
Lisbeth Egeskov er død 
Af Carsten Levin, forperson, Dansk Myelomatose Forening 

Det er med stor sorg, at Dansk Myelomatose Forening har modtaget budskabet om, at Lisbeth 
Egeskov den 1. juli 2026 er død efter længere tids sygdom. 

Vi har mistet et usædvanligt menneske. Jeg har mistet en nær ven gennem mange år, og arbejdet for 
danske AL amyloidose- og myelomatosepatienter har mistet en af sine stærkeste og mest visionære 
kræfter. 

Det er svært at forestille sig Dansk Myelomatose Forening uden Lisbeth. 

Da Lisbeth fik diagnosen myelomatose i 2013, gjorde hun det, som så mange andre patienter gør. 
Hun meldte sig ind i patientforeningen i håbet om at finde viden, fællesskab og svar. Men hun fandt 
ikke det, hun havde brug for. 

Hun plejede selv at sige, at “den velinformerede myelomatosepatient lever længere.” Det blev 
hendes personlige motto og siden også et grundprincip for hele foreningens arbejde. Hun var 
overbevist om, at viden giver patienter mulighed for at træffe bedre beslutninger, stille de rigtige 
spørgsmål og være aktive deltagere i deres egen behandling.   

I stedet for at nøjes med at være skuffet besluttede hun sig for at ændre tingene. 

Det blev begyndelsen på en udvikling, som kom til at forandre Dansk Myelomatose Forening. 

Lisbeth blev redaktør af Myelomatosebladet i 2016. Hun kom med en pose fuld af idéer og et klart 
mål: Bladet skulle ikke blot fortælle historier. Det skulle være et fagligt magasin, som gjorde 
patienter klogere, styrkede deres handlekraft og samtidig blev en patientpolitisk stemme. Hun ville 
have bladet sendt til politikere, embedsmænd og beslutningstagere. Mange syntes dengang, at en 
patientforening skulle holde sig fra sundhedspolitik. Lisbeth mente det stik modsatte.   

Historien gav hende ret. 

Hun blev valgt som næstformand i 2017, fungerede som formand efter Søren Dybdahls død og blev 
siden kommunikationsansvarlig. Hun satte sig ind i alt, hvad der havde betydning for patienterne. 
Hun læste internationale forskningsresultater, fulgte udviklingen i nye behandlinger og arbejdede 
utrætteligt for, at danske patienter ikke skulle stå tilbage, når resten af verden rykkede frem.   

Lisbeth var blandt de første patientrepræsentanter i Medicinrådets Fagudvalg for 
Knoglemarvskræft. Hun deltog også i andre fagudvalg, arbejdsgrupper og forskningssamarbejder. 
Hendes styrke var, at hun altid kom grundigt forberedt. Hun kendte dokumentationen, hun kendte 
patienternes virkelighed, og hun havde modet til at sige sin mening – også når den var upopulær. 

Hun talte aldrig højt for sin egen skyld. 

Hun talte højt, når patienterne havde brug for en stemme. 

For mig begyndte samarbejdet med Lisbeth en sommerdag i 2014. Vi mødtes på hendes terrasse i 
Farum over et glas hvidvin. Vi var endnu ikke personlige venner men havde haft fælles 
arbejdspladser, fælles venner og børn i samme gymnasieklasse gennem mere end 20 år. Og som 
nybagte myelomatosepatienter opdagede vi hurtigt, at vi delte den samme frustration og den samme 



ambition: At skabe den patientforening, vi selv havde savnet, da vi blev syge. Det møde blev 
begyndelsen på et samarbejde, et tæt venskab og utallige diskussioner om sygdom, behandlinger, 
patienter, journalistik og sundhedspolitik.   

Vi talte sammen næsten hver eneste dag. 

Mange af de beslutninger, der har formet Dansk Myelomatose Forening gennem det seneste årti, er 
blevet til gennem de samtaler. 

Lisbeth var stædig. På den gode måde. 

Når hun mente, at noget kunne gøres bedre, gav hun ikke op. Hun satte sig ind i stoffet, 
argumenterede, skrev, læste og blev ved, indtil hun havde overbevist andre eller fundet en bedre 
vej. Hun var aldrig drevet af ønsket om anerkendelse. Hun var drevet af ønsket om at gøre en 
forskel. 

En forskel gjorde hun. 

Den forening, vi kender i dag, er i høj grad formet af hendes visioner. Myelomatosebladet blev et 
professionelt magasin. Samarbejdet med hæmatologerne blev tættere. Foreningen blev en naturlig 
samarbejdspartner for læger, forskere, politikere og myndigheder. Og patienternes stemme 
begyndte at blive hørt, når nye behandlinger skulle vurderes.   

Lisbeth var selv beskeden omkring sin indsats. 

Hun understregede altid, at intet var skabt alene. At det var et fælles arbejde. 

Det havde hun ret i. 

Men det var også hende, der kom med ambitionerne. Det var hende, der satte retningen. Og det var 
ofte hende, der skubbede os andre det sidste stykke. 

Da hun i de senere år blev ramt af ny alvorlig sygdom, måtte hun gradvist trække sig fra nogle af 
sine opgaver. Det var en stor sorg for hende fordi arbejdet gav mening. Hun sagde selv, at arbejdet i 
foreningen gav hende normalitet og håb. At hun kunne se, at arbejdet reddede liv, når nye 
behandlinger blev tilgængelige.   

Lisbeth nåede at opleve, at flere af de behandlinger, hun havde kæmpet for i årevis, blev en del af 
dansk praksis. Det glædede hende, også når de ikke nåede at komme hende selv til nytte. 

Vi kommer til at savne hendes enorme viden, hendes journalistiske skarphed, hendes 
kompromisløse ordentlighed og hendes ukuelige vilje. 

Men mest af alt kommer vi til at savne mennesket Lisbeth. 

På vegne af Dansk Myelomatose Forening vil jeg rette den varmeste tak til hendes mand Karsten, 
og resten af familien for, at de gennem alle disse år delte hende med os, dag og nat, hverdag, 
weekend og i ferierne. Lisbeths arbejde har givet håb og bedre muligheder til tusindvis af patienter 
og pårørende. 

Det er i allerhøjeste grad Lisbets fortjeneste, at Dansk Myelomatose Forening har sin nuværende 
styrke og at der står så stor respekt om foreningen. 

Lisbeth efterlader sig et aftryk, som vil kunne ses i mange år fremover. 



Hun var med til at gøre Dansk Myelomatose Forening til den patientpolitiske stemme, den er i dag. 

 

Det arbejde vil vi føre videre 

 

Æret være Lisbeth Egeskovs minde 

 

Vi tillader os at vedlægge interview med Lisbeth i Myelomatosebladet, december 2025 

 



Omvæltninger af behandlinger  
– Cilta-cel, godkendt til 2. linje. Side 4-5

Foreningshistorie: Fra skoleblad til flot magasin:  
Lisbeth Egeskov fik bolden til at rulle. Side 20-26

Patienthistorie: Jens Hougaard Sørensen, mange op- og 
nedture og et alt for tidligt tilbagefald. Side 28-34
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Myelomatosebladet
– fra skoleblad til flot magasin

Efter seks år som næstformand og syv år som redaktør af  
Myelomatosebladet har Lisbeth Egeskov måttet skære kraftigt  

ned på foreningsarbejdet. Hun er stolt af det aftryk, hun  
er lykkedes med at sætte på både foreningen og bladet.

– Jeg læste patienthistorierne i bla-
dene, og de var meget interessante, 
men ellers fandt jeg slet ikke den 
information, jeg havde behov for i for- 
hold til sygdommen og dens behand- 
ling. Jeg kan huske, at jeg læste en 
artikel, hvor to fra bestyrelsen havde 
været på GMAN (Global Myeloma  
Action Network) i Italien, og de skrev,  
at der havde været mange gode 
snakke og information om nye 
behandlinger, men intet om hvad de 
snakke handlede om eller hvad det 
var for nogle behandlinger. Det blev 
jeg meget frustreret over og ked af, 
fortæller Lisbeth Egeskov.

Tiden var ikke nu
De første år af sin sygdom havde  
Lisbeth Egeskov ikke overskud til selv 
at arbejde aktivt i foreningen.

Ind imellem kan man godt blive i tvivl 
om, det nytter noget at forsøge at 
ændre verden. For hvad kan man 
egentlig udrette, når man bare er én 
person, og er det ikke bare skønne 
spildte kræfter?

Det spørgsmål blev jeg meget klogere 
på en eftermiddag i Farum, hvor jeg 
mødtes med kommunikationsansvar- 
lig i Dansk Myelomatose Forening, 
Lisbeth Egeskov. Jeg havde bedt hende 
fortælle, hvordan en så lille patient-
gruppe som foreningen repræsenterer, 
har fået så stor indflydelse i løbet af 
de næsten 10 år, hun har været med  
i bestyrelsen.

Over en kop ka!e og en karto!elkage 
fortalte hun den forunderlige historie 
om, hvordan man kan få en lillebitte 
forening med netværksmøder som 
hovedaktivitet til at vokse sig stærk 
og så indflydelsesrig, at den påvirker 

landets sundhedspolitik og ska!er liv- 
reddende medicin til sine medlemmer.

Historien starter i 2013, hvor Lisbeth 
Egeskov efter flere års uforklarlig 
sygdom og utilpashed fik sin myelo-
matosediagnose. Kort tid efter de 
dårlige nyheder meldte hun sig ind i 
Dansk Myelomatose Forening.

– Jeg meldte mig ind i foreningen, 
fordi jeg tænkte, at med sådan en 
kompliceret sygdom måtte det være 
en fordel at have andre, man kunne 
spørge til råds og dele erfaringer med 
og ska!e sig viden fra. Mit motto har 
fra starten af været, at den velinfor-
merede patient lever længere – et 
motto, der i øvrigt også bakkes op 
af mange patienthistorier, fortæller 
Lisbeth Egeskov.

Desværre blev hun sku!et, for hun 
kunne ikke finde den viden i forenin-
gen, hun søgte, og slet ikke i forenin-
gens blad, der på det tidspunkt mest 
mindede hende om et skoleblad. 

Af Pia Olsen

At forbedre Myelomatosebladet var både et 
mål i sig selv for Lisbeth Egeskov, men også  

en dåseåbner til at gøre Dansk Myelomatose 
Forening mere slagkraftig og patientpolitisk. 

Foto: Jacob Christian Hansen.
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– Jeg havde travlt med at overleve og 
med at få mit liv til at fungere på de 
helt nye betingelser, som sygdommen 
satte, så der var ikke energi til at 
gøre noget andet. Energien til det  
arbejde kom først efter et par år – med  
frustrationen som drivkraft, fortæller 
Lisbeth Egeskov.

Hun kunne ikke forstå, hvorfor for-
eningen brugte penge på at få trykt 
og omdelt et blad, som der ikke stod 
ret meget nyttig information i for 
patienterne.

Netværk for patienter var  
ikke nok
Det var ikke kun viden, Lisbeth Ege-
skov savnede.

– Jeg havde fået en sygdom, som de 
fleste end ikke havde hørt om, så jeg 
savnede også fællesskab med andre 
myelomatosepatienter. Andre, som 
delte de samme vilkår. Jeg deltog 
flittigt i netværksmøderne i Netværk 
Unge Øst, og de var virkeligt gode, 
men for mig var det bare ikke nok 
med netværksmøderne. Hele min 

tilværelse blev vendt op og ned, da 
jeg blev syg, og jeg havde brug for 
mere sparring omkring sygdom og 
behandling end fire netværksmøder 
om året, fortæller Lisbeth Egeskov.

Et overraskende fund
På foreningens hjemmeside fandt 
Lisbeth Egeskov et online forum, 
hvor myelomatosepatienter kunne 
udveksle erfaringer om deres sygdom.

– Desværre var der bare ingen, der 
brugte det. Det syntes jeg var rigtig 
ærgerligt, for det var jo en god idé, 
fortæller Lisbeth Egeskov, der i 2014 
også gjorde en anden opdagelse på 
hjemmesiden.

– Der dukkede pludselig et navn op i 
forummet, som jeg genkendte. Det 
var en, jeg kendte perifert gennem 
arbejdet. Han var journalist ligesom  
mig. Jeg kontaktede ham, og vi  
mødtes på en dejlig sommerdag og  
tog os en god lang snak over et glas 
hvidvin på min terrasse. Udover 
sygdommen talte vi også om, hvad 
vi syntes en patientforening skulle 

kunne i forhold til information til 
sine medlemmer, fortæller Lisbeth 
Egeskov.

I dag er den perifert bekendte, som 
Lisbeth Egeskov fandt på hjemme-
siden, ikke mere perifer – hverken 
for hende eller resten af foreningen. 
Det var nemlig vores allesammens 
formand siden 2022, Carsten Levin. 

 Han stod over for sin højdosis kemo 
og var ikke helt klar til at gå aktivt 
ind i arbejdet som Patient Advocate 
på det tidspunkt. Ikke desto mindre  
blev eftermiddagen i solen med  
hvidvin startskuddet til et e!ektivt  
samarbejde, og ikke mindst et stærkt 
venskab.

– Carsten Levin og jeg blev pårørende 
til hinanden dengang og har været 
det lige siden. Vi har fulgt grundigt 
med i hinandens sygdom og udvekslet 
viden og erfaringer i alle årene, og 
det gør vi stadig, siger Lisbeth Ege-
skov og smiler varmt.

Intet liv i forummet
Sammen forsøgte makkerparret at 
få gang i det livløse forum på forenin- 
gens hjemmeside, men forgæves.

Når Carsten Levin og Lisbeth Egeskov holder arbejdsmøder, foregår det ofte i hendes stue over 
karto!elkager - formandens yndlingskage. Foto: Jacob Christian Hansen.

Lisbeth Egeskov har faktisk andre interesser  
end Myelomatosebladet. Her er det citrus- 
træerne i udestuen, der får et eftersyn for 

skjoldlus. Hun er gift, har to sønner og  
to børnebørn, en storpuddel og otte høns  

i haven. Foto: Jacob Christian Hansen.
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– Vi aftalte, at Carsten skulle skrive 
om sin højdosis kemo med stamcelle- 
støtte undervejs. Han skulle føre en 
slags dagbog over sit forløb. Og så 
håbede vi, at andre ville få lyst til at 
skrive, og at forummet ville tiltrække 
andre og begynde at fungere efter 
hensigten, fortæller Lisbeth Egeskov.

Carsten Levin skrev og skrev, men 
der skete ingenting. Forummet for-
blev livløst.

– Det var meget nedslående, at der 
slet ikke var respons i forummet.  
I mellemtiden havde jeg søgt viden 
om myelomatose andre steder. Jeg 
søgte viden på bl.a. Medscape,  
Patient Power, International Myeloma  
Foundation og Myeloma Beacon, som 
er internationale sites, og langsomt 
men sikkert, fik jeg mere og mere 
indsigt i sygdom og behandling, 
fortæller Lisbeth Egeskov.

Stædighed kan gøre en forskel
En personlighed, der indeholder 
stædighed – eller det man med et 
finere ord kalder vedholdenhed – er 
et godt værktøj, når tunge opgaver 

skal løftes. Og netop det var Lisbeth 
Egeskov indehaver af.

– Da der blev varslet fyringer på 
Rigshospitalet, der gik ud over os 
myelomatosepatienter, kontaktede  
jeg den daværende bestyrelse og 
spurgte, om ikke det var en sag for  
os at gøre noget. Vi kunne som mini- 
mum give vores mening tilkende, 
foreslog jeg, men der var ikke rigtigt 
tradition i foreningen for at skrive 
pressemeddelelser og råbe op, for-
tæller Lisbeth Egeskov.

Klar til at gøre en forskel
Efter nogle hårde år med sygdom og 
behandling havde Lisbeth Egeskov i 
2016 fået energien tilbage. Og hendes 
arbejdssituation havde ændret sig, 
så der var tid til at være mere aktiv  
i foreningen.

– Min sygdom tvang mig til at stoppe  
med at arbejde. Da jeg blev syg, arbej- 
dede jeg halvtids som freelance- 
journalist, mens jeg uddannede mig 
til psykolog, og jeg manglede kun 
at skrive mit speciale færdigt. Jeg 
måtte stoppe med at arbejde, og 

jeg er aldrig blevet færdig med mit 
speciale. Men det betød, at jeg gik fra 
et meget højt aktivitetsniveau til at 
have rigtig meget tid til min rådighed, 
fortæller Lisbeth Egeskov.

Med masser af tid på hænderne fik 
Lisbeth Egeskov også en ny plan.

– Jeg besluttede mig for, at jeg ville 
arbejde for at skabe den patientfore- 
ning, som jeg selv havde brug for. Men 
hvor starter man lige? Jeg havde ikke 
erfaring med foreningsarbejde, men 
da jeg er journalist, var det nærlig-
gende at starte med at arbejde på  
bladet, der trængte gevaldigt til en  
opstrammer, fortæller Lisbeth Egeskov.

Til et netværksmøde mødte hun ham, 
der netop havde overtaget det grafi-
ske arbejde med bladet. 

– Michael Lerche-Barlach spurgte mig,  
om jeg ikke kunne tænke mig at 
komme til det næste redaktionsmøde 
på bladet. Han var grafiker og havde 
netop overtaget det grafiske arbejde 
med bladet, men han manglede en 
redaktør, husker Lisbeth Egeskov.
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Det første redaktionsmøde
Lisbeth Egeskov havde været klar til 
at træde på speederen i flere år, så 
hun kom til redaktionsmødet efter 
sommerferien i 2016 med masser af 
energi.

– Jeg havde en pose fuld af idéer 
med om, hvordan vi kunne gøre det 
bedre. Og jeg trådte nok desværre 
helt sikkert nogen over tæerne, siger 
Lisbeth Egeskov og holder en lille 
pause.

 – Til seminaret i 2016 fes jeg rundt og 
bedrev journalistik. På det seminar 
holdt bl.a. professor Torben Plesner 
oplæg, og da jeg fortalte ham, at jeg 
var journalist og havde overtaget 
det redaktionelle ansvar for bladet, 
smilede han polisk og sagde ”Tillykke 
til bladet”, fortæller Lisbeth Egeskov.

Det var dog ikke alle i den daværende 
bestyrelse, der var lige begejstrede 
for den udvikling, Lisbeth Egeskov 
med al sin kraft havde sat i gang. 

– Men den daværende formand Kaja 
Schmidt inviterede mig til et besty- 
relsesmøde og bad mig holde et  
oplæg om alt det, man kunne udrette  
med et godt patientforeningsblad. 
Det, jeg ønskede, var at gøre bladet 
til en patientpolitisk stemme og 
samtidig til et blad, der styrkede 
patienternes handleevne og gav 
dem mere viden, fortæller Lisbeth 
Egeskov med slet skjult entusiasme 
i stemmen.

Murren i krogene
 – Jeg foreslog også, at foreningen 
skulle sende Myelomatosebladet til 
politikere, embedsmænd og andre 
aktører i sundhedsvæsenet for at få 

mere indflydelse. Men en del i den 
daværende bestyrelse syntes ikke, 
foreningen skulle blande sig i sund-
hedspolitik. Men det syntes Kaja 
Schmidt heldigvis, og sådan blev det, 
men ikke uden murren i krogene.

– I begyndelsen ville nogle i bestyrel-
sen ikke have mig med til deres møder, 
og jeg måtte heller ikke komme på 
deres mailliste. Jeg argumenterede 
med, at det var virkelig bøvlet, hvis 
jeg ikke måtte få noget at vide, for 
så manglede jeg jo indsigt i, hvad der 
foregik, fortæller Lisbeth Egeskov.

Diskussionerne bølgede frem og 
tilbage i et stykke tid.

Løsningen på problemet med at få 
indsigt i bestyrelsens arbejde – men 
også i forhold til at påvirke bestyrel-
sens arbejde – lå lige for.

Lisbeth Egeskov har tilbragt mange mange timer i det hyggelige hjemmekontor med at skrive artikler og redigere Myelomatosebladet siden 
2016. Foto: Jacob Christian Hansen.
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– Efter en snak med min mand om, 
hvad det ville kræve, og hvad der var 
godt for mig og vores familie, stillede 
jeg op til bestyrelsen. Jeg holdt en 
brandtale, hvor jeg fortalte om mine 
ambitioner, og så blev jeg valgt ind
som næstformand. Det var til general- 
forsamlingen i 2017, siger Lisbeth 
Egeskov.

Fuld fart frem
Fra Lisbeth Egeskov trådte ind i 
bestyrelsen i Dansk Myelomatose 
Forening har hun dårligt haft tid til 
at se sig tilbage.

– I årene mellem 2017 og 2019 lærte 
jeg helt ekstremt meget. Jeg til-
meldte mig alle mulige forummer, 
organisationer og nyhedsbreve, som 
jeg syntes var relevante. Og jeg fik 
smidt slæverne ind alle de steder, 
hvor jeg så det som en mulighed, 

at vi kunne få indflydelse – blandt 
andet hos DMSG (Dansk Myelomatose 
Studiegruppe) og i Medicinrådet, 
hvor jeg kom med i Fagudvalget for 
Knoglemarvskræft for myelomatose, 
fortæller Lisbeth Egeskov.

– Medicinrådet blev oprettet i 2017, 
og jeg var meget bekymret for, om 
det ville gøre det sværere for patien-
terne at få de behandlinger, de havde 
brug for. Inden Medicinrådet kom, var 
det jo lægerne, der afgjorde hvilken 
medicin, de ville give, forklarer Lisbeth 
Egeskov.

Redaktionen vokser
Til generalforsamlingen i 2017, hvor 
der også var konference med faglige 
indlæg og overnatning, kom Søren 
Dybdahl ind i redaktionen.

– Søren Dybdahl var kommet med 
for at tage billeder. Egentlig var det, 
fordi han ikke kunne få en plads på 
konferencen, som var udsolgt, og 
så fandt vi på det. Og i en pause 
foreslog jeg så, at vi lige holdt et lille 
redaktionsmøde om bladet, for Søren 
Dybdahl var journalist, og vupti var 
han med i redaktionen, så vi nu var 
to journalister og en grafiker, fortæller 
Lisbeth Egeskov.

– Da Kaja Schmidt ikke ville gen-
vælges som formand i 2018, og jeg 

heller ikke ville være formand, det 
har aldrig været min ambition, tog 
Søren Dybdahl ansvar og stillede 
op til bestyrelsen og blev valgt som 
formand. Det kom bladet til gode på 
den måde, at redaktionens store  
ønske om at gå op i størrelse fra et 
blad i A5-størrelse til den nuværende  
størrelse fra og med nummer 1/2019 
gik i opfyldelse, siger Lisbeth Egeskov.

Et motto, der holder
Redaktionens arbejde, både da bladet 
var lille, og efter det blev større, fore-
gik efter Lisbeth Egeskovs motto: 
”Den velinformerede myelomatose-
patient lever længere.”

– Det motto holder. Jeg havde selv 
for længst været død, hvis ikke jeg 
havde haft så stor indsigt i min syg-
dom og de behandlingsmuligheder, 
der er, siger Lisbeth Egeskov, og til-
føjer, at det ikke kun er det faktuelle 
og den fysiske sygdom, hun har fået 
hjælp til at holde under kontrol via 
sit arbejde i foreningen – det er også 
det psykiske.

– For mig personligt skaber arbejdet 
også en form for normalitet. Jeg har 
altid haft travlt, og foreningen og 
bladet blev mit arbejde, efter jeg blev 
syg. Og så er det tilmed et arbejde, 
der giver så meget mening. Der er 
brug for patientpolitisk arbejde, og 
den senere tids godkendelse af både 
CAR-T og teclistamab beviser, at vi 
kan være med til at gøre en forskel. 
De her nye behandlinger redder liv, 
fortæller Lisbeth Egeskov.

Formand Carsten Levin og Lisbeth Egeskov  
taler sammen næsten hver dag og har 
mange frugtbare diskussioner. Foto: Jacob 
Christian Hansen.
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Et trekløver vokser frem
Lisbeth Egeskov manglede sidst i 
2019 en patienthistorie med et barn, 
der var pårørende, og så var det tid  
til at ringe til Carsten Levin igen,  
som i en periode havde været lidt  
i fornægtelse om sin sygdom og i  
øvrigt brugt energien på sit arbejde.

– Jeg ringede til Carsten for at spørge, 
om han og hans datter Pi ville være 
en patienthistorie i bladet. Det ville 
de gerne, og aftalen blev, at de selv 
skrev historien, for Carsten er jo også 
journalist. 

– Lige før corona-nedlukningen holdt 
redaktionen en arbejdsfrokost, hvor 
jeg, lidt med bagtanke, havde invite- 
ret Carsten Levin med. Sagde han ja,  
sagde han også ja til at være en del af  
redaktionen, fortæller Lisbeth Egeskov 
med et lille tilfreds smil om munden.

Ved næste generalforsamling stillede 
Carsten Levin også op til bestyrelsen,  
og overtog formandskasketten i 
2022 fra Søren Dybdahl, der døde i 
efteråret 2021, og Lisbeth Egeskov 
som fungerende formand i de seks 
mellemliggende måneder.

– Vi var et ret stærkt kommunikativt 
trekløver, Søren, Carsten og jeg. Og 
vi fik sammen gjort foreningen til en 
attraktiv samarbejdspartner for både 
politikere, sundhedsfaglige, forskere 
og annoncører i bladet og på hjemme- 
siden og internationale organisationer,  
der arbejder med myelomatose, 
forklarer Lisbeth Egeskov.

Bladet har været en god dåseåbner i 
mange sammenhænge.

– Fordi vores blad er blevet af en 
sådan kvalitet, har det bl.a. været 
med til at styrke vores samarbejde 
med lægerne. I dag har vi et virkeligt 
godt samarbejde med ”vores” læger. 
De ringer til os, når der er emner, de 
gerne vil have fokus på, og vi ringer til  
dem. Der er flere af dem, der jævnligt 
skriver artikler til bladet. Samarbejdet 
gør, at vi er fuldstændigt opdaterede  
og kan give den viden videre til med- 
lemmerne. Vi ved, hvad der sker og 
hvornår. Og vi har fået indflydelse. 
Alt dette var netop mit mål, siger 
Lisbeth Egeskov, der er stolt over der, 
hvor foreningen er i dag.

– Der er nok ikke mange andre end 
vores patientforening, der kæmper 
så hårdt for medlemmerne og sætter 
patienterne først. Jeg er enormt glad 
for og stolt over det, vi er blevet til i  
dag, og den forskel vi gør, siger Lisbeth  
Egeskov og understreger, at det netop 
er et vi, og at hun bestemt ikke har 
gjort det alene. 

– Men det var mig, der var den første 
til at komme med ambitionerne om 

at skabe en patientpolitisk forening, 
der også stadig driver alle de gode 
netværk, men jeg har ikke gjort det 
alene. Vi har løftet i flok. Og tænk 
engang, at vi er nået så langt. Da 
foreningen blev stiftet, var der ikke 
ret mange behandlingsmuligheder, 
og folk levede kun kort tid med 
myelomatose. I dag er der masser 
af behandlingsmuligheder, og der 
kommer hele tiden flere til, og for-
eningen medvirker til at sikre, at de 
danske myelomatosepatienter også 
får adgang til behandlingerne, siger 
Lisbeth Egeskov og slutter:

– Der er masser, vi fortsat kan gøre, 
og det vil der altid være, men vi er 
blevet en patientpolitisk stemme, 
som der bliver lyttet til. Det er vi 
kommet i mål med.

Lisbeth Egeskov trak sig i 2022 som 
næstformand, da hun fik sekundær 
kræft, og i 2024 trak hun sig af hel-
bredsmæssige årsager fra redaktør-
posten på Myelomatosebladet efter 
syv år. Hun er fortsat foreningens 
kommunikationsansvarlige og sidder 
fortsat i to fagudvalg under Medicin-
rådet.

Det var på denne terrasse i Farum, at Lisbeth Egeskov og Carsten Levin grundlagde deres 
venskab og samarbejde over et par glas hvidvin i 2014. Foto: Jacob Christian Hansen.
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