
11November 2024

Akutte 
leukæmier 
og MDS

Der er kun vindere, hvis vi 
gør det rigtigt

Hvad er MDS og AML

Mine kolleger på rådhuset 
har vænnet sig til, at jeg af 
og til har brug for en lur ud 
på eftermiddagen ...

En kronisk sygdom blev et 
held for Frits

Hvidbog om behandlingen af 
blodkræft i Danmark fra LyLe  
vil sætte spor i den 
kommende Kræftplan 5

Viden om MDS, leukæmi 
og lymfekræft er blevet min 
passion

Patienters oplevelse af 
medicinfrie perioder

Ph.d.-afhandling peger på, 
at C-vitamin måske kan gøre 
en forskel i behandlingen af 
patienter med MDS og AML

... og meget andet!

“Min intuition sagde mig med det 
samme, at det her var alvorligt”

Stella blev i 2020 diagnosticeret med MDS  
– læs hendes historie på side 12.



2

Indhold
Der er kun vindere, hvis vi gør det rigtigt.................................................................3

Hvad er MDS og AML...........................................................................................4

Mine kolleger på rådhuset har vænnet sig til, at jeg af og til har brug 
for en lur ud på eftermiddagen .............................................................................8

Kort om AML......................................................................................................11

Min intuition sagde mig med det samme, at det her var noget alvorligt..................13

Kort om MDS.....................................................................................................16

Podcasts på lyle.dk............................................................................................17

En kronisk sygdom blev et held for Frits...............................................................18

Bliv stamcelledonor!............................................................................................21

Hvidbog om behandlingen af blodkræft i Danmark fra LyLe  
vil sætte spor i den kommende Kræftplan 5.........................................................22

Kræftplanerne har bragt kræftbehandlingen i Danmark på niveau  
med de lande, vi gerne vil sammenligne os med..................................................23

Viden om MDS, leukæmi og lymfekræft er blevet min passion..............................24

Patienters oplevelser af medicinfrie perioder.........................................................27

Ph.d.-afhandling peger på, at C-vitamin måske kan gøre en forskel  
i behandlingen af patienter med MDS og AML.....................................................28

Indholdsmættet og velbesøgt temadag i Aarhus...................................................31

LyLe har brug for din hjælp!.................................................................................32

LyLe Fokus · Akutte leukæmier og MDS · 2. udgave 2024 · ISSN: 2245-7132 · ISSN: 2245-7140 (online)
Enhver gengivelse af indhold må kun ske med tydelig kildeangivelse
Tekst: Finn Stahlschmidt, Eyelevel Communication
Layout: Rikke Sørensen, Plus R
Tryk: PE Offset A/S, Varde
Redaktion: Sara Bergendorff Nissen Niels Jensen, Rita O. Christensen, 
Finn Stahlschmidt, Rikke Sørensen og ansvarshavende redaktør Poul Eigil Rasmussen. 
LyLe Fokus bliver til ved hjælp af sponsorater fra bl.a. medicinalindustrien – se aftaler på lyle.dk

Patientforeningen for 
Lymfekræft, Leukæmi og MDS www.lyle.dk · lyle@lyle.dk · 31 68 26 00

2

LyLe Fokus – Akutte leukæmier og MDS



3

Der er kun vindere, 
hvis vi gør det rigtigt

I dette blad har vi fokus på myelodysplastisk syndrom 
(MDS) og akut myeloid leukæmi (AML), og du kan møde 
patienterne Stella, Michael, Frits og Niels. De deler 
chokket over at være blevet ramt af kræft, men også de 
uafvendelige spor, som sygdommen har sat i deres liv. 

I den forbindelse er der er især to ting, der ligger mig på 
sinde. 

Det første er livskvalitet. En svær størrelse for, hvordan 
måler man livskvalitet? Sagen er, at med stadigt flere 
kræftoverlevere er det blevet mere presserende at tænke 
på, tale om og undersøge livskvalitet. Som det er i dag, 
er kræftpatienter i alt for høj grad overladt til sig selv, når 
behandlingen er afsluttet. Det hospital, den afdeling og 
de læger, der har behandlet dem, oplever ikke at have 
et ansvar, efter behandlingen er afsluttet. ’Ude af øje, 
ude af sind’ er desværre sådan, det er, og det er ikke 
godt nok. I den forbindelse ville det være passende, hvis 
sundhedssystemet mere aktivt ville påtage sig at opfordre 
og inspirere patienter til at søge ind i meningsfulde patient- 
og pårørendefællesskaber som fx LyLe. Kræftpatienter, 
der får den rigtige hjælp til at komme godt videre, vil alt 
andet lige komme til at ligge samfundet mindre til last på 
lidt længere sigt. Der er kun vindere, hvis vi gør det rigtigt. 

Livskvalitet er en svær størrelse at måle og dokumentere, 
og derfor er det vigtigt, at så mange patienter og pårørende 
som muligt deltager i de undersøgelser, vi jævnligt sender 
information ud om til vores medlemmer. Vi savner solide 
livskvalitetdata, der vil kunne stille os stærkere over for 
sundhedssystemet. 

Det andet, jeg vil fremhæve, er behovet for at få flere 
danske stamcelledonorer. Af de fire patienter, du kan 
møde på de følgende sider, er der meget sigende 
kun én, der har er en dansk donor. Heldigvis er der en 
voksende opmærksomhed på, at vi generelt mangler 

danske donorer, og at det faktisk er nemt at blive donor. 
Da Michael Ziegler, der er borgmester i Høje-Taastrup 
Kommune og portrætteret her i bladet, blev syg med 
AML, og hans historie ramte medierne, steg antallet af 
danske donorer markant.  På fire måneder var der 13.617 
personer, der meldte sig. Desværre går det stadig alt for 
langsomt, fordi de fleste ikke kender til dette problem. 
Ambitionen er, at omkring ti procent af danskerne skal 
være tilmeldt stamcelleregistret. Lige nu er tallet cirka  
1,5 procent. Det er nemt at melde sig som stamcelledonor 
på sundhed.dk.

Og apropos sundhedssystemet vil jeg fremhæve den 
hvidbog, LyLe netop har udgivet som et indspark til den 
kommende Kræftplan 5. Det er et vigtigt, sundhedspolitisk 
dokument, der kaster lys over blodkræftbehandlingen i 
Danmark. Hvidbogen kan findes på lyle.dk. 

Hvis du søger mere indgående viden om MDS og AML, så 
læs interviewet med hæmatologen Hans Beier Ommen. 
Endelig kan du også læse om opsigtsvækkende, 
dansk forskning, der peger på, at C-vitamin kan have 
en forebyggende effekt på tidlige stadier af nogle typer 
blodkræft. Af og til skal man ikke kigge sig så langt omkring 
for at finde bidrag til løsninger på vores udfordringer.

Du ønskes god læselyst!

Rita O. Christensen,  
formand for LyLe

LyLes formand, Rita O. Christensen. 
Foto: Allan Høgholm.
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”Når jeg skal forklare en patient, der netop har fået 
diagnosen MDS, hvad det er for en sygdom, plejer 
jeg at sige, at det ikke er én sygdom, men mange,” 
forklarer Hans Beier Ommen. ”MDS er en gruppe af 
sygdomme, hvor knoglemarven ikke fungerer normalt. 
Har man MDS, producerer knoglemarven umodne eller 
defekte blodceller, og det fører til, at der er for få røde 
blodlegemer, hvide blodlegemer eller blodplader i blodet. 
Det kan betyde, at de blodceller, der faktisk dannes, ikke 
fungerer ordentligt. MDS udvikler sig ofte langsomt, men i 
nogle tilfælde kan sygdommen transformere til den mere 
aggressive blodkræft AML. Helt generelt er MDS en svær 
sygdom at behandle.”

I den kliniske hverdag opdeles MDS lidt groft i høj- 
og lavrisiko, hvor lavrisiko betyder, at sygdommen 
sandsynligvis vil udvikle sig langsomt, og at patienten 
ofte har en længere forventet levetid uden en umiddelbar 
trussel om, at sygdommen kan udvikle sig til leukæmi.

Ved den mest milde MDS-sygdom (lavrisiko) er 
udgangspunktet, at knoglemarven ikke fungerer normalt, 
og at patienten typisk har anæmi – dvs. mangel på 
de røde blodlegemer, der fører ilt rundt i kroppen. Der 
kan også være tale om såkaldt trombocytopeni, hvor 
antallet af blodplader er lavt. Deres opgave er at få 
blodet til at koagulere (størkne) og forhindre blødninger. 
Behandlingsmæssigt er der umiddelbart to behandlinger, 
der skal i spil: Blodtransfusioner og epo (epoetin). En 
tredje mulighed er blodpladetransfusioner, hvis der er 
problemer med blødninger, men dette forekommer 
forholdsvis sjældent.

Blodtransfusioner gives, når en person har brug for ekstra 
blod eller blodkomponenter for at rette op på anæmien 
(blodmanglen). Blodtransfusioner har den bagside, at 
man kan få for meget jern, der i for høje koncentrationer 
er giftigt for kroppen. Det kan behandles effektivt med 
to forskellige tabletbehandlinger, der begge kan trænge 
jernet ud af kroppen. Denne behandlingsform kaldes 
jernkelering.

Hvad er MDS og AML?
Myelodysplastisk syndrom (MDS) og akut myeloid leukæmi (AML) er to forskellige 
blodkræftsygdomme. De er dog beslægtede, fordi MDS i sin mest kritiske form kan udvikle sig 
til AML. AML kan også opstå uden forudgående MDS. Vi har bedt hæmatologen Hans Beier 
Ommen fra Aarhus Universitetshospital fortælle om de to sygdomme og den relation, der er 
imellem dem. Hans Beier Ommen beskæftiger sig i sit daglige arbejde især med MDS og AML.

Overlæge Hans Beier Ommen 
Aarhus Universitetshospital.

Privatfoto.
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Epo et hormon, der naturligt produceres af nyrerne og 
spiller en central rolle i dannelsen af røde blodlegemer. 
Som medicinsk behandling anvendes syntetisk epo, 
som stimulerer knoglemarven til at producere flere røde 
blodlegemer. 

Tæt på leukæmi

Højrisiko MDS ligner mere akut leukæmi og indebærer en 
større risiko for, at sygdommen udvikler sig til AML.

Patienter med højrisiko MDS har ofte en mere aggressiv 
og hurtig sygdomsudvikling, og deres blodceller kan 
være mere skadede eller umodne. Det fører til en række 
symptomer som infektioner, blødninger og ekstrem 
træthed.

Behandlingen af højrisiko MDS har fokus på det 
altoverskyggende problem, at sygdommen kan udvikle 
sig til AML. Derfor er behandlingen intensiv kemoterapi 
eller knoglemarvstransplantation.

”Jeg plejer – som det er ret almindeligt – at sige til mine 
patienter, at MDS betyder ’sløv knoglemarv’, men i 
samme åndedrag forklarer jeg, at det faktisk er en dårlig 
betegnelse, fordi det kun dækker over lavrisiko MDS,” 
fortæller Hans Beier Ommen. ”Snakker vi om MDS med 
en højere risiko, lyder ’sløv knoglemarv’ lidt for uskyldigt 
og lidt for godartet, fordi man i virkeligheden er tæt på at 
have akut leukæmi.”

”Spørgsmålet om, hvor grænsen mellem lav- og højrisko 
egentlig går, giver anledning til nogen diskussion blandt 
lægerne. Det handler om, hvor mange blaster, man har 
i blodet. Blaster er umodne blodceller, der ikke fungerer 
ordentligt, og grænsen går et sted mellem 10 og 20 
procent af det samlede antal blodceller. Har man kun 10 
procent, vil man typisk tale om lavrisiko MDS, men hvor 
grænsen går mellem lav og høj er til løbende diskussion. 
Måske handler det ikke så meget om procenter, men 
mere om, hvad der er den molekylærbiologiske baggrund 
for, at man har problemet,” forklarer Hans Beier Ommen.

Azacitidin har fundet en betydelig plads i behandlingen af 
MDS. Hvem har glæde af dette lægemiddel?

”Azacitidin er en mild form for kemoterapi, der blev 
godkendt i Danmark i 2008. Det var det første lægemiddel, 
der specifikt blev godkendt til MDS. Det var et fremskridt, 
men ikke noget egentlig gennembrud i behandlingen. 
Desværre er der ikke siden kommet lægemidler, der 
specifikt retter sig mod MDS. Behandlingen med azacitidin 

hjælper med at forbedre blodcelleproduktionen, reducere 
antallet af unormale celler, og i nogle tilfælde kan det 
forsinke udviklingen af sygdommen eller forhindre den i at 
blive til mere aggressiv kræft. Azacitidin er godt til nolge, 
men ikke til alle. Typisk vil vi kun give det til patienter med 
højrisiko MDS.”

Ingen vej udenom knoglemarvstransplantation

”Hvis man er et ’ungt’ menneske med lavrisiko MDS – 
og det vil i denne sammenhæng sige, at man er under 
70 år – kan en helbredende knoglemarvstransplantation 
komme på tale,” forklarer Hans Beier Ommen. ”Den 
præcise aldersskelnen er dog forbundet med nogen 
usikkerhed for nogle 73-75-årige – dem, der er fysisk 
aktive og passer på sig selv – kan være i en betydelig 
bedre sundhedstilstand end andre på 70 år, der kan 
være belastet af anden sygdom. I øvrigt er det måske kun 
10 procent af alle MDS-patienter, der er under 70 år. Men 
transplantation er ikke uden problemer. Derfor skal man 
gøre det på det rigtige tidspunkt i sygdomsudviklingen, 
og her er lav- eller mellemrisiko bedst. Vi holder meget 
nøje øje med blodprøverne for at kunne spotte, hvornår 
vi skal lave en knoglemarvsprøve mere, så vi kan se, om 
det er ved at udvikle sig til noget andet.”

”Hvis vi taler om højrisiko MDS gælder ligeledes, at 
hvis man skal helbredes, så er der ingen vej udenom 
knoglemarvstransplantation. Vi holder især øje med de 
’unge’ patienter i god form, fordi transplantation for den 
gruppe er mest realistisk og mindst risikabel. Det handler 
om at få trykket sygdommen mest mulig i bund forud for 
transplantationen. Der er forskellige strategier for, hvordan 
man forbereder en patient til transplantation, og her er 
den hidtidige løsning intensiv kemoterapi, der kræver 
et forholdsvis godt helbred i udgangspunktet. I dag 
har vi mulighed for at behandle med kombinationen af 
Azacitidin og det forholdsvis nye, målrettede lægemiddel 
venetoclax. Det er en såkaldt BCL2-hæmmer, der kan få 
kræftcellerne til at dø. Denne kombinationsbehandling er 
kun godkendt til patienter med AML, som ikke er egnede 
til intensiv kemoterapi. Men det er en definitionssag, om 
patienten har MDS eller AML. I praksis betyder det, at 
har man mellem 10-20 procent blaster, så mener vi, at 
MDS-sygdommen er så tæt på at være AML, at det giver 
mening at bruge kombinationsbehandlingen. Det er en 
behandling, vi heldigvis har rigtigt gode erfaringer med, 
men som heller ikke er uden bivirkninger. Derfor har vi 
nu forsøg i gang, hvor vi bruger mindre doser, og det ser 
faktisk ud til at virke lige så godt.”

Fortsættes på næste side
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Det er en afvejning, hvilken strategi man 
vælger

”Når det er sagt,” fortsætter Hans Beier Ommen, ”så viger 
vi ikke tilbage for at bruge klassisk intensiv kemoterapi 
forud for en transplantation, hvis der er tale om en patient 
under 70 år, der ikke er belastet af anden sygdom og 
er i god form. Det er en meget belastende behandling, 
men også den, vi har bedst evidens for virkningen af. 
Det er en afvejning, hvilken strategi man vælger, men 
det er faktisk noget, vi taler en del med vores patienter 
om. Behandlingen skal passe til den enkeltes situation. 
For nogle er det vigtigt, at vi snakker indgående om de 
muligheder, der foreligger, mens andre helst vil være fri og 
har tillid til, at vi gør det rigtige. Helt overordnet kan man 
argumentere for, at der er en del 72-årige, der ikke kan 
tåle den intensive kemobehandling, som skal forberede 
dem på transplantation, hvor det derfor vil være relevant 
at bruge den forholdsvis nye kombinationsbehandling i 
stedet.”

Kombinationsbehandlingen (azacitidin/venetoclax) er 
blevet betegnet som et gennembrud i behandlingen af 
AML, hvor der tidligere har manglet behandling. Er det 
rigtigt?

”Ja, vi er glade for den behandling, når man tænker på, 
hvor mange 75-årige vi sad med for bare nogle få år siden, 
uden at kunne tilbyde dem noget som helst. Det kan vi 
i dag, men her skal man huske, at den første måned i 
denne behandling, hvor leukæmien, gør at knoglemarven 
ikke fungerer, er meget hård. Men det har givet os et 
redskab til at presse leukæmien så meget i bund, at 
transplantation kan komme på tale. I nogle tilfælde er 
toxiciteten dog så alvorlig, at det ikke kan gennemføres. 
Træerne vokser ikke ind i himlen, så at sige, men generelt 
er vi blevet meget dygtige på alle landets hæmatologiske 
afdelinger til at bringe patienterne frem til en tilstand, hvor 
transplantation kan komme på tale.”

Hvad er AML for en sygdom?

Som nævnt er AML en sygdom, som kan tage afsæt i 
MDS, men det er langt fra tilfældet for alle, der rammes af 
denne sygdom. 

”Mange patienter har en akut leukæmi, der på ingen 
måder ligner MDS. Hvis vi snakker om børn og unge med 
AML, er der ingen lighedspunkter. AML er en sygdom, 
som i modsætning til MDS, udvikler sig meget hurtigt, 
og som straks skal behandles med intensiv kemoterapi. 

Behandling kan helbrede nogle, men langt fra alle, og 
hører man til de sidste, er der kun transplantation tilbage 
– hvis man vel at mærke kan tåle det.”

Forekomsten af AML, der ikke er startet med MDS, bliver 
mere sjælden med alderen. Typisk får man AML (uden 
forudgående MDS) op til ca. 70-års alderen og starten af 
80-års alderen. Cirka en fjerdedel af patienterne klarer sig 
med kemoterapi. Den omtalte kombinationsbehandling 
(azacitidin/venetoclax) virker faktisk allerbedst hos 
dem, der ikke kan tåle intensiv kemoterapi og får AML 
uden forudgående MDS. Vi er ret begejstrede for den 
behandling,” understreger Hans Beier Ommen, ”og noget 
tyder endda på, at man kan pausere behandlingen hos 
nogle patienter. Når det er sagt, skal det understreges, 
at langtidseffekten ikke er god. Med de data, vi har nu, 
taler vi om en overlevelse på op til fem år. Sygdommen 
kommer altid igen for denne gruppe af patienter.”

Har kombinationsbehandlingen betydet, at flere AML-
patienter nu kan komme i knoglemarvstransplantation?

”Det tror jeg ikke, men den har betydet, at vi 
giver intensiv kemoterapi til færre. Inden vi havde 
kombinationsbehandlingen, kunne vi godt finde på at 
give en 73-74-årig intensiv kemoterapi. Det gør vi ikke 
længere.”

”Vi har i dag en betydeligt bedre indsigt i de to sygdomme 
AML og MDS end for bare fem år siden, og hvad det er, der 
gør, at de kan ligne hinanden rent genetisk. En af de store 
landvindinger er vores forståelse af den særlige mutation 
TP 53, der betyder, at kemoterapi ingen virkning har. Det 
indebærer, at vi i dag kan undlade at behandle patienter 
med denne mutation med en kemobehandlingen, der 
alligevel ikke vil virke. Vi sparer på den måde disse meget 
hårdt ramte patienter for en frygtelig hård behandling, 
der bare vil gøre den sidste del af deres liv langt mere 
ubehagelig end nødvendigt. Hvis en behandling ikke 
virker, skal man selvsagt lade være med at bruge den,” 
slutter Hans Beier Ommen.
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Midt i sommerferien 2022 efter en tur med corona 
bemærkede Michael, at han blev usædvanligt forpustet 
af at forcere trapperne op til den femtesalslejlighed på 
Nørrebro, hvor hans daværende kæreste boede. I første 
omgang tænkte han, at det måtte være følgerne af corona, 
der var på spil. På rådhuset var der efter sommerferien fuld 
gang i budgetforhandlingerne, som han som borgmester 
har en stor aktie i, og han måtte konstatere, at han stadig 
var ramt af ’et eller andet’.

”De søde mennesker på rådhuset foreslog diskret, om jeg 
ikke skulle gå til lægen,” husker han. ”Det har jeg aldrig 
været god til og tænkte umiddelbart; Jeg bløder jo ikke, så 
hvorfor sku’ jeg det?”

Da budgettet var landet, tog han sig sammen og gik til 
sin læge, der slog fast, at han havde lungebetændelse. 
Det var ikke helt skævt, for det viste sig senere, at det var 
legionærsyge, og han kom i tanke om, at han i spare-iver 
havde skruet ned for vandtemperaturen i sommerhuset, og 
at sygdommen sikkert var et resultat af brusebade med 
inficeret vand. Det i kombination med, at hans immunforsvar 
var skudt i sænk af leukæmi, blev startskuddet.

Hvornår kan jeg komme tilbage?

Fra lægen medbragte Michael en recept på penicillin og 
en besked om at komme tilbage, hvis ikke det gik bedre. 
Ikke længe efter måtte han konstatere, at det ikke blev 
bedre.

Mine kolleger på rådhuset 
har vænnet sig til, at jeg af og 
til har brug for en lur ud på 
eftermiddagen ... 
Da Michael Ziegler, 56 år og borgmester i Høje-Taastrup Kommune, i oktober 2022 fik besked 
om, at han havde akut myeloid leukæmi (AML), kom det naturligvis som et chok. Han satte 
dog hurtigt alt ind på at komme tilbage til det job, han brænder for. Efter godt to år med 
kemobehandlinger, en stamcelle-transplantation, store mængder medicin og syv måneders 
sygemelding er han i dag oppe i gear og tilbage på rådhuset. Kræften er væk, men tilbage er en 
lungesygdom, der formentlig ikke går væk.

Jeg er et planlægningsmenneske med ingeniørbaggrund 
og kommunale budgetter og regneark i hovedet og 

spurgte naturligvis, hvordan prognosen var. Jeg ville have 
et tal – et procenttal. Noget jeg kunne regne med,”  

fortæller Michael Ziegler i dette interview.

Privatfoto.
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”Jeg kontaktede 1813 og blev henvist til vagtlægen på 
Glostrup Sygehus. Min forventning var, at det vil tage fem 
minutter, og at jeg ville komme hjem med en ny recept. 
Sådan skulle det dog ikke gå. I stedet fik jeg at vide, at 
jeg skulle indlægges med det samme. Mit infektionstal 
var tårnhøjt, og derfra gik det slag i slag.”

Efter en overnatning på Glostrup Sygehus kom han dagen 
efter til Rigshospitalet, hvor lægerne hurtigt blev klare over, 
at det var AML, han led af. En sygdom, Michael aldrig 
havde hørt om, selvom han godt viste, hvad leukæmi var.

Michael husker i detaljer det første møde med 
hæmatologerne på Rigshospitalet, hvor han skulle have 
beskeden.

”Jeg er et planlægningsmenneske med ingeniørbaggrund 
og kommunale budgetter og regneark i hovedet og 
spurgte naturligvis, hvordan prognosen var. Jeg ville 
have et tal – et procenttal. Noget jeg kunne regne med,” 
fortæller Michael.

”Det var afgørende, forklarede lægen i et forsøg på at 
give mig et svar, hvordan mit MRD-tal* ville være efter den 
kemobehandling, der ventede lige forude. Hvis der var 
restsygdom, ville prognosen være dårlig og omvendt, hvis 
de syge celler var væk, ville den være god. Jeg fik ikke 
et tal, men en besked, der for alvor drev min dødsangst 
frem. Jeg spurgte lægen, om jeg mon kunne arbejde, 
mens jeg var i kemobehandling?”

Til det var svaret nej, men Michael var – som han selv 
udtrykker det – grænsende til skørt optaget af, hvornår 
han kunne vende tilbage til sit job.

Min krop havde fået bank

”Jeg lever og ånder for mit arbejde. Det er en stor del af 
min identitet, og det var frustrerende, at jeg ikke kunne få 
klar besked om, hvornår jeg ville være bare nogenlunde 
ovenpå igen. Taler vi om tre måneder eller om et år, ville 
jeg vide? Man kan sige, det er skørt i sådan en situation, 
men sådan er jeg. Jeg måtte acceptere, at det ikke var 
muligt at sige noget sikkert om, hvordan det ville gå.”

Efter at der var kommet styr på lungebetændelsen, 
og cirka en uge efter AML-diagnosen startede kemo-
runderne med det perspektiv, at der ventede en 
stamcelletransplantation forude. 

”Det var en voldsom omgang, men dog mindre slemt, 
end jeg havde forestillet mig,” mindes Michael. ”Jeg 
spurgte adskillige gange til MRD, men det viste sig, at 
det ikke var muligt at give svar på det med den særlige 
mutation, jeg havde. Samtidig var jeg stærkt optaget af, 
om der var fundet en stamcelle-donor.”

Ved nytårstid fik han besked om, at der nu var fundet en 
donor – en chilensk kvinde, der havde bekræftet, at hun 
var parat til at hjælpe. Efter et længere forberedelsesforløb 
(kemoterapi i stride strømme) skulle transplantationen ske 
den 2. marts 2023.

”Min krop havde fået ’bank’ af al den kemo, men jeg havde 
det egentlig ok. Kræften var slået i bund. Den sidste tid 
inden transplantationen var jeg på Rigshospitalet hver 
dag for at få taget blodprøver. Det var en hård periode 
med nogle forfærdelige ’hestepiller’, der skulle tages 
to gange i døgnet for at forhindre kroppen i at afstøde 
donors stamceller. Listen over bivirkninger var lang, og 
det tog hårdt på mig psykisk,” forklarer Michael.

Det var en god følelse at få transplantationen overstået, 
fortæller Michael, der straks begyndte at spørge til, 
hvornår han kunne blive ’løsladt’ og komme videre. 
Han var optimist og stolede på, at han vil komme godt 
igennem.

Senfølger skænkede jeg ikke en tanke

I maj 2023 var han tilbage på rådhuset. 

Michael havde fremlagt en plan, der gik ud på, at han 
skulle tilbage i slutningen af maj. Han var forberedt på, 
at det ville kræve lidt at overbevise hæmatologen. Hun 
sagde, at hvis det virkelig lykkedes, ville han være blandt 
de absolut hurtigste. Hans ræsonnement var, at han godt 
kunne deltage i møder på rådhuset, hvor han kun var på 
80 procent. 

”Jeg havde dygtige folk til at hjælpe mig, og juni er en 
forholdsvis rolig måned. Efter en lang sommerferie 
startede jeg i august med fornyet styrke. Jeg havde, kan 
jeg se nu, et meget forsimplet billede af, at kræft er noget, 
der er der eller ikke er der. Jeg stolede helt på, at jeg var 
på vej til at blive rask, og gjorde mig ingen tanker om, 
hvad jeg skulle slås med, når jeg kom over på den anden 
side. Senfølger skænkede jeg ikke en tanke.” 

Fortsættes på næste side
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Michael havde fået forklaret om de typiske graft vs. host/
GVH-problemstillinger**, der kan følge af en transplantation 
med en fremmed donor. Hos ham manifesterede det sig 
bl.a. som en reaktion i tarmen og i munden. Reaktioner, 
der blev behandlet effektivt med medicin. I december 
oplevede han, at GVH’en tilsyneladende trak ned i 
halsen. Han hostede voldsomt, men først efter nogen tid 
blev han klar over, at det var kighoste. Det førte til, at 
immunforsvaret angreb hans lunger. Mellem jul og nytår 
var halvdelen af hans lungekapacitet gået tabt. 

”Det var meget indgribende ikke at kunne gå og tale 
uden at blive vanvittigt forpustet. Det var voldsomt, og 
alt blev sat ind for at få det under kontrol. Jeg google 
mig frem til – det skal man aldrig gøre – at det kunne 
være livstruende. ’It is often fatal’, stod der et sted. Det var 
vanskeligt og fik mig til at tænke, at det var det, der ville 
slå mig ihjel og ikke kræften. Det tog hårdt på mig, fordi 
jeg i modsætning til med kræften ikke kunne se en vej til 
at blive rask. Sygdommen kunne ødelægge de lunger, 
som jeg jo skulle bruge resten af livet, men i løbet af 
sommeren gik det heldigvis bedre, og jeg begyndte at tro 
på, at det ikke ville tage livet af mig. Jeg kunne begynde 
at bruge trappen op til mit kontor på rådhuset, men jeg 
har måttet indstille mig på, at min vejrtrækning aldrig ville 
blive helt god igen.”

Hvordan oplevede du at blive modtaget på jobbet?

”Jeg blev meget varmt modtaget. Jeg har en sofa på 
mit kontor, som jeg benytter mig af, og alle forstår, at jeg 
har brug for hvile. Jeg kan godt møde klokken 8 og gå 
hjem kl 22, hvis bare jeg kan slumre en times tid i løbet af 
dagen. Det fungerer fint, hvis jeg får dette lille ’break’. Jeg 
foretrækker klart at være aktiv på arbejdet, hvor tankerne 
er et helt andet sted, fremfor at gå derhjemme og være 
bekymret. Mit stædige drive i retning af at ville tilbage til 
jobbet for en hver pris har været vigtigt. Ikke at jeg tror, 
at det vil være sådan for alle, men det har virket for mig. 
For de fleste andre, tror jeg, det er en god idé at komme 
i gang og starte i det små. Den løsning dur bare ikke, når 
man er borgmester, selvom det sikkert havde været godt 
med en mere skånsom start.” 

Hvad tænker du om de næster 10 år?

Jeg håber og tror, at sådan, som jeg har det nu, vil 
det fortsætte. Jeg får forebyggende medicin mod min 
lungesygdom, som jeg har tillid til vil forhindre yderligere 
angreb på mine lunger. Jeg tænker, jeg bliver på min post 
sådan cirka de næste 10 år, og at det vil kunne fungere. 

Jeg er meget datadrevet og holder nøje øje med, hvordan 
det går med min lungekapacitet. Jeg tegner det hele ind 
i et regneark og laver kurver for at se, hvilken vej det går. 
Det hjælper mig, men styre det, kan jeg ikke.”

”Jeg er dybt taknemmelig og fuld af beundring for de 
dygtige og empatiske læger og sygeplejersker, jeg har 
mødt. Når vi hører noget skidt om vores sundhedssystem, 
er det om det, der ikke fungerer. Det, jeg har oplevet, har 
været fantastisk,” slutter Michael.

*MRD er en forkortelse for minimal residual disease, 
hvilket betyder minimal restsygdom

**Graft-versus-host sygdom (GVHD) er en komplikation, 
der kan opstå efter en allogen stamcelletransplantation, 
hvor en person modtager stamceller fra en anden 
person (en donor). GVHD opstår, når donorens 
immunceller, især T-lymfocytter, genkender modtagerens 
væv som fremmed og angriber det. Det er med andre 
ord en immunreaktion, hvor det transplanterede (graft) 
immunforsvar angriber værten (host).
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Kort om AML
Akut myeloid leukæmi (AML) er en form for kræft, der påvirker knoglemarven og blodet. 
Sygdommen udvikler sig hurtigt, da der sker en ukontrolleret vækst af umodne hvide 
blodlegemer, kaldet myeloblaster. 

Normalt producerer knoglemarven tre typer blodceller, 
nemlig de røde blodlegemer (som transporterer ilt), hvide 
blodlegemer (som bekæmper infektioner) og blodplader 
(som hjælper med blodets størkning).

Ved AML bliver knoglemarvens produktion af blodceller 
forstyrret, fordi de umodne hvide blodlegemer 
(myeloblaster) formerer sig hurtigt og ikke modnes 
til funktionelle celler. Dette medfører anæmi (mangel 
på røde blodlegemer, der bringer ilt rundt i kroppen), 
trombocytopeni (mangel på blodplader, der sørger for, 
at blodet kan koagulere (størkne)) og leukopeni (mangel 
på normale hvide blodlegemer, hvilket øger risikoen for 
infektioner).

Symptomer 
•	 Ekstrem træthed 
•	 Blå mærker i huden eller blødninger (typisk fra næse 

eller tandkød)
•	 Hyppige infektioner
•	 Feber
•	 Knoglesmerter/ledsmerter
•	 Vægttab og appetitløshed

Årsager 
Den præcise årsag til AML er ofte ukendt, men der er 
flere faktorer, der kan øge sandsynligheden for at udvikle 
sygdommen:
•	 Tidligere kræftbehandling: Nogle mennesker, der har 

fået kemoterapi eller strålebehandling for andre former 
for kræft, har en øget risiko for at udvikle AML.

•	 Myelodysplastisk syndrom: MDS kan udvikle sig til 
AML hos nogle patienter.

•	 Genetiske faktorer: Visse genetiske sygdomme øger 
risikoen for AML.

•	 Kemikalier: Eksponering for stoffer som benzen kan 
øge risikoen for AML.

•	 Rygning: Øger også risikoen for at udvikle AML.

Diagnose 
AML diagnosticeres gennem en række tests, herunder 
blodprøver, der viser lavt antal af sunde blodceller og 
et højt antal umodne celler samt knoglemarvsbiopsi, 
der er en prøve fra knoglemarven, som kan bekræfte 
diagnosen ved at vise et stort antal myeloblaster.

Behandling

Behandlingen af AML er intensiv og afhænger af 
flere faktorer, herunder alder, generel sundhed og 
sygdommens specifikke karakteristika. De vigtigste 
behandlingsmuligheder omfatter:
•	 Kemoterapi: Den primære behandling for AML, 

som ofte gives i flere faser. Den første fase kaldes 
“induktionsterapi” og sigter mod at eliminere 
kræftceller i blodet og knoglemarven. Efterfølgende 
faser (“konsolideringsterapi”) skal forhindre, at 
sygdommen kommer tilbage.

•	 Målrettet terapi: Nyere lægemidler som er ’designet’ 
til at angribe specifikke genetiske mutationer 
i kræftcellerne. I praksis er der her tale om 
kombinationsbehandlingen azacitidin/venetoclax

•	 Knoglemarvstransplantation (stamcelletransplantation): 
Dette er en potentielt helbredende behandling, som 
indebærer, at den syge knoglemarv erstattes med 
sunde stamceller fra en donor

•	 Strålebehandling: Bruges sjældent, men kan være en 
mulighed i visse tilfælde.

Prognose 

AML har en aggressiv natur, og uden hurtig behandling kan 
sygdommen udvikle sig hurtigt. Behandlingsudsigterne 
varierer afhængigt af alder, den specifikke type AML, 
og patientens generelle sundhed. Overlevelsesraten for 
AML er lavere for ældre patienter, men yngre patienter 
kan have en bedre prognose, især hvis de er i stand til 
at gennemgå en stamcelletransplantation. AML kan med 
den rette behandling kureres hos patienter, der kan tåle 
intensiv kemoterapi og/eller knoglemarvstransplantation, 
og bringes i ro, men ikke kureres ved en række patienter, 
der ikke kan tåle dette.
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Jeg har arbejdet meget med min tanker og overbevisninger for at styrke min tro på, at 
det nok skal lykkes. Det har hjulpet mig og bevaret min optimisme, fortæller Stella.

Privatfoto.
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Det at kunne åbne havedøren og sætte sig ud under 
den åbne himmel er livgivende for Stella, og glæden ved 
kolonihavehuset i Ballerup uden for København er kun 
vokset, siden hun for fire år siden fik diagnosen MDS. 
Det charmerende, lille hus, der er Stellas og Hennings 
refugie og hjem fra april til oktober, ligger bekvemt blot 12 
kilometer fra deres lejlighed i Glostrup. 

MDS var en sygdom, Stella aldrig havde hørt om, før hun 
fik beskeden om, at det var den, der var årsagen til, at 
hun havde følt sig utilpas, træt og ved siden af sig selv 
siden dengang i 2019, hvor sygdommen begyndte at 
vise sig. Blodprøver viste, at Stella havde lav blodprocent, 
og i begyndelsen af 2020 kom hun til Glostrup Hospital. 
Derfra var hun dog hurtigt hjemme igen med besked om, 
at det ’ikke var noget’. Det var omkring det tidspunkt, 
corona tog fart, og hvor kolonihavehuset for alvor kom til 
at vise sit værd. 

”I april havde jeg det rigtig skidt og kontaktede igen 
Glostrup Sygehus. Noget skulle der ske, og det førte 
til nogle yderligere blodprøver. Den 19. maj – på 
Hennings fødselsdag – midt imens vi sad og hyggede 
med smørrebrød på terrassen, blev jeg ringet op af 
en læge, der fortalte, at de havde mistanke om, at jeg 
havde myelodysplastisk syndrom. En sygdom med et 
skræmmende navn, jeg aldrig havde hørt om før, og som 
fik mit hjerte til at hoppe op i halsen. Min intuition sagde 
mig,” fortæller Stella roligt, ”at det her var alvorligt.”

Jeg følte mig meget alene med min sygdom

Næste skridt var en knoglemarvsprøve, der skulle tages 
på Rigshospitalet. Alene udsigten til at skulle have taget 

den, gjorde om muligt Stella endnu mere nervøs. Tre uger 
senere efter søvnløse nætter og endeløse spekulationer 
kom svaret. Det var MDS, og hun var ramt på alle tre 
hovedtyper af blodceller, men dog i lavrisiko-gruppen, var 
svaret. 

I mellemtiden var det blevet juli 2020, og Stella følte sig 
alene med sin sygdom. 

”Jeg kunne ikke finde nogen god information om 
sygdommen. Jeg manglede viden og nogle at snakke 
med. Det var dér, jeg fandt jeg LyLe på Facebook, men 
det var stadig svært at finde nogle i samme situation,” 
husker hun.

”Siden blev jeg opmærksom på, at LyLe havde 
netværksgrupper rundt omkring, men også, at gruppen i 
København lå stille, fordi der manglede en tovholder. Det 
førte til, at jeg besluttede at påtage mig den opgave, men 
jeg kom først i gang i januar 2021, da vi kunne begynde 
at mødes igen efter corona,” fortæller Stella. 

”Fra starten af mit forløb, da jeg skulle fortælle familien, 
hvad det var, jeg fejlede, kaldte jeg min sygdom for 
blodkræft. Der var ingen, der kunne forholde sig til 
myelodysplastisk syndrom. Blodkræft forstår de fleste, 
hvad er.”

Transplantation eller ej?

Stella blev hurtigt tilbudt blodtransfusioner, som hun i 
starten modtog med et par ugers mellemrum. Senere fik 
hun epo og et knoglemarvsstimulerende lægemiddel, der 
dog efter en tid pludseligt holdt op med at virke.

Min intuition sagde mig med 
det samme, at det her var  
noget alvorligt 
I sommeren 2020 blev Stella klar over, at hun havde MDS (myelodysplastisk syndrom). Vi mødte 
hende i efteråret 2024 over en kop kaffe i hendes og Hennings kolonihavehus, hvor de elsker 
at være i sommerhalvåret. Forud for den knoglemarvstransplantation, der viste sig ikke at være 
nogen vej udenom, lavede Stella i januar 2024 Facebook-siden* ’Stella får nye stamceller’, hvor 
hun i dagbogsform kunne holde familie, venner og andre interesserede orienteret om forløbet. 
Her er hendes historie.

Fortsættes på næste side
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I sommeren 2023 viste en ny knoglemarvsprøve, 
at der havde udviklet sig en ny mutation, og en 
knoglemarvstransplantation kom derfor på tale.

”Den mulighed havde jeg faktisk sagt ’nej tak’ til da den 
kom på tale ved en konsultation på Rigshospitalet allerede 
i 2020. Jeg syntes, at det lød som et voldsomt indgreb, 
og jeg følte mig ikke sikker på, at det ville være vejen til 
helbredelse, sådan som det ellers blev beskrevet. Jeg var 
simpelthen usikker på alle de følgevirkninger, det kunne 
få. Men min nye situation, der fortsat indebar, at jeg var 
i lavrisiko-gruppen, betød, at jeg så anderledes på det. 
Risikoen for at min sygdom kunne udvikle sig til sig til 
akut leukæmi var blevet mere tyngende. På det tidspunkt 
havde jeg i øvrigt fået problemer med mit hjerte, som dog 
ifølge lægerne ikke havde noget med min MDS at gøre. 
Det førte til, at jeg i oktober, forud for transplantationen, 
fik lavet en ablation, der er et indgreb, der kan standse 
hjerterytme-forstyrrelser. Det virkede, som det skulle,” 
forklarer Stella.

Derfra startede processen med at finde en 
knoglemarvsdonor, og ikke længe efter fik hun besked 
om, at nu var der fundet én – en tysk kvinde, der blandt 
andre muligheder viste sig at være den bedst egnede.

I december begyndte forberedelsen med en 
forundersøgelse og to kemobehandlinger i dagene op til 
selve transplantationen. På dagen i januar (2024) fik hun 
desuden en krop-strålebehandling. En barsk omgang, 
husker hun.

Stella får nye stamceller

Den 1. januar – en lille måned før transplantationen – 
lavede hun facebooksiden ”Stella får nye stamceller”. 
Ideen var at lave en dagbog for at holde familie og venner 
informeret og for at oplyse andre, der måtte være i samme 
situation. Facebooksiden er i princippet en lukket gruppe, 
hvor man altså skal anmode om at få adgang. Når man er 
lukket ind, kan man i detaljer følge Stellas forløb over mere 
end 200 dage helt frem til i dag.

Selve transplantationen, hvor Stella sad afslappet i en 
stol, og Henning havde ’æren’ af at åbne for hanen, der 
sendte de nye stamceller ind i Stellas krop, var egentlig 
ganske udramatisk, og begivenheden blev fejret med et 
lille glas.

”Jeg gjorde mig ingen større tanker omkring det, at jeg nu 
fik et fremmed menneskes stamceller ind i min krop. Mit 
fokus var på at blive rask. Jeg blev lidt dårlig, da cellerne 

løb ind, med hovedpine og en influenza-følelse i kroppen. 
Måske også på grund af strålebehandlingen. Jeg var lige 
til at krølle sammen på grund af træthed,” husker Stella.

Hverdag igen – men ikke uden udfordringer

”Jeg havde det fint den første uge, men begyndte så 
at få feber, udslæt og vand i kroppen. Mod det fik jeg 
penicillin, og der kom hurtigt nogenlunde styr på det,” 
fortæller Stella.

I tiden efter var hun indlagt to gange i 10 dage i alt. Det var 
ikke uventet akut GVH (graft versus host*), men hun følte 
sig ganske tryg ved det hele.

”Hjemme igen fik jeg kort efter ondt i min ben, og det 
stod på i ca. 14 dage. Det overraskede mig, for jeg var 
ikke forberedt på smerter. Det kom igen i maj – meget 
voldsomt – og ikke engang morfin hjalp, men det klingede 
pludseligt af. Det var et mysterium, som ingen kunne give 
mig en forklaring på. Jeg har senere snakket med andre 
patienter, der også har haft smerter i kroppen.”

På dag 12 efter transplantationen noterede Stella 
på sin Facebookside: 
Jeg kan ikke få armene ned – donorceller titter 
frem. Der var antydning allerede i går, men i dag 
ses det både på hæmoglobin, trombocytter og 
de meget betydningsfulde leucocytter, der er 
immunforsvaret, alle tre tal er positive.

Det har været nogle hårde dage med feber, 
åndenød og fået ilt, diarré, udslæt på hele 
kroppen, svamp i munden og har fået en masse 
vanddrivende, så nu kan jeg være i sutskoen igen.

Nu ingen feber, så jeg er kommet ud af 
isolation og har gået op og ned ad gangen. Lidt 
hjernegymnastik er heller ikke dårlig, når man 
kæmper med hjernetåge. Tror jeg skal blive her en 
tre dage endnu. Men jeg er ved godt mod.

Og lige her til sidst – kæmpe knus og kram til jer. 
Det betyder så meget for mig, at I er her med 
opmuntrende ord, kærlige tanker og meget mere.
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I maj blev det besluttet at tage en ny knoglemarvsprøve. 
Den viste, at hun forsat havde MDS, og at der altså ikke 
rigtigt var sket noget efter transplantationen. En prøve, der 
skulle vise, hvor meget donors celler ’fyldte’ i Stella, viste 
et nedslående resultat. Det førte til en beslutning om at 
ophøre helt med den immundæmpende behandling, hun 
havde fået fra dag 1 efter transplantationen, for på den 
måde at give plads til donors stamceller. 

”Det indebar en risiko for en akut GVH-reaktion, og 
efter 10 dage viste den sig i tarmene, i leveren og som 
hududslæt og diarré. Det førte til indlæggelse og til, at jeg 
måtte starte i behandling med binyrebarkhormon, som jeg 
faktisk hele tiden havde frygtet kunne blive nødvendigt, 
fordi det er uforeneligt med den diabetessygdom, jeg har 
haft i 45 år. Heldigvis har jeg en af de mest avancerede 
insulinpumper, og den var i stand til at regulere min insulin 
– dog under konstant overvågning,” fortæller Stella. 
Først i slutningen af september kunne hun ophøre med 
binyrebarkhormonbehandlingen. 

Sidst Stella blev undersøgt for, hvor meget doner nu 
fylder i hendes knoglemarv, var billedet vendt, og ’hun’ 
havde nu helt overtaget. En tilstand, som hendes læge 
forventer vil være blivende. Sideløbende er Stella nu 
i såkaldt fotoferese-behandling, hvor man opsamler 
hvide blodlegemer, der belyses med ultraviolet lys A, og 
efterfølgende fører dem tilbage i blodbanen. 

I dette efterår blev Stella ramt af en hælspore (en 
inflammation i fodens svangsene, som giver smerter i 
hælen) og samtidig af iskias-smerter, der betød hun måtte 
støtte sig til en stok. På tidspunktet for dette interview var 
det dog ved at klinge af. 

Så hvordan går det nu?

”Overordnet går det godt, men jeg er meget 
generet af svimmelhed. Det skyldes formentlig, at 
binyrebarkhormonen har svækket mine muskler. Jeg har 
fortsat udfordringer med min iskias-nerve, der driller, og 
så er jeg umådeligt træt.”

Fornyelig er Stella startet i et genoptræningsforløb, som 
hun indtil videre styrer hjemmefra, og hun håber snart at 
kunne genoptage de daglige gåture, som hun tidligere 
holdt så meget af. 

”Jeg har arbejdet meget med min tanker og 
overbevisninger for at styrke min tro på, at det nok skal 
lykkes. Det har hjulpet mig og bevaret min optimisme. En 
positiv tilgang er altafgørende for at komme gennem det, 

som jeg har oplevet. De fleste i mine omgivelser har svært 
ved at forstå, hvor barskt det er at komme igennem en 
stamcelletransplantation, og hvor lang tid det tager. Hvor 
er jeg glad og taknemmelig for, at jeg har haft Henning og 
min familie omkring mig,” slutter Stella.

*Graft-versus-host disease (GvHD) opstår, 
når et transplanteret væv (graft) angriber 
værtsorganismens celler og væv. Dette sker 
primært efter en knoglemarvstransplantation eller en 
stamcelletransplantation, hvor donorens immunceller 
(T-celler) angriber modtagerens (værtens, på engelsk 
host) væv, fordi de opfatter det som fremmed.

Den 11. oktober 2024 skrev Stella på ’Stella får 
nye stamceller’: 
Dagbog dag 252:

”Det går faktisk rigtig godt. Jeg har ikke de store 
gener. Lidt “tung” i benene og konditionen er ikke 
for go`, men med genoptræning 

2 x ugl + det jeg træner hjemme, skal det nok blive 
godt. 

Jeg er ikke så træt eller svimmel mere.

Blodprøverne er fine. Blodplader og de hvide 
blodlegemer er helt normale. Det er længe siden 
jeg har haft en blodprocenten på 6,7. Den er lidt 
under normalværdi, men er stigende.

Den sidste pille for GvH i maven, hvor der også er 
binyrebarkhormon i, er stoppet i dag. Så kan jeg få 
min ansigtsform tilbage.

Så alt i alt er lægen meget tilfreds og vil først se mig 
igen om 4 uger.

Fotoforese (lysbehandling) fortsætter til engang i 
december hver anden uge, 2 dage i træk.

Og immunsystem skal jeg fortsat passe på og ikke 
være sammen med syge eller være i store tætte 
forsamlinger.”

15

November 2024



16

Kort om MDS
Myelodysplastisk syndrom (MDS) er en gruppe af blodsygdomme, der påvirker produktionen 
af blodceller. Ved MDS fungerer knoglemarven ikke korrekt, og den producerer unormale og 
umodne blodceller, der ofte ikke kan udføre deres normale funktioner i kroppen. Dette fører til en 
mangel på sunde blodceller i blodbanen.

Symptomer på MDS

Symptomerne varierer afhængigt af typen og 
sværhedsgraden af MDS. Mest almindelige er:
•	 Træthed pga.mangel på røde blodlegemer (anæmi)
•	 Infektioner pga.mangel på hvide blodlegemer
•	 Let til blå mærker eller blødninger pga. mangel på 

blodplader
•	 Åndenød pga. iltmangel i kroppen

Årsager 

De fleste tilfælde af MDS opstår spontant uden en 
klar årsag, men nogle tilfælde kan skyldes tidligere 
kræftbehandling med kemoterapi eller stråling. 
Eksponering for visse kemikalier eller tungmetaller som 
benzen kan også øge risikoen for at udvikle MDS.

Diagnose

MDS diagnosticeres gennem blodprøver, der 
viser lavt antal af en eller flere typer blodceller. En 
knoglemarvsbiopsi er ofte nødvendig for at bekræfte 
diagnosen og vurdere knoglemarvens funktion og de 
unormale blodceller.

Behandling

Behandling af MDS afhænger af sværhedsgraden 
af sygdommen og patientens generelle helbred. 
Behandlingsmuligheder kan omfatte:
•	 Blodtransfusioner: For at afhjælpe symptomerne på 

anæmi.
•	 Lægemidler: Som kan stimulere knoglemarven til at 

producere flere blodceller, reducere infektioner, eller 
bremse sygdomsprogressionen. De to primære er 
epo og azacutidin.

•	 Knoglemarvstransplantation: Dette er den eneste 
helbredende behandling, men den er kun mulig for 
yngre eller dem med god helbredstilstand.

•	 Kemoterapi: I nogle tilfælde, især hvis MDS udvikler 
sig til akut myeloid leukæmi (AML), kan kemoterapi 
være nødvendig.

Prognose

Prognosen for MDS varierer meget afhængigt af 
sygdommens sværhedsgrad, typen af MDS, og 
andre faktorer som alder og generel sundhed. Nogle 
mennesker lever i mange år med få symptomer, mens 
andre har en mere aggressiv form, der hurtigt kan 
udvikle sig til leukæmi.
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‘Livet med AML’ 
‘Livet med AML’ er en podcastserie 
produceret af Pfizer. Den giver et indblik 
i, hvordan det er at blive ramt af en 
livstruende sygdom som AML, og den 

store omvæltning af patientens og de pårørendes liv 
sygdommen er. Der er flere podcasts i denne serie.

‘Vi taler om nedsat immunforsvar’
Denne podcastserie er produceret 
af Takeda og giver gode råd til at 
håndtere de udfordringer, der opstår, når 
immunforsvaret er svækket, energien er 

begrænset, og frygten for smitte er en del af hverdagen. 
Besøg nedsatimmunforsvar.dk for flere podcasts, film og 
viden om nedsat immunforsvar.

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

På LyLe.dk finder du flere forskellige podcasts om blandt andet ‘Livet med AML’. Den seneste podcast i arkivet er en 
podcast om nedsat immunforsvar, nemlig podcasten ‘Vi taler om nedsat immunforsvar’.

Lyt til disse podcasts  
på lyle.dk/podcasts
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”Jeg har aldrig mærket noget som helst til min leukæmi, fordi den blev opdaget så hurtigt. 
Så jeg har heller ikke været så bekymret. Det er nok især mine børn, der har haft det dårligst 
med min sygdom. Og også min kone. Hun har passet bedst muligt på mig. Hun ofrede sig 

virkelig i den periode, og det er jeg meget taknemmelig for, ” fortæller Frits Christensen.

 Privatfoto.
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”Min kone og jeg har lige været på en lang weekend i 
Berlin. Det er den første rejse, siden jeg fik diagnosen. 
Og da jeg hverken må bade i havet eller i pool på grund 
af bakterier, så blev det en storbyferie,” fortæller Frits 
Christensen, der stadig er i behandling for T-PLL som står 
for ’T-celle prolymfocyt leukæmi’, som er en sjælden og 
aggressiv leukæmi.

Vi har aftalt interviewet for flere uger siden, for selvom han 
har været pensioneret i tre år og stadig er i behandling, 
så har han en kalender, der er fyldt godt op med 
bestyrelsesarbejde og et deltidsjob. Men han har sagt ja 
til at fortælle om sit sygdomsforløb, fordi han gerne vil 
have mere fokus på behovet for flere danske donorer.

Men først skal vi skrue tiden tilbage til foråret 2023, da 
han var til udredning på Odense Universitetshospital, og 
fik diagnosen T-PLL:

”Da jeg fik det konstateret, sagde lægen, at jeg var 
heldig, fordi jeg havde to kroniske sygdomme. For det 
var pga. den første, Colitis ulcerosa, der er en kronisk 
betændelsestilstand i tyktarmen, hvor jeg hver 8. uge fik 
taget en blodprøve i forbindelse med min behandling, 
at de opdagede det,” fortælle han og tilføjer, at han ikke 
umiddelbart selv tænkte, at ’heldig’ var det, han følte sig. 
Men det var han.

Lægen sagde lige ud, at diagnosen var dødelig, hvis 
han ikke kom i behandling. Det betød, at han hurtigt 
skulle i gang med en behandling, hvor målet var at køre 
immunforsvaret ned, så han ville være mere modtagelig 
for en transplantation. Men de skulle først finde en donor, 
og det var ikke helt nemt. 

Uden doner ville jeg dø

”De testede først mine søskende. Men de duede ikke. Så 
fandt de to tyskere, der matchede til mig og valgte en 27 
årige mand,” fortæller Frits, der i september sidste år tog 
til Rigshospitalet med konen og de to voksne børn, for at 
høre om den forestående transplantation.

”Det var et super fint møde, hvor vi fik al information. 
Lægen hed Ida Schiødt og hende har jeg været meget 
glad for. Hun er en læge lige efter mig hoved. Hun siger 
tingene direkte. Hun sagde tydeligt, at det var en dødelig 
sygdom og, hvis jeg ikke fik ny knoglemarv, så ville jeg 
ikke kunne overleve ret mange år.  Og der sad jeg frisk 
og frejdig og syntes ikke jeg fejlede noget. Det var meget 
mærkeligt. Vi talte også med børnene om, hvor hurtigt 
de kunne komme hjem, hvis jeg fik det dårligt og, at 
de måske skulle passe mig, hvis jeg ikke fik en donor,” 
fortæller han.

Men de fandt heldigvis den tyske doner, og 
transplantationen blev planlagt til at foregår 28. september.  

”Selve transplantationen er en pose blod, som skal 
overføres til mig og det er en engangsbehandling,” fortæller 
han, og forklarer, at selvom det lyder meget enkelt, så 
ligger der en lang proces bag blodtransplantationen.  

”Doner får injektioner fire dage i træk, så hans stamceller 
træder frem, som de så høster på fjerde dagen, hvor jeg 
skal have transplantationen. Derefter flyver en kurer til 
København og afleverer stamcellerne på Rigshospitalet, 
hvor jeg fik behandlingen om eftermiddagen,” fortæller 
han.

En kronisk sygdom blev et held 
for Frits
Da Frits Christensen var til rutinetjek med sin kroniske betændelse i tyktarmen, var der noget i 
blodprøven, der skulle undersøges grundigere. Kort efter fik han diagnosen T-PLL som er sjælden og 
aggressiv leukæmi, uden at han havde mærket noget til sygdommen endnu. Det betød, der var god tid 
til at finde en livsnødvendig donor til transplantation. I dag er Frits rask men sygdommen har fået ham til 
at kæmpe for flere danske donorer. 

Af Christina Alfthan

Fortsættes på næste side
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Livestreaming fra Riget

Frits Christensen har igennem hele forløbet valgt at være 
optimistisk og åben omkring sin sygdom. Han mener det 
er vigtigt, man taler om den:

”Der er er brug for donorer. Næsten alle får donorer 
fra udlandet, fordi politikerne ikke tør tage stilling til det.  
Så jeg valgte at optage og sende på Facebook fra min 
transplantation, så venner og bekendte har kunnet følge 
med,” fortæller han.

”Da transplantationen gik i gang, var det min kone, der 
åbnede for droppen, og jeg streamede live på Facebook 
de tre-fire timer det tog at få blodet overført, fortæller han 
og tilføjer, at han sendte live opdateringer de fleste af 
de i alt 29 dage, hvor han boede på patienthotellet ved 
Rigshospitalet. 

For efter transplantationen skulle han til behandling hver 
dag, og have taget blodprøver for at se, hvor mange 
stamceller, der var donors og hvor mange der var ens 
egne. Målet er, at donorblodet skal ind i knoglemarven og 
overtage, så man kan blive rask. 

”Jeg fik mellem 200-300 likes og reaktioner daglig. Var 
der en dag jeg glemte, var der straks nogen, der spurgte 
ind til, hvordan jeg havde det,” fortæller han.

Efter de 29 dage blev han overflyttet til Odense 
Universitetshospital, og kunne dermed også flytte hjem til 
huset i Nyborg. Men selvom han var hjemme, var det en 
hård periode:

”Jeg måtte ikke se børnebørnene, eller tage offentlige 
transport. Vi måtte også fjerne alle blomster i huset, og 
jeg måtte ikke passe haven, for jeg kunne ikke længere 
tåle jordbakterier. Jeg kunne heller ikke tåle støv, så min 
kone skulle gøre rent helt tiden. Det var hende der skulle 
gøre alt,” fortæller han.

I samme periode tabte han 23 kg, fordi han ikke havde 
nogen appetit. 

”Og jeg elsker mad.  Men jeg kunne ikke spise noget de 
første tre måneder. Jeg kunne ikke synke det, for det der 
GvH sad i halsen. (GvH er en bivirkning der i en periode 
rammer omkring halvdelen af alle patienter, der har en 
fremmed doner).

En overraskelse

Heldigvis fornyede stamcellerne sig hurtigt, og lige før 
juleaften kunne de måle, at der var 99,7 procent doner 
stamceller. Det betød, at han kunne holde jul med 
børnebørnene. Men der skete også noget andet, han var 
uforberedt på. Han havde skiftet blodtype. 

”Det er jo helt fantastisk. Det havde jeg slet ikke tænkt 
på kunne ske. Det betød, at min første kroniske sygdom, 
Colitis ulcerosa, forsvandt,” fortæller han, men med den 
nye blodtype forsvandt også alle de vaccinationer, han 
har fået gennem livet. 

”Så jeg skal stadig omgås børnebørnene forsigtigt, indtil 
jeg har fået alle vaccinationer igen. Det har jeg først om 5 
år,” konstaterer han.

Men der skete også noget andet, han ikke havde regnet 
med. Den 21. december ringede en sygeplejerske til ham 
og spurgte, om de måtte sende et brev til ham fra donor. 

”Jeg blev meget overrasket og spurgte, hvorfor han måtte 
skrive til mig. Men det må han godt, men det skal være 
anonymiseret. Donor skrev, at han i mange år havde 
være donor og han længe havde håbet, at der ville være 
nogen, der havde brug for hans blod. Han skrev også, 
at han håbede, jeg ville være frisk og stærk når foråret 
kom.  Han underskrev sig ’din blodtvilling’,” fortæller Frits 
og rømmer sig. Efter en lille pause tager han en dyb 
vejrtrækning og fortsætter:

”Uh, jeg bliver rørt hver gang jeg taler om det. Jeg har 
så svært ved at svare, for i foråret havde jeg det faktisk 
ikke særlig godt. Jeg havde jo det der GvH og var lidt 
plaget af det med dårlig mave. Det sad i spiserøret og 
i tyktarmen.  Jeg troede, det var colitis der var kommet 
tilbage, for det var forsvundet med det nye blod. Men det 
var det heldigvis ikke. Jeg er faktisk lidt flov over, at jeg 
ikke har svaret ham endnu. Men Jeg har aftalt med min 
kone, at det skal jeg gøre her den 28. september, når det 
er et år siden.”

Donorer blev en politisk dagsorden

Her et år efter transplantationen har han det godt og 
fortæller, at han lever som han gjorde før. Han er dog 
stadig i behandling. 

20

LyLe Fokus – Akutte leukæmier og MDS



21

”I starten tog jeg 49 piller om dagen. Da jeg kom hjem, 
ringede telefonen ni gange om dagen. Nu får jeg kun 13 
piller om morgenen og 3 om aftenen. Og så én kl. 9 og 
én kl. 15. Det er dem, man kalder hestepillerne,” fortæller 
han.

Men han er dog ikke så fysisk stærk som tidligere, så når 
familien er aktive sammen og for eksempel spiller fodbold, 
så griner de lidt af, at han er blevet så langsom.  Men han 
går til genoptræning. Og selvom konditionen er dårligere, 
så er lysten til at gøre en forskel lige så stærk som altid.

”Jeg har altid været fagpolitisk. Ved siden af mit job som 
institutionschef i Kriminalforsorgen, har jeg blandt også 
været byrådspolitiker. Men nu er jeg gået på pension, 
så jeg takkede ja, da jeg blev opfordret til at stille op til 
bestyrelsen i LyLe.” 

Han er stadig helt ny i LyLe, og han lægger ikke skjul på, 
at han ikke ’fatter en brik af, hvad de siger, for det fyger 
med forkortelser.’ Men han skal nok komme efter det, for 
han elsker at være med, hvor beslutningerne tages og er 
også blevet formand for Nyborg Seniorråd, og så sidder 
han i bestyrelsen for Socialdemokratiet i Nyborg.

”Hos LyLe vil jeg gerne være med til at udbrede 
kendskabet til de her blodsygdomme og arbejde for, at vi 
får flere danske stamceller. Flere donorer. Det er så svært 
at finde danske donorer. Hvorfor? Næsten alle danske 
patienter får udenlandske donorer. Det er mit mål med at 
sidde i LyLe. At få politiske fokus på udfordringen med at 
finde donorer.”

Ulighed mellem regionerne

Under sit sygeforløb opdagede han også, at der er forskel 
fra region til region, hvornår man skal betale og hvor det 
er gratis:

”Der var en behandling jeg bare fik gratis på Rigshospitalet, 
hvor jeg var tilknyttet behandlingsmæssigt i 110 dage. 
Der fik jeg en tablet og en kapsel, som var en del af 
kræftbehandlingen. Men på OUH skulle jeg selv betale. 
Det var over 1000 kr.  jeg skulle betale. Det blev jeg 
rasende over. Det er jo ikke fordi jeg ikke kan betale, men 
det er princippet. Det skal være gratis. Og man skal tage 
en tablet om dagen. Det er en dyr behandling. Og der er 
ingen tilskud,” fortæller han.

Det viste sig dog, at det var en fejl, og at han var berigtiget 
til et lillebitte tilskud. 

”Men jeg er stadig vred. Så nu klager jeg til 
lægemiddelstyrelsen. Vi lever i det samme land, så vi skal 
have de samme behandlingsvilkår. Region Syddanmark 
vil bare ikke betale. Derfor blev jeg opfordret til at være 
med i det der kliniske brugerråd. Og det er også en 
ting, jeg tager med til LyLe som noget jeg vil ændre på,” 
fortæller han, og glæder sig over, at han trods alt var så 
heldig, at hans sygdom blev opdaget i tide.

”Min prognose er, at jeg kan blive lige så gammel, som 
hvis jeg ikke havde haft det. Mit held er, at det blev 
opdaget så tidligt. Opdager man det sent, har man meget 
kortere tid til at finde en donor, og i den periode kan det 
udvikle sig kritisk. Så jeg var heldig,” fastslår han.
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Bliv stamcelledonor!
For børn og voksne, der er ramt af kræft i blodet, kan en 
stamcelledonation være sidste chance for at overleve. 
Hvert år får mere end 140 danskere konstateret en 
sygdom, der kræver, at de får en stamcelledonation for 
at overleve. De fleste donorer bliver fundet i udlandet 
gennem internationale registre. Det er fint, men dyrt og 
upraktisk, og derfor er der brug for, at flere danskere 
melder sig som stamcelledonorer.

Som stamcelledonor kan du med en lille indsats redde 
et andet menneskes liv – læs mere og bliv doner:

>> stamcelledonor.dk
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Formålet med hvidbogen er at skabe en større forståelse 
for de særlige udfordringer, der er forbundet med at være 
blodkræftpatient i Danmark i dag, og at kaste lys over, 
at der fortsat er potentiale for at forbedre overlevelse og 
livskvalitet for mange patienter. Det kan være gennem 
at sikre hurtig diagnose, adgang til nye lægemidler og 
gennem at etablere målrettede behandlingstilbud til 
de mange blodkræftpatienter der døjer med senfølger 
efter den ofte meget intensive behandling, de har være 
igennem. LyLe lægger vægt på en nær kontakt til sine 
medlemmer og netop det danner udgangspunkt for 
hvidbogens tre overordnede temaer som foreningen 
håber, vil finde vej til den kommende Kræftplan 5. 
Hvidbogen kaster ikke blot lys over udfordringerne i 
det eksisterende behandlingssystem, når det gælder 
blodkræft, den kommer også med konkrete bud på 
løsninger.

De tre temaer er: 
1.	Tidlig diagnose
2.	Opdateret behandling
3.	Mere fokus på senfølger

Hvidbogens primære målgruppe er politikere med særlig 
interesse for sundhedspolitik og kræftbehandling. Den 
vil også være relevant læsning for andre med interesse 
for sundhedsområdet. Det være sig regionalpolitikere, 
ansatte i sundhedssystemet, medicin- eller 
sygeplejerskestuderende, andre patientforeninger og 
naturligvis patienter og pårørende.

Hvidbogen er udkommet i et begrænset fysisk 
oplag og er tilgængelig via LyLes hjemmeside. 
Du kan finde den her: lyle.dk/hvidbog

Hvidbog om behandlingen af 
blodkræft i Danmark fra LyLe 
vil sætte spor i den kommende 
Kræftplan 5
Forud for Kræftplan 5, der forventes vedtaget af Folketinget i foråret 2025, har LyLe udarbejdet en 
såkaldt hvidbog om behandlingen af blodkræft i Danmark. 

En hvidbog er en rapport eller et dokument, der detaljeret beskriver en bestemt problemstilling, politisk strategi, teknologi eller 
et lovgivningsområde. Hvidbøger bruges ofte af organisationer, virksomheder eller andre instanser til at informere offentligheden, 
politikere eller interessenter om et komplekst emne, ofte med forslag til løsninger eller handlingsplaner.
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Forbedret kræftbehandling i Danmark
Samlet set har Kræftplanerne medvirket til at forbedre 
kræftbehandlingen i Danmark. Det kan ikke mindst ses 
på overlevelsesraten for mange kræfttyper, der er steget 
betydeligt, og på at ventetiderne er blevet reduceret. 
Derudover har Kræftplanerne haft stor betydning for 
forskning i kræft og har løftet kvaliteten og effektiviteten 
af kræftbehandling. Det har bragt Danmark på linje med 
andre førende kræftbehandlingslande.

Kræftplan I 

Kræftplan I blev vedtaget i år 2007 og var Danmarks første 
nationale kræftplan. Den havde som mål at øge fokus på 
kræftområdet og at sikre bedre samarbejde på tværs af 
regioner og sygehuse. Planen lagde vægt på følgende:
•	 Forbedring af udredning og behandling.
•	 Styrket forebyggelse og forskning.
•	 Skabe bedre uddannelse og efteruddannelse for 

sundhedspersonale.
Kræftplan I skabte opmærksomhed omkring behovet 
for en mere systematisk tilgang til kræftbehandling og 
introducerede en national strategi for at bekæmpe kræft.

Kræftplan II 

Kræftplan II blev vedtaget i 2007 og byggede videre på 
den første plan. Her var fokus specifikt på:
•	 Bedre sammenhæng i behandlingen.
•	 Indførelse af pakkeforløb, som sikrer at kræftpatienter 

får hurtigere og mere målrettet behandling uden 
unødvendige forsinkelser.

•	 Øget investering i kræftudstyr og opbygning af flere 
specialiserede kræftafdelinger.

Pakkeforløbene, som blev introduceret i denne fase, blev 
en banebrydende tilgang, da de betød, at patienter fik en 
strømlinet behandling med fokus på hurtig diagnosticering 
og behandling inden for et fastsat tidsrum.

Kræftplan III
Kræftplan III fulgte i 2010 og havde som hovedmål at 
øge kræftoverlevelsen yderligere og reducere uligheden 
i kræftbehandling. Denne plan indeholdt:
•	 Større fokus på rehabilitering og palliation (lindrende 

behandling) for at sikre bedre livskvalitet for patienter.
•	 Fokus på tidlig opsporing af kræft, blandt andet 

gennem screeningsprogrammer for brystkræft, 
tarmkræft og livmoderhalskræft.

•	 Styrkelse af forskning inden for kræftområdet for at 
understøtte bedre og mere innovative behandlinger.

Kræftplan IV

Kræftplan IV blev lanceret i 2016 og var den mest 
ambitiøse plan indtil da. Den omfattede:
•	 Målrettet indsats mod at mindske ventetider og sikre 

hurtig adgang til diagnostik og behandling.
•	 Fokus på digitalisering og brug af sundhedsdata til at 

forbedre behandlingskvaliteten.
•	 Øget støtte til kræftpatienters psykosociale behov.
Denne plan byggede videre på de foregående planer 
men med større vægt på individuelle patientforløb og 
bedre støtte til pårørende.

Kræftplan V (den kommende)

Kræftplan V forventes at komme i foråret 2025. Den 
skal sikre fremskridt inden for personlig medicin, altså 
skræddersyet behandling baseret på patientens unikke 
genetiske profil, samt yderligere fokus på inddragelse af 
patienternes oplevelser og behov i behandlingsprocessen.

Kræftplanerne har bragt kræftbehandlingen i 
Danmark på niveau med de lande, vi gerne vil 
sammenligne os med
Kræftplanerne er nationale handlingsplaner, der har spillet en vigtig rolle for udviklingen af 
kræftbehandlingen i Danmark de sidste mere end 20 år. Kræftplanerne tager historisk set afsæt i et 
påtrængende behov for at forbedre behandlingsmulighederne, sikre en mere ensartet kræftbehandling 
og øge overlevelsesraten for kræftpatienter. Danmark havde tidligere en lavere kræftoverlevelse 
sammenlignet med andre europæiske lande, og Kræftplanerne blev en måde at målrette indsatsen mod 
denne udfordring. Her er en kortfattet oversigt over udviklingen af Kræftplanerne.
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Viden om MDS, leukæmi og 
lymfekræft er blevet min 
passion
Niels Jensen har levet med myelodysplastisk syndrom (MDS) i snart 20 år. I dag er han 75 år, sygdomsfri 
og ’still going strong’. Vi mødte ham på en lun og solbeskinnet dag i august ved Kronborg i Helsingør for 
at få hans historie og for at tale om, hvad hans store indsigt i MDS-sygdommen og dens behandling har 
betydet for hans liv med en alvorlig og kompliceret sygdom.

“Jeg fulgte nøje med i udviklingen af Corona-vaccinen, og det blev anledningen til, 
at jeg fordybede mig mere og mere i det videnskabelig stof om min egen sygdom,” 

fortæller Niels Jensen,der har levet med MDS i snart 20 år.

Privatfoto.
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Det var på Annas og Niels bryllupsdag tilbage i 2005, han 
fik diagnosen MDS. Meget ubelejligt, som den slags jo 
i sagens natur altid er, og en dag, de aldrig vil glemme.

Bryllupsdagen og den skønne menu med god vin, som 
de to skulle nyde sammen med den tilhørende sundudsigt 
fra Jan Hurtigkarls restaurant i Ålsgårde i Nordsjælland, 
var planlagt lang tid i forvejen, og beskeden om Niels 
sygdom fik dem ikke til at ændre deres planer. Aftenen 
startede med en drink på stranden foran restauranten, 
husker Niels.

Niels og Anna havde mødt hinanden i Canada i 1981, 
hvor hun kommer fra, og de giftede sig i 1982, inden 
de fem år senere flyttede til Danmark. På det tidspunkt 
havde de to drenge og et par enæggede tvillingepiger 
var på vej. Familien slog sig ned i Slangerup, og Niels, 
der er kemiingeniør, fik arbejde som lektor på Danmarks 
Tekniske Institut (DTU) i Lyngby. I dag har de været gift i 
43 år. For nogle år siden blev Niels pensionist.

Men tilbage til Ålsgårde: 

På tros af den truende diagnose, som Niels havde fået fire 
timer før, blev det en fantastisk gastronomisk oplevelse 
og en mindeværdig aften på kanten af Øresund.

”Vi tog det faktisk ganske rolig,” mindes Niels. ”På Hillerød 
Sygehus fik vi at vide, at det var en blodsygdom, jeg 
skulle leve med og ikke dø af, så vi oplevede det ikke som 
særligt dramatisk. Ordet kræft blev ikke nævnt.”

Næste dag googlede Anna og Niels alt, hvad de kunne 
for at finde ud af, hvad MDS er for en størrelse. De blev 
hurtigt klar over, at der stort set ingen information var 
på dansk bortset fra et par linier i et nyhedsbladartikel 
fra LyLe. Den vigtigste kilde blev MDS Foundations 
hjemmeside, som Niels husker som ubehjælpsom. 

”Der fandt vi nogle overlevelseskurver, der viste, at 50 
procent overlever i lang tid. Anna så temmelig sort på 
situationen og tænkte, at jeg ville dø hurtigt. Hun blev i 
det hele taget meget foruroliget og fortalte børnene, at 
far kunne dø snart. En måned senere kom vores gode 
venner fra Canada på besøg. Det lå i kortene, at det 
kunne blive sidste gang, de så mig, men sådan blev det 
som bekendt ikke,” fortæller Niels med et stille grin.

Men sygdommen satte sine spor. Trapper kunne tage 
pusten fra Niels. På sit arbejde havde han kontor på 

anden sal, og turen derop krævede en efterfølgende 
pause på mindst 10 minutter. Faktisk var det netop det 
med at tabe pusten, der havde fået ham til at gå til lægen. 
Niels havde – på grund af sin åndenød – et længere 
forløb på Frederikssund Sygehus, og det var derfra, han 
efter næsten halvandet år med symptomer blev sendt til 
en hæmatolog på Hillerød Sygehus. På det tidspunkt var 
det en udfordring at komme op til soveværelset på første 
sal i rækkehuset i Slangerup.e 

Efter han fik diagnosen, blev han startet i epo-behandling 
for at få gang i produktionen af røde blodlegemer. Senere 
i forløbet kom han til Rigshospitalet, hvor udredningen i 
det store hele startede forfra. 

”I begyndelsen kom jeg derinde med tre-fire ugers 
mellemrum til blodprøveopfølgning og justering af 
medicindosis. Epoen rykkede kun ganske lidt på min 
blodprocent i starten, men efter, at dosis blev skruet op, 
skete der noget. Man vidste imidlertid ikke dengang, at 
epoen forhøjede risikoen for at få blodpropper. Og det var 
netop det, der skete for Niels på en mindeværdig biltur 
til Luxembourg i forbindelse med hans arbejde. Anna 
var med på turen, og vel ankommet dernede blev hun 
klar, over at Niels havde brug for en læge. Hun kunne 
se på hans ben, at noget var alvorligt galt, og han blev 
indlagt på et hospital. Der tog de nogle blodprøver og en 
scanning, der vidnede om, at noget var helt galt. Niels 
havde blodpropper i det ene ben og blev omgående sat 
i blodfortyndende behandling. Derefter blev de udstyret 
med tilstrækkelig medicin og sprøjter til, at de med Anna 
bag rattet kunne køre hjem til Slangerup.

Hjemme på Frederikssund Sygehus fik de mistanke om, 
at der måtte være noget i spil i Niels krop, som de ikke 
umiddelbart kunne se. En undersøgelse viste, at hans 
lungefunktion kun var ca. 40 pct. af, hvad den burde. På 
dette tidspunkt var Niels allerede flittig på internettet for at 
finde detaljer om, hvad det var, han fejlede.

”Min interesse for at få mere viden om MDS kom lidt efter 
lidt,” husker Niels. ”En af hjørnestene blev ’Partners for 
Progress’, der var et initiativ fra medicinalvirksomheden 
Cellgene, der samlede MDS-patienter fra hele Europa til et 
møde én gang om året. De havde fundet mit navn via MDS 
Foundation, og jeg blev inviteret med til et møde i Frankfurt. 
Der blev jeg involveret i et projekt med at fotografere ældre 
mænd med MDS, der senere skulle bruges i forbindelse 
med den store amerikanske hæmatologi-kongres ASH. 
Det var 2011. Jeg havde skrevet min sygdomshistorie, 

Fortsættes på næste side
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og det førte til en henvendelse fra en amerikansk kvinde, 
der fortalte, at de ville komme til Slangerup og fotografere 
mig sammen med min familie. Jeg var pludselig blevet 
interessant. Ideen var at lave en udstilling om at leve med 
MDS. Det førte til, at min søn og jeg blevet inviteret til 
ASH i San Diego, og det var en fortrinlig idé, syntes han. 
Jeg blev bedt om at holde en tale om min sygdom ved 
åbningsceremonien for en udstilling af fotografier af et 
halvt dusin ældre MDS patienter, og det sagde jeg ja til. 
Jeg taler flydende engelsk og var ikke uvant med at stå 
foran en stor forsamling. Det var sikkert derfor, de pegede 
på mig.”

”Min deltagelse på ASH gav egentlig ikke meget udbytte 
relateret til min sygdom,” husker Niels. ”På det tidspunkt 
vidste jeg endnu ikke så meget om sygdommen, som 
jeg senere er kommet til. Anderledes var det med EHA 
(European Hematology Association) i København i 
sommeren 2016. På det tidspunkt var jeg blevet medlem 
af LyLe og den MDS DK Patientstøttegruppe jeg startede 
i 2013 var fusioneret ind i LyLe med ca. 25 medlemmer. 

I dag har LyLes MDS-gruppe på Facebook 156 
medlemmer, mod kun 30 ved fusionen.  Det er meget fint 
taget i betragtning af,  at der er i omegnen af 1.000 MDS-
patienter i live i Danmark i dag.”

Det var ikke mindst afholdelsen af EHA-kongressen i 
København, der satte gang i Niels higen efter at få mere 
viden om sin sygdom. Her deltog han i stort set alt, der 
handlede om MDS.

”Under Coronaen (i 2020) blev jeg stadigt mere fascineret 
af sygdommen. Jeg fulgte nøje med i udviklingen 
af Corona-vaccinen, og det blev anledningen til, at 
jeg fordybede mig mere og mere i det videnskabelig 
stof,og begyndte at abonnere på en række medicinske 
tidsskrifters indholdsfortegnelser. Det er også dejligt, 
at jeg nu atter er medlem af LyLes bestyrelse efter en 
pause. I dag har jeg så meget indsigt, at jeg kan følge 
med i, hvad der sker forskningsmæssigt både inden for 
leukæmi, lymfekræft og MDS. Det er blevet en passion.”

Hvad har indsigt i din og andre blodsygdomme betydet 
for dig selv som MDS-patient?

”Jeg har først og fremmest fået dyb respekt for det, 
lægerne kan. Det er altid kompliceret og kræver meget 
indsigt både i sygdommen, i dens særlige biologi, i 
studieresultaterne samtidig med, at man skal forholde sig 

til den individuelle patient og hans/hendes ønsker. Det er 
aldrig nemt, og der er ingen genveje til gode løsninger,” 
forklarer Niels.

Han anslår, at han i dag bruger et par timer dagligt på 
at læse studier og abstracts (resumeer) i medicinske 
tidsskrifter, og han har erfaret, at jo mere han læser, jo 
bedre rustet bliver han til at forstå og drage sin egne 
konklusioner. Men har denne fordybelse ændret hans 
måde at leve med sin sygdom på?

”Ikke direkte, og så måske alligevel ... Da jeg måtte holde 
op med at tage epo på grund af risikoenfor at udvikle 
blodpropper, faldt jeg over en fodnote i et materiale fra 
MDS Foundation, hvor der stod noget om vitamin D3. 
Det fik mig til at læse forskellige danske artikler om dette 
vitamin, og det fik mig til at tænke, om det havde en 
gavnlig effekt på min egen sygdom. Jeg ved ærlig talt 
ikke, om det har hjulpet mig, men det har i hvert fald ikke 
gjort skade.”

MDS og AML (akut leukæmi) er i en vis forstand to 
sygdomme, der er forbundet med hinanden. Har denne 
sammenhæng interesseret dig? 

Ja. Man betragter jo MDS som et forstadie til AML. 
Men personligt har jeg ikke (længere) tanker om, at min 
sygdom kan udvikle sig til AML. Jeg er ærlig talt blevet så 
gammel, at det ikke optager mig længere.

Jeg har fulgt debatten om, hvor grænsen går mellem de 
to sygdomme. Problemet er, at man definerer det som 
MDS, hvis man har under 20 pct. blaster. Det betyder, 
at MDS-patienter ikke kan komme med i forsøg om AML, 
selvom deres sygdom ligner AML. Det er problematisk 
med så skarp en grænse, synes jeg.”

Betragter du dig selv som helbredt eller rask?

”Jeg taler ikke om det på den måde. Man ved jo aldrig, 
hvad der kan ske. Jeg har ikke fået behandling for MDS 
siden 2009 bortset fra de forsøg, jeg har medvirket i, 
men min blodprocent er aldrig helt der, hvor den burde 
være. I dag får jeg blodfortyndende medicin, og at det 
er nødvendigt skyldes formentlig min sygdom. Jeg har 
telefonkontakt omkring hver 12. måned med Riget.”

Hvis det har interesse, kan du læse et interview med Niels 
kone, Anna, i LyLe Nyt fra december 2017 – find det på 
LyLe hjemmeside: lyle.dk/anna_jensen/
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Formålet med studiet, der er blevet til på initiativ af 
patientforeningen LyLe i samarbejde med Molecule 
Consultancy, var at få indsigt i oplevelsen af medicinfrie 
perioder blandt patienter, der vil opleve sådanne som 
en del af deres behandlingsforløb. I alt 123 patienter 
gennemførte undersøgelsen.

Undersøgelsen løb over fire måneder januar til maj 2024, 
og studiet blev udformet som en kvantitativ undersøgelse 
med et spørgeskema med i alt 19 spørgsmål, inkl. 
demografi. Undersøgelsen blev udsendt til LyLes 
medlemmer og potentielle medlemmer via kanaler som 
Facebook, LyLes nyhedsbrev og postkort og plakater 
udsendt til landets hæmatologiske afdelinger.

59 pct. af dem der deltog var kvinder og 41 pct. mænd. 
60 pct. af dem der medvirkede i undersøgelsen var CLL-
patienter. Waldenströms, follikulært lymfom og Mantle 
celle lymfom stod for hhv. 13 pct., 22 pct. og 6 pct.

Undersøgelsen viste at stort set ingen takker nej til 
en medicinfri periode.  83 pct. havde erfaring med 
medicinfrihed i mindst 3 måneder, 16 pct. var ikke 
tidligere blevet tilbudt en medicinfri periode, og kun 1 pct. 
(3 deltagere) var blevet tilbudt en medicinfri periode og 
havde takket nej – enten fordi de ikke følte sig trygge ved 
det, fordi deres pårørende anbefalede dem at takke nej 
eller af andre årsager.

De fleste var tilfredse med overgang til 
medicinfri periode

Næsten halvdelen (47%) var glade for at kunne undvære 
medicinen. Det gjaldt i særdeleshed dem, der tidligere 
havde fået behandling med tabletter (72 pct.). Færre 
nyligt medicinfrie (kortere end seks mdr.) var glade for at 
undvære medicinen (41 pct.), flest blandt dem, der havde 
været medicinfrie i et år eller længere (52 pct.). Mange så 
det også som et tegn på, at helbredet var i bedring (32 
pct.). Næsten dobbelt så mange kvinder som mænd følte 
sig trygge ved situationen (30 pct. vs. 18 pct.). 

Det er titlen på et stort dansk livskvalitetsstudie blandt patienter med henholdsvis Kronisk 
lymfatisk leukæmi, Mantle celle lymfom, Follikulært lymfom og Waldenströms sygdom. Se 
præsentation af resultaterne på lyle.dk

Patienters oplevelse 
af medicinfrie 
perioder
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Ph.d.-afhandling peger på, 
at C-vitamin måske kan gøre 
en forskel i behandlingen af 
patienter med MDS og AML
I november 2020 bragte LyLe en artikel om en forskningsenhed på Rigshospitalet, hvor man 
gennem nogle år havde interesseret sig for C-vitamins mulige rolle i behandlingen af blod- 
og knoglemarvssygdomme. Læge og ph.d.-studerende Stine Ulrik Mikkelsen havde på det 
tidspunkt færdiggjort en oversigtsartikel om C-vitamin i relation til kræft, og det talte vi med 
hende om. I det tidlige forår 2024 mødte vi hende igen, og denne gang havde hun færdiggjort 
sin ph.d.-afhandling, der kaster yderligere lys over C-vitamins potentielle betydning i forbindelse 
med især myelodysplastisk syndrom (MDS) og akyt myeloid leukæmi (AML).

C-vitamin i behandlingen af myeloid blodkræft:
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Fortsættes på næste side

For ca. 50 år siden viste en forskergruppe, at høje doser af 
C-vitamin kunne have en gavnlig effekt på patienter med 
fremskreden kræft, men resultaterne blev ikke genfundet 
i opfølgende større studier. Først for lidt over 10 år siden 
blev man klar over, at C-vitamin kunne spille en rolle for 
en bestemt slags enzymer, som kræftforskere er særligt 
interesserede i i relation til blod- og knoglemarvskræft. 
De kaldes TET-enzymer, og den fornyede interesse for 
C-vitamin skyldes, at C-vitamin er et vigtigt hjælpestof for 
disse enzymer.

”I 2017 publiceredes et studie i det videnskabelige 
tidsskrift ’Nature’, der bestyrkede vores arbejde og teori 
om C-vitamin-tilskud hos patienter med blodkræft,” 
fortæller Stine Ulrik Mikkelsen. ”Forskerne bag studiet 
undersøgte betydningen af C-vitamin-mangel i mus 
i forhold til udviklingen af præ-leukæmi. De viste, at 
musenes knoglemarvsceller i mangel af C-vitamin 
begyndte at opføre sig som syge celler. Der blev også 
lavet en mussemodel, som fik indsprøjtet AML-celler. 
C-vitamin-mangel samarbejdede med AML-cellerne 
i udviklingen af leukæmi, og – overraskende – var det 
muligt at forsinke udviklingen af allerede etableret AML, 
hvis musene fik C-vitamin i kosten.”

Vanskeligt at drage robuste konklusioner

Om sin danske oversigtsartikel fra 2021 forklarede Stine 
Ulrik Mikkelsen: 

”Artiklen har fokus på at præsentere viden fra nogle af 
de største, nyere studier. Forskningen i C-vitamins 
betydning både for udviklingen af kræft og som led i 
kræftbehandlingen har fortsat udfordringer, og det er 
der flere grunde til. For det første hersker der uklarhed 
om, hvilke doser der er optimale at anvende, og om 
behandlingen skal gives som kapsler eller injektioner. 
Dertil kommer, at C-vitamin-koncentrationen kan 
være vanskelig at måle pålideligt. Derfor er C-vitamin-
koncentrationen oftest ikke målt hos patienterne, før 
de starter med tilskud i kliniske studier, eller der er 
brugt kostspørgeskemaer eller kostdagbog udfyldt af 
patienten til at vurdere C-vitamin-niveauet, hvis man vil 
undersøge, om der er en sammenhæng med kræftrisiko. 
Rapporteringen om kostindtag er dog ikke en synderlig 
god afspejling af koncentrationen af C-vitamin i blodet 
og vævene. De fleste studier af C-vitamin i behandlingen 
af kræftpatienter er også lavet med små grupper af 
forsøgsdeltagere og uden en kontrolgruppe, hvorfor de 
kun kan være med til at bygge teorier og ikke konkludere 

noget, der kan anvendes til at træffe beslutninger om 
behandling. Det er med andre ord vanskeligt at drage 
robuste konklusioner ud fra den litteratur, der findes på 
området i dag,” slog Stine Ulrik Mikkelsen fast.

”I dag ved vi mere om, hvordan C-vitamin opfører sig, 
når det er kommet ind i kroppen, end man gjorde i de 
tidlige studier med C-vitamin i kræft,” fortæller Stine Ulrik 
Mikkelsen, ”og vi ved, at der er meget stor forskel på, 
hvor høje koncentrationer af C-vitamin man kan opnå i 
blodet og ude i de væv, man ønsker, det skal virke i, alt 
efter, om man giver det direkte ind i blodårerne, eller om 
man indtager det som en kapsel. Derudover har vi nu 
en velbegrundet teori om en eventuel effekt af C-vitamin 
på blodkræftsygdomme via dets rolle som hjælpestof for 
TET-enzymerne.”

Men en ting er en god teori, noget andet er, om det 
også forholder sig sådan i den komplekse organisme, 
et menneske er. Det er det, Stine Ulrik Mikkelsen og 
forskerholdet er i gang med at undersøge gennem 
flere studier, og som hun har skrevet om i sin ph.d.-
afhandling med den lidt besværlige titel ”Myelodysplastic 
Neoplasms and the Before and Beyond - Exploring 
Prognostic Factors and the Therapeutic Role of Vitamin 
C in Myeloid Malignancies” (på dansk: Myelodysplastisk 
syndrom, forstadier og videreudvikling - Undersøgelse af 
prognostiske faktorer og C-vitamins rolle i behandlingen 
af myeloid blodkræft).

Der knytter sig et forsigtigt håb til C-vitamin, 
men det ligger ude i fremtiden

Stine Ulrik Mikkelsens ph.d.-afhandling er bygget på 
to ’ben’. Det ene beskæftiger sig med patienter med 
forstadier til MDS, og det andet med patienter i et mere 
fremskredent stadie, der har udviklet en højere-risiko 
(behandlingskrævende) MDS eller måske allerede har 
AML.

Da det i sagens natur vil føre lidt for vidt at gengive hele 
Stine Ulrik Mikkelsens komplekse afhandling og de 
specifikke studier, der ligger til grund for dette, springer vi 
her raskt frem til dens sammendrag:

MDS opstår på grund af en erhvervet skade på 
arvematerialet (kromosomer eller enkelte gener) i 
knoglemarvens stamceller og er årsag til forskellige grader 
af knoglemarvssvigt. Sygdommen er karakteriseret ved 
blodmangel, abnormt udseende knoglemarvsceller og en 
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risiko for videreudvikling til AML. De samme genfejl, som 
man finder hos patienter med MDS, kan også være til 
stede hos patienter med blodmangel, men hvor der ikke 
er synlige forandringer af knoglemarvscellerne. I sådanne 
tilfælde kaldes tilstanden CCUS, som man anser for at 
være et forstadium til MDS. De faktorer, der har betydning 
for videreudvikling til MDS, er mangelfuldt belyst, og der 
findes endnu ingen forebyggende behandling. Patienter 
med CCUS følges derfor ofte i den hæmatologiske 
afdeling i årevis, og aktiv kræftbehandling tilbydes først, når 
sygdommen videreudvikler sig. Den eneste helbredende 
behandling af MDS er knoglemarvstransplantation, men 
eftersom MDS primært optræder hos ældre mennesker, 
som ikke kan tilbydes transplantation på grund af risici, 
behandles de fleste patienter med højere-risiko MDS 
med lægemidlet azacitidin. Det er dog kun halvdelen af 
patienterne, som har effekt af denne behandling. 

”Med de fire studier, som er inkluderet i min ph.d.-
afhandling, har vi forsøgt at imødegå behovene for 
bedre identifikation af patienter med CCUS i høj risiko for 
udvikling til MDS, for forebyggende behandling samt for 
en sikker, mere effektiv behandling hos ældre patienter 
med højere-risiko MDS,” forklarer Stine Ulrik Mikkelsen.

”I det første studie viste vi, at submikroskopiske (mindre 
end mikroskopisk) kromosomforandringer var til stede 
i blodcellerne hos visse patienter med CCUS og var 
forbundet med en dårligere prognose. Det andet studie 
var et litteraturstudie af C-vitamins rolle i epigenetisk* 
kræftbehandling. Adskillige cellestudier, museforsøg og et 
begrænset antal kliniske studier understøtter et biologisk 
rationale for en eventuel behandlingsmæssig effekt af 
C-vitamin hos patienter med myeloid blodkræft. Der 
mangler dog evidens fra højkvalitets lodtrækningsforsøg 
med patienter, såkaldte RCT-studier (RCT: randomiserede, 
kontrollerede studier).”

”Vi startede derfor to randomiserede, kontrollerede fase to-
studier med oralt C-vitamin som kosttilskud hos patienter 
med CCUS eller lav-risiko myeloide blodkræftsygdomme 
(EVI-2), og hos patienter med højere-risiko myeloide 
blodkræftsygdomme, hvor det gives i kombination med 
azacitidin (EVI-3),” forklarer Stine Ulrik Mikkelsen. ”Begge 
studier er internationale og rekrutterer patienter i både ind- 
og udland. EVI-2 med lav-risiko kohorten er nyligt afsluttet, 
men resultaterne endnu ikke opgjort. En blindet foreløbig 
analyse af den første del af patientkohorten (en såkaldt 
interim-analyse), som indgik i min ph.d.-afhandling, viste 
dog, at mere end halvdelen af patienterne havde en eller 
anden grad af C-vitamin-mangel ved inklusion, og at dette 
rettedes i den ene behandlingsgruppe under studiet, 
mens C-vitamin-koncentrationen var uændret i den anden 

behandlingsgruppe. I den behandlingsgruppe, hvor vi 
observerede en stigning i C-vitamin-koncentration, så vi 
– ganske overraskende – en længere levetid. Det fund 
skal dog tolkes varsomt, da studiet og den foreløbige 
analyse ikke var designet til at kunne drage konklusioner 
om prognose og andre kliniske parametre. Der er relativt 
få patienter med, hvilket også øger risikoen for, at de to 
behandlingsgrupper ikke er helt sammenlignelige, og 
vi kan blandt andet se, at patienterne i gruppen, hvor 
C-vitamin-koncentrationen ikke ændrer sig, er både 
ældre og lidt mere syge ved inklusion i studiet end i den 
anden gruppe.” 

”Det ændrer ikke på, at det er et interessant fund, og hvis 
denne effekt stadig er til stede i den endelige analyse, 
bør det formentlig give anledning til undersøgelse i et 
større fase tre-studie. Vi er kommet tættere på at finde 
ud af, om et formodet ugiftigt, let tilgængeligt og billigt 
stof som C-vitamin vil kunne komme til at spille en rolle i 
forebyggelsen af myeloid blodkræft. Det er det forsigtige 
håb, vi kan knytte til C-vitamin”.

Stine Ulrik Mikkelsen understreger med stor tyngde, at 
der ikke er grundlag for, at man som kræftpatient på egen 
hånd begynder at tage kosttilskud med C-vitamin, hvis 
ikke det af anden grund er anbefalet af en læge. Det skal 
der større opfølgende studier til for at afklare.

*Epigenetik er den del af genetikken som omhandler 
regulering af, hvilke gener der kommer til udtryk i den 
enkelte celle, uden at det indebærer ændringer i DNA-
basesekvensen.
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Dagens første indslag stod journalisten Arne Notkin for 
under temaet ”Hvordan lever jeg bedst med kræften og 
sundhedsvæsenet?”. Arne fortalte med udgangspunkt 
i sin egen historie med lymfekræft om det møde, som 
for mange blodkræftpatienter (og sikkert også andre) 
kan være opslidende og frustrerende. Arnes historie har 
mange fællestræk med andre lymfekræftpatienter, først og 
fremmest fordi vejen fra de første forvirrende symptomer 
til en endelige diagnose kan være frustrerende lang. 

Arnes forløb, som mange kunne genkende, frem mod 
en endelig diagnose tog form af 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. 
Alt sammen resultatet af frustrerende  ’systemfejl’ i form af 
manglende kommunikation mellem de forskellige lægelige 
specialister, han mødte undervejs.

Arne, der har en fortid som journalist og chef i flere af 
de store danske mediehuse, skrev efter sit møde med 
lymfekræften og sundhedssystemet bogen ”Sådan 
overlevede jeg kræften – og sundhedsvæsnet”. Du kan 
læse et interview med Arne i LyLe Fokus fra april i år.

Efter Arnes oplæg og en hyggelig frokost var det 
tid til dagens fire faglige sessioner under ledelse af 
hæmatologerne Hans Beier Ommen (akut leukæmi, 
CMML og MDS ), Judit Mészáros Jørgensen (lymfekræft), 
Michael Tøstesen (CLL) og Morten Saaby Steffensen 
(CML).

Som sidste indslag på en lang og givende dag tog 
skuespilleren Christina Selden over. Hun opførte sit 
modige, barske og morsomme one woman-teaterstykke 
“Hvorfor mig?”, der tager udgangspunkt i hendes 
personlige historie med at blive ramt af brystkræft.

Det stærke, og til tider overvældende, fysiske udtryk i 
Christina Seldens ”Hvorfor mig?” var både fascinerende, 
medrivende og heftigt. At hun ramte noget genkendeligt 
hos de mere end 80 patienter og pårørende, kom ikke 
mindst til udtryk i den efterfølgende dialog mellem Christina 
og salen og de velfortjente, hjertevarme klapsalver. 

I mellemtiden var mørket faldet på, og programmet slut. 
Vurderet på samtalen til den obligatoriske farvel-sandwich 
var dagen en ubetinget succes. Det næste temamøde, 
som vil finde sted i 2025, er endnu ikke i kalenderen, men 
begynd bare at glæde dig. 

Indholdsmættet og velbesøgt 
temadag i Aarhus
Den 9. november afholdt LyLe en særdeles velbesøgt og vellykket temadag for patienter og pårørende 
i Aarhus. Temadagen, der havde over 80 deltagere fra hele landet, havde som der er tradition for et 
indholdsmættet program med patient-oplæg, faglige sessioner med inviterede hæmatologer og som 
afslutning et gribende one woman-teaterstykke om det at blive ramt af kræft.
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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
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