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Travlhed i en
udfordrende tid

Jeg skal love for, at det har veeret et travit og speendende
forar.

Forst og fremmest har vi haft en hektisk madeaktivitet.
Siden februar har vi afholdt 10 lokale netvaerksmader,
den 6. april havde vi temamode om haematologisk
kreeft i Odense og generalforsamling, den 25. april stod
LyLe bag en stor CLL-konference med international
deltagelse. Den 11. maj var turen kommet til MDS, hvor
vi havde et patientmede i Kabenhavn. Alle begivenheder
du kan leese om i dette blad.

Den 17.-19. maj havde jeg forngjelsen af at deltage i
CML Horizons arlige mede i Lissabon. Det er altid en
spaendende og hjertevarm begivenhed, der med min
egen sygdomshistorie, betyder noget seerligt for mig.
Midt i juni var turen kommet til den store europeeiske
haematologi-kongres (EHA) i Amsterdam, hvor LylLe
deltog sammen med vores faste journalist. Derfra har
vi masser af vigtige historier med hjem, ikke mindst
de akutte leukeemier, som vi vender tilbage med i
kommende numre af LyLe Nyt og pé vores hjiemmeside.

Kigger vi frem har vi temadag den 14. september i Arhus
— en begivenhed der falder midt i den internationale
blodkreeftmaned.

| begyndelsen af juni kom folketingsvalget til at betyde
store forandringer pa Christiansborg. Hvad det kommer
til at betyde for os som kraeftpatienter, for hospitalernes
gkonomi og hele sundhedsomradet er sveert at
sige. Sundhedspolitik star hejt pa de fleste partiers
dagsorden, men uanset hvad, sa vil vores hospitaler
fortsat vaere presset hardt pa skonomien, og det vil
ogsé de haematologiske patienter komme til at maerke.
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Lyl es formand, Rita O. Christensen
Foto: Allan Hagholm

| dette blad kan du lsese et interview med
Sundhedsgkonomen Jakob Kjellberg med titlen
‘Skal man have darlig samvittighed, hvis man far
dyr medicin?’. Han vurderer nggternt, at medicin vil
laegge beslag pa en stadigt sterre del af sygehusenes
budgetter pé bekostning af ’de varme haender’. Vi har
i dette land, som Jakob Kjellberg beskriver det, vaeret
vant til, at hvis noget var muligt (behandlingsmaessigt)
s& gjorde vi det. Sadan kan vi ikke regne med, at det
vil fortsaette, og vi ser allerede regionerne prioritere,
nar det skal besluttes, hvilke nye behandlinger, danske
patienter skal have adgang til. Det kan f& betydning for
netop os, fordi vi er i et sygdomsomrade, hvor der i
disse & kommer banebrydende lsegemidler frem,
som vel at maerke ofte er meget dyre. P4 de fleste
danske haematologiske afdelinger giver man i dag
hjemmekemo, har feerre sengeliggende patienter og
har flere ambulante behandlinger for spare penge. Ofte
er det faktisk noget patienterne er glade for, s& det er
altsa ikke kun negativt.

Situationen vil kreeve, at vi i LyLe er dygtige og har
kraefter til at fa indflydelse og gere os synlige ud i
samfundet. De betyder, at vi meget gerne skal kunne
gere mere af det, som vi allerede gor.

Alt i alt et travit og spaendende forar og nu heldigvis en
sommer med tid til bade afslapning og til at leese LylLe

Nyt.
Jeg ensker alle en rigtig god sommer.

Rita O. Christensen, formand for LylLe
rta@lyle.dk — 31 68 26 00
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Forsggskanin, blaeksprutte
og antiinflammatorisk livsstil

Den 6. april bed LyLe velkommen til temadag om haematologisk kreeft i Odense, hvortil der var inviteret
eksperter til at fortaelle om at vaere patient i et videnskabeligt studie, om jobbet som forlebskoordinator
pa den haematologiske afdeling pa OUH, og om hvordan sund livsstil styrker kroppen efter en
kraeftbehandling. Dagen blev afsluttet med afholdelsen af LylLes arlige generalforsamling.

Dagens forste opleeg kom fra Niels Jensen, der er
bestyrelsesmedlem i LylLe. Han, der selv er MDS-
patient (myelodysplastisk syndrom), fortalte om det at
deltage i videnskabelige studier, som han kaldte en
gave til efterkommende patienter. Personligt har Niels
Jensen valgt at involvere sig i to forskningsprojekter med
hébet om, at hans data kan vaere med til at forbedre
behandling af haematologisk kreeft for nuveerende og
fremtidige patienter.

Herefter fulgte forlobskoordinatorer og sygeplejerske
Mette Munk fra Hsematologisk Afdeling pa OUH
(Odense Universitetshospital). Hun tog udgangspunkt
i Kreeftplan I, der indeholdt et et krav om, at alle
kreeftafdelinger skulle have faste forlebskoordinatorer.
Selv betegner hun rollen som en blaekspruttefunktion,
og hun fortalte om, hvordan hun hver dag arbejder for
at skabe trygge behandlingsforleb af hegj kvalitet for
afdelingens patienter.

Dagens tredie og sidste opleeg kom fra
erneeringsekspert og forfatter Martin Kreutzer. Han
fortalte, at "antiinflammatorisk livsstil er et effektivt vaben
imod sygdomsrelaterede skader’. Martin Kreutzer slog
fast, at der som kreeftpatient er mange gevinster at
hente ved at leve og spise efter antiinflammatoriske
principper, fordi denne livsstil ruster krop og sind til det
pres, en kreeftsygdom laegger ned over tilvaerelsen. Det
var tydeligt, at ernaeringsekspertens opleeg vakte stor
interesse, og det kom ikke mindst til udtryk ved den
store sporgelyst.

Efter temadagen afholdt Lyle sin é&rlige general-
forsamling. Referatet fra generalforsamlingen kan lseses
pa lyle.dk/vedtaegt/.

Pa generalforsamlingen fik bestyrelsen tilladelse il
at suplere sig med yderligere krasfter i arets lab, og
Per Jensen har allerede tilbudt at veere suppleant i
bestyrelsen. Per Jensen, der selv har bade leukasmi og
lymfekraeft, bor i Svendborg og har veeret medlem af
LyLe i fem ar. Fotos: Allan Hegholm
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Deltagelse i videnskabelige studier
er en gave til de naeste kraeftpatienter

Bestyrelsesmedlem i LyLe Niels Jensen lever med myelodysplastisk syndrom. Han har valgt at involvere
sig i to forskningsprojekter med habet om, at hans data kan vaere med til at forbedre behandling af
haematologisk kraeft for nuvaerende og fremtidige patienter. Oplevelsen af at medvirke i videnskabelige
studier fortalte han om i et oplaeg pa LyLe’s temamgde om haematologisk kraeft i april.

Sygdo
igivelser ¢

Niels Jensen, bestyrelsesmedlem i Lyl e, forteeller om at
veere med i videnskablige studier.
Foto: Allan Hagholm

Egentlig havde bestyrelsesmedlem i LyLe Niels Jensen
forberedt sig pa seks timer som tilharer til foreningens
temamgde om haematologisk kreeft den 6. april i
Odense. Aftenen inden blev han imidlertid kontaktet
af Poul Eigil Rasmussen, der er bestyrelsesmediem og
tovholder for LylLe’s netveerksgruppe i Odense: Han
havde faet et afbud fra en af oplaegsholderne. Kunne
Niels Jensen mon treede til? Niels Jensen behovede
ikke at beteenke sig laeenge. Han havde nemlig noget
pa hjerte. Han onskede at forteslle de fremmadte
til temamedet, hvordan det som patient opleves at
veere involveret i heematologisk kreeftforskning ved
Rigshospitalet.

For 14 &r siden fik Niels Jensen diagnosen myelodys-
plastisk syndrom (MDS). MDS er en samlet betegnelse
for en gruppe haematologiske kraeftsygdomme, hvor
blodstamcellerne, som dannes i knoglemarven, ikke
udvikles og modnes korrekt. Det forer til mangel péa
en eller flere typer blodceller. Niels Jensen startede i
behandling pa Hillerad Sygehus (i dag Nordsjeellands
Universitetshospital red.), men blev f& maneder senere
sendt videre til Rigshospitalet, da han her kunne blive
tilbudt en behandling, som han ikke kunne fa pa det
nordsjeellandske sygehus.

| 2014 blev Niels Jensen tilknyttet Kirsten Gronbeek,
der er professor og overleege pa Hsematologisk
Klinik ved Rigshospitalet. At f& Kirsten Grenbaek som
behandlende laege kom til at markere starten pa et nyt
kapitel i hans tid som kreeftpatient.

“Kirsten annoncerede tiloage i 2017 pa Facebook, at
hun segte efter patienter, som gerne ville folge og veere
en del af hendes forskningsgruppe. Det fangede min
opmaerksomhed. Jeg ville gerne bidrage til at forbedre
behandling for nuveerende og fremtidige kraeftpatienter,
hvis jeg kunne. Det har fert til, at jeg nu er involveret |
to videnskabelige studier — bade som patient og som
patientrepraesentant,” fortalte Niels Jensen.

Som patientrepraesentant repreesenterer man en
gruppe af patienters feelles behov. Som oftest vil rollen
som patientrepraesentant varetages af patienter eller
péarerende.

C-vitamin eller placebo?

Et af de videnskabelige studier, som Niels Jensen er
involveret i, er et studie, der undersager, om behandling
med C-vitamin kan f& MDS-patienters kraeftceller til at
opfere sig mere som raske celler. Studiet indgér i leege
pé Kilinik for Blodsygdomme pé Rigshospitalet Stine
Ulrik Mikkelsens Ph.D.-projekt, og blev omtalt i LyLe Nyt
fra december 2018. Her fortalte Stine Ulrik Mikkelsen,



at patienter med MDS ofte har mutationer i det gen,
der hedder TET2. Mutationerne nedseetter aktiviteten
af TET2-enzymet, hvilkket medvirker til, at blodcellerne
opfarer sig abnormt. Studier pa mus har dokumenteret,
at en eogning af C-vitaminniveauet til det normale
fysiologiske niveau kan bremse udviklingen af leukaemi.
Det har ansporet til forseg med C-vitamin til patienter
med MDS, da heematologiske kreeftpatienter af uvisse
grunde generelt har en lav koncentration af C-vitamin i
blodet. Hypotesen er séledes, at et tilstraskkeligt niveau
af C-vitamin i blodet og i knoglemarvens celler, kan
kompensere for den nedsatte aktivitet af TET2-enzymet
0g ophasve den abnorme epigenetiske regulering af de
kreeftramte blodceller.

“Jeg deltager i den del af studiet, som er malrettet
patienter med forstadier til MDS eller lavrisiko-MDS,
som ikke er i aktiv behandling. Jeg har faet taget
knoglemarvsprover i starten af forlebet, efter tre
maneder og da studiet blev afsluttet efter et ar, samt
blodprever hver tredje maned. Og sa har jeg spist piller
hver aften. Jeg ved endnu ikke, om jeg er én af dem,
der har faet 1.000 g C-vitamin eller placebo,” fortalte
Niels Jensen.

Han var den 14. patient, der blev inkluderet i studiet.
Ambitionen er at inkludere 100 patienter for herefter at
sammenligne data fra blod- og knoglemarvsproverne
og se, om behandlingen har sendret den epigenetiske
regulering af patienterne i C-vitamingruppens blodceller.
Der er desuden vedtaget endnu et studie malrettet
MDS-patienter med hgjrisikosygdom i epigenetisk
behandling (azacitidin). Det er et feelles studie pa tveers
af de nordiske lande, hvis formal er at afklare, om
C-vitamin kan pévirke effekten af azacitidin positivt.

“Der er noget, der tyder p&, at C-vitamin, kan have
bremset udviklingen af MDS hos visse patienter, men
vi er nadt til at vide, om der er bivirkninger forbundet
med C-vitaminbehandling. Og om &rsagen til, at
patienter med heematologiske kraeftsygdomme har lavt
C-vitaminniveau er, at kreeftcellerne bruger C-vitamin til
noget — at sygdommen maéske vil trives bedre, hvis man
tilfarer C-vitamin,” forklarede Niels Jensen og tilfgjede:

“Der er allerede i dag, nogen der tiloyder behandlinger
med store doser intravengs C-vitamin. | min optik er det
ikke forsvarligt, da vi jo endnu ikke har dokumentation
for effekten.”
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Gener dikterer behandlingen

Foruden studiet af C-vitamin er Niels Jensen involveret
i et studie, der udgar fra Dansk Forskningscenter for
Prascisionsmedicin i Blodkraeft pa Rigshospitalet.
Studiet har til formdl at forbedre behandlingen af
patienter med leukeemi eller MDS ved at undersege
og udvikle laegemidler, der er maélrettet den enkelte
kreeftpatients unikke sygdomsprofil.

“Der mangler fortsat gode behandlinger til de AML-
og MDS-patienter, som fér tilbagefald efter, at de har
faet standardbehandling. Det @nsker studiet at aendre
ved at kortleegge den enkelte patients tumorgenetiske
profil og herved finde frem til de mutationer, som driver
sygdommen. Nar man kender de syge cellers profil,
kan man ga pa jagt efter laegemidler, der virker pa
mutationerne,” forklarede Niels Jensen.

| studiet tester forskerne eksisterende behandlinger og
ny, endnu ikke godkendt medicin. Desuden leder de
efter molekylasre mél for udvikling af nye lsegemidler
til fremtidig brug. De undersager over 400 forskellige
leegemidler p& den enkelte patients kraeft-stamceller.
| forste instans fokuserer studiet p4& AML og MDS.
Dels fordi sygdommene er relaterede, og dels fordi
patientgrupperne  mangler  effektive  andenlinje
behandlinger. Med tiden er hébet at kunne udvide
forskningen til ogsé at omfatte lymfekreeft.

“Studiet burde veere startet op pa nuvaesrende tidspunkt,
men der er fortsat nogle juridiske aftaler, som ikke er
faldet pa plads. Men forskerne regner med at starte op
i andet halvar af 2019,” fortalte Niels Jensen.

Studiet finasieres af midler fra Knaek Cancer 2018 (20
mio. kr.) og Novo Nordisk Foundation.
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Haematologisk ’blaeksprutte’ skaber trygge
rammer og kvalitet i behandlingsforigbet

Med kreeftplan Il fulgte et krav om, at alle kreeftafdelinger skulle have faste forlabskoordinatorer. Den
rolle varetager sygeplejerske Mette Munk pa Heematologisk Afdeling pa OUH. Selv betegner hun rollen
som en bleekspruttefunktion, og pa LyLe’s temamgde om heematologisk kreeft i april fortalte hun om,
hvordan hun hver dag arbejder for at skabe trygge behandlingsforlgb af hgj kvalitet for afdelingens pati-

enter.
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Som patientforlobsvejleder har Mette Munk et teet
samarbejde med bade patienternes kontaktleege og med
kontaktsygeplejersken. Hun er séledes primus motor i
forhold til at skabe tryghed og kvalitet for de patienter og
pararende, som er tilknyttet afdelingen, samt sikre, at der er
sammenheaeng i behandlingsforlobene.

Foto: Allan Hagholm.

Mette Munk har veeret haematologisk sygeplejerske i
godt 22 &r — samtlige &r pd Heematologisk Afdeling X pa
Odense Universitetshospital. En afdeling, der tager sig
af den hgijt specialiserede behandling af haematologiske
patienter fra hele Region Syddanmark. Mange ar af
sit sundhedsprofessionelle liv har Mette Munk veeret
tilknyttet afdelingens sengeafsnit X1. | august 2009 tog
Mette Munks professionelle liv imidlertid en drejning.
Med kreeftplan Il blev der fremsat et krav om, at samtlige
kreeftafdelinger landet over fremadrettet skulle have en
fast forlebskoordinator — og den rolle tog Mette Munk
pé sine skuldre. P& afdeling X har rollen dog faet titlen
patientforlabsvejleder.

“Der er maske ikke sd mange af vores patienter, der
ser mig, nar de kommer til kontrol eller skal have
taget blodprever pa afdelingen. Til gengeeld vil det
oftest veere mig, de far fat pa, hvis de ringer ind til
afdelingen med et spargsmal, et akut opstaet problem
eller helbredsudfordringer af en hver art. Jeg bruger
mange timer hver dag pé at tale i telefon med patienter
med forskelige heematologiske sygdomme. Min
fornemmeste opgave er at sikre mig, at deres forlab
bliver tilrettelagt rigtigt — og de far den hjeelp, de har
brug for,” fortalte Mette Munk og fortsatte:

“Pa OUH vil vi gerne veere patienternes universitets-
hospital, saette patienterne ferst og tilrettelaegge deres
forlgb, sa det giver veerdi for dem. Hvis vi skal na i mal
med det, er det afgerende, at vi er gode til at inddrage
og lytte til patienterne og de parerende. Det er ligeledes
én af mine opgaver.”

At det naere samspil mellem patienter, pargrende og
sundhedsprofessionelle er i hgjseedet pa Haematologisk
Afdeling X p&d OUH viser sig, ifelge Mette Munk, pa
mange mader. Bl.a. er afdelingen som noget helt
nyt begyndt at arrangere pargrende aftener, hvor
péarerende til afdelingens patienter frit kan dele deres
tanker, frustrationer og oplevelser med andre i samme
eller lignende situationer.



Samarbejder pa tveers

Som patientforlgbsvejleder har Mette Munk et test
samarbejde med béde patienternes kontaktlaege og
med kontaktsygeplejersken. Hun er saledes primus
motor i forhold til at skabe tryghed og kvalitet for de
patienter og parerende, som er tilkknyttet afdelingen, samt
sikre, at der er sammenhaeng i behandlingsforlabene.
De samtaler Mette Munk har over telefon i lebet af en
arbejdsdag kan spaende fra samtaler med patienter,
der akut skal indleegges grundet livstruende sygdom til
samtaler med patienter, der i &revis har gaet til kontrol pa
afdelingen uden at opleve tilbagefald af deres sygdom.

“Det er ikke til at forudse, hvad dagen bringer,” som
Mette Munk udtrykte det.

Foruden at tale i telefon med patienter har Mette Munk i
hej grad en koordinerende funktion pa afdelingen. Derfor
kalder hun sig selv for afdelingens bleeksprutte. Hun
loser kalender-udfordringer omkring indleeggelser og
aftaler. Hun har samtaler med pérerende, som kaemper
for at f& tilveerelsen med en kraeftsyg til at ga op. Og hun
har lebende kontakt til hjiemmesygeplejersker, som bl.a.
stiller spargsmal til medicinering. Den testte kontakt er,
ifelge Mette Munk, det, der far et patientforleb til at
fungere, og det som ger, at patienterne ikke faler sig
ladt alene med deres udfordringer.

“For nogle uger siden havde jeg en sveer samtale med en
patient. Hun havde en haematologisk kreeftsygdom, og
oveni det havde hun for nylig faet konstateret lungekreeft.
Hun savnede sine afdede familiemedlemmer, og fortalte
mig, at hun var i tvivl om, hvorvidt hun skulle gennemfoere
et langt og udtraettende behandlingsforlab, eller om
hun skulle slutte sig til sine dede familiemedlemmer. |
et sddant tilfaelde, hvor en samtale tager en uventet og
uvant drejning, giver det mig en tryghed at vide, at jeg
kan ringe op til hiemmesygeplejersken, forteelle hende,
hvad vi har talt om, og bede hende felge op,” fortalte
Mette Munk og tilfajer:

“Kraeftpakkeforlgbene har til formal at forbedre
patientens prognose, livskvalitet og mindske utryghed.
Det er vigtigt, at vi midt i alle de gode intentioner, ogsa
husker de blade veerdier. Det ger vi bl.a. ved at sikre,
at der altid er nogen, der ved, hvilke udfordringer,
patienten kaemper med. Og at der bliver fulgt op pa
dem.”

Indimellem leegger Mette Munk telefonreret fra sig for
at give kemoterapi til patienter med lymfom. At kunne
bevare den form for direkte patientkontakt i sin nye
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funktion seetter Mette Munk pris pa. Hun fortalte med et
smil, at hun ikke sjeeldent bliver madt med kommentarer
fra kollegaer, der i spag sperger hende, om hun kan
huske handvaerket, nar hun engang imellem traskker i
den hvide kittel og forlader kontoret.

Fart pa udviklingen

Der er sket meget, siden Mette Munk kom til for godt
22 ar siden. Afdelingen er vokset betydeligt, udvalget
af preeparater er blevet markant sterre og bredere,
nye teknikker er blevet tilgaengelige ligesom kravene til
behandlingsforlagbene er blevet langt mere omfattende.
Og sé& har patienternes tilgang til det at veere patient
aendret sig de senere &r. De har ofte brugt lang tid pa
Internettet, inden de mader ind pa afdelingen, fortalte
Mette Munk.

“Nogle har f.eks. vaeret pa sundhed.dk og tjekke deres
skannings- eller blodprovesvar, forud for en samtale
med leegen. Det kan veere en vanskelig situation for os
sygeplejersker at handtere, da vi, ifelge reglerne, ikke
ma forteelle patienten, hvordan prevesvarene skal tolkes
— det er kun laegen. Og sé star vi der, og skal forsege
at leegge ansigtet i neutrale folder over for en patient,
som kender 0s rigtig godt. Det er meget dilemmafyldt.”

Dilemmaerne far imidlertid ikke lov til at std ubererte.
Pa afdelingen arbejder laeger og sygeplejersker aktivt
med at styrke kommunikation med patienterne.
Afdelingen har af flere omgange haft et par retorikere
pa besag, som har observeret dialogen melem de
sundhedsprofessionelle og patienterne for efterfalgende
at kommet med rad til, hvordan dialogen kunne styrkes.
Ydermere har retorikerne bidraget til udarbejdelsen

af ’patientens bog’, som er et patientmateriale
indeholdende informationer om de forskellige
haematologiske sygdomme, samt undersogelser,

behandlinger og procedurer pa afdelingen.

“Vi arbejder ogsd meget med differentierede
patientforlab. Det indebeerer, at vores dialog med
den enkelte patient skal vaere indrettet efter hans eller
hendes behov og prasferencer. Der er ikke to forlab, der
er ens — og det skal vi kunne rumme,” understregede
Mette Munk og tilfgjede:

“Vi udvikler os hele tiden. Og det bliver ved med at veere
spaendende at veere haematologisk sygeplejerske. Jeg
glaeder mig til at tage pa arbejde hver morgen, og har
absolut ingen planer om at sage andre steder hen.”



Rolf Sjogreen skal hjem
og a&ndre sine kostvaner

For Rolf Sjégreen, der var en af deltagerne ved
LyLe’s temamgde om haamatologisk kraeft i
Odense den sjette april, resulterede mgdet i, at
han besluttede at omlaegge nogle af sine hidtidige
kostvaner for fremadrettet at leve pa en made, der
i storre grad gavner hans fysisk og mentalitet.

“Opleegget om antiinflammatorisk kost var glimrende.
Det fik mig til at teenke over, hvad jeg spiser, og hvordan
Jjeg lever mit eget liv,” forteeller Rolf Sjégreen.

Foto: Allan Hagholm.
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Rolf Sjogreen har diagnosen kronisk lymfatisk leukaemi
(CLL). Han har veeret medlem af Lyl e leenge, men har
den senere tid holdt sig lidt veek fra meder og andre
arrangementer i foreningens regi. Da han sa programmet
for det seneste temamgde om haematologisk kraeft i
Odense, besluttede han imidlertid at gere op med sin
status som 'passivt LyLe-medlem’. Og det var en god
beslutning, vurderer han.

For Rolf Sgrensen var det seerligt to punkter pa
modedagsordenen, han fandt relevante: Erneerings-
terapeut Martin Kreutzers oplaeg om antiinflammatorisk
kost og medlem af LylLe’s bestyrelse Niels Jensens
omtale af et studie om C-vitamin (EVITA-studiet)
som behandlingsstrategi ved heematologisk kraeft.
Forstneevnte opleeg fik ligefrem Rolf Sjogreen til at
beslutte sig for at tage sine hidtidige kostvaner op til
revision.

Hvorfor gjorde Martin Kreutzers opleeg seerligt indtryk
pa dig?

“Det var et glimrende oplaeg, som fik mig til at teenke
over, hvad jeg spiser, og hvordan jeg lever mit eget liv.
Jeg vil ga hjem og aendre nogle af mine kostvaner for at
f& en mere antiinflammatorisk livsstil. F.eks. vil jeg ikke
leengere spise dasetun i olie, mit indtag af havregryn vil
blive reduceret kraftigt, fede fisk skal fylde mere, og jeg
vil skifte min nuvaerende morgenmad ud med skyr. Og
sa vil jeg begynde at lade min te trackke leengere, da
det skulle give mig en masse gode antioxidanter.”

Du neevner ogsa EVITA-studiet. Hvorfor var det
interessant for dig at hare om?

“Da jeg tilbage i 2002 fik konstateret CLL, var jeg meget
nysgerrig pa, om C-vitamin kunne gere noget godt for
min sygdom. Dengang overvejede jeg alvorligt, om jeg
skulle betale mig fra at fa intravengs C-vitamin i store
doser hos en alternativ behandler i Nordsjeelland, men
det talte min lasege mig fra. | dag spiser jeg en handfuld
C-vitaminer hver dag med habet om, at det kan haamme
min sygdom.”

Hvad teenker du nu efter, at du har hart om EVITA-
studliet?

“Jeg taenker faktisk, at jeg vil stoppe med at spise den
handfuld C-vitaminer, jeg indtil nu har gjort. Jeg kunne
forsté pa Niels Jensen, der holdt opleegget, at det man
ognsker at finde ud af med studiet er, om C-vitamin i
store doser har en negativ indvirkning pa udviklingen af
kreeft. For jeg ved det, taenker jeg, at det er fornuftigt at
stoppe med at spise C-vitaminer.”
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Maske har du hert om den undersggelse, som vi er i gang
med? Den drejer sig om at forsta, hvordan det er at leve med
CLL.

Undersggelsens resultater skal veere med til at sikre, at
CLL-patienter far den bedst mulige behandling, og alle CLL-
patienter kan deltage i undersagelsen. Ogsa dig, der ikke far
behandling lige nu.

Det tager cirka 15-20 minutter at besvare spergsmalene, som
nogle steder indeholder en del tekst, som du skal leese. Det er
nadvendigt for at sikre, at myndighederne vil bruge svarene.

Undersggelsen foregar digitalt, og du deltager anonymt.

LyLe haber virkelig, at du har mulighed for at deltage, da vi har
brug for, at s& mange som muligt deltager, sa vi far et robust
resultat.

L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS
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Antiinflammatorisk livsstil er et effektivt
vaben imod sygdomsrelaterede skader

Som kraeftpatient er der mange gevinster at hente ved at leve og spise efter antiinflammatoriske princip-
per, da en antiinflammatorisk livsstil ruster krop og sind til det pres, en kreeftsygdom laegger ned over
tilvaerelsen. Pa LyLe’s temamg@de om haematologisk kraeft i april holdt ernaeringsekspert og forfatter
Martin Kreutzer et inspirerende foredrag, der kleedte de fremmeadte pa til at tage den antiinflammatoriske
livsstil til sig.

Fysisk og mentalt stress gér ofte hand i hand med at fa
og leve med en kraeftsygdom. At leve med stress ger
krop og sind sarbart og modtageligt for skader. Skader,
der ikke som sadan er relateret til krasftsygdommen,
men til den sérbarhed, sygdommen medforer.
Skaderne kan vise sig som tab af energi, darlige
sevnmenstre, eksemudbrud, forhgjede kolesteroltal
osv. Hos kreeftpatienter kaemper immunforsvaret
allerede en brav kamp for at holde kreeftsygdommen
i ave, og har derfor ikke mange ressourcer til overs
til at tage sig af evrige skader. Heldigvis er der rad at
hente. Pa LylLe’'s temamede om hasmatologisk krasft
den 6. april i Odense holdt erngeringsekspert og
forfatter Martin Kreutzer opleeg om det, der kaldes
antiinfammatorisk livsstil. Martin - Kreutzer har de
seneste mange ar arbejdet professionelt med ernaering
og sundhedsforskning. De forste ar pa Institut for
Human Erneering ved Kaebenhavns Universitet, og i dag
som selvstaendig radgiver for klienter, der gnsker hjeelp
til at omleegge deres kost og evrige livsstilsvaner.

“Der er rigtig meget at hente i at leve efter de
antiinflammatoriske principper. En antiinflammatorisk
livsstil styrker og aflasterimmunforsvaret, sé krop og sind
ikke tager ligesa meget skade af de belastninger, som en
kraeftsygdom afstedkommer. Antiinflammatorisk livsstil
kan forstds som en raskke knapper, der kan justeres
pa, s& kroppen generelt styrkes og immunforsvaret
efterlades med optimale betingelser for at tage sig af
sygdommen — og ikke spilde krasfterne pa alle mulige
andre skader,” fortalte Martin Kreutzer.

Formalet med Martin Kreutzers foredrag var at udstyre
LyLe’s medlemmer med redskaber, der kunne veere
behjeelpelige i forhold til at bevare energien og gleeden,
samt ruste krop og sind til det uundgéaelige pres, som
en kreeftsygdom péferer tilvesrelsen. Kost og ovrig

“En antiinflammatorisk livsstil styrker og aflaster immunforsvaret, sa krop og
sind ikke tager ligesa meget skade af de belastninger, som en kreeftsygdom
giver” fortalte ernaeringseksperteb Martin Kreutzer.

Foto: Allan Hagholm.



livsstil influerer i hej grad pé helbredet, s& det er bestemt
ikke ligegyldigt, hvordan vi veelger at leve, og hvad vi
putter pa tallerkenen, lad Martin Kreutzer budskab. En
darlig livsstil virker som at smide breende pa et bal, der
adeleegger kroppen indefra.

Inflammation farer til energitab

Inflammation er en betaendelsestilstand, som blandt
andet opstar ved odeleeggelse af kroppens veev.
Ddelaeggelserne bevirker, at immunforsvaret aktiveres
og saetter ind for at eliminere de skader, som kroppen er
blevet pafert. Det kan f.eks. vaere skader, der er opstaet
i forbindelse med traening, hvor muskelveevet udsaettes
for belastning eller slitage, nar de nedslidte led gnider
mod hinanden under bevaegelse. Som udgangspunkt
er inflammation ikke farligt i en rask krop, men i en syg
krop, hvor inflammationen ofte er kronisk, er tilstanden
ikke omkostningsfri. Her gér inflammation ud over
livskvaliteten, fortalte Martin Kreutzer.

“Nar du er syg, knokler immunforsvaret, som en
sindssyg, og dit energiniveau er derfor i forvejen
reduceret. Hvis immunforsvaret s& yderligere skal
tage sig af at bekeempe inflammation forskellige
steder i kroppen, s& daler dit energiniveau endnu
mere — der er ikke meget overskud til at modsta de
daglige udfordringer. Stress er én af de starste kilder il
inflammation,” led det.

Dremmescenariet er sdledes at slukke for stress. Er du
syg med kreeft, er det imidlertid lettere sagt end gjort,
og strategien vil derfor i stedet veere at ty til redskaber,
der kan deemme op for de felgevirkninger, som stress
pafarer krop og sind. Undersggelser viser, at den made
vi lever, og maden vi spiser, har stor indflydelse pa, om
inflammationen bliver kronisk eller midlertidig.

Kosten spiller en stor rolle i en antiinflammatorisk livsstil.
Generelt disponerer en darlig kost for mavefedme, som
i sig selv fremtvinger en inflammatorisk reaktion. Der
kan séledes hentes styrke ud af kroppen alene ved at
smide noget af det overfladige fedt i maveregionen.
Maend bor streebe efter at have en livwidde, der ikke
overskrider 102 cm, mens kvinder bar streebe efter ikke
at overskride 88 cm.

“Der er tre disponenter for mavefedme: Stress, alkohol
og overspisning af kulhydrater. Stress er, som sagt, et
vilkér for mange, der er syge. Derfor vil det her vaere
en fordel at bestrasbe sig pé at have et lavt forbrug af
alkohol og undga at fa flere kulhydrater, end kroppen
har brug for,” sagde Martin Kreutzer og fortsatte:
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“Da vi levede som bender og knoklede i marken fra
morgen til aften, var det godt at fodre rugbredsmotoren
med kulhydratrige maltider. Nu har de fleste
stillesiddende arbejde. Alligevel har vi holdt fast i det
foreeldede kostmonster, og mange indtager langt flere
kulhydrater, end de har brug for. Det svarer til at fylde
benzin pa en fuld tank — og det stresser kroppen.”

At leve antinflammatorisk indebaerer séledes (for de
fleste), at man skaerer ned pa indtaget af kulhydrater.
Det kan, sagde Martin Kreutzer, f.eks. betyde, at
havregrynene om morgenen erstattes med en portion
skyr med mandler og beer. Og bred, pasta, ris og
kartofler langt hen ad vejen skiftes ud med grentsager.

Fede fisk er alfa og omega 3

Der er mange knapper at skrue pa, hvad angar kost.
Men der er én knap, der er vigtigere end de andre: Fede
fisk. Studier har vist, at fede fisk (laks, makrel, erred,
hellefisk og sild) er blandt de mest antiinflammatoriske
madvarer grundet deres hgje indhold af fiskeolie, omega-
3-fedtsyrer. Omega-3 stimulerer immunforsvaret til aget
modstandskraft. For at opnd en antiinflammatorisk
effekt er det imidlertid ikke nok at spise fed fisk én eller
to gange om ugen, lad det fra Martin Kreutzer.

“Der er ingen officielle anbefalinger for, hvor mange
omega-3-fedtsyrer, man skal have dagligt. Jeg anbefaler
1-1,5 g Omega-3 per 25 kg kropsveegt. For en person,
der vejer 75 kg., svarer det til 3-4,5 g hver dag, hvilket
igen svarer til at spise omkring 100 g fed fisk. Det far
man f.eks. fra godt og vel en dase makrel i tomat.”

Ud over at have direkte antiinfammatorisk effekt,
har den fede fisk en reekke afledte effekter. F.eks. vil
det at spise 100 g fed fisk dagligt medfere, at andre,
mindre gode fedevarer ma vige pladsen pa tallerkenen.
Det geelder bl.a. forarbejdet kadpélaeg, som fremmer
inflammation. Ydermere er fiskeolie stort set den eneste
kilde til D-vitamin udover solen. D-vitamin har en positiv
indvirkning p& muskelfunktionen, knoglestrukturen,
immunforsvaret og de mentale velbefindende. | Norden
lider store dele af befolkningen af D-vitaminmangel i
vinterhalvéret, hvor solen ikke er fremme.

“Mange patienter med haematologisk krasft far
prednisolon, der som bekendt er kunstigt fremstillet
kortisol, altsd kunstigt fremstillet —stresshormon.
At spise fed fisk kan veere med til at reducere det
inflammatoriske aftryk, som medicinen uundgaeligt vil
saette pa kroppen,” fortalte Martin Kreutzer.

Fortseettes pa neeste side >



Meend ber straebe efter at have en livvidde, der ikke overskrider 102 cm, mens kvinder bor straebe efter ikke at overskride 88 cm. Her tiekker
Martin Kreutzer livviden pé LylLes bestyrelsesmedlem Poul Eigil Rasmussen, der ogsa er tovholder i Lyl.es netveerksgruppe i Odense.
Foto: Allan Hagholm.

Fede fisk indeholder to typer omega-3-fedtsyrer, EPA
og DHA. EPA virker antiinflammatorisk, mens DHA
virker som byggesten for hjernen. For en traet og
nedslidt hjerne har fiskeolie séledes samme effekt, som
en protein-shake har for en bodybuilder. Fed fisk kan i
princippet erstattes med fiskeolie i tilskudsform. Her er
det dog vigtigt at vaere opmasrksom p4, at tilskuddet
tages i de rette maengder, og at det er rigt pa EPA.

“Mange vil blive overraskede over, hvor mange kapsler
de skal tage, for at f& den rette masngde. For de fleste
discountprodukter geelder det, at det er nedvendigt
at tage helt op til 12 kapsler for at f& den maengde
omega-3, som modsvarer maengden i en dase makrel
i tomat — det kan hurtigt blive en dyr affeere,” sagde
Martin Kreutzer.

Frugt og grent pa menuen

Frugt og grent er en anden grundpille i en anti-
inflammatorisk kost. Martin  Kreutzer anbefaler et
dagligt indtag pa 800-1.000 g Det ger han bl.a., fordi de
store maengder frugt og grent erstatter andre og mere
stivelsesrige og kalorieholdige fodevarer. Derudover
er frugt og grent en fantastisk kilde til kostfibre.
Kostfibre fungerer som neering for bakterierne i tarmen:
Kostfibrene fostrer en tilveekst af gode tarmbakterier
og sikrer, at miljget i tarmen er sundt. 1.000 g frugt og

greont indeholder mellem 30 og 35 g kostfibre, hvilket er
50 pct. flere kostfibre, end den gns. dansker indtager.

“Alle smutveje til frugt og grent teeller. Frugt og grent fra
frost, i smoothies, sammenkogte retter osv. — det teeller
med i det samlede regnskab. For dem, der ikke er s&
fysisk aktive og derfor ikke forbrasnder s mange kalorier
dagligt, er det imidlertid vigtigt at veere opmasrksom pa,
at frugt gennemsnitligt indeholder tre gange s& mange
kalorier som grentsager,” fortalte Martin Kreutzer.

Der er forskel pd, hvor mange styrkende stoffer
forskellige frugt og grentsager indeholder. Styrken
opgeres som en sékaldt ORAC-veerdi (oxygen radical
absorbance capacity). Som eksempel har 100 g agurk
en ORAC-vaerdi pa 200, hvilket svarer til, at man skal
spise 2,5 kg agurk dagligt for at na op pa 5000 ORAC-
enheder, som er det daglige mal. | den modsatte ende
af skalaen ligger ingefaer. Her opnas de 5000 ORAC-
enheder ved at indtage bare 30 g. Malet nds dog
ikke alene ved at spise nogle f& sékaldte superfoods.
Variation og mangfoldighed spiller ogsé en vassentlig
rolle.

“Generelt vil min anbefaling veere at f& s& mange
grontsager som muligt hver dag. Og veelg gerne
grentsager i s& mange farver som muligt, da det vil give
den bedste sundhedseffekt. Isaer skal man ikke holde



sig tilbage, nar det kommer til alle former for kél og
guleradder,” understregede Martin Kreutzer.

Indholdet af antioxidanter er et andet veesentligt
argument for at spise frugt og grent. Antioxidanter er
bitte sméa plantestoffer, som styrker immunforsvaret.
Bade kostfiore og antioxidanter sidder primaert i
skreellen. Der er eksempelvis op til fem til syv gange
s& mange antioxidanter i frugtskreel, end der er i kadet.
Derfor ber man, ifalge Martin Kreutzer, sé vidt muligt
spise skraellen med — selv pa en (gkologisk) kiwifrugt.

“Antioxidanter beskytter imod de skader, der sker pa
hjernen, nar man er stresset. Oplever man psykisk
pres, er det sdledes en rigtig god ide at spise fadevarer
med et hgjt indhold af antioxidanter — de virker som et
bolvaerk imod de traumer, som stress kan forarsage.”

Beer er en saerlig god kilde til antioxidanter. Det gaelder
0gsa, selvom der er tale om frosne beer. Te, der
har trukket leenge, og merk chokolade med en hgj
kakaoprocent er ligeledes rigt pa antioxidanter.

Sgvnmgnstre og motion

Endelig indgadr sevn og motion ogsd i en
antiinflammatorisk  livsstil. Forstnaevnte  faktor er
afgerende for den robusthed, man mader verden
med i de vagne timer. Under den dybe sevn sker
en fysiologisk genopbygning af e@delagt hjerneveey,
ligesom det er her, at nye hjerneceller dannes. Et ellers
belastet immunforsvar far altsa ro til at restituere under
den dybe sgvn. Sevnens kvantitet har ogsé betydning.
Det er nemlig farst, nar sevnen har strakt sig over et vist
antal timer, at den emotionelle restitution finder sted.

“Hvis man sover for fa timer, vil det ga ud over humer,
overskud og evnen til at teenke kreativt i dagtimerne.
Og man vil ydermere vaere dérligt rustet til at modsté
fristelser, og til generelt at treeffe de valg, der er gode
og sunde for én. Det kan meget nemt fremkalde stress
- 0g sé er den déarlige cirkel for alvor i gang,” led det fra
Martin Kreutzer.

Det kan nemt komme til at lyde som om, at en
antiinflammatorisk livsstil er udgjort af en masse faste
regler, som alle skal folges til punkt og prikke for at na i
mal. Selvfelgelig er det mest hensigtsmaessigt at trasffe
s& mange antiinflammatoriske valg som muligt, men
det er ogsa vigtigt at Iytte til sig selv og tage tingene i et
tempo, der passer til det liv, man lever, fastslog Martin
Kreutzer.

Motion er et af de omréder, hvor det iszer er fordelagtigt
at veere god til at Iytte til kroppens aktuelle behov og
formaen. Den raske krop kan modsta hardt fysisk pres,
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mens den syge krop ikke pd samme méade er robust
nok til at blive ’kert i seenk’. Det er, ifalge Martin Kreutzer,
fornuftigt at teenke, at fysisk aktivitet skal udgere en
modpol til det fysiske- og psykiske stressniveau.

“Er man meget ramt oppe mellem grerne, vil graden af
inflammation i kroppen vaere hgj, og sa er det en god
ide, at den motion man dyrker er blid. En krop, der er i
knae skal have keerlighed. | perioder med overskud og
ro pa everste etage er der derimod plads til at give den
gas. Motion er en dynamisk starrelse.”

| det hele taget er det at eendre vaner en dynamisk
sterrelse. Det er et skridt ad gangen, led det fra Martin
Kreutzer. Hvert enkelt skridt avler ofte et mod og en
lyst til at tage det naeste skridt. Og det naeste. Og det
neeste, er Martin Kreutzers erfaring.

“Man kan eksempelvis starte med at se pa og fa tilrettet
sit sevnmanster. En god nats sevn avier overskud
og kreativitet, som maske bevirker, at man har lyst til
og mod pé at bevaege sig mere i dagtimerne, hvilket
s& maske igen giver lyst til at se pa kosten og de
antiinflammatoriske gevinster, der kan veere at hente
der. Og sé er den positive dominoeffekt i gang.”

Folg disse rad, hvis du vil spise
antiinflammatorisk

e Spis 100 g fed fisk om dagen, fx laks,
makrel eller sild. Fed fisk kan erstattes med
fiskeolietilskud, men vaer opmaerksom pé at fa de
rette meengder.

* Spis s& mange grentsager som muligt helst
i s& mange farver som muligt. G& iseer efter
guleradder og alle former for kal.

e Spis produkter, der indeholder fuldkorn, fx byg,
rug og havre.

e Spis beer. De er rige pa antioxidanter og gode for
miljget i tarmene.

e Undgé at spise for meget sukker i form af fx
sodavand, slik, kager og raffineret mel.

¢ Undga forarbejdede madvarer, fx kiks, kedpalaeg
og paleegssalater, med et hejt indhold af sukker,
nitrit, emulgatorer og usundt fedt.

¢ Undga alkohol.

¢ Undgé omega-6-fedtsyrer. De findes fx i
solsikkeolie, vindruekerneolie, majsolie og
margarine.

¢ Undga fastfood sédsom burger og pizza.
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Anne Bertelsen, hvis mand har lymfekraeft, gar altid

med til moderne i LyLe

For Anna Bertelsen og hendes mand Jgrgen Bertelsen er det en fast tradition at tage til mgder i LyLe
sammen. Som pargrende til en kraeftsyg er det givende at kunne felge med, og have mulighed for at
diskutere det, der bliver talt om til mgderne, ved middagsbordet om aftenen, siger Anne Bertelsen.

Anna Bertelsen: “For mig som parerende er det vigtigt at fa
mulighed for at folge med i behandlingsmuligheder, forsknings-
resultater og andet, der relaterer sig til min mands sygdom.”
Foto: Allan Hagholm.

Anna Bertelsen har ikke selv en haematologisk
kreeftsygdom, men hun var alligevel med til LylLe’s
temamede om hasmatologisk kraeft i Odense den
sjette april. Det var hun, fordi hendes mand, Jergen
Bertelsen, der er medlem af Lyle’s bestyrelse, har
lavmalignt follikuleert lymfom. Det er en langsomt
voksende kresftform, som Jergen Bertelsen gér il
kontrol for to gange éarligt. Som pérarende vil Anna
Bertelsen gerne have mulighed for at felge med i
behandlingsmuligheder, forskningsresultater og andet,
der relaterer sig til hendes mands sygdom. For det er,
som hun siger, altid bedre at veere to par erer, der lytter,
end ét.

Hvorfor er det godt at veere to par erer til stede ved
maderne i Lyl e?

“Vi har altid taget til meder og arrangementer sammen.
Vi synes, at det er rigtig givende at vaere to, der lytter til
de informationer, som bliver praesenteret p&d mederne.
Nar vi kommer hjem om aftenen, taler vi nsesten altid
om de ting, vi har Iyttet til. Jeg oplever, at det er rigtig
godt, at vi kan vende tingene med hinanden og pa den
made finde ud af, om vi har faet det samme ud af det.
Det haender, at enten Jorgen eller jeg har faet lidt mere
med fra et opleag — og sé kan vi jo passende dele det
med den anden.”

Har du altid prioriteret at veere ved din mands side i
hans sygdomsforleb?

“Ja, det har jeg altid gjort. Bade da han var i behandling
med kemoterapi og nu her, hvor hans sygdom er i ro, og
han bare gér til kontrol pa hospitalet to gange om &ret.
Jeg synes ikke, at hans sygdom er noget, han skal ga
og tumle med alene. Heller ikke selvom den hardeste tid
med kemoterapi og mange timer p& hospitalet heldigvis
er ovre, og min mand ikke har haft tilbagefald, siden
han blev en del af LyLe’s bestyrelse.”

Hvad kommer | til at tale om ved middagsbordet | aften,
néar | kommer hjem?

“Jorgen har altid vaeret meget ben for at preve nye ting
0g endre vaner, hvis det kan veere gavnligt for hans
sygdom. S& jeg forestiller mig, at vi kommer til at tale
om det opleeg, om antiinflammatorisk kost, som vi skal
lytte til efter pausen. Det har vi begge to set frem til.”
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Aase Albirk saetter stor pris pa gensynet med andre

LyLe-medlemmer

Det har stor vaerdi for Aase Albirk at deltage i de mader LyLe holder, og hun var saledes ogsa til stede til
det temamgde om haematologisk kreeft i Odense, som foreningen afholdt den sjette april. Det er givende
at blive opdateret fagligt, og sa er det rigtig hyggeligt at gense de andre medlemmer, siger Aase Albirk.

For Aase Albirk er det naesten obligatorisk at deltage i Lyl es
mader. Bade for det faglige indhold men ogsa for at gense de
andre medlemmer, som hun har leert at kende.

Foto: Allan Hagholm.

Aase Albirk har myelodysplastisk syndrom (MDS), og
har siden hun fik sin diagnose veeret medlem af LylLe.
Sa vidt det er muligt deltager hun i alle de mader og
arrangementer, LylLe afholder henover &ret. Faktisk kan
Aase Albirk kun komme i tanke om et enkelt made, hun
undlod at deltage i. Det var et made, der blev afholdt
i Aalborg — og der var lige rigelig lang transport fra
Odense til det nordjyske, vurderede hun dengang.

Aase Albirk far meget ud af at deltage i Lyle’s
arrangementer. Hun bliver opdateret med ny faglig
viden. Og sa gleeder hun sig hver gang til at gense de
andre medlemmer, som hun henover arene har leert
rigtig godt at kende, forteeller hun.

Hvad betyder det for dig at have et feellesskab som
Lyle?

“Jeg har faet rigtig mange nye, positive relationer
foreerende — et feellesskab med andre i nogenlunde
samme situation, som jeg selv star i. Det giver rigtig
god mening at have nogen at dele sin sygdom med.
Ud over de her arrangementer for hele foreningen,
gér jeg til mede i min lokalforening i Odense én gang
om méaneden. Det er simpelthen sa& hyggeligt at se de
andre over en kop kaffe og vende stort og smét. Det
veerdsaetter jeg.”

Har du planer om at blive ved med at deltage i alle
Lyl e’s arrangementer fremover?

“Ja, det har jeg. Foruden de méanedlige meder i vores
lokalforening her i Odense ved jeg allerede, at jeg skal
deltage i MDS-patientforum i Kagbenhavn midt i maj
maned. Det sociale og det at fa ny viden betyder meget
for mig personligt, men jeg synes ydermere, at det
er vigtigt at stette op om foreningen og bestyrelsen.
LyLe er en lille forening set i forhold til mange andre
patientforeninger i Danmark, s& det er vigtigt at stotte
aktivt op om det arbejde, der foregér i foreningens regi,
synes jeg.”

Hvad har du faet ud af at deltage i medet i dag?

“Jeg tager mange ting med mig hjem. Seerligt synes
jeg, at det var interessant at here Mette Munks
beretning om, hvordan det er at veere sygeplejerske
og patientforlgbsvejleder pa haematologisk afdeling
p&d OUH. Det var fint at fa et indblik i, hvordan
hospitalsvaesenet fungerer indefra. Det er jo ikke altid
helt til at gennemskue som patient. Jeg synes, at det
gav mig en bedre forstaelse for, hvorfor procedurerne
er, som de er. Og det har bestemt ikke eendret ved,
at jeg er en meget tilfreds patient, der feler mig godt
behandlet hver gang, jeg gar til kontrol pad OUH.”
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Allan henter Inger indenfor og serger for at hun er pakket godt ind med teepper til dagens
cykeltur. “Ret til vind i haret” star der pa Allans jakke. Foto: DragerNyheder.dk
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Mit andet liv som cykelpilot

DragarNyheder.dk bragte den 6. marts 2019 et portraet af Allan Karlsson, der i 2017 fik konstateret MDS.
Artiklen blev bragt i sektionen Mig og mit Drager og er skrevet af Peter Kristensen.

Der er langt fra livet pa det gamle Borgmesterhold i
Drager Boldklub til livet som cykelpilot. Allan Karlsson
har taget hele turen, bade op og ned, siden hani 1951
flyttede til Drager. En almindelig pensionisttilveerelse
2endrede sig brat en augustdag i 2017.

Den 21. august 2017 fik Allan Karlsson konstateret
MDS (Myelodysplastisk syndrom) ‘en form for kraeft’,
siger han.

“Min knoglemarv stoppede med at producere rode
og hvide blodliegemer. Jeg blev indlagt akut pa
Rigshospitalet, hvor jeg blev behandlet med stréler,
kemo, blodtransfusioner og samtidig tjekket fra top til
t& for til sidst at modtage stamceller fra en tysk donor.
De faorste 3 méaneder var min tilvaerelse som en yoyo.
Op og ned — mest ned,” forteeller Allan.

Mit andet liv

I juni 2018 startede Allan sit nye liv. Han siger selv ‘mit liv
nr. 2°, og det var med en beslutning om at melde sig ind
i korpset af cykelpiloter i foreningen Cykling uden alder i
Drager. Foreningens piloter tager hver uge pa cykelture
med eeldre beboere fra pleje- og omsorgscentre.

En god snak og gamle minder. Man nar vidt omkring p& 1 times
cykeltur. Foto: DragerNyheder.dk

Og hvorfor nu det? “Fordi jeg havde oplevet et fantastisk
sundhedsvaesen via Rigshospitalet, og jeg folte, at efter
denne super behandling ville jeg gere noget for andre,”
forteeller Allan og fortseetter:

“Siden juni 2018 har jeg kert fast 2 gange om ugen
med beboere pd Omsorgscenter Enggéarden. Turene
med beboerne er ren terapi for mig. Jeg kom til Drager
som 5-arig i 1951, hvor vi boede i Engparken. Mange
af dem, jeg cykler med, har ogsé boet i Drager i mange
ar, sé der er s& mange minder, vi kan tale om péa den 1
times lange cykeltur.”

“Det er en stor forngjelse at aflevere en glad beboer
efter endt keretur med vind i haret. Det er ikke alle, der
far lov at leve 2 gange.”

“l januar fik jeg alle bernevaccinationer, og den 7. marts

(1)

i &r kan jeg fejre min anden ‘1-ars fodselsdag’.

| dag nyder Allan Karlsson sin pensionisttilveerelse,
motionerer s& meget som muligt og’“nyder Rikkes
mad’, som han selv siger.

Bedste Draggr-minde: Da jeg madte min kone Rikke
Yndlingsbegivenhed i Drager: Sankt Hans

Bedste Drager-tip: Gatur pa stranden med hunden.
Det foles som at vaere pé landet.

Navn: Allan Karlsson
Alder: 72 ar

Beskaeftigelse: Tidligere frugtimporter og nu
pensionist

Agtefeelle: Rikke

Born: Nikolaj fedt i 1973 og Louise fedt i 1979
Tilknytning til Drager: Har boet her siden 1951
Vokset op: Fadt pa Christianshavn



CLL-konference i Kabenhavn:

LyLe Nyt

Synger ‘kemo-zeraen’ virkelig pa sidste

vers?

Der var teetpakket pa hotel Scandic Copenhagen i det central Kebenhavn, da LyLe den 25. april holdt
informationsmade om kronisk lymfatisk leukeemi (CLL) i samarbejde med Lymphoma Coalition Europe.
Dagen bod pa et program med oplasgsholdere fra det store udland og fra vores hjemlige greesgange.
Med lidt optimisme i blodet ser meget ud til, at ‘kemo-zeraen’ er pa sit sidste, og at mere skdnsomme og

malrettede laegemidler er ved at tage over.

Lidt mere end 80 patienter og parerende var samlet til
madet om CLL pé en af de ferste rigtige forarsdage i
Kabenhavn. De var kommet for blandt andet at hare om,
hvordan den nyeste forskning bidrager til behandlingen
af sygdommen og til patienternes livskvalitet og om det
at medvirke i kliniske forseg som patient.

CLL er med ca. 400 nye tilfaelde om éret den hyppigste
form for leukaemi i Danmark og derfor naturligvis altid
en sygdom, der har Lyl es opmeerksomhed.

Dette informationsmade skilte sig pa flere punkter ud
fra tilsvarende tidligere meder i LyLe-regi. Det var som
noget helt nyt arrangeret i et teet samarbejde med
Lymphoma Coalition Europe (LCE), der er en patient-
paraplyorganisation, som LylLe har vaere medlem af i
en arraeekke. Moadet var kommet i stand efter, at LylLe
tidligere pa aret var blevet bedt om at indtreede i LCE’s
radgivende komité — en opgave, der tilfaldt Vily O.
Christensen, der tidligere har stillet sin arbejdskraft og
viden om de hasmatologiske sygdomme til radighed i
patientforeningsarbejdet.

Det testtere samarbejde med den europeeiske del af
den globale patientorganisation Lymphoma Coalition
skal ses som et udtryk for et onske fra LyLe om at
fa flere kraefter i patientarbejdet og i arbejdet over for
de danske sundhedsmyndigheder, men det er ogsa
kommet i stand, fordi LyLe har en stor stjerne i LCE.
LyLe er kendt for sit hgje aktivitetsniveau og for sin
bestrasbelse pé at vasre en forening, der er test pa sine
medlemmer.

Formand Rita O. Christensen bad velkommen sammen
med Jonathan Pearce, direktor i Lymphoma Coalition
Europe. De udtrykte begge gleede over virkeliggerelsen
af madet og det nye styrkede samarbejde mellem de
to parter.

Jonathan Pearce, direktor i LCE, bad velkommen.
Foto: Allan Hagholm.

De nye behandlinger kan eliminere brugen af

kemoterapi

Herefter overtog den israelske haematolog Tamar
Tadmor scenen for over de felgende timer at give et
historisk overblik og en status over behandlingen af CLL
i dag. Efter frokost tegnede Tamar Tadmor et billede
af fremtidsperspektiverne for behandlingen af CLL og
sygdommens seerlige undertyper.

Tamar Tadmor beskrev i hovedtraek udviklingen i
behandlingen af CLL inden for de sidste 10 &r. 10 ér,
som har vaeret preeget af betydelige fremskridt baseret
pé en stadigt sterre viden om sygdommens biologi og
parallelt med det udviklingen af nye mere malrettede
leegemidler. Gennem laeengere tid har den mest
anvendte behandling af CLL veeret en kombination af
kemoterapi og antistoffer (kaldet kemo-immunterapi).
Kemo-immunterapien repreesenterede et betydeligt
fremskridt og har for en stor del af patenterne veeret
virkningsfuld og markant forbedret overlevelsen, men
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Tamar Tadmor. Foto: Allan Hagholm.

har ikke peget i retning af en egentlig helbredelse. En
af udfordringen har veeret, at patienter med hgjrisiko-
CLL (med kromosomforandringen del 17p eller TP53)
ikke har haft samme gleede af behandlingen. Immun-
kemoterapiens bagside har veeret bivirkninger i form
af infektioner, blodmangel og bledninger og i form
af belastende senfelger. | nyere tid er der kommet
sakaldt malrettede, biologiske behandlinger frem, der
ifelge Tamar Tadmor har potentiale til helt at forandre
behandlingen af CLL og méaske pé sigt eliminere brugen
kemoterapi.

Det er en positiv udvikling, fordi de nye laegemidler som
ibrutinib og venetoclax hos bade ferstegangsbehandlede
0g hos patienter med tilbagefald af sygdommen har vist
en overbevisende effekt, der i nogle tilfeelde har gjort, at
det ikke laengere er muligt at spore sygdommen i blodet.
lkke — som Tamar Tadmor gjorde opmaerksom pé —
uden bivirkninger, men dog langt mere skadnsomme.

Glaedeligt er det ogsd, at de malrettede lsegemidler
— hver for sig eller i kombination — har vist sig aktive
over for de varianter af sygdommen, det tidligere har
veere vanskelige at behandle (Se ‘Ny laegemidler skaber
optimisme’ pa side 23). Stillet over for det uundgéelig
spergsmal, om de nye behandlinger pa sigt ville kunne
kurerer sygdommen, sagde Tamar Tadmor:

"Vi har ikke langtidsdata, der kan underbygge et sadant
hab. Vi leeger er ikke meget for at tale om helbredelse,
men vi kan habe, at det kan ske, nar vi bruger de
redskaber, vi har, i de rigtige kombinationer.”

Du kan leese et udferligt interview med Tamar Tadmor
pa www.lyle.dk.
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"Vi ser et manster, hvor patienterne har feerre
infektioner, der i de veerste tilfeelde kan veere
livstruende, og dermed feerre indlseggelser. Det sker
samtidig med, at der er en stor bekvemmelighed
ved, at medicinen er tabletter, man selv kan tage.
Helt overordnet er der ingen tvivi om, at de nye
behandlinger har stor betydning for livskvaliteten.
Det giver de kliniske undersagelser, vi laver, beleeg
for.” Tamor Tadmor om de nye lsegemilder i
behandlingen af CLL.

Det gzelder om at fa det bedste ud af livet ...
Efter Tamar Tadmor fulgte et meget bevaegende opleeg
fra Susanne Wedel Schmidt, der er 60 ar og fik CLL-
diagnosen for ni &r siden. Susanne Wedel Schmidt
fortalte om et sygdomsforlgb, der blev en langt hardere
preve, end nogen havde kunnet forudse, og om hendes
fortsatte kamp med folgerne af den behandling, hun
har veeret igennem. Trods en sygdom, der vendte op
og ned pé hendes liv, har Susanne bevaret livsglaeden
og optimismen, selvom det ogsa i perioder kan have
trange Kkar.

"Det geelder om at fa det bedste ud af livet uanset,
hvor langt méalebandet er,” fortalte Susanne Wedel
Schmidt for et par ar siden, da hun blev interviewet til
bogen 'Ukendt og Usynlig’, der rummer 10 personlige
forteellinger om det at blive ramt af blodkraeft.

Bogen er gratis og kan bestiles pa lyle.dk eller hos
medicinalfirmaet Janssen, der har udgivet bogen.
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Susanne Vedel Schmidt. Foto: Allan Hagholm.

Fortseettes pa neeste side >



Jan Fredholm og Christian Poulsen. Foto: Allan Hagholm.

Efter Susanne Vedel Schmidt fulgte et opleeg fra
haematologen Christian Poulsen fra Forskningsenheden
pé Sjeellands Universitetshospital i Roskilde. Han havde
taget sin patient 57-arige Jan Fredholm med sig, for at
han kunne fortaelle sin personlige beretning om at fa
CLL og om de tanker og overvejelser, der knytter sig til at
deltage i et studie. Jan Fredholm er med i studiet GAIA
(CLL13), der underswger effekterne af fire forskellige
behandlinger mod CLL. Studiet sammenligner tre
behandlinger, der indeholder antistoffer, men ingen
kemoterapi, med den nuveerende standardbehandling
— kemo-immunterapi.

CLL behandling i et vadested

Dagens sidste opleeg stod Carsten Utoft Niemann
for. Han er overleege, PhD, p& hasmatologisk klinik p&
Rigshospitalet. Carsten Niemann fortalte bl.a. om den
nyeste viden inden for forstéelsen af CLL's seerlige
biologi og om de mange studier med dansk deltagelse,
som han er involveret i. Han fortalte ogsd om ny viden
om den infektionsrisiko, som CLL-patienter lever med
i tidsrummet, fra de far diagnosen, til de sasttes i
behandling.

Carsten  Niemann beskrev situationen omkring
behandlingen af CLL som veerende i et vadested
mellem den geengse kemo-immunbehandling og de
nye, malrettede laegemidler. Problemstilingen er, at
der fortsat er tvivl om, i hvilken reekkefelge man skal
bruge de behandlinger, der i dag er til rddighed: "Vi
ved ikke, om det er bedst at bruge de nye stoffer forst
til alle patienter, eller om det er bedre at bruge kemo-
immunbehandling til alle ferst. Vi ved, at de patienter,
der har delition 17p- eller TP53-mutation ikke skal

have kemo-immunbehandling, men de nye leegemidler.
Sikkert er det dog, at vi er pa vej mod stadigt mere
personlige behandlinger, og at det er den rigtige vej.”

Carsten Niemann fortalte blandt meget andet om et nyt,
spaendende nordisk forseg, hvor man vil bruge sakaldt
‘'maskinleering’ (en metode til at finde sammenhaeng i
store datamaengder) til at finde patienter med hgj risiko
for infektion eller behandlingsbehov inden for de farste
par &r efter diagnosen. "Med det adresserer vi den
store infektionsrisiko, der er for CLL-patienter i denne
periode,” forklarede han.

"Vi er gennem de seneste 10-15 &r blevet mere
opmaerksomme  pd, hvor alvorlige  infektioner
er for patienter med CLL og en raekke andre
lymfekraeftsygdomme. 10 procent af CLL-patienter,
som far en alvorlig infektion uden, at de er sat i CLL-
behandling, der inden for en maned. For patienter,
som er i behandling med kemoterapi og immunterapi,
er 11 procent dede efter et &, og nu underseger Vi,
om vi kan gendre dette billede med en tidlig, malrettet
behandling.”

n;m_ T o

iweet ar (i qn 2500
kb arm s ller MDS, 0
danskren med hamat

S—

Carsten Niemann: “Behandlingen af CLL er i et vadested
mellem den geengse kemo-immunbehandling og de nye,
maélrettede lasegemidler.”

Foto: Allan Hagholm.

Med afrundingen af Carsten Niemanns opleeg med
en del spergsmal fra salen var en indholdsmasttet dag
ved at veere til ende. Spergelysten fra de deltagende
patienter var stor undervejs, og alt tydede pa, at de
mange fremmedte kunne tage hjem med ny viden og
inspiration.

Du kan leese de fulde artikler og se videointerviews med
Jonathan Pearce, Tamar Tadmor, Christian Poulsen,
Jan Fredholm og Carsten Niemann pé lyle.dk/videoer.
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Ny laegemidler skaber optimisme

De nye laegemidler i behandlingen af CLL skaber
ogsd optimisme, nar det geelder patienter med
seerlige sygdomsvarianter, der traditionelt er
forbundet med en darlige prognose.

Slide fra Tamar Tadmors praesentation 25. april i
Kabenhavn

| sin preesentation 'Overblik og en status over
behandlingen af CLL, kom den israelske haematolog
Tamar Tadmor ind pa& den vigtige nye indsigt, at de
nye lzegemidler ser ud til at eendre perspektivet for de
patienter, der har de CLL-varianter, der reagerer darligst
(eller slet ikke) pa den gaengse kemo-immunterapi. Det
geelder fx patienter med umuteret IGHV, deletion13q,
deletion 11qg samt deletion 17p.

De studier, der foreligger i dag, fortalte Tamar Tadmor,
peger pd, at de biologiske risikofaktorer, som er
forbundet med en darlig prognose, nar man bruger
traditionel kemo-immunterapi, spiller en mindre rolle,
nar vi bruger nye, avancerede lasgemidler (eksempelvis
ibrutinib). Man kan alts& sige, at de nye lsegemidler
gor det muligt at behandle patienter med de seerlige
biologiske risikofaktorer pd en made, s& de stort set
opnar de samme gode behandlingsresultater som
andre CLL-patienter.

Lagemiddelstyrelsen har i 2018 modtaget i alt 21
indberetninger om formodede bivirkninger i det
forste ar med forsegsordningen med medicinsk
cannabis.

Det kan man leese i Leegemiddelstyrelsens rapport om
"Bivirkningsindberetninger om cannabisslutprodukter
under forsggsordningen”.

De mest almindelige bivirkninger har veeret svimmelhed,
kvalme og koncentrationsbesveer.

Rapporten gennemgar indberettede, formodede
bivirkninger, og indeholder Laegemiddelstyrelsens
vurderinger af, hvorvidt der er en mulig &rsagssammen-
haeng mellem de indberettede symptomer og
indtagelsen af cannabisprodukterne.

21 indberetninger om bivirkninger
ved medicinsk cannabis

Fem indberetninger vedrerer formodede alvorlige
bivirkninger, og 16  indberetninger  vedrerer
formodede ikke-alvorlige bivirkninger. Sterstedelen
af de indberettede bivirkninger er faktisk beskrevet
i produktresumeer for godkendte leegemidler,
der indeholder cannabis. Lsegemiddelstyrelsen
vurderer, at der er en mulig sammenhasng mellem
cannabisprodukterne og disse bivirkninger. For andre
af de indberettede bivirkninger anses det for mindre

sandsynligt, at der er en sammenheeng.

| alt er der 1211 borgere, deri 2018 har indlast en recept
pé& mindst ét cannabisprodukt under forsagsordningen.
Leegerne har skaerpet indberetningspligt i forhold il
cannabisprodukter omfattet af forsegsordningen.

Laes mere om bivirkningerne pa lyle.dk




Internationalt fokus pa MDS i Kebenhavn

Den 11. maj afholdt MDS Foundation for tredje gang et MDS Patient-forum i Kebenhavn. Madet der
havde opleeg fra tre danske MDS-specialister fulgte direkte efter afslutningen pa det tre dage lange 15.
internationale symposium om myelodysplastiske syndromer, der er en videnskabelig kongres om MDS.

Det var med stolthed at LyLe kunne byde velkommen
til MDS Foundations patientforum for tredje gang i
Kebenhavn. Danmark er nemlig det eneste land uden
for USA hvor MDS Foundation har afholdt Patientforum
tre gange.

MDS Foundation er en international organisation, der
har fokus pa at stette og uddanne bade patienter
og sundhedspersonale i hvad der sker inden for
forstéelsen og behandlingen af sygdommen MDS.
MDS Foundation ser det som sit fornemmeste mal
at skabe forskningsmeessige fremskridt, der kan give
bedre behandlingsmaessig kontrol over sygdommen og
i sidste ende forhabentlig finde veje til at helbrede den.

Efter en kort velkomst fortalte forst overleege Claus
Marcher og speciale sygeplejerske Winnie Krejsing
fra Odense Universitetshospital (OUH) om hvordan de
udreder og behandler sygdommen pa OUH.

Efterfolgende fortalte leege og ph.d.-studerende Stine
Ulrik Mikkelsen fra Kirsten Grenbaeks forskningsgruppe
pa Rigshospitalet om de seneste forskningsresultater,
som var blevet diskuteret de foregdende tre dage
pa det internationale MDS-symposium — ligeledes i
Kabenhavn. Et af de meget lovende nye lsegemidler
hedder Luspatercept, som farste gang blev naevnt ved
et arrangement i Danmark i 2014, og som forventes
godkendt af de amerikanske lzegemiddelmyndigheder
(FDA) i ar til behandling af lav risiko MDS-patienter.
Stine Ulrik Mikkelsen fortalte ogsé at systemet til

evaluering af den enkelte MDS- patients risiko for
progression til AML er under udbygning til ogsé at
omfatte gensekventering i forbindelse med diagnosen.
Nér dette veerktej er introduceret, vil det nok blive en
fast bestanddel at lave en gensekventering i forbindelse
med diagnosen. En gensekventering forteeller hvilke
mutationer (forandringer) der er sket i de syge celler i
patientens arvemasse (DNA). Den prove der anvendes
til undersegelsen kan vaere fra enten en blodproeve eller
en knoglemarvsprove.

Knoglemarsvtransplantation

Efter Stine Ulrik Mikkelsen fortalte overlaege Lone Friis
fra Rigshospitalet om knoglemarvstransplantation
af MDS og CMML-patienter. Efter indferelse af en ny
forbehandlingforlidtovertre érsidenerétarsoverlevelsen
forknoglemarvstransplanterede MDS-patienter kommet
over 85 procent og tre ars overlevelsen over 70 procent.
Det er veesentligt over, hvad man hidtil har kunnet kan
leese i den medicinske litteratur om MDS-patienters
overlevelse efter knoglemarvstransplantationer. Denne
udvikling ger, at man kan sla fast, at holdet omkring
knoglemarvstransplantationer af MDS-patienter
pa Rigshospitalet lige nu er det absolut bedste i
verden. Dette til trods for, at gennemsnitsalderen
for de knoglemarvstransplanterede MDS-
patienter er kommet over 70 ar de seneste ér,
og at de knoglemarvstransplanterede, ogséa
har flere andre sygdomme at ksempe med.
Belastningen af disse andre sygdomme maéales med
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det sakaldte co-morbiditetsindeks, som hos de
knoglemarvstransplanterede gennem de seneste
ar er stedet fra 0,5 til over 2. Derudover er antallet
af knoglemarvstransplanterede MDS-patienter de
seneste ar ogsa steget betydeligt, i forhold til hvad man
s& fer eendringen i forbehandling. Forbehandlingen er
en kemobehandling, som skal edeleegge patientens
immunforsvar s& meget, at den nye knoglemarv kan
vokse op og medfere, at patienten ikke lzengere har
MDS. Dog slipper man, som knoglemarvstransplanteret
ikke for, at tage medicin resten af livet for at bekeempe
sideeffekter af behandlingen.

Malrettet medicin til leukleemi og MDS-
patienter

Det er ikke blot til knoglemarvstransplantation, at
danske leeger er meget dygtige. Det geelder hele

spektret af medicinsk forskning fra forbedret diagnose
til forbedret behandling. Derfor ser vi ogsa en stigning
i antallet af kliniske forseg i Danmark samt en stigende
interesse fra udlandet for at lave samarbejder med
danske leeger. Der er allerede et forseg i gang, som
forseger at vurdere, om det er fornuftigt at give vitamin
C til lav risiko MDS patienter, og et tilsvarende forsag
med hgj risiko MDS patienter er under opstart gennem
et sterre internationalt samarbejde. Vi kan ogsé gleede
os til, at et starre forskningsprojekt under ledelse af
overleege og leererstolsprofessor Kirsten Grenbeek er
under opstart m.h.p. at udvikle mélrettede behandlinger
til leukeemi og MDS-patienter. Takket vaere en donation
fra Kraeftens Bekaempelses Kneek Cancer kampagne
kan deltagelse i dette forskningsprojekt tilbydes til
alle danske leukeemi og MDS-patienter. Tal med din
haematolog om din deltagelse i dette forsag!

NYHED: Fa LyLe Nyt tilsendt, og bestil
andre materialer pa vores nye webshop

LyLe Nyt og andre medlemsblade er gratis

Du betaler kun for forsendelsen, hvis du bestiller LyLe
Nyt eller andre af vores medlemsblade. Andre varer
koster sma symbolske belab, der daskker foreningens
udgift til dem.

Du kan ogsa donere en pengegave til LyLe eller betale
kontingent via shoppen.

Husk ogs&, at hjemmesiden lgbende bliver opdateret
med fx nye artikler, information om netvaerksmeder og
videoer, sa vend tilbage engang imellem og se, om der
skulle vaere kommet noget nyt til, du vil have glaede af.

lyle.dk/shop

Det erlet og enkelt at handle i Lyl es nye webshop.
Besag shoppen og kik lidt rundt:

e Blade, bager, brochurer og andet
informationsmateriale

¢ Kuglepenne, usb-stick og beklaedning
¢ Donationer og kontingent
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Skal man have darlig samvittighed,
hvis man far dyr medicin?

Historien om, at dyr sygehusmedicin er ved at laegge sundhedssystemet ned og er arsagen til, at der
ikke er rad til de vigtige varme heender pa hospitalerne, dukker op i medierne med jeevne mellemrum.
Horer man — som mange af LyLes medlemmer - til dem, hvis liv og livskvalitet er afhaengig af nye,
avancerede (og dyre) laagemidler, kunne man ligefrem fa skrupler over at koste ’systemet’ s mange
penge. Men det er der bestemt ingen grund til, siger sundhedsgkonomen Jakob Kjellberg i dette

interview.

Jakob Kjellberg har 15 &rs erfaring med at
gennemfare evalueringer i sundhedsvaesenet.

Fokus for evalueringerne spsender fra vurderinger af
leegemidlers omkostningseffektivitet, fx ved vurdering
af tilskudsstatus i primeaersektoren eller om nye, dyre
leegemidler ber veere end del af standardbehandling,
til analyser af afregningssystemers konsekvenser for
indikationsskred og ventelisteudvikiing.

Jakob er endvidere kursusleder i KORA og er blandt
andet gennemgédende underviser pa KORAs egne
kurser i sundhedsakonomi, ligesom han er en
meget anvendt underviser og fordragsholder om
sundhedsakonomiske emner.

Jakob har gennemfart en lang reekke

opgaver for blandt andet Sundhedsstyrelsen,
Sundhedsministeriet, Finansministeriet, Danske
Regioner, KL, Leegeforeningen, LO, hospitaler og
lsegemiddelindustrien.

"Stigende udgifter til medicin sluger de ekstra penge,
som politikerne har tildelt hospitalerne, vurderer
Leegeforeningen.”

Sadan faldt ordene pé forsiden af dagbladet Politikens
den 20. maj. Dermed var endnu en historie om de
stadigt stigende udgifter til sygehusmedicin sat
i sgen. Denne gang var baggrunden et notat fra
Leegeforeningen, hvoraf det fremgér, at stigende
udgifter til hospitalsmedicin langt overstiger de ekstra
700 millioner kroner, som regionerne fik tilfert i 2017
0g 2018. "Derfor har regionerne mattet finde de ekstra
millioner til hospitalsmedicin ved &rlige sparerunder,
udtaler Laegeforeningen.”

For at fa lidt styr pa, hvordan man egentlig skal forholde
sig til den slags udmeldinger, nér man tilherer en gruppe
af patienter, der enten allerede far dyr medicin eller en
gang i en ikke sa fiern fremtid vil kunne fa gleede af den,
ringede vi til sundhedsgkonomen Jakob Kijellberg*.
Udviklingen — ikke mindst inden for behandlingen af de
haematologiske sygdomme (se interviewet med den
israelske leege Tamar Tadmor andet sted i dette blad)
- géri disse ar gleedeligt hurtigt, men den nye, effektive
medicin er desveerre ogsa meget dyr.

Men hvad skal man egentlig teenke, hvis man er en af
de patienter, der far medicin, der maske koster 50.-
eller 100.000 kroner om méaneden?

"Forst og fremmest s& adskiller patienter sig ikke fra
alle andre, der modtager skattebetalte ydelser i en eller
anden form. Men Laegeforeningen har en pointe, der
ikke er til at komme udenom. En meget stor del af de
ekstra penge, der er blevet tilfert til hospitalerne, bliver
spist op af stigende medicinudgifter,” fastslar Jakob
Kjellberg og fortsaetter:



"Nar det er sagt, skal man vaere opmasrksom pa, at
laegemidlerne langt fra lsegger beslag pa de fleste af
sygehusenes penge. Problemet opstéar, nar vi som nu
har en forholdsvis lille veekst i sygehusvaesnet. Sa tager
de stigende medicinudgifter en stadigt sterre del af
kagen. For ikke s& mange &r siden brugte sygehusene
ca. tre procent af deres samlede budget pa leegemidler,
og i dag er vi over 10 procent. Nar/hvis udviklingen
fortseetter, vil det indebaere nedskeeringer andre
steder. Problemet er ikke, at sundhedssystemet bliver
dyrere. Problemet er, at det sker i en takt, som hele
samfundsegkonomien ikke kan felge med i.”

"Diskussionen om de stigende udgifter til medicin
peger tilbage p& en debat, der foregar pd mange
fronter i samfundet,” fortseetter Jakob. "Den handler
om, hvad vi har ressourcer til, og hvad vi kan fa for
de penge, vi har. Det, der sker i sundhedsvaesnet, er
ikke fundamentalt anderledes end det, der sket i andre
sektorer i samfundet.”

"Traditionelt set har sundhedsveesnet veeret forholdsvis
forkeelet. N&r noget var muligt, s& gjorde man det —
koste, hvad det ville — for det handler jo om menneskeliv.
Det, der sker i disse ar, er, at sundhedsvassnet i
stigende grad bliver en del af den virkelighed, som
alle andre sektorer i samfundet lever i. Der geelder
det samme, som nar man fornyeligt konstaterede, at
asbesttagene pa i million danske huse burde skiftes (af
sundhedshensyn), men hvor det ikke bare sker, fordi
det koster ekstremt mange penge.”

"Man kan sige, at problemet med stigende udgifter til
sundhed er blevet sé stort, at vi i dag har et Medicinrad,
der har til opgave at se meget ngje pa sammenhaeng
mellem effekt og gkonomi, nar ny medicin skal tages i
brug.”
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Hvis man er patient med fx blodkreeft og har leest
artiklen i Politiken, kan man jo sidde og teenke, at ‘det er
mig, de snakker om, og det er min medicin, der er med
til at presse systemet. Ber jeg have darlig samvittighed
over det?’

"Svaret pa det er nejl Det behaver man bestemt ikke.
Vi har et sundhedsveesen til at tage sig af de syge,
og man skal aldrig have darlig samvittighed over at
modtage sundhedsydelser. Man kan veere ked af, at
man er syg, men skal ikke veere det over, at man koster
penge. Den enkelte skal naturligvis ikke tage ansvar for
sundhedssystemets gkonomi. Men som samfund kan
Vi blive presset til at prioritere, og det kan betyde, at et
bestemt laegemiddel ikke slipper gennem nélegjet. Det
kan man som patient veere vred over, hvis man foler sig
unfair behandlet.”

Nér ekonomer kigger pa de stigende udgifter til medicin,
forholder de sig sé til det forhold, at medicinen jo bidrager
til bedre livskvalitet, og at patienter, der har det godt,
som fx ikke skal indleegges med jeevne mellemrum, og
som maske endda far deres arbejdsevne tilbage, jo ikke
belaster sundhedssystemet i neer samme grad. Ses
leegemidler kun som udgifter?

"Livskvalitet er en faktor, der spiller en rolle i
regnestykket, men det er naturligvis kompliceret. Som
sundhedsgkonomer kigger vi i princippet altid pa
effekten af et lsegemiddel ud fra, hvor godt patienten
har det, og hvor leenge han/hun lever. Vi kalder det
sundhedsrelateret livskvalitet, og det handler om meget
jordnaere ting som, hvor selvhjulpen man er, om man
kan lave de ting, man plejer at gare 0.s.v.

Men dérlig samvittighed. Nej, drop det!

Fortseettes pa neeste side >
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| 2018 udgjorde medicinen 13 procent af de samlede udgifter, men det har varieret alt mellem
12 og 14 procent i de seneste 12 &r. Tallet i ar er en lille stigning fra 12,8 procent til 13,0 procent.

Kilde: Sundhedsstyrelsen, Amgros, Statistikbanken og LiF’s egne beregninger

Laegemiddelindustriforeningen ser anderles pa tallene

Nér vi taler om tal og egkonomi, s& er der som
bekendt forskel pa, hvem du sperger. Midt i maj skrev
Laegemiddelindustriforeningen , LiF, pa sin hiemmeside,
at "Medicin udger ikke en vaesentlig sterre andel af de
samlede regionale sundhedsudgifter sammenlignet
med tidligere &r. Det viser en opgerelse over de seneste
ars udgifter.”

Lif forklarer: | 2018 udgjorde medicinen 13 procent af
de samlede udgifter, men det har varieret alt mellem 12
og 14 procent i de seneste 12 ar. Tallet i &r er en lille
stigning fra 12,8 procent til 13,0 procent.

Seren Beicker Serensen, der er chefkonsulent i
Leegemiddelindustriforeningen,  ger  opmaerksom
pa at: "Til trods for fokus pa dyr sygehusmedicin er
der ikke noget, der indikerer, at udgiftsveeksten pa
leegemiddelomradet er drevet af stigende priser pa
medicin, men snarere flere patienter, eeldre befolkning
og leengere overlevelse. Det er jo positivt, at leeger,
sygehuspersonale og medicin kan holde sygdom i ave
og sikre patienter gode fremtidsperspektiver.”

Den fremtidige stigning i udgifterne til medicin, forventer
han, vil stort set svare til den ggede aktivitet i det danske
sundhedsvaesen.

"Man ber heefte sig ved, at regionernes udgifter til
leegemidler fortsat udger en betydelig mindre andel af
de regionale sundhedsudgifter, end de gjorde i 2007,
da regionerne blev etableret,” fremhaever Saren Beicker
Serensen.

"Nar det er sagt, er det rigtigt, at medicins andel af de
regionale sundhedsudgifter er steget en smule. Nar
medicin udger en let stigende andel af de regionale
sundhedsudgifter, skal man dog huske at se det i
lyset af de historisk lave veekstrater i de regionale
sundhedsbudgetter, som vi har set de seneste ar.
Her har realvasksten udgjort en procent arligt. Hvis
investeringsniveauet i sundhedsvaesenet normaliseres
og loftes til en realvaskst pa to procent arligt, er det
forventningen, at medicinudgifterne vil udvikle sig
parallelt med sundhedsveesenets ovrige udgifter,”
understreger han.
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJZALP!

En gave fra dig styrker foreningens arbejde
— 0g sa kan du treekke belgbet fra i skat

AL A

Med din hjaelp bliver vi en steerkere forening

Med en gave fra dig pa 200 kroner, kan vi komme i betragtning til at modtage
kompensation fra Den Statslige Momsordning, dvs. en kompensation for de
penge, vi betaler i moms. Det er muligt, fordi vi er en velgerende forening. For
at komme ind i ordningen skal LyLe modtage mindst 100 gaver, der hver skal
vaere pa minimum 200 kr. inden arets udgang.

For LyLe og vores naesten 1.000 medlemmer vil det veere af stor betydning.
Det kan nemlig blive til mange penge, som vi kan bruge til at lave aktiviteter
for vores medlemmer og deres pararende. Pengene kommer altsa tilbage til
dig som medlem i form af en endnu steerkere forening.

¥ 12019 er det ekstra nemt!

Vi har gjort det ekstra nemt at donere til LyLe
med vores nye webshop.

Alt, du skal gare, er at besage lyle.dk/shop — eller
scanne QR-koden med kameraet i din smartphone.

Det kan simpelthen ikke blive lettere!

L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS
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Neurogastronomiske opskrifter til dig

| decemberudgaven af LylLe Nyt i 2018 fortalte vi om kokken Rasmus Bredal, der sammen med journalisten

0g gastronomi-nerden Nikolaj Buchardt, har skrevet en bog om neurogastronomi. Her giver Rasmus dig endnu
et par opskrifter fra bogen, som kan kebes online eurogastronomi.com — her kan du ogsa downloade nogle af
opskrifterne gratis.

Salat med perlebyg, krebsehaler og dild-mynte-vinaigrette

Denne salat har en god balance mellem det syrligt friske fra lime, det let bitre fra mynten, det salte
fra salturten og fedmen fra avocadoen. Sammen med den friske dild og krebsehalerne star alle disse
ingredienser godt til hinanden.

Ingredienser (4 pers.)

100 g perlebyg 1 portion dild-mynte-vinaigrette
200 g krebsehaler eller rejer Salt
2 modne avocado Peber fra kveern
10 steengler salturt’ Dild til pynt
Fremgangsmade

Skyl perlebyg i koldt vand i en sigte, og kog det ca.
10 minutter i letsaltet vand. Lad traekke 5 minutter,
0g si overskydende vand fra. Kom perlebyggen

en skal, og lad det kole af. Skaer avocado i skiver
(gem lidt til pynt), snit salturt, og sigt veeden fra
krebsehalerne. Vend perlebyggen med krebsehaler,
salturt og dild-mynte- vinaigretten, og kom
avocadoskiver og dild pa toppen.

Tip!

Udskift krebsehaler med krabbekler eller
roget laks.

Kom snittet fennikel pé toppen.

~ Dild-mynte-vinaigrette
'd 1/2 bat. dild 1 1/2 flormelis

/ 1/2 bdt. mynte 3-4 spsk. koldpresset
1 1/2 tsk. dijonsennep nadde- eller avocadoolie
Fremgangsmade

Skyl og hak dild og mynte groft. Kom det i en blender sammen med de ovrige
ingredienser og ke, til det er findelt. Justér evt. med liddt koldt vand, hvis den er
for tyk. Brug vinaigretten med det samme, da den hurtigt mister farven.

Brug i salater med fisk, skalddyr, perlebyg og avocado.
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Lyle.dk - dit online bibliotek med masser af

information om ‘vores’ sygdomme ...

Gé pa opdagelse i det omfattende bibliotek pa lyle.dk
— her finder du blandt andet en stor artikelsamling og
videoarkiv under sektionen ‘LyLe for dig’.

Artiklerne  har meget forskelligt indhold og er
kategoriseret, s& du kan veelge at laese om netop det,
der interesserer dig. Du kan ogsa tage det ‘oppe fra og
ned’ og leese det nyeste forst, og s& maske bevaege
dig rundt, som det nu bare sker. Eller du kan sege om
noget helt specifikt.

| vores videoarkiv deler vi viden og erfaringer gennem
videointerviews med béde fagpersonale, patienter og
pargrende. Alle vores videoer er lavet til dig, sa du
hurtigt kan fa et indblik i det, vi daekker i LyLe. De ligger
alle pa LyLes kanal pa YouTube — nogle af dem ogsa i
en engelsk udgave.

God forngjelse!

Behandlingen af CLL

Med danske undertekster: Den israelske hamatolog
; =

amar Tadmor giver et historisk o

o

behandlingen af CLL | dag samt tegner et billede af
gehandlingen al CLL op

sypdommens saerlige undertyper, (8:3% min, offeniiigeion

remtidsperspextiverna for

il A1)
LW £ 13,

LyLes sociale
netvaerk pa Facebook

LyLe har flere sygdomsspecifikke grupper
pa Facebook, hvor du ogsa er inviteret med.
Grupperne er lukkede og for patienter og
pargrende, sa du skal derfor anmode om at
blive med i den gruppe, der er relevant for dig: .

¢ Alle, der interesserer sig for haematologiske
sygdomme

e Patienter med akut leukeemi og deres
parerende

o ClL-patienter og deres paragrende

¢ CML-patienter og deres péararende

o Lymfekraeftpatienter og deres parerende

e MDS-patienter og deres péarerende

e Unge med lymfekreeft og leukeemi og deres
parerende

¢ Pérgrende til heematologiske patienter


https://www.facebook.com/groups/LyLe.foreningen/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/LyLe.foreningen/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Akutteleukaemier/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Akutteleukaemier/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/CLLfokusgruppe/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Kroniskmyeloidleukaemi/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Lymfekraeft.fokusgruppe/
https://www.facebook.com/groups/Myelodysplastisksyndrom/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/ungmedlymfekraeftellerleukaemi/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/ungmedlymfekraeftellerleukaemi/?ref=group_header

Bogomtale:
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Naeesten uanset fra hvilken vinkel man forsgger at skrive
om kreeft er det sveert. Alene af den grund at kreeft
er et ekstremt kompliceret biologisk feenomen og en
umadeligt snedig sygdom og fordi de behandlinger vi i
dag har til radighed er naesten ubegribeligt avancerede.
Ikke desto mindre er det lykkedes Mikael Rert og Ann
Mette Steen-Andersen, at skrive en bog der kan leeses
med udbytte af alle. En anmelder har kaldt den en
hyldest til bade videnskaben og patienterne.

“Det er mit gnske, at denne bog vil gere dig klogere pa
kraeft og efterlade dig med hab og tillid til bade nutidens
og fremtidens kreaeftbehandling. Det har i hvert fald
veeret min intention med at skrive den,” skriver Mikael
Rerth og fortseetter:

"Og i de fire artier har jeg veeret vidne til en fantastisk
udvikling, hvor kreeft — for rigtig mange patienters
vedkommende — er gaet fra at vaere en dedsdom til i dag
at veere en sygdom, der kan behandles med succes.
Visse kraeftsygdomme kan endog kureres. | dag er
der faktisk flere danskere, som bliver helbredt for kraeft
eller der med en kraeftsygdom, end der er danskere,
som mister livet p& grund af en kraeftsygdom” papeger
Mikael Rerth og opfordrer patienter og parerende til at
have tillid til dansk kreeftbehandling:

"Leeger, forskere og andre eksperter i det danske
sundhedsveesen ved og kan uendelig mange ting. Er
du kreeftpatient eller parerende til en kreeftpatient, er
du bestemt i bade kompetente og trygge heender i det
danske sundhedsveesen,” lover han.

Ifolge Mikael Rerth er fremskridtene indenfor dansk
kreeftbehandling i dag s& store, og dedeligheden

Du skal ikke do pa mandag

'Du skal ikke do pa mandag’ er navnet en usaedvanlig bog, der udkom
i dette forar. Bogen beskriver onkologiens udvikling i Danmark og

gor status over kraeftbehandlingens udvikling gennem de seneste fire
artier. Professor Mikael Rorth, der har arbejdet med onkologi siden
start i 1970’erne, har skrevet bogen i samarbejde med journalist Anne
Mette Steen-Andersen*, med det aedle formal at skabe hab og tillid til
bade nutidens og fremtidens krzaeftbehandling.

nedbragt s& markant, at det at f& en kreeftdiagnose
ikke mere automatisk ber fere til angsten for at miste
livet. Han finder det simpelthen ikke rationelt at
seette lighedstegn mellem kreeft og den visse dad og
kritiserer vores made at tale om kraeft pa. Den tegner
et unedvendigt skraeemmebillede mener og peger pa
den uheldigsprog kampretorik, der er opstaet omkring
kreeft:

"Hvor mange gange har du ikke hert vendingen
’kampen mod kraeft’ blive brugt, nar laeger, politikere
og andre fagfolk taler om kreeft? | den vending ligger
en indirekte tilkendegivelse af, at det er muligt at tabe
kampen. Eller sagt pa en anden made: Du skal bide
fra dig og sla hardt, hvis ikke deden skal vinde. Og har
du vundet én gang, kan du aldrig vide dig helt sikker
pa, om kreeften vender tilbage igen. Lang tid efter, at
kreeftsvulsten er fiernet, og den sidste dosis kemoterapi
er givet, ligger daden stadig pa lur,” skriver han.

Trods habet og gleeden ved fremskridtet er det ikke
jubel det hele. Mikael Rert minder os om, at behandling
af kraeft pa ingen méde er i méal endnu:

"Der er fortsat mange spergsmal om kreeft, vi mangler
svar pa: Biologi, vi ikke forstar. Leegemidler og andre
behandlingsformer, vi ikke har udviklet. Og ikke mindst
mangler vi viden om, hvorfor nogen patienter har gavn
af den medicin, vi giver dem, mens andre far bivirkninger
og ikke oplever en effekt,” erkender professoren,
der haber, at han med sin bog kan udruste patienter
med tilstraekkelig viden og mod til at tale bedre med
paregrende og sundhedsprofessionelle om angsten
for den sygdom, der fortsaet draeber flere end 15.000
danskere hvert ar.



Mikael Rerth hylder dog ikke kun sine kolleger og
videnskaben. P& meget sympatisk vis hylder han
danske kreeftpatienter, de i meget stort tal deltager i
videnskabelige studier:

"Det er en af de tungtvejende grunde til, at vi i Danmark
— trods vores beskedne sterrelse og indbyggertal —
er med til at drive udviklingen pé kreeftomradet. De
danske kreeftpatienter fortjener i allerhgjeste grad en
stor klapsalve!,” siger Mikael Rorth.

Blandt nogle af bogens nok mest veerdifulde kapitler er
Mikael Rerth’s grundige, men letleeselige indferinger i
komplicerede emner som for eksempel celleforstaelse,
biomedicinsk genteknologi, malrettet behandling og
individuelle skreeddersyede kreeftbehandlinger. Kapitler,
som han har skrevet pa& baggrund af egne erfaringer
suppleret med samtaler med nogle af landets ferende
lseger indenfor de respektive omrader. P& den made

Det har aldrig veeret lettere at

Som medlem stotter du foreningens arbejde
og far masser af fordele — og vi er afhaengige
af dit kontingent for at kunne lave aktivteter.
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far vi som laesere adgang til viden, som ellers ville
veere naesten umulig at stykke sammen for almindelige
patienter og pargrende.

Nu mangler vi bare at ogséd Kraeftens Bekaempelse
holder op med at tale om kreeft som en sygdom, der
kan overkommes, hvis bare man har vilie og styrke til
at keempe.

*Anne Mette Steen-Andersen, som har modtaget masser af
ros for sit arbejde med bogen ‘Du skal ikke de pa mandag’,
er en hyppig skribent her i LyLe Nyt. Til dette nummer har
hun skrevet flere artikler.

‘Du skal ikke d@ pa mandag’ kan kebes

hos din boghandel og online

betale kontingent ...

Vi har gjort det ekstra nemt at betale kontintent med
vores nye webshop — alt, du skal gere, er at besoge
lyle.dk/shop og veelge den medlemsform, du ensker.

Det kan simpelthen ikke blive lettere!
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Sammen er vi staerkere

En af hjgrnestenene i LyLes arbejde for at hjaelpe blodkraeftpatienter og pargrende har siden starten
veeret lokalgrupperne rundt om i landet, hvor patienter og pargrende mades og statter hinanden.

Hilsen fra Aalborg

Onsdag den 8. juni havde Sygehus Syd i
samarbejde med en gruppe fra patientforeninger i
Aalborg Kommune inviteret til Torvedag i forhallen
pa sygehuset fra 11-15.30

20 forskellige patientforeninger var repraesenteret
med hver sin bod. Her kunne forbipasserende,
sygeplejersker, patienter og laeger samt andet
godtfolk, som netop var pa hospitalet den dag,
finde inspiration og f& mulighed for at stille
spergsmal.

| lobet af dagen var der gymnastikoptraeden og
musikalske indslag.

En glad og forngjelig dag for alle! En dag, som vi
siger tak for, og som viser det gode samarbejde
mellem Sygehus Syd og patientforeningerne i
Aalborg Kommune.

| Aalborg har vi to netvaerksgrupper, og har du

lyst til at mades med ligestillede, er du hjerteligt
velkommen til at kontakte os: Du kan fange Hanne
pa 22 27 89 41 og Bente pa 23 30 95 63, ligesom
du kan leese mere om gruppen pa lyle.dk.

Lokalgrupper mgdes med jeevne mellemrum - se pa lyle.dk, hvornar gruppen
teettest pa dig mades naeste gang. Alle er velkomne, og det er gratis at deltage.

Aalborg Aarhus Esbjerg Kabenhavn

Bente og Hanne Arne og Marianne Karin Olivia

233095 63/22278941 51780802 238094 45 koebenhavn@lyle.dk
aalborg@lyle.dk aarhus@lyle.dk esbjerg@lyle.dk 27 83 59 36
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Hilsen fra Odense

Tirsdag den 4. juni drog Odense-gruppen péa en dejlig
udflugt til Svendborg. Vi var i alt 11, og vi medtes
kl. 9.15, hvor vi samlede os i tre biler og kerte til
Christiansminde. Det var et dejligt gensyn efter vores
jubileeums temadag for 2 &r siden.

Vi sejlede en smuk tur pa Svendborgsund til Valdemar
Slot via Troense og Grasten og retur igen med det
kenne, gamle skib Helge. Til frokost fik vi en ualmindelig
leekker buffet i restauranten pé Christiansminde.

Stemningen var hgj, og vi nad hinandens selskab og
gleedede os over livet i almindelighed. Der blev snakket
og grinet. Det var skent.

Efter ferien medes vi igen den ferste tirsdag om
maneden kl. 16-18 i Bolbro Brugerhus Stadionvej 50 i
Odense. Farste gang tirsdag den 6. august.

God sommer herfra.

Du er velkommen til at deltage og kan tilmelde dig til
Poul Eigil Rasmussen, der er tovholder i gruppen:
pouleigilras@gmail.com eller tif. 26600413.

Du kan ogsé laese mere om gruppen pa lyle.dk

Naestved Odense Roskilde Senderborg

Rita og Susanne Mette og Poul Eigil Hanne og Birgit Bibi

31682600/27 835935 26600413 27 8359 38/51 94 34 49  soenderborg@lyle.dk
naestved@lyle.dk odense@lyle.dk roskilde@lyle.dk



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 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 med den sidste nye viden
* Adganag til netvaerksgrupper pa fx Facebook og lokalt i dit naeromrade

* 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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