeknuder i halsen. Ikke noget ondartet,
lod beskeden fra halslsegen. Muligvis blot en virus.

Og tiden gar ...

Hjemme igen hos den praktiserende lzege, der havde
mistanke om, at noget alvorligt var pa spil, blev Jern
kastet ind i et kreeftpakkeforleb og derfor scannet kort
efter. Derefter gik der ikke leenge, fer lsegen, der er en
god ven af familien, vendte tilbage med budskabet om,
at det sandsynligvis var lymfekraeft. Der skulle dog ga

December 2017

lang tid, fer Akut Diagnostisk Center i Roskilde endelig
kunne sla fast, at det var det, der var tale om. Hen over
efteraret blev Jarns sygdom mere og mere synlig med
voldsomt haevede ben og haevelse rundt om halsen.
Det meste af tiden 1& han, der ellers er en aktiv mand,
tappet for energi pa sofaen. | lgbet af efterdret var
Anne Birte og Jern p& det diagnostiske center naesten
ugentligt, og de forventede hver gang at fa klar besked
om, hvad der var galt. Det skulle dog blive den 29.
december, for den endelige dom faldt. Man forstér,
hvorfor Anne Birte mildest talt ikke var begejstret for
centerets langtrukne handtering af Jorns sygdom, men
det meste forandrede sig heldigvis til det bedre, da de
néede frem til den haematologiske afdeling pa Roskilde
Sygehus.

Anne Birte var tidligt i forlgbet ikke i tvivi om, at det
var en alvorlig sygdom og formentlig lymfekreeft,
men det langstrakte forlgb pa diagnosecenteret blev
naesten ubeerligt. Lige dér leerte hun, at det er vigtigt
som pérgrende at vaere insisterende, vedholdende og
presse pa. Det var som om, de ikke forstod, at tid var
det eneste, vi ikke havde, mindes hun.

"Jeg tror desvaerre, at hvis jeg ikke havde presset pa, sé
var der géet endnu laengere tid, inden diagnosen blev
stillet. Det er trist at skulle sige, at det er nedvendigt at
vaere sédan, men det er en opgave, man ma tage pa
sig som péargrende, for den syge har ikke krasfterne til
det. Jeg er s&dan et menneske, der handler og bider
mig fast, nar der er brug for det, men jeg er ogséa
aergerlig over at matte konstatere, at der ikke rigtigt
er nogen forstelse i systemet for den ressource,
man er som pargrende. Dette sendrede sig, da vi kom
pé& haematologisk afdeling, hvor der igennem hele
forlebet var en meget positiv tilgang til bade patient og
pargrende.”

Jeg tror ikke, folk helt forstar, hvor stor

betydning det har

”"Det maske vigtigste rad, jeg kan give tilandre, er at vesre
meget dbne om sygdommen. Meget hurtigt, allerede
da vores praktiserende leege talte om lymfekreeft forste
gang, begyndte vi at forteelle om det til folk omkring os —
og naturligvis til vores barn. Det har kun veeret positivt.”

Det méske vigtigste rad, jeg kan give til andre, er at
veere meget abne om sygdommen, forteeller Anne
Birte, der her sidder sammen med Jorn

Jorn og Anne Birte talte meget sammen og lavede en
indbyrdes aftale om, at de skulle kunne tale om alt.
Ogsa at det var 50/50, om han ville overleve.

"Farste gang, Jorn skulle have kemo, fik jeg en sms fra
nogle gode venner. De skrev, at nar vi kom hjem, ville
der std mad pé bordet. Det gentog sig alle de gange,
Jorn var i kemo. Den historie har jeg fortalt mange
gange, og det rarer mig ogsa lige nu, hvor jeg forteeller
det igen. Jeg tror ikke, folk helt ved, hvor stor betydning
det har.”

En vigtig erfaring, som Anne Birte fremhaever, er at holde
de neermeste i omgangskredsen orienteret lgbende.
Bare med en faelles besked. Det er vigtigt, hvis man
forventer opbakning. Ellers ved de ikke, hvornar der er
brug for dem.

”Jeg er tit blevet medt med, at folk siger ’du ma endelig
sige til, hvis | har brug for hjeelp’. Dem ta'r jeg pa ordet
0g siger, at vi har en heek, der treenger til at blive klippet,
eller hvad det nu méatte vaere. Det er bedst pa den méade.
For alle parter. Det er aldrig rart at ville hjeelpe uden at
vide, hvad man faktisk kan gere. Hvis nogen raekker en
hand frem, sa tag den, og giv dem en konkret opgave,
der kan aflaste dig.”

Undervejs har Anne Birte géet til psykolog, og det
anbefaler hun andre i samme situation: "Det er
simpelthen vigtigt at have et sted, hvor man kan heelde
hele leesset af. Foran en, der kun har fokus pa dig,
og som ikke er involveret i sygdommens og familiens
daglige udfordringer.”

Jorn har talt behandlingen fint og har undervejs faet
intensiv kemo og stamceller. Mens Anne Birte fortalte
deres historie, var han ude og klippe haek sammen med
sin sen.




LyLe Nyt — jubileeumsudgave

December 2017

Immunterapi:

Det store dyr i abenbaringen - eller hvad?

Immunterapi — fremtiden i gar, i dag og i morgen. Sadan led overskriften pa opleegget pa LylLes
jubilzeumsmede fra de to unge leeger Uffe Clausen og Staffan Holmberg fra Center for Immunterapi pa
Herlev Sygehus. Efter deres spandende oplasg madte vi Staffan Holmberg under fire gjne for bl.a. at fa
svar pa, om immunterapi virkelig er det store dyr i abenbaringen? Dvs. behandlingsprincippet, der for

alvor kan bringe os teettere pa at ’knaekke cancer’?

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Udfordringen ved immunterapi er at tajle dens kreefter og
serge for, at de bliver sluppet las pa en mdlrettet made, det
vil sige mod sygdommen og ikke mod kroppen

Immunterapi vil revolutionere haematologien! Det kunne
man leese i Heematologisk Tidsskrift i forbindelse med
ASH-kongressen (American Society of Hematology) i
december 2015. Og der stod, at immunterapi er et helt
nyt behandlingsprincip for lymfekreeft, der ser ud til i
visse sammenhaenge at vaere utroligt effektivt og kun
have meget milde bivirkninger. Begejstringen var til at
tage og fole pa.

Med det udgangspunkt talte vi med Staffan Holmberg,
der til dagligt forsker pa DTU Veterinaerinstituts
afdelingen for Immunologi & Vaccinologi — T-celler &
Cancer. Derudover er han tilknyttet Herlev Sygehus
haematologiske afdeling, hvor han mader patienterne,
og Center for Cancer Immunterapi (CCIT) samme sted.
Indledningsvis bad vi Staffan Holmberg give os den
mest enkle forklaringen pa, hvad immunterapi egentlig
er for en storrelse:

"Immunterapi herer til blandt det, vi i dag kalder for
personlig medicin eller skreeddersyet medicin, og er en
made, hvor man kan f& kroppens eget immunsystem
til at genkende og angribe kraeftceller,” forklarer Staffan
Holmberg. "Immunterapi, som vi kender det i dag, er
kun noget, man taler om i relation til kraeft. Vi taler meget
om personlig medicin i andre sammenhaeng end kraeft,
fx nar det handler om hjertesygdom og autoimmune
sygdomme (sygdomme, hvor kroppen er selvdestruktiv
0g edelaegger sit eget veev), men immunterapi, som vi
kender det i dag, retter sig kun mod kreeftsygdomme.”

"Normalt ~ bekeemper  kroppens  immunforsvar
effektivt fremmede eller unormale celler i kroppen.
Immunforsvaret kan faktisk ofte genkende kreeftceller
som fremmede pa grund af deres indhold af seerlige
proteiner. Imidlertid reagerer immunforsvaret ikke

Scan med din mobiltelefon
0g se, hvad Uffe Clausen
sagde til kameraet pa LylLes
jubileeumsweekend

tilstraekkeligt over for kreeftcellerne til helt at kunne
udrydde dem. Det skyldes, at kreeftcellerne er dygtige
til at beskytte sig ved hjeelp af forskellige mekanismer,
der kan modvirke immunforsvarets angreb.”

Hvad er det for typer af kreeftsygdomme, hvor
immunterapi isger er relevant?

"Den kreeftform, hvor man bruger immunterapi mest |
dag, er i malignt melanom, en hudkraeftsygdom, men
det bruges ogsa meget i behandlingen af saerlige former
for lungekreeft. Grunden til, at det netop er dér, man har
haft mest succes, er, at det er to kreeftformer med mange
mutationer (mutationer er aendringer i vores DNA). Ved
hudkraeft er det solens uv-lys, der skaber mutationer i
huden, som immuncellerne har forholdsvis let ved at
finde og genkende som fremmede. | lungekreeft er det
rygningen, der ger, at man har mange mutationer.”

Forventningerne til immunterapi er tilsyneladende
meget store. Er immunterapi den vidundermedicin, vi
har ventet pd i mange &r?

"Immunterapi er udtryk for et paradigmeskift*, og det
er sadan, man ferst og fremmest skal se det. Det er
en helt anden made at taenke pa behandling af krasft
p&, men det er ikke vidundermedicin, og det er ikke
et laegemiddel, som vil kunne virke pé alle former for
kreeft. Der er meget optimisme omkring immunterapi,
fordi vi i dag har sé stor viden om menneskets genetik
0g betydning af genetiske aendringer som udlgsende
faktorer for kraeftsygdom. Men man skal passe pa med
at forestille sig, at dette er det, vi har ventet p& i 100 ar.
Det er det i hvert fald ikke endnu.”

Immunterapi bliver af mange opfattet som en mere
‘naturlig’ medicin i modseetning til meget kemisk, giftig
medicin som kemoterapi. Er det en rigtig made at se
pa det pa?

"Den skelnen leegger som regel op til, at immunterapi
skulle have feerre bivirkninger. Sadan er det ikke,
men man kan tale om helt anderledes risikoprofiler.
Kemoterapi er, som vi alle ved, giftigt og har betydelige
bivirkninger. Immunterapi har ogsa& bivirkninger
forst og fremmest i form af, at man kan komme til

* Et paradigmeskift er en eendring af en bestemt teenkemade eller
system af tanker og sammenhaange.

at overaktivere immunforsvaret. Man kan sige, at
kroppens immunforsvar leber labsk, og det kan udlgse
fx lungesygdom og autoimmune sygdomme. Det er
vigtigt ved immunterapi, at man kan styre de processer,
behandlingen seastter gang i, og det er ikke sa lige til.
Man har set eksempler pa, at immunterapi har faet
bugspytkirtlen til at lukke helt ned og dermed standse
produktionen af insulin. Det udloser en akut diabetes.
Det gode er, at immunterapi aktiverer immunsystemet,
s& det kan sla cancercellerne ihjel, men nar man
generelt aktiverer immuncellerne, kan nogle af disse
gé til angreb pa patientens eget vaev. Derfor kan man
i nogle tilfeelde blive ngdt til at give medicin, der kan
haemme immunforsvaret.”

Er det kommet bag pa forskere og leeger, at der
faktisk har vist sig store bivirkningsudfordringer ved
immunterapi?

"Immunterapi pavirker nogle andre ting i kroppens
funktioner, end vi har veeret vant til med kemoterapi,
0g man kan sige, at det har taget noget tid at finde ud
af at f& mere kontrol med de processer, immunterapien
seetter gang i. Udfordringen er at tejle de kraefter og
serge for, at de bliver sluppet lgs pa en mélrettet made,
det vil sige mod sygdommen og ikke mod kroppen.
Bivirkningerne har sikkert veeret mere voldsomme,
end de behover. | dag har vi europeeiske retningslinjer
for, hvordan bivirkninger skal handteres ved forskellige
behandlinger, og vi er blevet meget bedre til at handtere
de udfordringer.

Kan du se for dig, at immunterapi vil komme til at
erstatte kemoterapi?

"Det kan man forestille sig i nogle fa tilfeelde, men der vil
ga lang tid, inden immunterapi helt kan erstatte kemo.
Man skal nok neermere se for sig, at vi kommer til at
bruge de to behandlinger i kombination. Immunterapi
er i dag stort set ikke forstevalget, ndr man skal
beslutte, hviken medicin en patient skal have. Dertil
er der et stykke vej, og vi taler selvfalgelig meget om,
hvad der bor veere forstevalget. Lige nu er det fortsat
kemobehandling, der er det.”

Fortseettes pa neeste side >




LyLe Nyt — jubileeumsudgave

Hvad er de storste udfordringer ved brugen af
immunterapi?

"Der er mange. Vi mangler mere viden om, hvorfor
patienter reagerer meget forskelligt pa immunterapi.
Vi mangler forstéelsen af, hvem der reagerer
hensigtsmaessig pa immunterapi, og hvem der ikke ger
og hvorfor. Man kan sige, at vi mangler fx biomarkerer,
der pé forhand kan sige os noget om, om en konkret
patient vil have gavn af behandlingen. Vi har brug for at
udvikle bedre modeller for at kunne afgere, hvem der
har gavn af immunterapi, og hvem der ikke har.”

"Nar det geelder de hsematologiske sygdomme, sa
er det en udfordring, at der er tale om relativt sjeeldne
sygdomme. Det betyder, at vi har et forholdsvis
begraenset patientgrundlag, og det begreenser
muligheden for at lave forsag med forskellige lzegemidler
og uddrage valide konklusioner fra det. Hvis man skal
skabe solid dokumentation, har man brug for mange
patienter, og de Kkliniske forsgg er en forudsastning
for, at vi kan komme videre. Men set internationalt er
immunterapi noget af det, der bliver forsket allermest i.”

Er immunterapi per definition en malrettet, personlig
behandling?

Nej, men det vil det ofte veere. Det kommer an p4,
hvilken slags immunterapi man bruger. Hvis man tager
fx de sakaldte 'checkpoint inhibitors’, s& er det en
meget bred behandling, hvor alle patienter stort set far
den samme slags behandling. Det, vi pa sigt gerne vil
kunne, er at lave en opdeling af patienterne ud fra deres
mutationer og DNA og derudfra lave en vaccine. Det vil
veere en meget personlig behandling. Vi er ikke kommet
dertil endnu, men det neermer sig.”

Senfalger er et tema, som optager mange
heematologiske patienter. Kan vi allerede nu sige noget
om, om der er en risiko for, at immunterapi kan give
senfalger?

"Igen: Immunterapi virker pa en helt anden made end
kemoterapi, men det er et tema, vi allerede har en vis
viden om. | behandlingen af bearn med leukzemi har man
set, at immunterapi dreeber alle kroppens b-celler. Det
er uopretteligt og kreever livslang behandling. Endelig
er der de eksempler, heldigvis f&, hvor behandlingen
har udlast diabetes, fordi bugspytkirtlen har sat ud. Det
kraever livslang insulinbehandling.”

Det siger Kraeftens Bekaempelse:
Lige sa vigtig behandlingsform som kemoterapi.

Immunterapi bruges som led i behandlingen af f.eks.
lymfeknudekraeft, leukeemi, lungekreeft, nyrekreeft
og modermeerkekreeft. Desuden er der lovende
udvikling af forskellige former for immunterapi af
flere andre typer krasft pa vej. | de seneste ar har der
veeret et meget stort gennembrud i udviklingen af
immunterapi, og det forventes, at det bliver en lige

sé vigtig behandlingsform som kemoterapi inden for
den neermeste fremtid.
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Om natten la jeg og lyttede til,
om han stadig trak vejret

Anna Jensens er, hvad man vist roligt kan kalde en garvet parerende. Hun er gift med Niels, der har haft
MDS (myelodysplastisk syndrom) siden 2005. De to madte hinanden i Canada i 1981, men har siden
tilbragt deres liv sammen i Danmark. For Anna, der hurtigt kom til at trives i Danmark, har Niels sygdom
vaeret en kilde til en langvarig frygt, som hun dog efterhanden har lzert at leve med. Heldigvis er Niels
ikke en, der giver op sa nemt, men Annas liv som pargrende har en pris.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Vi er i Régeleje i Nordsjeelland. Ikke langt fra stranden
og det smukke landskab Heatherhill. Her holder Anna
og Niels efterarsferie i et sommerhus, som gode venner
har lant dem. Anna og jeg sidder og snakker ved
sofabordet, mens Niels er pa krydstogt i landskabet
med sit uundveerlige kamera.

Niels stiftede i sin tid MDS Patientstattegruppen —en lille
patientforening for mennesker med myelodysplastisk
syndrom — som blev optaget i Lyle i 2016. Han er i dag,
som mange Vil vide, bestyrelsesmedlem i LyLe. Anna er

fodt og opvokset i Canada og har veeret gift med Niels
i 35 &r.

To drenge og tvillinger pa vej

Det var i Toronto, at de to medte hinanden for 36 ar
siden. Niels pa 68 ar er i dag pensioneret kemiingeniar,
og Anna pa 58 &r er handicapmedhjeelper i Slangerup,
hvor de har boet, siden de kom til Danmark.

Mens Niels laeste kemi pé universitetet i Edmonton
opsogte han en lokal kirke med dansk baggrund,

Fortseettes pa neeste side >
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At segjle ned ad Nilen, nyde solen og teenke pa noget helt andet. Det var fantastisk.
Her er Anna pa Lyl es jubilzaumsweekend — sammen med Niels naturligvis

hvor han hébede at finde lidt af det sociale liv, han
savnede — langt fra Danmark, som han jo var. Efter
kirketid ved Niels forste besag i kirken bed en dame af
dansk afstamning pa wienerbrad. Ikke helt, som han
huskede det hiemmefra, men dog langt bedre end intet
wienerbrad, og Niels kom tilbage sendagen efter. | den
efterfelgende tid fik han en stadigt steerkere tilknytning
til kirken og dens feellesskab, og da han blev feerdig
med sin uddannelse og rejste astover til Toronto for at
fa arbejde, gik han pa jagt efter en ny kirke med danske
redder (og wienerbred maske) og fandt den. Her blev
Niels introduceret for Anna af et eeldre eegtepar, der
mente, at sddan en ung fyr burde veere sammen med
andre unge. Aret efter blev de gift.

"Inden vi kom til Danmark for at blive, 5 &r efter vi
havde giftet os, havde jeg veeret her et par gange og
madt Niels familie. Jeg kunne godt lide landet,” husker
Anna, der i dag taler glimrende dansk med en bred og

umiskendelig nordamerikansk accent. Pa det tidspunkt
havde Niels og Anna to drenge og tilmed to enzeggede
tvilingepiger pa vej. Familien slog sig ned i Slangerup,
og Niels fik arbejde som lektor pd Danmarks Tekniske
Institut (DTU) i Lyngby.

Jeg var raedselsslagen

P4 et tidspunkt i lgbet af 2005 begyndte Niels at blive
meget trest og forpustet, nar han gik op ad trapper. Der
var noget galt, men lsegerne brugte et helt &r pa at finde
ud af, hvad det var. Den dag, de omsider fik besked
om, hvad han fejlede, var det deres bryllupsdag. De
havde for laengst planlagt at g& ud og spise pa en god
restaurant oppe i Nordsjeelland.

"Vi havde Iyttet til laegen, men ikke forstaet et ord af,
hvad det var, han sagde,” mindes Anna. "MDS. Vi
havde aldrig hert om det fer, og ordet kreeft blev ikke
naevnt. Men maden var fin, og vi fik en god aften og

forsogte at veere optimistiske. Ferst da vi kom hjem, gik
vi pa nettet for at finde ud af, hvad det var”.

"Efternanden som det gik op for os, hvad MDS var,
meldt alvoren sig, og jeg blev bleest omkuld. Jeg leeste
et sted, at ved den type MDS, Niels havde, var halvdelen
dade efter fem ar. Spargsmalet var, hvilkken halvdel Niels
horte til. Jeg teenkte, Niels er overveegtig, han har aldrig
dyrket motion, han har epilepsi og havde haft hudkraeft.
Nar jeg kiggede pa ham, sa jeg ikke ligefrem det mest
sunde og raske menneske. Han kunne umuligt veere
i den gode halvdel. Jeg sé ingen lyspunkter og matte
forberede mig pd, at han skulle da. Vores tvillinger var
pa det tidspunkt 16 ar gamle og vores sgnner, Jason
og Eric, hhv. 18 og 21 &r. Jeg var raedselsslagen. Nar
jeg vagnede om natten, matte jeg ligge og lytte, om han
stadig trak vejret.”

Anna havde arbejde som Kkirketjener i den kirke i
Slangerup, som de boede teet ved, og fortseetter:

"Jeg havde ngglen til kirken og kunne sage derind og
greede. Det gjorde jeg ofte. | Canada var jeg vokset op
med kirken, hvor den var en del af dagligdagen og det
sociale liv. Jeg provede i lang tid at holde mine folelser
indenfor. Jeg kunne jo ikke greede hele tiden, og jeg
syntes, jeg skulle veere steerk for Niels. Min tro var en
stor hjeelp. Et sted, hvor jeg kunne laegge min frygt.
Hvad mon andre gor?”

En af de bedste ture i mit liv

Anna ser sig selv som et optimistisk menneske, men
det tog lang tid, fer hun kunne begynde at se lysere pa
situationen.

"Det var sveert for mig, da Niels begyndte at tage
medicin. Det var som om, kemien i hans krop sendrede
sig. Han duftede ikke, som han plejede. Jeg er hans
kone, og jeg synes, han duftede godt, men det gjorde
han ikke laengere. For mig var det et tegn p4, at jeg
var ved at miste ham. Jeg havde mistet en del af ham
- hans duft. Det lyder maske ikke sa vigtigt, men det
gjorde mig bange, og jeg kunne ikke sige det til ham.
lkke pa det tidspunkt. Det ville gere ham ked af det, og
jeg felte mig ensom. Farst meget senere fik vi talt om
det.”

Det tog lang tid for Anna at acceptere Niels sygdom og
forstd, at han ikke skulle do lige med det samme. | dag

ser hun ham som en af de heldige. Niels
har nu haft MDS i 12 &r, og han har det godt i gjeblikket.

Pa et tidspunkt arrangerede kirken en tur til Z£gypten,
0g det passede Anna godt. Niels trives ikke med sol og
varme, s& han ville blive hiemme.

"Det var forst gang, jeg tog afsted uden Niels. Jeg var
vildt bekymret og havde sveert ved at give slip, men
bernene passede pa deres far. Det var en af de bedste
ture i mit liv. At sejle ned ad Nilen, nyde solen og teenke
pa noget helt andet. Det var fantastisk. Jeg havde det
ikke godt med at efterlade Niels, men jeg havde det
skent med at vaere der. Og faktisk var han lidt sur pa
mig. Han felte sig svigtet, og jeg kunne meerke det, da
han hentede mig i lufthavnen. Jeg havde veeret vaek |
to uger, og det havde en pris, som jeg méatte jeg betale.
Men jeg blev steerkere af det, og den folelse blev i
mig. Senere var jeg en tur i Israel. Det var sa vigtigt at
komme vaek. Jeg havde brug for at maerke mig selv, og
jeg blev en bedre pérerende af det. Han overlevede, og
jeg blev steerkere, og jeg tror ikke leengere, at han skal
de i morgen.”

Niels er medlem af LylLes bestyrelse og havde ogsé et oplaeg om
MDS il jubileeumsweekenden.
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Den svaere balance mellem
kaerlighed og udmattelse

Den nzermeste parerende til en alvorligt syg er en helt afgarende ressource for den syge og i hgj grad
ogsa for behandlingssystemet. Men desvaerre oplever mange pargrende, at de pa den ene side saetter
deres eget liv til side og pa den anden side bliver fuldstaendigt overset af 'systemet’, og for mange bliver
opgaven sa tyngende, at de selv bliver syge. Heldigvis ser der ud til at veere en gryende forstaelse for
den parerendes store opgave og de personlige udfordringer, der falger med.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

Marie Lenstrup: Parerende bliver helt automatisk inddraget

som en arbejdskraft af sundhedssystemet og betragtet som en

slags evighedsmaskiner

Op mod halvdelen af de 140 deltagende pa Lyles

jubilseumsweekend var pargrende og i de fleste

tilfeelde aegtefasller. Seje og ofte hardtprevede kvinder

og maend med historier, som de, der ikke har stéet i
samme situation, har sveert ved helt at forsta.

For lidt over 10 &r siden fik Marie Lenstrups mand, Jon,
péa 53 ar Parkinsons og demens, og hun besluttede, da
sygdommen tog fart, at vie sit liv til at passe ham. P&
fuld tid de sidste tre ar, inden Jon dade i pasken 2017.

Hun gjorde det velvidende, at prisen kunne blive hgj, og
hurtigt med den oplevelse, at hun var stor set alene med
opgaven. Foreningen Pargrende i Danmark blev stiftet
i foraret 2014 med Marie Lenstrup i spidsen, og siden
har hun haft fuldt fokus pé at hjeelpe andre i samme
situation som hende selv. For der er, forteeller hun, et
patraengende behov for, at nogen taler de pargrendes
sag, og der er brug for et sted, hvor parerende kan
finde viden og stette til at blive bedre til at tage sig af
deres kaere — og tage sig af sig selv.

"Péargrende star i krydsfeltet mellem keerlighed og
udmattelse, fordi man er parerende, fordi der en, man
holder rigtigt meget af, som er blevet syg, og som man
forfeerdeligt gerne vil hjeelpe. Men det kan vaere meget
udfordrende, fordi man hurtigt oplever at labe hovedet
mod en mur af alle mulige forhindringer. Bade i forhold
til sit private liv, men ogsé — og ikke mindst — i forhold
til at f& hjeelp fra kommunen og blive hert og set af
sundhedsveaesnet. Man vil frygteligt gerne gere alt det
rigtige, men mange gange bliver det ungdvendigt sveert
at give den hjeelp, man gerne vil. Og s& mangler der i
hej grad en klarhed omkring, at det maske er en god idé
at stette parerende, nér de rigtigt gerne vil hjselpe med
en opgave. Pargrende bliver helt automatisk inddraget
som en arbejdskraft af sundhedssystemet og betragtet
som en slags evighedsmaskiner, der bare kan kare og
kare,” forklarer Marie Lenstrup.

Konsekvensen bliver desveerre ofte, forteeller hun, at
det, der starter med, at der er én, der er syg, ender
med, at der er to, der er det. Og det kan Marie Lenstrup
selv forteelle med om. Hun udviklede undervejs i sin
mands sygdomsforlab kronisk ledbeteendelse i sine
skuldre af at lefte pd ham, og de mentale belastninger
forte til, at hun tog kraftigt pa i veegt. Hun har vaeret i

psykologbehandling over flere omgange og méatte tage
antidepressiv medicin i den sidste periode, inden Jon
kom pa plejehjem (hun kalder medicinen for en ’krykke’).

Hvad synes du, der har veeret den sterste udfordring
for dig i dit og Jons forleb?

"Det er vigtigt at hjeelpe s& meget, man kan, men ogsa
at maerke efter, hvor ens greenser gar. Man bliver nadt
til at holde fri og tage en pause af og til. Det er vigtigt,
at man er langtidsholdbar som hjeelper, og det kan man
ikke blive, hvis man slider sig selv op.”

"Alle involverede, og det er bade den syge, den
pargrende og medarbejderne i behandlingssystemet,
har et @nske om, at det skal veere sa godt som muligt.
Derfor er det aergerligt, at samarbejdet ikke fungerer
bedre. Man kommer til at opleve de andre som
modstandere i stedet for, at man spiller pd samme hold.
Mange oplever ikke, at de far den hjeelp fra kommunen,
fx i form af en hjemmehjeelper eller hjeelpemidler, som
de har brug for. Dertil kan der komme nogle slemme
forleb, hvor man bliver visiteret til fleksjob eller til
fortidspension, som kan vaere voldsomt udmattende.
| sundhedsveesnet er man meget hurtig til at se de
pararende som en arbejdsressource, men man glemmer
at treekke pa den viden, som den péarerende har om
den syge. Det er enormt frustrerende at sta dér og vide
en masse relevant om patienten, som ingen gider at
hare pa. Man far lov til alt det lavpraktiske, men har ikke
indflydelse pa det, der betyder noget i forhold til selve
sygdommen. Du er hjemmmehjeelper, og de specialister.”

Hvad er det typisk for nogle sygdomme, der rammer
de pararende?

"Det er som i mit eget tilfeelde fysiske skavanker, men
den store gruppe har mentale udfordringer i form af
depression, stress og udbreendthed. Mange sover
darligt om natten og far spiseforstyrrelser. Der er meget,
der kan ga galt.”

Ved vi noget om, hvor mange der bliver syge af at
vaere parerende?

Vi har lavet en undersgagelse, hvor vi kunne se, at stort
set alle havde en negativ helbredseffekt. Naesten hver

femte angav, at de var blevet kronisk syge af at veere
parerende. Vi kender ikke det prascise tal, men vi ved,
det er mange.”

Det er seerligt det forhold, forklarer Marie Lenstrup, at
det star pa over meget lang tid, der ger det belastende.
Det er ar efter ar, og man kan ikke se, hvornar det
bliver bedre eller holder op. Man skal veere ekstremt
udholdende, og det har selvfelgelig en greense.

Hvordan pavirkes den pédrerendes sociale liv?

"For det forste giver det nogle praktiske begreensninger.
Det er sveert at komme veek hjemmefra alene, og det
kan veere sveert at have den syge med. Den anden ting
er, at mange oplever, at deres venner og bekendte sa at
sige gar over pé den anden side af gaden. Vi danskere
er ikke seerligt gode til at handtere andre menneskers
ulykke. Vi bliver lidt akavede og ved ikke, hvad vi skal
sige, og sé laser vi det ved ikke at sige noget. Men
har man det sveert i livet, s& far man det endnu veerre,
nér ens omgangskreds smuldrer vaek. Ikke fordi de er
dérlige mennesker, men fordi de ikke ved, hvad de skal
gere.”

Hvor kan man fa hjaelp?

Der er i dag kommuner, hvor man kan fa hjeslp. Hvor de
har ansat pargrendevejledere, og det er fantastisk fint
dér, hvor det findes, og vi hdber, at det vil brede sig ud
over hele landet. Man skal altsa kontakte sin kommune
og here, hvad de kan tilbyde. Fra 2018 er der 19
kommuner, som vil tiloyde péarerendekurser, hvor man
ogsé kan fa hjeelp til at passe pa sig selv og til at blive
en robust og langtidsholdbar parerende. Endelig er det
en god idé at ga til sin patientforening, hvor der ofte er
gode ressourcer at hente.”

Hvad skal man ikke sige til en parorende?

"To ting: Man skal ikke sige 'pas nu godt péa dig selv’,
for som péarerende har man forfeerdeligt travit med at
passe godt pa en anden, og det, man har brug for,
er nogle, der passer godt p& én. Sa siger folk ofte, at
"du ma bare sige til, hvis der er noget, jeg kan hjeelpe
med”. Det er et tilbud, som er givet i en god mening,
men som man ikke kan bruge til noget. Derfor et det
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Pérarende savner i den grad at blive set

meget bedre at komme med noget konkret: 'Skal jeg
ikke slé dit graes?’, eller 'skal jeg komme forbi med en
sammenkogt ret?’. Kom med noget konkret, hvis du
vil hjeelpe.”

Hvad er det bedste, man kan sige?

"Det allerbedste er at sperge: 'Hvordan har du det?’
Det er der sjeeldent nogen, der huske at sperge om.
Det er altid den sygdomsramte, der bliver spurgt til.
Pargrende savner i den grad at blive set — bade som
pargrende, men ogsé som et menneske, der er andet
og mere end sygehjeelper.”

Er der sat tal pa, hvor stort dette problem er
sundhedsakonomisk?

"Der er ikke danske tal. Der er flere, der arbejder pa
at kvantificere problemet, men det er vanskeligt, fordi
det er effekter, som streekker sig over meget lang tid.
Vi har en demografisk udvikling, som betyder, at der er
flere og flere aeldre, som far behov for hjeelp. Samtidig
arbejder man pé at fa folk hjem fra hospitalerne, sé
hurtigt som muligt, og tilmed vi vil gerne have, de
bliver i eget hjem. Vi har med andre ord flyttet nogle
syge mennesker, som der tidligere blev taget hand om
professionelt, ud i de sméa hjem. Det sker samtidigt med
en forventning om, at alle arbejder pé fuld tid, og at vi
skal g& sent pa pension. Generelt kan man sige, at den
opgave, det er at veere parerende, er blevet storre, og
mulighederne for at lese dem er blevet darligere. Det
ma vi forholde os til samfundsgkonomisk. Vi bliver nadt
til at hjselpe de parerende, sa den opgave, de har, ikke

Fra Marie Lenstrups praesentation pa Lyles
Jubileeumsweekend

Mentale belastninger:

50 % foler sig magteslase

45 % faler sig frustrerede

45 % foler sig deprimerede

38 % faler sig stressede/udbraendte
28 % foler sig mere irritable

28 % foler, de intet liv har selv mere

gér ud over deres eget helbred. Ellers bliver det meget
dyrt for samfundet.”

Hvordan har du det i dag?

"Det, jeg laver i dag med at give stemme til de parerende,
giver kolossalt god mening for mig. Jeg haber og tror,
jeg kan vaere med til at hjeelpe en masse mennesker. Sa
tak — jeg har det fint.”

Scan med din mobiltelefon
og se, hvad Jesper Stentoft
sagde til kameraet pa
LyLes jubileeumsweekend

December 2017

“Jeg kan se pa hende, nar hun ikke har det godt, og jeg sparger, om hun har ondt, men nej
nej, hun har det ok. Jeg skal gaette en del, synes jeg.” Abdels kone har follikulsert lymfom .

Jeg er ofte i tvivl,

om jeg gor det godt nok for Marian

Som byggepladsleder bade herhjemme og ude i verden har Abdel Sabri altid haft et aktivt og omkring-
farende liv. Det blev der lavet om pa, da hans kone, Marian, fik follikulzert lymfom for fire ar siden. Abdel,
der nu er gaet pa pension, er i dag formand for lokalforeningen af Kraeftens Bekaempelse i Slagelse og

aktiv i flere andre foreninger.

Af Finn Stahlschmidt, journalist og forfatter

De havde haft en mistanke, Abdel og Marian, om at der
var et eller andet galt med Marians helbred, men kort
for jul i 2013 fik de besked om, at den undersagelse,
Marian havde veeret til kort forinden, ikke viste tegn pa
sygdom. S& meget desto mere overraskede blev de, da
der i januar, netop som de var kommmet hjem fra en tur
til Spanien, 1& et brev med besked om, at hun skulle til
en scanning.

"Det var en meget forvirrende tid,” husker Abdel.
"Vi havde lige faet at vide, at hun var rask. Marian,
som var 65 ar pa det tidspunkt og stadig aktiv pa
arbejdsmarkedet, havde vaeret treet gennem nogen tid
og kunne ikke rigtigt falge med, nér vi gik sammen. Efter
scanningen blev vi indkaldt til en samtale pa sygehuset,
og der fik vi et chok. Det var en meerkelig oplevelse, for
det var som om, leegen ikke rigtigt turde forteelle, at det
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faktisk var kreeft. Marian havde fem liter vand i lungerne,
fortale de, og vi som lige havde lige veeret ude pa flere
flyveture. Det var skreemmende, og det viste sig, at hun
havde Non-Hodgkin follikuleert lymfom i stadie fire. Den
mest fremskredne sygdom.”

Jeg er Marians grer og gjne

Marian skulle indleegges med det samme, men det var
fredag, s& hun kunne vente til mandag. Det blev en
frygteligt lang weekend, husker Abdel. Han undrede sig
over, at de ikke tidligere havde kunne se al den vaeske,
hun havde i lungerne. Hun havde jo veeret til adskillige
undersggelser. Det konfronterede han en leege med.
Abdel ville vide, hvordan de havde kunnet undgéa at se
al det vand. Det er jo ikke noget, der kommer fra den
ene dag til den anden. Men Abdel fik ikke noget svar og
var vred. Meget vred.

"Jeg var bange, og det var sikkert ogsé derfor, jeg blev
sévred. Marian og jeg havde levet s& mange ar sammen,
og nu sagde de, at hun hgjst havde to-tre ar tilbage at
leve i. Jeg havde faet en masse pjecer og brochurer,
men det var som, det alt sammen var skrevet pa latin.
Det var frustrerende, og jeg syntes ikke, jeg kunne fa
klar besked om, hvad hun fejlede. Jeg folte et stort
pres, stillede en masse spargsmal, holdt gje med alt og
noterede ned. Jeg syntes, det var vigtigt, at jeg havde
styr pé det hele, og ville vide alt. Ogsé om den medicin,
hun fik. Det var jo mig, der skulle tag mig af Marian, og
hvis jeg ikke havde styr p& det, s& var der ingen, der
havde det. Sadan oplevede jeg det. Jeg kunne jo here
pa Marian, at det, de havde fortalt os pa sygehuset, det
havde hun kun hert halvdelen af. Ikke s& maerkeligt, nar
man er i den situation. Jeg kunne meerke, at Marian
slappede af, nér jeg var med, for hun vidste, at jeg fik
det hele med. Jeg var hendes erer og gjne.”

Fra en Ferrari til en veteranbil

Marians sygdom beted, at Abdel méatte koncentrere
sig om at veere der for hende. Fra at have veeret aktiv
med foreningsarbejde i flere foreninger, métte han skrue
betydeligt ned for det frivilige arbejde. Det var som
om, forteeller han, at han skiftede fra en Ferrari til en
veteranbil.

"Det var ikke et tab for mig. Men det var en folelse,
som jeg ikke havde haft fer. Pludselig var vi sammen
det meste af tiden. Sygdommen har betydet, at vi ikke
kan det samme som far. Vi har altid elsket at rejse, og

det er blevet anderledes. Vi skal planleegge meget ngje
efter, hvad Marian kan holde til”.

Har du nogen sinde veeret i tvivi om, hvad din opgave
er som parerende?

"Ja. Det kan du tro. Meget. Jeg har veeret i tvivl om,
om jeg ger det godt nok. Om jeg faktisk stotter hende
pa den méade, hun har brug for. Selvfalgelig er Marian
glad for, at jeg er der for hende, men alligevel har jeg
ikke kunnet meerke, om jeg gjorde det rigtige. Jeg er,
indremmet, lidt af et rodehoved, der har det bedst med
at vente med at rydde op til i morgen. Tingene kommer
til at flyde lidt rundt om mig. Fer kunne Marian klare
det meste herhjemme, men det har hun naturligvis ikke
kreefter til nu, men jeg ved jo ogsé, at det er vigtigt for
hendes trivsel, at her er s& ordentligt, som der plejer.
Jeg har en oplevelse af, at hun skéner mig og ikke altid
siger, hvordan hun har det. Jeg kan se p& hende, nér
hun ikke har det godt, og jeg sperger, om hun har ondt,
men nej nej, hun har det ok. Jeg skal gaette en del,
synes jeg.”

Andehullet
Hvad har vaeret den starste udfordring for dig?

"Det er nok, at der er graenser for, hvad jeg kan gere pa
egen hand. Som sagt har jeg levet et aktivt og udfarende
liv og arbejdet i flere foreninger. Det er slut nu. Det lyder
maske som en beklagelse, men det er det faktisk ikke.
Jeg har opdaget, at der ogsa er et liv herhjemme, og at
der kan komme noget godt ud af det. Mit veerksted er
mit lille &ndehul. Der roder jeg med bilen og alt muligt.
Heldigvis har Marian vaeret rigtigt god til ogsa at give
mig fri. Hun ved, hvad det betyder for mig. Fer i tiden
hjalp jeg vores bern med alt muligt i deres hjem, men
det gor jeg naesten ikke mere. Jeg skal naermest presse
mig pa for at fa lov. De skéner mig, og det er jo bade
godt og skidt, synes jeg. Men faktisk har barnene veeret
en keempe hjeelp for os begge. De er voksne nu og
gode at snakke med, nér der er brug for det.”

Lige nu er Abdel steerkt optaget af, hvordan Slagelse
Kommune har teenkt sig at bruge 135 mio. kroner,
som for nyligt er blevet afsat til rehabilitering, og han
har allerede henvendt sig til kommunen med en raekke
naergdende speargsmél. Og det bliver nok ikke sidste
gang, de herer fra Abdel.

Find ro med mindfulness

- 0og lev livet nu for nu

Af Christina Hernvig, christina@christinahernvig.com

Christina Hernvig: Vi kan ikke styre vores tankebeveegelser.
Men vi kan lzere at observere dem og sé bevidst give slip

Vores hjerne arbejder nonstop med tanker, der kommer
og gar. Tanker i et virvar om alt muligt. Du kan undersage
det for dig selv. Luk gjnene et gjeblik, tag et par dybe
andedrag, og observér sa din tankestrem. Typisk
springer vores tanker rundt mellem fortid og fremtid.
Det kan veere positive eller negative tanker om det, der
skete for et gjeblik siden, i gér eller for 10 &r siden. Det
kan veere dremme, bekymringer og planer for det, der
venter i fremtiden. Dertil kommer alle tankerne om os
selv og andre mennesker. B&de hvad de mon taenker
om 0s, hvad vi teenker om dem, og alt det, vi teenker
om os selv.

Vi kan vaere sé travit optaget af vores tanker, at vi ofte
ikke rigtigt er til stede. Men humlen er, at vi jo ikke kan
leve vores liv hverken i fortiden eller fremtiden. Det er
kun lige NU, i det her gjeblik, at vi kan leve og ande. Det
er kun i nu’et, at vores tro felgesvend, vejrtrackningen,
puster liv i os. Det er kun i nu’et, vi kan opleve livet

gennem vores sanser — vi kan lytte til solsortens sang,
meerke vinden i kinderne, lytte til lyden af vores kaeres
stemmer, dufte den nybryggede kaffe. Det er kun
i nu’et, vi kan se andre mennesker ind i gjnene og
maerke bade os selv og dem. Det er kun her, vi kan
meerke keerligheden, favne det fulde folelsesspektrum
og forbinde os med vores styrker. Egentlig kan livet kun
leves nu for nu. Ja, nu’et er faktisk det eneste, vi har.
Men tit overser vi det, fordi vi er s& optaget af vores
tanker, der kveerner rundt konstant og kan gere os
fravaerende, ufokuserede og rastlose.

Nar vi bliver alvorligt syge, eller én, vi har test pa,
bliver alvorligt syg, bliver der skruet gevaldigt op for
volumenknappen. Det medferer et endnu sterre veeld
af kaotiske tanker, stress, bekymringer og folelser fulde
af panik, frygt, tristhed og uro, og det kan veere sveert
at handtere. Tankerne kan kere i ring. De draener vores
energi og forstyrrer maske oven i kabet vores nattesgvn.
Vi kan fele, at vi bliver drevet rundt af tankevirvaret, for
vores udfordring er, at vi ikke kan stoppe tankerne. Der
er ingen stopknap. Desvaerre. Det ville vaere sa enkelt
og dejligt. Men hvad ger vi s&? Hvordan handterer vi
det konstante tankemylder?

Tankerne er bare tanker

Med meditation og mindfulness laerer vi at eendre
forholdet til vores tanker. Vi leerer at se, at tankerne
bare er tanker, som vi kan observere, uden vi behaver
at forholde os til dem hele tiden. Vi leerer, at tankerne
ikke er os, og vi ikke altid behgver at tage dem sa
alvorligt. Vi ever os i at se den uopherlige strem af
tanker, felelser, impulser og indtryk uden hverken at
bedomme, evaluere eller handle. Vi ser blot med accept
0g venlighed alt det, der er.

Vi kan ikke styre vores tankebeveegelser. Men vi kan
lzere at observere dem og sa bevidst give slip. P4 den
méde kan vi aktivt beslutte, hvornér vi vil bruge hjernen
som arbejdsredskab til for eksempel at udteenke noget,
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Traen dit naervaer
Mindfulness handler om bevidst naerveer. Vi kan
treene vores naerveer dagligt i mange forskellige
situationer. Her er forslag til hverdagssituationer,
hvor du kan eve dig.

Brusebad: Abn sanserne og bring dig selv
fuldsteendigt til stede, hver gang du tager et
brusebad. Meerk vandet mod huden. Meerk
temperaturen. Skru op og ned for temperaturen
for at meerke forskellen. Smag pa vandet, duft til
sasben, Iyt til lyden. Felg dit &ndedrast og observer
dine tanker.

Natur: Ga en tur i skoven eller ved stranden og
&bn dine sanser. Meerk vinden i haret, solen i
kinderne, jorden under fedderne. Duft til naturen
og Iyt til lydene omkring dig. Samtidig maerker du
dit &ndedreet og kroppens bevaegelser.

Mindfulness handller ogsa om at give os selv lov til at veere den, vi er.

analysere og undersage og hvornar ikke. Dermed bliver Vi lytter fra det stille sted i os
det ikke de ubevidste tanker, der dikterer os. Mindfulness handler hverken om at resignere, veere

Med mindfulness og neerveerstreening lesner vi os ligeglad, blive passiv eller lade sté til i sit liv. Det handler
ind i det stile sted indeni og ser, at stiheden danner ~derimod om at hvile fredfyldt i sig selv. Nér vi aendrer
baggrundstesppe for det veeld af tanker, vi har. Vi gar relationen til vores tanker, kan vi nemlig opleve langt
bag om tankerne og forbinder os til det stille sted frem sterre ro. Vi indser, at vi allerede baerer roen, stilheden
for til tankemylderet. Det gor os med treening langt ©9 neerveeret i os. Vi skal blot skrabe nogle lag af og

mere tolerante over for negative tanker og folelser. prioritere at skabe kontakt igen til den del af os. Herfra
kan vi sige Kklart til og fra og vise vores greenser tydeligt

ud fra vores egne livsveerdier. Nér vi ferst observerer
med vores bevidste neerveer alt det, der er her og nu, kan
vi se klarere, skabe muligheder, veelge det rette for os og
handle til gavn for bade os selv og dem omkring os.

Aftensmaltid: Gor det til en vane at stoppe op
ved dagens aftensmaltid. Bliv bevidst om din krop
og din vejrtraskning. Abn sanserne. Kig pa din
mad og duft til den. Tag sa de farste mundfulde
0g smag pa din mad med bevidsthed og
nysgerrighed.

Musik: Saet et stykke musik pd, seet dig godt

til rette i en stol og luk @gjnene. Lad musikken
stremme gennem dig, uden du behover at
forholde dig til, om den er god eller darlig. Hold
fokus péa at meerke din krop og dit andedrest,
mens du er bevidst om, at du sidder her og lytter.

Mindfulness handler altsd om bevidst at veere
naerveerende med alt det, der er her og nu. Uden at
demme, &ndre eller fixe det. Men Dblot observere
og opleve fra et venligt sted i os. Det handler om at
acceptere tanker, folelser, spaendinger og smerter i
kroppen uden at lade os irritere eller stresse af dem, Mindfulness handler ogséd om at give os selv lov til at
men blot registrere og opleve, at de er der. | stedet for  Veere den, vi er. Vi prover at slippe ideen om, at vi skal
at veere optaget af fortiden eller fremtiden, i stedet forat ~ Vére pé en saerlig made, skal gore noget seerligt, skal
analysere og forsta ever vi os altsé i at se og acceptere  Ve&re noget andet, mere eller bedre. Eller vores verden
nu'et, som det er. At veere med det, der er. Favne det ©9 vores omgivelser skal. Alt er, som det nu er. Vi
med venlighed. Ogs& nr vi ikke kan lide det, der er. For Pehever heller ikke at fokusere pa hverken at vaere syg
det er ikke altid, vi far lige det, vi ensker os. Om det er eller rask. | mindfulness ligger en forstéelse af, at vi er
en merk regnvejrsdag, en urimelig chef eller en alvorlig hele og fuldendte, praecis som vi er lige nu inklusive alle
sygdom. S& det kreever, at vi ogsa ter veere med det, der  VO'es tanker, bekymringer og sékaldte fejl og mangler.
er sveert og ger ondt. Det, der er angstprovokerende. Vi er s& meget mere end det. Vi er s& meget storre end
Vi prever bé&de at slippe ideen om, hvordan det burde det. S& det er en traening i at opleve og erkende frem
vesre, og vores bedemmelse af, om det er godt/darligt, for at blive mere perfekte. Vi straeber efter at leve hvert

rigtigt/forkert. | stedet praver vi at modtage situationen  €neste nu sa fuldt ogohelt, vi kan. Aocept?re det, der
S8 neervasrende og &bent, som vi kan. er. Og samtidig veere abne for, hvad der matte kommme

i det nasste nu.

Effekten af mindfulness
Flere og flere undersegelser dokumenterer gavnlig
effekt af mindfulness. Resultatet er blandt andet
sterre livskvalitet, ro i sindet, bedre koncentration,
sterre emotionel balance, @get immunforsvar, bedre
sevn, reduceret stress og depression, mere energi,
flere ressourcer og staerre naerveer i vores liv.
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Seet dig til en kort meditation

Seet en alarm til fem eller ti minutter. Saet dig
godt til rette pa en stol. Hold ryggen ret og fri af
rygleenet. Meerk fodsélerne mod gulvet. Heenderne
hviler pa dine lar. Luk sé ejnene. Tag et par dybe
andedrag og bring dig selv til stede i kroppen.
Saml din opmaerksomhed og vend den mod

dit &ndedreet. @velsen er nu at sidde helt stille,
mens du lytter til og maerker din vejrtraekning, der
altid er lige nu. Du é&nder ind og ander ud, mens
du oplever det. Der dukker masser af tanker op
undervejs. Det er helt almindeligt. Du lader blot
tankerne passere en for en. Nar du opdager,

at du er blevet grebet af en tanke og er i gang
med en lang tankereekke og har glemt alt om

dit &ndedrest, stopper du blot op, giver slip pa
tanken og treekker din opmeerksomhed tilbage

til din vejrtreekning. Venligt og bestemt uden at
demme tankerne. Det ger du igen og igen. Tilbage
til andedrasttet. Nar uret ringer, sé tag et par dybe
andedrag, seet bevaegelse i kroppen og gé videre
i din dag.

Mindfulness og meditation er IKKE et quick fix.

Det kreever masser af avelse. Det er en god idé at
leere teknikkerne sammen med en leerer, der kan
guide undervejs. Naerveer er en muskel, der forst
og fremmest skal opdages. S& skal den treenes

og styrkes. Maske genoptrasnes, hvis den ikke er
blevet brugt leenge. Det er ikke nok at lsese en bog
om det eller tale om det. Det er en méde at veere

i verden péa, som krasver, at vi traener den muskel
aktivt og ever os. Med den muskel aktiveret bliver
vi mere bevidste om, hvornar vi er til stede i livet
og hvornér ikke. Den inviterer os til at bringe os
selv fuldt ind i livet igen og igen.
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Vi sporger laegerne ...
Er kemoens dage talte?

Vi hgrer oftere og oftere, at nye, malrettede kraeftbehandlinger vil overflediggere kemoterapi inden for

en ikke sa fjern fremtid. Det er en god nyhed al den stund, at kemo er kendt for sine ubehagelige og
livskvalitets-gdelaeggende bivirkninger. Nar der tales om senfglger, er det ofte netop kemoterapi, der
peges pa som arsagen. Til behandling af forskellige typer af blodkreeft spiller kemoterapi stadig en vigtig
rolle og kan endda i nogle tilfaelde virke helbredende. Vi har talt med fire danske haematologer og bedt
dem give deres bud p3, hvilken rolle kemoterapi kommer til at spille fremover. Her bringer vi deres svar pa

| forrige nummer af Lyl.e Nyt svarede eksperterne pa spergsmalet:
Hvordan vil anvendelsen af kemoterapi til behandling af
haematologisk kraeft udvikle sig de neeste 10 ar?

Find svaret i det forrige blad, fx pa LylLe.dk

et af vores spgrgsmal.

Af Anne Mette Steen-Andersen

Inden for hvilke haematologiske kreeftsygdomme vil vi
se starst nedgang i anvendelsen af kemoterapi?

Carsten Utoft Niemann, overlasge pa
Haematologisk Afdeling ved Rigshospitalet
“Stort set alle patienter med CML far allerede i dag
kemo-frie behandlingsregimer, da det entydigt har vist
sig, at tyrosinkinasehaemmerne er langt mere effektive
til denne patientgruppe. Det er kun i tilfeelde, hvor
patienterne har specifikke mutationer, at kemoterapi
tages i brug forud for en knoglemarvstransplantation.
Ogsé for CLL-patienter med mutationer i P53-genet
eller tilbagefald efter kemo-immunterapi geelder det,
at de ikke behandles med kemoterapi. Forskningen
viser nemlig, at kemoterapi for disse patientgrupper
ikke virker efter hensigten, og at de derfor skal tilbydes
en mélrettet behandling med kinasehesmmere eller
bcl-2 heemmere. Ogsé til patienter med myelomatose
er kemoterapi pa retraste, og der er en lang raskke nye
behandlinger, der langt hen ad vejen har vist sig mere
effektive. | den anden ende af spektret befinder de
akutte leukeemier sig. Séledes findes der stort set ikke
andre behandlinger til AML end kemoterapi. Til ALL
er kemoterapi ogsa stadig standardbehandling, men
her har det vist sig, at den konventionelle kemoterapi
fordobler overlevelsen, hvis den gives i en kompleks
kombination med binyrebarkhormon og asparaginase
eller antistoffer over flere &r. Det understreger pointen
om, at kemoterapi med fordel ogsa skal teenkes ind i
fremtidens behandlinger.”

Paw Jensen, ledende overlaege pa
Haematologisk Afdeling ved Aalborg

Universitetshospital

“Jeg tror, at vi vil se den udvikling inden for alle
haematologiske sygdomsgrupper. De sygdomme, hvor
kemoterapi hurtigst vil erstattes af behandling med
nyere leegemidler, er naturligt dem, hvor forskningen
er leengst fremme i forhold til at udvikle laegemidler
malrettet sygdommenes specifikke karakteristika.
Behandling af CML med tyrosinkinasehaemmere er et
godt eksempel p& et sygdomsomrade, hvor forskerne
‘ramte plet’ med et maélrettet leegemiddel i ferste
forseg, og derfor behandles CML-patienter i dag stort
set ikke leengere med kemoterapi. Det er imidlertid
ikke inden for alle heematologiske kreeftsygdomme, at
celleforandringerne er lige sé let identificerbare, som
ved CML. Fx er det endnu ikke lykkedes forskerne at
identificere én definerende celleforandring hos patienter
med akut leukaemi, hvilket besveerligger udvikling af
malrettet behandling til denne patientgruppe. | disse
tilfeelde tror jeg, at vi de kommende ar vil se flere og
flere patienter, som behandles med kemoterapi i
kombination med fx antistoffer, da vejen mod den helt
kemo-frie behandling her er leengere og mere kompleks.
Denne type kombinationsbehandlinger har vi tidligere
anvendt med succes. Farhen var kemo-regimet CHOP
standardbehandling til lymfomer, men ved at tilleegge
antistoffet rituximab til CHOP laftede vi overlevelsen for
patientgruppen med 10 procent.”

Thomas Stauffer Larsen, overlaege pa
Heematologisk Afdeling ved Odense
Universitetshospital

“Som sagt har vi allerede set en markant nedgang i
anvendelsen af kemoterapi til behandling af CLL, hvor vi
til visse indikationer ikke laeengere anvender kemoterapi
som farstelinjebehandling. Det er iseer inden for de
lavmaligne lymfomer, at kemoterapi er pa retraste, og vi
derfor i de kommende &r vil se den sterste og hurtigste
endring af behandlingslandskabet. Mere tvivisomt
er det, om vi forelabigt kommer til at kunne undveere
kemoterapi til behandling af aggressive lymfomer. Det
er karakteristisk for de nye behandlinger, at deres effekt
seetter langsommere ind, end effekten af kemoterapi
ger. Ved de mest aggressive lymfomer er det afgerende,
at vi hurtigt far kontrol over sygdommen, og til det egner
kemoterapi sig rigtigt godt. Der er talrige studier pé vej,
hvor konventionel kemoterapi i kombination med flere
nye leegemidler undersages til behandling af aggressive
lymformer, men data er endnu ikke modne nok til at
drage sikre konklusioner.”

Peter Hokland, overlaege og professor

pa Haematologisk Afdeling ved Aarhus
Universitetshospital

“Jeg forventer, at de haematologiske kreeftsygdomme,
hvortil vi hurtigst udvikler kemo-frie regimer, er dem,
hvor vi allerede i dag kender og kan malrette antistof-
behandling mod sygdomskarakteristiske antigener.
Hvad angér patienter med myelomatose, CML og CLL
er udviklingen allerede langt. Da jeg blev uddannet
leege i 1978, var myelomatose en sygdom, du ikke
onskede for selv din veerste fiende. Patienterne havde
elendige prognoser og 1& mere pa hospitalet, end de
var hiemme. Men takket vaere antistofbehandlinger og
stamcelletransplantationer er myelomatose i dag en
sygdom, patienter lever med. Som regel tilbringer de 95
procent af tiden veek fra hospitalet. For CML-patienter
geelder det, at vi stort set ikke behandler med kemoterapi
laengere, efter vi har faet tyrosinkinasehaemmere. Og
patienter, der f&r CLL i en relativt ung alder, kan pa
samme made naesten sikkert undgé kemoterapi for
i stedet at fa en stort set bivirkningsfri, skreeddersyet
behandling. Lymfekraeft-omradet er sandsynligvis det
naeste omrade, hvor antistoffer og andre nye leegemidler
erstatter kemoterapi. Det er et fantastisk resultat af
rigtigt mange éars trinvis afdaekning af de mekanismer,
der driver kreeftcellerne.”
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Sammen er vi staerkere ...

En af hjgrnestenene i LyLes arbejde for at hjeelpe blodkraeftpatienter og parerende har siden starten
vaeret lokalgrupperne rundt om i landet, hvor patienter og paregrende mades og stetter hinanden.

Formalet er farst og fremmest at hjsslpe patienter og parerende gennem samtaler og meder. Da alle, som er berort
af blodkraeft, har mange sammenfaldende problematikker og oplevelser, sa giver det god mening at snakke med
andre, som kender det indefra. Det giver ogsé hab og tro at mede nogle, der er kommet videre. Mange grupper
arrangerer ogsa udflugter og andre aktiviteter. Der er derfor altid mulighed for at fa hjeelp hos LyLe, hvis du som
patient eller pargrende har brug for hjaelp pé laengere sigt, eller har brug for et svar eller omsorg her og nu.
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Sociale medier

P& LylLes Facebook-side kan du hver dag mede
andre medlemmer, der har eller har haft de samme
problematikker inde pa livet som dig selv. Du kan
skrive, nar du vil dele en god eller trist nyhed, eller du
kan sende opmuntring, krydsede fingre og “likes” til
ligesindede. Samtidig er Lyles Facebook-side ogsa
et sted, hvor du kan linke til interessante artikler om
blodkraeft, forskning, sundhedspolitik, livskvalitet og alt
muligt andet, der méatte have bred relevans.

You

LyLe bruger ogsé Facebook til at formidle

kontakt mellem medlemmerne og fx forskere eller
journalister, der ensker at hgre blodkraeftpatienters
mening om en given problematik inden for
sundhedsomrédet. Endelig er Facebook sandsynligvis
stedet, hvor du hurtigst modtager opdateringer
omkring LylLes arbejde og initiativer. Som noget nyt kan
du ogsa fange LylLe péa Twitter, og pa YouTube kan de
se relevante videoer fra bla. vores arrangementer.

Aalborg Nordsjaelland Find os her:
Ann Ferrarese Annasofie Asperup facebook.com/groups/LyLe.foreningen/ twitter.com/lyle_rita
aalborg@lyle.dk nordsj@lyle.dk youtube.com/channel/UCZ_JjKtw8zI5zwKF8yfSEhQ (LyLe foreningen for Lymfekraeft og Leukaemi)
27 8359 33 29923313
Bente Lundsgaard
aalborg@lyle.dk .
93 30 %5 és Naestved/Sydsjeelland/Lolland Falster
Rita O. Christensen/Tovholderkoordinator
Hanne Gerges rita@lyle.dk / naestved@lyle.dk o i -
aalborg@lyle.dk 3168 26 00/ 28 55 98 55 FerI"Igt arbejde BlIV medlem af LyLe
22 27 89 41 ,
Susanne Lindved Barslund Har du lyst til at give en hand med? Som medlem stotter du foreningens
susanne@lyle.dk / naestved@lyle.dk ) . .
LyLe har altid brug for personer, der ved frivilligt arbejde og far masser af fordele
27 835935/21 630586 . ) .
Aarhus arbejde vil veere med til at gere en forskel. Kontingent
Arne Moller Jensen Det klan veere ved at dgltage | projekter eller Der betales kontingent arligt. Belobets storrelse
aarhus@lyle.dk Odense praktiske opgaver omkring arrangementer og fastssettes pd den ordinsere generalforsamling,

27 835931/296309 12 Mette Thorsen og Poul Eigil Rasmussen meget andet.

og kontingentet betales for det kommende &r

Marianne Vadgaard Christensen odense@lyle.dk Har du lyst og overskud, s& kontakt LylLes senest 1. februar. Nye mediemmer, der betaler
aarhus@lyle.dk 26 60 04 13 formand, Rita O. Christensen pé& e-mail: kontingent i oktober, november eller december,
51 78 08 02 rita@lyle.dk eller mobiltelefon: 31 68 26 00. har betalt for det efterfelgende ér.

Roskilde
Esbjerg Anne Krogh Jensen Medlemsform Arligt
Kar/:n Kristiansen roskilde@lyle.dk WWW. Iyl e. d k Personligt 150 kr.
esbjerg@lyle.dk 27 8359 38 Husstand 225 kr
238094 45 Birgit Hovgaard Hjemmeside for LyLe - Patientforeningen Studerende/pensionister 75 [

roskilde@lyle.dk for Lymfekreeft, Leukeemi og MDS - '

51 94 34 49 Pensionist husstand 150 kr.
Kagbenhavn P& LyLes hjiemmeside kan du bla. Firmamedlemsskab 5.000 kr.
O{/\{/a Lovenstedt folge foreningens aktiviteter gennem bestyrel-
olivia@lyle.dk / koebenhavn@lyle.dk Sonderborg sens arlige beretning til generalforsamlingen Kontingentet kan betales pé flere mé&der:
27835936 Bibi Del Pin leese om kommende arrangementer

soenderborg@lyle.dk ind detid ctor § oKal Indbetale til foreningens konto i Danske Bank:

' inde madetidspunkter for vores lokalgrupper
57 8359 30 / 74 48 85 78 P grupp Reg. nr. 1551, konto 0010283701,

leese foreningens medlemsblade, LylLe Nyt
og LylLe Fokus

finde information om lymfekraeft, leukaemi og
MDS

Betale via MobilePay til 31 68 26 00

Fa ftilsendt et girokort ved at kontakte
sekretariatet pa telefon: 31 68 26 00 eller
e-mail: lyle@lyle.dk
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LyLe - fordi vi har brug for hinanden!

Hvert ar far ca. 2.600 danskere enten lymfekraeft, leukaemi eller MDS, og i dag lever
godt 20.000 danskere med haamatologisk kraeft.

LyLe er en patientforening for mennesker, der er ramt af disse sygdomme — direkte som
patienter eller indirekte som pargrende.

Som medlem stotter du foreningens arbejde

Og samtidig far du:
» Sygdomsspecifikke nyhedsbreve, udgivelser og tidsskrifter med den sidste nye viden
* Adganag til netvaerksgrupper pa fx Facebook og lokalt i dit naeeromrade

* Mulighed for at deltage i arrangementer som fx temadage, lokale netvaerksgrupper
og andre medlemsaktiviteter

E E L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

www.lyle.dk - lyle@lyle.dk - 31 68 26 00
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