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“UNDSKYLD” vi gerne vil leve ...

Hvornér er medicin for dyr, og kan man seette pris pa et liv?

Debatten kerer pa livet lgs i medierne omkring, hvor
meget et liv m& koste. Eksperterne siger, at der SKAL
prioriteres i til- og fravalg af dyr sygehusmedicin, men
hvordan definerer man "dyr”?

Hvis man rammes af en alvorlig sygdom, har man
sd ikke ret til at fA den mest optimale behandling —
uanset pris og hvordan kan man sestte pris pa et liv og
varigheden heraf?

INDROMMET - jeg har som kronisk myeloid leukasmi-
patient veeret "hele turen igennem” siden 1997, hvor
der IKKE var nogen medicin tilgeengelig, og jeg ter
faktisk ikke skyde p&, hvor meget min behandling med
knoglemarvstransplantation og efterfalgende medicinsk
behandling har kostet.

| dag er jeg medicinfri, og har faet en ny chance i livet
— sundhedsvaesnet valgte at “investere” i mig, mit liv og
mit helbred — det er jeg uendelig taknemmelig for og
betaler derfor min skat med gleede, da jeg derigennem
er med til at redde andres liv.

Som tidligere nzevnt vil de gkonomiske eksperter have
prioriteret, hvad en given behandling ma koste, da vi
ikke har rad til det hele, men har vi rad til at lade veere?

Laegerne vil ikke tage ansvaret, da det i givet fald ogsé
vil stride mod deres laegelofte, og er de folkevalgte
politikere kleedt godt nok pé til at treeffe en politisk og
gkonomisk prioritering?

Jeg skal ikke gare mig klog pa, hvordan politikerne er
"pakleedt”, men jeg ved, hvordan det er at vasre ude
pa kanten og klamre sig til alle hdb — uden at teenke péa
prisen af en given behandling. Jeg har nu faet en gave
pa 18 é&r, hvor jeg har set min sgn vokse op — blevet gift
igen og har faet "lov” til at felge min familie pa godt og
ondt — kan man saette pris pa det?

Foto: Allan Hagholm

Det er ogsa veerd at huske p4, at stort set al forskning
(ca. 95 %) foregar i privatregi — dvs. finansieret af
medicinalindustrien, og kun ca. 20 procent af al medicin,
der kommer pa markedet, ender med at blive rentabel.
Jeg skal ikke tage stilling til medicinalindustriens
indtjening, men uden forskning var vi aldrig kommet til,
hvor vi er nu, og vi skal gerne videre endnu. Faerre penge
for den dyre medicin vil resultere i mindre forskning.

| LyLe er vi pa patienternes vegne utroligt taknemmelige
for, at danske patienter har den bedst mulige medicinske
behandling tilgeengelig og vil indtreengende bede om,
at beslutningstagerne IKKE laver om pa dette og ger
livop i penge.

Hvor meget er DIT liv vaerd for DIG og dine parerende?

Rita O. Christensen, formand for Lyle
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LyLe pa Folkemodet
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For farste gang deltog Lyl e i Folkemadet pa Bornholm, der desveaerre var heemmet af flere politikeres fraveer pga.
valgkamp og flere kontroversielle gaester, som medferte @get terrorberedskab, men et massivt opbud af politi fik alle

til at fale sig trygge.

LyLe var repreesenteret ved formand Rita O.
Christensen, bestyrelsessuppleant Olivia Levenstedt og
undertegnede, der méatte prioritere benhardt mellem ca.
240 relevante arrangementer om sygdom og sundhed.

Naturligvis fyldte anvendelse og prioritering af dyr
sygehus medicin temmelig meget, daemnet er hojaktuelt
i medierne og den netop overstéede valgkamp. Begge
statsministerkandidater slog under valgkampen fast, at
der IKKE mé prioriteres ud fra et gkonomisk hensyn,
mens regioner, sygehusledelser og sundhedsgkonomer
fastslar, at en prioritering er ngdvendiggjort af @gede
udgifter til netop den dyre medicin.

Leegerne vil derimod ikke veere dem, der skal treeffe
afgerelsen mellem liv og ded — eller livsforleengende
behandling — selvom de rent faktisk allerede i dag ma
prioritere mellem planlagte og akutte operationer.

Prioritering — til- eller fravalg — vil ogsa til en vis grad
medfore store etiske spoergsmal, ligesom ogsa
lsegeloftet star for skud, hvis en leege skal fraveelge en
given behandling af gkonomiske hensyn. S& er det et
spergsmal, om vi har rad til at tilbyde alle tilgaengelige
behandlingsformer og i givet fald, hvor pengene skal
komme fra.

Stort set alle debatterer pa Folkemadet syntes dog at
kunne blive enige om, at det nok er uteenkeligt, at der
tilferes flere penge til behandling, s& omstrukturering og
afskedigelse af sékaldte "varme haender” nasppe kan
undgés, men er det sé ikke ogsa en slags prioritering?

Ogsé specialeplanleegning blev diskuteret, og om vi
har rad til at opretholde eksempelvis ti hasmatologiske
centre, hvoraf de seks er hgjt specialiserede? Hertil
foreslogdennyvalgte formandfor Kraeftens Bekaempelse
Dorthe Gylling Criiger, der ogsé er sygehusdirektor for
Sygehus Lillebeelt, at man kigger mod England, hvor
hun selv ar arbejdet i to ar. Der har man faet etableret
hojt specialiserede centre og satellitcentre, hvor man
som patient periodisk kan mede sin haematolog til
kontrol testtere p& hjemmet.

Netop kontrol af kreeftpatienter gav anledning til en
heftig debat, idet nye kontrolforleb er iveerksat og
flere pa vej, hvilket vil medfere, at flere patienter skal
opsage egen praktiserende leege for kontrol, hvis deres
sygdom har veeret i bero gennem leengere tid. Dette
medferer en helt naturlig bekymring, da almen praksis
kun har sporadisk viden pa et s& komplekst omrade
som heematologisk kreeft.

Det vil blive alt for omfattende minutiost at beskrive alle
de arrangementer vi deltog i, men vi sluttede af med
en yderst interessant og "skreemmende” debat om
patientens retsstilling, som er en ualmindelig hérd ned
at knaskke i sével Ankestyrelsen som ved domstolene,
hvis en sag om feks. uretmaessig fratagelse af
sygedagpenge indbringes herfor.

Godt treette vendte vi hjem fra Folkemadet fyldt med
indtryk og ny viden og lad det veere sagt med det samme,
at vi i LyLe meget ngje folger de problemstillinger, der
er naevnt ovenfor.

Slutteligt kan det kun anbefales, at tage til Folkemade
pa Bornholm men veer ude i god tid, hvis der @nskes
overnatning.

Villy O. Christensen, sekretariatsleder



Vellykket Lymfekraeft-temadag i Kege

Leordag d.27. juni 2015 havde LylLe indkaldt til temadag
om Lymfekreeft i Kage med et meget spaendende
program. Ca. 50 deltagere havde meldt sig til dagen,
og det var med store forventninger, de madte op.

Efter velkomst ved formanden for LylLe Rita O.
Christensen blev den ferste af to nyproducerede
videoer om at leve med lymfekraeft vist. Det var et
portreet af Susanne Lindved Barslund og hendes
fantastiske bedrift med hensyn til at komme tilbage igen
efter en hard lymfekrasftbehandling. | juli har hun sat
sig for at kere til Paris med Team Rynkeby fra Neestved.
Utrolig sej beslutning. Den anden video om Poul Eigil
Rasmussen og hans kamp for en normal tilveerelse efter
lymfekreeft blev desveerre ikke vist grundet problemer
med lyden, men begge videoer er nu tilgeengelige via
LyLes facebook-gruppe, hiemmeside og YouTube.

Forste foredragsholder var den privatpraktiserende
psykolog Camilla Schreder, som pé baggrund af et
fokusgruppemede med lymfekreeftpatienter, talte om
at leve med lymfekraeft og hverdagens udfordringer i
den forbindelse. Hun opsummerede disse erfaringer
péa fremragende vis. Malet var at leve sd normalt som
muligt pé trods af de store udfordringer, det er at leve
med kreeft. Det er en leeringsproces forbundet med stor
usikkerhed, hvor man hele tiden ma opveje muligheder
og nadvendigheder op mod hinanden, men som med
talmodighed, tillid og tid vil kunne finde sit leje. Det er en
udfordring kropsligt, psykisk, praktisk og socialt. Men
med et godt netvaerk, hjeelp fra familie og venner, sa
kan det rent faktisk lykkes at komme ud pé den anden
side, og hvis man er aben omkring sin sygdom, sa er
erfaringerne, at det er nemmere. Et vigtigt budskab
til mange af dem, som stér midt i den kamp, og helt
sikkert en masse gode redskaber til at klare den sveere
hverdag.

Efter en dejlig middag var vi klar til naeste spaendende
programpunkt, som var et foredrag af en af de
fremadstormende unge danske forskere inden for
heematologi, nemlig Fazila Asmar MD ph.d. fra
Rigshospitalet. Fazila gav et indblk i den meget
indviklede verden, som lymfekreeft er med de mange

forskellige diagnoser, som &rligt bliver flere og flere. Det
som hun primaert beskasftiger sig med er forskning, som
baseret pa genteknologi kan designe behandlingerne til
hver enkelt patient. En spsendende, men ogsa meget
indviklet verden.

Neeste indleeg var fraen af de storste kapaciteter indenfor
lymfekraeftbehandling, nemlig Peter de Nully Brown,
ph.d., overleege ved Rigshospitalet. Han gennemgik pa
fornem vis, hvordan man nu og i fremtiden behandler
lymfekreeft. Han var netop hjemkommet fra en stor
verdensomspaendende konference, som afholdes
hvert andet &r, og var derfor opdateret p& de helt
nye opdagelser inden for behandlingsmulighederne.
Konklusionen er, at der lige nu sker rigtig meget pa det
omrade, men at man hele tiden skal holde sig for gje
om prisen holdt op imod bivirkningerne er i balance.
Han berorte ogséd det meget emtélelige emne om
prioriteringerne af den dyre medicin, og foreslog et
udvalg bestaende af politikere og fagfolk til at foretage
disse meget sveere valg.

Sidste indleegsholder var Marie Lenstrup, som er
formand for Pérerende i Danmark. Hun fortalt meget
levende og engageret om det at vaere parerende og de
menneskelige omkostninger, der er forbundet med det.
Hun talte varmt for, at egede bevillinger til patienterne
skulle modsvares af ggede bevillinger til de parerende.
Samfundsmeessigt kan det jo blive en meget dyr
affeere, hvis de péarerende ogsé bliver syge, fordi der
ikke i tilstraskkelig grad er blevet taget hand om dem.

Dagen sluttede med en kort spergerunde til et panel
bestaende af Rita O. Christensen (Formand for LylLe),
Poul Eigil Rasmussen (lymfekreeftpatient), Peter Brown,
Fazila Asmar, og Marie Lenstrup.

Alt i alt en meget speendende og vellykket dag med
gode indlaeg og engagerede tilhgrere. Hele dagen blev
deekket af en fotograf og en kameramand. Derudover
vil dagen blive fulgt op af et Lyle Fokusblad om
Lymfekraeft.

Poul Eigil Rasmussen

Lyl eNyt

Fotos. Jesper Elgaard
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Helt ude i skoven

LyLe har, som det sikkert er de fleste bekendt, lokale
netveerksgrupper rundt om i landet, og i Aalborg har vi
ikke kun en men hele to grupper — en eftermiddags- og
en aftengruppe.

Formélet med lokale netvaerksgrupper er primaert
at medes med ligesindede og udveksle erfaringer
om forlgbet fer, under og efter en hsematologisk
kraeftsygdom, men ogsa det sociale samvaer betyder
meget. | Aalborg tog de tre tovholdere netop det sociale
samveer helt bogstaveligt og inviterede medlemmerne
pé skovtur.

Deltagerne var sat mgdes ved Mosskov Pavillonen
ved St. Dkso i Rold Skov for i samlet trup at tage en
géatur rundt om seen, hvor vejrguderne tilsmilede de
fremmadte, som fik en hyggelig og forfriskende gétur
i flot vejr.

Efter sddan en travetur kan man godt fa brug for en
forfriskning og en bid mad, hvorfor kursen bagefter blev
sat mod Rebild Hus — alt i alt en rigtig hyggelig dag
beretter de tre friske piger Bente, Hanne og Ann, der er
tovholdere i Aalborg.

Hvis du ikke allerede er med i en lokal netveerksgruppe,
kan du pé vores hjemmeside lyle.dk finde den, der
er neermest dig, og hvem der er kontaktperson. Du
er naturligvis ogsa altid velkommen til at kontakte
sekretariatet pa 31 68 26 02 eller lyle@lyle.dk for
yderligere oplysninger.

Husk sammen er vi steerkere.

Redaktionen

Lyl eNyt

Foto: Privat

Foto: Privat



Bestyrelsen @nsker hermed at sige mange tak for
indsatsen og hjeelpen til:

Henrik Simonsen, redaktor af LylLe Bladet, som han
har veeret trofast redakter af i 4 &r og dermed veeret
steerkt medvirkende til at give foreningen et steerkt og
troveerdigt ansigt udadtil. Henrik har faet nyt job, som
desveerre er uforeneligt med at veere frivillig redakter af
vores blad — og sé er han blevet far. Stor tak og tillykke.

Anne Krogh Jensen, redaktor af Nyhedsbrevet, har
efter eget onske valgt at fratreede som frivillig redakter
af nyhedsbrevet (som nu hedder LyLe Nyt), da hun
mente, det var ret s tidskrasvende, og der skulle nye
kreefter til. Af hjertet tak til Anne, der har veeret med
fra foreningens start ogsa som bestyrelsesmediem og
tovholder i Roskilde.

Tak er kun et fattigt ord

Monica Reese Tonnesen, som LylLe Bladet beskrey,
20183, fik som 17-arig CML (kronisk myeloid leukee
og blev sa vidt vides en af de feorste i Danmark, der
indgik i stop trial — og blev medicinfri. Monica kom
herefter ind i bestyrelsen, hvor hun har veeret de unges
stemme. "Frargvet” sin ungdom og afbrudt uddannelse
pga. sygdommen tog hun kampen op — gennemforte
og har nu faet en enestdende chance mere i livet, som
vil tage det meste af hendes tid. Vi ensker ogsa Monica
held og lykke fremover.

Der vil altid st& en der &ben for Jer alle 3.

Bestyrelsen

Stol pa sammenholdet

For andet ar i traek har Mette Thorsen og jeg,
tovholdere i Odense gruppen, afholdt julestue sammen
med et par gode venner. Der blev solgt hiemmelavede
juledekorationer, malerier, marmelade, kneaekbrad,
julekort m.v. samt vafler og kage.

Jeg har selv haft lymfekresft i 2012 og 2013, sé derfor
var det neerliggende, at overskuddet i lighed med aret
for skulle ga til noget, der kunne gleede krasftpatienter
og deres pargrende. | 2013 var overskuddet kr. 4.600,
0g pengene blev doneret til Kreeftens Bekaempelses
“Livsrummet” i Odense. Pengene blev brugt til indkeb
af 25 Hojskolesangbeger, som bliver brugt flittigt ved
diverse arrangementer i huset.

| 2014 blev overskuddet endnu flottere nemlig kr. 6.300
Denne gang blev det den haematologiske akutafdeling
X4 p& OUH, som blev tilgodeset, og her har man for
pengene nu indrettet en altan med teeppe blomster
og dejlige mgbler, s& man kan sidde i frisk luft, nar

man venter pa at komme ind til enten samtale eller
behandling. Vi har allerede aftalt, at lave julestue ogsa i
2015, formentlig den sidste weekend i november.

Poul Eigil Rasmussen

Foto: Poul Eigil Rasmussen
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Guidelines for diagnose og behandling af
MDS (myelodysplastisk syndrom)

| december 2014 offentliggjorde Dansk Heematologisk Selskab nye guidelines for behandling af MDS redigeret af
Reservelaege, PhD Marianne Bach Treppendahl Rigshospitalet (nu ansat p& Novo Nordisk).

| LyLe har vi ogsd MDS-patienter under vores "vinger”,
da sygdommen kan udvikle sig til akut leukeemi.

MDS diagnosen baseres pa morfologisk knogle-
marvsdysplasi hos patienter med kliniske tegn
p& knoglemarvsdysfunktion i form af forskellige
kombinationer af anaemi, neutropeni og trombocytopeni.
Cytogenetisk undersogelse er essentiel for at skelne
mellem MDS og reaktive arsager til cytopeni, dysplasi
og andre klonale stamcelle forandringer. Hos yngre
patienter (< 50 ar) ber medfedte eller arvelige tilstande
overvejes.

MDS er en heterogen sygdomsgruppe. Der er
udviklet flere scoringssystemer, der kan adskille
undergrupper af MDS med forskellig prognose samt
behandlingsalgoritmer. | daglige tale skelnes mellem
"Lav risiko MDS” og "Hgj risiko MDS”.

Det er rekommanderet, at alle nydiagnosticerede
patienter evalueres pa en centerafdeling med
haematologisk  ekspertise.  Alle  patienter  skal
tilbydes lgbende blodpreve kontrol og klinisk
evaluering. Hvis terapeutisk intervention overvejes
ved sygdomsprogression er det rekommanderet, at
patienten far gennemfart en knoglemarvsundersggelse
inklusive kromosomundersggelse.

Da sygdomsbilledet ved MDS er meget heterogent,
straekker behandlingsmulighederne Sig fra
behandlingsfrie kontroller til allo-HCT. Beslutning
om behandlingsvalg kan veere vanskelig, og det er
afgerende allerede pé& diagnosetidspunktet at tage
stilling til, om patienten er kandidat til allo-HCT, idet
transplantation ved sygdomsprogression er associeret
med et darligt resultat.

Det rekommanderes, at patienter tilbydes protokolleret
behandling, hvor det er muligt, og i evrigt tilbydes
behandling efter geeldende nordiske og nationale
rekommandationer.

15. oktober afholder LylLe temadag om akutte
leukeemier og MDS pa Comwell Hotel i Aarhus, hvortil
der senere offentliggares endeligt program sé hold gje
med vores hjemmeside, din e-mail og sociale medier.

Laes mere om guidelines pa www.hematology.dk

Redigeret af redaktionen

L Lide
¢ (myelo  Lider dy af MDs?

(myelodysplastisk Syndrom)

LyLes nye
folder om MDS

Pat
L Lymfe
Patiemforemngen for
. Lymfekreeft og Leukaemi

ARBEJDSGRUPPEN BAG DE
OFFENTLIGGJORTE GUIDELINES

Overlaege, PhD. Claus Marcher Odense Universitets
Hospital, Overleege Klas Raaschou-Jensen Roskilde
Sygehus, Overleege, PhD. Mette Skov Holm Aarhus
Universitet Hospital, Overleege, PhD. Lone Smidstrup
Friis Rigshospitalet, Overleege, Professor, Dr. med
Kirsten Grenbaek Rigshospitalet (formand).




Teamwork

Halwejs gennem éaret er det tid at stoppe op og gaere
Status over 6 mar., der om muligt har veeret mere
hektiske end normalt.

Vi har afholdt generalforsamling, sygdomsspecifikke
temadage og fokusgruppemeder. Patienthdndbogen
kom pé gaden, mader har der veeret masser af ligesom
deltagelse i internationale konferencer har fyldt meget.
LyLes lokale netveerksgrupper oplever ligeledes stor
interesse i erfaringsudveksling mellem ligesindede.

Det nye LylLe Fokus s& dagens lys ferste gang efter
temadagen om CLL i februar og felges op af Fokus pa
lymfekraeft. LyLe Nyt har faet en ansigtsleftning, men nu
er det sommer og tid til at slappe lidt af, inden vi tager
hul pa sidste halvar, som byder pa mindst lige s meget
travihed.

Som formand for LyLe er det en forngijelse at have en
god og homogen sammensat bestyrelse og en masse
aktive frivillige kresfter i ryggen, nér alt skal g& op i en
hajere enhed til gleede og gavn for medlemmerne — og
dem kommer der flere og flere af. Tak for det.

Uden stotte fra Kraeftens Bekeempelse, Tips &
Lottomidler og medicinalindustrien har det ikke veeret
muligt at opretholde s haijt et aktivitetsniveau — derfor
ogsé en stor tak til dem. Det handler alt sammen om
teamwork.

Der komme hele tiden ny medicin, behandlingsformer
og forskning indenfor haematologisk kreeft udviser gode
resultater, som goer behandling af lymfekreeft, leukaemi
og MDS mere malrettet, der igen sikrer patienter og
paragrende en bedre livskvalitet.

Vi gleeders os til at byde velkommen tilbage efter
sommerferien med en lang reekke arrangementer og nye
tittag, som | kan laesse mere om pé vores hjiemmeside, i
nyhedsbreve, direkte invitationer og pé sociale medier.

God sommer.

Rita O. Christensen, formand
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Mere
patientsamarbejde

Hele 65,8 procent af danskerne efterlyser mere
samarbejde mellem sygehuse, praktiserende leeger

0g kommuner viser en rundsparge om prioriteringer |
sundhedsveesnet, som er foretaget af Mandag Morgen
og TrygFonden i perioden 29. maj til 8. juni.

| LyLe oplever vi desveerre alt for ofte at nedvendige
data og oplysninger fra sygehuset ikke tilgar den
praktiserende leege, hvilket i hgj grad kan tilskrives
manglende EPJ (elektronisk patientjournalfering) og
visse sygehusleegers manglende “lyst” til at inddrage
almen praksis i patientbehandlingen.

Det sammenhaengende patientforleb har leenge veeret
et anske for patienter og et lofte fra beslutningstagere,
men der er dbenbart langt fra ensker og intentioner til
realiteter, da end ikke sygehusene kan "tale sammen”
internt, hvilket virker komplet uforstaeligt, nar man med
f.eks. sit betalingskort kan haeve penge i Thailand, USA,
Spanien eller pa Bornholm — séfremt der er daskning
eller kredit.

Netop pa Bornholm herte vi regionsradsformand
Sophie Heestorp Andersen fra Region Hovedstaden
udtale, at der arbejdes intenst pa at etablere EPJ
mellem regionens og Region Sjeellands sygehuse, men
det er vist hert for — dog ikke fert ud i livet omend det
vil veere anskeligt.

Som patient ma man stille spargsmal om, hvorfor det
efter s& mange ars intentioner og lafter ikke er lykkedes
at etablere et effektivt kommunikationssystem mellem
alle landets sygehuse og de praktiserende laeger, som
helt givet vil kunne minimere antallet af fejl fsv. angar
medicinering og behandling samt i de hgjaktuelle
opfelgningsforlgb.

Om der er tale om interessekonflikter, skal jeg ikke
udtale mig om blot lakonisk konstatere, at enhver
softwareleverander, der ikke vil kunne levere et
fungerende system til kommunikation mellem banker
var blevet fyret pa gréat papir.

Villy O. Christensen, sekretariatsleder
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Sporger patienterne til rads

Hvad skal forskerne tage op? Hvilke spargsmal er mest braendende for patienter og pérarende? | det kommende ar
skal Lyle og andre patientforeninger byde ind pé kraeftforskningen

Hun er egentlig uddannet sygeplejerske i USA og siden
kandidat- og ph.d.-uddannet herhjemme. Seniorforsker,
lektor Mary Jarden har gennem flere ar beskasftiget
sig med heematologiske patienter, blandt andet i det
epokegerende PACE-AL, der dokumenterer, at meget
tidlig rehabilitering @ger patienternes livskvalitet. | et
nyt projekt i 2015 tager seniorforsker Mary Jarden
og hendes kollega, ph.d. studerende Karin Piil fra
Universitetshospitalernes Center for Sundhedsfaglig
Forskning, UCSF, endnu et radikalt skridt i forhold til
den kendte forskning: Hun sperger patienterne og
pargrende til rads.

“Det er gjort for i udlandet, men ikke i en dansk kontekst
indenfor kraeft”, fortaeller Mary Jarden.

|
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Et helt &r skal der g& med projektet, der er finansieret af
Kraeftens Bekeempelse. | lobet af &ret skal Mary Jarden
og Karin Piil gennemfaore en raekke fokusgruppe-
interviews med patienter, parerende, kliniske specialister
0g patientforeninger, bl.a. Lyle.
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“Vi vil sparge, hvad de er usikre pa, om deres behov,
problemer og mangler”, siger Mary Jarden, der
tilfgjer, at det ikke er medicinsk forskning, altséd nye
helbredelsesformer, der er til debat i partnerskaberne.
Men alt, der kan rummes under emnehatten "supportive
care” — understoattende pleje og omsorg, rehabilitering
og palliation — omkring kreeftpatienten, kan i princippet
komme i spil. Forskningsomraderne er haematologi og
neuroonkologi.

LyLe vil rehabilitering
For Mary Jarden, der har haft sin gang pa de
haematologiske afdelinger i mange &r, bade som
sygeplejerske, forsker og vejleder for sygeplejersker,
er det ikke underligt at treekke patienterne helt ind i
forskningens maskinrum.

“Patienterne giver deres indspil til sundhedspersonalets
og leegernes praksis i dagligdagen, og sédan skal det
vaere. Men det er nyt, at patienterne og paregrende skal
give input til klinisk forskning”, siger hun.

Rent praktisk kommer det til at foregd sadan, at
forskerne ud fra de indledende interviews udpeger
en reekke behov og spergsmal, som fokusgrupperne
finder vigtige.

Forskerne laver sad en grundig litteratursagning for
at undersege, om der allerede findes viden pa de
felter, fokusgrupperne har udpeget. De spargsmal,
som ikke allerede er besvaret, formuleres nu som
forskningsspergsmal og praesenteres for de deltagende
patienter, péargrende, patientforeningerne  og
specialister. Forskningstemaerne bliver sa i faellesskab
prioriteret, og séfremt man kan rejse penge til det, kan
ny forskning blive sat i gang.

“Vi gleeder os utroligt meget til det. Det er en vigtig og
meget spaendende méade at gere det pa”, siger Villy O.
Christensen, der repreesenterer LylLe i partnerskabet.
Indtil videre har han fokus pa ét altoverskyggende

behov: Rehabilitering.

Efter kommunerne pr. 1.1.2015 overtog ansvaret for
dette felt, er rehabiliteringen af kraeftpatienter mange
steder blevet rystende ringe, mener patientforeningens
daglige leder.

“Mange kommuner har en uhyggelig tendens til at
sige, at rehabilitering er lig med to gange traening om
ugen pa det lokale eeldrecenter. Men rehabilitering
er ikke kun noget fysisk. Det kreever en gkonomisk
0g psykosocial keempeindsats, hvis du skal have en
tidligere kraeftpatient tilbage og virke i sit eget liv igen”,
siger Villy O. Christensen.



Meget kan lgses enkelt

Den utraditionelle tilgang til forskningen passer Mary
Jarden fint. Hun er vant til at arbejde i tvaerfaglige teams,
hvor man forsgger at undgé at teenke rent laegefagligt
eller rent sygeplejefagligt, men i stedet se pa patientens
problem og sé bruge den faglighed, der passer.

“Meget kan faktisk lgses pa et helt lavt niveau og krasver
ikke tung teknologi”, siger hun og henviser eksempelvis
til PACE-AL-studiet, hvor store forbedringer blev opnaet
med enkle midler sdsom kondicykler og handvaegte.
Og i enkle tidsrum, nemlig nér patienterne ventede péa
kemoterapi.

Pa samme made héber Mary Jarden, at forskningen
kan finde oplagte indsatsomrader ved ganske enkelt
at saette sig ned og lytte pa dem, der er syge eller
pargrende — eller arbejder med det hver dag.

P& Kong Christian X Gigthospital i Grasten har forskerne
gjort noget lignende, og ifelge Dagens Medicin eendrede
gigtforskerne i et projekt deres fokus fra smerter il
tresthed péa baggrund af patienternes input.

Den patientinddragede forskning, som Mary Jarden og
Karin Piil seetter i gang, er finansieret af Knaek Cancer-
midlerne 2013 og er sat i sgen samtidig med fem andre
projekter, som benytter en lignende tilgang.

Jakob Félling, journalist
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Kraeft, arbejde og stigmatisering

Alle kender betydningen af kreeft, arbejde og stigmatisering — eller ger de nu ogsa det?

Ifelge Den Danske Ordbog betyder stigmatisering: "give
et vedvarende, negativt socialt ry”, men betyder det s3,
at man skal skamme sig over, at en ondartet sygdom har
skubbet en ud over kanten og ud af arbejdsmarkedet?

NEJ, men en uhyggelig tendens i samfundet ger, at
alvorligt syge "stigmatiseres” som "arbejdssky”, "dovne”
—jaendda som hypokondere ... Man kan jo ikke altid se
pé papiret, hvad der er inde i "pakken”!

De, der lider af en "skjult” sygdom som blodkreeft,
mades ofte med udtalelser som: "Du ser jo ikke syg ud”
eller ogséa gér de over pa den anden side af gaden, nar
man kommer géende — jamen det er da ogsa lettere
end at tage stilling til livet, tilveerelsen, alvorlig sygdom
og det uundgéelige = deden!

Er der nogen af os, der ensker at se syge ud eller
se deden i gjnene? Jeg tror det ikke — jeg har selv
veeret der, og harer ofte fra andre i samme situation,
der feler, at de behandles som om, de havde pest

eller ebola — intet ondt sagt om dette, men helt aerligt
"selvom” de har kreeft, er de altsd stadig fuldgyldige
medlemmer af samfundet med dertilherende grin, grad
0g skattebetaling.

Hvorfor i alverden skal de sa stigmatiseres som
"ubrugelige individer”, der bare vil udnytte systemet og
ikke gider bidrage til feellesskabet? Helt eerligt er deres
skatteindbetaling fer, under og efter sygdom ikke lige
sd god som alle andres — eller er en kresftpatient et
andenrangs menneske, fordi en kronisk kraeftsygdom
forhindrer vedkommende i at arbejde og bidrage til
det feellesskab, der vender en ryggen — nar man har
allermest brug for det? Kan man forteenke kreeftpatienter
i at sté tilbage med den folelse.

Tiltro eller mistro?

| tiltro til "systemet”, de gennem arbejdslivet har
bidraget til via skatteindbetaling m.m., ankommer
alvorligt syge kreeftpatienter til kommunen, hvor de
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hives gennem et infleksibelt system, et hav af kontorer
og modkrav — samtidig med at deres sygemelding rask
veek underkendes af sagsbehandlere uden synderlig
indsigt i kreeft patienters seerlige forhold og behov.

Nar man sa som uhelbredelig syg krasftpatient falder
for det, de fleste opfatter som veaerende infleksible
og dybt uretfeerdig varighedsbegrensning af
sygedagpengeretten mades de ofte af mistro og krav
om arbejdsprevning, nar de mgder op pa det lokale
jobcenter for at fa hjeslp. Er det rimeligt?

Mange haematologiske kreeftpatienter har oplevet, at
behandlende sygehus i en statuserklaering udtaler, at
"der er gode prognoser for sygdommen”, hvilket ofte
tolkes som en blastempling af tilbagevending til det
ordinaere arbejdsmarked pa trods af igangvesrende
behandling, bivirkninger og senfelger, hvor isser det
psykiske aspekt totalt ignoreres.

Ro eller uro?

Kommunerne udnytter deres ret til at indhente opdatere
leegefaglig statusattest men forholder sig udelukkende
til udtalelser fra patientens egen praktiserende leege,
der ofte ikke er opdateret pa& helbredsmaessig status
fra behandlende sygehus.

Derfor er det vigtigt, at den behandlende haematolog
er mere konkret i beskrivelsen af den enkelte patients
behandlingsmeessige og helbredsmaessige status —
herunder hvilke bivirkninger ordineret medicin méatte have
— og kontinuerligt overfarer alle relevante patientdata til
praktiserende laege, da flertallet af isser heematologiske
kraeftpatienter oplever, at de har langt sterre kendskab
til egen sygdom end deres praktiserende laege.

Det skaber stor uro hos patienten og dennes
privatakonomi, nar de mgdes af kommunal mistro og
samtidig af alt har mest brug for ro til at komme sig
ovenpa potentielt livstruende sygdom.

Mange kommunale afgerelser gér patienten imod -
selvom alle regler og rettigheder ikke er overholdt,
hvilket af mange opfattes som et overgreb og utidig
indblanding i privatliv og behandlingsforlab.

Juli 2015

Mere forstaelse - tak !

Nér det handler om kommunal sagsbehandling fordres
der séledes starre forstéelse for, at selvom man "ikke
ser syg ud”, s kan situation godt vaere uoverskuelig og
beegeret fyldt op.

Det nytter sdledes ikke at patienten — som "tilfaeldigvis”
bor anses som en ligeveerdig borger medes med
elastikagtig tolkning af regler, pligter og rettigheder.
Langt de feerreste har overskud og ressourcer til at
keempe mod “systemet” og derfor ender med at give
op - selvom de har retten pa deres side. lkke nok med
at man som uforskyldt kreeftpatient skal keempe for
livet, s& skal man ogsé keempe mod et uforstdende hav
af regler, mangel pa forstaelse og "fri” fortolkning af ens
egen helbredsmaessige situation. Er det fair?

Rita O. Christensen, CMI_-patient og formand for Lyl e



Abenhed om
kliniske forsog

| forleengelse af Europaparlamentets Regulativ
536/2014 om Kliniske forsgeg vil vi inden for de naeste
par ar se feslles regler om, hvordan disse ivesrksasttes,
gennemfares og efterfolgende dokumenteres.

Det var emnet under en konference i Bruxelles d. 29.
maj, hvor European Forum for Good Clinical Practice
(EFGCP) havde inviteret til debat om, hvordan man
kommunikerer netop kliniske forsag ud til patienter,
pargrende og den generelle befolkning p& en sadan
made, at alle kan forsta, hvad det gar ud pé og hvilke
konsekvenser deltagelse i et klinisk forseg kan medfere.

Kliniske forsag er afgerende for fremtidens behandling af
iseer kraeftpatienter, hvorfor det da ogsa var skuffende, at
undertegnede var eneste danske patientrepraesentant
til dette yderst relevante og spaendende arrangement,
der symbolsk fandt sted pé et hotel lige overfor EU’s
hovedkvarter.

Denhelt store udfordring er patientinddragelsen sammen
med medicinalindustrien, da sidstneevnte ikke ma vaere
i direkte kontakt med patienterne, s& dette ma forega
“indirekte” gennem leeger og patientorganisationer.

Sproget hvori disse Kkliniske forseg kommunikeres
videre til relevante interessenter er vigtig, da det ikke
ma blive for teknisk, da laegmand skal kunne laese og
forsta ellers ret s& komplekse data og resultater.

Savel i USA som i EU arbejdes der pé at etablere faelles
retningslinjer for offentliggerelse af forleb af kliniske
forseg, der kan godkendes af de respektive medicinske
godkendelsesagenturer (hhv. FDA og MDA). | Europa
er det England, der er udpeget som forgangsland
for udarbejdelse af feelles regelsaet, som de gerne vil
samarbejde med Harvard University i USA om, da de
er langt fremme med udvikling af sékaldte "templates”
— forlgbsbeskrivelsesformularer.

Et af mélene for offentliggerelsen er, at de maksimalt
mé& omfatte 500 ord, som skal veere skrevet i et
let forstaeligt sprog for derigennem at skabe den
nedvendige &benhed, hvilket ogsé medicinalindustrien
tilslutter sig, men konferencen udviste dog ogsa en
vis reservation fra iseer mindre firmaer, der gar ind for
"regler med fleksibilitet”, som det blev udtrykt.

Lyl eNyt
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"Transparancy” — pa dansk gennemskuelighed — et
negleord, der gérigen og igen, men i mine gjne medfarer
det samtidig massive udfordringer, da behandlende
leege og sygehus risikerer at blive “fanget” mellem de
to involverede parter — patienten og “sponsor” af klinisk
forseg (medicinalfirma). Som det blev udtrykt af den
tyske leege Christoph Schumacher, der arbejder for det
europeeiske institut for kliniske forseg (ECRIN) i Frankrig,
idet leeger ofte bliver "skaffedyr” for hospitalerne, der
har brug for sponsorer af kliniske forseg.
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Som naevnt indledningsvist s& er et feelles regelsast
ikke umiddelbart pa trapperne, da det er en ret sa
kompliceret proces at forene forskelligartede interesser
for alle involverede parter, hvor patienthensynet
nadvendigvis ma veegte hgjere end de egkonomiske.
Herefter kommer s& det store spergsmal om, hvor
mange kontorer det endelige udkast skal gennem i det
meegtige EU bureaukrati, der i Bruxelles fylder en hel
gade?

Blev jeg sa& klogere — ja, jeg kan under alle
omsteendigheder konstatere, at alle patienter har de
samme interesser og forudsastninger for at forsta og
deltage i kliniske forseg. Processen vil blive lang og
potentielt uforenelig pga. de mange forskelligartede
interesser, men dialogen er i gang, og den ER
altafgerende for at skabe gennemskuelighed og
forstéelse.

Jeg ma heldigvis ogsa konstatere, at vi i Danmark er
langt fremme fsv. angér &benhed om kliniske forsag,
da séavel leeger som medicinalindustrien gerne indgar i
dialog med relevante patientforeninger som f.eks. LyLe.

Villy O. Christensen
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Husk at deltage i vores
store undersggelse om

blodkraeft!

LyLe — Patientforeningen for Lymfekreeft, Leukaemi &
MDS har sammen med Dansk Myelomatose Forening
lavet tre store undersegelser — den ene af dem blandt
mennesker med forskellige former for blodkreeft.
Du kan stadig na at deltage, inden undersggelsen
afsluttes i juli.

Undersegelsen skal bl.a. give os sterre viden om,
hvordan patienter med blodkrasft oplever og handterer
deres diagnose og behandling — og hvordan de lever
med blodkreeft.

Vi har brug for din mening

Undersegelsen startedeimidten af majog kan besvares
frem til midten af juli. Rigtigt mange mennesker med
blodkreeft har allerede besvaret undersogelse, der
tager ca. 10 min, men vi har ogsé brug for din mening!

Du kan finde undersegelsen pa www.lyle.dk eller
www.blodkraeft.dk

Ud over undersagelsen blandt patienter, har Lyle —
Patientforeningen for Lymfekreeft, Leukeemi & MDS
og Dansk Myelomatose Forening ogsa lavet en
undersggelse blandt parerende

til mennesker med blodkreeft

samt blandt befolkningen

generelt. Resultaterne Har du |

fra de tre undersegelser ,eukaem%’",:;gksraeft,

bliver offentliggjort bl.a. pa eller mye’lomatOSe?
foreningernes hjemmesider

i september 2015. Eller er du parorende

til én, der har?

~Sa il vi gerne here om gj
af livet med blodkreeftm din opleveise

DANSK ¥
MYELOMATOSE L
FORENING

Patientioreningen for
Lymfekraeft og Leukzermi
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Kraeftpatienter folger ikke laagens recept

Det koster pa béade helbred og samfundsakonomi, at mange kreeftpatienter ikke tager deres medicin rigtigt — det

man 0gsa kalder lav compliance..

Patienter tager ikke deres medicin som aftalt med
laeegen. Det viser flere internationale studier blandt
forskellige patientgrupper, og for kreeftpatienter viser
studierne, at 60 pct. ikke overholder de retningslinjer
for medicinsk behandling, der er udstukket af leegen.

Cirka 30 pct. har en decideret lav compliance, mens 30
pct. har hej compliance, og resten ligger derimellem.
Ifelge Jes Segaard, professor i sundhedsekonomi og
afdelingsleder i Kraeftens Bekaempelses afdeling for
dokumentation og kvalitet, viser studierne, at det halter
bade med hensyn til den rigtige meengde af medicin
samt hvor ofte, medicinen bliver taget.

“Det er et stort problem, hvis laegen tror, at patienten
tager medicinen som aftalt, og vedkommende ikke
gor det. For sa kan laegen nemt komme til at overse
arsagen til, at en foreskrevet behandling ikke virker” ,
siger Jes Segaard.

Symptomer viser sig forst pa lang sigt Ifolge
Jes Segaard kan det betyde, at laegerne i stedet vil
gé videre til ny og méske dyrere medicin med flere
bivirkninger, hvis de har en opfattelse af, at patienten
responderer darligt pa medicinen. Sammenholdt med
patientens egne helbredsmaessige konsekvenser
bliver det potentielt rigtig dyrt for samfundet.
Og konsekvenserne kan iszer blive alvorlige for
patienter i kreeftoehandling, forsikrer specialleege |
Klinisk Farmakologi, Eva Seedder. Netop patienter i
kraeftbehandling kan nemmere finde pa at springe en
pille over, fordi der ikke umiddelbart viser sig nogen
symptomer, hvis man lader medicinen sté:

“Derfor er det sa vigtigt, at patienten inddrages i
behandlingen og informeres om konsekvenserne.
Men alligevel kan patienten vise sig at have en lav
compliance, for vedkommende er ofte i krise, nér
samtalen med den nadvendige information finder sted”,
forteeller Eva Seedder.

Ifolge Jes Segaard kan en ringe patientdeltagelse
i beslutninger om egen medicinering ogsa pavirke
compliance nedad. Og alt andet lige falder compliance

med, hvor komplekst det er at tage sin medicin, dvs.
hvor hyppigt, antal tabletter osv. Derfor ber en del
af problemet kunne lgses ved, at man i hgjere grad
udskriver “depotmedicin”, som kun tages én gang
dagligt. Det er ofte noget dyrere, men bundlinjen
opvejes af de feerre indlaeggelser.

Sprang enkelt pille over — og sa to

At det kan veere enormt svaert som patient at overholde
alle aftaler for behandlingen, kan Rita O. Christensen
skrive under pa. Hun er diagnosticerest med kronisk
myeloid leukeemi, CML, der er en kraeftform, hun aldrig
formelt bliver helbredt for. Men medicinen kan holde
sygdommen i skak, sa hun ikke masrker noget til den.
Den farste medicin gav mange bivirkninger, og tallene
skiftede konstant.

“S& begyndte jeg at springe en pille over, fordi jeg
havde mange mavesmerter, og det skete der ikke
noget ved. S& sprang jeg en mere over, og sadan
kunne det fortsaette over leengere tid”, forteeller Rita O.
Christensen, der dog i sidste ende gik til bekendelse
over for leegen, der godt kunne se pa blodpraverne,
at noget var galt. Efter endnu to &r, hvor hun fulgte
behandlingen til punkt og prikke, ville leegen afpreve ny
medicin pa Rita O. Christensen for at se, om den havde
bedre effekt. Og det havde den, men det blev bestemt
ikke nemmere at felge de nye anvisninger for korrekt
behandling.

“Jeg skulle spise en pille hver tolvte time og faste to
timer for og to timer efter”, forteeller hun.

Information er helt afggrende

Men Rita O. Christensen, der ogsé er formand for LyLe
— Patientforeningen for lymfekreeft og leukeemi — forblev
en god patient og passede sin behandling. For hun
kunne se, at den havde den effekt, som leegen havde
informeret om, og i dag maerker hun intet til sygdommen
laengere. En af &rsagerne til en succesfuld behandling
er information, information og information, mener hun.
Og samme anbefaling har Jes Segaard efter at have
kigget pé de tidligere omtalte studier.
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efter hun fik CML er hun nu helt uden medicin pa 3. ar

»Meget tyder pa, at patientuddannelse er en god ting.
Seerligt for patientgrupper som CML, hvor sygdommen
udvikler sig langsomt. Jo mere, du er inddraget som
patient — ogsa om bivirkninger — des hgjere compliance
opnér du. Hvis man vil problemet til livs, er det altsé ikke
nok at se pa patienterne, man er i hgj grad ogsa nedt til
at se pa lesgerne, « siger Jes Sggaard.

Og Eva Saedder peger pa, at seerligt kraeftlaeger har
et ansvar for at sikre optimal sammenseetning af den
mediicin, som patienten far. »Det handler om at gare det
sa let for patienten som muligt for at sikre compliance, «
siger hun.

For Rita O. Christensen og mange af de medlemmer i
LyLe, hun jeevnligt taler med, er information om virkning
og bivirkning af hver enkelt pille meget vigtig:

“Det skaber tryghed at vide s& meget som overhovedet
muligt. Og det forsteerker oplevelsen af, at man er i
kompetente haender, s& man ikke begynder at pille ved
dosis selv”, siger hun.

Af Tina Birkkjzer Nikolajsen, journalist, Berlingske

Retur til afsenderen

Ud fra maengden af indkomne e-mails og telefonopkald
sa er vi ret sikre pé, at | godt ved, hvordan I finder frem til
0s, men desveerre er det ikke altid tilfeeldet omvendt.

Det vil derfor veere os en stor hjeelp, hvis | meddeler
os post- og e-mailadresseaendringer, s& vi undgar at
fa LyLe Nyt, Fokusmagasiner og LylLe Bladet retur. Det
er ret eergerligt, at f& forsendelser retur, nar man tager
portoomkostningen i betragtning.

RETURN
TO SENDER

| LyLe vil vi gerne informere og afholde arrangementer
til gleede og gavn for vore mange medlemmer, men
oplever altsd stadig at fremsendte mails og breve
kommer retur — det koster bade tid og penge, som gér
fra andre medlemsrelaterede aktiviteter.

Derfor denne lille ben om at meddele adresse-
2endringer til lyle@lyle.dk eller pa tif. 31 68 26 02.

Sekretariatet



De magiske tal

Tal kan bruges til mangt og meget — de kan bruges, manipuleres, fortolkes og misbruges i forskellige sammenhsaeng,

men her er lidt fakta:

De seneste tal fra 2013 (2014 er endnu ikke endelig
opgjort) viser at ca. 2.400 danskere fik konstateret
lymfekraeft, leukeemi eller MDS.

Ca. 350.000 danskere lever med en kreeftdiagnose —
21.000 af dem har en haamatologisk kreeftsygdom.

Det forventes desveerre, at antallet af nye diagnoser vil
veere stigende i de kommende &r, uden nogen kan give
et endegyldigt svar p& hvorfor, men faktorer som mere
nuanceret diagnosticering, forurening, tilsaetningsstoffer
i fodevarer og livsstil neevnes ofte som mulige faktorer.

Netop den mere og mere nuancerede diagnosticering
inden for haeamatologisk kreeft, hvor vi ser flere og flere
specifikke underdiagnoser indenfor isaer lymfekrasft og
leukaemi, @ger behovet for viden og information.

"Den 17. juni blev dagen, hvor LyLe rundede det
"magiske” medlemstal pa 600, hvilket vi selvfelgelig
er stolte over, da vi sédledes har lettere ved at opna
stotte til vore aktiviteter og sege indflydelse pa
beslutningsprocesser, der vedrerer vore medlemmer”,
siger en tydelig stolt formand Rita O. Christensen.

Som forklaring pé& den store medlemstilgang indenfor
iseer det seneste ars tid, papeger hun afholdelse af
sygdomsspecifikke temadage og meder, men ogsa
brugen af sociale medier og behovet for viden formidlet
gennem LylLe Nyt, LylLe Fokus og Lyl e Bladet, tilskriver
hun en stor del af &rsagen til medlemsfremgangen.

LyLe samarbejder med andre patientforeninger som
f.eks. Dansk Myelomatose Forening, med hvem
vi har lavet en stor undersggelse om patienters,
pérorendes og danskernes viden om vore respektive
sygdomsomrader, og hvad der evt. savnes af netop
viden og information om de forskellige sygdomme.
Resultatet forventes at forelaegge i labet af september
méaned, som internationalt er den méaned, hvor der er
saerlig fokus pa haematologisk krasft.

"Netop vidensindsamling og -deling ser vi som en
primaer opgave, hvorfor vi deltager i nationale og
internationale mader og konferencer for derigennem at
veere opdateret p& den seneste viden og udvikling. Vi
har ogsa et fortrinligt samarbejde med haematologer,
sygeplejersker, eksperter, medicinalindustrien og andre
med tilknytning til vore sygdomsomrader”, slutter
formand Rita O. Christensen.

Villy O. Christensen, sekretariatsleder
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Fotos:. Villy O. Christensen

Nyt bestyrelsesmediem

Lyl e byder velkommen til Susanne Lindved Barslund, der overtager pladsen efter Monica Reese Tennesen, der, af

arbejdsmeessige arsager, har valgt at forlade bestyrelsen.

Der er med vemod vi siger farvel og tak til Monica, der
som yngste medlem af bestyrelsen talte de unges sag,
men vi forstar godt, at hun efter en "adelagt” ungdom
pga. CML nu ensker at forfelge en lederkarriere i det
private erhvervsliv og ensker hende al mulig held og
lykke.

Til gengeeld har vi forngjelsen at byde velkommen til
suppleant Susanne Lindved Barslund. Susanne vil ikke
veere et helt ukendt ansigt, da hun gennem nogen tid har
veeret medtovholder i netveerksgruppen for Neestved
og Sydsjeelland, og desuden har bistaet sekretariatet
med praktisk bistand.

Susanne er 45 &r, har selv lymfekrasft og senest har hun
arbejdet som sekretariatsleder i Beredskabsstyrelsen.
Skulle du fa lyst til at byde Susanne velkommen, ma
du vasbne dig med tdimodighed lidt endnu, da hun lige
har et "lille” projekt kerende med en cykeltur til Paris
sammen med de gvrige Team Rynkeby deltagere, som
drog af sted d. 3. juli.

Du kan leese mere om Susannes historie og forlab med
lymfekraeft i det kommende Lyle Fokus.

God tur og velkommen.

Bestyrelsen

Lev Il'l{-‘.d
mfekre 1

.,

oq Leuka

Her viser Susanne vores nye flotte jakker, som blev
luftet under Folkemadet pé& Bornholm
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September er maneden for
opmarksomhed pa blodkraeft

Det er vigtigt at @ge forstaelsen af og opmaerksomheden
péa blodkrasft, ikke kun i september maned men hver
dag, i h&b om at vi bedre kan hjsslpe patienter, der lever
med kreeft. Forskningen arbejder for at aendre kraeft
til en sygdom, der kan forhindres eller kureres, ved at
tilbyde ekstraordingere diagnostiske og terapeutiske
lasninger, der forlaenger patienternes liv.

LyLe sastte ogsa i den grad fokus pa blodkrasft bl.a. med
offentliggerelse af resultaterne af en stor undersogelse
blandt patienter, parerende og “almindelige”
danskere om kendskab til og erfaringer med at have
blodkreeft, som er kommet til i samarbejde med
Myelomatoseforeningen, medicinalfirmaet Janssen
Cilag og kommunikationsbureauet Kompas.

Forskning og udvikling af ny mélrettet medicin samt
nye behandlingsformer forbedres heldigvis hele tiden,
sé prognoserne for overlevelse og behandling labende
udvikler sig til patienternes fordel.

Det handler alt sammen om livskvalitet uanset diagnose
og alder, hvorfor det er vigtigt at sastte fokus pa disse
sygdomme — ikke "kun” i september men hele aret.
Internationalt bruger man det engelske ord "awareness”,
som Lyl e har valgt at oversaette til "Fokus”.

LyLe Fokus pé de enkelte typer blodkrasft udkommer
efter hver afholdt sygdomsspecifik temadag. Vi startede
med "CLL Fokus” efterfulgt af "Lymfekraeft Fokus” og i
september kommer "CML Fokus”, mens oktober byder
pa "Akut leukeemi og MDS Fokus”.

Bestyrelsen

s ||
bL)jL Fokus

Patientforeningen for Lymfekraeft 0g Leukaemj

CLL

& P
1 i & CLL kort fortait
= & Engod Prognose

¥ Narlivet siar en koldbotte
- om rehabilitering
F CLL og rehabilitering
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undersagelse
s Det er ikke en dodsdom
- erfaringer fra temadage
¢ Temadag om GLL  org
og billeder
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% Trinbreet til fremtiden
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11:00 - 11:30

11:30 - 12.30

12:30 - 13:30

13:30 - 14:15

14:15 - 14:30

14:30 - 15:15

15:15-15:45

15:45 - 16:30

16:30 - 17:00

17:00 -

TEMADAG OM CML

(kronisk myeloid leukami)

22. september 2015

pa
/aaa.('/ﬂb !\

Hammerichsgade 1, 1611 Kebenhavn V

PROGRAM

Velkomst ved LyLes formand Rita O. Christensen

Oplaeg ved journalist Eva Jargensen om pargrende rollen

Frokost i Café Royal

Hvad er CML ved s.a. overleege dr. med. Ole Weis Bjerrum, Rigshospitalet
Kaffepause i foyer

Hvordan behandler vi CML ved s.a. overleege dr. med. Ole Weis Bjerrum,
Rigshospitalet

Kaffepause i foyer
Rettigheder ved socialradgiver Lisjan O. Andersen, Finsenscentret
Spargerunde til oplaegsholdere

Afrunding ved Lyl es formand Rita O. Christensen

Deltagelse er gratis, men bindende tilmelding er ngdvendig senest den 01.09.2015 pa

e-mail tema@lyle.dk eller telefon 31 68 26 02

Bemeerk at der er begraensede pladser sa skynd dig, hvis du vil vaere med

Lev med
Lymfekraeft
og Leukami
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Traening virker

Motion reducerer kreeftpatienters symptomer og eendrer deres oplevelse af sygdommen. Forsker anbefaler meget

tidlig rehabilitering.

| sommeren 2015 lancerer seniorforsker Mary Jarden,
UCSF, epokegaerende nyt om kreeftpatienter og motion.

Hun sidder netop nu og leegger sidste hand pa de
tal, der skal dokumentere det, og derfor ter hun godt
kigge op og komme med sin vurdering, som i ultrakort
version hedder "Traening hjeelper.”

“Motion hjeelper péa krasftpatienternes oplevelse af
deres sygdom”, siger hun med udgangspunkt
i projektet PACE-AL, der har kert pa Herlev
Hospital og Rigshospitalets haematologiske
afdelinger de seneste tre &r.

Projektets resultater har tidligere veeret omtalt
pa baggrund af en pilot-undersagelse,
men nu skulle den videnskabelige
dokumentation  altsd  veere  sikker.
Resultaterne er sa tydelige, at principperne
allerede er pa vej til at vaere implementeret
péa de to afdelinger, forseget har kart pa.

Mindre angst og depression

Det er vigtigt, at man skelner mellem
patienternes kreeftsygdom og deres
oplevelse af den, hvis man skal forsta
Mary Jardens resultater.

“Treening kan gere, at nogle symptomer opleves
mindre intenst, og dermed bliver sygdommens byrde
péa patienten mindre”, siger hun og uddyber:

“Vi har fundet en reduceret depression og angst hos
de patienter, der treenede. Patienterne, der treenede,
var mindre traette og mindre plaget af gastrointestinale
symptomer som kvalme og opkastning”.

Patienterne i undersggelsen oplevede samme type
symptomer som kontrolgruppen, der ikke treenede,
men symptomerne var bare mildere. Med et enkelt ord
kan man sige, at treening gav patienterne forbedret
livskvalitet.

PACE-AL-projektet tog udgangspunkt i patienter
med akut leukasmi, som gennemgéar meget intensive
behandlingsforlab og ikke ferhen har faet den store
opmaerksomhed mht. rehabilitering eller radgivning om
fysisk aktivitet.

Start tidligere
Projektets genistreg var at starte traeningen meget
tidligt i sygdomsforlagbet. Forskerne tog udgangspunkt
i det faktum, at det er pa de ferste syv dage,
patienten ligger stille, der sker det sterste fald i
kondition og muskelmasse. Derfor fik patienterne
en coaching-samtale og hjeelp til at komme i
gang med treeningen allerede inden den forste
konsolideringskemoterapi.

“Vi opfordrede og hjalp dem til at treene i

ventetiden i ambulatorium, nar de
ventede pa eksempelvis kemoterapi
og transfusioner. Og selv sma
ovelser kan have stor effekt, nar
man er meget sygdomsramt”, siger
Mary Jarden.

Selvom patienter med akut leukeemi ofte
far behandling ambulant, bruger de s&
meget tid pa ventetid og kemokure, at
det gér hardt ud over deres muskelmasse
og kondition. Men med PACE-ALs
treeningsindsats ~ kunne  patienterne
forbedre muskelmassen og konditionen
gennem hele behandlingsforlabet.

“Vi skal s@rge for, at patienterne ikke er
mere svackkede, nér de forlader os, end da de
kom”, siger Mary Jarden.

“Mange af dem er leenge om at vende tilbage til deres
gamle hverdag. Mange er ramt af treethed lsenge efter
endt behandling. De felgevirkninger kan vi maske
reducere med tidlig treening”, siger hun.

PACE-AL er del af et sterre forskningsprogram ved
Center for Integreret Rehabilitering af Kraeftpatienter
(CIRE) hvor det undersages, hvilken effekt det giver at
seette tidligt ind med motion for patienter ramt af en
reekke forskellige kraeftformer.

Jakob Félling, journalist
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Nagler til spontan helbredelse

Trods sin lidt odigse titel, kan jeg varmt anbefale at laese
denne bog. Kelly Turner har via sit forskningsprojekt,
spurgt hver eneste kreeftlzege hun har medt, om
denne havde veeret ude for patienter, som var blevet
sygdomsfrie eller helt raske pé trods af en helt anden
prognose. Dette havde faktisk alle de leeger, hun talte
med. De havde dog kun made ganske fa patienter. Ikke
noget, som leegen havde indberettet nogen steder.
Da Kelly Turner erfarede dette, regnede hun ud, at det
matte dreje sig om mange tusinde patienter. Det er
mange selv i USA!

Den sterste og vigtigste negle i forsgget pa at gere
noget selv, er eendringer i kost og motion. Dertil kommer
mindre stress, tilgivelse, meditation, og hvorvidt livet
opfattes som en gleede eller en byrde.

ELLY A. TURNER

NOGLER TIL
SPONTAN
HELBREDELSE

™

9 afgorende faktorer
der kan endre all

Om ikke andet sa lees det forste og sterste afsnit om
kost. Kad, stivelse/sukker og meelkeprodukter er kost,
som en del af disse overlevere enten helt har slgjfet eller
har begraenset meget. Ingen siger at man skal undveere
alt, men vi ved godt hver isaer, hvad det er, vi har sveert
ved at undlade. Maske kan man skaere ned pa kodet
eller de mange ostemadder eller?

Sukker sgger hen mod kraeftceller og neerer dem.
Derfor bruger man kontrastvaeske med glukose, nér
man foretager en CT skanningl!!

Bogen kan lanes pa de fleste biblioteker, hvis man lige
onsker at bladre den igennem.

Anne Krogh Jensen, frivillig i LyLe

Forfatteren, Kelly Turner, er den farste nogensinde,
der har forsket videnskabeligt i faenomenet spontan
helbredelse — det at mennesker kommer sig mod alle
odds —enten uden hjselp fra konventionel lsegevidenskab,
eller efter at konventionel behandling har fejlet.
Hendes forskningsprojekt pa et af USA's prestigefyldte
universiteter koncentrerede sig om spontan helbredelse
af cancer, men de ting hun fandt frem til begraenser sig
ikke til cancer. | Negler til spontan helbredelse fremlsegger
Turner sine resultater, heriblandt de 9 faktorer, der kan
spille en afgarende rolle for at blive rask eller forebygge
sygdom. Hvert kapitel | bogen indeholder en personlig
beretning om et menneskes rejse tilbage til sundhed.
Nagler til spontan helbredelse er yderst inspirerende,
interessant og opleftende og giver leeseren helt konkrete
metoder at ga til veerks med. Trods den videnskabelige
tilgang er bogen let lseselig og fyldt med vigtig viden, alle
kan have stor gavn af.




Hvad gar man, hvis man kommer:

Lyl eNyt

Pa kant med myndighederne?

Mange patienter havner i en situation, hvor de faler sig darligt behandlet af deres kommune. De oplever at deres
saqg bliver syltet eller at de ikke far den hjaelp, som de mener at have krav pé. Vi har vi talt med advokat Saren Kjser
Jensen, der har mange érs erfaring med sager, hvor patienter er kommet i konfiikt med deres lokale myndigheder.

Hvis man er utilfreds med en beslutning, som ens
kommune har truffet, kan man i mange tilfeelde klage til
Ankestyrelsen. Her tager man sig typiske af sager om
bern og familie, pension, beskaeftigelse, arbejdsskader
eller hjselp og stette. Far man medhold i sin sag i
Ankestyrelsen vil man derfra henvende sig direkte til
den kommune, som afgerelsen vedrerer. Som regel er
der tale om endelige afgarelser, der ikke kan bringes for
andre administrative myndigheder. P& den anden side
skal man ikke gé ud fra at Ankestyrelsens afgerelse er et
tryllepulver, der loser alle problemer i et snuptag. Der er
masser af eksempler pa, at kommuner traskker tingene
i langdrag og dermed karer en stille udmattelseskrig,
eller at de tolker Ankestyrelsens afgerelse efter
forgodtbefindende.

Advokathjaelp

"Alternativet eller et supplement til Ankestyrelsen
er at spge advokat-hjeelp og f& vurderet, om der er
grundlag for at rejse en egentlig sag ved en domstol.
Hvis man ikke har réd, kan man s@ge om retshjeslp.
Enten Offentlig Retshjeelp, hvor man henvender sig pa
dommerkontoret eller i socialforvaltningen og far oplyst,
hvilke lokale advokater, der tilbyder denne hjeelp.
Alternativt kan man henvende sig til Advokatvagten,
som man kan finde i de fleste byer. Her kan man fa en
uforpligtende og mundtlig vejledning, ” forklarer Seren
Kjeer Jensen

"En tredje mulighed er at henvende sig direkte til en
privat advokat. Som regel kan man godt fa advokaten
til i forste omgang at vurdere, om det er relevant at
rejse en sag, men begynder det at involvere et starre
undersggelsesarbejde og dermed adskillige timer, s& vil
advokaten kreeve betaling, og det bliver hurtigt dyrt”,
siger Seren Kjeer Jensen.

Har du en retshjaelpsforsikring?

Mange mennesker har (uden maske at vide det) en
retshjaelpsforsikring, der typisk indgér som en del af en
husstandsforsikring. Det kan veere en vigtig hjeelp, men
man skal vaere opmaerksom pé, at den forst treeder i
kraft i det gjeblik, at der faktisk er en sag. Det vil sige,

at den ikke daekker, hvis man f.eks. beder en advokat
undersage en mere kompleks sag med henblik pa en
vurdering af muligheden for at rejse en egentlig sag.
Forst nér der er en sag, deekker forsikringen.

Saeren Kjeer Jensen peger pa tre ting man skal gere,
hvis man oplever at veere blevet behandlet forkert:

1. Gor det helt klart, hvad det er sagen handler om,
og hvad der er haendelsesforlgbet. Gar man videre
eller vil undersege om der er belaeg for en sag ved en
domstol, er det vigtig at veere meget klar pa, hvad der
er fakta. Man kan i gvrigt f god hjeelp pa Krasftens
Bekeempelses hjiemmeside, hvor der er en hel sektion
om Hjeelp & Viden* og herunder hvilke rettigheder, man
har som patient.

2. Tag kontakt til en patientforening. Der kan de som
regel hjeelpe med at vurdere, om det kan betale sig at
ga videre. Igen er det meget vigtigt, at blive klar pa, hvad
det er det handler om, og hvad det er man har krav pa
eller ikke krav pé. Et godt eksempel er sygedagpenge,
hvor man jo kun kan f& dem, hvis man opfylder en
lang raekke seerlige betingelser. Hvis man ikke falder
ind under de, s& far man ikke sygedagpenge, og det
vil ikke kunne betale sig at forfelge det yderligere. Her
vil en patientforening Som LylLe veere et aktiv, og der
er talrige eksempler p&, at de har hjulpet medlemmer
gennem vildnisset.

3. Tal med en advokat. Nar du har talt med din
patientforening, og stadig ensker at ga videre, kan du
ringe til en advokat og f& en indledende snak og en
vurdering af, om det er veerd at ga videre. De fleste
advokater gor dette uden at tage betaling. Men det
kreever det, at advokaten skal bruge flere timer péa
at skabe klarhed, ringe rundt og kortleegge regler og
praksis pa omradet, vil de fleste forlange betaling, for
de timer de bruger. Og det bliver hurtigt dyrt.

Finn Stahlschmidt, journalist

Du finder Hjaelp & Viden pa
https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/rettigheder/
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Det er ganske vist

Foto: Villy O. Christensen

Med disse ord starter det velkendte eventyr af H.C. Andersen om en fier, der blev til fem hans, men her er der
neermest tale om det modsatte — altsa fem hens, som endte som en fier, der blev taget af vinden.

Det populeere RehabiliteringsCenter Dallund lukker og
slukker pé trods af LylLes ihaerdige forsgg pé at skaffe
de ngdvendige midler til fortsat drift som selvejende
institution, efter Region Syddanmark besluttede at
treekke teeppet og de bevilgede Finanslovsmidler vaek
under det idyllisk beliggende slot.

Dallund Fonden, som ejer slottet, har udvist stor velvilie
over for redningsforseget og givet os meget "lang snor”,
men vi ma erkende, at der ikke er hverken politisk eller
gkonomisk interesse for at bevare stedet som et fristed
for kreeftpatienter med behov for rehabilitering.

Rehabilitering skal som felge af en politisk beslutning
foregd i kommunalt regi og pga. et valg har det
ikke veeret muligt at f& de ansvarlige politikere i tale,
hvorfor vi ogsd métte opgive den planlagte hering om
rehabilitering i Feellessalen pa Christiansborg.

Hvad fremtiden for Dallund Slot vil veere er uvist, men
vi ved, at ikke alle kommuner er gearet til at foresta
den ekstremt vigtige opgave at rehabilitere de mange
kreeftpatienter efter ofte traumatiserende sygdom.

Frit oversat fra WHO betyder rehabilitering "den indsats
andre kan gere for, at en patient kan f& en tilveerelse
med livsindhold sd test pa den, man havde for
sygdommen”, hvilket selvsagt ikke er nogen let opgave,

da kraeftpatienters problemstillinger ofte er komplekse
og mangfoldige.

Det kan endvidere forekomme besynderligt, at
ortopaedkirurgiske patienter tilbydes genoptreening og
rehabilitering p& Montebello drevet af Nordsjesllands
Hospital og beliggende pa den spanske sydkyst, nar
patienter med en potentiel dedsdom overlades il
forskelligartede tilbud ude i kommunerne.

Vi ved, at det nuvaerende rehabiliteringstiloud pé
Dallund overgér til Odense Universitetshospital, der
vil opretholde ca. 60 internatspladser som del af et
forskningsprojekt, og at 10 jyske kommuner er gaet
sammen om at etablere et tilsvarende tilbud i Aarhus,
hvilket er et skridt i den rigtige retning, hvis der skal
foregé effektiv rehabilitering i kommunerne.

Der har veeret forsagt etableret kontakt til Kommunernes
Landsforening, men de har ikke gnsket at indgé i dialog
om kraeftpatienters seerlige behov, eller bevarelse af
RehabiliteringsCenter Dallund. Det er sdledes med
vemod, vi m& sige farvel til dette unikke fristed for
seerligt udsatte, men i det mindste gjorde vi et forsag.

Villy O. Christensen, sekretariatsleder



LylLes nyhedsbrev

LyLe - fordi vi har brug for hinanden!

Hvert ar far ca. 2.400 danskere enten lymfekraeft, leukaemi eller MDS, og i dag lever
godt 20.000 danskere med haematologisk 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
* Adganag til netvaerksgrupper pa fx Facebook og lokalt i dit naeromrade

* Mulighed for at deltage i arrangementer som fx temadage, lokale netvaerksgrupper, kurser
og uddannelse

E E L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

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