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Hverdagen med kraeft

Vi kommer vidt omkring i dette nummer af Lyle fokus,
hvor vi i seerlig grad kaster lys over det at f& og leve
med en blodkraeftsygdom. Lykkeligvis er vi i dag i den
gunstige situation, at de fleste behandlinger er s& gode,
at mange kan leve med deres sygdom - som helbredte
eller i livslang behandling.

Men fremskridtet har en pris. For mange bliver deres
livskvalitet aldrig den samme, som fer de blev syge.
For neesten 70 procent af alle kreeftpatienter felger der
senfglger af behandlingen med, der ofte sestter spor resten
af livet. Desveerre har hjeslpen til blodkreeftpatienter fra
landets senfalgerklinikker hidtil veeret meget mangelfuld.
Mange blodkraeftpatienter er i livslang behandling, og dem
kan senfalgerklinikkerne ikke hjeelpe. For at f& adgang til
en senfalgerkliinik skal man veere feerdigbehandlet og
udskrevet fra den afdeling, der har behandlet en. Det kan
Steen, hvis historie du kan leese inde i bladet, tale med
om. Heldigvis ser det ud til, at der fremover vil blive satset
mere pa at hjselpe flere senfelger-ramte. Kresftplan 5, der
blev vedtaget af Folketinget i foréret, indeholder séledes
en raskke lovende initiativer og anbefalinger, der skal sikre
bedre hjeelp til kreeftpatienter med senfelger.

| dette nummer kan du ogsé maede Orla, Tina og Betinna,
hvis historier vi tidligere har fortalt. Vi har opsagt dem
her adskilige &r efter for at here, hvordan deres liv har
formet sig, siden de fik sygdommen og startede i
behandling. De tre er naturligvis ikke repraesentative for
alle blodkreeftpatienter, men de har det tilfeelles, at de har
et liv — trods helbredsudfordringer — som de er glade for.

| dette blad kan du ogsé leese om et opsigtvaskkende
dansk studie, der giver hdb om, at lsegemidlet Ritalin kan
hjaelpe blodkrasftpatienter, der slds med overvesldende
trasthed. Fatigue er et feenomen, mange lider af, og der
méske snart kommer en lgsning pé.

Formanden har ordet .

Lyl es formand, Rita O. Christensen.
Foto: Allan Hagholm.

Endelig kan du mgde Lotte Merk, der er hospitalsprasst
pa Rigshospitalet. Hun fortesller om sine mange mader
med alvorligt syge kreeftpatienter, om veerdien af at tale
med en preest, uanset om man er troende eller ej. Hun
forteeller ogsa, hvad forskellen er pa at tale med en praest
frem for en psykolog. Det er speendende lassning.

Méske Vil du undre dig over, at vi i dette blad har givet
plads til en annonce fra en medicinalvirksomhed. Det
er et resultat af, at Lyles bestyrelse har &bnet for
annoncering pé alle foreningens platforme, dvs. bladet
LyLe Fokus, hjemmesiden lyle.dk, nyhedsbrevet Lyle
eNyt og pa foreningens Facebookside. Annoncererne Vil
primeert veere medicinalvirksomheder, og annonceringen
sker naturligvis med respekt for de strikse regler, der er
udstukket af Etisk Neevn for Lasgemiddelindustrien (ENLI).
Her er der i et seerligt patientforeningskodeks preeciseret
etiske regler for, hvordan lsegemiddelvirksomheder
samarbejder med patientforeninger. Annoncerne  kan
veere med til at sikre gkonomien i den informationsindsats
0g vidensdeling, som vi er stolte af, og som vi ved,
foreningens medlemmer eftersparger.

Du gnskes god leeselyst!

Rita O. Christensen,
formand for Lyl.e

LyLe Fokus: Hverdagen med blodkreeft - november 2025 | 3



. Hospitalspreesten

Hospitalspreesten:

Alle er velkomne ...

Som praest pa Rigshospitalet taler Lotte Mark ofte med mennesker, der pa grund af alvorlig
sygdom oplever at veere pa kanten af livet. Vi har talt med hende om det at veere praest pa et
hospital, og hvad man som patient kan fa ud af at snakke med en praest, ndr man er ramt af en
livskrise og udsigten til, at man kan miste livet i utide.

Lotte Mark har veeret prasst pé Rigshospitalet i 20 ér
0g har haft mange samtaler med mennesker, der alle
sammen oplever at vaere pé livets kant. Privatfoto.

Javist, vi danskere er ikke seerligt troende og kommer
fortrinsvist i kirken ved hgjtider som déb, bryllupper og
jul. Men nér man bliver ramt af en alvorlig sygdom, og
nogle af livets vilkar som sorg, dad og angst treenger sig
P4, kan meget eendre sig. For mange, der fx rammes af
en krasftsygdom, melder tanken sig om at sege hjeelp
hos en psykolog eller méaske en prasst, men hvad er
egentlig den dybereliggende forskel pd samtalen med en
psykolog og en praest, nér livet spidser til? Det giver Lotte
Mark sit bud pa her.

Hvad er det seeriige ved at tale med en praest?

"Prasster og psykologer er fagligt meget forskellige,”
forklarer Lotte Mark. "Vi beskeeftiger os med mange af
de samme eksistentielle eller andelige spergsmal, og de
patienter, der kommer til 0s, er et sted i deres liv, hvor
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afmagt og meningslashed kan overskygge alt andet. Men
derer stor forskel pd, om det er en preest eller en psykolog,
man veelger at tale med. Hvis jeg skal koge det helt ned
0g springe en masse mellemregninger over, sa tror jeg, at
forskelligheden ligger i, at hvis du gar til en psykolog eller
en terapeut, som mange af os jo ger, sa ger vi det for at
finde ud af, hvordan vi kan tage ansvar for den situation,
vi er i, eller det menneske, vi nu en gang er. Nar man
henvender sig til en psykolog, skal man veere indstillet p&
at kigge indad for at se, hvad man kan gere anderledes
eller blot veere glad for det, der er. Hos en praast taler
vi om sjeelesorg, og det er preecis det, der adskiller
preesten fra terapeuten. En preest — en sjeclesarger — vil
sege at gere det stik modsatte af psykologen. Hun/han
vil ingpirere den kriseramte til at vende blikket veek fra sig
selv, ud mod sine keere og op mod Gud.”

"Jeg har veeret her pa Rigshospitalet i 20 ar,” fortsastter
Lotte Mark, "og har haft et meget stort antal samtaler med
mennesker med mange forskellige sygdomme, der alle
sammen oplever at veere pé livets kant. De fleste har et
realistisk billede af deres situation — at de uhelbredeligt
syge. Deres behov er at finde en ny mening med livet;
nogle nye veerdier. Det er ikke umiddelbart forskelligt fra
det, som en psykolog oplever, men jeg tror pa, at ens
muligheder ikke umiddelbart ligger inde i én selv, men
i ens omverden og ved at skue op imod Gud. Mange
mennesker, der oplever at vesre pa kanten af livet, mé
opgive tanken om, at de kan finde alt inde i sig selv, og
at de derfor har brug for at gare noget andet. Det er dér,
de bliver Klar over, at de har brug for en sjeeleserger: Jeg
siger — sadan lidt gammeldags — at i en god sjeslesorg er
der altid tre til stede: Det er preesten, den, der har brug
for stette og hjeslp (patienten), og Gud. Det er derhen,
mange seger, fordi de ved, at de ikke kan finde alt inde
i sig selv. Mange erkender, at de har brug for at finde
nye perspektiver og et sprog for noget andet. Det er
det, sjeelesergeren bidrager med. | troen ligger det, at
selv om vores krop der, sd er der noget, der fortsastter.
| sjeelesorgen leegger man ansvaret over til Gud, og nér
man oplever, at man kan det, falger der en stor lettelse
med. Som jeg ser det, er det en ansvarsfordeling, der
sker i sjeelesorgen. Man er ikke laengere alene, og det er
en erkendelse, der giver stor trast”,

Har du oplevet, at mennesker, der er kommet til dig, taler
til dig, som om du var psykolog?

Ja, det sker, men jeg er meget klar omkring min tro. Jeg
har et helt andet sprog og et andet perspektiv end en
psykolog. Det kan lyde lidt skréasikkert, men det er det,
man fér, nér man har Gud i ryggen.

Der ma komme mennesker forbi dig, der ikke i
udgangspunktet anser sig selv for at veere troende. Kan
au ogsa hjselpe dem?

"Ja, det er jo de fleste,” forklarer Lotte Merk med et grin.
"Det er tit, de er blevet overtalt til at komme til mig af deres
pararende eller af sundnedspersonalet. De fleste, jeg taler
med, er mennesker, der stort set aldrig har beskeeftiget
sig med, om de har et forhold til Gud eller kirken. De er
méske lidt kulturkristne, og at ga til en preast virker ikke
naturligt for dem. Men vi ved fra undersagelser, at der sker
noget med os, nar vi bliver alvorligt syge. Néar alt falder
sammen omkring en, kommer man ofte i kontakt med
de store spargsmal — er der en Gud? | den forbindelse
holder jeg mig ikke tilbage med at forteelle, at jeg har en
mission — ikke at gere dig kristen, men at &bne for et nyt
perspektiv pa den situation, du er i, og give dig stette til
at kunne veere med den afmagt, som ogsé er en del af at
vaere menneske. For min skyld mé du tro pa hvad du vil.
Min opgave er ikke at tvinge dig til at tro det samme som
mig. Det er ikke det, det handler om, men mere at &bne
ind til nye méder at se sig selv og livet pa. Jeg taler med
alle slags mennesker — ogsé fra andre trosretninger. Alle
er velkomne.”

Det ligger i @vrigt Lotte Mark pé sinde at forklare, at hos
en preest har man ikke — i modsaetning til hos en terapeut
— et forlgb, hvor man kommer igen adskillige gange. Det
er ikke ngdvendigt, og de forlgb, man oplever i meget
behandling, bliver nemt til en krykke, som man tror, man
ikke kan klare sig uden,” mener hun. "Det betyder sé ikke,
at man ikke kan komme igen, hvis man har behov for det.”

Mange, der har veeret gennem et kreeftforlob, forteeller, at
sygdommen har gjort dem klogere pé livet. At der var et
lille lys inde i market. En mulighed for personlig veekst. Er
det noget, du kan genkende, og kan en samtale med en
preest fremme den proces?

"Jeg bruger ikke begrebet vaskst. Det peger i retning af,
at sygdommen rummer en nytte-side — noget, der giver
mening. Vi lever i et samfund, hvor alt skal give mening,
og hvor sygdom hos nogle ses som selvforskyldt. Som et
resultat af ikke at leve ordentligt. Jeg har al respekt for, at
sygdommen hos nogle kan eandre synet pé deres liv. Jeg
er selv meget optaget af, hvilken forvandling sorg skaber.

Hospitalspreesten .

Men jeg tror, at alle dem, der har mistet eller er bange
for at miste deres eget liv, helst ville veere sygdommen
foruden. Jeg kan simpelthen ikke se, at sygdom bringer
noget godt med sig. Der er helt sikkert mange, der er
gode til at reflektere over, hvad sygdommen har gjort ved
dem. De oplever, at deres liv har féet en sterre dybde.
Problemet er bare, at nér damebladene skriver om en
moden kvinde, der efter et brystkraeftiorlab er 'kommet ud
pa den anden side’ med en stor eksistentiel erkendelse,
sé kan vi andre sidde hjemme i sofaen og tesnke, at det
er vel nok godt — sadan vil jeg ogsé veere. Det taler sa
meget ind i vores tid, at vi hele tiden skal 'veekste’ og
udvikle os til bedre mennesker. Midt i alt det forsvinder,
at sygdommen ogsé tager os ned i nogle frygteligt sorte
huller og skaber en masse vrede og fortvivielse. Det ma
vi ikke glemme”.

Lotte Merk er cand. theol og praest. | 2016 udkom hun
med bogen “Pa en méde skal vi dg”, der er skrevet pa
baggrund af hendes mange érs erfaring og utallige mader
med mennesker pa kanten af livet. Bogen har bidraget til
debatten om daden i velfeerdssamfundet og beveeger sig
mellem en mangfoldighed af forteelinger og forfatterens
egne refleksioner over livets store paradoks; hvordan
formér vi at leve pa trods af, at vi skal dg. Lotte Merk
underviser, holder foredrag, arrangerer konferencer og
holder opleeg pa konferencer i ind- og udland. | 15 &r har
hun beskasftiget sig med palliation — at lindre lidelse og
fremme livskvalitet.

Kirke og bederum pa Blegdamsvej (Rigshospitalet)
Kirken er aben for alle, der vil finde ro eller bede en

ban. Kirken er dben kl 6.00-22.00, mens kirkens kontor
har abent hverdage k. 10.00-14.00. Du kan kontakte
preesterne og kirkekontoret pé tif: 35454008,

Gudstjeneste

Der er gudstjeneste sgn- og helligdage. Alle er velkomne
—0gsé i seng og kerestol. Hver onsdag fra midt august il
juni er der desuden 'Lysglimt’ i kirken — kort, meditativ stund
med musik, leesning og mulighed for lysteending.

Koncerter, sangaftener og morgensang

Kirken arrangerer lgbende koncerter, sangaftener og
morgensang i samarbejde med KulturpaRiget. Koncerterne
foregar enten i kirken eller i fornallen. Der er morgensang
hver tirsdag og fredag kl. 9.00.

Bederum
Her er det muligt at bede i ro og fred. Alle trosretninger er
velkomne til at benytte rummet.
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. Ar som haematologisk patient

Tilbageblik pa arene, der gik
som hamatologisk patient

ltidens leb har vi bragt et stort antal interviews med mennesker, der er blevet ramt af en eller anden slags
blodkreeft. Lykkeligvis er der hen over de seneste artier kommet stadigt bedre behandlinger til de mange
forskellige sygdomme, vi her taler om. Det betyder en langt bedre overlevelse, end vi sa for ikke sa mange
ar siden. Men hvordan gar det sa de patienter, der skal leve i skyggen af en kreeftsygdom? Pa de falgende
sider kan du made tre af disse. Det er Orla, Betinna og Tina, som vi har beadl forteelle om livet, som det har
formet sig, siden vi sidst talte sammen.

Siden Lyl e sidst talte med Orla, er han géet pa efterlon, hvilket dog langtfra har betydet, at han
ligger pa den lade side. Egentlig kunne han have fortsat i sit job, men muligheden for at g& pa
efterlon &bnede for nogle af de ting, han geme havde villet i mange ér. Privatfoto.

6 | LylLe Fokus: Hverdagen med blodkraeft - november 2025

Jeg har det liv,

Ar som haematologisk patient .

jeg gerne vil have ...

| oktober 2015 bragte vi her i LyLe Fokus et interview med Orla Skovlund Hansen, som et par
ar for havde faet kronisk myeloid leukaemi — CML. | dette nye interview har vi talt med ham om,
hvordan hans liv er her 10 ar senere. Og det gar ikke stille for sig.

Det er 12 &r siden, Orla fik besked om, at han havde
CML, og diagnosen betad, at han omgaende blev sat |
behandling med standardibehandlingen Glivec. Den blev
dog forholdsvist hurtigt skiftet ud med Sprycel, som viste
Sig at veere et bedre valg til ham.

| dag er Orla er fortsat i behandling med Sprycel, der er
blevet en obligatorisk del af hans liv p& godt og ondt.
Siden vi sidst taltte med ham, er han géet pé efterlan,
hvilket dog langtfra har betydet, at han ligger pa den
lade side. Egentlig kunne han have fortsat i sit job, men
muligheden for at g& pé efterlan &bnede for nogle af de
ting, han gerne havde villet i mange &r.

"Indltil efteraret 2022 havde jeg et arbejde, jeg elskede, og
nogle fantastiske kolleger. Jeg var i en teknisk support-
afdeling i en elektronikvirksomhed med en masse
kundekontakt. Det var et dremmejob, men jeg dramte
ogsa om andre ting, som jeg kunne engagere mig i.
Selvom jeg naturligvis kunne meerke sygdommen, sé&
oplevede jeg ikke, at den holdt mig tilbage,” forteeller Orla.

Kort tid efter at have faet sin CML-diagnose, involverede
han sig i Kresftens Bekeempelse i Grasten, hvor han bor
sammen med sin kone. Siden har han veeret formand
i lokalforeningen (og neestformand i lokalforeningen
i Senderborg). Gennem et ugentligt loppemarked |
sommerhalvaret pa torvet i Grasten har han medvirket
til at skrabe mange penge sammen til foreningen. Efter
af Stafet for Livet lukkede i Senderborg i 2019, tog Orla
initiativ til at f& startet en helt ny Stafet for Livet i Grésten.
De farste par & kom Corona pé tveers, men der er nu —
med stor succes — gennemfert tre stafetter er i Grasten.

Sidelgbende har han veeret indvalgt i Aldrerddet |
Sonderborg Kommune i fire &r. Parallelt med asldreradet
har han siddet i repraesentantskabet i NORLYS. Og som
om det ikke kunne veere nok, har han i fire &r veeret
domsmand ved Vestre Landsret i Senderborg. | 2025
meldte Orla sig som frivillig turistveert i Grasten, hvor han
hjaelper byens turister rundt. Det er isaer Grésten Slot, der

tiltreekker feriegaaster og det i seerlig grad i de perioder,
hvor kongeparret bor pé slottet.

Som noget helt nyt stiller Orla op (pa opfordring) il
byradet i Senderborg for Socialdemokratiet, nar der valg
den 18. november i &r. Han er, som det turde fremga,
et rimeligt kendt ansigt p& sin hjemegn, og tanken om
en byradsplads har veeret pa spil i mange ar. P& forhand
vurderer han, at han har rimeligt gode chancer for at blive
valgt ind, selvom der er kamp om pladseme.

Kopimedicin var ikke ok

Undervejs i sit sygdomsforlgb vurderede Orlas heematolog
pa Sygehus Senderjylland, at det var et forseg veerd at
standse behandling med Sprycel. Hans blodtal havde
vaeret fine i en arraekke, og sygdommen var ikke lsengere
synlig. Det varede dog kun fire-fem uger, for antallet af
hvide blodiegemer voksede eksplosivt, og han métte
tilbage til Sprycel-behandlingen.

"Sprycel var blevet en fast del af mit morgenmadsritual, s&
jeg oplevede det egentlig ikke som noget stort problem,
at jeg matte i behandling igen. Senere blev jeg skiftet
over pé en kopiversion. Originalen var géet af patent, og
jeg métte over pa den billigere kopi. Det varede dog kun
kort, fer jeg fik afsindigt ondt i maven. Meget mere end
jeg normalt oplever (mavesmerter er en kendt bivirkning
ved Sprycel). Da jeg ringede til leegen, fik jeg besked
om, at det var ngjagtig det samme leegemiddel. Men jeg
holdt fast i mit, og efter fem méaneder kom jeg tilbage pa
Sprycel, og mavesmerterne fortog sig til det mere télelige
niveau, jeg er vant til og kan leve med, nér jeg ellers spiser
loppefraskaller dagligt.”

Jeg ser mig selv som leukaemipatient

Orla er qua sin alder med i et screeningsprogram for
tarmkraeft, og hvert andet &r har de fundet blod i hans
affering. Det har hver gang medfert en kikkertundersagelse
— der vel at meerke ikke har pavist tarmkraeft. S&dan har
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. Ar som haematologisk patient

det veeret siden han startede i behandling for CML. [foraret
2025 blev han igen indkaldt til undersagelse, og denne
gang viste det sig, at han havde tyktarmsbeteendelse.
Om det er en tilstand, der har veeret der hele tiden og
forvolder de mavesmerter, som han med tiden har
vaennet sig til, stér hen i det uvisse.

| foréret kebte Orla en el-cykel, som han karer pa to gange
om ugen sammen med en flok andre el-cyklister. 2.000
km er det blevet til i alt,

"Sygdommen begraenser mig ikke i det, jeg geme vil,
men jeg skal helst have en slapper i leenestolen en halv
time hver dag. Jeg betragter mig selv som kreeftpatient,
men er optimistisk af natur. | 2014 fk jeg konstateret
prostatakreeft i et meget tidligt stadie, men efter 37
strélebehandlinger, kom der styr p& det. Jeg gér til kontrol
en gang om éret, men der er ikke noget, og det er ikke
noget, jeg teenker pd. Min CML er der stadig, og jeg ser
mig selv som leukeemipatient, men det er ikke leengere
noget, vi snakker om i familien. Jeg har det liv, jeg geme
vil have,” slutter Orla.

Du kan finde det farste
interview med Orla i Lyl e
Fokus fra okotber 2015
pa lyle.dk. ‘Orla er tilbage
pé fuld styrke’ er pa side
14 | bladet.

Sygdommen har sat sine spor,
men den far ikke lov til at sla
mig ud af kurs ...

| november 2021 fortalte Bettina Wilhjelm til LyLe Fokus om den MDS-sygdom, hun havde faet
konstateret to ar for. Det meget personlige interview havde overskriften ’Fra angst og afmagt til
personlig vaekst’. Her berettede hun om kampen om at gare sig til herre over sin sygdom i stedet
for at vaere et vaergelast offer. Det er en kamp, hun stadig keemper.

Nogle é&r fer Bettina blev ramt af MDS (myelodysplastisk
syndrom) havde hendes soster faet brystkraeft, og det
fik hende til at undre sig over, hvor forskelligt mennesker
handterer det at f& en krasftsygdom. Da hun selv fik kraeft,
teendte det hendes interesse for, hvordan sveer sygdom
hos nogle kan udvikle sig fra afmagt og frygt til sterre
selvindsigt og behov for at eendre uhensigtsmeessige
ivsmonstre.  Et  feenomen, der Dbeskrives som
‘posttraumatisk veekst'. Det ferte til, at hun i forbindelse
med den kandidatuddannelse, hun var i gang med pa det
tidspunkt, skrev en afhandling om netop det. Her beskrev
0g underseggte hun det forhold, at mange kreeftpatienter

oplever, at en livskrise som en krasftsygdom bringer
noget positivt med sig, og at mennesker, der naturligvis
helst ville have veeret sygdommen foruden, kan sastte ord
pa, hvordan de feler, at de har forandret sig, er blevet
klogere pa livet og sig selv, og oplever, at der er kommet
nye kvaliteter ind i deres liv. At livet har faet en ny dybde.

Jeg ma leve med det

Her i efteréret 2025 er Bettina blevet 52 ar og arbejder
med specialundervisning af berm med autisme og ADHD
i en folkeskole. Hun er fortsat patient (ikke afsluttet) pa

Ar som haematologisk patient .

‘Min styrke i dag er, at jeg er meget rolig. Jeg tror altid, at tingene finder en lasning, og det syn
o4 livet er blevet forsteerket af det, jeg har veeret igennem,” forteeller Bettina. Privatfoto.

Aarhus Universitetshospital, Skejoy (AUH). | hendes
hverdag slds hun med lette kognitive og nogle lidt mere
ubehagelige fysiske udfordringer. Af og til kan hun have
sveert ved at finde ord for helt almindelig ting, men det
lever hun med. Vearre er de kramper, som hun har mange
af. De maerkes op langs ryggen, i fingrene, i feddemne og
i larene. Om det er sygdommen eller behandlingen, der

manifesterer sig p& den méde, ved hun ikke. Lesgerne pa
sygehuset siger, at de kan give hende lindrende medicin,
men at det har nogle kedelige bivirkninger.

"Jeg har valgt at leve med det. | det hele taget er jeg
nadt til at meerke mine nye graenser for, hvad jeg kan
holde til, og hvordan jeg kan leve med det. Jeg skal fx

Fortseettes pa neeste side >
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. Ar som haematologisk patient

huske at hvile, hvis jeg skal noget om aftenen. Tidligere
kunne jeg bare kere lgs, men den gér ikke leengere.
Behandlingen har helt sikkert gjort, at der er ting, jeg skal
vaere opmaerksom pa. Jeg skal bla. passe pa, hvad
jeg spiser. Helt almindelige fadevarer kan gere, at jeg far
det dérligt. Ag, banan og ré& grentsager kan min mave
ikke Klare, og jeg holder mig langt veek fra buffeter. Mit
immunforsvar er nogenlunde godt, men far jeg fx en virus,
bliver jeg helt skudt ned. Det nytter ikke bare at tage et
par Panodiler og s& ga pa arbejde. Men jeg ved, at hvis
jeg leegger mig med det samme, kommer jeg hurtigere til
kreefter igen.”

Jeg er jo meget mere end en diagnose

Du fortalte i interviewet i 2021, at du fra starten valgte at
vaere meget dben om din sygdom. Er det stadig vigtigt
for dig”?

"Ja, det er fx vigtigt, at mine kolleger forstér, at jeg ikke
bare kan Igbe rundt i skolegarden, men jeg gor ogsa
meget ud af, at min sygdom ikke skal definere mig som
menneske. Jeg er jo meget mere end en diagnose og
vil ikke ses som hende den syge, der skal tages seerlige
hensyn til. Jeg vil veere pé lige fod med alle andre.”

Da vi talte sammen sidst, var du ret optimistisk og
insisterende pé&, at din sygdom ikke skulle st& i vejen
for noget. Har det overrasket dig, hvad sygdommen er
kommet til at betyde?

"Nej. Jeg havde en virkeligt god og Iyttende leege fra
starten og blev godt forberedt pa, hvad der ventede mig.
Jeg havde en oplevelse at veere i kontrol, at jeg selv kunne
pavirke min situation. Det betad virkelig meget. Hvis jeg
meder udfordringer i dag, teenker jeg, at nér jeg kan Klare
sédan en sygdom, s kan jeg ogsé klare de udfordringer,
jeg stéar overfor — ogséa selvom det gér lidt langsommere.
Bekymringer om, hvordan det skal ga mig, er ikke noget,
der fylder i min hverdag. Jeg har aldrig veeret i tvivl om, fx
nar jeg har veeret til kontrol, at det gik, som det skulle. Det
har hjulpet mig, at jeg vidste noget om psykologien bag
det at veere syg. Sygdommen har ikke faet lov til at sla
mig ud af kurs. Jeg er kommet langt med min vilie og min
indsigt. Méske skulle jeg ikke have et fuldtidsjob, men det
har hele tiden veeret mit mél, og det har jeg holdt fast i.
Noget andet er s8, at jeg ikke tror, jeg kan blive sadan ved
de naeste 20 ar. Jeg er glad for mit leererjob, men maske
skal jeg ogsa noget andet pa et tidspunkt. Jeg teenker
over, at hvis jeg har brug for en hviledag midt i ugen, hvad
er det sé& for en type job, jeg skal have? Min styrke i dag
er, at jeg er meget rolig. Jeg tror altid, at tingene finder en
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lzsning, og det syn pé livet er blevet forsteerket af det, jeg
har veeret igennem.”

Choose Life

Den sveereste periode, forklarer Bettina, var, da hun
var ny transplanteret. Kroppen skulle genstartes pé ny
0g bygges op fra grunden, men det har leert hende en
masse om sig selv.

"Nu ved jeg, hvad det er, jeg er skabt af. Donoren — en
tysker ved navn Helmut — far en varm tanke en gang
imellem. Han fik en seerlig tanke, da jeg sidste ar var i
Berlin og havde den T-shirt med, jeg havde pa under
transplantationen. Der stér 'Choose Life’ inspireret af
Wham. Min sgn tog et foto af mig foran Brandenburger Tor,
hvor jeg har den péa. Jeg havde gemt den til lejligheden —
min 5-arsdag.”

"Jeg ville gnske, at der var lidt mere fokus pé senfelger.
Det er som om, der ikke rigtigt er nogen, der vil tage
sig af de udfordringer, som ikke mindst heematologiske
patienter oplever. Der er alt for mange, der lider. Der er
brug for, at vi taler mere om det, og at sundhedssystemet
tager det mere alvorligt”.

Lyl e bragte det forste
interview med Bettina i
Lyl e Fokus fra november
2021. Du finder interviewet
‘Fra angst og afmagt til
personlig vaekst' pa lyle.dk

Ar som hzematologisk patient .

| februar 2021 fortalte Tina Erendal Jensen under overskriften ’Hvad bern ikke ved, har de ondt

af...

om sin CML-sygdom (kronisk myeloid leukaemi) som hun blev diagnosticeret med i 2019

- kort for hun fyldte 40 ar. Den gang havde hun fokus pa at hende og Pers to drenge Oscar og
Gustav pa 9 og 12 ar (pa det tidspunkt) skulle have klar besked om deres mor sygdom. Det var,
understregede hun, vejen frem mod tryghed og tillid, men ogsa en made at sikre sig, at de ikke
udviklede deres egne fantasier om, hvad det var mor fejlede og hvordan det mon ville ga hende.

"Jeg er i den meget privilegerede situation, at jeg nu i
lidt over et ar har vasret behandlingsfri. Jeg er altsé en
af den slags relativt sjaeldne CML-patienter, der efter et
godt behandlingsforlzgb nu helt kan undveere behandling
til det der ellers beskrives som en kronisk og uhelbredelig
sygdom”, forteeller Tina med en umiskendeligt glad tone i
sin stemme. "Det gér godt, mine tal er snorlige og det er
ret fantastisk. Jeg var meget pévirket af bivirkninger under
behandlingen. Mest oplevet som trasthed og en felelse af
at opholde mig inde i en osteklokke. De fem é&r jeg var |
behandling faltes som at lgbe et maraton ved Vesterhavet
i vade gummistevier i modvind. Der var hele tiden en
modstand der skulle overvindes, som var steerkere end
mig selv.

Var det sygdommen eller behandlingen du sloges med?

"Jeg vidste, at det var behandlingen. Jeg méatte standse
behandlingen kortvarigt efter ca. ét &r p& grund af en
leverforgiftning. Det gav mig et kort indblik i, hvordan
livet ville veere uden medicinen. | de dage forsvandt
treetheden, selvom jeg havde det darligt. Der blev jeg Klar
over, at min udfordringer ikke skyldtes, at jeg var pivet.”

At komme ud af behandlingen har veeret en
befrielse

Tina beskriver, at hun under hele behandlingsforlabet var
meget optaget af at undersgge, hvordan andre i hendes
situation havde det. Hun studerede de data der var
tilgeengelige om livskvalitet og bidrog med et opleeg om
hendes egne erfaringer ved en konference i Vejle. Hun
startede sin behandling med imatinib (Glivéc) i et & men
blev senere skiftet over pé dasatinib (Sprycel). Det var en
forbedring, oplevede hun, selvom der stadig var treethed,
muskel- og ledsmerter, kramper og hovedpine m.m.

"Det eneste jeg har tilbage nu er muskel- ledsmerter og
smerter i mine fadder, men i forhold til hvordan det var
under behandlingen, hvor jeg oplevede ikke at kunne
stile noget op mod bivirkningeme, er det en enorm
lettelse, som jeg har det nu. Jeg behaver ikke leengere
veere begraenset af, hvordan jeg har det. Da jeg var i
behandling maétte jeg, hvis jeg var meget aktiv den en
dag, ligge helt brak den neeste. At veere kommet ud af
behandlingen er intet mindre end en enorm befrielse.

Sygdommen fglger mig stadig
Ser du stadig dig selv som CML-patient?

"Sygdommen har jeg stadig med mig. Den falger mig i min
bevidsthed og kraever min opmeaerksomhed. Det meerkes
ikke mindst, fordi jeg gér til kontrol en gang om méneden.
Forud for det er jeg inde for at f& taget blodprever, sa
reelt er jeg i kontakt med Skejby Sygehus to gange om
méneden. Jeg var faktisk i tvivl om, om jeg skulle stoppe,
fordi jeg teenkte, at det ville vaere psykisk hardt at vesre
uden behandling. Det har det faktisk ikke veeret. Det
pavirker mig naturligvis i dagene op til kontrollen. Jeg har
en permanent parathed til, hvis det skulle komme tilbage.
Jeg lever i den forstand én méned ad gangen. Nér jeg géar
derfra og tallene er gode, gleeder jeg mig over, at nu far
jeg en maned mere. Det betyder, at jeg er meget bevidst
om, hvordan jeg bruger min tid. Jeg skal huske at nyde
det privilegie, jeg har lige nu og forhdbentlig for altid. Det
kan jeg ikke vide, men jeg har ramt &rsdagen, og det giver
lidt ro. Som tiden gér bliver sandsynligheden for, at man
kan fortsaette uden behandling, sterre. Det viser de data,
vi har.”

Fortsasttes pé& neeste side
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. Videoer om CML

Hvordan er det med kommunikationen til jeres drenge i
dag?

"Jeg spurgte dem faktisk forud for denne samtale. Det
lader ikke til at fylde ret meget hos dem. De ved hvornér,
jeg skal til kontrol og falger lidt med i det. Jeg tror, de
foler sig bestyrket i at vide, at hvis der sker en aendring,
sé fér de det at vide. Det fylder ikke meget i deres liv og
de ser mig ikke som en der er syg og det er godt. Jeg
synes, Vi er lykkedes med, at deres liv har vesret upavirket
af min sygdom, samtidig med at vi har veeret done. Den
strategi, vi havde fra starten, har lagt grunden til den
made de har det pa i dag — fordi de ved at vi ikke holder
noget hemmeligt. For min egen del har jeg lidt sveert ved
at forstd, her bagefter, hvordan jeg Klarede de fem ér i
behandling.”

Du kan lsese det forste
interview med Bettina |
Lyl e Fokus fra februar
2021. Du finder ‘Hvad
barm ikke ved, har de
ondtaf ...’ pa lyle.ak

Mit liv er i en bedre balance
Har sygdommen tilfgjet noget til dit liv?

Det er sveert at tale om kreeft, som noget der kan have
en plusside, men svaret pa spergsmal er ja. Der er en
gave inden i. Den viser sig pé& den méde, at jeg er meget
bevidst om, hvordan jeg bruger min tid. Jeg er blevet
bedre til at sige fra og sté pa min ret. Jeg er blevet bedre
til at sperge mig selv, hvad jeg har brug for. Det gjorde
jeg aldrig fer. Det betyder ikke, at jeg ikke har tanke for,
hvordan andre har det, og hvad de har behov for, men
balancen ligger et bedre sted. Jeg er s& at sige i gang
med et nyt liv, der i hej grad bygger pa, at jeg er blevet
konfronteret med at livet ikke er for evigt. Jeg er stadig
ambitigs i forhold til mit arbejde, men balancen — ogséa
i forhold til min familie — ligger et andet sted nu, end fer
jeg blev syg”.

Tina er konsulent i Barne og Ungeforvaltningen i Arhus
med fokus pa dagtilbudsomréadet. | forbindelse med sin
sygdom er hun géet lidt ned i arbejdstid. Hun er ogséa
suppleant i LyLes bestyrelse.

To nye videoer om CML og

det at leve med sygdommen

| videoarkivet pa LyLes hjemmeside kan du nu finde to

nye videoer lavet i sommeren 2025.

| den ene forteeller heematologen Christen Lykkegaard
Andersen pé en enkel og lige til méde om CML,
behandlingen, prognosen, om hvad der skal til for at
komme i medicinstop og om de udfordringer, det
kan bringe med sig.

| den anden fortesller Sara Castenberg
(CML-patient og suppleant i Lyl es
bestyrelse) sin meget personlige historie
om at leve med CML og de konsekvenser,
sygdommen har for hendes liv. Sara har
veeret igennem den falelsesmeessige
rutchebanetur det er at stoppe med
behandlingen og at métte starte
igen, da sygdommen

atter tog fart.

Find videoceme
i videoarkivet péa lyle.dk

Medicinfrie perioder .

Patienters oplevelse af
medicinfrie perioder

| efteraret 2024 gennemforte LyLe i samarbejde med Molecule Consultancy et livskvalitetsstudie
blandt fire patientgrupper med kronisk lymfatisk leukaemi (CLL), mantle celle lymfom (MCL),
follikuleert lymfom (FL) og waldenstroms sygdom (WS).

Hensigten med studiet var at f& indsigt i oplevelsen
af medicinfrie perioder blandt patienter, der typisk vil
opleve disse perioder som en naturlig del af deres
behandlingsforlgb.  Studiet blev udformet som en
kvantitativ undersagelse med et spargeskemamed ialt 19
spergsmal, inkl. demografi. Undersagelsen blev udsendt
til foreningens medlemmer og potentielle medlemmer, og
123 patienter gennemforte studiet.

Halvdelen af patienterne i studiet havde veeret medicinfrie
i mindst to &r og typisk var medicinfriheden en del af
behandlingsforlgbet.

Generelt var patienterne i studiet positive over at overga
til en medicinfri periode og mere end halvdelen havde
ingen bekymringer ved det. For dem, der var bekymrede
skyldtes det primeert tanken om, at sygdommen kunne
blusse op igen. Bekymringerme aftog for knap hver tredje,
efter de er blevet medicinfrie, bl.a. fordi de har det godt.

Den medicinfrie periode pévirker livskvaliteten positivt for
langt de fleste. De far det fysisk bedre, hverdagen bliver
lettere, og de feler sig frie til at gere det, de har lysttil. Nogle
er ségar sluppet for bivirkninger, de ikke var klar over, at
de havde. Tallene indikerer, at jo leengere, de har vesret
medicinfrie, jo bedre livskvalitet. Opbakning fra familie,
venner og bekendte er patienternes primaere stette, men
ogsé telefonisk adgang til sundhedsprofessionelle er en
vigtig statte for mange, ikke mindst kvinderme.

undersagelsen i artiklen
‘Patienters oplevelse af
medicinfri perioder’ péa lyle.dk

Vi bringer her to patientinterviews der indgik som en
del af undersegelsesmaterialet. Det er Pia, som er ramt
af follikuleert lymfom og Ole, der har kronisk lymfatisk
leukaemi, CLL.

Pia: ’Skal jeg bare
vente pa, at kraeften
kommer igen?”

Da Pia sluttede med kemoterapi, jublede alle omkring
hende. "Sé&dan! Du klarede den, du behaver ikke medicin
laengere.” Men Pia kunne ikke veere glad. For kreeften var
der jo stadig. Hvordan lever man med kreeften som et
livsvilkar?

Det er ikke til at se det, hvis man ikke lige ved det, nér Pia
nusser sine hortensia. Hun ligner s& mange andre 60-érige
kvinder med mand, bern og sma berneberm, der elsker at
lege med farmor. Men for tre ar siden fik Pia konstateret
follikuleert lymfom. Efter en kort Watch and Wait kom
hun i behandling med kemoterapi, indtil leegermne en dag
sagde, at nu behavede hun ikke behandling leengere, nu
skulle hun bare gé ud og nyde sit liv.

"Familie og venner var sd glade, da jeg stoppede |
kemoterapi. Som om jeg nu var rask. Men det var jeg
jo ikke. Kreeften var jo fortsat inde i min krop. Det er den
stadig. Og det vil den veere resten af mit liv. S& hvordan
kunne jeg veere glad?”

Ny medicinfri hverdag

Pia gik nu fra et ngje planlagt behandlingsforlab til at blive
fri for behandling. Mens omgivelseme var lettede, felte Pia
sig efterladt.

Fortseettes pa neeste side >
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"Familie og venner var sa glade, da jeg stoppede i
kemoterapi. Som om jeg nu var rask. Men det var jeg jo
ikke. Kreeften var jo fortsat inde i min krop. Det er den
stadig. Og det vil den veere resten af mit liv. S& hvordan
kunne jeg veere glad?” fortaeller Pia. Privatfoto.

"Nar du er i behandling, er du i andres heender. Det er
deres ansvar. Leegeme holder gje med dig, og du kan tale
med sygeplejerskermne om alt det rundt om behandlingen.
Nér du slipper behandlingen, star du alene med ansvaret.
Og kontroltiekkene feles om en eksamen: Er det nu,
kraeften er kommet tilbage?”

Ensom med kraeften

Som tiden gik, blev det hverdag. Omgivelseme spurgte
sjaeldent til, hvordan Pia havde det, for néar du er ude af
behandling, kan det veere sveert at forsté for andre, at
kreeften stadig kan fylde.

"Jeg felte mig ensom med min krasft. P4 den ene side var
det rart at se rask ud — pa den anden side gjorde det, at
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kreeften nu kun fyldte i mit hoved, i mine tanker. Uvisheden
var — og er stadig — det veerste. Kommer krasften tilbage?
Bliver den opdaget i tide? Sestter den sig andre steder |
kroppen? Ingen kan svare pa det. Og det bliver jeg nedt
til at acceptere.”

Jeg var slet ikke alene

Pia syntes, det var sveert at tale med sine neermeste
om de tunge tanker. Hun ville ikke bekymre dem. Og
hvordan skulle de ogsé kunne forsta, hvordan det er at
leve med kresft uden rigtig at veere syg. Den forstéelse
fandt hun i stedet, da hun opdagede LylLe. Her medte
hun mennesker med de samme sveere Talelser, og de
forstod hende — for de har veeret det samme igennem.

"Jeg har fundet en unik stette | at tale med andre, der
ligesom jeg lever med kreeften som et livsvilkér uden
nedvendigvis at veere i behandling, Jeg ved nu, at jeg
ikke er ensom med min kresft. Der er mange, der som
mig lever med kreeften. Vi forstér hinanden, som kun
mennesker, der maerker det p& egen krop kan. Vi kan
ale blive ramt af tunge tanker. Og det er helt okay. Det
betyder ikke, at man er forkert.”

Bornebgrnene holder de tunge tanker vaek

| dag har Pia veeret medicinfri i to &r. Hun passer pé sig
selv, starter dagen med en god gétur, ofte med manden
og gér tidligt i seng, for sevnen er vigtig for hende for at
kunne hasnge sammen. Hun Iytter til kroppens signaler
uden at blive overopmaerksom. Og sé nyder hun at se
blomsteme gro i haven og fa beseg af bemebamene.

"Mine bernebern er mit 'nappy drug’. Nér jeg er sammen
med dem, er de tunge tanker langt veek. Kreeften er
blevet en del af min identitet, s& den fylder ikke pa samme
made, som den har gjort. Den vil altid veere der. Men den
styrer ikke mit liv. Og heldigvis holder den sig i ro. Og det
haber jeg, at den vil blive ved med.”

Ole: ”’Jeg er rask syg”

Ole var ikke meget for at stoppe behandlingen, da
han skulle starte en medicinfri periode. Hvad nu, hvis
sygdommen udviklede sig? Hvad nu, hvis det blev
opdaget for sent? Det gjorde det ikke, ved Ole i dag.

78-érige Ole skruer op for jazzmusikken pé anlasgget.
Han elsker at Iytte til musik og har fulgt udviklingen af den

rytmiske musik lige siden, han var ung i 1960’erme. Han
finder ro i musikken.

Den ro blev ekstra vigtig, da hverdagen skiftede retning
for 7 é&r siden: Ole fik konstateret kronisk lymfatisk
leukaemi, CLL, og var i halvandet &r igennem kemoterapi,
immunterapi og strélebehandling, efterfulgt af medicinsk
behandling. Det gik s& godt, at lsegeme en dag besluttede,
at nu behevede han ikke behandling laengere. Men det
var Ole ikke meget for.

"Det gjorde mig tryg at veere i behandling og ga til faste
kontroller. Og jeg oplevede ikke bivirkninger. S& da lsegen
sagde, at nu var det tid til at stoppe, blev jeg utryg.
Hvordan vil min krop reagere? Jeg har det jo godt, sa
hvorfor risikere, at det asndrer sig?”

Jeg folte mig som Bambi pa isen

Leegen forsikrede Ole om, at man kun blev taget af
behandlingen, nér alle tal s fine ud. Og at man stadig
vile holde gje med ham med lgbende kontroller. S& Ole
blev fri for medicinen.

"Jeg folte mig som Bambi pa glatis, da jeg slap
behandlingen. Nogen feler sig mere syge ved at f&
medicin. Det gar jeg ikke. Faktisk feler jeg mig mere tryg,
nér jeg fér medicin.”

Tilbagefald

LLeegeme forsikrede Ole om, at de nok skulle holde gje og
reagere i tide, skulle sygdommen udvikle sig. Og det var
netop, hvad der skete.

"Til en kontrol efter et halvt &rs tid i medicinfrined opdagede
laegerne nogle uvelkomne celler i blodet. Leegeme tog
ingen chancer, sé jeg kom straks tilbage i behandling.”

Ole var begejstret over at opleve, at leegermne greb ind, sa
snart de s& noget misteenkeligt. Det fortesller han ogsé
om, nar han deltager i LylLes netveerksmgader. Her har han
mange gange medt andre med samme utryghed, som
han selv oplevede: Hvad nu, hvis sygdommen udvikler
sig, og det ikke opdages i tide?

"Jeg gleeder mig naesten til kontrollerne. Laegerne er
opmaerksomme, méler, vejer og smiler. De er utrolig
dygtige. Jeg faler virkelig, de har styr pé det og tror dem,
nér de siger; "Ole, du er i perfekt stand. Vi ses om tre
méneder.”

Medicinfrie perioder .

"Jeq falte mig som Bambi pa glatis, da jeg slap
behandlingen. Nogen faler sig mere syge ved at 14
medicin. Det ger jeg ikke. Faktisk feler jeg mig mere tryg,
nér jeg far medicin” forteeller Ole. Privatfoto.

Ser mig selv som rask

| dag er Ole 78 &r og fér stadig behandling. Sygdommen
er i ro, musikken spiller p& anleegget, og Ole har det godt.

"Jeg ser mig selv som rask syg. Krasften er der, den
slipper jeg aldrig for. Men den fylder ikke meget i min
hverdag.”

De faste kontroller forstyrrer ikke Oles billede af at veere
rask syg. Tveertimod.
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. LyLes temadag

LyLes temadag pa
Hotel Nyborg Strand

Lordag den 20. september afholdt LyLe temadag pa Hotel Nyborg Strand. Taet pa 90 patienter og
pargrende var samlet om et spaendende program.

Dagens ferste oplasg stod Randi Lindeneg for. Hun blev
ramt af brystkraeft i 2017 og har pé sin egen krop maerket
de mange senfglger, hendes behandling har kostet
hende. Det blev her i 2025 til bogen: "Senfelger — om at
finde livet igen efter kreeft”. Bogen er en guldgrube for alle,
der har provet det samme.

Randi fortalte pa en empatisk og gribende méade om de
problemer, hun fik — og stadig har — efter behandlingerme.

Randis spaendende oplasg blev efterfulgt af frokost og
herefter fire parallelle sygdomsspecifikke sessioner:

e Akut leukeemi, CMML og MDS ved Dennis Lund
Hansen fra Odense Universitets Hospital (OUH)

e Lymfekreeft ved Lena Specht fra Rigshospitalet
e CLL ved Jelena Jelicic fra Vejle Sygehus

e CML ved Morten Saaby Steffensen fra Aarhus
Universitets Hospital (AUH)
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Ved hver af sessioneme var der mulighed for at here om
netop den sygdom, som bergrer én, og fa en ekspert il
at opdatere om de sidste nye opdagelser. Sessionerme
gav ogsa mulighed for at komme nesrmere ind pa helt
specifikke problematikker.

Efter en kaffepause var det tid til sidste opleeg ved
Esben Dalgaard, der er skuespiller og kreeftpatient, og
pa temadagen levende fortalte om sit sygdomsforlab
med modermeerkekrasft. Hans indleeg vekslede mellem
beretninger fra hans opveekst og senere livserfaringer,
som han pa en meget overbevisende made fik knyttet
sammen i nogle konklusioner, som vi alle kunne forholde
os til og maske tage med os videre frem.

Alti alt, var temadagen en meget vellykket dag i Nyborg.

LyLes temadag .

Naeste temadag bliver i Aarhus
lordag den 28. marts 2026.
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. Patienter i kliniske studier

Ny pjece om
patienter i
kliniske studier

| en ny pjece fra LyLe kan du laese om, hvad
kliniske studier er, om det kunne vaere noget for
dig at deltage i et, og om dine muligheder for at
blive inkluderet i et laegemiddelforsog.

Som blodkrasftpatient kan man blive spurgt af sin leege,
om man Vil deltage i et leegemiddelstudie. Alternativt kan
man selv finde og opsege igangveerende studier og
snakke med sin laage, om det er noget for en. Er man
kandidat til at medvirke i et studie vil man kunne opdage
en kompleks og ofte vanskeligt forstéelig verden med sit
eget sprog og egne begreber. Mange vil fele sig radvilde
og usikre, og begiver man sig ind i det, kan man nemt
blive overveeldet af store meengder mundtlige og skriftlige
materialer. Af netop den grund har Lyle i samarbejde
med heematologen Hans Beier Ommen fra Arhus
Universitetshospital udarbejdet en informationspjece, der
vil veere nyttig hvis man har overvejelser om at meadvirke i
et leegemiddelforseg

| pjecen kan du bl.a. finde svar pa:

e Hvad er et Klinisk studie, og hvorfor laver man
dem?

e Erdet relevant at deltage i et klinisk studie?

e Hvordan kommer man med i et klinisk studie?

e Hvad kan man fa ud af at vaere med”?

e Hvad er veerd at vide, for man deltager?

¢ Hyvilke fordele og ulemper er der ved at deltage?

e Hvem udfaerer Kliniske studier, og hvor sker det typisk?

Pjecen kan bestilles
04 i shoppen péa
lle.dk, og du

Skal blot betale
portoen for at & et
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Tre gode grunde

Der mindst tre gode grunde til at medvirke i et studie — og
nogle negative — som du ogsé kan finde i det felgende.

For mange vil det vaere veesentligt at man gennem et
lzegemiddelforsag kan f& adgang til nye lsegemidler, der
endnu ikke er godkendt i Danmark

Bagsiden af det kan veere, at den nye behandling ikke lever
op til forventningeme eller har betydelige bivirkninger. For
nogle kan der ogséa vaere en psykisk belastning forbundet
med at indga i et studie. Det kan typisk handle om den
usikkerhed, der kan veere (fx hvordan kroppen reagerer),
de uforudsete bivirkninger eller de forventninger, der kan
knytte sig til ens deltagelse. En bagside kan ogsé veere de
hyppige besag pé Klinikken, der kan veere tidskreavende
og pévirke ens daglige rutiner.

En anden positiv faktor kan veere at man som patient i et
leegemiddelforseg vil opleve at f& mere opmasrksomhed
0g omsorg fra leeger og sygeplejersker. De har pligt til at
vise seerlig omhu, ndr deres patient involveres i et studie.
Men er man deltager i et studie, vil man ogsé opleve at
made mere overvagning (observation) og flere samtaler
med laeger og sygeplejersker og derfor ofte ogsa flere
beseg péa sygehuset.

Endelig kan det vaere et veesentligt motiv, at man som
deltager i et forspg kan bidrage til en udvikling, der
har betydning for andre patienter — nuveerende eller
kommende. Man stiller sig selv til rAdighed for det feslles
bedste.

Treethed efter kraeftbehandling .

ADHD-medicin kan lindre
alvorlig traethed efter
kraeftbehandling

Et nyt dansk studie (MICRO) viser at lsegemidlet Ritalin, der bruges i behandlingen af ADHD,
har en lindrende effekt pa kreeftrelateret fatigue (overvaeldende traethed) hos haematologiske
patienter. Men der er behov for flere og starre studier, der kan afklare, hvem der har gavn af
behandlingen, og hvordan den kan integreres i den kliniske praksis.

Overvasldende, vedvarende trasthed ogsé betegnet som
fatigue er en kendt og almindelig senfalge af behandling
al ikke mindst de hsematologiske kraeftsygdomme.
Hovedérsagen er kemoterapi og strélebehandling og
trestheden, der bade opleves fysisk og mentalt, kan gere
selv simple dagligdagsakitiviteter uoverkommelige.

Trods sin hyppighed har fatigue leenge veeret en
underbehandlet tilstand, hvor ikke-medicinske tiltag som
motion og psykosocial stette (terapi) har vaeret de primeere
behandlings-strategier. Nu peger ny forskning imidlertid
P4, at et velkendt leegemiddel — Ritalin (methylphenidat) —
kan veere en del af lasningen. Ritalin er ferst og fremmest
kendt som et af de mest brugte laegemidler mod den
efterndnden meget udbredte lidelse ADHD (Attention
Deficit Hyperactivity Disorder). ADHD ytrer sig som
opmaarksomhedsforstyrrelse, konstant uro i kroppen og
hyperaktivitet.

Mere vagen i dagtimerne

P& é&rets europmeiske heematologikongres  EHA
prassenterede professor Henrik Frederiksen fra Odense
Universitetshospital resultaterne fra det danske MICRO-
studie, som undersegte effekten af methylphenidat pé
patienter med heematologisk kreeft og sveer fatigue.
Henrik Frederiksen er fersteforfatter til det abstrakt (et kort
resume af et forskningsprojekt) der blev pressenteret pa
EHA.

Studiet var placebo-kontrolleret og dobbeltblindet*, og
viste, at et flertal af patienter oplevede signifikant lindring
af fatigue under behandling med Ritalin sammenlignet
med placebo. Derudover havde patienterne i gennemsnit
42 minutters flere vagne timer om dagen, hvilket kan have
stor betydning for livskvalitet og funktionsevne. Studiet
omfattede fra starten 152 patienter der var rekrutteret fra
syv forskellige haematologiske afdelinger i Danmark. De
14 alle inden for en péa forhdnd defineret grad af fatigue.**

Patienternes gennemsnitsalder var 58 éar. De fleste
var diagnosticeret med lymfom (39 procent), mens de
resterende havde myeloproliferative neoplasmer (31
procent), myelomatose (11 procent), kronisk lymfatisk
leukeemi (11 procent), kronisk myeloid leukeemi (5
procent) og myelodysplastisk syndrom (5 procent). 26
procent af patientere var fortsat i aktiv behandling for
deres krasftsygdom i studieperioden.™

Stadig et eksperiment

Selvom MICRO-studiet viste lovende resultater, er billedet
ikke entydigt. Flere internationale studier har ikke kunnet
pavise en signifikant forskel mellem methylphenidat og
placebo i behandling af fatigue. Det tyder pa, at effekten
kan veere individuel og afhaengig af omsteendighederme
— x afheengig af kresfttype, sygdomsstadie og @vrige
symptomer.

Brugen af Ritalin til kresftrelateret fatigue er stadig
eksperimentel og kreever grundig laegelig vurdering.
Men resultaterne fra Danmark &bner for nye muligheder,
isger for patienter hvor motion og samtaleterapi ikke er
tilstraskkeligt.

*Placebokontrolleret betyder at nogle af de deltagende
fik en uvirksom behandliing. Dobbelblindet betyder at
hverken deltageme i et studie eller forskeme ved, hvem
der fik den aktive behandling og hvem der fik placebo.
Formélet er at undgé at hverken patientens forventninger
eller forskerens forhdndsviden pévirker resultatet. Det
sikrer, at effekten af behandlingen vurderes s& objektivt
som muligt.

“Kilde: Heematologisk Tidsskrift
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. Stamcelledonation

Nemmere at finde stamcelle-
donorer til en kurende
stamcelletransplantation

En ny behandling mod GvH sygdom (pa engelsk GVHD, graft-versus-host-disease) efter
stamcelletransplantation udvider feltet af mulige stamcelledonorer kraftigt. Den gor det muligt
at bruge stamcelledonorer, som ikke er et perfekt match til patienten. blandt fire patientgrupper
med kronisk lymfatisk leukaemi (CLL), mantle celle lymfom (MCL), follikulaert lymfom (FL) og

waldenstroms sygdom (WS).

Den nye behandling mod GvH-sygdom bruger
cyclophosphamid (kemoterapi) sammen med tacrolimus
(som deemper immunsystemet og reducere inflammation)
og mycophenolate mofetil (der modvirker afstadning
efter transplantationer).  Stamcelletransplantation  er
den eneste kurerende behandling for Myelodysplastisk
Syndrom (MDS) — iseer hejrisiko typer, Akut og kronisk
leukeemi (AML, ALL, CML, CLL), Lymfomer (f.eks.
Hodgkins og non-Hodgkins lymfom) og Myelomatose
(knoglemarvskrasft)

For at finde den bedste stamcelledonor sammenligner
man donorens HLA med patientens HLA. HLA stér for
humane leukocytantigener. HLA er et seet proteiner
pa overfladen af celler, som immunsystemet bruger
til at identificere “selv’- versus ‘“ikke-selv’-celler. En
fuldsteendig eller neesten fuldsteendig matchning er ideel,
men med den nye forebyggende cyclophosphamid GvH
behandling bliver resultatet af transplantationer mellem
stamcelledonorer og patienter, som ikke er et ideelt
match, signifikant bedre. Med et mindre krav til HLA-
matching bliver det nemmere at finde stamcelledonorer il
ikke-etniske danskere i de internationale stamcelledonor
databaser.

Danske Transplantationscenter er med i
forreste rackke

Overleege Lone Smidstrup Friis pé& Afdeling  for
Blodsygdomme har fortalt, at Rigshospitalet har taget
den forebyggende cyclophosphamid behandling i brug
i foraret 2025 bade til mismatchede donorer og til dem
der kun er delvist identiske. Det skyldes formentlig, at de
forste resultater med forebyggende cyclophosphamid

viste signifikant bedre transplantations resultater med
forebyggende cyclophosphamidbehandling efter
transplantationen.  Heldigvis er den forebyggende
cyclophosphamidbehandling ogsé blevet indfert pé
Aarhus Universitetshospital.

Stadig behov for flere stamcelledonorer

| Danmark er det nemt at blive stamcelledonor. Kravene
til en stamcelledonor er at veere rask og under 60 ar (for
familierelaterede donorer er der ingen ovre aldersgreense
i Danmark). Som blodkreeftpatient har man ikke
mulighed for at blive stamcelledonor, men alle ens raske
familiemedlemmer og venner, som er under 60 &r, kan blive
det. Man skal registrere sig pa hiemmesiden sundhed.dk
BMin side BHar du taget stilling? BStamcelledonation. Pa
den side kan man leese mere om stamcelledonation og
hvordan det foregéar.

Man kan ogsé logge pa med MitlD og registrere sig som
stamcelledonor. Nar man er registreret modtager man
informationsmateriale i sin e-Boks, og desuden far man via
gammeldags post tilsendt et kit med vatpinde til opsamling
af DNA fra mundslimhinden samt en samtykkeerklaering
og en frankeret svarkuvert. Samtykkeerklaeringen giver
tilladelse til at Danske Stamcelledonor Registeret kan lave
en veevstype bestemmelse p& DNA praven, kan lave en
blodtypebestemmelse 0g en undersegelse for antistoffer
mod cytomegalovirus, samt at disse data mé registreres
i Danske Stamcelledonor Registeret. Hver eneste
registrering som stamcelledonor gger sandsynligheden
for at en laege et eller andet sted i verden har en patient
som matcher ens vaevstype. Sandsynligheden for at blive
udvalgt er blot 0,1% eller 1 ud af 1000.

Nar ens vaevstype matcher en patients

Hvis man er et match for en patient, indkaldes man til
en blodpravetagning for at fa bekraeftet, at ens vesvstype
matcher patientens, og du bliver endnu en gang spurgt
om du er villig til at donorer stamceller til den for dig
ukendte modtager. | den forbindelse vil man blive stillet
nogle spargsmal om ens helbred — og man har mulighed
for at stille spargsmal til processen omkring donationen.

Efterfelgende vil der veere en kortere eller lasngere periode
med ventetid, inden det Dbliver afgjort, om man bliver
udvalgt som donor. Det skyldes, at patienten skal have
en forbehandling for at blive Klar til at modtage donorens
celler.

Bliv stamcelledonor!

Som stamcelledonor kan du med en lile indsats redde
et andet menneskes liv. For bem og voksne, der er
ramt af kreeft | blodet, kan en stamcelledonation veere
sidste chance for at overleve. Hvert ar far mere end 140
danskere konstateret en sygdom, der krasver, at de far en

—
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Lees mere og
bliv doner pé&
stamcelleconor. dk

Stamcelledonation .

Du kan lsese en mere udferlig artikel
om den ny forebyggende GvH-
behandling pa bit.ly/3LgkXHs

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.




Senfolgerklinikken er lukket
land trods betydelige uognskede
effekter af medicin efter 20 ars

behandling

Steen Andersen har haft CML (kronisk myeloid leukaemi) i 20 ar og er glad for den medicin, der
har veeret virksom i alle arene, og stadig er det, nu hvor han er 79 ar. Men at leve som kronisk
blodkraeftpatient har haft en pris i form af plagsomme bivirkninger/senfelger, han ikke kan fa

hjeelp til.

| adskillige &r har Steen holdt efterarsferie med sine barn
0g barnebarm | Agypten, men det kan han ikke lsengere,
bla. pga. bivirkninger/senfelger. Privatfoto.
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Stort set siden Steen begyndte at tage sin medicin mod
kronisk myeloid leukaemi (CML) for 20 é&r siden, har
han dgjet med feleforstyrrelser i taser, fadder og ben.
Alt sammen noget, der er velbeskrevet, nér man som
Steen far en tyrosinkinasehasmmer, der er det aktive stof
i det leegemiddel, han far. Men nogen hjeelp til at lindre
de smerter og det ubehag, der felger af behandlingen,
kan han ikke f&. P& Region Sjeellands senfelgerklinik pé
Roskilde Sygehus kan de ikke hjgelpe ham, har han faet
forklaret, fordi han er i en uafsluttet behandling og altsa
stadig er patient.

"Jeg har veeret glad for den hjeelp, jeg har faet af min
egen leege og af den haematologiske afdeling i Roskilde,
hvor jeg er kommet fra start, men da jeg tidligere i é&r
kontaktede dem for at fa hjeslp til mine meget ubehagelige
bivirkninger/senfelger, der henover mange &r har bevesget
sig leengere op i min ben, fik jeg besked om, at de ikke
kan hjeelpe mig. Jeg mangler falelse ned igennem mine
ben og kan fx ikke maerke varme og kulde. Jeg har faet at
vide, at det er bivirkninger. Af den grund blev jeg sidste ar
skiftet fra lsagemidlet Glivec til Bosutinib. Det virker fint p&
min leukaemi og gav lidt bedring i bivirkningerme i starten,
men siden er problemerne vendt tilbage”.

Da Steen henvendte sig pa sygehuset, fik han besked
om, at senfalgerkliinikken kun behandler mennesker,
der er udskrevet, og det bliver han aldrig. Han er under
lzbende kontrol hver anden méaned og skal fortsastte med
det livet ud.

Jeg passer ikke ind ...

"Der er mange ting, man kunne forvente sig af en
senfalgerklinik, hvis man lasser pa deres hjemmeside,
men hvis man ikke er faerdigbehandlet og udskrevet, er

der ikke noget at gere. Jeg har indiryk af, at dem, der
kommer der, er fx brystkreeftpatienter og mennesker, der
har faet kirurgisk behandling. Men mennesker som mig
med en uhelbredelig kreaftsygdom kan altsé ingen hjeslp
fa. Og det selvom de udfordringer, jeg har, passer ind
i, hvad de kan hjaelpe med pé senfelgerklinikken — nér
jeg ser pa, hvad det er, de behandler, er det stort set alt
sammen noget, som jeg dgjer med.”

Steens medicin ger, at han kan leve et nogenlunde
normalt liv, men bivirkningeme gar, at han er steekket
pa mange omrader. For et lile ars tid siden fik han en
blodprop i hiemen, der slog ham helt ud, men som han i
dag er kommet nogenlunde godt over.

Steen kan i dag ikke beveege sig rundt, som han kunne
tidligere, og det tilskriver han medicinen, men ogsé det
forhold, at han har haft polio som bam. | adskilige &r
har han holdt efterarsferie med sine bern og bermebem
i Agypten, men det kan han ikke leengere. Steen har
vaeret alene, siden hans hustru dede for 20 &r siden.

"Der er nok ikke rigtigt noget at gere ved det. Livet er
stadig interessant og speendende, sé jeg ma leve med
det. Alternativet bryder jeg mig ikke om. Jeg har haft et
godt liv, selvom jeg har haft lidt at slas med,” slutter Steen.

Senfolgerforeningen kender problemstillingen

| Senfglgerforeningen, der er en patientforening for
mennesker med senfelger, kender de godt den
problemstiling, som Steen er stedt ind i. Her forklarer
formanden Charlotte Hammer:

"Det er en kendt problematik, at mennesker, der lever med
langvarig eller kronisk kreeft, ofte falder mellem to stole.
De har komplekse symptomer, men kan ikke f& hjeslp
pa senfalgeklinikkere, da de fortsat er i behandling. Det
har vi i Senfelgerforeningen pépeget gentagne gange —
senest i forbindelse med heringen til Kreeftplan V.

“Nar man som Steen er i (livs)lang behandling, herer
ansvaret som udgangspunkt til pd den afdeling, der
varetager behandlingen. Men uanset om der er tale om
bivirkninger eller senfalger, skal symptomeme vurderes
og lindres. Det afgerende er ikke definitionen, men at der
bliver taget hand om de gener, patienten lever med.”

“‘Det er et strukturelt problem, at ingen instans har et
samlet ansvar for denne gruppe patienter. Ved symptomer
som neuropati — som formentlig er tilfeeldet her — vil man
typisk blive henvist til egen leege, der sé& kan sende videre
til fx en smerteklinik eller et palliativt team. Men forlgbet

Senfelger .

atheenger af, hvordan symptomerne preesenterer sig,
hvornar og af hvor i systemet patienten i forvejen harer til.”

‘De palliative teams kan ofte bidrage med lindrende
indsatser til mennesker med kronisk kraeft, men
henvisningsvejen er uklar. Det understreger behovet for,
at ansvaret for udredning og handtering af senfalger bliver
tydeligere for patienter, der fortsat er i behandling.”

Senfolger er et fokusomrade i Kreeftplan 5

Op mod 60 procent af tidligere kreeftpatienter oplever én
eller flere senfalger.

Kresftplan 5, der blev vedtaget af Folketinget i foraret
2025, har et markant fokus péa senfelger. Her er nogle af
de vigtigste initiativer og anbefalinger relateret til senfelger,
som er beskrevet i planen:

Ftablering af senfelgekiinikker i alle regioner:

Der skal vaere ensartede og tilgeengelige tilbud til patienter
med senfalger, uanset hvor i landet de bor. Klinikkerne skal
kunne héndtere bade generelle og specifikke senfalger.

Fem generelle senfelger prioriteres:
Nye Kliniske retningslinjer er lanceret for behandling af:

e Spvnlgshed

e Kognitive problemer
Angst og depression
Kreeftrelateret trasthed
® Neuropatiske smerter

Rehabilitering som fast del af kreeftforiob:
Sundhedsstyrelsen anbefaler, at rehabilitering og statte il
senfalger indgér fra start til slut i kreeftforlabet. Det skal
vaere tydeligt for patienterne, at de kan fa hjselp.

Skreeddersyede og individuelle forlab:

Kreeftplan V leegger op til mere individuelle behandlings-
forleb, hvor senfelger og patientens livssituation tages i
betragtning.

@konomisk laft og politisk opbakning.

Regeringen har afsat 600 mio. kr. arligt til Kreeftplan V,
hvilket ger det til den sterste krasftplan nogensinde. En
del af midlerne skal gé til forbedring af livskvalitet efter
kreeft, herunder handtering af senfalger.
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. Opskrifter

Neurogastronomiske opskrifter

Foccacia med graeskar, feta og citrontimian

Et godt madbrad ger at man i mindre grad savner kadet i sin mad nér man spiser mere grent og salat. Her er et
madbrad med masser af umami, god blad krumme og dejlig spred overflade som er vanedannende. Det kan
snildt holde sig et par dage og varmes op igen, sé lav en god stor portion som i denne.

Ingredienser (1 lile bradepande/ 6-8 personer.)
6 dl lunkent vand

156 g salt ¥2 dl god jomfruolivenolie

ca 300g durumhvedemel

ca 300g hvedemel tip 00
25 g geer ca 100g fuldkormsmel

1/2 lille hokkaido graeskar

timian eller rosmarin)
ca 100g feta
1 tsk. flagesalt

Fremgangsmade

Kom lunkent vand og gaer i en rarekedel sammen med
fuldkormnsmel og 2/3 af den @vrige mel og eelt 5 min ved
lav hastighed.

Lad hzeve V2 time og tilseet salt og resten af melet
gradvist til dejen er let fugtig, men slipper fingrene.

Skal evt justeres med lidt mere vand.

Heev yderligere ¥ time.

Imens halveres hokkaidoen og kermnerne skrabes ud med
en spiseske 0g kasseres.

Skeer den ene halvdel af hokkaidoen i skiver pd ca 1 cm
0g gem den anden halvleg til en suppe eller salat.

Skyl og hak citrontimian.

Kom foccaciadejen op i en bradepande bekleedt med
bagepapir og pres grasskarskiverne ned i dejen.

Drys citrontimian ovenpé og braek smé stykker af feta
over dejen. Kom olivenolie over og pres huller ned i
dejen med fingrene og drys med flagesalt.

Lad heeve yderligere ca 2 time og bag i forvarmet

ovn ved 220 grader ca 25-30 min til det er spradt og
gyldent.

Afkal let og skeer i firkanter og server med en god salat
eller tilbeher til din hovedret.

Variationer

Brug lag eller rodfrugter og udskift feta med parmesan eller
vesterhavsost
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1 kvist citrontimian (alterativt alm.

Salat med rosenkal, appelsin og
brombaer

Mange af os har darlige minder med udkogt
rosenkél fra vores barndom, men nér de serveres

ra og marineres i god vinaigrette som her, kommer
deres laskre sade og naddeagtige smag virkelig til
sin ret. Kombineret med appelsin og brombaer, giver
det en skan efterarssalat med masser af tekstur,
dejlige farver og fin balance mellem grundsmagene.

Ingredienser (4 pers.)

500g store rosenkél ¥2 dl spsk god olivenolie

4 appelsiner Ca 1 raps eller

1 bakke friske brombeer smagsneutral Olie

100g skyllet rucolasalat Smer til stegning

2 tsk Dijonsennep 2 sk citronsaft
3 tsk asbleeddike

2 tsk honning eller sirup

Groft salt og peber fra
kveern

Fremgangsmade

e Skeer bunden af rosenkélene og pil de yderste lag
blade af dem og kom op i en skél.

e Den resterende del af rosenkélene skasres i halve
og ristes sprade pa en varm pande i smer og
smages til med salt, peber og citronsatt.

e Skeer skraellen af appelsinerne med en skarp kniv
og resten appelsinen i bade.

* Pisk vinaigretten sammen ved at komme sennep,

honning, eddike, salt og peber sammen og tilseet
olien langsomt under piskning s& den tykner.

Opskrifter .

¢ VVend rosenkalsbladene med vinaigretten og lade
dem marinere ca 5-10 minutter.

¢ Anret salaten med de stegte rosenkal, rucolaen
pg de marinerede rosenkalsblade og top med
appelsinbadene og friske brombeer.

Variationer

Brug grenkal eller red spidskal og udskift brombasr
med bl&baer eller tyttebaer.

Kokken bag opskrifterne

Rasmus Bredal, som ogsé tidligere har beriget Lyles blade med
speendende madopskrifter, er uddannet kok og en meget efterspurgt
konsulent og foredragsholder. Rasmus er forfatteren bag den stor-
seelgende opskriftbog ‘Neurogastronomi — Hemmelighederne bag det
perfekte maltid’

Neurogastronomien kombinerer neurovidenskab og gastronomi for at
forsta, hvordan hiemen opfatter, behandler og reagerer p& madoplevelser.
Det handler om, hvordan vores sanser og hieme samarbejder for at skabe
smagsoplevelser, og hvordan forskellige faktorer som syn, lugt, tekstur og
forventninger pavirker vores opfattelse af mad.

Go’ formgjelse!
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‘Senfolger. Om at finde livet igen efter kraeft’

Skrevet af Randli Lindeneg

SENFOLGER

Om at finde livet igen ofter keaft

Hvorfor masrker jeg ikke den lettelse, jeg havde habet pa? Hvorfor har jeg
smerter i hele kroppen? Bliver jeg nogensinde mig selv igen?

Det var nogle af de mange speargsmal, Randi Lindeneg stillede sig selv |
2017. Hun var feerdigbehandlet for kreeft, havde overlevet, men falte sig
langt fra rask. Og hun er ikke alene om den falelse. | dag oplever syv ud af ti
kreeftoverlevere en eller flere senfalger, som kan vare ved i arevis. Traethed,
smerter, angst og identitetstab er blot nogle af dem.

| bogen deler forfatteren sine personlige oplevelser med senfalger, og hun
fortesller, hvad der har hjulpet hende med at finde livet igen, nér alt fales
forandret. Derudover kan man leese bidrag fra fagpersoner, der informerer
om, hvad senfalger er, hvilke rettigheder man har efter sygdom, og hvor
man kan finde hjeelp og stette.

Bogen henvender sig til alle, der har veeret ramt af kreeft eller anden alvorlig
sygdom — og til parerende og fagpersoner, der ensker en dybere forstaelse
af senfolger.

Randi Lindeneg (1969) er uddannet laerer og berneradgiver. Har tidligere
produceret berne-tv for DR og TV2. Er manuskriptforfatter til novellefimen
Hemmeligheder (1997) og bermekortflmen Far solen gér ned (2010). Hun
har skrevet om senfalger efter krasft i kronikker samt givet adskillige interview
om det samme. Randi arbejder i dag som uddannelsesvejleder.

‘Senfelger - Om at finde livet igen efter kreeft’ kan bl.a. kabes péa forlaget
Saxo for 210 kr,

‘Din Handbog om Blodkraeft’

Din Handbog om Blodkreeft er udviklet som en hjeslp til
de, der har faet stillet en blodkresftdiagnose, men ogséa

som hjzelp og inspiration til parerende.

Héndbogen forklarer nogle af de vigtigste begreber
og fagord, som man kan mede i forbindelse med et

behandlingsforlgb for blodkreetft.

Der er ogsa forklaringer p& ord man kan stede pa, hvis
man selv opseger og lasser videnskabelige artikler om

haematologi og blodkrasft.

Bogen er udgivet af medicinalvirksomheden Pfizer med
hjeelp fra Dansk Myelomatose Forening og LyLe.
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Din Hm.rdlmj:’:r om

Blodkraft’

il aggmed ¥
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Din Handbog om Blodkrseft kan
hentes gratisk pé kreeftoglivet.ak
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Er dit immunforsvar svaekket?
Og har du let til infektioner”?

Fa gode rad til livet med et nedsat immunforsvar
pa nedsatimmunforsvar.dk

Her kan du:
£= |eese, hvad et nedsat immunforsvar vil sige

B se korte film, hvor laege og praest giver rad til, hvad du kan gere ved et nedsat immunforsvar

\!, Iytte til podcast med personlige historier om at komme tilbage til livet efter alvorlig sygdom,
om den konstante frygt for infektioner og om at holde gnisten i parforholdet

Hvad er tegnene péa et nedsat immunforsvar?

Mange mennesker, der lever med myelomatose, far svaskket immunforsvaret af sygdom
og behandling. Har du let ved at blive smittet med en infektion — og sveert ved at kommme
dig over smitten — kan det vaere et tegn pa, at dit immunforsvar er nedsat.

Tal med din laege om,

hvordan du kan styrke NEDSAT
IMMUNFORSVAR

immunforsvaret B | T

Hyad-ae-nedaat-

Ememauntorsyar !
I W

Og f& gode rad pa
nedsatimmunforsvar.dk
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJZALP!
. L

En gave fra dig styrker foreningens arbejde &

— 0g sa kan du treekke belobet fra i skat

Med din hjalp bliver vi en staerkere forening

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

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

¥ Nu er det ekstra nemt!

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

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

HUSK: Navn og CPR-nummer, sé LylLe kan fa& momsrefusion.

L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

November 2025



