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Livskvalitet er
kernen i det,
vi onsker at sta for ...

Livskvalitet er en sveer sterrelse og noget meget individuelt.
Hvis jeg skal forsgge at indkredse det bare omtrent,
s& handler det om, hvordan vi har det, hvordan vores
helbored er (fysisk og mentalt), om vores relationer til andre
mennesker, om hvordan vores keere har det, og hvordan
vores livssituation er i forhold til vores forventninger til livet.

Nér dette nummer af Lyle Fokus har fokus pa livskvalitet,
er det velvidende, at vi har meget forskellige forventninger
til og forestillinger om, hvad god livskvalitet er. Nar det er
vigtigt for os som patientforening at tale om livskvalitet, er
det selvfelgelig fordi, det er kemen i det, vi germe vil st&
for som forening, og hvad vi kan tilbyde og bidrage med,
for at DU kan fa en bedre livskvalitet. Helt enkelt sagt har
vi ikke nogen fornemmere opgave end at hjeelpe vores
medlemmer — patienter og pargrende — med at fa det
bedst mulige liv i en situation, hvor sygdom har vendt op
og ned pé alt.

Itaktmed at vi er blevet bedre og bedre til at behandle kreeft,
0g leegeme er blevet dygtigere, lever blodkreeftpatienter
laengere og leengere. At veere blodkreeftpatient handler
derfor i dag ikke kun om at overleve. Det handler ogsé om
at leve — og at leve s& godt som muligt,

Livskvalitet drejer sig ogséd om at have mest mulig viden
om og indflydelse pa egen behandling. Vores hospitaler
har naesten kun fokus pé selve behandlingen. Det er der
gode grunde til, men det kniber med hjeslp og stette, nar
man som kronisk syg eller "helbredt” skal finde tilbage til
hverdagslivet. At f& det til at lykkes er langt fra en selfalge.
| dette blad kan du leese Saras beretning om, hvordan
hun oplevede at veere i et ingenmandsland, da hun kom
hjem fra hospitalet, og hendes hverdag begyndte. Jeg
tror ikke, at du er alene med den oplevelse.

Heldigvis ser der ud til at vasre en voksende forstéelse
for, at kreeftpatienter har brug for mere og andet end det,
laeger 0g sygeplejersker umiddelbart kan tilbyde dem. Der
er en voksende forstaelse for, at patienter er mennesker
med et mange-facetteret liv, der skal leves. For et par
ar siden blev LylLe taget med pé réd i forbindelse med
projektet 'Models of Cancer Care’ pé& Rigshospitalet.
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Lyl es formand, Rita O. Christensen.
Foto: Allan Hagholm.

Det ferte til et vigtigt forsag, hvor man tilbad patienter og
pargrende med akut leukeemi at fa tilknyttet en patient-/
pargrende-ambassadar. Det var et vigtigt, banebrydende
0g perspektivrigt forseg, som du kan leese om i dette
nummer af LylL.e Fokus.

Den 25. september holdt vi temadag i LyLe med opleeg
fra béde leeger og patienter. Denne gang havde vi bedt
Mona Muusmann og Gert Rune om at forteelle om,
hvordan de har tacklet deres liv med kreeft — to meget
forskellige mennesker med det til feslles, at de med béde
humor og alvor kunne give inspiration til, hvordan man kan
komme videre med sit liv efter alvorlig sygdom. Gleed dig
til at leese interviewene med dem begge her i bladet. Se
0gséa germne video fra temadagen pé LyLes hiemmeside.

For mange patienter giver det god mening at finde sammen
med andre i en tilsvarende situation. Det kan man ikke
mindst gere ved at veere medlem af en patientforening
som LylLe. | fesllesskabet kan man spejle sig i andre
i samme situation og f& vigtig viden og inspiration til at
komme videre i livet pd en made, hvor sygdommen ikke
fylder og bestemmer for meget.

Jeg héber, at vi med dette nummer af LyLe Fokus kan
kaste lidt lys over, hvad livskvalitet ogsd kan vesre, og
gnsker alle god leeselyst.

Rita O. Christensen
Formand for Lyl e



LyLe Fokus —

Livskvallitet

Endelig temadag og
generalforsamling i LyLe

Efter to ars pause var det endelig tid til endnu en temadag i LyLes regi. Den fandt sted i Aalborg den

25. september. De 50 tilmeldte blev budt velkommen af formanden for LyLe, Rita O. Christensen, og af
Poul Eigil Rasmussen, som var dagens moderator. For forste gang pravede vi ogsa at sende live fra hele
dagen, sa man kunne fglge med rundt omkring i landet.

Forste oplaegsholder var Mona Muusmann Petersen
fra Senfelgerforeningen, der pa egen krop har meerket,
hvor sveert det kan vaere at tackle en kreeftsygdom. Hun
fortalte levende om sin vej mod et bedre liv. Se interviewst
med hende her i bladet.

Sa var det tid il frokost, og derefter tog vi fat pa 4 parallelle
sessioner:

1. Akut Leukeemi, CMML og MDS
v/Daniel Kristensen, hoveduddannelseslasge.
2. Lymfekreeft v/Jakob Madsen, ledende overleege.
3. CLL v/Thor Havyer, afdelingslasge.
4. CML v/Gitte Thomsen, afdelingsleege.

Efter en pause med kaffe og kage var det tid for sidste
programpunkt: Et gribende foredrag med Gert Rune.
Hans motto er "Tak for udfordringen”. Som 16-arig
mistede han det ene ben pa grund af knoglekrasft. Nu
giver han inspiration til andre om ikke at give op. Ja, og
s& har han gennemfart en lronman péa ét ben. Laes mere
om ham i dette blad.

De afleverede evalueringsskemaer viser en meget stor
tifredshed med dagens program og gennemferelse.

U

Efter en pause var det tid til generalforsamling, der pga
COVID-19-situationen var blevet rykket fra udgangen af
april. Otte medlemmer udover bestyrelsen deltog.

Poul Eigil Rasmussen blev valgt som dirigent, og han
kunne konstatere, at generalforsamlingen var retmaessigt
indkaldt. Rita O. Christensen fremlagde beretning, som
blev godkendt med applaus. Derefter fremlagde Jargen
Bertelsen regnskabet, som ligeledes blev godkendt med
applaus. Beretning og regnskab kan ses som seerskilt
edokumenter pa hjemmesiden.

Jargen Bertelsen fremlagde ogsa budget for 2022
og kontingent for 2022, som begge blev godkendt.
Kontingentet er ueendret og kan ligeledes ses pa
hjiemmesiden.

Der var ingen indkomne forslag, og sé var det tid til valg
til bestyrelsen. Pa valg var Rita O. Christensen og Olivia
Lovenstedt. Begge genopstilede og blev valgt med
applaus. To suppleanter Kim Hemmer og Pia Jeanne
Christensen genopstillede ogsé begge og blev ligeledes
valgt med applaus. Beierholm blev foresléet og valgt som
revisor. Der var intet under eventuelt. S& herefter kunne
Rita takke de fremmedte for god ro og orden.

o
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Du kan se hele Gerts underholdende og tankevaekkende
foredrag fra Lyles temadag pa lyle.dk/videoer

Gert Runes bog ‘Fra knoglekrseft til ironman’
kan kebes | boghandler og online

Fotos: Allan Hzgholm
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Tak for udfordringen!

Som 16-arig fik Gert Rune amputeret sit venstre ben. | dag er han forfatter og rejsende i inspirerende,
underholdende og livskloge foredrag om, hvordan man kan ggre positiv motivation til drivkraften i sit
liv. At han mistede et ben var naturligvis en katastrofe, men med sin mors insisteren og hjaelp fra en
svemmeklub fik han aendret sin livsbane. | dag er han — hvor utroligt det end kan lyde - glad for benet,
der ikke er der, og i gvrigt den forste dansker, der har gennemfort en ironman pa ét ben.

Vi kender det alle sammen: Livet er fuldt af op og nedture.
Som en rutsjebane. Lige s& smukt og frydefuldt det kan
veere, lige s& tungt og uoverskueligt kan det vaere, nér vi
af en eller anden grund rammer bunden. Kunsten er at
komme op igen, hvis vi er blevet deprimerede, angste
eller kede af det, og nogle gange har vi brug for hjeelp,
stette og inspiration for at komme pé ret kurs.

Det kan Gert Rune om nogen tale med om, og derfor var
han inviteret til at holde foredrag ved Lyles temamade
den 25. september i Aalborg. Det blev en forblaffende,
rystende, smittende og latterveekkende oplevelse.

Jeg anede ikke, hvad en tumor var

Da Gert var 16 &r, fastslog leegeme pa Esbjerg Sygehus,
at den bule, han havde ved knseskallen pé venstre ben,
var en krasftsvulst. Fra den ene dag til den anden var
den indtil da helt almindelige og ubekymrede skoledreng
ramt af en livseendrende tragedie, der var ubegribelig for
ham selv og forfeerdende for hans foreeldre. Vi er i foréret
1986, og Gert gér i niende klasse.

"l begyndelsen anede jeg ikke, hvad der foregik, og hvad
der var galt. Jeg havde aldrig breskket sd meget som en
lillefinger, s& jeg havde ikke veeret pa hospitalet fer bortset
fra nogle besag. Det var en fremmed og skreemmende
verden. Jeg havde ikke meerket kresften pé& noget
tidspunkt og havde lgbet og géet normalt op til da. Efter
en masse scanninger, rentgenbilleder og blodpraver blev
jeg sendt videre til ortopaedisk hospital i Aarhus. Der
fortalte leegen om en tumor, og jeg anede ikke, hvad en
tumor var. Den gang vidste bem ikke, hvad kreeft var,”
forteeller Gert.

To dage senere blev han kert ned pa operationsbordet
og bedavet. Han vagnede farst nasste morgen. | farste
omgang handlede det om at f& konstateret, hvad

det var, om det var kreeft og hvilken slags. Budskabet
lad fra morgenstunden, at han vile f& besked ud pé
eftermiddagen.

Overlzegens kittel var lige sa hvid som hans
ansigtsfarve

"Jeg 1& pé& en enestue. Min mor og far gik nervast rundt
om sig selv, men der var helt stille. Selv havde jeg ingen
anelse om, hvad der foregik, men jeg masrkede mine
foreeldres intense bekymring. De er vestjyder, og svesre
falelser er ikke noget, man snakker om. Pludselig sprang
daren op, og en overlaege, hvis ansigtsfarve var lige sé
hvid som hans kittel, kom ind. Bag efter ham fulgte en stor
mand med et keempe krellet, grat hér og sygekassebriller.
Han var professor, chefen og klog,” forteeller Gert, mens
han stettet til sin krykke og uden protese jonglerer en
termokande og to kaffekopper ned pé sofabordet, hvor
Vi sidder.

Gert havde knoglecancer, fortalte professoren. |
ferste omgang habede de at kunne redde benet med
kemoterapi. | modsat fald kunne amputation komme pa
tale. Krasften havde allerede taget 12 cm af larbenet. Det
var farste gang nogensinde, Gert s& sin far greede. Selv
anede han ikke, hvad der foregik.

"Kemoterapien, der strakte sig over fire uger, var et
helvede pé jord,” husker Gert. "De ferste 12 timer kastede
jeg op mindst 50 gange. Den dag i dag stér oplevelsen
krystalklart i mit hoved. Den ferste uge lavede jeg ikke
andet end at sove og kaste op og spiste intet. Efter tre
uger blev hverdagen mere normal, og efter fire uger var
jeg tilbage i skolen, hvor der ventede et par mundtlige
eksaminer. Det gik godt. 'Knaegten’ havde paeren i orden.
Jeg har altid veeret forrygende til matematik,” forteeller
Gert med et smil. Efter eksamen ventede mere af den
brutale kemoterapi.

Fortsaettes pé neeste side >
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Efter kemoterapien skulle Gert pa hospitalet igen. Det var
en mandag eftermiddag, og hans mor var med. Gert var
lettet ved tanken om, at det nu var overstaet. Her madte
de overlasgen igen, der om muligt s& endnu mere kridhvid
ud i ansigtet end ferste gang. Svulsten var ikke blevet
mindre, og benet métte skeeres af. Onsdag var dagen,
hvor det skulle det ske.

"Mit liv faldt sammen. Hvad kan man med kun et ben?
Ingenting. Sidde i en karestol? Der blev ikke sagt s&
meget, men neeste dag kom en fysioterapeut og fortalte,
at jeg kunne fa en protese og et normalt liv. Uanset hvad
leegerne sagde, tror jeg, mine foreeldre ferst og fremmest
var bange for at miste mig, men der blev fortsat ikke sagt
s& meget. Det mé& have veeret vanvittigt hardt for dem
ogsa.”

Onsdag blev benet skaret af

"Min far var der, da jeg vagnede. Han holdt mig i handen
og sagde, at det nok skulle g&. Jeg kunne maerke den
fod, der ikke leengere var der, og se, at mit ben var veek,
men smerteme var ikke s& slemme. Det bedste var, at
kreeften nu var veek. Jeg var indlagt i tre uger, mens séret
groede sammen, og tankeme for gennem mit hoved. Det
var sveert at se meningen med det hele, for hvordan skulle
det g& mig? Kunne jeg f& en kasreste og et arbejde? Det
virkede ikke sandsynligt.”

Livskvallitet

Det var rart at komme hjem, husker Gert. Efter 10 dage
var han oppe pé krykker. Det gik nogenlunde indtil den
dag, hvor hans mor fortalte, at nu skulle han i skole igen.
Det var blevet oktober, og det virkede urealistisk.

"Havde de slet ikke set, hvordan jeg s& ud? Jeg husker
tydeligt, da jeg stod ud af bilen med to krykker og ét ben.
De andre barn kiggede péa mig, som var jeg Frankenstein,
da jeg gk gennem skolegérden. Jeg skulle starte i 10.
klasse, og der var en lysered elefant i klasselokalet.
Ingen, heller ikke leereme, snakkede om det. Jeg felte
mig ensom og anderledes. Efter tre méneder var alle
mine kammerateme vask med undtagelse af en fra
parallelklassen, der var kommet over i min klasse. Han tog
mig, som jeg var, og Vi blev venner. Derhjemme forsvandt
jeg ind i fiermsynet og computeren.”

Der flod med lgse arme og ben
| foréret 1987 fandt min mor ud af, at der findes en
handicapsvemmekiub i Ribe, og jeg blev meldt ind.

"Jeg havde ingen idé om, hvad det var, der ventede,
men da jeg ferste gang é&bnede dgren ind il
omkleedningsrummet, flad det med lese arme og ben.
Det var maerkeligt, for jeg troede, jeg var den eneste i
verden, der manglede et ben.”

| svemmeklubben oplevede Gert for ferste gang at veere
en del af et feellesskab, og det blev et vendepunkt. Det var
ikke uden modstand, men hans nye svemmetreener var
en ung og — som Gert tydeligt husker det — guddommeligt
smuk pige, man ikke kunne sige nej til. Derfra gik det
steerkt.

Etarsenere var Gert mediden farste svammekonkurrence.
Daideen om at deltage i en konkurrence blev introduceret,
var han umiddelbart afvisende, men det kunne hans
smukke svemmetrasner nemt eendre pa. Gert var den
eneste i sin klasse, s& han kunne notere sig for en nem
sejr. Neeste stop var et DM, hvor Gert fik konkurrence og
vandt. Han havde fundet noget, som han faktisk var god
til. Motivationen var i top, og den voksede.

| de felgende &r gk Gerts sin sejrsgang og vandt
mere og mere, og som 19-arig kom han pa handicap-
svemmelandsholdet og béde til EM, VM og det sterste
— handicap-OL. Svemning var blevet hans liv.
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Efter OL fik Gert job hos Meersk i Kabenhavn og i
Hamborg, hvor han knoklede i syv ér, inden han sagde
jobbet op og startede som selvsteendig. | de efterfelgende
ar var han med til at starte seks virksomheder inden
for bade produktion og handel, alt imens han var aktiv
i en triatlonklub i Kolding. Senere tog han en coach-
uddannelse og drev et vikarbureau. | 2009 startede han
som konsulent og foredragsholder.

Ud af den sorte plastiksaek

P& et tidspunkt blev Gert spurgt, om han ville deltage i et
triatlon-stesvne péa et tremands-team, hvor han skulle tage
sig af svamningen, mens de andre skulle lebe og cykle.
Den oplevelse satte gang i en vanvittig idé i hovedet pa
Gert—enide, der voksede til, at han besluttede at forsage
at blive den ferst etbenede dansker, der har gennemfart
en ironman. En helt igennem vanvittig idé.

Det skete den 14. august 2011, Gert var 12 timer og 54
minutter om at gennemfere og blev nummer 1.234 ud
af 1.737 deltagere. Alle andre havde to arme og to ben.

"Forud for lgbet havde jeg hverken cyklet eller lzbet i 25 ar.
For at gennemfare cykeldelen métte jeg opfinde en cykel,
hvor man kunne bruge sine arme og ét ben. Det voldte
en del tekniske kvaler. Jeg svemmede 3,8 kilometer
med mine arme, cyklede 180 kilometer med mine arme
0g 'leb’ 42 kilometer i kerestole med armene. Det var
muskler, der ville noget. | dag ser jeg fortsat min ironman
som kulminationen pé min historie,” fortesller Gert.

Gerts liv har siden hans teenageédr kreevet, at han tog de
udfordringer op, der kom til ham. Bade de posttive og de
negative. Sejren over kreeften, der kostede et ben, var
starten. Sygdommen kunne have kostet ham livet, men
sédan skulle det altsé ikke veere.

"Ofte har jeg haft en folelse af at fa trukket en sort
plastikpose ned over hovedet, ned over mine skuldre og
krop,” skriver Gert i sin bog fra 'Knoglekraeft til ironman’.
"Den sorte plastikseek er et billede pa de udfordringer,
som er kommet pa tveers af mit liv. Som har overtaget
det og gjort mig handlingslammet. Pacificeret mig. Ingen
kunne hjeelpe mig ud af det feengslende merke. Hver
eneste gang har jeg veeret tvunget til selv at tage det
farste skridt ud i det fri. Men jeg er brudt ud.”

Den sorte plastikseek er stadig en del af Gerts liv. Han har
den for det meste i lommen, men af og til kommer den
0p, 0g en sjeelden gang ryger den over hovedet igen.

Heldigvis har Gert udviklet en reekke redskaber ftil at
overvinde seekken og market. Det er dem, han deler ud
af i sin bog og har delt ud af i de mere end 700 foredrag,
han har holdt for bl.a. virksomheder og patientforeninger.

Jeg tror pa, at udfordringer i livet er gaver, der
gor os staerkere

Set i bakspejlet er det udfordringeme, der har skabt Gerts
liv.

"Det er igennem udfordringer, Vi udvikler os som
mennesker. Min krasftsygdom og amputationen af mit ben
blev ikke begyndelsen til enden. Det blev begyndelsen pa
min mentale rejse frem imod accepten af mig selv som
menneske. Selvfelgelig er der mange, der har stattet mig
pa min rejse, og de skal have tak, men jeg bliver ogsa
nadt til at sige tak for udfordringen,” slutter Gert.
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Pa LyLes temadag den 25. september i Aalborg madte vi Charlotte Hust og Tina Erendal. De fortzeller her,
hvorfor de var med, og hvad de tog med sig hjem.

Charlotte Hust er 57 &r og har MDS (myelodysplastisk
syndrom). Hun har tidligere veeret med pé& Lyle's
temamgder, men det er nogle ar siden.

"Jeg kom ferst og fremmest for at f& mere viden om min
sygdom og om hasmatologiske sygdomme i det hele
taget. Det er det faglige, der har min sterste interesse
og det er fint at made laegeme, der er dygtige og meget
engagerede,” forteeller Charlotte.

"Det er ni ar siden jeg blev diagnosticeret, og jeg er sa
heldig at have den undergrupper, der hedder 59 minus
(lavrisiko). Sa forndbentlige varer det leenge, inden
jeg skal i behandling. Hvis jeg skal blive rask, skal der
en knoglemarvstransplantation til. Jeg har en god og
nogenlunde normal hverdag med fuldtidsjob, havkajak og
yoga i min fritid. Jeg havde min mand med pé dagen,
0g han var glad for at vaere med og ligesom jeg meget
imponeret over den leege, der fortalte om MDS.”

"l frokostpausen fik jeg talt med en gammel bekendt, som
0gsé har en hzematologisk sygdom. Det giver meget
god mening at tale med andre patienter, ogsa selvom
man kan veaere forskellige steder med sygdommen. De
to foredragsholdere Mona Muusmann og Gert Rune
var ogsé gode selvom de ikke har hesmatologiske
sygdomme. Det vigtige her var at here, hvordan de fér
deres liv til at fungere pé trods af store udfordringer. De
kunne i hvert fald inspirere mig.”

November 2021

Tina Erendal pé 42 &r har CML (kronisk myeloid leukasmi).
Hun havde sin mand Per med pé temadagen.

"Det var ferste gang vi deltog i et temamade. Vi kom farst
og fremmest for at hare om CML, men for mig var det
0gsa vigtigt at mede andre med samme sygdom og pa
min egen alder. Jeg madte bl.a. Sara, som jeg har skrevet
meget med, men aldrig medt.”

"Det giver god mening at mede andre patienter med
samme sygdom og here, hvad det er for spargsmal
de kommer med. S& bade samtalen med dem, og den
ekstra viden man kunne f& ud fra det, de var nysgerrige
efter, spiller en rolle. Men det giver bestemt ogsé mening
at snakke med mennesker med andre heematologiske
sygdomme. Normalt er vores sygdomme usynlige,
og det giver for mange nogle seerlige udfordringer.

P4 temadagen er man sammen med mennesker, der
deler den oplevelse, og det er faktisk meget specielt og
rart.”

"Noget af det som fylder rigtig meget i mit liv er min familie,
mine bern og mit fuldtidsarbejde. Pa den méade er jeg
lidt speciel. Mange af deltagerne pé temamadet var lidt
eeldre, i sagens natur. Jeg kunne godt savne, at vi var flere
i og omkring min egen alder og livssituation. Det er vigtigt
at have nogen at spejle sig i, og det ville veere dejligt, hvis
der var et forum, hvor vi, der fx er pa arbejdsmarkedet,
kunne mades.

"Per var var mest optaget af at hare om CML. Han havde
ikke det samme behov for at made andre, som jeg, men
han havde en god dag alligevel.”
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Abenhed er for Bettina en del af det at gere sig til herre
over sin sygdom i stedet for at veere et veergelest offer.

Privatfoto

November 2021

Fra angst og afmagt

til personlig vaekst

Bettina Wilhjelm fik konstateret MDS i 2019, mens hun var i gang med sin kandidatuddannelse pa
Aarhus Universitet. To ar tidligere havde hendes soster faet brystkraeft, og Bettina undrede sig dengang
over, hvor forskelligt mennesker handterer det at fa en kraeftsygdom. Da hun selv fik kreeft, teendte

det hendes interesse for, hvordan sveer sygdom hos nogle kan udvikle sig fra afmagt og frygt til

storre selvindsigt og behov for at aendre uhensigtsmaessige livsmonstre. Det forte til, at hun skrev en

kandidatafhandling om netop det.

“Modstand ger steerk” eller “det, der ikke slér dig ihjel, gar
dig steerkere”. Vi kender alle sammen disse klicheer, der
nok kan fa de fleste krasftpatienter til at ryste pa hovedet,
for er der noget, man gerne ville have veeret foruden — for
hver en pris — sa er det den forbandede sygdom.

lkke desto mindre oplever mange, at en sveer livskrise
som fx en kraeftsygdom kan bringe noget positivt med
sig. Derfor kan man mede mennesker, der — selvom de
germne Vil veere sygdommen og livkrisen foruden — kan
saatte ord pé, hvordan de feler, at de har forandret sig, er
blevet klogere pé sig selv, og oplever, at der er kommet
nye kvaliteter ind i deres liv. At livet har faet en ny dybde.

| 2019 fik den dengang 46-arige Bettina konstateret MDS
(myelodysplastisk syndrom). Hun havde ellers nok at se til
med en hverdag med sine to drenge pa 13 og 9 ar, eget
hus og eksamens-stress.

Her forteeller hun om sin personlige kamp for at holde
sammen pa sig selv og den lille familie, men ogsa om,
hvordan hendes personlige oplevelser og nysgerrighed
forte il et kandidatspeciale | faget Peedagogisk Psykologi.
Et speciale, der skulle kaste lys over, hvorfor nogle
patienter kan finde en form for mening i deres sygdom og
faktisk bruge den fil at bringe kvalitet ind i deres liv, mens
andre slet ikke oplever det samme. | den proces madte
Bettina begrebet 'posttraumatisk veekst', der handler
om, hvordan livskriser og traumatiske begivenheder kan
bruges til positiv selvudvikliing i stedet for kun at veere
invaliderende.

Begrebet “posttraumatisk vaskst” blev formuleret af de
amerikanske forskere Richard Tedeschi og Lawrence

Calhouni 1995 og henvisertil positiv psykologisk forandring
som felge af meget udfordrende livsomstasndigheder. De
forandringer, man kan opleve ved posttraumatisk veekst,
kan fx veere:

e [Et gnske om at veere dben over for nye muligheder,
som ikke var tilgeengelige eller syntes mulige fer.

e En starre felelse af tilknytning til andre, manifesteret i en
foregelse af empati over for andre menneskers lidelse.

e En storre fornemmelse af selviilstraskkelighed. Felelsen
af, at hvis de har kunnet overvinde dette, kan de
overvinde alt.

e En gget taknemmelighed for livet generelt, svel som
at veerdseette ting, som fer blev taget for givet.

e En dybere folelse af spirituel forbindelse eller mening.

Muligheden bag tarer og smerter

"Jeg er egentlig leereruddannet og glad for det,” forteeller
Bettina, "men jeg havde en dram om at komme pa
universitet og f& en akademisk uddannelse. Pa det
tidspunkt, hvor jeg skulle treeffe et valg, felte jeg mig
ikke Klar til en lang akademisk uddannelse. Det kom fart
senere.”

"Lige inden jeg skulle starte pé Aarhus Universitet i 2017,
fik min lilesester brystkrasft, og siden da har kreeft veeret
en del af mit liv. Min sgster og jeg minder om hinanden
pa den méade, at vi begge har et positivt, optimistisk og
pragmatisk livssyn og er gode til at holde fast i det pa
trods af modgang.”

Fortsssttes pa neeste side
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"Gennem min sasters sygdomsforlgb og den méade, hun
handterede det pa, blev jeg nysgerrig efter at finde kimen
til, hvorfor nogle mennesker kan leve med sé indgribende
og truende en sygdom som kreeft og péa trods af det
opleve, at den kan tage noget positivt med sig, at man
kan blive klogere pé sig selv og livet og maske endda
egendre sit liv til noget, der giver mere mening. Denne
nysgerrighed blev ikke mindre, da jeg selv blev ramt af
kreeft og skulle gennem héarde kemobehandlinger og en
stamcelletransplantation. Et opslidende forlgb, hvor mine
veerste forestillinger om, hvordan det ville veere, ikke stod
mél med virkeligheden, men hvor jeg alligevel fik vendt
angsten og smerten til noget positivt og rettet tankeme
mod muligheder og ressourcer. Men hvorfor finder nogle
patienter hdb midt i smerterne og ubehaget? Hvordan
kan det lade sig gere at bruge et traume til personlig
vaskst? Det var dette jeg ville forsege at finde svar pé i
min kandidatathandling 'Kreeft og kreefter — mod trivsel
0g vaekst',

Bettinas MDS blev opdaget efter en tid, hvor hun havde
haft mange bl& meerker, der ikke rigtig vile g& veek,
0g samtidig var voldsomt trast. Selv havde hun ingen
mistanke om, at det kunne vesre noget alvorligt, s& det
var hendes lidt mere bekymrede foreeldre, der opfordrede
hende til at ga til laagen. Det farte til, at hun kort efter blev
kaldt op pé Aalborg Sygehus.

Den sorte boks

"Jeg kom til sygehuset en tirsdag og blev indlagt samme
dag,” forteeller Bettina. "Jeg havde, kunne jeg senere se
i bakspejlet, maske alligevel veeret lidt forberedt. Jeg er
et meget rationelt og handlingsorienteret menneske, men
selvfelgelig rystede beskeden om sygdommen mig i mit
fundament. Om eftermiddagen blev jeg kaldt ind til en
overlasge. Der deltog ogsé en sygeplejerske. Hun skulle
treede til, hvis jeg gik i chok. Leegen forklarede mig, at
jeg havde hgjrisiko-MDS, og at det sé alvorligt ud. Jeg
trak vejret dybt, husker jeg, og spurgte med det samme,
hvad vi s& kunne gere ved det? De virkede overraskede
over, hvor rolig jeg var. Neeste dag skulle jeg starte i
kemobehandling.”

"l tiden inden diagnosen havde jeg lavet mit testamente
og gjort andre forberedelser,” forteeller Bettina. "Maske
var det min sasters sygdom, der spillede ind, eller ogséa
havde jeg allerede dér en fornemmelse af, at noget var
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galt. Det var faktisk mest for min egen skyld, jeg gjorde
det. Det gav mig ro, men var selMfelgelig ogsé for at
hjaelpe mine senner og resten af familien videre, hvis der
skulle ske mig noget. Jeg kaldte den min sorte boks.”

Samme aften, som hun fik budskabet om sygdommen,
talte Bettina med sine drenge om sin situation. Hun
fortalte dem ogsé om den sorte boks med testamentet
og svarede pa alle de spargsméal, de havde. Der var ikke
noget, der blev pakket ind. Hun skrev ogsa til skolen og
til foreeldrene til drengenes venner, alt imens de tre tog
sig en tudetur.

Det, | ser, er den, jeg er

Bettina traf hurtigt en beslutning om at vaere helt aben
om sin sygdom. Ogsa uden for den naermeste familie.
Abenhed er for Bettina en del af det at gere sig til herre
over sin sygdom i stedet for at veer et vasrgelast offer. S&
meget som det nu er muligt. P& sin Facebook-side skrev
hun den 12. marts 2019:

Vi tager lige en tur mere ("Vi" er en reference til hendes
sasters brystkreeft to ar tidligere). Jeq tror ikke pa, at man
skal gemme sig veek, nar kriser rammer, og denne gang er
det min tur. Jeg starter i morgen behandling for leukeemi
med den helt store tur af blodtransfusioner, kemo og
transplantation. Alt skal geninstalleres og opstartes pa ny.

Det betyder store eendringer i min og drengenes hverdag,
men netvaerket er steerkt, sé vi keemper og skal nok sejre.
Jeg far travit og kan méske veere sveer at & kontakt med,
men bliv bare ved med at ringe, skrive, besege mig og
bare sparg mig — her er der ingen figjlshandsker, men
masser af humor og fighterand.

"Jeg var Klar over fra starten, at det var ngdvendigt for
mig at have oplevelsen af at have kontrollen over min
sygdom. Havnede jeg i offerrollen, kunne det ga helt galt.
Derfor stillede jeg mange spergsmal til lzegerne fra dag ét
til bade sygdommen og behandlingen. Jeg havde brug
for at vide, hvor vi var p& vej hen. Ret hurtigt fandt de
pa hospitalet ud af, at de kunne overlade nogle af de
daglige rutiner til mig. Det betad X, at jeg selv tog mine
blodpraver og tog kemobehandlingen dernjemme. Jeg
oplevede med det samme, hvad det beted for mig at
have styr pa det, men ogsé, at det er vigtigt at have tillid til
de professionelle. Da jeg senere kom til Skejby Sygehus
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for at blive transplanteret, gjaldt der nye regler. Her métte
jeg stort set ingenting gere selv. Alt, hvad der skulle ske,
var lagt pa skinner, og der var der ikke andet at gere end
at tro pé det og laene sig tilbage. Stamcelledonoren, som
ret hurtigt var blevet fundet, var en ung, tysk mand. Vi
kalder ham Helmuth.”

at nogle af de personlighedstreek, der har karakteriseret
hende i forbindelse med sygdommen, stammer fra
hendes mormor, der passede hende, da hun var helt lille.

"Derhjemme  leerte jeg at forberede mig pa alle
eventualiteter. Vi tog regntej med, for det kunne jo
blive regnvejr, og vi var
forberedt, hvis strammen

Bettina fortaeller, hvordan hun - inden hun blev syg - var skule g4 i huset. Det var
meget optaget af, hvordan andre sa pa hende, hvad de sidan en'nvad nu hvis-
taenkte om hende, og om de kunne lide hende, men at hendes  St@€di. mine foreeldre

store abenhed i forbindelse med sygdommen betod, at hun nu

havde. Min mormor var
helt anderledes. Hun

naermest blev ligeglad. Abenheden satte hende fri, oplevede tearkie, det bliver sikkert
hun. Nu matte de mene, hvad de ville, og hun opdagede soiskin — ingen grund til

hurtigt, at hendes relation til andre blev meget nemmere.

Bettina forteeller, hvordan hun — inden hun blev syg — var
meget optaget af, hvordan andre sa pa hende, hvad de
teenkte om hende, og om de kunne lide hende, men at
hendes store dbenhed i forbindelse med sygdommen
beted, at hun nu neermest blev ligeglad. Abenheden
satte hende fri, oplevede hun. Nu métte de mene, hvad
de ville, og hun opdagede hurtigt, at hendes relation il
andre blev meget nemmere.

"Jeg er ikke et menneske, der har behov for at pékalde
mig opmeerksomhed, men jeg havde brug for at vise, at
jeg havde styr p& min situation, og det var vigtigt, at de
mennesker, jeg havde omkring mig, forstod, hvad der
havde ramt mig, og at det faktisk var alvorligt,” forteeller
Bettina.

Med en trussel over hovedet er det vigtigt
ikke ga i stykker indvendigt

| sit kandidat-speciale beskriver Bettina tiden fra
diagnosen til efter transplantationen som ‘et opslidende
forlab, hvor ens veerste forestilinger ikke kan male sig
med virkeligheden, men hvor jeg formaede at vende
en smertefuld dagligdag til noget positivt rettet mod en
fremtid med muligheder og ressourcer.”

Hvordan man reagerer pa en kreeftsygdom er, mener
Bettina, meget athasngigt af, hvem man er som menneske,
hvor man er i sit liv, og hvordan man er skruet sammen
psykisk og falelsesmeessigt. Selv har hun et billede af,

at bekymre sig for meget.
Skulle det vise sig at
vaere forkert, s& ma vi
tage den derfra. Det kom til at prasge mig. Samtidig lasrte
jeg at forholde mig abent og konstruktivt til modgang.”

Med det udgangspunkt oplevede Bettina, hvordan hendes
sester, der er skaret over samme least, forholdt sig til sin
sygdom, da hun fik brystkreeft. Bettina konstaterede, hvor
forblaffende roligt hun tog det og endda var i stand il at
bevare sit gode humer. Samtidig talte de abent om daden
0g det veerst taenkelige scenarie.

Vi var trodsige. Sygdommen skulle ikke bestemme. Vi
tog p& museum og pa café samme eftermiddag, som
hun havde faet kemo. Det leerte jeg noget af, som jeg
gentog, da jeg selv blev syg. Jeg provede at fastholde,
at jeg og drengene havde en hverdag, der skulle fungere.
Med en trussel over hovedet, er det vigtigt ikke ga i
stykker indvendigt. Det betad ikke, at jeg bare var ovenpa.
Jeg havde mine nedture og gav mig selv lov til det. Jeg
aftalte med mig selv, at hvis angsten og usikkerheden
ikke gik veek, hvis jeg ikke kom i balance, sa skulle jeg
sege hjeelp. Men det blev aldrig nedvendigt. | dag gar
jeg stadig og venter pa den psykiske regning for det, jeg
har veeret igennem. Jeg ved ikke, om den kommer, og
méske sker det bare drypvis. Det betyder ikke, at jeg ikke
kan blive ramt af en depression en dag. Det kan jeg ikke
vide, men jeg tror det ikke.”

"Min méde at reagere pé i s& vanskelig en situation er
ikke resultatet af en udteenkt strategi. Det er et udtryk for,

Fortsssttes pa neeste side
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hvem jeg er, og hvem jeg har udviklet mig til at veere.
Da jeg var yngre, pakkede jeg sveere ting ned og afslog
hjeelp. Jeg var en lille, gr& mus, der lgb langs panelerne.
Det eendrede sig omkring gymnasietiden. | dag ved jeg,
at jeg bliver ngdt til at veere dben for at gere sveere ting
handgribelige, for at gere svaere heendelser til noget, der
rummer handlemuligheder — noget, jeg kan leere af, og
noget, der kan blive til veekst.”

Kraeft og kraefter - mod trivsel og vaekst

| juni sidste ar afleverede Bettina sin kandidatopgave,
hvor hendes og hendes sasters personlige historier som
naevnt havde sat sine klare aftryk. | kandidatopgaven stiller
hun helt overordnet spergsmaélet, hvorfor nogle patienter
finder h&b midt i smerteme og ubehaget? Hvordan kan
det lade sig gere at bruge et traume til personlig veekst,
0g hvilke bonusser der kan veere ved denne veekst?

Bettina fremheaver i konklusionen to patienthistorier, der
giver svar pa hendes overordnede spergsmal. Det er de to
brystkresftpatienter Merete og Bente. De er forskellige pa
en lang reekke punkter som uddannelse, familiesituation
og erhverv. Til feelles har de, at de bruger meget tid pa
deres arbejde og har en steerk arbejdsidentitet. Derudover
s& de begge deres kreeftforlab som en anledning til
at gore status og tage livet op til revision, ligesom de
begge var steerkt opsatte pé, at de ikke skulle do af
deres krasftsygdom. Bettina beskriver, hvordan de fem
elementer i posttraumatisk vaskst — 1) Relation til andre,
2) Nye muligheder, 3) Veerdseettelse af livet, 4) Personlig
styrke og 5) Spiritualitet — er til stede i de to kvinders liv
med deres sygdom, men ogsé at disse er flettet ind |
hinanden.

Eksempelvis besluttede Bente sig for — efter afsluttet
behandling — at undervise i yoga. Det pegede frem mod
en ny beskasftigelse, der ogsé dbnede for en ny type
relationen til andre. Samtidigt oplevede hun, at forholdet
ti hendes mor blev tasttere og mere fortroligt.

Tilsvarende oplevede Merete forandringer i sin
vennegruppe. Nogle skuffede ved at traskke sig, mens
andre overraskede pa uventet vis.

For dem begge gjaldt, at spiritualitet, veerdseettelsen af
livet og personlig styrke fik en ny betydning. Séledes
fik begrebet mindfulness, der ikke tidlige havde veeret i
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fokus hos nogen af dem, en ny positiv betydning. Efter en
forholdsvis stresset hverdag segte de nu begge efter en
ny form for ro og fordybelse. Merete oplevede, hvordan
géturen i skoven med hendes to nyanskaffede hunde gav
hende ro og plads til eftertanke.

| Bettinas speciale kan man finde felgende meget
personlige og tankeveerende citat fra Merete:

"Der var ogsa én, der spurgte mig engang. Har du leert
noget af at have kreeft? Og Ja, det har jeg, jeg har leert
rigtigt meget. Det er rigtigt sveert at forteelle, hvad det er,
man har leert. Men jeg ved ikke, hvordan jeg skal sige det,
uden at det lyder sédan lidt ... | dag er jeg kommet sé
langt, at jeg vil sige: Det er neesten sveert at sige: Jeg ville
ikke have veeret det foruden. Og det kan veere for nogle
... kan man jo teenke: Er hun rigtigt klog i sit hoved? Men
det har givet mig en selvindsigt, og jeg er blevet klog péa
nogle ting selv, og jeg teenker egentlig 0gsé, at jeg er dér,
hvor jeg er, fordi jeg ... jeg er squ ikke sikker pa, at jeg
var stoppet med at arbejde sa mange timer, hvis jeg ikke
var blevet syg — sé var der kommet noget andet ind over.”

Samlet set oplever béde Bente og Merete, at deres
liv bliver beriget p& en méade, de ikke ville have veeret
foruden. For Bettina er det en bekrasftelse pa, at det,
de to kvinder oplever i kalvandet pé deres sygdom, er
posttraumatisk veekst.

Gratis LyLe eNyt
i din mailboks

Ca. 10 gange arligt udsendes LylLes
elektroniske nyhedsbrev, LyLe eNyt,
til de medlemmer, der har oplyst

e-mailadresse.

Modtager du ikke LyLe eNyt, kan du
tilmelde dig pa lyle.dk/eNyt

Her kan du ogsa leese de allerede
udsendte udgaver af nyhedsbrevet.

LyLes webinarer er ogsa for dig

Coronasituationen har leert mange af os at deltage |
meder — store og sma — via interettet. | den seneste
tid har LyLe stdet bag flere gode, online webinarer, som
er meder, hvor deltageme kan veere med hiemme fra
sofaen. Det seneste eksempel er vores temadag, som
vi afholdt fysisk i Aalborg den 25. september. Her havde
vi arrangeret, at medet kunne falges hjemme fra din stue.
Det beted, at den patient, der fx bor p& Men, og som
maéske ikke har mulighed for at rejse til Nordjylland, kunne
sidde trygt hjemme i stuen — evt. sammen med sine
parerende — og felge med.

At deltage pa vores web-mader eller webinarer, som vi
kalder dem, har mange fordele, og er det farste gang, man
prover det, skal man ikke veere bekymret. De lasninger,
der bruges i dag, er blevet s& nemme at gé til, at alle kan
vaere med. Og skulle der opsta problemer undervejs, har
LylLe allieret sig med internetfirmaet Wecademy, der trygt
0g sikkert kan hjeelpe dig med 'ombord’, hvis der er et
webinar, der har din interesse.

Det eneste, du skal, er at lave kaffen selv!

Webinarer, der kort fortalt er et online foredrag ofte med
forskellige opleegsholdere, er en fantastisk made at fa
viden pa uden at skulle forlade hiemmet. Du behaver
altsd ikke til at starte bilen og teenke pa kersel, og hvor

foredraget skal afholdes henne. For at deltage pé et
webinar kreaver det blot f& klik med musen, og sé er du
Klar til at tage imod en masse nyttig, ny viden, som kan
have relevans for dig.

Og bare rolig — preecis som ved et fysisk foredrag er der
lagt masser af tid og pauser ind, s& du kan fa stillet de
spergsmal, der métte opsta undervejs. Faktisk kan det
veere nemmere at stille spergsmél via chatten. Og den
skal vi nok instruere dig i at bruge. Det eneste, du behaver
for at deltage pa et webinar med Lyle, er en computer
eller smartphone med adgang til internettet. Det kan veere
en fordel med kamera, men det er ikke nadvendigt. Vi
sender udferligt vejledningsmateriale ud til dig i god tid
inden, s& du kan finde vej ind til webinaret.

Det fantastiske ved webinarer er, at der er plads til
alle, og alle kan veere med. Wecademy stér klar med
teknisk assistance, hvis der skulle opsta udfordringer.
Det er bare at komme i gang med at ga pé opdagelse
i webinaruniverset. Det eneste, du selv skal serge for, er
kaffen, kagen og det gode humer, s& serger vi for resten.

Vi ser frem til at medes med dig online fremover — indtil
da kan du finde tidligere webinarer pa lyle. dk/webinarer.

"
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Er hjemmekemo et skridt pa vejen
mod bedre livskvalitet?

Spergsmalet kan lyde polemisk, men det faktum, at patienter i dag tilbydes at tage deres kemobehandling
hjemme, er et faenomen, der har grebet om sig i takt med, at kreeftpatienter inddrages stadigt mere direkte
i deres egen behandling. Vi har talt med en laege og en patient om, hvorvidt ’hjemmekemo’ kan bidrage til
en bedre livskvalitet, nar man er ramt af en alvorlig sygdom.

Laegen: Vi tror, patienterne saetter
pris pa ikke at bruge tid pa
transport.

"Den méade, mange heematologiske patienter far
kemoterapi pé&, kresver relativt hyppige fremmeder pé
hospitalet og tager forholdsvist lang tid. Oven i det betyder
stadigt mere specialiserede sygehuse, at patienterme skal
rejse langt,” forteeller Thomas Lund, der er overleege pa
Heematologisk Afdeling pad Odense Universitetshospital.

"Derfor er det blevet mere relevant at transportere
behandlingen hen til patienten og ikke omvendt. Vi kan
ganske enkelt spare patientere for en lang transporttid
for at f& en behandling, der er forholdsvis ukompliceret
at give. Det er det, der ligger mig mest pé sinde i denne
sammenheeng.”

‘P& vores afdeling har vi i en lile undersegelse spurgt
patienterne, hvad de selv synes — hvad de vil foretreekke.
At vi synes, at hiemmekemo er en god idé, er jo ikke det
samme som, at patienteme er enige. Vi har bl.a. bedt
patienterne registrere, hvor meget tid de typisk bruger
pa transport frem og tilbage til hospitalet. Blandt mine
patienter (knoglemarvskrasft), som er en mindre gruppe,
er der mange, der har smerter, og for dem er det ikke
godt at sidde lang tid i en bil. Vi er ferst nu ved at se pa
svarene, sd vi kender ikke det endelige billede endnu,
men vi héber, at vi har ret i, at patienterne sparer en
masse tid, som de kan bruge pé noget mere fornuftigt
end at sidde i en bil.”

"For ikke at det hele skal ende i tarre spergeskemaer, har
vi 0gsé gennemfert én til én-interviews med et mindre
antal patienter for at f& et billede af, hvordan det fungere

for dem, og om de fakiisk oplever hjemmmebehandling
som en fordel. Vi tror som sagt, at de sparer en masse
tid og seetter pris p& det, men vi sperger fx ogsd, om de
er trygge ved at tage behandlingen selv. | avrigt er det
vigtigt at sige, at vi ikke sparer hverken tid eller penge ved
at lade patenterne tage deres kemoterapi selv. Det er ikke
det, der driver 0s, og vores arbejde er reelt usendret. Der
skal stadig tages blodpraver (det kan gares lokalt), som vi
skal forholde os til, og i @vrigt ringer vores sygeplejersker
hyppigt hjem til patientere for at snakke med dem om,
hvordan det gar.”

Patienten: At blive inddraget i
behandlingen er fint, men man
kan blive lidt treet af selv at have
ansvaret.

Hedvig Elisabeth Sveistrup, der er 35 & gammel, har
formyeligt veeret igennem en behandling for leukaemi. Den
indebar, at hun fik mulighed for at tage kemoterapien
hiemme, eller hvor hun nu métte befinde sig. Her |
november er hun i vedligeholdelsesbehandling og skal
fortseette med det frem ftil juni nesste &r. Hun har et
velbegrundet hab om at blive helbredt for sygdommen.

"Da jeg blev preesenteret for muligheden for hiemmekemo
— eller rygseek-kemo, som en af de andre patienter kaldte
det — var jeg lidt overrasket,” forteeller Hedvig Elisabeth.
"Men det var, mens coronaen var pa sit hgjeste, sé jeg
oplevede det faktisk som en sikkerhed, at jeg ikke skulle
ind p& hospitalet. Men jeg kunne egentlig godt lide at
komme pé afdelingen (Rigshospitalet). Det var rart at tale
med leegerne og sygeplejerskerne, for jeg sa ikke ret

Kemoterapi I trygge vante rammer opleves som et gode af de fleste.

mange andre mennesker pa det tidspunkt. Omvendt var
det ret omsteendigt at skulle bruge en time hver vej péa at
komme ind pa hospitalet.”

"Pa den anden side var det ret baviet at skulle sleebe
rundt pa ryksaskken hele tiden og besveerligt, nér jeg
skulle have tgj af og pa eller sove med den om natten.
Det gik mig ret meget pa nerverne. Samtidig var det lidt
fascinerende, ndr behandling pludselig gik i gang, mens
jeg sad péa en café med en veninde eller kerte bil. Jeg
levede et nogenlunde normalt liv, og det var selvfelgelig
rart.”

"Det var kun fre gange i alt, jeg havde rygseekken
med hjem, og et par dage ad gangen og slet ikke
uoverkommeligt,” forteeller Hedvig Elisabeth.

"Havde jeg skulle tage derind hver dag i de perioder,
havde det veeret langt mere besveerligt. Jeg tror ogsa, at
rygsaskken gjorde, at jeg ikke felte mig sa syg, som jeg
ellers ville have gjort. Jeg tror, jeg ville have set anderledes
pa det, hvis jeg var eeldre og mere skrabelig.”

"Jeg har type 1-diabetes, og er jeg vant til at passe
sygdommen selv. Jeg tager insulin selv. Derfor var

hiemmekemo méaske ikke sé& fremmed for mig. Da jeg fik
leukeemi, var det neermest befriende, at jeg ikke skulle
tage stilling til noget selv. Jeg gjorde egentlig bare, hvad
der blev sagt. Patientinddragelse er fint, men man kan
ogsé blive lidt treet af selv at have ansvaret. Forskellen er
I avrigt 0gsé, at leukeemien med starste sandsynlighed
kan helbredes. Det kan min diabetes ikke.”

Dansk projekt om hjemmekemo:
Hjemmekemo lgfter livskvaliteten
og mindsker presset pa hospitalet

Mange danske patienter med akut myeloid leukeemi
(AML) har vist sig at kunne f& kemo via pumpe i eget hiem
med assistance fra sygeplejersker. Det gger patientens
livskvalitet og mindsker presset pé& hospitalerne. Dansk
projekt om hjiemmekemo skabte opmaerksomhed pa den
europeeiske Heematologikongres EHA i sommer.

For 20 &r siden var 100 indleeggelsesdage helt normalt
for danske AML-patienter i det halve &r, de modtog
intensiv kemoterapi. Det gjorde livet surt for patienterme,
der ud over at lide af en livstruende sygdom, ogsé i
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lange perioder métte finde sig i at veere indlagt, enten
for at f& kemoterapien eller vasre i isolation for med deres
sveekkede knoglemarv og immunforsvar at undgé at blive
ramt af en infektion.

Men efter at de haematologiske afdelinger er begyndt at
udstyre patienterne med smé beerbare pumper, der via et
kateter sprejter kemoterapien ind i en vene pa bestemte
tidspunkter af degnet, er en stor del af patienterne nu
rykket ud af hospitalerne og hjem i stuerne — dog forudsat,
at de er sat i forebyggende behandling med antibiotika
og er i stand til at felge en instruks i, hvad de skal gere
hvis de bliver dérlige eller pumpen afgiver en alarm. Det
har ikke alene veeret til stor gavn for patienteme, der
pludselig kan have en noget naer almindelig hverdag
sammen med deres familier. Det har ogsé veeret en fordel
for hospitalerne, som far frigjort en del senge til endnu
dérligere patienter.

Detforteeller Lars Kjeldsen, der som ledende overleege ved
Rigshospitalets haematologiske afdeling for fire ar siden
ivaerksatte en national afprevning af ambulant behandling
af AML-patientere ved hjeelp af pumperne. Det har fort til
et Klinisk studie, hvis resultater blev preesenteret pa den
virtuelle kongres for europeeisk forskning i haematologi —
EHA 2021.

1000 behandlingsdage flyttet til eget hjem
Resultaterne er opnaet af landets seks AML-behandlende
afdelinger, derharafprevethjemmekemoenpasammenlagt
120 patienter. Afdelingeme har vurderet patienternes
sikkerhed og tryghed ved dels systematisk at stille dem
spergsmal undervejs gennem behandlingsforlabet, dels
ved at kortleegge, hvor mange gange de ringede ind til
hospitalerne, fordi de pludselig fik det déarligt eller fik en
alarm fra deres pumpe.

Studiet viste, at det for de 120 patienter kunne lade sig gere
at fiytte sammenlagt 1.000 behandingsdage til eget hiem.

Endnu flere dage var patienter hiermme i den periode, der
felger efter kemoterapien, hvor knoglemarven er sat ud
af funktion. Kun to patienter var helt ambulante i ferste
kemoterapikur, men mange af de evrige patienter blev
udskrevet il eget hiem i forbindelse med ferste kur og var
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hiemme i et varierende antal dage. Ser man péa de senere
kure (patienterne far op til fire kure i alt) viste det sig, at 35
procent af patienternes sammenlagt 250 kure kerte helt
ambulant, mens de avrige 65 procent delvist gjorde det.
Det synes Lars Kjeldsen er imponerende tal set i lyset af,
at kemostofferne til AML-patienter, er nogle af de mest
intensive, der findes.

Patienterne var glade

“Ved at overga til hiemmekemoen sparede hospitalerne
rigtig mange indleeggelsesdage - bade i kemodelen og
i den efterfelgende del, hvor patienterne tidligere var
indlagt i isolation, fordi kemoen satte immunforsvaret
ud af spillet,” forklarer Lars Kjeldsen. Han understreger,
at ingen patienter dede som felge af behandlingen
derhjemme eller havde alvorlige bivirkninger som f.eks.
sveaer blodforgiftning eller blodtryksfald, som ellers er
noget, der kan felge af kemobehandling. Desuden kunne
hovedparten af patienternes problemer med pumpen
Klares telefonisk. Kun ca. 20 patienter méatte i ambulatoriet
eller pa hospitalet, fordi de ikke selv kunne lgse problemet
med pumpen.

“Studiet viste, at tilgangen var forsvarlig og at patienterne
var bade glade for det og trygge ved det. Hiemmekemoen
sparer stort set alle patienter formange indlasggelsesdage,
og for nogle bliver behandlingen neesten helt ambulant.
Men helt slippe for indlaeggelser kan man ikke,” siger Lars
Kieldsen.

Intensivt oplaeringsprogram

Sa leenge patienterne trods de lave blodtal har det
godt og er ved deres fulde fem, fandt Lars Kjeldsen og
hans kolleger det forsvarligt at sende patienterne hjem
med rygdeekning fra en reekke tiltag. For det ferste fik
de forebyggende antibiotika. For det andet blev de sat
i et meget teet ambulant forlab, hvor de hver eller hver
anden dag kunne komme i ambulatoriet for at blive
tiekket op pa, fa transfusioner og méaske en snak om,
hvordan det gik. Derudover ivaerksatte afdelingen et
intensivt opleeringsprogram i, hvordan patientere skulle
klare sig i de perioder, hvor de ikke havde en optimal
knoglemarvsiunktion. Endelig blev de oplaert i at passe
det kateter, som de fik sat ind for at kunne modtage
kemoterapien.
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“Vivar den ferste afdeling, der pravede det af herhjemme
- men Vi smittede hurtigt resten af landet, sédan at alle
afdelinger fem ar senere havde implementeret tilsvarende
teknikker. Trods variationeme var princippet i dem det
samme,” siger Lars Kjeldsen.

Nogle taenker maske, uha, nu star vi med et
ansvar

Trods det ambulante setup var hospitalerme dog stadig
afhaengige af at kunne indlzegge patienterne under hver
kur, der streekker sig over 5 til 10 dage.

“Detbetydermegetforos, atvikan bruge hospitalssengene
til de patienter, der har det starste behov - at vi ikke har
relativt raske, velbefindende patienter i hospitalssenge,
nar vi ogsa har et keempe demografisk pres med mange
eeldre mennesker,” siger Lars Kjeldsen.

“Her i landet var vi de ferste til at tage hjiemmekemo |
brug,” siger Lars Kjeldsen, der forklarer, at det dog ikke
var dem, der opfandt det hele fra bunden af, men at
man videreudviklede pa en forlgber til hjemmmekemo
i London, hvor patienter fik igangsat behandlingen
pa et ambulatorium for derefter at fortsestte den pé et
neerliggende patienthotel.

‘En af de virkelig interessante ting ved studiet er, at
det handler om behandlingslogistik, servicedesign og
patienttiliredshed - ikke om gendefekter, mutationer og
targeteret behandling. Alligevel har EHAs AML-specialister
udvalgt studiet til en mundtlig session p& EHA, som i sig
selv er en anerkendelse. Det er dejligt, at de anerkender
det som et vaesentigt stykke arbejde udfert af dedikerede
AML-leeger og -sygeplejersker fra hele landet. Det er jeg
faktisk stolt af,” siger Lars Kjeldsen.

Isser er han glad for den store tilfredshed blandt
patienterne, da han selv har veeret bange for, om man ved
at introducere hiemmekemo kom til at pafere patienterne
og deres pararende for meget arbejde.

“Nogle af dem teenker méske, uha, nu star vi med et
ansvar. Og det er rigtigt - det er der en reel risiko for, som
man som laege 0g sygeplejerske skal vaere bevidst om.
Og derfor ger vi 0gsa rigtig meget ud af at gere det Klart

for bade patienter og pérerende, at de altid kan ringe ind
og at vi i s& fald er parate til at hjselpe dem,” siger han.

Det kraever ildsjeele

Heematologernes gode erfaringer med pumperne har gjort
laeger indenfor andre specialer interesserede | dem. Og
det har sat tykke streger under behovet for vidensdeling.

‘Andre leeger har faet mange anvendelser for de her
pumpesystemer - sé jeg tror, at potentialet for det i mange
specialer, er stort. Men det kreever, at der er ildsjeele, der
bade kan, vil og ter prave dem af i praksis - og at nogle vil
understette udviklingen med bevillinger,” siger han.

Dengang hans afdeling gk i gang med at afpreve
pumperne, udigste det bevillinger pa flere millioner til at
uadvikle konceptet - det béade fra hospitalet og regionen.

Bevilingeme tog han som et udtryk for interessen for
hiemmekemo, og det endte med, at det nye setup blev
skrevet ind i kreeftplan IV.

“‘Det er utroligt vigtigt at dele viden og erfaring med andre
indenfor sygdomsfeltet rundt omkring i verden. Det
var arsagen til, at vi for tre &r siden publicerede vores
eget centers erfaringer i en artikel i British Journal of
Haematology og kickstartede det nationale projekt, som
vi nu har faet omtalt pa4 EHA og forhabentlig snart far
publiceret i et internationalt tidsskrift.”

Artiklen er skrevet med udgangspunkt i interviews og en
historie fra Heematologisk Tidsskrift, juni 2021
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Den bulede vej frem mod et godt liv
med uhelbredelig kraeft

Mona Muusmann Petersen er pa mange mader et ussedvanligt menneske. Og sa maske alligevel

ikke. Hun har arbejdet i en bank i mange ar, hvilket jo ikke er opsigtsveekkende. Sa er hun er skilt,

som jo heller ikke ligefrem er sjaeldent, og endelig har hun haft kraeft, som jo desveerre heller ikke er
ualmindeligt. Dér, hvor hun nok skiller sig ud i saerlig grad, er, nar det gaelder hendes made at leve med
sin kreeftsygdom pa.

Mona har pd mange méder haft et godt og almindeligt
liv med mand, berm, bermebgm og et job, hun holdt af.
Nér det er sagt, har hun godt nok ogsé oplevet modvind.
Stiv modvind endda med et opslidende asgteskab, en
skilsmisse og kreeft i tre omgange. | dag — i en alder af 65
— er hun en efterspurgt oplaegsholder og inspirator med
fokus pé, hvordan man kommer op af det 'sorte hul’ efter
en kreeftdiagnose. Og hun ved, hvad hun taler om. Mona
har haft brystkrasft af to omgange og senest den yderst
sjeeldne blindtarmskreeft. Vi madte hende i hendes dejlige
hiem omgivet af engle og efterarsgranne marker i Kelstrup
syd for Haderslev.

Mona fik brystkreeft farste gang i 1994 som 38-arig og
anden gang som 54-arig i 2009. Kreeften i blindtarmen
blev opdaget i december 2013 efter talrige opslidende
undersggelser. En sygdom, der fra starten tegnede
s& alvorlig, at hun reelt var opgivet og overladt til en
livsforleengende  kemobehandling, som  hun  blev
‘hundesyg’ &f.

Det sorte hul

"Da jeg kom hjem efter den omgang, satte jeg mig |
sofaen med teeppet over hovedet og gjorde ingenting.
Sa kom min saster heldigvis forbi. Hun har fulgt mig i tykt
og tyndt, og sagde 'det hjeelper ikke noget, at du sidder
der’, og det havde hun naturligvis ret i. Jeg henvendte mig
derfor til Krasftens Bekaempelse, hvor jeg fik kontakt med
en psykolog. Hun spurgte mig, hvad det var, der var nede
i det sorte hul, som jeg var sé bange for. Det gik jeg hiem
og teenkte over, og det var naturligvis mange ting. Sveere
ting som daden og det, at jeg skulle tage afsked men
mine berm og bermebem.”

“Det tog mig otte méneder at fa de ting pa plads, sa godt
som det nu er muligt. Jeg ndede frem til en erkendelse
af, at jeg muligvis ikke skulle veere her sé laenge, men at
jeg ville have det godt, s lesnge det varede. Det store
spergsmal var selvfglgelig, hvordan jeg kunne fa det
godt, men jeg vidste, at det ikke mindst handlede om
min familie.”

Mona var i mange ar gift med ham, hun madte som 15-
arig. De blev skilt, da hun var 55 &r. Skilsmissen blev
starten til en roligere tilveerelse i hendes nye hus, hvor hun
kunne leegge en masse bekymringer fra sig og gradvist
f& styr pa sit liv.
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"Jeg har hele tiden haft stor filid til sundhedssystemet
0g hospitalet og taget imod al den behanding, jeg er
blevet tilbuadt, men samtidig har jeg haft brug for at sege
til den altemative verden. Jeg fik ni meget ubehagelige
kemobehandlinger for otte &r siden. Den satte kreeften i stg,
sé& der i dag ikke har veeret nogen udvikling i sygdommen
siden. Men da jeg var feerdig med behandlingen, métte jeg
have en masse opsparet bitterned ud af mit hoved, og il
det sagte jeg hjeelp hos en hypnoterapeut. Det viste sig at
veere fint. | mit hoved haenger krop, psyke og sjeel sammen
og mit helbred er afheengigt af, at jeg har styr pa alle tre.
Det hjalp ikke mindst hypnoterapeuten mig med at f&."

Min skytsengel

Mona har ogsé brugt og bruger fortsat en psykolog og
har ogsd opsegt en preest for at finde svar pd mere
eksistentielle spergsmal, men at na derhen har i sig
selv veeret en rejse. Mona arbejdede i mange &r som
landbrugsréadgiver i en bank — en verden, hvor to plus to
altid er fire. Men trods den meget materielle verden var
det faktisk en kollega i banken, der inspirerede hende il
at gé til en kinesiolog. Det blev en oplevelse, der kom il
at seette et steerkt prasg pa Monas syn péa sig selv og
hendes sygdom, og som ogsé dbnede op for en mere
spirituel tilgang il livet.

"Jeg er bankmand (m/k) og aerke-senderjyde 0g
kom ind i krasftverdenen uden nogen form for viden
om den altemative verden. Derfor var det ogséa
graenseoverskridende, da kinesiologen fortalte mig, at hun
havde fundet min skytsengel. S&dan en vidste jeg ikke,
jeg havde, og jeg kunne selvfelge bare ryste pé hovedet
af hende, men da jeg & der pa& hendes briks, kunne jeg
meerke en varme, der bredte sig i min krop, og jeg fik en
oplevelse af ikke at veere alene i verden. Jeg havde en
skytsengel, blev jeg Klar over, der havde en hand i ryggen
pa mig, og som hjalp mig. Det var en stor trast, og i dag
har jeg jeevnligt samtaler med skytsenglen og har huset
fuldt af engle. Jeg er ikke mere religies end de fleste pa
den traditionelle méde og kommer kun i kirken, nér jeg
skal. | tidens lgb har jeg dog talt med flere preester og faet
mange visdomsord og hjaelp med pé vejen.”

Patient- og parerenderadet blev en fantastisk
rejse

"Jeg er ikke begreenset af den traditionelle videnskabs
fokus pa evidens og den slags. Hvis jeg kan meerke, at
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noget kan hjeslpe mig, sé& gér jeg ad den vej. Jeg har
lzert mig at stole pad min intuition. Det er min frined, og
det er noget, der er vokset i mig som en lile gave i mit
sygdomsforlab. Sygdommen rev pé et tidspunkt tesppet
s& meget vaek under mig, at jeg méatte opgive det arbejde,
som jeg ellers elskede. En af mine redningsplanker, da
jeg fik kreeft tredje gang, var den gruppe, jeg i 2014 kom
med i Kreeftcaféen under Haderslev Kommunes Krasft-
rehabilitering. Den er jeg fortsat med i. Vi mades to timer
hver mandag, og det giver stadig meget god mening. Pa
et tidspunkt blev jeg gjort opmaerksom pé, at Patient- og
péargrenderadet pa Vejle Sygehus manglede patienter, og
jeg blev foresléet at sage ind i Radet. Det var ikke uden
beteenkeligheder, for jeg var serigst i tvivl, om jeg havde
ressourcerne til at indgé i arbejdet.”

Pa Lyl es temadag den 25. september holdt Mona et
inspirerende foredrag om hendes vej til et goat liv med
krasft — du kan se Monas foredarg pa lyle.dk/videoer

| december 2014 kom Mona ind i rddet og blev senere
formand i en tre-&rig periode. Hun beskriver sit arbejde
her som en fantastisk rejse, der gav hende en helt ny
mening med sit liv med kreeft.

Blandt hgjdepunkterne var enrejse til Universitetshospitalet
i Zurich, Schweiz. Den blev gjort mulig, da Radet fik
Abenhedsprisen, der tildeles afdelinger eller sygehuse |
Region Syddanmark, som har gjort noget seerligt for at
fremme dialog, &benhed og for at inddrage borgeme i
Syddanmark. Prisen var pa 125.000 gode danske kroner.
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"P& Universitetshospitalet i Zlrich ger de rigtigt meget
for at kombinere alternatv behandling med den
konventionelle behandling af krasft. Jeg ved, at alternativ
behandling lyder negativt for mange, sé for min skyld, kan
vi ogsé kalde det komplimenteer, stettende behandling.
Det var en utrolig oplevelse at se, hvor omsorgsfulde
de var, og hvor mange forskellige terapier de tog i brug,
som fx omslag og cremer, og de havde sémesnd ogséa
en seerlig psykoonkolog. Det var vildt inspirerede at hare
om, og da vi kom hjem, var vi enige om at seette alternativ
behandling p& dagsordenen. Det kom der mange gode
ting ud af, selvom det kan veere sveert i et evidensdrevet
sundhedssystem. Selv havde jeg brug for hjeslp til at
komme igennem mit eget forleb bedst muligt og fele, at
jeg selv gjorde noget. Her kom den alternative behandling
til at spille en stor rolle.”

Frivilligt arbejde giver gleede og overskud
Deltagelsen i radet beted, at Mona begyndte at holde
oplasg om det at veere krasftpatient, og det i sig selv
beskriver hun i dag som ren medicin. | takt med at hun fik
det bedre, fik hun til sin store glaede flere og flere opgaver,
samtidig at hun fik en helt ny flok af ’rigtige venner’.
Venner, hun kunne tale med om de sveereste ting og fele
sig forstéet af. Mona métte desveerre treede ud af Patient-
0g parerenderadet i slutningen af 2020 péa grund af regler
om anciennitet.

| dag, hvor rédet ikke leengere tager hendes tid, holder
hun fortsat opleeg om at leve med en kreeftsygdom, og
ved siden af det er hun med i forskelligt frivilligt arbejde,
herunder ikke mindst i Senfelgeforeningen i Senderjylland.
Mona har ogsé fortalt sin historie til journalisten Stine Buje
til bogen 'Bogen om livet, hvor 15 danskere forteeller,
hvad de har leert om livet, efter at de er blevet ramt af
uhelbredelig sygdom.

"Via det frivilige arbejde og de foredrag, jeg holder,
kommer jeg i kontakt med mange gode og interessante
mennesker. Det at bruge mine erfaringer og tale med
mennesker giver mig béde gleede og overskud. Hvis
jeg isolerer mig derhjemme, og det sker en enkelt gang
i mellem, kommer ensomhedsfalelsen hurtigt frem. Og
med den kommer angsten og de sorte tanker.”

Undervejs har Mona fundet tid il at skrive bogen 'Nér Livet
Veelter', hvor hun forteeller &benhjertigt om at leve med
uhelbredelig kreeft, og om hvordan hun har arbejdet med
at finde frem til et godt liv p& trods af truende sygdom.
Bogen kan findes pa nettet og koster 169 kroner.
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Patienter og parerende, der har
vaeret der selv, kan gore en vigtig

forskel

Pa Rigshospitalet har de gennem et 12-ugers forsggsforlegb tilbudt nydiagnosticerede patienter med
blodkraeft og deres pargrende at fa tilknyttet en personlig patient-/paregrendeambassader, der med
udgangspunkt i egne erfaringer med en livstruende sygdom har kunnet hjeelpe og guide patienterne
gennem en vanskelig tid. LyLe Fokus har talt med to forskere Iben Husted Nilsen og Kristina
Holmegaard Narskov, der begge* har skrevet ph.d.-afthandlinger om erfaringerne fra forlgbet.

Det unikke ved ambassadarerne er, at deres
Statte er baseret p& egne konkrete erfaringer.
Det giver deres anbefaling, ideer og gode rad

en betydeligt starre veegt, end hvad andre ville
kunne tilbyde, forteeller Iben Husted Nilsen (tv)
0g Kristina Holmegaard Narskov (th).

Overlevelsen hos patienter med livstruende  leukaemi
er blevet betydeligt bedre i de seneste artier. | dag har
patienter med akut leukaemi — som patienter med andre
typer af leukeemi-sygdomme — i mange tilfeelde udsigt til at
leve i mange &r som kroniske patienter eller som helbredte
(hvis de har veeret gennem en stamcelletransplantation).
Det afheenger naturligvis af sygdommens karakter
og patientens alderen ved diagnosetidspunktet, og
patientens livskvalitet er i de fleste tilfeelde steerkt belastet
af bivickningerne ved hgjdosis kemoterapi  og/eller
stamcelletransplantation.

Til udviklingen i behandlingen knytter sig ogsa det forhold,
at patienter i dag hjiemsendes betydeligt hurtigere end
tidligere. Det betyder, at noget af behandlingen i dag
foregér i hiemmet og dermed ofte varetages af patienten
selv — evt. med hjeslp fra en pérerende. Det geelder fx for
kemoterapi og behandling med antibiotika. Det betyder
med andre ord, at bade patienten selv, men ogsé de
parerende, i dag i hejere grad er inddraget i behandlingen
af sygdommen.

Udviklingen har betydet, at der har rejst sig et behov for at
finde nye méder at stette bade patienter og parerende pa
bade under og efter behandlingsforlabet. 'Naviesnoren’
— forbindelsen til hospitalet — bliver i dag Klippet meget
tidligere end fer, og mange patienter oplever at blive sat
ud i et slags ingenmandsland, hvor der ikke er nogen, der
felger op pé, hvordan man som patient finder tilbage til
hverdagslivet og fér et godt liv. Det er ikke mindst denne
udvikling, der har skabt et stigende behov for en mere
systematisk hjeelp og stette til béde patienter og deres
pargrende, og det er her Rigshospitalets 12-ugers forsag
i 2020 kommer ind i billedet.
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Models of Cancer Care

Kristina Holmegaard Nerskov og lben Husted Nielsen, der
begge er forskningssygeplejersker, har fulgt de to forlab
neje med henblik pd at opsamle erfaringeme i ph.d.-
afhandlinger. | skrivende stund er det dog kun Kristina
Holmegaard Norskov, der har afsluttet og forsvaret sin
afhandling, der har titlen "Patient ambassador support in
newly diagnosed patients with acute leukemia during the
course of treatment.”

De to projekter er en del af det starre forskningsprogram
Models of Cancer Care**. Det er et sékaldt symptom-
videnskabeligt program, der skal udpege mulige retninger
inden for tidlig og sen symptomforebyggelse, kontrol og
handtering pa tveers af sygdomme og sygdomsforigb
med det formél at forbedre patienters sundhed, sikkerhed
og livskvalitet under og efter kraeftbehandliing. Man kan
leese mere om Models for Cancer Care (pa engelsk) pa
Rigshospitalets hjiemmeside.

Patient-/pérerendeambassaderstetten var et tiloud, hvor
nydiagnosticerede patienter med akut leukaemi kunne
f& stotte fra patienter (og deres pérarende) med samme
sygdom, der tidligere havde veeret gennem samme
behandlingsforlgb med hgjdosis kemoterapi  og/eller
stamcelletransplantation, som de nydiagnosticerede stod
overfor. | alt deltog 36 patienter, 26 péarerende og 41
ambassadarer.

"Der er tale om en patientgruppe, der pad meget kort tid
gér fra at tro, at de er raske, til pludselig at vaere alvorligt
syge. Det betyder, at de inden for kort tid kommer i gang
med en indgribende behandling, samtidig med at de
befinder sig i en choktilstand eller livskrise. Det er en hérd
overgang béde for patienten selv og for de pérarende,”
forklarer Iben Husted Nielsen.

Veerdifuldt for begge parter

Ambassadereme var frivilige, der havde meldt sig il
opgaven efter en seerlige hvervekampagne, hvor de blev
opfordret til at bruge deres egne erfaringer med akut
leukeemi til at stotte nye patienter og deres péargrende
med béde at give gode praktiske réd om stort og smaét til,
hvordan man Klarer behandlingen og den hverdag, der jo
stadig er der, hvis man fx er en familie.
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"Udveelgelsen af de patient-/pararendeambassaderer,
der var parat til at stille op, har selvfglgelig givet anledning
til mange overvejelser. Rollen som ambassader kan
genoplive gamle traumer, men det viste sig faktisk, at det
ogsé for dem havde en veerdi at f& perspektiv pé det,
de selv havde veeret i gennem. De kunne se, hvor langt
de selv havde kunne rykke sig. Dermed oplevede vi, at
ordningen blevet oplevet som positiv og veerdifuld for
begge parter,” forteeller Kristina Holmegaard Narskov og
fortseetter:

"Det unikke ved ambassadareme er, at deres stette er
baseret p& egne konkrete erfaringer. Det giver deres
anbefaling, ideer og gode rad en betydeligt sterre vaegt,
end hvad andre ville kunne tilbyde. De kan spille en
helt konkret rolle for, hvordan bade patienten og den
paragrende kan agere | en meget vanskelig situation. Det
er mennesker, der ved, hvad de snakker om, og som
har en meget hgj troveerdighed hos bade patienter og
péargrende.”

"For at sikre, at ambassadererne kom trygt igennem
forlabet, arrangerede vi netvaerksmader med de andre
ambassaderer og en psykolog hver 6. uge. Det viste sig
at blive en ekstra gevinst for dem, som faktisk fik starre
betydning, end vi havde forudset. Det at hare de andres
historier og at kunne spejle sig i de andre, viste sig at
have en stor veerdi.”

Et unikt samarbejde mellem patienter
| konklusionen i Kristina Holmegaard Narskovs ph.d.-
afhandling kan man bl.a. leese:

"Den overordnede konklusion for denne afhandling er,
at intensiteten, kompleksiteten og prognosen for akut
leukeemi @ger behovet for social stette, og saerligt stette
fra ligesindede anses som unik og ikke mulig at give
for sundhedsprofessionelle og eget socialt netveerk.
Patientambassaderstette er gennemferbar hos denne
patient-/pérerendegruppe, og fundene har fert il
udviklingen af en helhedsorienteret model for patient-/
péargrendeambassaderstette.  Resultaterne kan  guide
praksis med det forméal at sammenseette et tilbud inden
for den stattende behandling til patienter med livstruende
krasft og skabe et unikt samarbejde mellem patienter

* | skrivende stund har kun Kristina Holmegaard Nerskov afsluttet og forsvaret sin ph.d.-afhandling

“* Models of Cancer Care 2017-2021 harer hiemme under Rigshospitalets heematologiske afdeling
0g inkorporerer brugerinddragelse, psykosociale, adfeerdsmeessige, Kiiniske og biologiske aspekter
af symptomvidenskabelig forskning for at forbedre resultaterne af Kiinisk og stettende pleje, palliation

0g rehabilitering hos patienter med kreeft.

med det formél at stette dem gennem behandliing og
rehabilitering. Herved kan nye patienter opna en tro pa, at
en fremtid er mulig, og patientambassaderer kan f& nye
perspektiver pa livet.”

Udfordringen er, at det er meget vanskeligt at producere
hérde data p& baggrund af denne type forseg, der kan
gere indiryk pd en hospitalsledelse, der har gjnene stift
rettet mod gkonomien. Den viden, der er opsamiet
i Iben Husted og Kristina Holmegaards projekter er
ikke ’hardcore’ signifikante, videnskabelige data pé
samme niveau som det, der er grundstenene i vores
sundhedssystem. Forsgget har ikke desto mindre
prassenteret viden og erfaringer, der er meget veerdifulde,
0g som underbygger veerdien af en omsorg for patienter
og pérerende, som ikke har fuldsteendig fokus pa den
medicinske del. Det er viden, som peger ud over den
opgave, der traditionelt ligger inden for hospitalets mure,
og som har en stor veerdi for patienter og parerende.
Dertil kommer, at der er god grund til at tro, at der ogsé fra
et sundhedsgkonomisk perspektiv er gkonomisk rationale
i at tage hand om patienter og pararende. Ogsa nér de er
kommet ud pé den anden side af behandlingssystemet. |
sidste ende handler det om livskvalitet.

"Vi haber, at dette projekt, der jo blandt andet har sin
styrke i, at det treskker pé& frivilige deltagere, vil bane
vejen for, at patient-/pérarendeambassadarordninger
kan etableres som noget mere permanent,” fastslér loen
Husted Nielsen og Kristina Holmegaard Nerskov.

Fremtidsperspektivet og hébet kunne veere, at man péa
Rigshospitalet og péa andre hospitaler fremover har en
reekke patient-/parerendeambassadertilbud tilpasset en
lang reskke forskellige sygdomsomréder og behandlinger.
Og pa sigt vil det sikkert blive relevant at tale om en
egentlig patient-/pararendeambassaderuddannelse, sé
man mere systematisk kan kleede ambassadgremne pa
til opgaven.

Podcasts
pa lyle.dk

En podcast er et program, du kan here, nér
det passer dig. Du kan here podcasts pa fx din
mobiltelefon eller computer.

Den nye podcastserien "Livet med CML" er
produceret af Pfizer og giver et laegeligt, psykologisk
0g patient indblik i, hvordan det er at blive ramt af
CML — en sygdom, som nogle patienter méa leve
med livslangt. Der er flere podcasts i denne serie.

‘Ramt af livet’ er en podcast produceret af
SundhedsTV, hvor veert Susanne Ziba Asmussen
taler &bent og eerligt med mennesker, der er ramt.
Ramt af livet.

To afsnit i ‘Ramt af livet' saetter fokus pa CLL
(kronisk lymfatisk leukesemi) og pa de felelser og
udfordringer, diagnosen kan medfare. Der er stor
forskel pé alvorligheden af sygdommen. Nogle
meerker ikke til den, mens andre bliver meget syge
0g skal behandles i perioder.

Du kan finde disse podcasts pa lyle.dk/podcasts
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! lejligheden pé 92 kvadratmeter, som Peter har boet i | halvandet &r,
findes ikke én veeg uden trofeeer. Det geelder ogsa pa toilettet.
150 trofeeer bliver det til alt i alt.

Privatfoto
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Jeg har provet at komme igennem
til Vor Herre flere gange, men han vil
ikke shakke med mig ...

Peter Byskov, der er passioneret jeeger og levemand, har — for at sige det mildt — ikke sparet pa eventyr-
erne i sit 75-arige liv. Og pa trods af at han har vaeret terminal kreeftpatient siden 2017, er han stadig ikke
til at stoppe. Hans lejlighed i Odense, der mest ligner en filial af zoologisk museum, fortzeller historien om
hans usadvanlige liv. Selv kalder han det et mindemuseum. Vi besggte ham for at hore hans fantastiske

historie, og hvordan han ser pa livets efterar.

Peter Byskov hvisker anstrengt, nér han taler, men det
holder ham nu ikke tilbage. Sikkert fordi han har s& meget
pa hjerte, og fordi hans liver en naermest endelas reskke af
fantastiske forteellinger om storvildtjagt, rejser i det meste
af verden, veteranbiler, hans 30 ar som selvsteendig
malermester, tre asgteskaber og sennen Morten pa 35
ar. Peter kniber de klare bla gjne sammen, nér han taler
om Morten, og hans stemme bliver lidt gredet. Mens vi
snakker, finder han to billeder i smé& messingrammer frem.
Det ene viser en lysharet dreng, der stér mellem blomster
og grent. Det andet en voksen solbreendt mand i &ben,
hvid skjorte med merkt hér, et glas vin i hdnden og armen
rundt om en grinende kvinde med solbriller — hans kone.
Morten bor i dag i Kabenhavn, men de to er teet knyttet il
hinanden og ses ofte.

Peter Byskov, der fedt og opvokset i Odense, er
uhelbredeligt syg af lunge- og lymfekrasft og har timed
0gsa KOL og astma. Kreeften i lungeme blev afslaret efter
en arbejdsulykke pé hans veerksted, og det ferte til en
scanning pa Odense Universitetshospital — et sygehus,
han i dag roser til skyerne for deres dygtighed og empati.
Lymfekresften kom til senere. | dag er det snart fem &r
siden, at hans laege gav ham besked om, at hans liv var
ved at rinde ud. Peter har vaeret medlem af LyLe i godt og
vel ni &r og samtidig veeret aktiv i foreningens lokalgruppe
i Odense.

lit
Peter har haft udizengsel hele sit liv, men er altid vendt
tibage til Odense. | hans lille gaesteveerelse, der stader

op til stuen, haenger et verdenskort, hvor 88 knappenéle
med bl, gule og rede hoveder viser de steder pé kloden,
Peter har vesret. Pa jagt, pa ferie og som semand i
de unge ar. Nélene fordeler sig over Asien, Australien,
Europa, Afrika og Nordamerika, men sidder seerligt tast
pa det afrikanske kontinent, hvor han har veeret pé jagt
23 gange. Lidt teettere pa Odense — i Sverige — har Peter
veeret pa elgjagt 17 gange og skudt adskillige af de store
dyr. I hans tidligere hjem, en starre villai Odense, hang ikke
mindre end 358 trofaser i keelderens jagtstue. | lejligheden
p& 92 kvadratmeter, som han har boet i i halvandet ér,
findes ikke én veeg uden trofeser. Det geelder ogsa péa
toilettet. 150 bliver det til alt i alt. | stuen stér et skab, Peter
selv har bygget. For som han siger: "Hvad man ikke har i
hovedet, m& man have i heendeme”. | skabet stér et stort
antal modeller af biler, som han har veeret gjer af i tidens
lzb.

Pa entrédaren i det nybyggede Munkebjerg Park, hvor
han bor med udsigt til et fint grent omréde med sma
bugtede stier, sidder en gul meerkat. litflasker fiermes ved
brand’, stér der. litflaskeme er placeret inde ved siden af
hans leenestol, og pa bordet ligger en inhalator og noget
af den medicin, han dagligt méa tage. Peters sygdom er |
dag sé& fremskreden, at han fx ikke leengere kan gé i byen
for at handle, simpelthen fordi han ikke kan f& vejret.

Peter blev opereret for lungekreeft farste gang i 2012,
Han fik fiernet halvdelen af den ene lunge. | begyndelsen
efter operationen gik det meget godt, forteeller han, men
siden har kreeften spredt sig til spise- og luftreret, og det

Fortsaettes pé neeste side >
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forklarer hans svage stemme og udfordringer med at
treekke vejret. Men man skal ikke tage fejl. Selvom han
har sin sygdom imod sig, har han ikke mistet livslysten og
drgmmer fortsat om at rejse.

.

Kalaharigrkenen

| det forgangne foréar var Peter fire uger pa hospice i
Svendborg, men nu er han tilbage i sin — lad os bare sige
— usaedvanlige lejlighed. Og han leenges ikke tilbage il
hospicet, selvom han fik en ypperlig behandling der. Hvis
han kunne veelge, ville han langt foretreekke at opholde
sig i Kalaharigrkenen i et sydlige Afrika, hvor knasterke
ville gare det lettere for ham at treekke vejret. Sidste gang
han var i Afrika var i 2016, hvor leegeme havde sagt, at
hans helored var for skrabeligt, og at han ikke métte tage
af sted.

Ugen fer LyLe besegte ham midt p& sommeren havde
han skudt en sekstakket buk i en fynsk skov, for som han
siger, "jeg kan ikke lade veere”. Intet kan &benbart stoppe
Peter, der med et underfundigt smil forteeller, at han flere
gange har forsggt at komme i kontakt med Vor Herre.
Dog uden held. "Han vil &benbart ikke snakke med mig.
Til gengeeld har jeg inde i hovedet haft en samtale med
Fanden, der sagde, at det ikke hjeelper, at du kommer
hemed. Du ville jo bare genere alle de andre. Derfor er jeg
her stadig,” forklarer Peter, der ser sig selv som et frisindet,
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religizst menneske — hvor kristendom, katolicisme og
hinduisme kan ga hand i hand.

Undervejs i vores samtale foresléar Peter, at vi skal se en
lille video om et hverv, han fik for snart 10 &r siden. Pa
det tidspunkt var han pensionist, men han fik opgaven
med at renovere de fire store urskiver pa klokketamet pa
Féborg Kirke, og han er den dag i dag ikke s lidt stolt
af resultatet. Det var lige omkring det tidspunkt, det blev
opdaget, at han havde kraeft.

Husk i gar, levidag
og drom om i morgen

Sandheden

Undervejs i vores samtale skifter vi fra stuens blede stole
til den lile altan med hortensiaer i potter og udsigt til et
lille rislende springvand nede i haven. Den friske Iuft ger
Peter godt. Han taler gere om det faktum, at han ikke
har s& meget tid tilbage. "Det er da ikke sé& speendende
at teenke pd, men deden er en del af livet. Vi ved alle
sammen, at vi skal afsted. Mit slogan er 'Husk i gér, lev i
dag og drgm om i morgen’. Det gaelder for alle aldre og
uanset, om man er syg eller rask.”

"Vi er fire maend, som er enige om, at hvis jeg far lov, s& vil
vi til Skotland her i efteréret. Op og drikke whisky og kare

rundt i en Landrover i hgjlandet. Op og hygge os. To af
de andre er 86 og 89 ar, og den sidste er 66 &r. Han er
den unge mand, s& han kan leje bilen, og han er leege, sa
han kan ogsa veere stettepeedagog — og s& ma han lade
vaere med at drikke ret meget, s& han kan veere chauffer,”
forteeller Peter med energi og ukuelig optimisme. Og
han fortsastter: "Nej, nej, jeg er slet ikke feerdig med at
leve. Mit helbred bliver nok ikke pludseligt bedre, men
skulle det ske, sé vile jeg omgéaende kabe en rejse til
Afrika. Zimbabwe, Botswana og Namibia. Naturen der er
usaadvanligt smuk og storsléet. Men jeg stikker nok blér i
ginene pa mig selv.”

“Pa den anden side er det drammene, der holder mig ilive.
Jeg har kun ét liv, og hvis jeg giver op, der jeg. Til at statte
sig i hverdagen og holde smerter pa afstand er Peter en
flittig bruger af cannabis. Det sker med godkendelse fra
Smerteklinikken pa Rigshospitalet og er noget, han ikke
lzegger det mindste skjul pa. At han ogséa jesvnligt nyder
en whisky (med postevand) eller en Gin og Tonic er heller
ikke nogen hemmelighed.

"Jeg er en voksen mand, der ikke har noget at skjule,
og jeg ger, hvad der passer mig uden, at det gér ud
over andre. Sig sandheden, vaer eerlig over for dig selv,
lad ikke de negative tanker fa& overtaget og giv plads til
galgenhumor. Det er et vigtigt budskab fra mig, og det
kommer fra hjertet.”

Peter har en besegsven pa 86 é&r, der beseger ham
en gang om ugen. De spiser sammen og forteeller
'reverhistorier’. Derudover far han dagligt hjselp fra Odense
Kommune, som han er meget taknemmelig for.

Han taler ikke s& meget om sine tre aegteskaber, for det
der med 'damer’ har ikke veeret helt 'ukompliceret. Som
40-érig fik han Morten, der er en steme pa himlen. To
ting — udover Morten — har iseer fyldt i Peters Liv. Jagten,
som hans mange trofaeer er et staerkt minde om, og
veteranbiler, som hans knaldrede 350 hestekreefters
Chevrolet Camaro 6,2 V8 fra 1968, der holder nede
pa parkeringspladsen foran ejendommen, forteeller om.
Man har vel benzin i blodet, fastslar Peter, der sémaend
0gsé har kart race pé Jyllandsringen. Det sluttede, fordi
det trods alt var lidt dyrt. Hver tur pé& banen kostede fire
nye ‘sutter’.
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Jjet

Peter har veeret medlem af Den Danske Frimurerorden
siden 1985, noget han er er tydeligt stolt over. Ordenen,
der er stiftet i 18568, har 8.000 medlemmer i Danmark og
er baseret pa et kristent grundlag. For at blive medlem af
Frimurerordenen skal man vasre mand, veere debt i den
kristne tro og have et godt omdemme. Peter har et af
ordenens logoer tatoveret pa sin hgjre overarm. Det er et
altseende gje pa spidsen af Keops pyramide omgivet af
fire obelisker. Under pyramiden stér bogstaverne T, F, M og
B: Tavshed, forsigtighed, méadehold og barmhjertighed.
Da Peter tidligere pa aret skulle vaccineres mod Covid19,
bad han med et listigt smil — og ganske typisk for hans
til tider hardkogte humor — sygeplejersken om at stikke
ham i gjet. Det vakte mildest talt undren, indtil hun blev
opmaerksom pa gjet i pyramiden. Peter fik det, som han
gnskede (begge gange), selvom det naturligvis bare var
en spag.

"Jeg fortryder ikke noget i mit liv. Bagklogskab har aldrig
sagt mig noget. Det geelder om at se fremad, og det gar
jeg stadig. Indvendigt har jeg det fint, det er stativet, der
er noget galt med. Den dag, jeg ikke kan komme ud af
stolen, er jeg feerdig,” fastslar Peter med stor klarhed i den
hviskende stemme.

o




L

LyLe Fokus — Livskvallitet

| sikker havn i ingenmandsland

Kronisk myeloid leukeemi (CML) kan behandles sa effektivt, at de fleste CML-patienter kan se frem til et
normalt, langt liv. Det betyder imidlertid ikke, at sygdommen ikke saetter sine spor. Sara Bergendorff fik
CML for fire ar siden og fortaeller her om nogle af de udfordringer, der i at finde tilbage til det liv, der aldrig
bliver helt som for.

Sara er 42 &r og fik CML i 2017. Til dagligt lever Sara
med sin mand og datter pé otte &r i Kebenhavn. Hun ar-
bejder péa fuld tid som forsikringskonsulent og er glad for
sit job og kollegerme, men jobbet teerer lidt for meget pa
kreefterne. Det vender vi tilbage til.

Som CMlL-patient kan man veere sa velbehandlet, at
sygdommen er | ro og sandsynligvis vil forblive sadan.
Man er sa at sige | sikker havn, men har altsa stadig
sygdommen og er ikke helbredt. Hvordan pavirker CML
dit livi dag?

"Farst og fremmest spiller det en rolle, at CML er en
usynlig sygdom. Ingen kan se pa mig, at jeg har den. Det
far de mennesker, der omgiver mig, til at teenke, at alt er
fint, men det star i kontrast til, hvad jeg faktisk meerker
i min krop og i mit hoved,” forklarer Sara. "Sygdommen
er 1il stede i mig bade mentalt og fysisk. Ikke hele tiden,
men en stor del af tiden. Den manifesterer sig ikke
mindst som bivirkninger af medicinen. At sygdommen
er usynlig, betyder, at jeg foler, at jeg skal retfaerdiggere
og forklare mine omgivelser, hvad jeg kan og ikke kan.
Selv mennesker test p& mig glemmer, hvad jeg slas med.
Derfor bliver jeg nedt til at forklare — meget eksplicit — nér
der er noget, jeg ikke orker. Der er situationer — det kan
vasre, Nér vi er i sommerhuset — hvor jeg har brug for at
géind og leegge mig i lebet af dagen. Nar det sker, bliver
jeg nadt til at forklare mig og minde om min sygdom. Jeg
kunne seMfelgelig bare lade som ingenting og bare gere,
hvad jeg feler, jeg har behov for, men det er sveert. Selv
min mor, som jeg har et teet forhold til, kan glemme, hvad
jeg slés med. Med til billedet harer selvfalgelig ogsé, at
jeg selv praver at ignorere sygdommen og teenker, at alt
er fint. Det betyder, at jeg nogle gange overskrider en
usynlig greense for, hvad jeg har energi til. | sidste ende
er det op til mig selv at tage vare pa mig selv, men det er
svaert, for jeg vil jo geme leve et normalt liv. Men jeg bliver

nadt til at veere realistisk. Selvom jeg er i sikker havn med
min CML, s& felger der nogle begresnsninger med, nér
man har denne sygdom.”

Teenke du pa sygdommen hver dag?

"Nej. Der kan ga lange perioder, hvor jeg ikke teenker pa
det den. Meget af min tid er jeg jo optaget af min familie,
mit job og alle mulige ting, jeg skal. Det er naturligvis et
godt tegn, at jeg kan glemme sygdommen, og havde du
spurgt mig for fire &r siden, om det nogensinde kunne
komme dertil, ville jeg aldrig havde troet pa det. Der, hvor
sygdommen melder sig, er, nar det handler om de lidt
starre ting i mit liv. Nér jeg teenker péa, hvordan fremtiden
ser ud, hvordan det skal ga, pa mit sociale liv, pa familien
og arbejdet. Der kommer sygdommen til syne som en
konstant faktor, som jeg skal tage stilling til. Der kan jeg
ikke bare ignorere den.”

Betyder sygdommen, at du ikke kan preestere helt sa
meget, som du germe Vil pa dit job?

Nej — faktisk ikke. Den ytrer sig nok mest, nér jeg kommer
hjem fra arbejde. Der har jeg ofte ikke meget mere at tage
af. Det er som om, mit batteri, hvis man kan bruge den
analogi, er mere slidt end tidligere. Mit energiniveau falder
hurtigere end fer. Det bekymrer mig, for jeg vil jo geme
veere der for min familie ogsé. Jeg synes, jeg begynder
at ane, at det kan blive nedvendigt at ga ned i arbejdstid.
Prisen for et fuldtidsjob kan blive for hgj, og pengene kan
blive for dyre.

Kender dine kolleger din situation?
"Jeg er i en stor afdeling, og ikke alle ved det, men min

naermeste leder, og dem, jeg taler mest med, kender til
min sygdom. Det kan veere en vanskelig afvejning, hvem
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jeg synes, der skal vide det. Det er et dilemma, der
melder sig hver gang jeg mader et nyt menneske som fx
en ny kollega. Det kan afheenge lidt af mit humer lige pa
det tidspunkt. Nogle gange er det nemmere, at folk ved
det, og andre gange er det ikke nedvendigt eller unadigt
kompliceret. Problemet er ofte, at dem, jeg forteeller om
min CML, ikke forstér, hvad jeg snakker om. Jeg bliver
vurderet p& mit ydre, hvor man intet kan se. Nér man
abner op for noget, der er sa sérbart, sé er det rart med
en eller anden form for anerkendelse eller forstaelse, men
den udebliver tit, fordi det er sveert at fatte alvoren. Noget
af det handler ogsé om, at jeg ikke har lyst til altid at veere
'hende den syge'. Jeg beskytter mig selv mod at havne
i den rolle.”

Du taler om, at nér man feerdig med at komme pa
hospitalet, sa er det som om, man bliver sat ud | et
ingenmandsland? Hvordan det?

Der kommer et tidspunkt, hvor man bliver 'sluppet fri’ fra
hospitalet. Hvor man ikke lasngere behaver at komme
der, ud over de lgbende kontroller, og derfor stort set
mister kontakten til dem, som ellers har veeret meget
omsorgsfulde. Lige der kan man komme til at fale sig
lidt forladt. Man fér at vide, at man er i sikker havn med
sygdommen, og at man nu blot skal g& hiem og leve
sit normale liv. Det er faktisk udfordrende, selvom det
selvfelgelig er positivt. Jeg synes ikke, jeg var saerligt godt
forberedt pa den situation. | mit forleb har jeg savnet at
blive forstaet og madt som et helt menneske. Som mere
0g andet end blot en patient. Jeg ved godt, at leegeme
0g sygeplejerskerne ikke er psykologer, men der er aldrig
nogen, der har spurgt ind fil, hvilke udfordringer jeg har i
mit hverdagsliv —om hvordan det gér derhjemme osv. Jeg
har bare faet besked om, at jeg kan leve helt almindeligt,
men i det mangler der en masse mellemregninger, og
man er fuldsteendigt alene. Néar man har en kronisk

Fortsaettes pé neeste side >
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sygdom, og selvom den er under kontrol, sa bliver livet
bare ikke almindeligt igen. Jeg er ret sikker pé, at hvis jeg
ikke havde et s ressourcesteerkt netvaerk, som jeg har,
sé ville det have veeret sveert. Jeg var fx hgjst sandsynligt
aldrig kommet tilbage til mit arbejde igen. Man skal veeret
steerk for at komme igennem sé&dan noget som dette
0g vide, hvor man kan sege hjeelp. Jeg har géet hos en
psykolog i snart tre r, og det har vesret og er en keempe
hjieelp.”

Taler du med andre CML-patienter?

Ja, men faktisk mest i udlandet. Vi er ikke s& mange i
Danmark — og slet ikke i min aldersgruppe. Jeg har boet
en periode i Storbritannien og Irland, og den ferste CML-
gruppe, jeg madte, er fra England. Derovre er der stadig
nogle, jeg snakker med jeevnligt. Hernjemme har jeg veeret
i kontakt med Tina, der ogsa er medlem af LyLe. Hun er
pa min egen alder, har berm og er samme sted i livet, som
jeg er. Det er et virkelig godt og givtigt bekendtskab.”

Hvis man har det ligesom dig, at man faler sig skubbet ud
i ingenmandsland, efter at man er feerdig med hospitalet,
hvad er sa et godt rad?

Det kan lyde lidt banalt, men man skal passe pa sige selv
— vaere omsorgsfuld over for sig selv. Det har jeg veeret
dérlig til, og det har taget lang tid, fer jeg indsa det. Jeg
har haft alt for travit med bare at komme derudaf og har
ikke Iyttet til mig selv. Man skal turde at veere sérbar. Det
kan jo fx godt veere, at man ikke skal arbejde 37 timer om
ugen, og at man har brug for at leegge sig og sove midt
pa dagen. | lang tid har jeg sagt, nér jeg er blevet spurgt,
at jeg ikke har bivirkninger af medicinen, men det passer
ikke. Jeg er god til at nedtone min situation, og det er jeg
sikkert ikke alene om. Samtidig er der ogsé denne anden
side, ved at f4 konstateret leukeemi, at tingene kan blive
Kklarere for en og skeerpe ens opmaerksomhed pé, hvad
der faktisk er vigtigt, til at blive mere klar pa, hvad man vil
og ikke vil i ens liv. Sygdommen kan abne op for, at man
tager nogle ting op til revision og fér fokus pé det, som har
veerdi for en. Det har den gjort for mig.”

Har du leest denne artikel, vil du méske finde historien om
forsaget med en patient-/parerendeambassader-ordning
pa Rigshospitalet for interessant. Den kan du finde pa
side 25 i dette blad.

Personlige
forteellinger fra
patienter og
pargrende

Bagemne indeholder eerlige forteellinger fra
patienter og parerende og giver hver iseer et
indblik i livet med en sjeelden krasftdiagnose,

de daglige udfordringer, sygdommens og

behandlingens eftervirkninger, kampen for

forstéelse og anerkendelse, men ogsé om

livslysten, optimismen og vilien til at leve og
f& det bedste ud af hver eneste dag.

Laes historierne online og
bestil en gratis bog pa
www.janssen.com/denmark

Glem ikke hinanden i netvaerksgrupperne

Maske ligger nogle af LyLes netvaerksgrupper i dvale i disse vanskelige tider, men det betyder ikke, at |
som medlemmer er helt afskaret fra hinanden. Rundt omkring sidder mange, der er ved at veere godt og
grundigt traette af isolationen, men med lidt kreativitet behover man ikke vaere helt afskaret fra hinanden.

Opfordringen skal derfor lyde herfra, at det er vigtigt, at vi
husker ikke at glemme hinanden. Bare det lidt impulsivt
at 'sla pa traden’ til en af dem, vi ellers ville have madt |
netveerksgruppen, kan gare en keempe forskel. Det kan
bryde folelsen af at veere helt alene i verden.

Og det er faktisk ikke s& sveert at holde kontakten og
bryde ensomheden, selvom man ikke kan vaere fysisk
sammen.

Her er et par forslag, der kan gare en forskel:

e | av en telefonliste der omfatter dem, du er |
lokalgruppe med — hvis den ikke findes i forvejen,
s4 kontakt din tovholder -->

e Ring til hinanden. Det luner altid at meerke, at man
ikke er alene, og der skal ikke s& meget til.

o Aftal en gétur i skoven eller langs stranden. Ga
sammen i en lile gruppe (jf retningslinjerne) eller bare
to. Sé kan | f& snakket og fé lidt frisk luft samtidig.

Aalborg
Bente

22 27 89 41
aalborg@lyle.dk

Aarhus
Marianne
5178 08 02
aarhus@lyle.dk

Esbjerg

Karin

23 8094 45
esbjerg@lyle.dk

Senderborg
Bibi
26 16 87 78

finbib@godmail.dk

Roskilde
Birgit

roskilde@lyle.dk

Odense

Poul Eigil

26 60 04 13
odense@lyle.dk

Kagbenhavn

Stella

2893 19 23
koebenhavn@lyle.dk

Nordsjaelland
Elsebet

25 62 26 29
nordsjaelland@lyle.dk

Neestved

Rita

31 68 26 00
naestved@lyle.dk
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJZALP!
En gave fra dig styrker foreningens arbejde ,'

— 0g sa kan du treekke belobet fra i skat

Med din hjaelp bliver vi en staerkere forening

Med en gave fra dig pd 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 LyL.e modtage mindst 100 gaver, der hver skal veere
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 paragrende. Pengene kommer altsé tilbage til dig som
medlem i form af en endnu steerkere forening.

¥ Nu er det ekstra nemt!

Du kan give din gave pa tre mader:
e \ia overfarsel til reg. 1551 konto 10 283 701 (Danske Bank)
¢ \ia MobilePay til 12368

e Via vores webshop pa lyle.dk/shop — eller ved at scanne
QR-koden med kameraet i din smartphone
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