LYLE- LYMFEKRAFT & LEUKAMI

Nyhedsbrev november 2007

Nyheder fra LYLE

Lokalgrupper og informationsmgder rundt i landet.

LYLE er i gang med at planleegge informationsmgder og danne lokalgrupper rundt i landet.
LYLE gnsker at oprette lokalgrupper for at mindske den geografiske afstand mellem
medlemmerne.

LYLE holder et:

Formgde:
e LYLE mgdes med repraesentanter fra lokalomradet og en repraesentant fra den
lokale radgivning fra Kreeftens Bekaempelse.
e Information om lokalomradet og hvad LYLE kan stgtte med.
e Planlaegning af et informationsmgde.

Informationsmgade
LYLE inviterer i samarbejde med lokale personer til et informationsmgde.
LYLE udarbejdes en invitation som sendes til omradets medlemmer, til de
haematologiske afdelinger og lokalaviser.
Program:
e Velkomst
Opleeg fra en af omradets specialleeger om Lymfekraeft & Leukaemi
Patienthistorie leukaemi
Patienthistorie lymfekraeft
Praesentation af eventuelle lokale tilbud
LYLE- patientforening for Lymfekraeft & Leukaemi
Drgftelse ved bordene:
0 Oprettelse af en lokalgruppe?
o Forventninger til en lokalgruppe og til LYLE
0 Udveksling af erfaringer

LYLE har haft et formgde 24.10 i omradet Midtjylland.
| mgdet deltog to repraesentanter fra en lokal netveerksgruppe for leukeemi og lymfekreeft
0g en repraesentant fra Kraeftens Bekaempelse.

Netvaerket tilbyder, at udveksle erfaringer med patienter pa haematologisk afdeling pa
Arhus Universitetshospital, Tage — Hansens Gade 2. Netvaerket har eksisteret siden 2000
og har treeffetid hver tirsdag aften pa afdelingen.

Netvaerkets store betydning er beskrevet i en rapport fra 2002:

Den frivillige erfaringsbaserede patientstatte til kreeftpatienter — evaluering af
netvaerksinitiativet blandt leukeemi- og lymfekraeftpatienter pa Arhus Amtssygehus

Og i to artikler i haeftet: NOGLE BAND KNYTTES FRIVILLIGT. Heeftet er fra Kreeftens
Bekaempelse (2003). Informationsmgdet er planlagt til uge 10 i 2008.
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Der er aftalt formade i omradet Sydsjeelland og gerne 22.11.07
Der er kontakt med omraderet Fyn og Sgnderjylland.

Nyheder fra medieverden

Ny metode pa vej som skal sikre patienterne den rette kemobehandling fra start
Politiken bragte d. 16. oktober 2007 en artikel under overskriften: Gentest kan gare det
lettere at behandle kraeft. Sammenfattet har danske lseger og forskere udviklet en teknik,
der maske gar det muligt at skreeddersy den rette kemoterapi til hver enkelt patient.

Laegerne vil i hvert enkelt tilfeelde lade patienternes kraeftsvulst veere afggrende for valget
af medicin. For at kunne treeffe denne afggrelse, tages der i en genprgve fra patientens
svulst. Enten i form af en blodprgve eller gennem en vaevsprgve.

| farste omgang vil metoden blive testet inden for en reekke sygdomme i blod og
knoglemarv, f. eks. lymfekreaeft og leukeemi. Men ifglge professor, overlaege, dr.med., Hans
Johnsen, haematologisk afdeling Aalborg Sygehus og Aarhus Universitetshospital, er der
tale om et generelt princip, der formentlig vil kunne anvendes pa stort set alle kreeftformer
— 0g som vil kunne betyde en bedre overlevelse for kreeftpatienter.

Sa snart der foreligger en videnskabsetisk godkendelse, vil et pilotprojekt pa Aalborg
Sygehus ga i gang. Dette projekt ventes afviklet i lgbet af 2008. Derpa vil en
lodtraekningsbaseret undersggelse af en stgrre patientgruppe i 2008/2009 blive afggrende
for, hvornar metoden i givet fald kan tages i anvendelse. Selve teknikken er baseret pa
dna-chips og udviklet af firmaet Medical Prognosis Institute (MPI), der har hovedsaede i
Harsholm.

www.forskningenshus.dk oplyser desuden i artiklen: Vigtigt samarbejde om forskning i
forbedret kraeftbehandling fra d. 3. september 2007 at samarbejdet mellem MPI og
Haematologisk Forskningslaboratorium, Aalborg Sygehus samt Aarhus Universitetshospital
har indgaet en 5-arig generel forsknings- og udviklingsaftale med det formal at udvikle og
afprave nye molekyleerbiologiske veerktgjer i kreeftbehandlingen.

For yderligere oplysninger:

Professor, overlaege, dr.med. Hans Johnsen, Heematologisk Afdeling, Aalaborg Sygehus,
Aarhus Universitetshospital, Sdr. Skovvej 15, 9000 Aalborg.

Telefon: 99 32 68 73

Mobil: 51 35 35 54

E-mail: haej@rn.dk

www.blodet.dk

Adm. Direktar Jesper Drejet, Medical Prognosis Institute, Agern Allé 7, 2970 Hgrsholm.
Telefon: 40 86 21 56
E-mail: [d@medical-prognosis.com
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Forskningsdirektgr, dr.med. Steen M. Knudsen
Telefon: 45 81 19 26

E-mail: steen@medical-prognosis.com
www.medical-prognosis.com

Efterlysning

Pa LYLEs hjemmeside www.lyle.dk @nsker vi at bringe patienthistorier for at vores
medlemmer kan udveksle erfaringer.

Derfor ville det veere dejligt at modtage patienthistorier fra alle medlemmer der har lyst til
at dele deres erfaringer med andre. Det er helt op til den enkelte hvordan historien
forteelles og til inspiration fglger her et eksempel:

Dette én made at fortaelle sin historie pa, og det er derfor ikke en standarddisposition. Alle
former for indlaeg skal veere sa hjerteligt velkomne. @vrige nyheder indenfor lymfekraeft- og
leukaemiomradet modtages ogsa gerne og bedes sendt til redaktaren pa mail:
louise@lyle.dk. Det kan ikke garanteres at alle nyhedsindlaeg bliver bragt og ej heller at de
vil blive bragt i deres fulde leengde. Redaktaren tillader sig hermed at redigere i tilsendt
materiale.

LYLE er ikke ansvarlig for de enkelte indlaeg
Redaktar:

Louise Aagaard Nielsen
Bestyrelsesmedlem i LYLE

louise@lyle.dk
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