Arrangementer

LyLe afholder flere arrangemeter hvert ar.
Det kan fx vaere temadage eller magder om
specifikke emner, lokale netvaerksgrupper,
kurser og uddannelse eller deltagelse

i nationale kongresser og mader.
Arrangementerne omhandler forskellige
sygdomsrelaterede temaer og emner og
afholdes forskellige steder i landet.

LyLe deltager i informationsmader

og arrangementer pa hospitalernes
haematologiske afdelinger for at udbrede
kendskab til foreningen og indhente erfaringer
0g udveksle erfaringer til glaede og gavn for
personale, patienter og pargrende.

Herudover deltager LylLe i internationale mgder
og kongresser for at indhente seneste viden
om behandling og patientrelaterede forhold,
som vi videreformidler til vores medlemm

Medlemskab

Det er meget vigtigt for en patientforening at
have mange medlemmer. Jo flere medlemmer,
desto stgrre indflydelse far foreningen til at
arbejde for bedre muligheder for personer med
lymfekraeft, leukaemi og MDS.

Som medlem far du:
e LylLe Fokus om seerligt udvalgte emner
¢ LylLe Nyt ca. fire gange arligt

¢ Adgang til netveerksgrupper pa fx Facebook
og lokalt i dit nseromrade

e Mulighed for at udveksle erfaringer med
andre i lignende situation

e Mulighed for at deltage i arrangementer

Find information om indmelding og kontingent
pa bagsiden af denne folder.

Kontingent

Der betales kontingent arligt. Belgbets starrelse
fastsaettes pa den ordinzere generalforsamling,
og kontingentet betales for det kommende ar
senest 1. februar. Nye medlemmer, der betaler
kontingent i oktober, november eller december,
har betalt for det efterfglgende ar.

Medlemsform Arligt

Personligt 150 kr.
Husstand 225 kr.
Studerende/pensionister 75 kr.

Pensionist husstand 150 kr. 9
Firmamedlemsskab 5.000 kr. H a r d u M DS =
(myelodysplastisk syndrom)

Kontingentet kan betales pa flere mader:

¢ Indbetale til foreningens konto i Danske Bank:
Reg. nr. 1551, konto 0010283701.

¢ Betale via MobilePay til 12368

e Fa tilsendt et girokort ved at kontakte
sekretariatet pa telefon: 31 68 26 02 eller
e-mail lyle@lyle.dk

Stot foreningens arbejde
— bliv medlem pa lyle.dk
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LyLe — fordi vi har brug for
hinanden!

Hvert ar far ca. 200 danskere diagnosen MDS
(myelodysplastisk syndrom), der kan udvikle
sig til leukaemi.

LyLe er en patientforening for patienter og
pargrende, der rammes af haematologisk
kraeft, hvorunder MDS herer.

Vores historie gar tilbage til 2007, hvor et
velbesagt informationsmgde om lymfekraeft
og leukami viste et stort behov for at
etablere en egentlig patientforening med
fokus pa de haematologiske kraeftsygdomme,
som ogsa omfatter MDS. | dag er Lyle

en veletableret, selvstaendig og aktiv
patientforening baseret pa frivilligt arbejde
og med tilknytning til Kraeftens Bekaempelse,
men med egen bestyrelse og gkonomi.

| LyLe har vi iszer fokus pa tre ting:

1: Du er ikke alene

Dialogen mellem patienter og pargrende,
der deler den livssituation at vaere bergrt af
en ofte alvorlig blodkraeftsygdom, er meget
vigtig for LyLe.

Det at tale med ligestillede om bade de
dagligdags udfordringer og de mere tunge
sider af en livstruende sygdom, giver for de
fleste god mening og trgst i situationer, hvor
det hele kan virke uoverskueligt.

Bare det, at man ikke fgler sig alene med

sin sygdom, at man har andre at snakke
med, der har let ved at forsta en, kan have
afgerende betydning for, at man bliver
klogere pa sygdommen, kommer bedre
overens med sin livssituation og maske endda
ser lidt lysere pa tingene.

2: Kend din sygdom

LyLes gnsker at medvirke til at skabe mere
viden om haematologiske kraeftsygdomme
og de konsekvenser, de har — for de, som er
syge, men ogsa hos de paragrende.

Mange patienter og parerende har behov
for at fa mere viden om og en forstaelse af
deres sygdom. Derudover kan veere mange
spargsmal, der kraever svar, fx hvorfor har jeg
faet sygdommen, hvordan vil den udvikle sig,
hvilke behandlingsmuligheder findes der, og
hvilken forskning foregar der inden for netop
min sygdom?

Gennem vores radgivning, medlemsblad,
nyhedsbreve, sarlige fokusmagasiner,
videoer og sociale medier, hvor vi beretter om
patient- og behandlingsforlab samt gennem
hyppige informationsmader landet over for
medlemmerne arbejder vi med at give svar pa
mange af de spargsmal, der treenger sig pa.

3: Sammen er vi sterke

LyLe ser det som sin opgave at vaere
patienternes talergr over for sundhedsvaesnet,
det politiske system og offentligheden.

Vi arbejder for at lgfte vores medlemmers
saerlige behov ind foran de politiske
beslutningstagere — i kommunerne, i
regionerne og i Folketinget. Vi ved af
erfaring, at hvis vi vil 2ndre og forbedre
betingelserne for patienterne, sa ma vi
gare opmaerksomme pa os selv, banke pa
politikernes dagre og kaeempe for vores sag.

Opgaven med at give vores medlemmer den
viden og de informationer, de har brug for
om deres sygdom og deres rettigheder som
patienter, bliver mere og mere vigtig.

| dag @nsker mange patienter og pargrende
nemlig at tage ansvar i forhold til deres
sygdom og behandling, og det er en
udvikling, vi gerne vil bidrage aktivt til.

De fleste patienter og deres naermeste
paragrende ved, at deres vilkar og livskvalitet

i hgj grad er afhaengig af, hvad de selv

kan gere. Men det kraever selvfglgelig

et overskud, og det er der ikke altid, for
haematologisk krzaeft er en alvorlig sygdom,
0g som patient oplever mange bade smerte,
fortvivlelse og afsavn. | LyLe ved vi af
erfaring, at aktive patienter med stgtte fra en
patientforening har bedre forudsaetninger for
at fa et positivt liv pa trods af udfordringerne.

Vi tror grundlaeggende pa, at vi sammen
— patienter og paragrende — kan hjaelpe
hinanden til et bedre liv.




