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Kend din undertype 
af lymfekræft
I dette blad har vi fokus på lymfekræft eller lymfeknudekræft, 
som sygdommen også kaldes. Lymfekræft er den største 
af blodkræftsygdommene. Den, der er flest nye tilfælde af 
hvert år i Danmark.
Sygdommen opdeles i Hodgkin og Non-Hodgkin 
lymfomer og er i virkeligheden et meget stort antal 
forskellige sygdomme. Den største gruppe med ca. 1.400 
nye tilfælde om året er Non-Hodgkin lymfomer, hvor der 
findes mere end 70 forskellige undertyper. I gruppen af 
Hodgkin lymfomer er der cirka 160 nye tilfælde hvert år 
og meget færre undertyper.
Lymfekræft kan være en alvorlig sygdom, men heldigvis 
har vi så gode behandlingsmuligheder, at de fleste nu kan 
leve med den og nogle endda helbredes. Det kan du alt 
sammen læse mere om på de følgende sider.
Som patientforening er vi optaget af, at hver enkelt 
lymfekræftpatient ved præcis, hvad det er for en 
undertype af sygdommen, vedkommende har. Det 
er vigtigt at kende sin specifikke undertype af flere 
grunde. Med viden om sygdommen, har man de bedste 
forudsætninger for at blive patientinddraget og forstå 
behandlingen. At vide præcis, hvad man fejler, er vigtigt, 
hvis man vil tale med andre patienter med samme 
sygdom. Det, ved vi af erfaring, er værdifuldt på et 
tidspunkt i ens liv, hvor man rammes af en kræftsygdom. 
At kunne spejle sig i og inspirere hinanden er vigtigt for 
mange lymfekræftpatienters livskvalitet. 
Som du også kan læse om på de følgende sider, 
er der i nyere tid kommet en ny og livreddende 
behandlingsmulighed i form af den såkaldte CAR-T-
cellebehandling, og forude venter bispecifikke antistoffer.

CAR-T-cellebehandling, som i dag kun er godkendt til 
2. linjebehandling af difusst storcelle B-celle lymfom 
DLBCL (fx til dem, der ikke tåler kemoterapi), er desværre 
et af mange eksempler på, hvordan danske patienter 
lades i stikken, når det gælder nye (og ofte dyre) 
kræftbehandlinger. CAR-T-cellebehandling blev først 
godtkendt til ibrugtagning i Danmark i efteråret sidste år, 
efter at have været brugt i adskillige år i lande omkring 
os. Dertil kommer, at det har taget alt for lang tid at få 
certificeret de store sygehuse til at udføre behandlingen. 
Derfor er det endnu kun nogle få danske patienter, der 
har fået den nye, livreddende behandling. Det er ikke 
godt nok, synes vi.
Vi håber, at CAR-T-cellebehandling også kan blive 
godkendt til 3. linjebehandling, hvor flere er havnet efter 
2. linjebehandling og tilbagefald.
Det er mit håb, at vi med dette blad kan give 
lymfekræftpatienter og deres pårørende mere viden om 
deres sygdom og dens behandling. Kun hvis vi har viden 
og står sammen, kan vi sikre den bedste behandling og 
den bedste livskvalitet efter en kræftsygdom. 
 
Rita O. Christensen,  
formand for LyLe
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Lymfekræft – eller lymfeknudekræft, som sygdommen 
også kaldes – opstår i kroppens lymfeceller. Da 
lymfeceller findes overalt i kroppen, kan sygdommen 
praktisk talt opstå hvor som helst. Som regel sidder den 
dog i lymfeknuderne og ofte også i knoglemarven. At 
sygdommen kan sidde mange steder i kroppen, er ikke så 
problematisk, som det lyder. Derved adskiller lymfekræft 
sig fra andre kræftsygdomme, hvor spredning kan være 
yderst problematisk.

”Hvis der er tale om en aggressiv form for lymfekræft, kan 
sygdommen faktisk helbredes, selvom den er spredt i store 
dele af kroppen,” forklarer Tarec Christoffer El-Galay. ”Vi 
bruger en stadie-inddeling, som fortæller os, hvor udbredt 
sygdommen er, og udbredelsen kan have betydning for 
chancen for at opnå helbredelse, men som regel ikke om 
det er muligt, når der er tale om aggressiv lymfekræft. 
Dermed adskiller lymfekræft sig grundlæggende fra 
mange andre kræftformer indenfor onkologien, hvor vi 
taler om spredning i form af metastaser, som kan være 
vanskelige at behandle effektivt. Ved lymfekræft er det en 
helt anden situation, men mere om det senere.”

To hovedgrupper: Hodgkin og non-Hodgkin

Lymfesystemet, også kaldet lymfekarsystemet, er et 
system af lymfeknuder og -kar, der er i hele kroppen. 
Systemet er en vigtig del af kroppens immunforsvar, der 
bekæmper infektioner. Lymfekarsystemet transporterer 
desuden overskydende væske væk fra vævene, så der 
ikke opstår væskeansamlinger (ødemer).

Der findes over 400 lymfeknuder i kroppen, og de er 
indbyrdes forbundet. Lymfeknuderne findes i større 

Lymfekræft – en myriade  
af kræftsygdomme, hvor  
prognosen ofte er god
Lymfekræft er kræft i lymfeknudernes celler og var en af de allerførste kræftformer, der kunne behandles 
effektivt – og nogle gange helbredes – uden operation. Vi har talt med professor og speciallæge i hæma-
tologi på Aalborg Universitetshospital Tarec Christoffer El-Galaly, der her fortæller, hvad lymfekræft er for 
en sygdom, hvordan den kan behandles, og hvad der ligger i kortene, når det gælder nye behandlinger.

Fortsættes på næste side

samlinger på halsen, i armhulerne og i lyskerne. Derudover 
findes de i brysthulen og bughulen. Knoglemarven, milten, 
brislen og mandlerne udgør også en del af det lymfoide 
system. Lymfecellerne findes desuden flere andre steder, 
fx i blodet og tarmslimhinden.

Lymfekræft kaldes også lymfom og inddeles i to 
hovedgrupper: Hodgkin lymfom og non-Hodgkin 
lymfom. Non-Hodgkin udgørmere end 80 procent af alle 
lymfekræftsygdomme – altså langt hovedparten. 

Man kan derefter meget groft opdele non-Hodgkin 
lymfomer i lavmaligne (langsomt voksende) og højmaligne 
(hurtigt og aggressivt voksende). Herudover er der også 
en opdeling i B-lymfomer og T-lymfomer afhængig af, 
hvilke celler lymfekræften udgår fra.

De milde former kræver ofte ingen behandling

”Ved de fredelige, indolente (langsomt voksende) former 
for non-Hodgkin lymfom er der som udgangspunkt tale 
om en kronisk, men uhelbredelig sygdom. I hvert fald hvis 
sygdommen er spredt udenfor en sammenhængende 
og begrænset gruppe af lymfeknuder, som kan dækkes 

af strålebehandling. Vi ved, at tidlig behandling af 
de mildeste former ikke forbedrer overlevelsen, hvis 
sygdommen ellers ikke giver symptomer eller trykker på 
organer. Hvis man ikke føler sig syg, så får man det ikke 
nødvendigvis bedre af at starte en behandling, der anses 
som lindrende. Tværtimod kan man opleve bivirkninger, 
som overgår generne fra den sygdom, man behandler. 
Derfor skal sygdommen og dens eventuelle symptomer 
vejes imod effekten af behandlingen (som regel kemo 
eller immunterapi). Det gælder om at finde en fornuftig 
balance, og vi taler altså her kun om de milde former. 
Hvis man ikke behandler umiddelbart, vil man typisk 
følge sygdommen meget nøje – selvom man ikke er i 
behandling. Vi kalder det ’wait and watch’.” 

”Taler vi derimod om de aggressive former for non-
Hodgkin lymfom – og om Hodgkin lymfom – så behandler 
vi dem altid med det samme med mindre helt særlige 
forhold gør sig gælende. Og det er uanset, om patienten 
har mærket sygdommen eller ej. Vi ved, at chancen for 
at blive helbredt er bedst, hvis man sætter hurtigt ind, 
efter at sygdommen er opdaget. Ved de aggressive 
sygdomme for non-Hodgkin lymfom og Hodgkin lymfom, 
behandler vi i de fleste tilfælde for at helbrede patienterne. 

1.	Genetisk disposition: Nogle mennesker kan have 
en genetisk prædisposition for at udvikle lymfekræft, 
hvilket betyder, at de har en øget risiko for at udvikle 
sygdommen, hvis der er tilfælde af lymfekræft i 
familien. Dog er arveligheden ikke stor, dvs at man 
ikke skal bekymre sig om at få sygdommen hvis 
man er i familie med en med lymfekræft. Patienter 
med lymfekræft skal heller ikke være bekymrede 
for at have givet disposition til sygdommen videre 
til deres børn.

2.	Svækket immunsystem: Personer med et svækket 
immunsystem, fx som følge af organtransplantation, 
HIV/AIDS eller visse medicinske behandlinger, har 
en øget risiko for at udvikle lymfekræft.

3.	Alder: Risikoen for at udvikle lymfekræft stiger 
med alderen. De fleste tilfælde af lymfekræft 
diagnosticeres hos personer over 55 år.

4.	Eksponering for visse kemikalier eller stråling: 
Eksponering for visse kemikalier, såsom pesticider 
eller opløsningsmidler, samt stråling, fx fra 
strålebehandling for andre kræftformer, kan øge 
risikoen for at udvikle lymfekræft.

Det er vigtigt at bemærke, at selvom disse faktorer kan 
øge risikoen for at udvikle lymfekræft, er det ikke altid 
muligt at identificere en specifik årsag til sygdommen 
hos enkeltpersoner.

Lymfekræft opstår, når der sker en unormal vækst og deling af lymfocytter, som er en type hvide blodlegemer, 
der er en del af immunsystemet. Årsagen til denne unormale vækst er ikke fuldt ud forstået, men der er nogle 
faktorer, der kan øge risikoen for at udvikle lymfekræft:

Hvorfor får man lymfekræft?

4 5

LyLe Fokus – Lymfekræft April 2024



6 7

Fortsættes på næste side

stadium sygdommen er i, det vil sige, om den involverer 
andre dele af kroppen. Det gør de ved forskellige 
undersøgelser, blandt andet PET- og CT-scanninger.

Lymfom har fire stadier. Er sygdommen i stadium et eller 
to, sidder den i én eller flere lymfeknuderegioner, enten 
i mellemgulvet (det hyppigste) eller under mellemgulvet. 
Ved stadium tre sidder sygdommen i lymfeknuderegioner 
på begge sider af mellemgulvet. Ved stadium fire har 
sygdommen spredt sig til organer uden for lymfesystemet. 
Stadium ét er således det laveste stadium, der som regel 
kræver mindst behandling og har den bedste prognose, 
mens stadium fire er det højeste stadium, som kræver 
mere behandling og har en lidt dårligere prognose.

Hvordan behandler man lymfekræft?

”Det kommer helt an på, hvilken type lymfekræft man har,” 
fortæller Tarec Christoffer El-Galaly. ”For det første skal 
man tage stilling til om der er brug for behandling hvis 
man har en af de milde former for lymfekræft. Derimod 
skal aggressive former for non-Hodgkin lymfom og 
Hodgkin lymfom som udgangspunkt behandles med 
det samme. Man skal også se på patientens alder og 
helbredstilstand. Der er med andre ord mange parametre, 
der afgør, hvilken behandling der den mest optimale. Skal 
man i behandling, er det som hovedregel oftest immun- 
og kemoterapi eller kemoterapi alene, der stadig er en 
vigtig del af behandlingen. Strålebehandling kan komme 
på tale ved meget lokaliseret sygdom. Dertil kommer de 
nye immunterapier og målrettede behandlinger, som man 
kan bruge alene eller i kombination med kemoterapi.” 

”Når man vælger behandling, handler det også om, hvad 
patienterne gerne vil, og deres indstilling til behandling, 
herunder risiko for bivirkninger. Det gælder især når der 
findes mange forskellige behandlinger og altså ikke bare 
én, der er standard. Det kan være en opvejning mellem 
en mere intensiv behandling med flere bivirkninger eller 
en mildere behandling, hvor der er risiko for, at man skal 
behandles igen inden for et kortere tidsrum, men med 
færre bivirkninger.  Det kan også spille en rolle, hvor 
hyppigt man vil komme på hospitalet.” 

Er stamcelletransplantation en vej til 
helbredelse?

”Stamcelletransplantation kan i nogle tilfælde indgå som 
en del af standardbehandlingen, fordi vi tænker, det kan 
øge chancerne for helbredelse, hvis man fx har lymfekræft 
i hjernen. Nogle gange kan vi også bruge transplantation 
for at holde sygdommen i ro i længere tid selvom den 
ikke helbredes. Oftest bruges patientens egne stamceller 

– det kaldes en autolog stamcelletransplantation. De 
allogene transplantationer, hvor cellerne kommer fra et 
andet menneske, bruger vi sjældnere end de autologe 
inden for lymfekræft, men vi bruger dem ind imellem, 
hvis sygdommen er meget vanskelig at behandle med 
kemoterapi, f.eks. hvis en patienten indenfor kort tid har 
haft flere tilbagefald. Allogen transplantation kan være 
helbredende, men man skal huske, at der er en risiko 
for alvorlige bivirkninger, nogle gange livstruende, ved 
stamcelletransplantation. Derfor bør transplantationer, 
specielt allogene, kunne anvendes, når vi vurderer, at 
chancerne for at overleve transplantationen er rimelige i 
forhold til sygdommens prognose. Det vil i så fald altid ske 
i en tæt dialog med patienterne om fordele og ulemper. 
Der er ingen patient, der får en behandling, uden at give 
informeret samtykke. 

CAR-T-cellebehandling kan nu gives som 
2. linjebehandling til DLBCL-patienter, og i 
kulissen venter bispecifikke antistoffer. Kan 
du sige lidt om sygdommen og disse to 
behandlinger?

DLBCL er den hyppigste form for lymfekræft i den vestlige 
verden og med ca. 500 nye patienter om året i Danmark 
en relativt stor gruppe af patienter på de hæmatologiske 
afdelinger. Tarec Christoffer El-Galaly forklarer:

”Alle hæmatologiske kræftsygdomme er potentielt 
alvorlige og DLBCL er en livstruende sygdom. Men 
specielt DLBCL i et tidligt stadie hos yngre patienter har 
en meget god med tæt på 100 procents overlevelse efter 
nogle år. Hvis man tager alle grupper, så er den samlede 
chance for helbredelse på over 70 procent efter første 
linje behandling. Det er dog særligt alvorligt for de ca. 30 
procent, der ikke reagerer godt nok på 1. linjebehandlingen. 
Her anvendes autolog stamcelletransplantation og fx CAR-
T-cellebehandling hos de patienter der ellers er raske og 
yngre. Her taler vi generelt om patienter på under 70 år, 
uden det dog er nogen fast grænse. Det kommer an på 
patientens øvrige helbredstilstand.”

Sidst på året 2023 blev CAR-T-cellebehandlingen 
axicabtagene ciloleucel (axi-cel) godkendt af Medicinrådet 
til 2. linjebehandling af patienter med DLBCL, der har 
fået tilbagefald inden for 12 måneder efter 1. linje kemo-
immunterapi. Det er en vigtig ny mulighed for danske 
patienter mener mange hæmatologer og deres livstruede 
patienter.

”CAR-T-cellebehandling er et vigtigt fremskridt, der 
tilsyneladende er meget effektivt hos nogle patienter. Det 

Kroppens lymfesystem

Lymfesystemet er et system, der findes i 
hele kroppen. 

Det består af lymfeknuder og lymfekar, 
der forbinder lymfeknuderne og ender i 
blodsystemet. I dette system løber væsken 
(den såkaldte lymfe) fra vævene i kroppen 
tilbage til blodbanen.

I systemet bevæger lymfocytterne (en meget 
varieret gruppe af hvide blodlegemer, der har 
vigtige funktioner i immunforsvaret) sig rundt, 
fra vævene i kroppens forskellige organer, 
igennem lymfeknuderne og ind i blodbanen.

På den måde kan lymfocytterne ”patruljere” i 
hele kroppen og bekæmper fx indtrængende 

bakterier eller virus. 

Det kan lyde paradoksalt, at det er de aggressive former 
vi kan helbrede, men de sygdomme er mere følsomme 
for immunkemoterapi, hvis man vel at mærke tåler 
behandlingen.”

Biologien bag lymfekræft er kompleks. For eksempel 
er biologien ved Hodgkin lymfom meget anderledes 
end ved andre kræftsygdomme. Når man kikker i en 
lymfeknude med Hodgkin lymfom, ser man kun ganske 
få ondartede celler, men med mange betændelsesceller 
omkring. Det ændrer dog ikke ved, at det er en alvorlig 
sygdom, som ofte rammer helt unge patienter. Heldigvis 
er der kun 150 nye tilfælde af Hodgkin lymfom om 
året i Danmark og dermed er sygdommen forholdsvis 
sjælden. For mange år siden døde patienter ofte af 
Hodgkin lymfom, men i dag er behandlingen blevet 
meget bedre, og prognosen er ofte god. Over 90 
procent bliver helbredt af 1. linjebehandlingen. Det 
gælder især for de unge patienter, mens de 
ældre kan have lidt dårligere prognose, bl.a. 
fordi de har sværede ved at tåle den intensive 
kemoterapibehandling. Hodgkin lymfom er på 
trods af den relative sjældenhed en sygdom, 
der altid har været meget interesse for. Det er 
således en af de kræftsygdomme, hvor 
man først udviklede meget effektive 
behandlinger i form af kemoterapi 
og strålebehandling. På grund af 
den gode prognose, er det også 
en sygdom, hvor man har været 
meget optaget af at risikotilpasse 
behandlingen, fordi den kan give 
mange bivirkninger/senfølger. 

Non-Hodkin er en meget mere 
heterogen sygdom, der består af 
mere end 50 typer, og som oftere 
ses hos ældre (over 60 år). Som 
ved Hodgkins lymfom opstår 
sygdommen også i lymfatisk 
væv, primært lymfeknuder men 
også i knoglemarv, milt eller andre 

organer som f.eks. tarm, lever eller lunger. Den mest 
almindelige form for non-Hodgkin er diffust storcellet 
B-celle lymfom (DLBCL). 

Den næsthyppigste form for non-hodgkin lymfom 
er follikulært lymfom, som er mindre aggressiv. Det 
betyder, at det uden behandling vil vokse og sprede sig 
langsommere end et aggressivt lymfom. Denne type 
udgør 20-30% af alle non-Hodgkin lymfomer.

Vejen til den rigtige diagnose

”Når først patienten er blevet henvist til en hæmatologisk 
afdeling, går det som regel forholdsvis hurtigt med at sætte 
den rette betegnelse på sygdommen,” forklarer Tarec 
Christoffer El-Galaly. ”Når det er sagt, kan vejen forud for 
det i mange tilfælde være lang. Her skal man huske, at 

fordi vi taler om forholdsvis sjældne sygdomme, så 
er det langt fra alle praktiserende læger, der ser en 
lymfekræftpatient én gang om året. Når man ikke 
arbejder med disse sygdomme til daglig, er det 
en svær diagnose. Der findes ikke én form for 
undersøgelse, der med sikkerhed kan sige, at 
der er tale om lymfekræft. Man kan fx ikke altid 

se på en scanning, at det er lymfekræft. 
Hvis sygdommen udelukkende sidder 
i knoglemarven, kan en CT-skanning 
være helt normal. I disse tilfælde vil 
en knoglemarvsundersøgelse afsløre 
at det er lymfekræft. Generelt kræver 
diagnosen altid en vævsprøve –en 
lymfeknude eller stykke af andet væv 
for at fastslå, hvilken diagnose det 
drejer sig om. En lille nålebiopsi er 
ikke altid nok til at stille en sikker 
diagnose.

Når diagnosen er stillet, 
bliver patienten henvist til en 
hæmatologisk afdeling hvis ikke 
patienten allerede er i et forløb der. 
Her skal lægerne finde ud af, hvilket 
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er ikke alle, det virker på, men det virker nogle gange hos 
patienter, hvor man har set dårlig effekt af kemoterapi. Det er 
en behandlingsform med en helt nye virkningsmekanisme, 
og det er ofte det, vi leder efter,” forklarer Tarec Christoffer 
El-Galaly. ”Hvis en kemobehandling ikke virker, vil en 
anden type kemo ofte heller ikke virke. CAR-T er en form 
for immunbehandling, hvor man i et laboratorie modificerer 
patientens egne celler på en måde, der gør dem i 
stand til at bekæmpe kræften, når de bringes tilbage i 
patienten. Det er et stort fremskridt. Det samme gælder 
de bispecifikke antistoffer, der kan virke hos patienter, der 
ikke reponderer på kemoterapi. Bispecifikke antistoffer 
har mange lighedstræk med CAR-T, men i modsætning 
til CAR-T-cellebehandling, så er de bispecifikke antistoffer 
en nemmere tilgængelig behandling i den forstand, at 
behandlingen ikke skal produceres til den enkelte patient.”

Bispecifikke antistoffer gives i Danmark indtil videre kun 
i forsøgsprotokoller og eller ved ansøgning om brug 
til enkelt patienter. I fremtiden bliver de bispecifikke 
antistoffer måske en foretrukken 3. linjebehandling efter 
CAR-T-cellebehandling – eller før.

”Kemoterapi vil have stor betydning i mange år frem, men 
med CAR-T-cellebehandling og bispecifikke antistoffer 
bliver vores palette større. Der er ingen tvivl om, at disse 
former for immunterapi er fremtiden. Det er en fantastisk 
spændende og positiv udvikling, men også et billede på, 
at det bliver stadigt mere kompliceret at være lymfom-
læge, fordi der er så mange behandlingsmuligheder. Det 
er meget vigtigt, at vi nu også i Danmark har adgang til 
CAR-T-cellebehandling. Det er vigtigt for vores speciale, 
at vi er med på de nye behandlingsformer og lærer at 
bruge dem. Hvis man ikke har ’hands on’ på de nye 
behandlinger, går man glip af viden og erfaringer, og 
man vil hurtigt blive koblet af,” fastslår Tarec Christoffer 
El-Galaly.

Hvor vigtigt er det, at man som patient har en 
forståelse af, hvad det er for en sygdom, man 
er ramt af?

”Det kommer meget an på, hvordan man er som person. 
Nogle går meget op i at få viden om deres sygdom og 
læser alt, hvad de kan finde. De oplever det måske som en 
måde at få kontrol over situationen og den behandling, de 
skal igennem. Andre vil vide mindst muligt og glemme alt 
om sygdommen, så snart de forlader den hæmatologiske 
afdeling. Vi forsøger altid at give al den information, vi 
har, hvis patienten ellers vil have det. Men det er ikke 
alle patienter, der ønsker at vide alt eller kan rumme alt 

viden fra starten. Ofte er patienterne i en meget stresset 
situation, når man får en alvorlig diagnose. Derfor skal 
man som læge sørge for så vidt muligt at give nyttig og 
nødvendig information, som patienten kan tage imod på 
det tidspunkt. Ofte er det svært for patienten overhovedet 
at huske, hvad der er blevet sagt. På den anden side 
er der ofte tale om lange behandlingsforløb, hvor der er 
tid til at informere gradvist i et tempo, der passer den 
enkelte patient. Mange vil over tid få større overskud og 
efter en krisereaktion vil der indstille sig en hverdag, hvor 
mange lære at leve med sygdommen. Men jeg tror ikke, 
at man automatisk får et bedre liv med sygdommen, fordi 
man læser meget om den. Nogle lægger deres sygdom 
bag sig i hverdagen, tager tingene, som de kommer, og 
har det også fint med at leve på den måde. Vi omgås 
patienterne, som de gerne vil have det, og vores opgave 
er ikke at fortælle dem, hvad der er en rigtig eller forkert 
måde at være syg på. Der er lige så mange muligheder, 
som der er mennesker”

”Jeg har ikke nogen eksplicit holdning til, om patienter 
skal gå hjem og søge viden på internettet. Det må de helt 
selv bestemme. Min bekymring kan være, at det er svært 
at søge viden om sin egen sygdom på en helt objektiv 
måde. Der er en tendens til, at man hæfter sig ved de 
værste forløb og forventer det er normalen. Det skal 
man være opmærksom på. Man kan blive forfærdeligt 
bekymret selvom det ikke nødvendigvis er helt begrundet 
i fakta, og det er ikke godt for nogen. Man skal passe på 
med at sammenligne sig selv med tilfælde man finder på 
nettet – for det kan man ikke.”

”Vi bruger meget tid på at tale med vores patienter 
om deres behandling, og hvilke muligheder der er. At 
beslutte sig til, hvilken medicin man vil have, er ikke som 
at købe en ny bil. Valget af behandling kan have store 
konsekvenser for patienten, og er der tid til det, er det 
vigtig at tænke grundigt over, hvad der er det rigtige valg i 
forhold til ens livssituation. Men selvfølgelig er der tilfælde, 
hvor det er nødvendigt at træffe en hurtig beslutning og 
starte behandlingen hurtigt. I den slags situationer er der 
som regel kun én rigtig ting at gøre. Men når det fx drejer 
sig om en stamcelletransplantation, er der tid nok til man 
kan gå hjem og tænke over det og tale med sin familie.”

Lymfekræft

Non-Hodgkin lymfom

B-celle lymfomerT-celle lymfomer

Klassisk Andre

Hodgkin lymfom

•	 Prækursor T-lymfoblast lymfom 
•	 T-celle-lymfom (adult) 
•	 Extranodalt NK/T-celle lymfom, nasaltype 
•	 T-celle-lymfom af enteropati-type 
•	 Hepatosplenisk T-celle lymfom 
•	 Subkutant panniculitis-lign. T-celle lymfom 
•	 Mycosis fungoides 
•	 Sezarys syndrom 
•	 Primært kutant anaplastisk storcellet lymfom 
•	 Perifert T-celle lymfom, uspecificeret 
•	 Angioimmunoblastisk T-celle lymfom 
•	 Anaplastisk storcellet lymfom

•	 Klassisk Hodgkin 
lymfom: nodulær 
sklerosis; mixed 
cellularitet, lymfocyt-
depleted

•	 Nodulært lymfocyt 
prædominant Hodgkin 
lymfom

•	 Prækursor B-lymfoblast lymfom 
•	 Småcellet lymfocytisk lymfom 
•	 Lymfoplasmacytoidt lymfom 
•	 Splenisk marginalzone lymfom 
•	 Ekstranodalt marginalzone-B-celle lymfom (MALT lymfom) 
•	 Nodalt marginal zone B-celle lymfom 
•	 Follikulært lymfom 
•	 Mantlecelle lymfom 
•	 Diffust storcellet B-celle lymfom 
•	 Mediastinalt storcellet B-celle lymfom 
•	 Intravaskulært storcellet B-celle lymfom 
•	 Primært effusions lymfom 
•	 Burkitt lymfom 
•	 Post-transplantation lymfoproliferativ sygdom (PTLD)

Typer af lymfekræft

Kutane lymfomer
Lymfekræft, der starter i lymfocytterne i huden, kaldes kutane lymfomer, og de er sjældne. Det skønnes, at 
der hvert år forekommer 1 tilfælde for hver 100.000 personer i de vestlige lande. 
Selvom kutane lymfomer er en form for kræft, er de i mange tilfælde meget langsomt voksende og påvirker 
ikke levealderen. De opfører sig mere som en langvarig (kronisk) hudlidelse end som en kræftsygdom. 
Et lymfom, der starter et andet sted og derefter spreder sig til huden, ikke er et kutant lymfom. 
Du kan læse mere om kutant lymfom på lyle.dk.

Fortsættes på næste side
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Hodgkin lymfom

Hodgkin sygdom rammer ofte unge mennesker mellem 
20-30 år. Derefter falder risikoen for at få sygdommen, 
men den stiger igen i 50 års-alderen.

Symptomerne afhænger af hvor i kroppen den sidder. 
Hvis sygdommen fx starter i brysthulen – mellem lungerne 
– kan de første symptomer være hoste, hæshed eller 
åndedrætsbesvær. Ledsagende symptomer på Hodgkin 
lymfom kan være længerevarende feber, vægttab, kløe 
over hele kroppen eller øget svedtendens.

I langt de fleste tilfælde kender lægerne ikke årsagen 
til Hodgkin lymfom. Epstein Barr-virus (EBV) findes i 
Hodgkin-cellerne, men sammenhængen mellem EBV 
og udvikling af Hodgkin er dårligt klarlagt. EBV tilhører 
gruppen af herpesvirus. Den kaldes også kyssesyge 
og er en infektion, som stort set alle mennesker har i 
barnealderen eller ungdommen.

Over 90 pct. bliver helbredt for Hodgkin lymfom. 
Behandlingen består af kemoterapi eventuelt kombineret 
med strålebehandling, og den tager som regel mellem 3 
og 9 måneder.

Non-Hodgkin lymfom

Non-Hodgkin lymfom rammer alle aldersgrupper, men er 
mest almindeligt hos personer over 40 år. Den rammer 
mænd lidt oftere end kvinder. Antallet af nye tilfælde er 
øget betydeligt de senere år, uden at man kan forklare 
hvorfor. Risikoen for at blive ramt stiger, jo ældre man 
bliver.

De allerfleste, som rammes af lymfekræft i Danmark, 
får diagnosen non-Hodgkin lymfom. Som ved Hodgkin 
lymfom, opstår denne sygdom også i lymfeknuder og i 
milten. I 40-50 procent af tilfældene findes sygdommen 
også i andre organer. Dette kan være i knoglemarven, 
huden, maven eller tarmsystemet.

Årsagen til sygdommen er i langt de fleste tilfælde ukendt, 
men man ved, at et svækket immunforsvar og tidligere 
strålebehandling øger risikoen for at få sygdommen. 
Eksempelvis er patienter, som er HIV-smittet, eller 
som har gennemgået organtransplantation og får 
immunhæmmende behandling, i større risiko end raske.

Ved non-Hodgkin skelner lægerne mellem de mere 
fredelige (lavmaligne) og de aggressive sygdomme 
(højmaligne).

Har man den fredelige variant, vil det ofte betyde, at 
man ikke behøver starte en behandling her og nu, hvis 
lægen vurderer, at det ikke indebærer en ændring i 
fremtidsudsigten (prognosen). Ved ikke at behandle 
skåner man patienten for de bivirkninger, der altid følger 
med kræftlægemidler.

Hodgkin og Non-Hodgkin

1

Stadie 1: I det første stadie er det kun lymfeknuder i ét 
område over eller under mellemgulvet, som er syge.

Stadie 2: I det andet stadie er der to eller flere syge 
lymfeknuder på en og samme side af mellemgulvet.

Stadie 3: I det tredje stadie er der syge lymfeknuder på 
begge sider af mellemgulvet, eventuelt med spredning til 
milten.

Stadie 4: I det sidste og fjerde stadie er også organer 
uden for lymfesystemet ramt, som fx lever, lunger eller 
knoglemarv.

Illustration af de fire stadier: Danmarks Sundhedspanel

Kilde: www.sundhedspanel.dk/sundhedsnyheder/hvad-er-non-hodgkin-lymfom/

Forskellige stadier af lymfekræft 

2 3 4

Lymfekræft (både Hodgkin lymfom og non-Hodgkins lymfom) inddeles i fire stadier, som delvist bestemmer valget af 
behandling:
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Kort forklaret er CAR-T-cellebehandling en ny, lovende 
og meget avanceret behandlingsform. CAR-T-
cellebehandling (CAR-T er en forkortelse for chimeric 
antigen receptor T-cell therapy) er immunterapi, hvor 
patientens egne hvide blodceller (T-celler) bliver gen-
modificeret/programmeret til specifikt at angribe og 
ødelægge B-cellerne, som er den gruppe celler, de 
syge celler tilhører. CAR-T-cellebehandling er en såkaldt 
livsforlængende behandling.

I Danmark har lægemiddelmyndighederne været tøvende 
med at anerkende CAR-T-cellebehandling til ibrugtagning, 
men i efteråret 2023 godkendte Medicinrådet lægemidlet 
axicabtagene ciloleucel (axi-cel) til 2. linjebehandling 
af patienter med DLBCL. 2 linjebehandling er den 
behandling, man får, hvis man ikke har haft tilstrækkelig 
effekt af den første behandling.

CAR-T-cellebehandling har vist sig at være effektiv, især 
mod visse typer af blodkræft som akut lymfatisk leukæmi 
(ALL) og DLBCL. Behandlingen kan have betydelige 
bivirkninger, der dog er håndterbare med passende 
medicinsk overvågning og behandling.

Bispecifikke antistoffer er en type antistoffer, der er 
designet til at binde sig til to forskellige mål på samme 
tid. Disse antistoffer har evnen til at målrette specifikke 
celler eller proteiner samtidig, hvilket gør dem til potentielt 
effektive værktøjer inden for medicin og forskning.

Bispecifikke antistoffer kan bruges til at målrette og 
ødelægge cancerceller ved at stimulere immunsystemet 
til at angribe specifikke cancerceller.

Disse antistoffer er et aktivt forskningsområde, og deres 
potentiale for terapeutisk brug fortsætter med at blive 
udforsket og udviklet.

Sådan foregår 
CAR-T-celleterapi

1. Høst af  
blodlegemer

2. T-cellerne 
omprogrammeres

3. CAR-T-cellerne dyrkes

4. CAR-T-cellerne injiceres i patienten

5. CAR-T-cellerne angriber kræften

T-celle

CAR-T-celle

Hvad er CAR-T-cellebehandling  
og bispecifikke antistoffer?

Waldenströms – en sjælden 
og kompleks sygdom
Waldenströms makroglobulinæmi er en sjælden lymfekræftsygdom med 100-150 nye tilfælde om året i 
Danmark. Ofte har sygdommen et forholdsvist fredeligt forløb, men den kan udvikle sig til at give patienten 
alvorlige udfordringer. Heldigvis sker der løbende væsentlige forbedringer i behandlingen af denne syg-
dom.

Waldenströms makroglobulinæmi, eller bare WM eller 
Waldenströms, er en undertype af non-Hodgkin lymfom. 
Det er en kronisk kræftsygdom i en bestemt type 
lymfeceller (B-lymfocytter) kaldet LPL-celler. Sygdommen 
er karakteriseret ved, at disse monoklonale celler 
producerer proteinet makroglobulin, der også betegnes 
som immunglobulin M (IgM) eller bare M-komponent. 
Sygdommen er lidt hyppigere hos mænd end hos 
kvinder, og ses mest hos personer i 60-70-års alderen.

På grund af store mængder M-komponent, som strømmer 
ud i blodbanen, kan blodet blive tykt og sejt. Det betyder, 
at blodet cirkulerer dårligt, og at små blodårer kan 
tilstoppes. Hertil kommer, at M-komponent kan udløse 
reaktioner i immunsystemet, som kan give nervesmerter, 
forstyrrelser i blodstørkningssystemet og en lang række 
andre fænomener.

Symptomerne er meget uspecifikke, men blandt de 
dominerende er træthed, manglende appetit og vægttab. 
Dertil kommer smerter i fingre og tæer, også når patienten 
udsættes for kulde – disse smerter forekommer hos en 
mindre del. Synsforstyrrelser og nedsat syn, svimmelhed, 
hovedpine, næseblødning og forvirringstilstand ses også, 
hvilket er advarselssymptomer om for tykt blod.

Wait and watch

I 2003 vedtog man internationalt at nydefinere kriterierne 
for Waldenströms, der betyder, at flere patienter får 
stillet diagnosen, da man nu kun kræver påviseligt IgM 
M-komponent i blodet uden hensyn til koncentrationen 
af samtidig med påviselige LPL-celler i knoglemarven. 
Blot få celler, som udviste cancer-egenskaber, er altså 
nu i princippet tilstrækkeligt til at tale om Waldenströms. 
Tidligere skulle man have en vis koncentration af disse 
celler, men fra 2003 skal den altså bare være påviselig. 
Klinisk set ligner Waldenströms mest CLL (kronisk 
lymfatisk leukæmi).

Ligheden med CLL viser sig blandt andet ved, at rigtigt 
mange patienter, som har M-komponent, og hvor man 
kun lige akkurat kan se sygdommen i knoglemarven, ikke 
har særlige symptomer. Har man en lav M-komponent, 
kan der i mange tilfælde gå 5-10 år, før behandling bliver 
nødvendig. I den mellemliggende tid vil man være i den 
såkaldte ’wait and watch-gruppe’. Som tiden går, vil 
M-komponent for de fleste stige stille og roligt, og på et 
tidspunkt bliver behandling nødvendig.

Det er ofte i forbindelse med udredningen af en anden 
sygdom, at man bliver opmærksomme på den forhøjede 
M-komponent. Mange kommer altså til en undersøgelse 
for en sygdom, der ikke har noget med Waldenströms 
at gøre. Waldenströms er ligesom mange andre 
cancersygdomme aldersbetinget og kan forklares med 
genetiske fejl, ophobning af mutationer og skader på 
DNA’et, der typisk ses med stigende alder.

I 2012 skete der et gennembrud i forståelsen af 
mekanismen bag Waldenströms, da den amerikanske 
læge og forsker Steven Treon fandt en skade i MYD88-
proteinet (mutation), der er en del af en såkaldt signalvej 
i cellerne. MYD88 regulerer de signaler, der blive sendt 
til cellen om, hvad den skal gøre. Men er der sket en 
skade på dette protein, ændres signalmolekylerne, der 
styrer cellen. Det holder liv i kræftceller, der ellers ville dø 
af sig selv. Opdagelsen af MYD88 giver adgang til at se 
et meget tidligt tegn på sygdommen og at lægerne nu 
er i stand til at skelne Waldenstrøms sygdom fra andre 
lav-maligne lymfomer, som kan ligne Waldentrøms.  Det 
vil sige at man kan finde tegn på sygdommen på et 
tidspunkt, hvor patienten egentlig ikke fejler noget, men 
hvor man vil se M-komponent stige stille og roligt henover 
en årrække.

Som regel vil man som patient have fået kendskab til 
den situation, man er i, undervejs i processen frem 
mod diagnosen. Man vil have hørt om den forhøjede 

Fortsættes på næste side

Sådan foregår CAR-T-
celleterapi

Behandlingen starter med, 
at man høster patientens 
hvide blodlegemer 
(T-celler) og sender dem til 
medicinalfirmaets laboratorie.

Her bliver T-cellerne 
tilført en vektorvirus, der 
omprogrammerer T-cellernes 
dna, således at de kan 
genkende leukæmicellernes 
CD 19-receptorer.

De modificerede T-celler bliver 
dyrket og sendt retur til den 
behandlingsgivende afdeling.

Inden behandlingen går i gang, 
får patienten immundæmpende 
medicin for at svække 
kroppens immunfunktion, så 
de nye, og delvist fremmede, 
T-celler ikke bliver destrueret af 
patientens eget immunforsvar.
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M-komponent-værdi, og at det kan være på grund af en 
kræftsygdom. Derfor er de fleste forberedt på, at det kan 
være en kræftsygdom, når diagnosen er klar.

Waldenströms er en kronisk sygdom i knoglemarven, der 
kan forblive i ro i mange år, men også i nogle tilfælde 
kræve behandling med det samme. Helt overordnet er 
Waldenströms en form for lymfekræft, og her gælder 
det, at de aggressive varianter skal behandles med det 
samme. Er der tale om en mindre aggressiv sygdom, der 
fx kan sammenlignes med gigt, kan der gå lang tid, inden 
sygdommen giver egentlige problemer. I dag betyder 
kræft heldigvis ikke, at man skal dø lige om lidt. 

Men det er også vigtigt at huske, at Waldenströms 
er en sygdom, der kan være meget alvorlig. Det er 
den lymfekræftsygdom, der har det mest brogede 
symptombillede. Der er fx patienter med en meget lille 
M-komponent, der får alvorlige nervebetændelsesgener. 
De kan opleve, at det føles, som om de har hænderne 
på en kogeplade, eller som om de går på glasskår. Det 
kan blive et stort handicap, som man i nogle tilfælde kan 
afhjælpe/mildne med behandling, ofte i samarbejde med 
neurologer.

Vi ved ikke præcis, hvorfor man får Waldenströms. Det 
nærmeste, man kan komme på det, er, at der er nogle 
mekanismer på spil, hvor et genom (en arvemasse) har 
været udsat for en særlig påvirkning. Det kan være en 
miljøfaktor, arvelighed eller en kombination af de to. Dertil 
kommer en aldersfaktor. Kroppens reparationssystemer 
bliver simpelthen dårligere med alderen, og skader i 
generne når ikke at blive repareret, og cellen undslipper 
hermed kroppens eget politi. Man kan også se, at 
Waldenströms forekommer hyppigere i nogle familier. Der 
kan altså være en arvelighedsfaktor i spil.

Behandling

Forståelsen af Waldenströms særlige biologi er blevet 
betydeligt større i det seneste årti, og det har indflydelse 
på behandlingen. Man får som nævnt kun behandling 
for Waldenströms, hvis man har symptomer. Valget 
af behandling afhænger af, hvor syg man er, og hvilke 
symptomer man har.  Behandlingen indeholder i den 
indledende fase oftest kemoterapi. Behandlingen fjerner 
kun symptomerne, men sygdommen kan ofte være bragt 
helt i ro for en kortere eller længere periode.

Den mildeste kemobehandling ved Waldenströms er 
en tabletbehandling med lægemidlet chlorambucil. 
Behandling med chlorambucil kan gøre nytte hos ældre og 

svækkede patienter, som dårligt tåler anden behandling, 
men effekten holder typisk ikke så længe. Chlorambucil 
er dog ikke længere førstevalg til særligt mange patienter. 

Flere former for kemoterapi har god effekt ved 
Waldenströms. De stoffer, der ofte anvendes, er 
bendamustin eller cyclophosphamid.

Bendamustin er effektivt og i rigtig mange tilfælde den 
foretrukne type kemoterapi som første behandlingsvalg 
i kombination med antistofbehandling (rituximab), hvis 
sygdomsbyrden er stor, og man ønsker en hurtig effekt. 
Det er en tidsbegrænset behandling, der ofte vil give 
mange års behandlingsfrihed.

Cyklofosfamid gives ofte i kombination med 
antistofbehandling og binyrebarkhormon. Som noget nyt 
tilføjer man i nogle tilfælde bortezomib, men det er ikke 
standard og sjældent man gør det.

Det kan også være nødvendigt med understøttende 
behandling, fx blodtransfusion eller – i akutte tilfælde at 
plasmaferese (en behandling, hvor ens eget blodplasma 
fjernes og erstattes med plasma fra en bloddonor). Her 
er formålet at lindre symptomer fra sygdommen ved at 
tilføre ekstra blod til kroppen (blodtransfusion) eller ved at 
filtrere/rense blodet.

Som noget forholdsvis nyt og stadigt mere 
betydningsfuldt anvendes såkaldte BTK-hæmmere 
(Brutons tyrosinkinase) til behandling af patienter i anden 
linje, der ikke tåler kemo-immunterapi. BTK-hæmmerne 
er såkaldte målrettede lægemidler, der i meget høj grad 
kan tilpasses den enkelte patient, og som i øvrigt har en 
betydelig bedre bivirkningsprofil end kemoterapi.

Som det også er gældende for andre lymfekræftsygdomme, 
er der i dag stor interesse for CAR-T- cellebehandling 
og de såkaldte bispecifikke antistoffer i behandlingen af 
Waldenströms. Disse lægemidler er dog (endnu) ikke 
godkendt til behandling af Waldenströms i Danmark, 
men vurderingen er, at de vil komme til at spille en rolle i 
fremtiden. Lige nu afventer danske hæmatologer, at der 
bliver åbnet et internationalt studie – forhåbentlig med 
dansk deltagelse.

Ude i horisonten venter også lægemidlet venetoclax (især 
kendt for behandlingen af CLL), der kan komme til at spille 
en rolle i forhold til Waldenströms sygdom.

Waldenströms er som nævnt en sjælden sygdom, 
og derfor arbejder danske læger tæt sammen med 

specialister i andre lande. I den sammenhæng findes 
der en vigtig nordisk Waldenstöms-gruppe, som den 
danske hæmatolog (på Rigshospitalet) Troels Hammer 
er formand for. I dette forum drøftes løbende særligt 
behandlingsmæssigt svære patienter.

Hvad sker der efter behandlingen? 

Da Waldenströms er en kronisk sygdom, går man ofte til 
kontrol hele livet. Afhængigt af ens symptomer skal man 
til kontrol på hospitalet 2-3 om året.

Ved kontrolbesøgene bliver man undersøgt og får taget 
blodprøver, så lægen kan vurdere, om sygdommen er 
under kontrol. Det er vigtigt at fortælle lægen, hvis der 
opstår nye symptomer.

Besøgene er også en god mulighed for at tale med lægen 
om eventuelle spørgsmål eller bekymringer. 

Lev så sundt som muligt

Det er altid vigtigt at leve sundt, når man er Waldenströms-
patient. Er man i en afventende position, og sygdommen 
ikke giver klare symptomer endnu, er det vigtigt at være 
i god form. Man skal forberede sig på en kommende 
behandling, der vil tære på ens fysik. Det er ganske enkelt 
en klar fordel at være så sund og rask som muligt, dvs. 
holde sig fri af andre sygdomme, herunder hjerte-kar- og 
lungesygdomme og naturligvis diabetes. 

(I forbindelse med denne artikel har vi talt med lægerne 
Lars Munksgaard og Troels Hammer)
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”Det er bare så uretfærdigt …”
Det, der lignede en ny start på livet med købet af et nyt, dejligt hus i Egtved, skulle vise sig at blive noget 
helt andet. Nogle få dage før, Ulla og Steffen skulle overtage og flytte ind i deres nye hus, blev hun erklæret 
syg med lymfekræft. I efterspillet af behandlingen er Ulla, der også har en OCD-diagnose*, stødt sammen 
med sin kommune om økonomi. Det har gjort livet surt for Ulla og Steffen, der oplever, at ingen forstår, 
hvor hårdt hun er ramt efter en voldsom kræftsygdom og -behandling.

Ulla og Steffen mødte hinanden for 13 år siden, da 
de begge kørte taxa med udgangspunkt i Egtved lidt 
nordvest for Kolding, som er tæt på Ullas fødeby og der, 
de bor. De flyttede sammen i 2011 i et lejet hus, som de 
var glade for, men de besluttede alligevel at købe selv. 

”Det har altid været sådan i vores forhold, at når der skete 
noget godt, så skete der også noget mindre godt. Det 
var præcis sådan, det var, da vi stod for at skulle flytte 
herhen, hvor vi bor nu. Vi havde glædet os inderligt til den 
dag, vi skulle overtage huset, og havde snakket om, at vi 

bare skulle gå rundt med nøglerne og sige, dette er vores 
sted. Men på selve dagen, inden vi havde fået pakket 
det gamle hus sammen, lå jeg  på sygehuset. Heldigvis 
kunne vores voksne sønner og deres kærester træde til 
og forberede flytningen. På sygehuset i Odense fik jeg 
tilsendt billeder, så jeg kunne følge lidt med. Det var en 
svær tid,” husker Ulla, der i dag er 54 år. 

Ullas sygdom tog fart i februar 2022, hvor hun var ramt 
af corona. Hun hostede voldsomt og tog en dag fri fra sit 
arbejde som modelbygger på LEGO for at gå til lægen 
efter astmamedicin. Hun havde hørt, at det virkede godt 
mod hosten. Lægen gav hende en recept til en uge, og 
det virkede.

”Ud på sommeren blev det galt igen med hosten, men 
denne gang virkede astma-medicinen ikke,” fortæller Ulla. 
”I juli, hvor vi skulle gøre klar til at flytte, havde jeg nærmest 
ingen kræfter og havde det, som om jeg gik inde i en 
osteklokke. Det var ubehageligt, og jeg var slet ikke til 
stede. Hos lægen fik jeg taget en blodprøve, der viste, at 
noget var galt.”

Efter yderligere en uge, hvor Ulla fik det dårligere, var 
hun atter hos lægen, og derfra blev hun indlagt direkte 
på Vejle Sygehus. Samme eftermiddag fik hun vished 
for, at der var noget alvorligt på spil. Lægen talte om 
’gammelmands-leukæmi’ (CLL), og den 19. august, 
tre dage før de skulle flytte, kom beskeden om, at det 
var lymfekræft. Efter en knoglemarvsprøve og en CT-
scanning blev det præciseret, at der var tale om mantle 
celle lymfom** (MCL). Det var den dag, de skulle flytte ind 
i deres nye hus.

Det var benhårdt

”Vi ventede det første barnebarn, og der var så mange 
gode ting i mit liv på det tidspunkt, og så kom dette.  Jeg 
har undret mig lidt over min reaktion, som var meget 
fattet. Jeg har måske grædt nogle få gange, men ellers er 
reaktionen udeblevet. Steffen har også haft kræft og har 
mistet en lillesøster efter en hjerneblødning. Vi har været 
så meget igennem, som har hærdet os lidt. Men vi har 
også været stærke sammen.” 

”Beskeden fra lægen lød heldigvis, at der var god 
behandling, og at min prognose ville være god. Lige 
forude ventede en stamcelletransplantation med mine 
egne stamceller på Odense Universitets Hospital, hvor jeg 
straks blev overført til. I september begyndte den første af 
en stribe intensive kemobehandlinger. Sygdommen var i 
stadie 4 og sad i lymfer, milt og knoglemarv,” fortæller Ulla.

Ulla har fået besked om, at sygdommen på trods af 
stamcelletransplantationen kan komme igen, men er 
samtidig blevet beroliget med, at der ved et tilbagefald 
fortsat vil være gode behandlingsmuligheder. 

”Det har været benhårdt,” supplerer Steffen. ”Kemokuren 
op til stamcelletransplantationen var en hård og langstrakt 
omgang. Vi havde ikke forestillet os, at hun skulle have 
så meget.”

”Efter selve transplantationen kom nogle svære dage, 
men samlet set kom jeg forholdsvis skånsomt igennem 
det,” fortæller Ulla. ”Undervejs fik jeg – som man må regne 
med – en infektion og svamp i munden. Mine slimhinder 
var hårdt ramt, og jeg var afkræftet, havde madlede, 
kastede op og var ret hjælpeløs i de dage, mens jeg 
ventede på, at mine hvide blodlegemer ville begynde at 
arbejde.”

OCD på retur

Ulla kom hjem den 13. februar 2023 efter 14 dage på 
sygehuset. Hun blev fortalt, at hun uge for uge ville få det 
bedre, men det var ikke det, hun oplevede. Hun kunne 
ikke spise og mærkede ingen fremgang helt frem til maj, 
hvor det begyndte at gå den rette vej. I løbet af foråret fik 
hun taget en knoglemarvsprøve, blev scannet og derefter 
erklæret sygdomsfri og uden for livsfare.

”Jeg følte mig lidt forladt, efterhånden som kontakten til 
sygehuset blev mindre. Lige pludselig skulle jeg bare klare 
mig selv, og den omsorg, jeg havde oplevet fra hospitalet, var 
væk. Det gode var, at vi kunne begynde at pakke ud, indrette 
os og falde til i det nye hjem. Der var flyttekasser over alt.”

Men måske overvurderede hun sig selv. På et tidspunkt, 
hvor hun skulle hjælpe katten ud, kunne hendes ben 
ikke bære hende, og hun faldt og brækkede armen ved 
skulderen. Heldigvis blev det hurtigt bedre, og i dag har 
hun ingen mén efter den oplevelse. Desværre er den 
OCD, som Ulla har haft, fra hun var sidst i 20’erne, vendt 
lidt tilbage. 

”Jeg har lært at styre min OCD, men den er alligevel vendt 
lidt tilbage. Jeg har mange tanker om mine børnebørn 
– der er én til på vej – og jeg har svært ved at lægge 
dem fra mig, tankerne. Jeg er bange for, at sygdommen 
skal komme tilbage, og jeg ikke får lov til at opleve dem 
vokse op. Jeg kender min sygdom og ved, hvornår jeg 
har brug for hjælp. Derfor har jeg nu en aftale med en 
psykolog fra Kræftens Bekæmpelse. De betegner mine 
problemer som psykiske senfølger og siger, at der stort 
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Vi er blevet sat under et helt urimeligt pres fra jobcenteret, fortæller Ulla og Steffen. Da de kunne se i  
journalen, at Ulla ikke længere havde kræft, mente de, at hun var parat til at tage et arbejde. Privatfoto.
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set altid kommer en reaktion, når man har været igennem 
det, jeg har været.”

Fra dagpenge til ressourceydelse

”Forklaringen på Ullas psykiske udfordringer skal dog 
også ses i sammenhæng med det pres, hun er udsat 
for fra sit lokale jobcenter,” indskyder Steffen. Hun blev 
i juli -23 sat på ressourceydelse, som har medført en 
betydelig forringelse af deres økonomi.

”Jeg har været ledig og på sygedagpenge, siden jeg måtte 
holde op med at arbejde,” forklarer Ulla. ”Det kan man 
være i 22 uger, før man bliver vurderet igen. Når man er 
så kritisk syg, som jeg var, kan man blive fritaget for møder 
på jobcenteret, og man kan frabede sig, at de kontakter 
en. Da jeg skulle i gang med stamcellebehandlingen, var 
de første 22 uger ved at været gået, og jeg kontaktede 
jobcenteret. Jeg fortalte dem, at jeg ville blive lagt ned, at 
jeg ville kæmpe for mit liv, og at jeg ikke ønskede at blive 
kontaktet. Det noterede de, men ringede alligevel to dage 
efter transplantationen. De havde ikke hørt fra sygehuset, 
sagde de, og ville høre, hvordan det gik. Heldigvis blev 
mine sygedagpenge forlænget yderligere 22 uger, men 
da den tid var ved at være gået, skulle det igen vurderes, 
om jeg kunne fortsætte på sygedagpenge. Det kom bag 
på mig.”

Midt på sommeren begyndte Ulla at få det bedre, men var 
fortsat langt fra klar til at passe et arbejde. Kort efter fik hun 
besked om, at hun nu ville blive sat på ressourceydelse, 
som er på kontanthjælpsniveau og næsten 8.000 kroner 
lavere end de sygedagpenge, hun kom fra. Ulla fik på det 
tidspunkt hjælp fra sin fagforening, men det førte kun til 
en kortere udsættelse. Inden juli var gået, blev hun sat 
ned i ydelse.

Mange kræftpatienter rammes på samme 
måde

”Jeg forstod det ikke, men hørte fra andre, at dette tit 
sker for kræftpatienter, når jobcenteret hører, at man er 
sygdomsfri og uden for livsfare. Begge dele var rigtigt 
for mig, men jeg var langt fra i stand til at passe et 
arbejde. Med min sygdomshistorie, og det, jeg har været 
igennem, var det helt urealistisk, at jeg skulle være klar 
til arbejdsmarkedet. Jeg havde ingen kræfter og havde 
ikke været i genoptræning. Jeg var for syg til at komme i 
arbejde, men for rask – ifølge sagsbehandleren – til at få 
sygedagpenge. Det gav ikke mening, og jeg har siden fået 
bekræftet, at mange kræftpatienter rammes på samme 
måde. Det virker vildt urimeligt, og det er jo ikke fordi, jeg 

ikke vil – der er ikke noget, jeg hellere ville – men jeg kan 
bare ikke. Jeg er måske i én forstand sygdomsfri, men 
jeg er ikke rask. Det er bunduretfærdigt, og der er ingen, 
der ser på den individuelle, personlige situation. Min 
arbejdsevne vurderes ud fra min sygejournal, der siger, 
at jeg ikke længere har kræft. Det er urimelige regler, der 
ikke passer til kræftpatienter. De kunne i det mindst have 
nøjes med at trække lidt fra mine sygedagpenge i stedet 
for at skære så meget ned. Vi er i en meget presset 
situation, som jeg med mine psykiske udfordringer har 
svært ved at håndtere. Nu skal jeg finde ud af, om jeg 
skal have et fuldtidsjob, et flexjob eller førtidspension. Jeg 
ved ikke, hvad jeg kan klare, og jeg drømmer om at have 
energi tilbage til at være farmor.”

Ullas gamle job, som hun meget gerne vil vende tilbage 
til, kan ikke komme på tale. De vil gerne have hende, men 
kun på fuld tid, og jobbet som modelbygger kræver en 
hurtighed, hun ikke har.

*OCD står for Obsessive-Compulsive Disorder på 
engelsk, på dansk Obsessiv-Kompulsiv Lidelse. Det er 
en psykisk lidelse, der er kendetegnet ved gentagne 
og uønskede tanker, følelser eller billeder, der fører til 
tankemylder (overtænkning) og tvangstanker.

**MCL er en type non-Hodgkins lymfom. Sygdommen 
udvikler sig fra B-lymfocytter, en type hvide blodlegemer, 
der hjælper med at bekæmpe infektioner. Mantle celle 
lymfom er kendetegnet ved ukontrolleret vækst af disse 
B-lymfocytter, som resulterer i dannelse af tumorer, 
der ofte starter i lymfeknuderne, men kan sprede sig 
til andre organer som milten, leveren, knoglerne og 
tarmene. Symptomer er typisk hævede lymfeknuder, 
træthed, feber, vægttab og nattesved. Behandlingen er 
kemoterapi, strålebehandling, immunterapi og målrettet 
terapi, afhængigt af sygdommens stadium, og hvad 
patienten kan tåle.

Vi hører ofte om det. Om mennesker, der har været 
igennem et hårdt kræftbehandlingsforløb og bliver forsøgt 
presset væk fra sygedagpengeordningen og ud i et 
jobafklaringsforløb, langt før de er parat til det – fysisk og 
psykisk. 

Tilsyneladende kan systemet ikke forstå, at mennesker, 
der har været igennem et forløb med fx blodkræft, langt 
fra er klar til at genoptage deres arbejde, selvom det står i 
deres journal fra hospitalet, at de nu er færdigbehandlede 
og ikke længere har kræft. Altså ikke længere har den 
sygdom, som betød, at de mange måneder før måtte 
forlade arbejdsmarkedet. Og nogle kommer aldrig tilbage 
til det ordinære arbejdsmarked.

Når man er ’rask’ på papiret, må man også være i stand til 
at varetage et job, resonerer jobcentrene og overser, at de 
mennesker, der er tale om, ofte er i en meget ringe fysisk 
forfatning på grund af eftervirkningerne (bivirkninger og 
senfølger) af den behandling, de har været igennem, og 
i øvrigt også af de psykiske reaktioner, som en potentielt 
livstruende kræftsygdom ofte medfører.

En funktionsevnebeskrivelse kan ændre 
sagen

”Jeg møder folk med alle slags diagnoser og deriblandt 
også kræftpatienter, som er blevet erklæret raske 
(kræftfrie), men som er ramt af de helbredsudfordringer 
og funktionsbegrænsninger, der ofte følger med den 
behandling, de har været igennem (fx kemoterapi),” 
fortæller Maj Thorsen. ”Og jeg oplever, at sagsbehandlere 
på jobcentrene ikke altid forstår de udfordringer, som 

Tilbage på arbejde efter en kræftsygdom:

Kommunen er magten,  
og borgerne ofte de små,  
når kræftpatienter rammer  
jobcenter-systemet
Socialrådgiver Maj Thorsen har arbejdet otte år i det offentlige, men tog i 2017 springet og blev privatprak-
tiserende socialrådgiver. Hun bistår borgere – og herunder kræftramte – i sager med bla. jobcentre. Vi har 
talt med hende om de udfordringer, mange står med efter en kræftsygdom, hvor man er færdigbehandlet 
og i princippet kræftfri, men bestemt ikke er klar til at komme i arbejde.  
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disse mennesker lever med. De hæfter sig ved, at man 
er beskrevet som kræftfri, og har ofte ikke      indsigt 
i eller forståelse for, at man kan være ramt af svære 
eftervirkninger af det forløb, man har været igennem.”

”Færdigbehandlede kræftpatienter føler sig i den situation 
ikke set og forstået, og de føler sig værgeløse over 
kommunens beslutninger. Det er her, det kan hjælpe 
at have sådan en som mig ved sin side. Jeg vil typisk 
sørge for at få udarbejdet en funktionsevnebeskrivelse, 
der kan hjælpe med at få sagsbehandleren til at forstå 
de faktiske problemer. Funktionsevnebeskrivelsen er 
et skema, der udførligt beskriver borgerens fysiske og 
psykiske ressourcer og udfordringer, når det gælder helt 
almindelige gøremål som rengøring, madlavning, tøjvask 
og personlig hygiejne. Det hjælper sagsbehandleren til at 
forstå, at godt nok er borgeren beskrevet som rask, men 
der er væsentlige funktionsområder, der er indskrænket. 
I denne sammenhæng er funktionsevne og arbejdsevne 
det samme.”

”Som regel nytter det desværre ikke at sidde på et møde 
med sit jobcenter og fortælle, at man ikke kan det ene 
og det andet, selvom det efterhånden er noget tid siden, 
at behandlingen er afsluttet,” forklarer Maj Thorsen, og 
fortsætter: 

”Det bliver simpelthen ikke tydeligt nok, hvad det er, man 
slås med. Derfor er det bedst at få problemerne ned på 
skrift og udførligt beskrevet, hvordan den behandling, 
man har været igennem, påvirker ens funktionsevne, og 
hvorfor man ikke er rask nok til at varetage et arbejde – 
hvor gerne man end ville. Det handler om at anskueliggøre 
over for sagsbehandleren, hvad det er, man slås med, 
hvorfor man fx ikke er parat til arbejdsprøvning, og hvad 
udsigten er til, at man får det bedre. Der skal lægges vægt 
bag, hvis det skal flytte noget og få sagsbehandleren til at 
anmode en læge om en lægeattest.”

De fleste af os er meget autoritetstro

Hvis helbredet er varigt skadet af behandlingen 
eller sygdommen, kan man I nogle tilfælde opfylde 
betingelserne for at få afklaret sin arbejdsevne. Det 
kan man få 69 uger til, og i den periode kan man 
opretholde sine sygedagpenge. Det forudsætter blot, at 
helbredstilstanden er nogenlunde afklaret og ikke ændrer 
sig væsentligt. Der skal altid være en læge involveret, 
forklarer Maj Thorsen.

Er man på sygedagpenge, som man i udgangspunktet 
kan få i 22 uger, så skal der være tale om en nogenlunde 
stationær helbredstilstand, for at man kan få perioden 

forlænget efter ovenstående paragraf. Det kan også være, 
at lægerne vurderer, at man inden for en given periode 
kan vende tilbage til det ordinære arbejdsmarked. Her 
kræves der ligeledes en lægeattest. Med hjælp fra sin 
læge kan man få lavet en vurdering, der fx slår fast, at 
man forventes at kunne vende tilbage til arbejdsmarkedet 
inden for fx otte måneder.      

Kommunen er magten, og borgerne de små, når 
kræftpatienter rammer jobcentersystemet. Jobcentrene 
prioriterer at få sagen lukket hurtigst muligt, og at det koster 
kommunekassen så lidt som muligt. At vejlede borgerne 
om deres muligheder er de ikke altid gode til. Desværre 
er det ofte først efter, at der er truffet en beslutning om 
at stoppe sygedagpengene, at borgerne bliver klar over, 
at det faktisk kunne være gået anderledes. Derfor ender 
mange sager i ankestyrelsen, og først derefter kan der 
komme en afgørelse, der falder ud til borgerens fordel. 
I så fald vil man få sygedagpenge med tilbagevirkende 
kraft. Det sker ikke så sjældent.

”De fleste af os er meget autoritetstro og tror på det, vi 
får at vide. Vi ved ikke, at der faktisk kan være bedre veje 
frem gennem systemet, men det vil ofte kræve, at man har 
en uvildig socialrådgiver som mig ved sin side. De fleste 
aner ikke, hvad de skal stille op, når de sidder over for 
deres sagsbehandler, men min erfaring er, at der i mange 
sager er nogle forholdsvis lavpraktiske ting, man kan gøre 
for at dreje tingene i den rigtige retning.  De fleste af de 
jobafklaringsforløb, jeg involveres i, fører til tildeling af en 
førtidspension eller til et tilbud om et flexjob, og en hel 
del sygedagpengeafgørelser ændres til borgerens fordel” 
fortæller Maj Thorsen.

•	 få udarbejdet en funktionsevnebeskrivelse 
(find skemaer på nettet eller få hjælp fra en 
socialrådgiver)

•	 samtale med sin  læge inden der udarbejdes 
en lægeattest på ens helbredsituation

•	 få hjælp og vejledning af en person med 
professionelt kendskab til, hvordan man kan 
manøvrere i jobcentersager, og som kan 
vurdere ens sag objektivt

•	 søge efter frivillige bisiddere/vejledning 
i forskellige facebookgrupper for 
jobcenterborgere.

•	 passe på sig selv: Og ikke sige ja til 
jobprøvning, hvis man ikke er helt sikker på, at 
man kan klare det

•	 -	 søge jævnligt aktindsigt, så man (eller 
ens ægtefælle) ved, hvad der sker i sagen

•	 skrive i stedet for at ringe, hvis man føler sig 
dårligt behandlet – dokumentation er altid vigtig

Gode råd:
Er man havnet i en kontrovers med sin sagsbehandler om sygedagpenge og tilbagevenden til 
arbejdsmarkedet på et tidspunkt, hvor man ikke er parat til det, skal man klæde jobcenteret på 
til at forstå ens situation. Det gøres bedst ved at:
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Måske kender du allerede Arne Notkin. Han er journalist 
og har haft chefjobs i flere af de store danske mediehuse 
fra Kristelig Dagblad til TV2 og Danmarks Radio. I 2019 
skrev han bogen ’Sådan overlevede jeg kræften og 
sundhedsvæsenet’ efter et sygdomsforløb, som han 
næppe have overlevet uden et betydeligt overskud af 
mentale, sociale og økonomiske ressourcer.

Forud for lymfekræft-diagnosen udspandt sig et kaotisk 
forløb, hvor han blev undersøgt af en kiropraktor, to 
fysioterapeuter, to sygeplejersker, en smertelæge, to 
reumatologer, to neurologer og en rygkirurg. Han blev 
scannet, røntgenfotograferet og fik taget spandevis af 
blodprøver, og ingen af dem gav anledning til en mistanke 
om kræft.

Arnes symptomer blev i første omgang udlagt som 
muskelspændinger i ballen, og på trods af forskellige 
behandlinger blev det kun værre. Det kom så vidt, at han 
blev tilbudt en rygoperation, der dog heldigvis aldrig blev 
til noget. Det ville have forsinket den korrekte diagnose 
yderligere. Efter måneder i uvished fik han endelig den 
scanning, der afslørede kræften. Det var lymfekræft – 
mere præcist en aggressiv undertype af diffust storcellet 
B-celle lymfom (DLBCL) – og en hårdhændet kemo- og 
antistofkur blev omgående sat i gang. I marts 2018 havde 
behandlingen gjort sit, og Arne fik besked om, at han nu 
var kræftfri. Så langt så godt – eller skidt, om man vil …

Tilbagefald 

I 2020, stort set samtidig med at Mette Frederiksen 
lukkede det corona-ramte Danmark ned, viste en 
blodprøve og en PET-scanning et tilbagefald i form af en 
lille forekomst af lymfekræft ved Arnes brystben.

En biopsi afslørede at, der var tale om follikulært lymfom 
og altså dermed en anden type lymfekræft end den, der 
først havde ramt ham. Det fik lægerne til at kigge nærmere 
på hans sygdomshistorie, og i den forbindelse blev 
det klart, at en knoglemarvsundersøgelse i forbindelse 
med udredningen af hans DLBCL tre år før, allerede der 
havde påvist en passiv/indolent B-celle lymfekræft i hans 
knoglemarv – formentlig follikulært lymfom. Teorien blev 
derfor, at den aggressive lymfekræft, han fik konstateret i 
2017, kunne være en mutation af follikulært lymfom – en 
sygdom han i princippet kunne have båret på i årevis.

Den nye – eller måske gamle – lymfekræft har siden været 
holdt under observation ved halvårlige kontroller. Det er 
aldrig kommet på tale at behandle denne sygdom, fordi 
bivirkningerne vurderedes at blive mere problematiske end 
selve sygdommen. Arne havde ikke nogen symptomer 
eller begrænsninger og kunne leve et helt normalt liv.

I august 2023, hvor Arne var i sommerhuset med familien, 
mærkede han en sen aften en bule på brystet.

Ingen har glæde af at tage 
sorger på forskud …  
I efteråret 2017 fik den dengang 63-årige Arne Notkin diagnosen lymfekræft. Forud var gået et mere end 
fem måneder langt ’skrækindjagende’ udredningsforløb, der på værst tænkelige vis illustrerer, hvor langt 
der kan være fra symptomer til en egentlig diagnose, når det handler om lymfekræft. I februar 2024, hvor 
LyLe Fokus talte med Arne, havde han – vel vidende at det kunne ske – netop oplevet et tilbagefald af 
sygdommen, og det blev omdrejningspunkt for vores samtale.

Fortsættes på næste side
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”Man kan roligt sige, at jeg nu har erfaring med at leve efter kræft både før og efter tilbagefald.  
Jeg havde faktisk indstillet mig på, at tilbagefald var en risiko,” fortæller Arne Notkin. Privatfoto.
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”Først tænkte jeg, om jeg mon havde slået mig på et eller 
andet, men ved nærmere eftertanke blev det klart, at 
det formentlig var den lille knude ved brystbenet, der var 
begyndt at røre på sig,” forklarer Arne.

Knuden voksede fra dag til dag, og det blev nødvendigt 
med behandling.

Fra oktober 2023 til slutningen af februar 2024 var 
Arne i kemo-/antistofbehandling på Rigshospitalet. 
Han spurgte ved den lejlighed efter nogle af de nyere, 
målrettede behandlinger (som CAR-T-cellebehandling), 
men fik besked om, at det ikke var standard i Danmark. 
Behandlingen er nu afsluttet, og alle tegn på sygdommen 
er væk.

At han ikke kunne tilbydes nyere behandlingsformer som 
CAR-T-cellebehandling eller de såkaldte bispecifikke 
antistoffer, var han indforstået med og egentlig tilfreds med 
ud fra den betragtning, at disse avancerede behandlinger 
nu er i baghånden ved et eventuelt tilbagefald. Det har 
givet ham ro.

Man kan lære at leve med sine tankemønstre 

”Man kan roligt sige, at jeg nu har erfaring med at leve 
efter kræft både før og efter tilbagefald. Jeg havde faktisk 
indstillet mig på, at tilbagefald var en risiko. Jeg vidste 
efter at have læst talrige artikler om lymfekræft, at der var 
en risiko for, at det ville ske, men også, at der ville være 
gode behandlingsmuligheder. Min tilgang var, at når der 
var en risiko, så måtte jeg leve med den, og jeg ville ikke 
leve et liv i frygt. Jeg havde naturligvis bekymringer, men 
sagde til mig selv, at der ingen grund er til at bekymre sig 
på forhånd. Ingen har glæde af at tage sorger på forskud. 
Det giver ikke mening at forpeste sin tilværelse med en 
frygt for noget, som måske aldrig bliver til noget.”

Arnes hustru er kognitiv psykolog, og fra hende har han 
fået kendskab til, hvordan han kan håndtere bekymrende 
tanker og frygt.

”Jeg tror, at det, jeg har kunnet, er noget, alle kan gøre, 
selvom nogle sikkert skal have mere hjælp til det end 
andre. Med risikoen for et tilbagefald hængende over 
hovedet står man groft sagt i et valg mellem at lade tanker 
og bekymringer dominere ens liv eller at forsøge at leve så 
normalt som muligt. Her har jeg valgt at sige til mig selv, at 
min frygt kun er tanker, og at tanker er noget, jeg kan gøre 
mig til herre over. Jeg tror, man kan lære at leve med sine 
tankemønstre. I hvert fald har jeg kunnet lægge frygt og 
angst på hylden og koncentrere mig om de glæder, jeg 

har i mit liv. Man kan ikke fuldstændigt betvinge frygt, men 
man kan forhindre, at man fordyber sig i den.”

Har behandlingen af din lymfekræft sat sig 
spor i dit helbred?

”Ja, det har den, men ikke alvorligt. Jeg har en 
nerveforstyrrelse i min venstre fod, men min hustru har 
sagt, at den skal minde mig om, at kemoterapien har 
reddet mit liv. Når jeg ser på det på den måde, bliver 
det noget positivt frem for noget negativt. Men jeg er 
naturligvis klar over, at andre patienter er meget mærket af 
senfølger. Jeg har nok været heldig og er sluppet nådigt.”

Arne, der nu er 69 år, er efter nogle års ansættelse hos for 
Kræftens Bekæmpelse gået på pension.

Beslutningen om det skridt tog han sammen med 
sin hustru, og den er ikke direkte forbundet med hans 
sygdom. Nu er det børnebørnene og alt mulig andet, der 
fylder i hverdagen.

”Det gælder om at nyde tilværelsen, når man ikke ved, 
hvad fremtiden bringer, ” slutter Arne.

Del 1: Kirsten blev ramt af lymfekræft i en alder af 56. Hun 
havde stærke smerter i venstre side af kroppen, og en 
scanning afslørede en stor knude i hendes milt. Der skulle 
tre biopsier til, før man kunne fastslå, at Kirsten var ramt 
af Non-Hodgkin lymfom og undertypen diffust storcellet 
B-cellelymfom. I podcasten fortæller hun, hvordan hun 
kom igennem undersøgelser, kemoterapi og pludselig 
også skulle være pårørende til sin mands alvorlige 
kræftsygdom, inden hun selv blev erklæret rask.

Del 2: Emma og Emma var begge i begyndelsen af 
20’erne, da de hver især blev ramt af lymfekræft. De 
fandt hinanden gennem en blog og fulgtes derefter ad 
gennem sygdom og behandling. I podcasten fortæller 
de, hvordan det kunne føles overvældende at deltage i 
større arrangementer og ungeaftener med andre unge 
med kræft, men at de i hinanden fandt en fortrolig, som 
de kunne dele alle de svære følelser med. I dag er de 
begge erklæret raske og lever helt normale ungdomsliv.

Podcasts på lyle.dk
En podcast er et program, du kan høre, når det passer dig – hør den fx din mobiltelefon eller computer.

‘Ramt af livet’ er en podcast produceret af SundhedsTV, hvor vært Susanne Ziba Asmussen taler åbent og ærligt med 
mennesker, der er ramt. Ramt af livet. To afsnit sætter fokus på lymfekræft og på de følelser og udfordringer, diagnosen 
kan medføre.

Lyt til disse podcasts  
på lyle.dk/podcasts
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Det er januar, det er koldt, og det sner tæt uden for 
familien Nielsens hus i Brande mellem Vejle og Herning. 
Allan og Anne-Louise er vel forberedte på vores samtale 
og sidder lunt foran husets knitrende brændeovn.

September 2018 og The Mayo Clinic i Minnesota, hvor 
Allan sammenlagt tilbragte mere end halvanden måned, 
virker langt væk nu. Det samme kan man ikke helt sige 
om den sygdom, som Allan tog derover for at blive 
helbredt for. Og helbredt blev han, men som bekendt 
vokser træerne ikke ind i himlen. Altoverskyggende er det 
naturligvis, at Allan er her endnu, at hans lymfekræft er 
væk, og i øvrigt at CAR-T-cellebehandling i mellemtiden 
omsider er blevet godkendt i Danmark til behandling (i 2. 
linje) af DLBCL.

På de fleste måder er Allan en helt almindelig familiefar på 
48 år. Han er stor, robust og med mange talenter og stor 
virkelyst. Han er udlært blikkenslager og VVS-montør, har 
administreret ejendomme, været bredskuldret dørmand 
og er nu serviceleder på en lokal skole – et job, han har 
haft i mere end 10 år og elsker. Sammen har han og 
Anne-Louise drengene Asbjørn på 18 år, August på 17 år 
og Almer på 15 år. De to yngste er på efterskole, og den 
ældste går i gymnasiet.

Nogenlunde her hører det almindelige op. I 2017 fik 
Allan besked om, at han led af DLBCL, og det ændrede 
dramatisk kursen på hans og familiens liv. For Allan og 
hans læger på den hæmatologiske klinik på Aarhus 
Universitetshospital blev det hurtigt klart, at han ikke 
reagerede som forventet på den kemoterapi, der ellers 
i de fleste tilfælde er våbnet mod DLBCL. De barske 
kendsgerninger var – på det tidspunkt – at vi i Danmark 
ikke havde en såkaldt 3.-linjebehandling til DLBCL, 
der kunne tages i brug, hvis de to første muligheder i 
behandlingsvejledningerne viste sig utilstrækkelige. Det 
betød – alt andet lige – at han ville dø af sygdommen.

Var det hele mon forgæves?

Turen til USA, der sammenlagt strakte sig over otte uger 
i efteråret 2018, var et resultat af en ekstraordinært 
ihærdig indsats af de to hæmatologer Peter Kamper 
og Francesco d’Amore fra Hæmatologisk afdeling på 
Aarhus Universitetshospital og – hvad der var ganske 
uhørt – med velvilje fra Sundhedsstyrelsen. Forløbet var 
sat sammen af to ophold på den amerikanske klinik. En 
start på 14 dage, hvor Allans T-celler blev taget ud, og 
derefter et opslidende seks ugers ophold, hvor han fik 
sine modificerede celler tilbage i kroppen.

”Nu undrer vi os faktisk over, 
hvordan vi er kommet igennem 
det hele …”
I 2018 gennemgik Allan Nielsen som den første danske patient med diffust storcellet B-celle lymfom  
(DLCBL) en CAR-T-cellebehandling i USA. I januar 2024 talte vi med ham og Anne-Louise for at høre,  
hvordan det siden er gået ham. Nogen dans på roser har det ikke været, men i dag er de taknemmelige  
for at have et godt liv, selvom sygdommen og behandlingen fortsat sidder i kroppen.

Fortsættes på næste side

“Jo mere jeg kommer i træningscenteret, og jo flere ture jeg får gået med hunden,  
jo mere energi får jeg. Jeg er nødt til at komme at komme op på jernhesten (cyklen)  

igen, men jeg må indrømme, det er svært,” fortæller Allan. Privatfoto.

Livet seks år efter CAR-T
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I bakspejlet ser Allan i dag tydeligt, hvor presset han var 
under turen til USA. CAR-T-cellebehandlingen havde en 
pris, som også blev italesat af lægerne. Det er velkendt, 
at en bivirkning er personlighedsforstyrrelser, der kan 
komme til udtryk som fx aggressivitet, talebesvær og 
madlede.

”Det skete ting i USA, som jeg ikke kunne se den gang. 
Jeg var presset, vred, opfarende og havde svært ved 
at mærke og se mig selv. Jeg opfattede mennesker 
rundt om mig som idioter, der ingenting forstod, selvom 
de jo ville mig det bedste. Det gik blandt ud over de to 
kammerater, jeg på skift havde med derover i anden 
omgang for at støtte mig og holde mig ved selskab. Jeg 
var ikke mig selv og opførte mig urimeligt, men det var 
først senere, det gik op for mig, hvor psykisk påvirket jeg 
var. I dag ser jeg, at de, der var rundt om mig, jo først og 
fremmest var vildt bekymrede for mig. Der har været lidt 
’oprydningsarbejde’ her bagefter.”

”Hvor er det fantastisk, at vi nu kan lave denne behandling 
i Danmark. Det, vi var igennem, var mega hårdt for familien. 
I lang tid var Allan langt væk fra os, og fx tidsforskellen 
gjorde, at vi jo ikke bare lige kunne ringe. Vi gik herhjemme 
og var bekymrede uden at kunne gøre noget, men hold 
da op, hvor vores drenge har været stærke og været der 
for deres far,” fortæller Anne Louise.

”Da jeg sidste talte med min læge,” fortsætter Allan, 
”sagde han, at selvom jeg har ni liv, så har jeg brugt de tre 
af dem nu, og det må være nok.”

”Det er først her bagefter, det rigtigt er gået op for os, 
hvad vi har været igennem. Når man står midt i det, er det 
svært at se. Så er det bare sådan, det er. Nu undrer vi os 
faktisk over, hvordan vi er kommet igennem det hele. Det 
er næsten ikke til at holde ud at tænke på, og derfor gør 
vi det heller ikke så meget,” slutter Allan og Anne-Louise.

Se mere om CAR-T-celleterarpi, og hvordan det foregår 
på side 12.

Den 10. november kom Allan omsider hjem: 

”Jeg var mere end klar til at komme hjem. Seks uger er 
lang tid, og jeg var ved at være træt af tidsforskelle og 
facetime-møder med Anne-Louise og drengene. Det 
kunne ikke gå stærkt nok, selvom lægerne kun beskrev 
responsen på behandling som ’halv’. Sygdommen var 
der stadig, og spørgsmålet var faktisk, om det hele havde 
været forgæves,” fortæller Allan.

Udfordringen var, om de nye celler var aktive, og om 
helbredelsesprocessen fortsat var i gang. Den 16. januar 
kom Allan hjem fra en scanning, der ikke gav grund til 
optimisme. Sygdommen huserede stadig i bughulen, og 
han blev sat i immunterapi-behandling, der skulle sparke 
liv i T-cellerne. Det var som om, det hele startede forfra, 
men heldigvis viste immunbehandlingen sig at have 
god effekt. Problemet var bare, at lægerne ikke kunne 
vide, om immunterapien i sig selv ville være nok til at 
holde sygdommen væk, eller om der var behov for en 
knoglemarvstransplantation.  

Fra kræftpatient til hjertepatient

I maj 2020 blev Allan scannet, og her kunne lægerne ikke 
længere se aktiv sygdom. Sygdomsforløbet blev drøftet 
med flere udenlandske institutioner, herunder også det 
center i USA, der havde udført CAR-T-cellebehandlingen. 
Drøftelserne førte til, at der blev sat gang i at finde en 
donor til en stamcelletransplantation. Det skete i juni, hvor 
en tysk donor blev fundet egnet, og i den efterfølgende 
tid fik Allan kemobehandlinger for at forberede ham på 
transplantationen.

Stamcelletransplantationen gik godt, men i den 
efterfølgende periode kom Allan til at døje med 
hjerteproblemer, som viste sig at stamme fra den 
strålebehandling, han tidligere havde været igennem. I 
efteråret 2021 viste en undersøgelse, at kranspulsårerne 
ind til hjertet var blevet så medtagne, at det blev 
nødvendigt med en tredobbelt bypassoperation. 

”Det er lidt af en udfordring, når vi taler om Allans sygdom 
nu; om han er kræftpatient eller noget helt andet. For os 
har det egentlig mest handlet om de mange senfølger, 
som først og fremmest skyldes de behandlinger, Allan 
var igennem inden CAR-T-cellebehandlingen. At han 
pludselig var hjertepatient, kom bag på os. Det har faktisk 
været noget af det værste i hele forløbet. Vi troede, vi var 
over det værste på det tidspunkt,” fortæller Anne-Louise.

Drengene har været mega seje

Efter hjerteoperationen fulgte et genoptræningsprogram, 
som bekom Allan godt.

”Jeg kom på et hold, hvor de fleste var meget ældre og 
dårligere end jeg,” fortæller Allan. ”Men det var godt at 
opleve, at jeg faktisk var ret stærk. Jeg er helt klart blevet 
stærkere og er kommet i bedre form, men jeg har i flere 
omgange været ramt af sejlivede forkølelser, der har været 
meget lang tid om at give slip. Mit immunforsvar er meget 
skrøbeligt, og jeg har måttet erkende, at jeg ikke længere 
kan rydde skolegården for sne med en skovl ene mand. 
Heldigvis har jeg mere kontorarbejde i dag end tidligere.”

”Det hele blev lidt sværere under coronaen, hvor Allan 
blev sendt hjem fra sit arbejde, og hvor vores drenge 
måtte være meget forsigtige for ikke at komme hjem med 
sygdom, der kunne smitte deres far. De var mega seje, 
og vi hørte dem aldrig beklage sig over, at det reelt var 
meget begrænset, hvem de kunne være sammen med. 
Det var rørende,” fortæller en bevæget Anne-Louise.

”Efter stamcelletransplantationen var det som om, Allan 
ikke længere var kræftpatient, selvom han stadig skulle til 
kontrol på den hæmatologiske afdeling i Aarhus,” forklarer 
og Anne-Louise, og Allan fortsætter:  

”Faktisk ser det ud til, at næste kontrol til september bliver 
den sidste. Så behøver de ikke se mig længere. Det går 
helt klart i den rigtige retning, men jeg ligger godt nok lidt 
mere på sofaen nu end før i tiden.” 

”Vi har fået ukrudt i haven, som vi ikke havde før,” supplerer 
Anne-Louise. ”Tidligere havde vi meget travlt med, at 
alting skulle være pænt, men det har ændret sig. Der er 
ting, der er vigtigere nu, og vi er blevet bedre til at stoppe 
op og gøre noget rart sammen, tage på ferie, tage væk 
nogle dage – også af og til som en spontan indskydelse.”

Jeg blev lidt skør

Udfordringen for Allan er nu at få så meget motion som 
muligt. 

”Jo mere jeg kommer i træningscenteret, og jo flere ture 
jeg får gået med hunden, jo mere energi får jeg. Det 
mærker Anne-Louise og drengene også. Jeg er nødt til 
at komme op på jernhesten (cyklen) igen, men jeg må 
indrømme, det er svært.”

Et par dage efter, at LyLe talte 
med Allan tog ¨han på skiferie 
med et par venner. Privatfoto.
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En sundhedsforsikring kan 
redde dit liv – hvis du får  
pengene i tide
Da Bjarne Dickows fik diffus storcellet B-Celle lymfon, var CAR-T den eneste behandling, der var tilbage. 
Den kan man ikke få i Danmark og regionen ville ikke betale for behandling i udlandet. Heldigvis havde han 
en sundhedsforsikring, men de ville ikke umiddelbart betale, så han måtte selv skaffe 1,5 mio kr. for at få 
behandlingen i tide. To et halvt års kamp senere afgjorde forsikringsankenævnet sagen.

Af Christina Alfthan

Der var ingen tid at spilde, da Bjarne Dickow i 2020 fik 
diagnosen diffust storcellet B-celle lymfom (DLBCL). Den 
lymfekræft han havde haft i mange år, havde pludselig 
udviklet sig fatalt og CAR-T var hans eneste chance for 
at overleve.

Men Medicinrådet havde ikke godkendt CAR-T endnu, 
og derfor kunne han ikke få den.  Behandlingen findes til 
gengæld flere steder i udlandet, så Bjarne og hans kone 
Lisbeth havde efter grundig research fundet et hospital 
i Tyskland, hvor de kunne få behandlingen. Først skulle 
de dog skaffe de 1,5 million kroner, som behandlingen 
kostede. 

”Stort set alle lægerne på den hæmatologiske afdeling i 
Roskilde samt flere fremtrædende hæmatologer sagde, 
at CAR-T-cellebehandlingen var den eneste mulighed for 
Bjarne. Men regionen ville ikke betale,” fortæller Lisbeth, 
som ikke føler, de fik en rigtige forklaring på, hvorfor de 
ikke kunne blive sendt afsted og få behandlingen på 
regionens regning. 

”Heldigvis har min mand en sundhedsforsikring. Problemet 
var bare, at vi ikke kunne vente på, at de gav tilsagn om 
pengene,” fortæller hun. Så det hele kunne have sluttet 
her, hvis det ikke var, fordi de havde en opsparing og selv 
kunne betalte. 

De deponerede pengene på hospitalet, og aftalte med 
hospitalet, at de ville komme derned så snart grænserne 
igen blev åbne efter Corona. Det blev de i juni 2020.

Patientforening gav tryghed

”Dagen før vi tog afsted, fik vi tilsagn fra forsikringsselskabet 
om, at de ville betale den indledende undersøgelse. 
Derfor tænkte vi, at de nok også ville betale for selve 
behandlingen,” fortæller hun, og så kørte de afsted til 
hospitalet i Erlangen i Bayern i Tyskland.

Behandlingen gik godt, han blev helbredt for den diffust 
storcellet B-celle lymfom, og i dag er Bjarne 72 år, og håber 
på mange gode år endnu, selvom han stadig har den 
lymfekræft han havde før DLBCL. Men efter behandlingen 
har de brugt to et halvt år på at kæmpe for at få den betalt. 
De ankede regionens afgørelse til patientankenævnet, og 
sideløbende gik de til forsikringsselskabet.

”Vi fik afslag fra patientankenævnet. Og hos 
forsikringsselskabet skulle vi igennem deres 
kvalitetskontrol og dokumentere, at han var blevet helbredt 
af behandlingen. Det var en masse papirer frem og tilbage, 

og efter nogle måneder gik vi til forsikringsankenævnet. 
Det endte godt, fordi der var en uklarhed mellem 
sundhedsforsikringens generelle betingelser og den 
specifikke kræftparagraf. Så vi vandt og fik vi alle pengene 
tilbage,” fortæller Lisbeth, der har brugt oceaner af tid på 
at dokumentere og kæmpet for at få pengene. 

”Vi følte, at vi stod meget alene om at søge råd og 
vejledning, indtil vi fik kontakt til Patientforeningen. Man 
opdager jo først, hvilke muligheder der findes, når behovet 
opstår. Man skal være opmærksom på, at alle patienter 
har ret til en patientvejleder, til at rådføre sige med,” siger 
Lisbeth Dickow.

Mine to bedste råd

Når Lisbeth ser tilbage, så har hun to råd: 

”Man skal først og fremmest have en sundhedsforsikring 
og læse den meget grundigt. Man skal sikre sig, at den 
giver mulighed for at få behandling i udlandet og ikke 
kun i Norden. Man skal også sikre sig, at man kan få en 
behandling, selvom den ikke er godkendt i Danmark, men 
godkendt af EMA i EU. Medicinrådet kan jo være meget 
lang tid om at godkende behandlinger, som de allerede 
bruger i andre lande,” fortæller hun.

Man skal også tjekke, om sundhedsforsikringen dækker 
at man søger en second opinion. Forsikringen kan nemlig 
godt kræve en second opinion, hvis behandlingen for 
eksempel skal foregå i udlandet, og da det også tager 
dyrebar tid at få en second opinion, skal man få en så 
hurtigt som muligt. 

For det andet skal man melde sig ind i en patientforening, 
fordi man kan få vejledning og hjælp og støtte:

”Gennem LyLe blev jeg gjort opmærksom på 
Patientforeningen, der har en rådgivning, hvor man kan få 
en gratis samtale med en jurist. Så jeg meldte mig ind og 
fik et langt møde med juristen og gennemgik hele vores 
sag og fortalte hende om forløbet. Jeg ville være sikker 
på, at vi stod godt i forsikringsankenævnet, og jeg ville 
gerne have hende til at se det hele igennem. Det gjorde 
mig tryg. Jeg synes det er fantastisk, at man kan få den 
slags hjælp ved at melde sig ind i en patientforening.” 

Læs mere om LyLe, og hvordan du  
kan blive medlem på lyle.dk

Bjarne fik sin CAR-T cellebehandling på et sygehus i Tyskland i 2020. Privatfoto.
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Det var smerterne fra en nyresten, der fik Bente til at 
gå til lægen. Her fik hun taget blodprøver, og nogle 
dage senere ringede lægen og sagde, at hun skulle 
på sygehuset i Gødstrup (Herning) til en grundigere 
undersøgelse. Hendes trombocyt-tal (blodplader) var alt 
for lavt, men lægerne antog umiddelbart, at det skyldtes 
den kolesterolsænkene medicin, hun fik på det tidspunkt. 

”Ud over smerten fra nyrestenen følte jeg mig egentlig 
ikke syg,” fortæller Bente. ”På sygehuset tog de flere 
blodprøver og en CT-scanning, hvor jeg lyste op som 
et juletræ. Det var meget overraskende, men de fortalte 
mig ikke med det samme, hvad det var, jeg fejlede. Jeg 
sagde til min mand, at jeg troede, det var kræft, men det 
slog han hen. Ugen efter var jeg igen på sygehuset, hvor 
jeg fik besked om, at det var kræft, og at jeg var i stadie 
4. De sagde ikke på det tidspunkt, hvilken slags kræft jeg 
havde. Det var en fredag, og jeg var i chok.”

Ugen efter fik Bente taget en knoglemarvsprøve, og 
derefter kom beskeden om, at det var lymfekræft. 
Nærmere bestemt diffust storcellet B-celle lymfom 
(DLBCL).

Åbenhed giver ro

På det tidspunkt vidste Bente endnu ikke, hvad DLBCL 
var for en sygdom, men blev revet gennem hele 
følelsesregisteret. Hun planlagde sin begravelse og gjorde 
sig alle tænkelige tanker om, hvad hun skulle nå at gøre 
for sine børn og sin mand. 

”Det var forfærdeligt. Jeg fik ikke noget at vide ud over, 
at det var alvorligt. Så jeg ringede til min egen læge, der 
forklarede mig, hvad det var for en sygdom, og at der var 
75 procents chance for at blive helbredt og få et normalt 

Tilbage på arbejde efter en kræftsygdom:

Først efter behandlingen kom 
en voldsom bølge af svære 
følelser
Den 13. januar sidste år fik Bente besked om, at hun havde lymfekræft, og forude ventede et voldsomt 
behandlingsforløb. Men det var faktisk først, da kræftsygdommen efter seks måneder var væk, at den 
psykiske reaktionen kom for alvor. Bente er 44 år og bor med mand og tre børn på 11, 13 og 16 år i Spjald i 
det vindomsuste Vestjylland.  

liv igen. Når jeg nu skulle have kræft, så var dette den 
bedste, jeg kunne ønske mig, sagde lægen. Jeg var 
åbenbart heldig, måtte jeg forstå, når det nu skulle være, 
men jeg troede ikke på det. Jeg var i min egen lille boble, 
tog imod den behandling, de gav mig, og tænkte egentlig 
bare, at min mand og børn skulle have det godt. Det var 
svært. Min far døde af kræft, da jeg var fem år. Det sad 
i mig.”

Bente kom hurtigt i kemoterapi på sygehuset i Gødstrup 
og efterfølgende i intensiv kemoterapi på Aarhus 
Universitetshospital.

”De fortalte, at det var den hårdeste kemokur, man 
kunne få. Jeg mistede alle slimhinder i munden og blev 
forfærdeligt syg. Jeg kunne ingenting spise, tabte 15 kilo 
og fik alle tænkelige bivirkninger. Jeg var indlagt to gange, 
fordi jeg havde det så dårligt. Så heldig var jeg,” fortæller 
Bente med et ironisk, lille grin.

 ”Min mand og mine børn hjalp mig med at holde modet 
oppe, men jeg ville ikke have, at min tre børn skulle se 
mig have det så dårligt. Jeg var helt afkræftet og tænkte 
kun på, at mine børn, har brug for en mor. De har været 
der for mig hele vejen, og vi har snakket åbent om 
sygdommen. Det har givet dem ro. Hvis de ville med, når 
jeg skulle have kemo, så kom de det. Især den store ville 
med hver gang.”

Jeg har været i min egen lille boble

Faktisk er det først efter, at sygdommen er forsvundet, at 
det for alvor er blevet hårdt, oplever Bente. 

”Undervejs har jeg brugt en masse energi på at fokusere 
på min sygdom og holde sammen på mig selv. Jeg 
tror, det er derfor, jeg fik en depression, da trykket 
begyndte at lette lidt. Det var en reaktion på alt det, jeg 
har været igennem. Min hjerne har været lukket ned, og 
den psykiske efterreaktion kom som en voldsom bølge. 
Allerede inden jeg blev syg, fik jeg medicin mod angst, 
men jeg holdt op med at tage den, fordi jeg syntes, at jeg 
fik rigeligt med medicin. Nu er jeg begyndt at tage den 
igen og kan mærke, at jeg får det bedre.”  

Dertil kommer de mere fysiske senfølger af behandlingen, 
som Bente som mange andre har fået at mærke:

”Jeg kan ikke det samme, som før. Jeg har 
muskelsmerter i benene, forbigående snurren i fingrene 

og hukommelsestab, og jeg har svært ved at overskue 
tingene,” fortæller hun.

”De sagde fra starten, at jeg ville være tilbage på arbejde 
efter tre måneder. Det kom ikke til at passe, og det har 
presset mig og medvirket til, at jeg fik det psykisk dårligt, 
tror jeg. Jeg er ikke god til at være under pres.”

Da Bente blev ramt af depressionen, måtte hun sygemelde 
sig fra sit arbejde, som hun ellers var kommet tilbage til 
efter lymfekræften, og i dag er hun fortsat sygemeldt.

Bente har ikke fået hjælp til de muskelsmerter, hun har 
oplevet. Hun går ture hver dag, men det hjælper ikke 
rigtigt i sig selv. Samtidig er hun næsten konstant forkølet 
og føler sig generelt lidt skrøbelig. Hendes blodprøver ser 
fine ud, og hun har ikke længere kræft.

Surprise-party på trods

”Min store datter har været meget ramt af min sygdom og 
har måtte gå til psykolog. Det går bedre nu, hvor hun har 
fået nogle redskaber til at komme videre,” fortæller Bente, 
der beretter, at hendes mand, Max, har været en kæmpe 
støtte undervejs. På et tidspunkt, husker Bente, hvor de 
havde gæster derhjemme, og hvor hun midt i det hele 
blev dårlig og i al hast kørt på hospitalet. ”Jeg havde sagt, 
at han bare skulle blive og tage sig af gæsterne, men 
der gik ikke en time, før han dukkede op på sygehuset. 
Han kunne ikke være i sig selv af bare bekymring, så han 
måtte afsted efter mig,” fortæller Bente og mindes, hvor 
rørt og glad hun var for det lige netop der.

Da Max blev 40 i juni sidste år – i slutningen af hendes 
behandlingsforløb – besluttede Bente at holde et surprise-
party for ham hjemme hos han søster. Hun var ikke helt på 
dupperne selv, men fik holdt en flot tale for ham som tak 
for hans store omsorg for både hende selv og børnene. 
De var 30 gæster, og der var ikke et øje tørt.

Fra Bentes bagland har der været en god og hjertevarm 
støtte undervejs i hendes sygdom, hvor økonomien var 
lidt stram. Blandt andet samlede Bentes mor penge ind 
ved at sælge nogle ting, og det kom der en tur til Djurs 
Sommerland ud af. Bente var godt nok ikke helt frisk på 
det tidspunkt, men hun var med, og det blev en god dag.

På børnenes skole fortalte de selv, selvom det var svært 
og følelsesladet, hvad det var, der havde ramt deres mor, 
og ofte, når Bente havde det dårligt, måtte legeaftaler 

Bentes mand og hendes tre børn hjalp hende med at 
holde modet oppe, da der var allermest brug for det.
Privatfoto.
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laves hjemme hos kammeraterne og ikke hjemme hos 
dem selv. Det har alt sammen hjulpet til at give børnene 
en forståelse for deres mors sygdom, mener Bente.

”Det er vigtigt, at man er åben og ærlig omkring sådan 
en sygdom og siger tingene, som de er. Hvis ikke man 
er åben, opstår der alle mulige historier, som man ikke 
selv er herre over. Hvis børn ikke får klar besked, og hvis 
ikke man kan tale åbent om sygdommen, er der risiko 
for, at de bliver langt mere angste og kede af det, end de 
behøver.”

Hvad tænker du om fremtiden?

”Det tager et par år at komme sig over sådan en omgang, 
men jeg er optimist og tænker, at det alt sammen nok 
skal gå. Måske bliver jeg ikke helt den samme igen, men 
det må jeg lære at leve med. Der er jo også en risiko for 
tilbagefald, men den frygt vil jeg ikke have i mit liv.”

Som mange andre kræftpatienter kan Bente berette, at 
det at blive ramt af en alvorlig kræftsygdom ofte også 
er forbundet med nye tanker om livet. Ikke at nogen 
nogensinde har syntes, at der var noget godt at sige om 
det at blive ramt af en kræftsygdom, men:

”Det jeg har været igennem, har ændret mit livssyn,” 
fortæller Bente. ”Jeg er blevet mere glad for livet og ting, 
jeg før bare tog for givet. I det halve år, jeg var mest syg, 
var der bestemt ikke meget lys i mit liv, men det hjalp 
mig at lave planer for fremtiden, og selvom det var en 
kraftanstrengelse, så var det, at jeg insisterede på at 
holde min mands 40-års fødselsdag faktisk også en 
måde at aflede de negative tanker på. Jeg har lært på 
den hårde måde, at jeg nærmest kan klare alt, og det er 
jo en lille gave,” slutter Bente.”

Flere og flere blodkræftpatienter med kronisk lymfatisk 
leukæmi (CLL), mantle celle lymfekræft (MCL), Follikulært 
lymfekræft (FL) eller Waldenströms sygdom (WM) kan i 
dag behandles, så de kan se frem til medicinfrie perioder.

Er du en af dem, der har prøvet at leve uden medicin i 
en periode, vil vi meget gerne have dit bidrag til en stor 
undersøgelse, der vil afdække, hvordan medicinfrihed 
påvirker ens livskvalitet.

Med medicinfrihed menes, at du har været uden 
medicinsk kræftbehandling i mindst 3 måneder.

Du er også velkommen til at deltage i undersøgelsen, hvis 
du har sagt nej tak til en medicinfri periode.

Undersøgelsen udføres på vegne af LyLe, og dine svar vil 
ikke kunne henføres til, hvem du er.

Det tager ca. 5-6 min. at svare på spørgsmålene. 

PS: Kender du nogle, der har erfaring med medicinfrie 
perioder som led i deres kræftbehandling? Så fortæl 
gerne om undersøgelsen, og del meget gerne linket til 
spørgeskemaet med dem. 

Ny folder om DLBCL fra LyLe
LyLe har netop færdiggjort en ny folder om storcellet B-celle lymfom – DLBCL. I folderen kan du læse om, 
hvilke symptomer DLBCL giver, hvordan sygdommen diagnosticeres, og hvordan den behandles.

Du kan finde folderen på lyle.dk

Undersøgelse: Hvordan er det at 
leve uden medicin i en periode?

Du finder undersøgelsen på lyle.dk
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJÆLP!

En gave fra dig styrker foreningens arbejde  
– og så kan du trække beløbet fra i skat

Med din hjælp bliver vi en stærkere forening
Med en gave fra dig på 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 velgørende forening. For at 
komme ind i ordningen skal LyLe modtage mindst 100 gaver, der hver skal være 
på minimum 200 kr. inden årets udgang.
For LyLe og vores næsten 1.000 medlemmer vil det være af stor betydning. 
Det kan nemlig blive til mange penge, som vi kan bruge til at lave aktiviteter for 
vores medlemmer og deres pårørende. Pengene kommer altså tilbage til dig som 
medlem i form af en endnu stærkere forening. 

  Nu er det ekstra nemt!
Du kan give din gave på tre måder:
•	 Via overførsel til reg. 1551 konto 10 283 701 (Danske Bank)
•	 Via MobilePay til 12368
•	 Via vores webshop på lyle.dk/shop – eller ved at scanne 

QR-koden med kameraet i din smartphone
HUSK: Navn og CPR-nummer, så LyLe kan få momsrefusion.

Patientforeningen for 
Lymfekræft, Leukæmi og MDS

LyLe Fokus – Lymfekræft


