Patientforeningen for
Lymfekreeft, Leukami og MDS

Bestyrelsens beretning for 2025

| LYLE har vi altid mange aktiviteter, og altid speendende med de udfordringer der kommer
med. Det er bestemt et godt tegn, da vi ogsa bliver klogere ar for ar.

Flere far gje pa LylLe, og vi har erfaret, at viden om egen sygdom er meget vigtig. Vi bliver
dermed bedre rustet til udfordringerne pa egen tilvaerelse. Som patienter el. pargrende ved
vi hvad vi taler om, og den erfaring kan ingen tage fra os! Begrundelsen er naesten altid —
ved indmeldelsen ”jeg vil gerne tale med en, der er i samme bad eller har prgvet det
samme”. Vi holder fast i habet, da det er lige praecis det vi arbejder for at skabe
kommunikation og samvar mellem ligestillede.

Tovholderne, g@r et keempestort arbejde i netveerksgrupperne rundt omkring i landet. Det
er guld vaerd. Vi kan kun anbefale man kommer til vores mgder, da det er SA hyggeligt, og
vi er nermest en lille familie. At mgdes med ligestillede, betyder rigtig meget. Alle med
Blodsygdomme/-kraeft er velkommen!

Hjemmesiden bliver konstant opdateret med ny information og det er vigtigt for LyLe, vi
altid kan levere sidste nyt pa blodkraeftomradet.

Vi udgav E-nyt hver 6. uge via mail, undtaget i sommerferien. Vi udgav ogsa 2 LyLe Fokus-
blade om “Sekundeer immundeffekt og GVHD” og “Hverdagen med blodkraeft”

Alle medlemmer har faet et eksemplar om enten du er bergrt af den ene eller anden.
Redaktionen bestraeber sig pa vi far relevant og nutidig information ud til medlemmerne.

Vi har faet pjecen om Kliniske forsgg hvor vi igen med samarbejde med laegefaglige
personer far lsiegmands beskrivelse af hvad det gar ud pa. Helt nede pa jorden og man ikke
skal vaere nervgs for at deltage, men i samarbejde med lzegen far en ordentlig forklaring
hvad det gar ud pa og dine muligheder for at fa bedste udfald for din behandling.

Vi har for fa ar siden spurgt patienterne, hvad vil fa dig til at veere med i kliniske forsgg.
Svaret er "jeg deltager, hvis det er sidste forsgg og vil ikke veere med i kaninforsgg”

Pjecer med alle typer af lymfekraeft, MDS og andre vi arbejder for, er pa vej. Det er et stort
arbejde, nar vi ved der kommer flere undertyper til, ogsa mens vi taler her. Vi vil hele tiden
veere opdateret, det fortjener vores medlemmer.

Pargrende har ogsa brug for fokus, sa hvis stadig interesseret i at etablere en pargrende
netveerksgruppe, kreever det en tovholder, og en der vil styre gruppen! Start gerne med FB
gruppen og se om der er mere interesse for at mgdes fysisk el. virtuelt. Det vil vi helt
igennem gerne stgtte op omkring!

LyLe — Patientforeningen for Lymfekraeft, Leukaemi og MDS
Banetoften 26 - 4700 Naestved - tif. 31 68 26 00 - CVR 31 30 68 33 - lyle@lyle.dk - www.lyle.dk



Patientforeningen for
Lymfekreeft, Leukami og MDS

Vi udgav en Hvidbog i 24, da vi vil pavirke Kraeftplan5 og vi ogsa fremadrettet kan vise
hvilken retning LYLE vil hen. Vi har besggt politikerne i sundhedsudvalget i 2024-25, og de
var meget imgdekommende og lydhgre overfor os. Det har veeret en gjenabner for mange,
at vi ex. som haematologiske patienter ikke kunne fa behandling pa senfglgeklinikkerne.

Vores hovedpunkter i hvidbogen er:
Hurtig diagnostik

Bedre og mere nutidig behandling
Mere fokus pa senfglger

Vi har haft to Temadage, hhv. i Roskilde og Nyborg, begge har igen vaeret en keempe succes.

LyLe har stadig mange sociale platforme, som Facebook med 14 underfokusgrupper vi
bruger specifikt til at samle viden om en sygdomstype, og kan bruges til
erfaringsudveksling. Facebook er en stor succes, og med over 1700 i 2025 nu 1946
medlemmer i hovedgruppen.

Vi har observeret, at de sociale medier har skabt glaede for mange — jeres interne
kommentarer og stgtte er uvurderlige. Tusind tak for jeres keempestore stgtte til
foreningen, men iszer alt den stgtte | giver hinanden!

Vi er ogsa pa X — tidligere Twitter, YouTube, Instagram og LinkdIn.

Pa X, kontakter og fglger vi politikerne, beslutningstagere, embedsvaerket og andre
udenlandske foreninger, der ligner vores eller har interesse i at fglge os. X bruges mere
hyppigt i udlandet og derfor er vi ogsa pa her. Her skal man benytte sig af "hashtag" og
mange opdager os og tager kontakt den vej.

Vi har en Youtube kanal, hvor patienthistorier, videoer om temadagene, generelle
informationer, som er delt op i grupper og dermed er mere overskuelig. De fleste er oversat
til engelsk, da internationale organisationer og patienter nu ogsa fglger os der. Vi
bestraeber os pa, at fa produceret flere videohistorier, da det giver hab til andre ny
diagnosticerede og pargrende. Alle videoer er ligeledes pa hjemmesiden. Webinarer vi har
afholdt er ogsa pa her. Vi gnsker en mere overskuelig kanal, sa hvis nogen har viden om
hvordan, er man meget velkommen til at hjeelpe os med det &

Vi har en Instagram konto, vis gerne billeder af jeres positive oplevelser og del dem gerne
med os med hashtags som ex. #lyle_dk #blodkreeft #blodcancer! — GITTER foran ord.
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LinkdIn blev anbefalet at vi havde en foreningskonto, og her kan vi fglge haematologien og
legerne indenfor den viden vi gerne vil have mere viden om.

Internationalt er vi stadig med i AML -/CLL -/ CML Advocates Network, Lymphoma
Coalition, Coutaneous Lymphoma, MDS Foundation og MDS Alliance. Vi er med i
undersggelser, hvor resultater kommer pa store internationale lsegekonferencer som
"abstracts” (posters) for legefaglige personer i verden. Vi er igen i gang med en
undersggelse om Lymfekraft og CLL patienter, som ogsa er pa dansk, vi har faet over 100
besvarelser ind, sa vi kan dermed fa en ny rapport. Den gamle kan | finde pa lyle.dk og
bliver ogsa praesenteret internationalt pa ex. EHA og ASH

Nordisk samarbejde blev kun til et m@gde og vi prever at finde en feaelles naevner for
personer ramt af blodkraeft i hele Norden. Der er trods vi er naboer, store forskelle pa
behandlinger af patienter med haamatologiske sygdomme. Her blev vi meget klogere pa
behandlingerne om lymfekraeft men ogsa MPN. En viden vi sa gerne kan bruge nu...

Alle aktiviteter kraever en rigtig god gkonomi — og den del vil Jgrgen og Merete fremvise
ved aflaeggelse af regnskab, hvor det vil fremga, hvilken stgtte vi har faet og hvad de er gdet
til.

Med den aktivitet vi har, sa flyver ansggningerne ud som aldrig for.

Vores trovaerdighed og habilitet overfor samarbejdspartnere er meget vigtig, og da vi
samarbejder bredt og med mange, er det ngdvendig, vi udstraler transparens/
gennemskuelighed udadtil, styrke og professionalisme.

Vivar 1300 2025 og 1435 medlemmer i dag. Over 100 medlemmer mere end sidste ar ved
beskrivelsen af denne beretning. Vi vil selvfglgelig opfordre medlemmerne til at brede
budskabet om os, sa patienterne kan fa den hjzelp, de har brug for i LyLe. Vi eri alt over
1945 medlemmer pa Facebook og potentielt kunne vaere flere i foreningen, men det er vi
rigtig glade for! Vi ggr alt for at folk gerne vil stgtte os.

Vi har faet videooptagelser pa Youtube om CML-behandlingen og en patienthistorie med
Sara.
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Planer for 2026

Vi har faet en del medlemmer ind med MPN, det arbejder vi allerede p3, at fa
informationerne MPN-patienter og pargrende har brug for. Vi har kontakten med
legerne, som er meget villige til at hjaelpe os pa alle omrader for at tilgodese MPN-
patienterne og pargrende ogsa.

Vores ypperste mal er at blive opdateret pa seneste viden og erfaring om de
haematologiske sygdomme vi arbejder med.

Vi vil udgive LyLe Fokus om livskvalitet igen, da vi mener det er vigtigt vi far talt mere om
vores velbefindende fgr under og efter behandlingen.

Naeste Temadag har vi endnu ikke besluttet. Netveerksmegderne kgrer 7 steder, to i dvale,
folg gerne pa lyle.dk hvornar de har mgder i DIN naerhed. Det kan have din interesse!

Vi har stor succes med grupperne derude, sa s@¢g gerne pa lokalgruppe i din naerhed pa
lyle.dk.

Vi vil gerne have lavet flere mere opdaterede videoer pa YouTube

Samarbejdet med Medicinske tidsskrifter om at fa flere politiske budskaber ud end vi kan
alene betyde meget. De har en stgrre leeserskare og vi dermed kan sprede vigtige
budskaber mere bredt.

Laegerne, forskerne er sa venlige at dele viden med os, og det er vi dem dybt taknemmelige
for. Vi er med i flere forskningsprojekter, vi bliver ogsa tit spurgt om vi vil stgtte nye
forskningsinitiativer der sgges penge til via fonde el. Kraeftens Bekaempelse.

Vi er med i SundK — tidligere RKKP: regionernes kliniske kvalitetsprogram — hvor vi fglger
med i hvordan behandlinger gar, overlevelsen af heematologiske patienter i afdelingerne og
generelt i DK.

Her har vi en medbestemmelse pa hvad der skal males pa. Data som kun kan forbedres
med tiden med vores indflydelse pa f.eks. malinger via PRO pa livskvalitet.

Jeres gnsker og behov betyder meget for os, vi lytter til Jer, og en forening skal udvikle sig
for at bevare lysten til at blive i faellesskabet og dermed fa endnu mere "tryghed" og viden
om egen sygdom.
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Tusind tak for jeres hjeelp og stgtte, jeres prompte svar pa spgrgsmal, kun pa den made ved
vi, hvad der er vigtigt i Jeres liv.

Jeg vil gerne sige kaeempestor tak til alle de frivillige. | giver en hand med i det praktiske
arbejde, | holder hjulene i gang og g@r os til dem, vi er. | skal vide, det er mere end guld
veerd! Tusind tak til alle Jer for jeres input og st@tte - uden Jer ingen forening!

Tusind tak til samarbejdspartnerne for stgtte, donationer, gaver, uden dem kunne vi ikke
gore alt, det vi ggr! Husk du kan give en gave til LYLE pa 200 kr. og fa et skattefradrag. Vi
skal have 100i 2026 for at kunne fa momskompensation for 2025.

Der er ogsa mulighed for at testamentere til foreningen. Laes pa hjemmesiden under gave.
Alle tiltag er selvfglgelig helt frivillige!

Det er en forngjelse at sta som formand for en ekstrem kompetent og fantastisk bestyrelse
i LyLe, og vi er rigtig glade for - trods udfordringerne - den udvikling LyLe gennemgar ar for
ar. Alle nye tiltag er velkomne, sig gerne til og skriv til os!

De egentlige eksperter er JER - dig og mig - som lever med blodkrzeft! | ved, hvad det vil sige
at have og leve med blodkreeft!

GIV JER SELV ET BIFALD!
P3a bestyrelsens vegne

d. 28. marts 2026

Rita O. Christensen
Formand
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