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Man bliver forfeerdelig bange, ndr man far stillet en kraeftdiagno-
se. Man lober og lober vaek fra monstret, der rejser sig for naesen
af en. Jeg kan huske, at jeg slet ikke kunne sige ordet 'kraeft, da jeg
selv fik diagnosen. Men efter et stykke tid i flugttilstand, vendte
jeg mig om og kiggede pa monstret. Og i det gjeblik jeg sa mon-
stret i gjnene, skete det utrolige, at monstret blev mindre. Og jeg
blev stzerkere,”

Protektor for KIU - Kraeft i underlivet
Kongelig skuespiller Ghita Ngrby

Formandens ord

Birthe Lemley

Kaere alle

Vihar haft et rigtig travlt forar. Det
startede allerede i marts med en yderst
veltilrettelagt tur til Skagen.

Sa har KIU arbejdet med under
Sundhedsstyrelsen med initiativet
Stop HPV - Stop livmoderhalskraeft.
Der har vaeret landsmgde i Kolding. Vi
afholdt et arrangement i Cinemateket
ogsa med fokus pa livmoderhalskraeft,
behandling, screening og vaccinen.

Vihar veeret pa kurser/konferencer i
udlandet for at dygtiggere os inden for
omradet underlivskraeft. Traditionen
tro har vi ogsa kert en kampagne for at
gore opmeaeerksom pa symptomerne pa
eggestokkraeft i forbindelse med den 8.
maj, som er World Ovarian Cancer Day.

Vihar veeret til debat pa Bornholm,
hvilket har veeret naevnt pa Facebook.

Vihar afholdt symposium pa Vejle Syge-

husisamarbejde med DGCG, og endelig
lykkedes det os endnu engang at sende
17 KIU-medlemmer pa gratis ophold pa
Lggumkloster. Sidste etape inden som-

merferien saetter ind, er cykellgbet den

7.juli - ogsa med fokus pa livmoderhals-

kreeft, screening og HPV-vaccination.

FORMANDENS
ORD

... Af og til skal man give sig tid
tilbare at veere.

Kigge ud pa naturen og nyde, at
det er sommer.

I efteraret vil vi stadig arbejde

mod at fa genoprettet tilliden til
vaccinen, og vi vil forsgge at fa
zendret opfglgningsprogrammet for
aeggestokkreeft efter resultatet af
DESKTOP III, som star omtalt
andetstedsibladet.

I al denne travlhed ma man ikke
glemme at leve i nuet. Nar man har haft
kraeft, kan fornyet sygdom lure lige om
hjgrnet. Jeg tager mig selv i at svare pa

beskeder pa mobiltelefonen eller slaebe
computeren med til alle mgder og sa
arbejde pa denitoget.

Af og til skal man give sig tid til bare at
veere. Kigge ud pa naturen og nyde, at
det er sommer. At solsorten bygger rede
paterrassen, sa man bliver skeeldt ud
af den, nar man vil sidde der. At nyde
at se solsorten fodre ungerne, som

er naesten lige sa store som den selv,
nar de flyver frareden. At sidde foran
sommerfuglebusken med et glas kglig
hvidvin og se brumbasserne flyve fra
den ene lysergde blomst til den naeste.

Husk at nyde nuet og sommeren.

Formand
Birthe Lemley
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Birgit, Marian og Helle byder velkommen

22.0G 23. APRIL PA HOTEL KOLDINGFJORD

Landsmode

20171 Koldin

Af Birthe Lemley

KIUslandsmgde blev i ar afholdt den
22.0g 23. april pa Hotel Koldingfjord.
Det var en god oplevelse, og selv om
der var lovet darligt vejr til hele landet,
skinnede solen i Kolding - kun afbrudt
af en enkelt byge. De to store magnolie-
traeer pa gardspladsen stod i fuldt flor,
og hotellet er en smuk gammel bygning
som fgr i tiden bla. tjente som tuberku-
losesanitorium.

Kl.11.15 samledes alle i Magnoliesa-
len, hvor Birthe bad velkommen

Birthe talte om foreningens nye tiltag i
det kommende foreningsar.

Nedenstaende fglger uddrag af ind-
laegget.
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World Ovarian Cancer Day

Den farste store begivenhed var World
Ovarian Cancer Day den 8 maj. "Der er
allerede sat opslag ud pa den lukkede
og abne facebookside om dagen med
henvisning til KIUs kampagnesite OP-
DAGnu og testen, som man kan tage pa
Facebooksiden. Den ligger ogsa pa KIUs
hjemmeside. Desuden er der link til den
canadiske side. Det er Canada, der star
for dagen pa internationalt plan. Dagen
bliver markeret i mange lande verden
over.KIU vil igeniar benytte de sociale
medier til kampagnen. Det har virket
rigtig godt i de forgangne ar.

Der har vaeret meget omtale af fejl i
BRCAIl og BRCA2, som mulig arsag til
aeggestokkreeft. Disse fejl kan ogsa forar-
sage brystkraeft. Jeg har efterlyst et par
patienthistorier i den forbindelse, men

Ien and,
en
Tavit meq ai’.::? .

eriet

endnu ikke faet nogen henvendelser. Det
kunne veere interessant at hgre om de
etiske overvejelser, man ggr sig i forbin-
delse med genfejlen. Det kunne ogsa
vaere vaesentligt for kampagnen med en
historie, hvor det har taget lang tid at bli-
ve diagnosticeret med sygdommen. Der
er ikke nok opmeerksomhed omkring
denne sygdom. Kvinderne ved ikke,
hvad de fejler, og de praktiserende leeger
kan ikke diagnosticere sygdommen. Vi
kan redde liv ved at udbrede kendskabet
til sygdommen og dens symptomer.”

Symposium

"Den naeste meget vigtige begivenhed
iKIU-aret er symposiet den 9.juni pa
Vejle Sygehus med titlen: Opfelgning,
BRCA-testning, Parp-hesemmere ogim-
munterapi. Vi samarbejder med DGCG
(Dansk Gynaekologisk Cancer Gruppe)



om symposiet og har bedt om, at de for-
skellige afdelinger pa de hospitaler, som
ma behandle underlivskreeft, mgder op
og forteeller om deres tilbud til patien-
terne. Derefter vil der blive lejlighed

til at stille spegrgsmal. Er der forskelle
landsdelene imellem? Det bgr der ikke
veere. Far nyligt behandlede patienter
en plan for det videre forlgb, som de
ogsa far indflydelse pa? Far de oplysnin-
ger om bivirkninger efter behandlingen
og eventuelle senfolger? Far de oplys-
ninger om tegn pa eventuelle tilbagefald
af sygdommen?

Pamadet vil der ogsa komme oplysnin-
ger omresultatet af forsgget DESKTOP
III, som er et forsgg, der har kgrt over
nogle ar.I den ene forsggsarm bliver
kvinder med tilbagefald af aeggestok-
kreeft opereret og far kemo.I den anden

arm far de kun kemo. Forsgget gar ud pa
at vise, hvad der er bedst. Hvis det viser
sig, at operation plus kemo er bedst, vil
KIU bestraebe sig pa at fa opfelgningen
af seggestokkreeft lavet om. Man kanisa
fald ikke vente pa et symptom, men skal
folges ngje”

Ride4Women

"Den 7.juli bliver der cykellgb fra
Rigshospitalet - med fokus pa livmoder-
halskreeft og HPV-vaccinen. Cykellgbet
bliver arrangeret af ESGO (European
Society of Gynaecological Oncology),
hvor jeg sidste ar blev valgt ind i styre-
gruppen for den tilknyttede patientdel.
Det er et europeeisk lgb, som hedder
RidedWomen. Lgbet har fundet sted i
Europa hver ar siden 2014.1 ar starter
detiOslo, kagrer videre til Goteborg i
Sverige. Dernaest til Kgbenhavn. Videre

Ki. 11.15 samledes alle i Magnoliesalen, hvor
Birthe bed velkommen

til Polen, Tjekkiet og til @strig. I de store
byer, hvor der ggres ophold undervejs,
bliver der taler om livmoderhalskraeft
og forebyggelse af samme. I Danmark
starter talerne den 7. juli k1. 9.00 pa Rigs-
hospitalet. Der keres sa videre k1. 10.00.
Her er det muligt at cykle med holdet de
forste 20 km.”

Folkemgdet

"KIU deltager igen i ar pa Folkemadet
og har en stand sammen med andre
patientforeninger under Kraeftens
Bekeempelse. Vi deltager ogsa i flere
debatter. 4 bestyrelsesmedlemmer

og 1 enkelt menigt medlem drager af
sted til Bornholm. Det menige medlem
er Louise Hegested, som er pigen pa
forsiden af ssernummeret. Hun deltager
iendebat, som Sundhedsstyrelsen har
arrangeret.”
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Saernummeret

"Apropos seernummeret. KIU har haft
rigtig svaert ved at fa artikler/kronikker
ibladene med fokus pa livmoderhals-
kreeft og vaccinen. Til sidst besluttede vi
at udgive et scernummer af KIU-bladet,
og det viste sig at veere en rigtig god
beslutning. Vi har netop faet genoptrykt
bladet, da vi har besluttet ogsa at sende
det til sundhedsplejenialle landets kom-
muner. Vi har haft to annoncer i Ugeskrift
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>> Vi takker vores svenske
sgsterforening Gynsam for deres
deltagelse i landsmadet.

Formand og naestformand for
Gynsam Margaretha Sundsten og
Maude Andersson.

<< Der var mange flotte gaver til
lotteriet, og KIU takker alle, som
bidrog til gavebordet.

for laeger for at udbrede kendskabet til
bladet blandt de praktiserende laeger.”

KIUs facebooksider

KIUs administrator Birgit Danielsen talte
om KIUs Facebooksider og stod klar med
hjaelp til at blive tilmeldt den lukkede
side. Dernaest gik alle til frokost, hvor der
ogsa blev solgt lodder til lotteriet.

Vi takker alle giverne til det store gave-

bord. En speciel tak til KIUs naestformand
Dorte Blou, som hvert ar er utraettelig i
sine anstrengelser for at gore lotteriet til
en gavefest.

Om eftermiddagen var der tre foredrag,
som man kunne veelge sig ind pa. Pa de
folgende sider kommer et kort resumeé af
foredragene.
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Foredrag med

fokus palymfodem

Referent: ElIna Hansen

Det blev slaet fast, at lymfodem er

en kronisk lidelse med varierende
sveerhedsgrad. Lymfgdem kan opsta
efter operation med fiernelse af
lymfeknuder og/eller stralebehandling.
Lymfadem forekommer oftest
umiddelbart efter behandling, men kan
ogsa opsta senere i forlgbet, op til ar efter
endtbehandling.

Lymfekar draenerer vaeske fra veev til
lymfeknuder. Lymfeknuder fungerer
som vagtposter, ogilymfeknuder renses
og filtreres lymfen, bla. fjernes bakterier,
og de fungerer som en form for forsvar
mod Kreeftceller.

Ved lymfgdem ophobes vaeske i vaevet,
hvilket giver anledning til haevelse af
arme, ben og underliv. I forbindelse med
lymfgdem pavirkes livskvaliteten, og der
kan optraede treethed og smerter, samt
ved underlivskreeft gangbesvaer, hvis der
opstar lymfgdem i benene.

Graden af lymfgdem kan blandt andet
males pa Videncenter for lymfodem,

Bispebjerg Hospital, hvor der behandles
for lymfgdem.

Lymfgdem bgr behandles hurtigt, men
behandling pa et senere tidspunkt har
ogsa god virkning. Lymfgdem disponerer
til rosen (erysipeias) ogi sjseldnere
tilfeelde blodforgiftning.

Lymfgdem behandles bedst af
specialuddannede lymfgdem terapeuter
og fysioterapeuter. Lymfgdem behandles
bla. med kompression. Hvis det drejer sig
om lymfgdem ibenene, har patienten ret
til at fa udleveret kompressionsstrgmper,
som skal tilpasses individuelt.

Andre behandlingsmuligheder er
operation, brug af kompressionsmaskine
og trykkammerbehandling. Fysisk
treening virker forebyggende.

Dalymfgdem er en kronisk lidelse, skal
bevilling af hjeelpemidler ske i henhold
til §1121serviceloven.

Hedvig gjorde opmeerksom pa, at der
er problemer med den kommunale
sagsbehandling i forbindelse med

bevilling af hjeelpemidler. Hun er ofte

i kontakt med kommunerne. Der er
behov for mere ensartet og smidigere
sagsbehandling i de enkelte kommuner.

Der skal veere mere indsigt i og forstaelse
for, at kompressionsbehandling skal
vaere pa et niveau, der kan forebygge
udvikling af lymfgdem.

Malsaetning:

« Sikre umiddelbar kvalificeret
behandling af lymfgdem

« Forbedre den kommunale
sagsbehandling

« Sikre opfelgning i sygehusregi
Information kan ogsa findes pa
Facebook i gruppen "Alle os med
lymfodem”.

Du kan rekvirere Hedvigs bog "Kraeftfri
-men ikke rask - Forteellinger om

livet med lymfgdem’ ved at sende
enmail til fIhml@esenet.dk eller via
SMS til 51519386. Pris 200 kr. + 30 kr. til
forsendelse. Bogsalget gar ubeskaret til
det videre arbejde med lymfgdem.
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Referent Birthe Lemley

Hvordan defineres alternativ
behandling?

Det kan vaere:

» Behandlingsformer udfort af
behandlere, der ikke er autoriserede
sundhedspersoner

» Behandling udfort af autoriserede
sundhedspersoner, men som
er baseret pa metoder, der
hovedsageligt bruges uden for
sundhedsvaesenet.

Enundersggelse i 2013 viste, at ¥ af

danskerne brugte alternativ behandling,

efter de havde faet en kreeftdiagnose.
Hos Kraeftens Bekeempelse har

man en evidensbaseret tilgang til
alternativ behandling. De udsagn,

man kommer med, er baseret pa
grundlaeggende litteratursggning samt
status pa evt. forskning. Virker det i
etreagensglas? Teksterne skrivesiet
samarbejde mellem en fagperson og en
kommunikationsmedarbejder. Der skal
veaere et fagligt grundlag at tage stilling
til. Hvis Kraeftens Bekaempelse ikke
kan udtale sig, er det, fordi det ikke er
undersggt. Oplysninger om alternativ
behandling findes pa cancerdk/
alternativ.

Alternativ behandling kan indvirke
pakrop og psyke i form af kosttilskud,
healing, massage, akupunktur,
mindfulness osv. Man skal dog passe pa,
dafeks. bittermandel (Bl7-vitamin) kan
give cyanidforgiftning, og gurkemeje/
curcumin kan pavirke effekten af
kemoterapi, hvis man feks. far Taxol.
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Man bgr derfor altid forteelle sin laege/
onkolog, hvis man tager kosttilskud.

Der kan veere det, man kalder placebo-
effekt, hvis man tror meget steerkt pa,

at et bestemt kosttilskud/en bestemt
behandling hjeelper. Det foregar feks. i
et blindet studie, hvor deltagerneiden
ene arm af forsgget far kalktabletter, og
demiden anden arm far leegemidlet.
Der vil altid veere nogen af dem, som far
kalktabletter, der far det bedre.

Laes ogsa pa Kraeftens Bekaempelses

hjemmeside om akupunktur, homgopati,

healing osv.

Mindfulness tilbydesi
kraeftradgivningerne.

Nu faldt samtalen pa et emne, somer
meget oppei tiden, nemlig medicinsk
cannabis.

Der har vaeret et mgde mellem Leif
Vestergaard (direkter for Kreeftens
Bekampelse) og Sas Egelin. Sgs Egelin er
indstillet pa at samle penge sammen til
forskning i effekten af cannabis.

Der findes to former for medicinsk
cannabis:

THC - som virker kvalmedzempende.
Denne form for cannabis har en
euforiserende virkning.

CBD - til muskelafslapning og
rygmarvsskade. CBD har ingen
euforiserende effekt.

Syntetisk Cannabis kan kagbes pa
Glostrup apotek. Det hedder enten
marinol eller nabilone

Det nzeste foredrag handlede om
alternativ behandling og kraeft
ved Bo Rix Andreassen, chef for
Dokumentation og Udvikling hos
Kraeftens Bekaempelse

For gjeblikket skal man finde en

leege, som vil udskrive en recept pa
medicinsk cannabis. Det er vanskeligt,
for da cannabis ikke er godkendt til
medicinsk brug, er det leegens ansvar at
felge patienten under behandlingen. Til
neeste ar vil der vaere en forsggsordning
med medicinsk cannabis inden for
nogle begraensede sygdomsomradet,
feks. kreeftpatienter med smerter,
patienter med rygmarvsskader samt
sklerosepatienter. Der er afsat 22 mio.
kr.over en 4-arig periode. Detaljerne i
forspgsordningen kendes endnu ikke.

Man ved, at cannabis har slaet
kreeftceller ihjel hos dyr, men man har
ogsa set eksempler pa stimulering af
kreeftceller. Cannabis gives nu i et forsgg
sammen med kemo. Det mindsker
muligvis kreeftknudens evne til at danne
blodkar. Der findes endnu ikke forskning,
som viser, at cannabis kan helbrede
kreeft hos mennesker.

Der blev ogsa talt om behandling med
C-vitamin. Det har vist sig ikke at have
nogen effekt.

Med hensyn til alternativ behandling

bor man gore sig folgende overvejelser:

« Hvor ofte og hvor leenge vil man
modtage alternativ behandling

« Kan der vaere bivirkninger

« Hvor mange penge vil man bruge pa
behandling - f.eks. i Tyskland

« Alternativ behandling kan pavirke
den traditionelle behandling

« Husk at dyrke motion

« Modtag ikke alternativ behandling i
stedet for traditionel behandling

« Talmed laegen om det



Kost og kraeft

Referent Dorte Blou

Mette gav gode rad om erneering iszer for
dem, der havde saerlige problemer.

Undervaegtige
Hvis du er undervaegtig, er det vigtigt at
spise mange maltider om dagen.

Hvis appetitten er lille, anbefales det, at
man spiser 6 sma energi- og proteinrige
maltider dagligt. Proteiner findes blandt

andet imeelk, yoghurt, ymer, ost, kad, fisk,

fierkree og aeg.

Hvis appetitten er nedsat, bar
man desuden spise en multi-

vitaminmineraltablet hver dag. Mette
viste desuden en raekke eksempler pa
gode proteindrikke.

For personer med en sveer sygdom
er det muligt at fa tilskud til

ernaeringspraeparater.

Personer med normalvaegt

De almindelige kostrad blev gennemgaet,

sasom at spise grent, spare pa kadet, og
spise sa meget fuldkorn som muligt.

Tarmproblemer -diarré

Ved diarré er det bla. vigtigt at undga
fuldkorn, fed mad, ra grentsager, frugt,
kaffe og alkohol.

Dansk Sygeplejehistorisk Museum

Tredje foredrag havde titlen Kost
og kraeft og foredragsholder var
Mette Overgaard Holm, cand.
scient. i klinisk ernaering og aut.
klinisk dizetist.

Stomi

Har du stomi, er det vigtigt at vaere
forsigtigmed sveert nedbrydelige
fodevarer, sdsom fibre og kerner.

Det er vigtigt at spise hyppigt og
regelmaessigt. Maden bar tygges grundigt,
og man skal spise med lukket mund, sa
der ikke kommer luft ind. Man bgr drikke
ca. 2 liter vand om dagen. Det er en god
idé at salte maden ekstra, og generelt tales
kogte grgntsager bedre end ra.

Herudover fik vi gode rad, hvis stomien
skulle stoppe til. Altialt var der rad at
hente, iszer for dem der havde specielle
kostproblemer.

Om eftermiddagen var der besgg pa Dansk Sygeplejehistorisk Museum. Vi gik derned i fint vejr

og besgget var yderst interessant, idet vi startede med et foredrag om Koldingfjord, da det var
tuberkulosesanatorium. Vi s mange billeder af barnene, der var indlagt, og vi sa ogsa billeder af

de fattige kar, de kom fra. En del af behandlingen bestod i, at bornene hver dag skulle ligge ude i
sojlegangene med et taeppe over sig. Det var uanset vejret. Man mente, det havde en god effekt, og en
stor del af barnene blev da ogsa helbredt. Det gav stof til eftertanke, nar man senere hen kiggede pa
de smukke sgjlegange pa facaden ud mod Kolding Fjord.
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Til underholdningen ved middagen om aftenen havde vi inviteret
René Hejdmann fra Gasbox (fra programmet "Danmark har talent”).
René synger Kim Larsen-sange. Han underholdt ved Globeathon

i Kgbenhavn i september, og vi vidste, at han ville skabe god
stemning. Vi havde afstemt sangene med ham pa forhand og havde
sgrget for at kopiere sangene, sa alle kunne synge med. Som det ses
pa billedet, skabte han sa god stemning, at et par medlemmer gav

sig til at danse.

Der var ogsa et par stykker, der gerne ville fotograferes med René
Efter Renés meget vellykkede optraeden, var der lotteri med
gaveregn.

Sgndag formiddag blev medlemmerne inddelt i grupper efter
sygdom, sa der kunne udveksles erfaringer.
De, der ikke havde lyst til at snakke sygdom, gik en tur i det flotte vejr.
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Generalforsamling den 23.

Valg af dirigent

Mette Lauritzen blev valgt som dirigent
pa generalforsamlingen. Vi havde
spurgt Mette pa forhand, da hun sidste
ar havde styret os sikkert gennem
generalforsamlingen. Der var ingen
modkandidater.

Bestyrelsesmedlem Liselotte
Christensen tog referat.

Formandens beretning og godkendelse
af denne

Generalforsamlingen startede med, at
formanden aflagde beretning, som blev
godkendt. Beretningen folger nedensta-
ende:

Formandens beretning d. 23. april 2017

Velkommen til KIUs generalforsamling
pa Hotel Koldingfjord. Jeg haber, I har
haft et godt ophold her pa stedet og har
haft glaede af foredragene og hinandens
selskab.

Medlemmerne er fokus for alt arbejde i
KIUs bestyrelse, uden jer var der ingen
patientforening. Det er derfor glaedeligt

at se sd mange af jer. En saerlig tak til de
ildsjeele, som afholder arrangementer og
mgder til glaede for KIUs medlemmer ide
lokale netveerksgrupper rundt omkring
ilandet.

Iar har vi oprettet to ny netvaerksgrupper
-éniRingsted og éni Aalborg. En speciel
tak til initiativtagerne til dette.

Der er nu netvaerksgrupper i Kgs. Lyngby,
Ringsted, Vejle, Esbjerg, Aarhus og Aal-
borg. Netvaerksgruppen i Odense har lig-
get stillei et stykke tid. Viarbejder stzerkt
pa at fa gang i denne netveerksgruppe
igen. Oplysninger om mgder i netvaerks-
grupperne findes i KIU-bladet og pa KIUs
hjemmeside

Bestyrelsen startede aret med at afholde
et planleegningsmgde pa Bautahgj Kur-
suscenter i Jeegerspris pa Sjeelland. Det
var et rigtig godt mgde, hvor alle inkl. de

nye bestyrelsesmedlemmer blev sat ind
iKIUs arbejde, og vi alle fik diskuteret det
arbejde, der skulle udfgresidet kommen-
de ar. Vibesluttede ogsa at afholde neeste
ars landsmede pa Bautahgj Kursuscenter,
som ligger direkte ud til Isefjorden - lige
saflot somiar Neeste ars landsmgde
finder sted den 21.-22. april.

Den fgrste stgrre begivenhed derefter
var World Ovarian Cancer Day den 8.
maj. Den internationale dag for cegge-
stokkraeft. Den blev ligesom aret for kort
over de sociale medier.I ar havde viigen
flere patienthistorier fra medlemmerne,
som blev boostet. Desuden henvisning
til vores kampagnesite opdagnu samt
testen, som man kan tage for sympto-
mer pa eeggestokkreeft. Siden var meget
velbesggt. Vi fandt dog ud af, at vi er ngdt
til at have en laege tilknyttet, som kan
besvare spgrgsmal, som KIU ikke kan/ma
besvare. Vi fik kontakt til afdelingslaege
ved gyn-onkologisk team Zohreh Ketabi
pa Rigshospitalet, som gerne vil hjeelpe
os med dette.

[ starten af juni lykkedes det at sende 16
KIU-medlemmer pa ophold pa Logum-
Kloster. Medlemmerne har veeret meget
glade for opholdet, som har faet titlen
Tilbage tillivet. Alle 16 medlemmer fik
opholdet betalt. KIU skaffede penge via et
sponsorat og via gaver, og Lggumkloster
sponsorerede selv 4 af deltagerne Det

er lykkedesigeniar at sende 17 KIU-
medlemmer af sted pa dette ophold, som
finder sted i juni maned.

Det er vigtigt, at KIU bliver ved med at
veere en velggrende forening. Det giver
os mulighed for en vis momsrefusion,
som kan bruges til driften. Desuden er
det en fordel at kunne skrive, at KIU er en
velggrende forening, nar vi seger midler
andre steder. Det kraever imidlertid, at
100 personer/virksomheder hver giver
mindst 200 kr. til KIU pr. ar samt oplyser
deres CPR eller CVR nr. Belgbet er fra-
dragsberettiget. Det kraever ogsa, at KIU
har mindst 300 medlemmer. Zgtefaeller

april

kan ogsa veere stgttemedlemmer i KIU.
Indbetalingerne/gaverne fra de 100 per-
soner/virksomheder gar bla. til medlem-
mernes ophold pa Lggumkloster.

KIU deltog i Folkemadet pa Bornholm
med 4 bestyrelsesmedlemmer i slutnin-
gen af juni 2016. Formanden deltog som
debatter i tre debatter, bla. én med den
davaerende sundhedsminister Sophie
Lghde. Der var mange andre speendende
debatter, og vi deltog i sa mange af dem,
som vi kunne na. Det var en god ople-
velse, hvor vi fik knyttet nye kontakter,
og hvor man mgder folk i gienhgjde, som
man normalt skal skrive lange breve for
at falejlighed til at mede.

Medlemmer af KIUs bestyrelse har i
arets lgb deltaget i utallige konferencer
ogmgder -badeiind- og udland. Det ggr
vifor at dygtiggere os og have sa stort
viden som muligt inden for de forskellige
former for underlivskraett.

Tobestyrelsesmedlemmer har vaeret
iBudapest til erfaringsudveksling med
andre internationale patientforeninger
inden for livmoderhalskreeft og aegge-
stokkreeft, og andre to har vaeret i Madrid
til en meget stor konference ogsa med
henblik pa erfaringsudveksling blandt
patientforeninger verden over. Forman-
den deltogien konferencei Tyrkiet, hvor
hunblev valgt ind i styregruppen for
patientaktiviteter under ESGO (European
Society of Gynaecological Onkologi).

Formanden deltog ogsa i ESMO-konfe-
rencen i Bella Center, hvor resultaterne

af NOVA-forsgget med parp-heemmeren
Niraparib til aeggestokkraeft blev offentlig-
gjort. I det hele taget var det glaedeligt at
se pa konferencen, at der er rigtig mange
forsgg i gang inden for underlivskraeft.

Der var ogsa en stgrre konference i
Berssalen Kreeft 360 grader arrangeret af
medicinalfirmaet Roche, hvor 3 bestyrel-
sesmedlemmer deltog. Der var forskellige
debatter, hvor formanden deltogien
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enkel om PROM - en slags spgrgeskema,
som bl.a. kan anvendes i forbindelse
med opfelgning. Bade statsministeren,
sundhedsministeren og overlaege fra
Herlev Hospital Inge Marine Svane holdt
indleeg. KIU havde en mindre stand,
hvor vi uddelte materialer om forenin-
gen.

Ligesom sidste ar har vi erfaret, at der nu
virkelig er stgrre involvering af patientre-
preesentanter, end der har vaeret for.

Som eksempel kan nzevnes, at KIUs
formand igeniar har deltagetibedgm-
melsesudvalget for Knaek Cancer-midler
og vaeret med til at bedgmme forsk-
ningsansggninger.

KIUs formand har ligeledes vaeret
involveret i udvikling af PROM - Patient
Reported Outcome Measures, som er
en slags spargeskema til opfolgning af
aeggestokkreeft. Det er nu taget i brug pa
flere hospitaler.

Dette er kun en lille omtale af aktivi-
tetsniveauet, som har vaeret hgjtiar

og kreevet deltagelse af rigtig mange
bestyrelsesmedlemmer. Et kort referat
af mgderne findes pa KIUs hjemmeside
under Visamler viden til KIU

Det skal bemeaerkes, at udlandsrejserne
kuniringe grad belaster KIUs budget,
idet der spges sponsorater til dem.

[ det hele taget er arbejdet blevet godt
fordelt blandt bestyrelsesmedlemmer-
neiar, ogalle opgaver er lige vigtige, hvis
bestyrelsesarbejdet skal fungere.

Etaf de emner, som blev prioriteret
sezerdeles hgijt i ar, har veeret problemstil-
lingen omkring HVP-vaccinen. Der har
veeret alt for meget fokus pa eventuelle
bivirkninger af vaccinen, og alt for lidt
fokus pa den sygdom, man forsgger at
undga med vaccinen, nemlig livmo-
derhalskraeft. Vi forsggte at fa artikler i
bladene, men det var svaert. Det lykke-
des dog at fa en kronik i Sgndagsavisen,
men det var jo slet ikke nok. Derfor gik vi
i gang med seernummeret af KIU-bladet
med fokus pa livmoderhalskreeft, andre
kraeftformer forarsaget af HPV-vira samt
vaccinen. Det blev sendt til samtlige
praktiserende leeger og gynaekologer i
Danmark. Desuden til de hospitaler, som
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behandler livmoderhalskraeft. Vi har
ogsa haft annoncer i Ugeskrift for laeger
for at gore opmeerksom pabladet.

KIU kom ogsa med i en arbejdsgruppe
under Sundhedsstyrelsen sammen med
K B. og andre interessenter, som arbejder
pa at fa tilliden til HPV-vaccinen op pa
det niveau, som den havde for et par ar
siden. Resultatet af det arbejde bliver
satigangmeget snart, og vi haber, det
lykkes.

I det forgangne ar blev der ogsa afholdt
Globeathon (en verdensomspaendende
march for at ggre opmeerksom pa under-
livskraeft) - bade i Aarhus og Kebenhavn.
Der bliver lagt mange kraefter i forbere-
delserne til et sddant arrangement. Det
koster en del penge, men der kommer
desveerre ikke nok deltagere. Vi har for-
spgtien del ar, men det er ikke lykkedes
at fa interessen for arrangementet op pa
et niveay, som retfeerdigger udgiften. Be-
styrelsen har derfor besluttet at droppe
denne aktivitet.

KIUs symposium, hvor vi arbejder sam-
men med DGCG (Dansk Gynaekologisk
Cancer Gruppe), er derimod altid et til-
lgbsstykke. Det naeste symposium bliver
afholdt den 9. juni pa Vejle Sygehus.
Emnerne er Opfglgning, BRCA-testning,
parp-heemmeren og Immunterapi. Sym-
posiet er for sundhedspersonale, patien-
ter og pargrende. Man behgver ikke at
vaere medlem af KIU for at deltage, men
tilmelding er ngdvendig.

KIU holdtigeniar malekursus for
medlemmerne. Denne gang i Frederi-
cia. Der var imidlertid kun 6 tilmeldte,
hvorfor det blev besluttet at tage initiativ
til nogle nye tiltag til gavn for medlem-
merne.

Forste begivenhed var et weekendop-
hold pa Skagen med titlen Motion og
Kultur. Turen var fra starten et tillgbs-
stykke, og vi var 20 af sted. Vejret var
med os. Turen var veltilrettelagt og en
stor succes, og bestyrelsesmedlem-
merne, som havde tilrettelagt turen, har
faet meget ros. Der var rigeligt af bade
motion og kultur.

Som naevnt bliver neaeste ars landsmgdet
afholdt pa Bautahgj Kursuscenter naer

Jeegerspris pa Sjeelland den 21.-22. april
2018.

Jeg gnsker jer alle en god general-
forsamling.

Birthe Lemley
Formand for KIU

Fremlzeggelse af regnskab og
godkendelse af dette.

KIUs bogholder Birgitte gennemgik
regnskabet.

Underskud iregnskabet blev forklaret
som folger:

Saernummeret af KIU-bladet har vae-

ret ekstra dyrtitrykomkostninger og
portoomkostninger og gav underskud pa
27000 trods tilskud. Vi havde sggt stotte
til symposium og OPDAG, men det fik vi
desveerre ikke. Der havde veeret udgifter
til sekretzer, men dem har viikke mere.
Driftstilskud fra Sundhedsstyrelsen
kommer fgrst i januar, og det resterende
tilskud pa 20000 kr. fra aktivitetspuljen
kom fegrst i marts maned. Regninger fra
seernummeret er fgrst kommet i januar
maned.

Regnskabet er lagt ud pa KIUs
hjemmeside wwwkiuonlinedk
Regnskabet blev godkendt

Behandling af indkomne forslag
Der var ingen indkomne forslag

Fastsaettelse af kontingent
Kontingentet blev foreslaet forhgijet til
200 kr. for medlemmer og 150 kr. for
stpttemedlemmer.

Dette blev vedtaget.

Evt. vedtzaegtsaendringer

Ingen vedteegtsaendringer

Valg af medlemmer til bestyrelsen, hvoraf
det ene kan veere stottemedlem, samt
valg af suppleanter (bestyrelsen bestar

af 7-11 medlemmer, herudover er der 2-4
suppleanter)

Bestyrelsesmedlemmer:
Pavalg var:

Birthe Lemley - genvalgt
Dorte Blou - genvalgt
Helle Ngrup - genvalgt
Anne Jessen - genvalgt
Hanne Sjggreen - genvalgt



Marianne Nielsen - genopstillede ikke
Linda Jensen - genopstillede ikke
Annemarie Carstensen - nyvalgt
bestyrelsesmedlem

Ikke pa valg:

Birgit Danielsen
Birgitte Devantier
Liselotte Christensen

Suppleanter:

Pavalgvar:

Anita Brunstad Hemmingsen

- genopstillede ikke

Elna Hansen - genopstillede som
suppleant - genvalgt

Marian Jgrgensen - genopstillede som
suppleant - genvalgt
Elizabeth-Ahlefeldt-Laurvig-Lehn -
genopstillede som suppleant - genvalgt

Bestyrelsen ser herefter ud som fglger:
Bestyrelsesmedlemmer

Birthe Lemley

Dorte Blou

Helle Ngrup

Anne Jessen

Hanne Sjggreen
Birgit Danielsen
Birgitte Devantier
Liselotte Christensen
Annemarie Carstensen
Suppleanter:

Elna Hansen

Marian Jgrgensen
Elizabeth-Ahlefeldt-
Laurvig-Lehn

Bestyrelsen afholdt
efterfolgende et
konstituerende bestyrelsesmgde.

Eventuelt

Skulle egenbetaling til landsmgdet stige?
Dette tages opibestyrelsen.

Vedrgrende kontingentstigning burde
der have veeret en begrundelse for
forhgjelsen. Taget til efterretning af
bestyrelsen.

Kunne medlemmer tage preemier med til
landsmgde? Tages opibestyrelsen.

Afslutningsvis var der tale ved forman-
den og overraekkelse af gave til Marianne
Nielsen, som forlader posten som kasse-
rer og medlem af bestyrelsen. Marianne
varisin tid med til at starte KIU, sa hun
har gjort et enormt stykke arbejde for
KIUiareneslgb, som har veeret meget
veerdsat. Vi kommer til at savne hende
rigtig meget, men pa et tidspunkt ma det
veaere nok. Beslutningen havde heller ikke
vaeret nem for Marianne. Bade Birthe

og Marianne var meget bevaegede ved
afskedstalen.

DEN NYE BESTYRELSE MED °VIND | HAR’ UNDER MAGNOLIETRAET PA HOTEL KOLDINGFJORD.

FORSTE RAEKKE FRA VENSTRE:

Birgit Danielsen, administrator, Hanne Sjggreen, kasserer, Birgitte Devantier, bogholder, Birthe Lemley, formand,
Helle Ngrup, bestyrelsesmedlem og Elna Hansen, suppleant.

ANDEN RAKKE FRA VENSTRE:

Elizabeth Ahlefeldt-Laurvig-Lehn, suppleant, Marian Jargensen, suppleant og medsekretaer, Dorte Blou,
naestformand, Annemarie Carstensen, bestyrelsesmedlem og Liselotte Christensen, medsekretzer
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MAYO-CHARITE KONFERENCE

Dr. Sehouli byder velkommen
Foto © Ahmed Abida

Live surgery

Mayo-Charité konference

KIU deltager i the Mayo-Charité Conference i Berlin ved formand Birthe Lemley
og naestformand Dorte Blou den 4.-6. maj

The Mayo Clinic ligger i Rochester, USA.
Dette hospital er verdensbergmt. Folk
flyver dertil fra hele verden for at blive
behandlet der. Charité er et stort hospital
iBerlin, som ogsa er meget anerkendt, og
konferencen bliver atholdt hvert andet ar
i Berlin som et samarbejde mellem de to
hospitaler.

Det er anden gang, KIU deltager i denne
konference. Det er en konference, hvor
der er undervisning af laeger. Vi er den
eneste patientforening, der deltager.
Farste gang de inviterede os, skrev vi
tilbage, om de var klar over, at vi er en
patientforening. Svaret var, at vi var
velkomne, og at vi ville fa studenterrabat
pa deltagergebyret. Det fik vi ogsa denne
gang.

De to fgrste dage var der Live Surgery pa
storskaerm. Den fgrste dag blev 4 kvinder
opereret, og billedet skifter mellem
operationerne. Der bliver talt med
laegerne, der udfgrer operationerne, og
de forklarer, hvad de ger. Der kan sa vaere
spgrgsmal eller kommentarer fra salen.
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Live Surgery

Den forste dag sa vi en operation for liv-
moderhalskreeft, én for livmoderkraeft og
2 for vulvacancer. De blev alle foretaget
via laparoskopi (kikkertoperation) eller
robotkirurgi.

Livimoderhalskraeft

Under operationen for
livmoderhalskreeft blev der talt meget
om skildvagtslymfeknuder. Hvis kraeften
ikke havde spredt sig til den fgrste
skildvagtslymfeknude, fiernede man
kun lymfeknuderne fgr denne. Hvis man
var ngdt til at fierne lymfeknuder til og
med den anden skildvagtslymfeknude,
som er ret stor, ggede det risikoen for,

at patienten senere hen ville udvikle
lymfadem.

For at give kirurgen et bedre overblik
kan veevet farves med bla eller gron
farve. Vi fik lejlighed til at kigge pa 3
forskellige mader at studere kreeften og
lymfeknuderne pa. Nogle laeger gnskede
dog ikke farve i vaevet. De syntes, det
virkede forvirrende.

Ved livmoderhalskreeft i stadium

1 stopper man med fiernelse

af lymfeknuder ved den forste
skildvagtslymfeknude.

[ stadium 1B1 var der diskussion om,
hvor langt man skulle ga med fiernelse
af lymfeknuder. Hvis der ikke var
nogen risikofaktor, skulle man ikke
fijerne skildvagtslymfeknuder. Der
blev ogsa talt om overbehandling med
stralebehandling - sa hellere en god
operation. Der blev diskuteret frem og
tilbage, og det var tydeligt, at der var
forskellige meninger i USA og Tyskland.

Seerlig opvagningsafdeling

Et forseg med en saerlig opvagnings-
afdeling pa Charité blev omtalt. Der

var brugt 2,5 mill. euro pa at indrette
opvagningsstuen sa godt som muligt
for patienten med det samme lys som
udendgrs og ingen stgj over 10 decibel.
Hensigten er at fa patienten til at fole sig
bedre tilpas. Man havde modtaget mails
fra patienter med tak for teamets ekstra
indsats.
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Vulvacancer

Derneest sa vi et tilfeelde af fremskreden
vulvacancer. Der bliver fijernet rigtig
meget vaev under sadan en operation.
Der blev ogsa fiernet lymfeknuder i
lysken. Derefter kan det veere ngdvendigt
med stralebehandling og kemoterapi.
Stralingsfeltet skal pa hospitalet

Charité aftales med onkologerne pa
forhand. Vi sa ogsa, hvordan vulva blev
rekonstrueret efter operationen.

Det blev naevnt, at kompliceringsgraden
ved operationen stiger, nar der er
udbredt kreeft.

HPV-Vaccination

Der blev talt om HPV-vaccination.
Vaccinen har kunnet kgbes i USA siden
2006, men kun 40 % af kvinderne

er blevet vaccineret. I USA skal man
have en sundhedsforsikring for at

blive behandlet. I Finland bliver 93 %

af kvinderne screenet, og en meget

hgj procentdel af kvinderne bliver
ogsa HPV-vaccineret. Som det fremgar
af sliden i topfrisen har Finland den
laveste procent af livmoderhalskraeft i
Europa, mens Danmark har den hgjeste
forekomst. I Tyskland bliver 50 %
vaccineretialderen 9-18 ar.

Livimoderkraeft
Denne sygdom har den bedste
overlevelsesprognose af alle

underlivskraeftformer. Der kan dog ogsa
forekomme tilbagefald af denne sygdom
iform af fiernmetastaser. Hvis de kan
flernes ved operation, er det det, man bgr
gore. Hvis ikke, kan man fierne dem med
stralebehandling. Der anvendes ogsa
antihormonel behandling til avanceret
livmoderkreaeft eller ved tilbagefald.
Detblev neevnt, at der var behov for
bedre molekylaer forstaelse af denne
sygdom.

Paanden dagenblev 3 kvinder
opereret for aeggestokkraft. Operation
af ;eggestokkraeft foregar altid som
aben operation (laparotomi).
Operationerne var meget omfattende
og toglangtid. Den ene var ikke feerdig
til frokosttid. Der opstod komplikationer,
og salen blev sendt til frokost, sa
kirurgerne kunne fa lejlighed til at
faerdiggere operationeniro og fred -
oguden spgrgsmal. I et tilfeelde sad
urinlederen (ureter) fast pa tumoren. I
et andet tilfeelde sad der en stor tumor
og trykkede pa venen til det ene ben.
Kvinden havde dgjet med problemer
med det ene ben igennem leengere tid.

Professor Andreas du Bois, Kliniken
Essen-Mitte, Tyskland, som fgr har veeret
til stede ved et DGCG-KIU symposium,
var moderator. Han kom med mange

kommentarer undervejs, og det var ham,

der sendte os til frokost, da han kunne se,
der opstod komplikationer.

Under en af operationerne opstod der
igen en diskussion mellem laegerne.
Det var diskussionen om fjernelse af
fedtforklaedet. Amerikanerne fjerner
ikke fedtforklaedet, hvis det ikke fejler
noget. I det hele taget er de imod at
fierne rask veev. Det gor man i Europa.
Der blev ogsa neevnt muligheden for
laproskopi (kikkertoperation) fer den
abne operation, sa man pa forhand
vidste, hvad man havde med at gore.
Andre leeger mente, at det kunne en god
CT-scanning vise.

Laegerne diskuterede brug af epidural-
blokade til smertelindring. Du Bois
bruger epidural. Han er overbevist om,
at det er det bedste. M.B. Anderson og
The Mayo Clinic bruger ikke epidural.
Definder andre veje til at lindre
patienternes smerter. Epidural kan
forarsage hypotension (lavt blodtryk).
Dette skal kontrolleres. Diskussionen
endte med det meget amerikanske
udtryk "There are many ways to skin a
cat”.

Der blev talt om heparin
(blodfortyndende laegemiddel).

Det anbefales, at patienter, der

har gennemgaet en operation for
aeggestokkreeft, far blodfortyndende
medicin i 28 dage efter operationen.
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BRCA-test

[ USA far patienterne tilbudt BRCA-testen
for at konstatere, om de har genfejli
BRCAIl eller BRCAZ2. Men det er ikke
sikkert, de vil have den taget, da det er

et forsikringsspgrgsmal. Genfejlen er
arvelig. I Danmark diskuterer vi stadig,
om alle kvinder, der diagnosticeres med
ceggestokkreeft, skal have taget testen,
hvis de gnsker det (red.).

Mens alle disse diskussioner foregar,

er der stadig store problemer under
operationen med den ene patient.
Professor du Bois, som er moderator,
mener, at patienten ikke har faet den
rigtige diagnose, og at sveerhedsgraden
ikke er vurderet korrekt. I Essen (hvor
professoren arbejder) er der altid en
konference med radiologen. Professoren
gor nu det, han er god til. Han fortzeller
alle, hvad de skal gare. De skal sgrge for at
treene radiologerne og senere hen holde
konference med dem.

Med hensyn til patienter, der har
aceggestokkraeft i stadium IIIC og IV, er
der altid en virkning af fuldsteendig
resektion. Der er ifglge du Bois 3 faktorer,
der definerer, hvad kirurgen kan ggre:
Tumoren, patienten og kirurgen.
Patienten skal veere i god helbreds-
meessig stand. Hvis kirurgen forbedrer
sine faerdigheder, forbedres patientens
overlevelse.
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Nu opstar der en diskussion om
scanninger.I USA far man ikke bade en
CT-scanning og en PET-scanning. Der

er laeger fra Houston, Rochester og New
York. Ingen af stederne far man mere end

en CT-scanning (et forsikringsspgrgsmal).

Nunaevner du Bois Rigshospitalet i
Kgbenhavn, hvor der er 6 PET-scannere.
Patienterne ber lgbe langt vaek. Det er
for meget med alle disse PET-scanninger,
mener han. Herefter tager jeg ordet og
forklarer om PET-scanninger i Danmark.
Nu far vi chancen:

Efter Professor du Bois foredrag gar
vined og hilser pa ham og inviterer
ham til vores naeste symposium.
Han accepterer, og det er senere hen
skriftligt aftalt, at naeste symposium
bliver afholdt i Kohenhavn

(Rigshospitalet eller Herlev).
Detbliver den 11. januar 2018 og
kommer i hvert fald til at handle om
kirurgi (resultaterne af DESKTOP
II). Indtil videre er der kun dette ene
punkt pa dagsordenen.

Dr. Mansoor Raza Mirza, Rigshospitalet,
Danmark, holdt ogsa foredrag

for leegerne i Berlin. Han talte om
resultaterne af NOVA-studiet og

den nye parp-haemmer Niraparib,

som fremover vil blive anvendt ved
tilbagefald af aeggestokkreeft til naesten
alle aeggestokkreeftpatienter i Danmark.
Patienten skal veere platin-sensitiv. Det
vil sige, at platin skal virke pa tumoren.
Patienten far platinbehandling for
parp-heemmeren. Mansoor omtalte ogsa
Olaparib, som allerede i dag anvendes til
behandling af kvinder med tilbagefald
af seggestokkraeft, som har BRCA-
mutationer. Man kan nu ngjes med at
tage 3 tabletter to gange dagligt.

Der er forsgg med nye parp-hesemmere
undervejs.

Prof. Dr. Michael Birrer, Massachusetts
General Hospital, USA. TUSA er der

et forsgg i gang, hvor man prover at
fastlaegge, hvorfor nogle patienter lever
laenge med aeggestokkraeft, selv om

de er diagnosticeret i stadium IIIC eller
V. Man undersgger patienter, som har
levet mindst 8 ar eller leengere med
sygdommen, og prgver at finde frem til,
hvad der ger, at nogle patienter lever sa
laenge med sygdommen, og andre ikke.
Man gnsker at undersgge tumoren hos
langtidsoverlevere for pa den made



Slide fra Professor Michael Birrers studie om
langtidsoverlevere med seggestokkreeft

Project 3

maske at kunne finde svaret.

Vi hgrte om Michael Birrers studie, da
vivariBerlini2015, og nuigeni2017.
Det er en meget vanskelig opgave, som
Michael Birrer selv mener, vil beskaeftige
ham, til han gar pa pension. Han er dog
ikke en ung herre, sa vi haber, det lykkes,
og at svaret kan hjeelpe kvinder med
ceggestokkraeft.

Der er 5 forskningscentrei USA og nu
ogsaliSchweiz.

Det sidste emne, jeg vil bergre, er
immunterapi

Dr.med. Klaus Pietzner, Charité, Berlin
Immunterapi og ovariecancer

Der bliver gjort forsgg med immunterapi
til ovariecancer. Det har dog vist sig,

at detikke er sa let, som man forst
troede. Den metode, der anvendes

til modermeerkekreeft, kan ikke

umiddelbart anvendes til aeggestokkraeft.

Der arbejdes pa at genaktivere T-cellerne
(draeberceller), som tilsyneladende
bliver slukket af tumoren. Der blev
naevnt flere laegemidler, som maske kan
tagesianvendelse for at genaktivere
T-cellerne, bla. Atezolizumab fra
medicinalfirmaet Roche.

[ Berlin blev der ligesom sidste gang talt
en del om, at der ikke var nogen alders-
graense for, hvor gamle patienter man

Analysis of QOL, PROs and Survivorship
Performed by Lari Wenzel

THE OVARIAN
CANCER CONSORTIUM
FOR LONG-TERM SURVIVAL | §

Finding the key to long-term
survival for all women

kunne operere. Men patienten skulle
veere i god form for at kunne klare en
operation. Pa et tidspunkt gik der et

3

instrument rundt til en sakaldt hand- .. Detdr ejer sigom
grebsprgve. Man fik det i handen, skulle ST 7

trykke ned, og ens handgrebsstyrke blev at h_OIde Slg ! gOd
samalt. Ud fra denne maling skennede fySlSk f or m!

man sa, om patienten var i god fysisk
form.

Bade Dorte og jeg klarede handgrebsprg-
ven. Vi gar dog ud fra, at der ogsa bliver
foretaget andre malinger end denne.
Men det drejer sig altsa om at holde sig i
god fysisk form!
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FOLKEM@DET PA BORNHOLM

FOLKEMODET

DANMARKS POLITIKFESTIVAL

Debatten: Tager darlig

sundhedsjournalistik livet af danskerne?

Folkemgdet pa Bornholm

Det er nu 3. gang, at KIU deltager i Folkem@det. I ar var vi 4 medlemmer af bestyrelsen,
som tog derover fra den 14. juni til den 18. juni. Deltagerne var foruden skribenten Helle
Narup, Anne Jessen og Hanne Sjggreen.

Af Birthe Lemley

Iar havde vimulighed for at sta i et telt
organiseret af Kraeftens Bekeempelse
sammen med 9 andre patientforeninger,
som ogsa er stottet af Kraeftens
Bekaempelse. Vi skiftedes sa til at sta pa
standen og udleverede ogsa pjecer og
materialer for hinanden. Det var ogsa
meningen, at vi skulle organisere "Walk
and Talk” med en kreeftpatient. Det
lykkedes ikke rigtig at gare reklame for
detinitiativiar. Men nu var det fgrste ar,
videltog pa den made, og der kommer
en evaluering, hvorefter der vil blive taget
stilling til om patientforeningerne stattet
af Kreeftens Bekaempelse igen skal have
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mulighed for eget telt til neeste ar.

KIU er altid meget ivrige efter at deltage
isundhedsdebatterne.lar havde visa
forsynet os med turkise T-shirts med
sort tryk, og hvis det overhovedet var
muligt, satte vi os pa forste rackke og
stillede spergsmal. Til sidst begyndte
Sgren Brostrgm (direktgren for
Sundhedsstyrelsen) at bemeaerke hgit, at
KIU var Klar pa fgrste reekke, og sa skulle
det nok ga godt. Det var selviglgelig et
bevist valg fra vores side, og det skabte i
sandhed synlighed for KIU.

I de 4 dage vi var pa Bornholm boede

vi pa ferste sal pa et mindre landsted

i Klemensker 12 km fra Allinge. 2

soviarm, og videlte bad og toilet
med familien og flere andre, der var
pa Folkemgde, men det var fint og
begraenser udgifterne til deltagelse.

Overstaende er billeder fra nogle af
de debatter, vi deltog i, og fra en enkelt
debat, hvor Birthe var debattgr.

Debatten: Tager darlig
sundhedsjournalistik livet af
danskerne?

Det spgrgsmal blev fra starten stillet
til Leif Vestergaard, direktar for
Kraeftens Bekeempelse. Hans klare
svar var Ja. Debatten drejede sigi vid
udstraekning om mediernes ansvar



Debatdeltagerne var fra venstre: Pater Hartmann, Medicon
Valley Alliance, Morten Mau-Sgrensen, Rigshospitalets Fase
I-enhed, Birthe Lemley, KIU, Liselotte Blixt, Dansk Folkeparti,
Thomas Kongstad Petersen, NEXT Partnership, Gorm Greisen,
Etisk Rad Ordstyrer: Niels Krause-Kjaer

Vejre
er
a Seri3afos €de sig rdet m,
Takterjsy; ety an est
: d ne) i g
blllede() ) en 4 tage,
08 dri,
erhelten ik ’
1HPV-sagen. Meget vigtig debat med NEXT Partnership

Sundhedsvaesenet pa den ene side
og pressen pa den anden. Vi mener
helt klart, at repreesentanterne fra
Sundhedsvaesenet vandt den debat.

Louise Hegested (fra KIUs
seernummer) i debat i
Sundhedsstyrelsens telt

"Jeg er pa folkemgdet pa Bornholm
idisse dage og forsgger at larme lidt

pa vores vegne. Seette tingene lidt pa
spidsenihab om flere vaccinerede. Eller
i det mindste oplysning om, at fglgerne
er massive. Livet er ikke bare rask og
behandlet bagefter. Livmoderhalskraeft
er ikke for sjov.”

NEXT - National Experimental
Therapy Partnership er et offentligt-
privat partnerskab inden for

klinisk forskning, bestaende af
landets regioner, universiteter,

tolv laegemiddelproducerende
virksomheder og et GTS-institut.
Derudover har NEXT et antal
associerede partnere.

Emne for debatten i Next
Partnership: Hvad betyder de
kliniske laegemiddelforseg for
patienter, sundhedssystemet og
samfundet? Hvordan kan vi skabe et
sundhedsvaesen i balance?

Louise Hegested (fra KIUs seernummer) i debat

Vigtig debat - ogsa for patienterne. KIUs
holdning er, at det er godt for Danmark,
hvis vi kan fa kliniske forsgg til landet.
Lasgerne og andet sundhedspersonale
bliver bedre uddannet, og patienterne
kan muligvis fa gavn af nye leegemidler.
[ KIU har vi haft medlemmer, som har
faet behandlingiFase l-enheden pa
Rigshospitalet. Det er eksperimentel
behandling, og patienten skal veereiret
god form for at kunne blive accepteret
til behandlingen, men det kan veere en
mulighed for livsforleengelse.

KIU er fast besluttede pa ogsa at deltage
til i Folkemgdet til naeste ar.
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Livimoderhalskraeft
- en kamp for livet

Den 30. maj holdt KIU en informationsaften om livmoderhalskreeft,
behandling, screening og HPV-vaccination i Cinemateket i Kgbenhavn

Af Lotte Frandsen

Tilslutningen til HPV-vaccinen i
Danmark er styrtdykket fra 87 til 26
procent af faerdigvaccinerede piger
efter en raekke historier i medierne om
piger, der keemper med formodede
bivirkninger.

Patientforeningen KIU (Kraeft

I Underlivet) gnsker at fa
vaccinationsprocenten haevet igen og
dermed reduceret antallet af tilfeelde af
livmoderhalskraeft.

Derfor havde foreningen inviteret en
reekke fagpersoner til at give saglige
og faktuelle oplysninger om vaccinen,
HPV og sygdommen: Bgrne- og
Ungdomsborgmester Pia Allerslev,
fuldmeaegtig i Sundhedsstyrelsen Stine
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Ulendorf Jacobsen, gynaekolog Helle
Kirkeby samt sygeplejerske og tidligere
kraeftpatient Louise Hegested.

Der skal gget fokus pa
livmoderhalskraeft

Birthe Lemley, formand for KIU, bgd
velkommen til aftenens arrangement:

- Vivar meget begejstrede i KIU, da
vaccinen kom frem. Men teenk -
vaccinen kom i miskredit i befolkningen
pa grund af formodede bivirkninger. Al
medicin har bivirkninger, men i dette
tilfaelde overgar fordelene ved vaccinen
langt eventuelle ulemper. Hos os har
der aldrig hersket tvivl.

Men i de senere ar har der veeret alt for
meget fokus pa formodede bivirkninger
af vaccinen og for lidt fokus pa den

sygdom, man forsgger at forebygge med
vaccinen. Det har vi taget initiativ til at
lave om pa bla. med arrangementet i
aften.

Sundhedsplejersker og en ny
oplysningskampagne skal gge
kendskabet til HVP-vaccinen

Pia Allerslev, Borne- og
Ungdomsborgmester, fortalte om
initiativer til at sprede budskabet

om HPV-vaccinen pa kebenhavnske
folkeskoler.

- Vi vil ge informationsniveauet ude pa
skolerne, og vi vil gge informationen til
foraeldrene i forhold til HPV-vaccinen
for at sikre, at s mange som mulig far en
faktuel og gennemarbejdet information.
Derfor har vi en raekke nye initiativer i

gang.



Aftenens ordstyrer forsker Stinus Lindgreen,
som pa bedste vis hjalp os igennem en aften
med nogle meget informative oplaeg og nogle
rigtig gode spgrgsmal fra de fremmedte.

KIU takker til Stinus Lindgreen.

Pia Allerslev,
Barne- og Ungdomsborgmester
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Indsatsen kommer til at forlgbe i tre
Spor:

- Fremover kommer
sundhedsplejerskerne til at deltage i

et foraeldremg@de i alle kommunens
6.Kklasser. Pa det mgde skal de

dele ud af deres viden om seksuel
sundhed, oplyse om HPV-vaccinen og
veere tilgeengelige for spergsmal fra
foreeldrene.

« Alle sundhedsplejersker skal
efteruddannes, sa de far sa meget viden
om HPV-vaccinen, at de kan svare pa
alle mulige spgrgsmal, og sa de kan tale
med overbevisning i stemmen, nar de
star overfor en bekymret eller skeptisk
foreeldregruppe.

« Der kommer en oplysningskampagne
om HPV-vaccinen, som skal understgtte
den nationale kampagne.

- Det bliver en vaesentlig opgradering
iforhold til tidligere. Men det er ogsa
ngdvendigt. Tallene taler deres eget
kedelige sprog: Feerre og feerre piger
bliver vaccineret, og debatten er kart
helt af sporet.

Det er altafggrende for Pia Allerslev,

at beslutningen om en eventuel
vaccination tages pa et klart og oplyst
grundlag.

- Jeg har ingen ambitioner om at
padutte foreeldre at lade deres bgrn
vaccinere. Det er en privat beslutning.
Men jeg kan ikke vaere vidende til, at
foreeldre treeffer en sa vigtig beslutning
pabaggrund af noget, de har laest pa
Facebook. Det ggr mig vildt frustreret,
nar jeg taler med folk, der henter deres
viden et forkert sted. Som politikere

0g som kommune har vi et ansvar for
at sikre, at reel viden er tilgaengelig for
sa mange foraeldre som overhovedet
muligt. Og vi skal vaere varsomme med
denretorik, vi bruger. Vi skal ikke vaere
frelste, men bygge vores argumenter pa
fakta. Sa tror jeg, vi kan na langt.

Pia Allerslev indrgmmer, at hun
tidligere selv var i tvivl om, hvorvidt
hendes egen datter skulle vaccineres.
-Frygten ramte ogsa mig efter TV 2
dokumentaren "De vaccinerede piger”.
Jeg sad tilbage med en fglelse af, at
udsendelsen var baret af fakta. Siden
har jeg fulgt meget med i debatten og
har heldigvis fundet ud af, at man skal
lytte til de kloge mennesker, som bygger
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Fakta om HPV og
livmoderhalskraeft

1 Mindst 80 % af alle seksuelt aktive vil i lobet
af deres liv blive smittet med HPV en eller flere

gange.

2. HPV-smitten er mest udbredt blandt unge.
Omkring 4 ud af 10 unge danskere under 30 ar
er smittet med HPV lige nu.

3. Hvert ar far cirka 15000 danske kvinder
konstateret celleforandringer.

4. Hvert ar far cirka 6.000 danske kvinder
foretaget kegleoperationer for at fjerne forstadier
til ivmoderhalskreeft.

5. Hvert ar rammes cirka 375 danske kvinder af
livmoderhalskreeft - mere end halvdelen er under
50 ar. Hyppigheden er storst blandt kvinder i 35-
ars alderen.

6. Danmark har den hgjeste forekomst af
livmoderhalskrzeft i Norden.

7. Hver dag rammes en kvinde af
livmoderhalskraeft i Danmark.

8. Hvert ar dor 100 danske kvinder af
sygdommen.

9. HPV-vaccination kan forebygge 70 % af alle
tilfeelde af livmoderhalskraeft.

10. WHO anbefaler HPV-vaccination og vaccinen
tilbydes piger i stort set alle lande i Europa.

Kilde: Sundhedsstyrelsen



deres udsagn pareel viden, og som
siger, at der ikke er en sammenhaeng
mellem symptomerne og vaccinen. Og
nu er min datter blevet vaccineret.

Der er politisk opbakning til indsatsen,
men finansieringen afventer efterarets
budgetforhandlinger.

Sundhedsstyrelsen star sammen
med Kraeftens Bekaempelse

og Laegeforeningenbagen
informationsindsats, der skal gge
antallet af HPV- vaccinerede
Fuldmeegtigi Sundhedsstyrelsen Stine
Ulendorf Jacobsen talte om styrelsens
HPV-initiativ.

- Vihar satindsatsen i gang, fordi
tilslutningen til vaccinationen er
bekymrende lav, og det bliver vi ngdt til
atreagere pa.

For at lave det bedst mulige
informationsmateriale gennemfgrte
Sundhedsstyrelsen i sommeren 2016
en undersggelse blandt mere end 1000
foraeldre til piger mellem 10 og 18 ar

og en raekke interviews med piger i
vaccinationsalderen.

- Vispurgte foraeldrene og pigerne om,
hvad de manglede for at kunne treeffe
en beslutning om HPV-vaccination og
har tilpasset informationen efter de
svar, vi fik.

Undersggelsen viste blandt andet, at

34 procent af foreeldrene er i tvivl om,
hvorvidt deres datter skal vaccineres.
-Den tvivl forsgger vi at adressere i
informationsmaterialet ved at give svar
pa alle mulige sporgsmal.

Derudover kom der nogle svar, der
overraskede folkene bag indsatsen:

- Forzeldrene efterlyste fakta om

blandt andet vaccinens effektivitet,
bivirkninger og risikoen for
celleforandringer og livmoderhalskrzeft.
Det kom bag pa os, for vi troede jo,

der var informationer nok pa vores
hjemmeside, men vi har abenbart ikke
vaeret gode nok til at formidle dem.

Det fremgik ogsa af undersegelsen, at en
del foraeldre finder deres information
pa de sociale medier. Derfor er en
veesentlig del af informationsindsatsen
en Facebook-side, der hedder Stop
HPV- Stop livmoderhalskraeft. Her

kan man fa svar pa sine spgrgsmal af
fagpersoner fra Kraeftens Bekaempelse,
Laegeforeningen og Sundhedsstyrelsen.

Dertil kommer en hjemmeside, der
opdateres lgbende med blandt andet
nye forskningsresultater, og de mere
klassiske elementer som en pjece og
en plakat til venteveerelset hos de
praktiserende laeger samt et fakta ark til
laegerne.

- Vi opfordrer forzeldrene til at snakke
med deres egen laege, hvis de er i tvivl,
og derfor ma vi ogsa give leegerne den
ngdvendige information.

Indsatsen er en del af regeringens
Kraeftplan IV, Igber til udgangen af 2018
og er finansieret af satspuljemidlerne. Et
bredt netveerk af myndigheder, faglige
organisationer, laegevidenskabelige
selskaber og patientforeninger bakker
op om indsatsen.

- Jeg kender ingen gynaekologer i
Danmark, der ikke synes, at man skal
vaccinere, og det er vist, at vaccinen
ikke er farlig. Punktum.

Helle Kirkeby synes, det er meget
sveert at vaere tvivler. Hun er
privatpraktiserende gynaskolog og.
sidder desuden i den nationale og
Region Hovedstadens gruppe for
screening for livmoderhalskreeft.

- Sundhedsstyrelsen, WHO, de
videnskabelige selskaber, Kraeftens
Bekaempelse. Alle anbefaler HPV-
vaccinen. Og den virker: Den forhindrer
en meget stor del af forstadierne til
livmoderhalskraeft, og nar der ikke
kommer nogen forstadier, kommer der
ingen kreeft.

Men, pointerer Helle Kirkeby, der er
bivirkninger ved vaccinen.

- Viskal aldrig ga ud og sige, at der ikke er
bivirkninger. Der er bivirkninger ved alle
vaccinationer og ved al medicin. Men
det drejer sig om rgdme ved stikstedet,
smerter i arme og ben, hovedpine og fa
allergiske reaktioner. Det er beskedne
bivirkninger, nar vi samtidig ved, at
man pa verdensplan har reduceret

de sveere celleforandringer, der kan
give kreeft i livmoderhalsen, med 80
procent. Vi mangler stadig at se antallet
af tilfeelde af livmoderhalskraeft falde,
men kreeften er mange ar om at udvikle
sig, sa der vil ga nogle ar endnu, inden
vi forhabentlig for alvor ser kurven
knaekke.

Helle Kirkeby understreger, at selv

om pigerne og de unge kvinder bliver

vaccineret, skal de samtidig fglge
screeningsprogrammet.

- Man skal ogsa huske at fa lavet en
celleprgve. De to tiltag supplerer
hinanden. Hvis vi kan fa flere til at
blive vaccineret, og flere til at deltage

i screeningsprogrammer, kan vi
maske fa udryddet de fleste tilfaelde af
livmoderhalskraeft.

Vi kan forebygge

Livmmoderhalskreeft kraever, at der

er HPV-virus til stede. Der er 372 nye
tilfeelde om aret, 9000 kvinder lever
med sygdommen, enten fordi de er
faerdigbehandlede, eller fordi de er i
gang med behandling, og hvert ar dgr
100 kvinder af sygdommen. De fleste
af dem, der far diagnosen, er omkring
38 ar, og ved 75 ars alderen ses en ny
pukkel, formentlig fordi kvinderne ikke
lzengere har det samme immunforsvar
som tidligere.

- Tallene har veeret ret stabile de senere
ar. Vi haber snart, at det eendrer sig.

For vi kan forebygge, hvis vi vil. Vi har
screenet siden 1960, og det har betydet,
at antallet af nyopdagede tilfaelde om
aret er faldet fra 900 til 372. Screeningen
nedsaetter risikoen for kraeft med 80
procent, men kun 64 procent tager imod
tilbuddet i Danmark.

Og sa er der tre vacciner, der beskytter
mod livmoderhalskraeft. (Information
om de 3 vacciner fglger nedenstaende,
red.)

-Op mod 80 procent af kvinderne i
alderen 16-26 har gleede af vaccinen,
men det er bedst at blive vaccineret,
inden man har sin seksuelle debut, da
man sa med sikkerhed ikke har HPV i
livmoderhalsen. HPV-vaccinen virker,
nar virus ikke er i livmoderhalsen i
forvejen.

Bliv undersogt, hvis noget sendrer sig
Symptomerne pa livmoderhalskraeft er
meget forskellige afhaengigt af, hvilket
stadie sygdommen er i, men de typiske
symptomer er blgdning ved samleje,
pletblgdninger og smerter i underlivet.
Man bgr altid blive undersggt, hvis
noget fgles forkert i kroppen.

HPV er et seksuelt overfgrt virus, og 80
procent af os alle har haft infektionen pa
et eller andet tidspunkt. Hos 95 procent
er infektionen forbigaende.

- Det svarer til at fa en forkglelse, der gar
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over af sig selv. Kun hos 5 procent bliver
infektionen kronisk, og det kan fore til
kreeft.

Virus sidder i hele omradet omkring
kgnsorganerne, sa man behgver ikke at
have egentligt samleje for at blive udsat
for smitte. Kvinder er mere modtagelige
for virus end meend.

- Ved samlejet opstar der mikroskopiske
rifter i toppen af skeden, og her kan
virus treenge ind. Efter et stykke

tid treenger virus indi cellernes
arvemateriale og aendrer deres
udseende og opfarsel.

Psykiske og fysiske gener

Ved screeningen for livmoderhalskraeft
tager den praktiserende laege en
celleprgve, der bliver undersggt pa det
lokale sygehus.

Celleforandringerne kan veere lette,
mellem eller sveere afhzengig af, hvor
langt de er treengt ned i slimhinden. De
optreeder altid i kanten mellem de indre

og ydre celler i livmoderhalsen.

- Hvis kraeftknuden er lille, og kraeften
ikke har bredt sig, kan man klare sig med
et keglesnit.

- Ved samlejet opstar der
mikroskopiskerrifter i toppen af
skeden, og her kan virus traenge ind.

Efter et stykke tid traenger virus ind
i cellernes arvemateriale og aendrer
deres udseende og opforsel.

Det foregar ilokalbedgvelse og er et
relativt lille indgreb. Hvis knuden er
stor, eller hvis man har spredning, kan
man veere ngdt til at fjerne livmoderen
og alle lymfeknuderne i omradet og

give strale- og kemoterapi. Operationen
foregar i dag med robotter.

69 procent overlever efter fem ar.

Men mange oplever bade fysiske og
psykiske gener. Det er typisk diarrée
eller forstoppelse, blgdninger fra
endetarmen, problemer med at holde
pa affgring og urin, seksuelle problemer
og problemer med humgrsvingninger
og depression.

-Folk vil jo gerne tilbage til deres gamle
liv, nar de har lagt sygdommen bag sig,
men der er mange gener. Heldigvis

er der mere og mere fokus pa at fa et
godt liv efter en kraeftsygdom, men vi
traenger stadig til mere forskning pa
omradet.

FAKTA om livmoderhalskraeft

« Der ses spredning hos 40 procent

« 69 procent overlever efter fem ar

« 50 procent af alle med livmoderhalskraeft bliver opereret

« Kvinder mellem 23 og 49 bliver tilbudt screening hvert tredje ar
« Kvinder mellem 50 og 64 bliver tilbudt screening hvert femte ar
« Der er afsat 25 millioner kroner til, at kvinder fadt for 1948 kan blive screenet én gang i 2017 for HPV.
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Louise Hegested
«29ar

« Arbejder som sygeplejerske pa
Hillergd Sygehus, 28 timer om
ugen pa Barnemodtagelsen

« Bor med sin datter, kaereste og
hans tobgrn iHillergd

- Hvorfor takker nogen nej til HPV-
vaccinen og udseetter sig selv for en
sygdom, der kan undgas?

Nar nu vaccinen kan hjeelpe og
forebygge mod livimmoderhalskraeft,
kan Louise Hegested slet, slet ikke
forsta, at nogle veelger den fra. Hun var
bare 26 ar, da hun blev syg med kraeft i
livmoderhalsen. Nu er det tre ar siden,
og hun er erklaeret rask, men hun skal
leveresten af livet med psykiske og
fysiske senfglger efter behandlingen.
Pa sin 27 ars f@dselsdag i 2014 ligger
Louise Hegested i scanneren for at
blive udredt for livmoderhalskreeft.
Sygdommen kommer til at preege
resten af hendes liv, selv om hun er
erklezeret rask. Hun kan ikke fa flere
bgrn, hun er treet, har smerter, benene
haever, og jobbet som sygeplejerske pa
Bernemodtagelsen er pa 28 timer. Det er
bare nogle af de senfglger, hun maleve
med.

-Man kan dg af livmoderhalskraeft.

Og hvis man overlever, skal man leve
med bivirkninger af behandlingen
resten af sit liv. Livet er jo sarbart, sa
hvorfor vil man ikke passe pa det, og
tage de forholdsregler man kan og
blive vaccineret, sa man kan nedsaette
risikoen for at blive syg? Det er meget
sveert at forsta.

Tilslutningen til HPV-vaccinen er
dalende og er pa sit laveste nogensinde.
Det er skreemmende, mener Louise
Hegested.

- Det er en meget aggressiv kraeftform,
som rammer unge raske piger og
drenge. Og jeg bliver rigtig ked af, at der
er sa mange, der er imod vaccinen. De
forstar ikke konsekvensen af at fraveelge
den. Reelt betyder det, at man tilvaelger
en risiko for at fa kraeft.

Alt var kaos

Louise Hegesteds sygehistorie
begynder, da hun som 26-ariglige

er blevet feerdiguddannet som
sygeplejerske. Hun mgdte pligtskyldigt
op til screeningen, som hun ogsa havde
gjort tidligere. Hun var ubekymret,

folte sig sund og rask og havde ingen
symptomer.

Men der var kreeft, og et keglesnit var
ikke nok. Det blev til et halvt ar med
operation, hvor kirurgen fijernede
toppen af skeden, livmoderen, begge
eggeledere og 29 lymfeknuder i
baekkenet efterfulgt af kemoterapi og
stralebehandling.

-I starten troede jeg, laegerne havde
forvekslet mig med en anden. For jeg
folte mig ikke syg, og kraeft er da ikke
noget, man far, nar man er ung.

Efter operationen kom Louise Hegested
indien form for eksistentiel krise, hvor
alt var kaos.

- Jeg satte spgrgsmalstegn ved hele min
kvindelighed. Jeg havde faet fijernet

hele mit underliv og fglte mig ikke
leengere som en kvinde. I stedet var det
min identitet at veere kraeftpatient.

Kraeftfri men ikke glad

Da Louise Hegested var
feerdigbehandlet og erklzeret rask, kom
der en ny krise.

-Fraden ene dag til den anden gik jeg
fra at sidde pa onkologisk afdeling og
vaere syg til at sidde derhjemme og
vaere rask. Jeg var selviglgelig lettet
over at vaere rask, og jeg fik hele tiden
at vide, at jeg skulle vaere glad for

at have overlevet, men jeg fglte mig
overhovedet ikke glad. For alt det min
krop kunne, inden jeg blev syg, kan jeg
ikke leengere. Og det er fgrst nu efter tre
ar, jeg kan tale om min sygdom, og jeg
rigtig har erkendt, at jeg aldrig far mit
gamle liv tilbage.

Derudover har Louise Hegested vaeret
plaget af en skyldfglelse over at have
faet kraeft.

- Hvis jeg nu havde veaeret seksuelt
afholdende, var jeg maske ikke blevet
syg. Men det sveereste at leve med er
nok, at hvis jeg var blevet syg et par

ar senere, kunne jeg maske have naet
at blive vaccineret og veeret fri for
sygdommen. Min egen datter skal helt
sikkert vaccineres.
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OPLYSNINGER OM HPV-VACCINEN

LIVMODER

SLIMHINDE

AGGELEDER

LIVMODERHALS

SKEDE

Fakta om vacciner
mod livmoderhalskraeft

I Europa findes der tre forskellige
HPV-vacciner

HPV-vaccinerne er godkendt af Det
Europaeiske Laegemiddelagentur
(EMA), og godkendelsen geelder ogsa i

Danmark. Vacciner bliver kun godkendt,

hvis der er videnskabeligt bevis for, at
de er effektive, og at bivirkningerne er
milde eller sjeeldne.

I Europa er der godkendt tre HPV-
vacciner: Cervarix®, Gardasil® og
Gardasil®9. Cervarix® beskytter

mod HPV-typerne 16 og 18. Gardasil®
beskytter mod HPV-typerne 6, 11,16 og
18 (typerne 6 og 11 kan give kgnsvorter,
men ikke kraeft). Gardasil®9 beskytter
mod HPV-typerne 16,18, 31, 33,45, 52 og

58, der alle er skyld i HPV-relateret kreeft,

samt 6 og 11, der kan give kgnsvorter.

Cervarix® tilbydes lige nu som en del af
det danske bgrnevaccinationsprogram
- Gardasil® har tidligere veeret

benyttet . Begge vacciner er effektive
og sikre. Gardasil®9 er fgrst blevet
tilgaengelig i Danmark i 2017 og

har endnu ikke veeret en del af
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bgrnevaccinationsprogrammet.

Sadan godkendes HPV-vaccinen

Nar leegemiddelmyndigheder
godkender nye vacciner, ser man pa,
hvor effektive de er til at beskytte
mod den sygdom, som man gerne

vil vaccinere imod. Det kan dog

veere vanskeligt, nar der er tale om
sygdomme, der udvikler sig over sa
lang tid og er sa alvorlige, som det feks.
er tilfeeldet med livmoderhalskreeft.
Man maler derfor beskyttelsen af
HPV-vaccinen ved at se pa nogle
sygdomstegn, der optraeder tidligere og
ikke er sa alvorlige. Det er en metode
man ogsa bruger i forhold til flere
laegemidler og andre vacciner.

Nar leegemiddelmyndigheder benytter
denne metode, skal det godtggres, at
der er en dokumenteret sammenhaeng
mellem det, man maler pa (feks.
celleforandringer), og det, man gnsker
atbeskytte sigimod - altsaidette
tilfaelde kraeft. Det er netop tilfeeldet
for livmoderhalskreeft, da man ikke far
livmoderhalskraeft uden fgrst at have

Livmoderhalskraft er den
hyppigste kraeftform

forarsaget af HPV.

lllustrator Lotte Clevin. lllustrationen
er venligst udlant af Kraeftens
Bekampelse.

haft celleforandringer forarsaget af HPV.
HPV-vaccinens effekt er bla. vurderet
ved at male, hvordan immunforsvaret
reagerer efter vaccination og ved at
male, hvor godt vaccinen beskytter
mod forstadier til kraeft. Nar man

maler vaccinens effekt, sammenligner
man antallet af kvinder, der udvikler
forstadier til kreeft, i en gruppe af
vaccinerede kvinder, med antallet af
kvinder, der udvikler forstadier til kraeft,
ientilsvarende gruppe kvinder, der ikke
er vaccineret.

Effekten af de tre HPV-vacciner er
undersogt i store kliniske studier

Cervarix®

Effekten af Cervarix® er undersggt

i store lodtreekningsforsgg. I et af
studierne blev der udvalgt kvinder,
som ikke var smittet med HPV -7.338 af
dem fik Cervarix® mens 7.305 kvinder
i kontrolgruppen fik en vaccine, der
indeholdt placebo. Efter 40 maneder
undersggte man kvinderneide to
grupper for celleforandringer pa
livmoderhalsen og fandt fem tilfeelde



af celleforandringer relateret til HPV-
typerne 16 og 18 i vaccinegruppen, mens
der var 97 tilfeelde i kontrolgruppen af
kvinder, der ikke havde faet vaccinen
mod HPV.

Gardasil®

For Gardasil® forela der ved
godkendelsen data fra fire store
lodtraeekningsforsgg med deltagelse af
knap 21.000 kvinder mellem 16 og 26 ar.
De fire undersggelser viste, at ud af de
over 8000 kvinder, der var vaccineret
med Gardasil og ikke for havde vaeret
inficeret med HPV-typerne 6, 11,16 og
18, var der én kvinde, der udviklede
celleforandringer i livmoderhalsen,
som kunne skyldes HPV 16 eller 18.

I modsaetning hertil udviklede 85

af de over 8000 kvinder, som fik en
placebovaccine, celleforandringer
forarsaget af disse to HPV-typer. En
tilsvarende virkning af Gardasil sas, nar
analysen ogsa omfattede laesioner i
livmoderhalsen, som skyldes de andre
to HPV-typer (type 6 og 11).

Gardasil®9

Gardasil®9 er sammenlignet med
Gardasil®ide kliniske studier.
Studierne viste, at Gardasil®9 udover
beskyttelse mod de ekstra HPV-typer,
der er i vaccinen, ogsa beskytter
mindst lige sa godt som Gardasil® mod

celleforandringer relateret til HPV-
typerne 16 og18.

Effekten af Gardasil®9 er undersggt i

et internationalt studie med samlet
deltagelse af over 14000 kvinder
ialderen 16-26 ar, herunder dansk
deltagelse. Samlet set viser studiet,

1) at Gardasil®9 beskytter lige sa godt
som Gardasil® mod celleforandringer
forarsaget af de fire HPV-typer, der
indgar i begge vacciner og er arsag til 70
% af alle tilfaelde af livmoderhalskraeft,
og 2) at man ved at vaccinere med
Gardasil® 9 fgr seksuel debut ydermere
kan forebygge 19 ud af 20 tilfeelde af
celleforandringer forarsaget af en af

de fem HPV-typer, der kun findesi
Gardasil®S.

Vaccinerne indeholder kun
godkendte og sikre komponenter
Vaccinerne bestar af antigen og
hjaelpestoffer, bla. adjuvans. Ved hjaelp
af DNA-teknologi kan man producere
proteindele af kapslen fra HPV. Proteinet
fungerer som antigen i vaccinen.
Proteinet ruller sig sammen og danner
en viruslignende partikel, som er i
stand til at fremkalde en beskyttende
immunreaktion hos mennesket. Den
viruslignende partikel indeholder ikke
DNA fra virus og medfgrer derfor ikke
smitte eller infektion.

Cervarix® indeholder protein fra HPV-
type 16 og 18, mens Gardasil® ogsa
indeholder protein fra HPV-typerne 6 og
11. Gardasil®9 indeholder ud over HPV-
typerne 6, 11, 16 og 18 ogsa protein fra
HPV-typerne 31, 33, 45,52 0g 58.

Vaccinerne indeholder hjeelpestoffer i
form af sma maengder aluminiumssalte.
De er med til at gge effekten af
vaccinerne, sa man er sikker pa,

at de virker. HPV-vacciner uden
aluminiumshjeselpestof giver

ikke et effektivt forsvar mod HPV.
Aluminiumssalte er sikre at anvende
som hjaelpestof, og man har brugt
demisma meengder i vacciner siden
1930erne. Det brugesien lang raekke
vacciner - ogsaide andre vacciner i
begrnevaccinationsprogrammet.

Vaccinen beskytter i mange ar

Man forventer, at HPV-vaccinationen
beskytter i mange ar. I forskningen
felger man lgbende piger, der er blevet
vaccineret, for at sikre sig, at man fortsat
kan male vaccinens effekt pa deres
immunsystem, efterhanden som de
bliver eeldre. Og i de undersggelser

af piger, som var med ide tidlige
vaccinationsstudier, er der ingen tegn
pa, at effekten af vaccinen er aftaget
over tid.

Lees studiet for varigheden af effekten af Cervarix®-vaccinen her:
https://www.ncbinlm.nih.gov/pubmed/21307652

Lees studiet for varigheden af effekten for Gardasil®-vaccinen her:
http://eurogin.com/2016/images/doc/eurogin-2016-abstracts-part-2.pdf (s. 272)

Kilde: www.stophpv.dk
- hjemmesiden indeholder flere oplysninger om vaccinerne end de her angivne.
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MOTION OG KULTUR

Referent Birthe Lemley

Med overskriften "Motion og kultur” deltog 20 medlemmer
af KIU i weekenden 17, 18. 0g 19. marts i dette arrangement i

Skagen - og man ma sige, at overskriften holdt stik.
Laes om turen pa neeste side.

Opslaget her viser stemningsbilleder fra dagene
iSkagen.
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Motion og kultur
17.,18. 0g 19. marts - Skagen
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MOTION OG KULTUR

Motion
og kultur

Referent Birthe Lemley

Turen var tilrettelagt af KIUs
bestyrelsesmedlem Helle Ngrup, og
det var Helle og Hanne Sjggreen, der
tog sig af os pa Skagen. Alt var planlagt
og forhandlet til mindste detalje, og

alt klappede bare, som det skulle. Selv
vejrguderne havde arranggrerne en
speciel aftale med. Som det ses pa
billederne, var det stralende sol pa
grenen, og lettere overskyet til en noget
strabadserende gatur i Rabjerg Mile. Det
var bare ogsa helt perfekt.

Viboede pa Danhostel i Skagen. Viblev
modtaget af Hanne og Helle, som havde
sorget for kaffe, the og kage.

Der var rigeligt med biler, sa nar vi skulle
paudflugt, var der plads til alle.

Om lgrdagen var der afgang k1. 900 til
den store parkeringsplads ved Grenen,
hvor viblev samlet op af Sandormen. Da
vinaede ud pa Grenen, skulle alle ud at
se, hvor Skagerrak og Kattegat mgdes.
Der var et utroligt flot lys den dag. Det var
smukt men koldt, sa vi var pakket godt
ind. Det med kulden havde arranggrerne
ogsa teenkt pa. Der blev skeenket en

lille én til hver passager i bussen pa vej
tilbage.

Fra den store parkeringsplads er der kun
en Kort gatur til Drachmanns grav. Her
holdt Helle oplzeg for os om Drachmanns
liv og levned. Det havde ikke gaet stille
for sig.

Derneest karte vi til Gammel Skagen,
hvor der var endnu en gatur til
Semeaerket. Vivar nu allerede ved at
sande, hvad der mentes med 'Motion'i
titlen. Det gik op ad bakke til Sgmaerket.
Heldigvis var der baenke undervejs, hvor
folk kunne hvile sig. Men gevinsten var i
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vente. Udsigten fra sgmeaerket var utrolig
smuk, sa man fortred det sandelig ikke,
nar man forst var naet op, og sa var der jo
igen baenke pa vej ned.

Efter frokost pa Jergens Spisehus, hvor
nogen af os ovenikgbet fandt tid til at
shoppe, var det igen afgang. Denne
gang til Kunstmuseet i Skagen. Nu

var der ‘kultur’ for alle pengene. Der
var rundviser pa, og vi sa eksempler

pa de mange smukke malerier, som
skagensmalerne Marie og PS. Kroyer,
Michael og Anna Ancher, Holger
Drachmann og andre havde fremstillet,
og fik ogsa historier om kunstnernes liv
pa Skagen.

Nar man har set malerierne og hert

om kunstnerne, er man ogsa ngdt til at
afleegge et besgg pa Brondums Hotel,
hvor de ofte opholdt sig. Brgndums
hotel er et meget fint sted, hvor interigret
stort set star som i kunstnernes tid. Selv
farverne pa veeggene er bevaret, og
stuerne har navn efter dem. Her var der
kun rad til kaffe og kringle, men vingd
det. Tjeneren, der serverede for os, var
af den gammeldags slags - meget stilig -
men da vi stillede ham spgrgsmal, ville
han meget gerne forteelle.

Om aften spiste viigen pa Jorgens
Spisehus -- god mad til billige priser.

Senere pa aftenen hyggede vios i
feellesstuen pa Danhostel. Der blev
fortalt patienthistorier, men da det
var overstaet, blev der en lystig
stemning pga. vin, slik og chips, som
Hanne og Helle hver aften slaebte
opiopholdsstuen, somlapal sal
Denne aften sad der ogsa 4 kinesere
iopholdsstuen. De fik signoget af en
oplevelse, da vialle brgd ud i sang og
blev ved lzenge.. Man skulle tro, de ville

have opgivet, men det gjorde de skam
ikke. De begyndte at spille kort og var lige
sa hgjrestede som os. Da vi gik, tilbad vi
dem vores chips, men da havde de vist
faet nok. De havde deres egne chipsl!

Dagen efter var det sa afgang mod Ra-
bjerg Mile - en af de stgrste vandreklitter
i Europa. Det sidste stop pa vejen hjemad
og endnu en gang motion. Hvis nogen
havde troet, at turen op til Semeerket

var anstrengende, kunne de godt tro
omigen. Nu var der virkelig motion’ pa
programmet. Vi gik og gik og gik, men

der var sa smukt, og det var en fanta-
stisk oplevelse. Her havde vi ogsa guide
med - Villy. Han vidste utroligt meget om
omradet, milen og beplantningen. Der
var kun et lille minus. Han havde vandret
iden mileimange ar, sa han gik bare. Det
lykkedes mig at indhente ham og spoarge,
om han ikke kunne ga lidt langsommere,
sa alle kunne fglge med. Det kunne han
desvaerre ikke, var svaret.

Vi hjalp derefter hinanden, og alle

kom helskindede fra milen -igen en
uforglemmelig oplevelse. Vi spiste

en velfortjent frokost pa Albaek Kro,

og derefter gik det hjemad. KIUs
naestformand Dorte Blou havde sgrget
for en godtepose til hver til hjemrejsen.
Den fik vi udleveret, da vi sagde farvel til
hinanden.

Endnu engang tak til Helle og Hanne
for en uforglemmelig weekend.



KIUNETVARKSMODE.
LYNGBY.4.517.

Referat af modet med socialradgiver
Lisjan Overlade Andersen
fra Finsencentret, Rigshospitalet.

Af Charlotte S. Christensen

Senfolger

- Senfglger er vores tavse fglgesvend! Selvom vi er kraeftfrie,
har vi mange helbredsmeaessige problemer som falge af
kreeftbehandling. Nar vi er kreeftfri - opfattes det imidlertid
oftestijobcenteret - som om vi er raske pa lige fod med andre.

« 35 % lider feks. efter 5 ar stadig af fatigue (treethed), mens an-
dre har kognitive senfglger; hukommelsesbesvaer, koncentra-
tionsbesveer mm. Nar laegerne synes at have bergringsangst
over for senfglger skyldes det nok, at det er noget som vanske-
ligt lader sig male og veje.

« Problemet er, at vilades meget alene med vores senfglger. Der
er dog en forening stottet af Kreeftens Bekeempelse, som har
dette tema.

« For at dokumenteret vores senfglger, opfordrer Lisjan til,

at viitalesaetter dem hver gang, vi er til opfelgning/kontrol
pa hospitalerne. Hvis Jobcentret anmoder om feks. en
statuserkleaering fra hospitalet, sa burde det fremga af denne.

Mgdet med Jobcentrene

« Lisjans rad er brug de medicinske begreber i mgdet med
Jobcentret. De har mere respekt for dem, end at vi feks. siger,
vier treette.

« Veer opmeerksom pa, at magtfordelingen mellem borgeren og
systemet allerede fra start er ulige.

« TagJa-hatten pal

« Det er sjeeldent, at vii mgdet med kommunen mgder

en uddannet socialradgiver. Disse er i stedet uddannede
socialformidler eller lignende.

« Vigtigt at viinden hvert mgde taenker igennem, hvad der
er vigtigt for mig at fa ud af det her m@de. Veer tydeligi det, er

Lisjans rad.

« Viskal vide, hvad vi vil spgrge om. Hav selv en dagsorden
klar til mgdet.

- Send evt. en dagsorden inden mgdet til din sagsbehandler.

- Fa tingene pa skriftl

« Mange ringer feks. og sparger om muligheden for plejeorlov
og bliver sa afvist i telefonen. Men mundtlige ansggninger skal
faktisk behandles pa samme made som en skriftlig.

« Som borger har man krav pa en skriftlig afggrelse.

« Kommunen har notatpligt - ogsa i forhold til mundtlige
forespgrgsler. Men godt at folge op pa dem med noget skriftligt.

« Der er ogsa journalpligt pa opfglgningssamtale i kommunen.

Det kan feks. veere, hvis man har en sygedagpengesag i
kommunen og skal kvittere for en plan i Jobnet. Sa har
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REFERAT AF M@DE MED SOCIALRADGIVER

kommunen altsa deres eget journalsystem, som man har ret til
at fa aktindsigt i, hvis man beder om det.

» Grunden til de mange krav om samtaler er, at de i kommunen
risikerer, at miste deres refusion fra staten, hvis de feks. ikke
opfylder opfglgningskravet mv.

Sygedagpenge mm.

- Man kan fa sygedagpenge i 22 uger, herefter skal kommunen
vurdere om, der er forleengelsesmuligheder, jf. Lov om
Sygedagpenge. Se vejledning og bekendtggrelse til loven.

« Der er flere forleengelsesmuligheder i lovgivningen, bla. §
27nrlstk 5, der omhandler en alvorlig livstruende lidelse.
Den kan, indtil regeringen maske finder pa at lave den om,
anvendes for mange af os, men det er meget vigtigt, at der star
de heltrigtige ord i vores journal. Fa en socialfaglig ind over
vores sag, sa de preecise ord formuleres.

« Kommunen kan ikke tvinge os til fgrtidspension eller fleks-
job.

- Der burde veere mulighed for at komme tilbage pa §27.1.5, hvis

man kommer ud i ordinaert arbejde og bliver sygigen efter et
par maneder. Men det er kommunens vurdering.

« Der er ogsa mulighed for at lave en §56 ordning, hvis man
har ordineert arbejde. Her far arbejdsgiver fuld refusion for
sygedagpenge fra forste sygedag.

« Man skal ogsa veere lidt obs, hvis man vil ga pa efterlgn i
forhold til at veere syg/rask.

» Leegerne kan ikke udtale sig om arbejdsevne, men
funktionsevne.

« Der er 2 mader at sgge fortidspension pa:

Den fgrste er pa det foreliggende grundlag (med mindre det
er abenlyst formalslgst, eks. terminalerklzering). Den skal man
helst undga.

Den anden made er at tale med kommunen om, at man gnsker
det og at fa sin sag vurderet i forhold til fgrtidspension. Det er
den sidste model, som Lisjan anbefaler. Ellers kan der hel-

ler ikke laves yderligere undersggelser som feks. en generel
helbredsundersggelse.

hjemmesiden og i KIU-bladet.

Lovstof: se f.eks. www.retsinfo.dk

Lisjan Overlade Andersen har tilbudt at besvare spgrgsmal fra KIUs medlemmer med hensyn til sager i
kommunen. Det er vi i KIU meget taknemlige for. Sporgsmal kan sendes til formand@kiuonline.dk. Der kan
ikke sendes presserende sporgsmal, da Lisjan har en meget travl hverdag. Spergsmalene vil blive besvaret pa
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9. juni 2017 pa Vejle Sygehus

DGCG-KIU symposium

Birthe Lemley, formand for KIU, og Lene Lundvall, formand for DGCG, (Dansk Gy-
naekologisk Cancer Gruppe) bad velkommen til patienter, behandlere og forskere
til det arlige symposium i et naesten fyldt auditorium pa Vejle Sygehus. I ar var
fokus pa emnerne opfolgning, BRCA-testning, parp-hsemmere og immunterapi.

Af Lotte Frandsen

Nyeretningslinjer for opfolgning efter
en kraeftsygdom

Sundhedsstyrelsen ogregionerne har
sammen nyteenkt opfelgningen efter
kreeftbehandling. Nu er der ikke laengere
rutinemeessige kontroller med faste
intervaller, men individuelt tilrettelagte
opfglgningsprogrammer. Det har nemlig
vist sig, at der for mange kreeftformer ikke
er videnskabelig dokumentation for, at
rutinemeaessige kontrolundersggelser
som blodprgver og scanninger med faste
tidsintervaller forlaenger overlevelsen.
Patienterne kan fremover i hgjere

grad veere med til at bestemme,

hvilken type opfglgning de gnsker.

Der er dog et generelt indtryk af, at
opfglgningsprogrammerne fortolkes
forskelligt pa de forskellige hospitaler, der

ma behandle underlivskraeft.

Derfor var personalet fra landets
forskellige gynaekologiske og onkologiske
afdelinger inviteret til at forteelle om deres
tilbud og om baggrunden for tilbuddene.

Moderator for dagen var journalist
Paula Larrain.

REGION SYDDANMARK:

Kirurg, overlaege og teamleder pa
gynaekologisk afdeling pa Odense
Universitetshospital, Pernille Jensen,
fortalte om afdelingens tilbud til de
patienter, der er faerdigbehandlede efter
operation, og som ikke har behov for
efterbehandling med hverken kemo- eller
straleterapi.

"Vi har lavet en mappe pa afdelingen,
hvor vi forklarer, hvorfor vilaver et andet
opfglgningsprogram, end vi gjorde

Auditoriet’
P4 bjerget’ den 9. juni

tidligere. Der star, at vi nu planlaegger
opfglgningen individuelt ogisamarbejde
med patienten. Vi pointerer samtidigt, at
hvis patienten har behov for at komme,
kan hun altid fa en tid med det samme.
Alle patienter bliver set af en
sygeplejerske efter 14 dage, og alle
patienter bliver set af en laege efter fire
maneder. Derefter gar vii gang med det
individualiserede opfglgningsprogram.
Vived ikke, om det er nok til at gore
patienterne tilfredse og trygge. Maske kan
vihjeelpe patienterne bedre pa vej ved
mere kontakt. De 10-15 minutter, vilaeger
giver i vores konsultation, hvor vi ogsa
skal na en gynaekologisk undersggelse,
er maske ikke det optimale. Maske kan vi
bruge resurserne bedre.

Derfor begynder vi et nyt studie i efteraret
med fokus pa sygeplejerskestyret
telefonisk opfelgning. Sygeplejersken
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ringer til patienten og spgrger til
symptomer. Patienten har faet udleveret
et spgrgeskema, der kommer omkring
mange ting: ikke kun alarmsymptomer
men ogsa psyko-sociale forhold.
Patienten har svaret pa spgrgsmalene, nar
sygeplejersken ringer. Pa den made far
man forhabentlig en bedre dialog og en
bedre hjalp.

Sygeplejersken er uddannetiat vurdere,
om patienten har behov for at blive tilset
af en laege. Man kan stadig komme, hvis
man har behov.

Tanken er, at det giver mindre angst for
tilbagefald og stgrre ro i sindet ved ikke at
skulle mgde til regelmaessige kontroller,
menistedet at blive tilknyttet en fast
person, somringer jeevnligt og spgrger
til symptomer. Vi tror pa, at det giver et
bedre forlgb, og at det gor patienten i
stand tili hgjere grad at tage ansvar for
eget liv”

Anette Stolberg Kargo er laege og ph.

d. studerende pa onkologisk afdeling

pa Vejle Sygehus. Hun talte om, hvilke
tilbud der er til patienter med kraeft i
aeggestokkene eller i livmoderen, der har
faet kemoterapi og er erkleeret raske.
"Vihar et standardopfglgningsprogram
de farste seks maneder efter afsluttet
behandling med blodprgver og
scanninger ved fire uger og seks
maneder. Efter de seks maneder

overgar patienterne til et individuelt
opfglgningsprogram. Vi opfordrer
patienterne til at ga hjem og teenke

over, hvordan de gerne vil have deres
opfelgningsprogram tilrettelagt med
hensyn til intervaller eller saerlige
fokusomrader. Og for dem, der ikke
gnsker at blive fulgt, er dgren altid aben,
hvis de skifter mening. Kvinderne kan
blive fulgtifem ar.

Viudleverer en liste over de symptomer,
vihyppigst ser ved tilbagefald, og et
behovsskema, hvor vikan se, hvad der
betyder noget for patienterne. Og hvor vi
kan se, hvor taet de er pa at veere tilbage til
detliv,de gerne vil have.

Patienterne med aeggestokkraeft bliver
desuden tilbudt at komme medien
spergeskemaundersggelse PROMOVA,
som har fokus pa livskvalitet, senfalger og
bivirkninger til behandlingen. Skemaerne
besvares hver tredje maned i to ar og hver
sjette manediet ar. Det er et godt redskab
til stotte til dialogen, nar vimedes med
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patienten. Vi kan hurtigt se, hvor hun
har problemer, og hvordan udviklingen
har vaeret. Vi samarbejder med de fleste
onkologiske afdelinger i Danmark og har
aktuelt 51 patienter med i projektet.”

Birgitte Freilev Lindved er leege pa
gynaekologisk-onkologisk afdeling

pa Kolding Sygehus. Hun fortalte om
genetisk radgivning i Region Syddanmark.
"Ved en del tilfaelde af kreeft i
aeggestokkene er der en arvelig
komponent. Den vil vi selviglgelig gerne
finde, sa vi kan radgive bedre og malrette
behandlingen bedre.

*Vi opfordrer patienterne til at ga
hjem og taenke over, hvordan de gerne
vil have deres opfolgningsprogram
tilrettelagt med hensyn til intervaller

eller szerlige fokusomrader. Og for
dem, der ikke onsker at blive fulgt,
er doren altid aben, hvis de skifter
mening. Kvinderne kan blive fulgt i
femar.”

IRegion Syddanmark har vi valgt, at
genetisk radgivning foregar pa genetiske
afdelinger. Det er vores vurdering, at
patienterne far det bedste forlgb pa
denmade. Hvis man far konstateret
aeggestokkraeft, bliver man henvist til
genetisk udredning. Det er et tilbud, man
kan takke ja eller nej til. Hvis man takker
ja, kommer man til en samtale med en
leege eller en sygeplejerske. Her forsgger
man at fa enrigtig grundig information
om familiens sygehistorie for at vurdere,
om der kan veere noget arveligt. Man far
tilbudt at fa kortlagt sine gener, og hvis
man ikke finder nogen mutationide
gener, man taenker, der er arvelighed |,
og alligevel mistaenker en arvelighed,
kan man indhente informationer om
familiemedlemmer, hvis patienten giver
lov”

REGION MIDTJYLLAND:

Kirurgisk overlaege pa gynaekologisk
afdeling pa Aarhus Universitetshospital,
Katrine Fuglsang, talte om, hvordan
man pa hendes afdeling er optaget af at

oplaere patienterne i alarmsymptomer
og atinstruere patienterneiat henvende
sig med det samme, uanset om de har en
aftale udeifremtiden.
"Opfglgningsprogrammet skal udnytte
resurserne bedst muligt og veere
evidensbaseret. Vores kontrol er blevet
til opfglgning, hvor vi ser mere bredt

pa hvordan det gar patienten, nar vi

har afsluttet behandlingen, i stedet for
udelukkende at fokusere pa sygdom.
Vitilbyder opfglgningssamtaler med en
sygeplejerske, et rehabiliteringskursus og
opfglgning hos en leege.
Opfelgningssamtalen foregar over
telefonen ogud fra et spgrgeskema cirka
enmaned efter afsluttet behandling.
Spergsmalene fokuserer pa patientens
resurser og motivation til at komme
videre. Rehabiliteringskurset foregar over
fire eftermiddage med et forskelligt emne
hver gang. Der er fokus pa egenomsorg,
gvelser med en fysioterapeut, en
dansesession og erfaringsudveksling
mellem patienterne. 3-4 maneder efter
behandlingen kommer de til en samtale
med en leege. Efter det forste ar er der

et abent forlgb, hvor patienterne kan
henvende sig ved symptomer.
Spergsmaet i mgdet med kvinden er,

om det giver mening for hende, og om
det hjeelper hende il at fa et godt liv. Vi
forsgger atimgdekomme behovet hos
den enkelte patient inden for de givne
rammer.”

REGION NORDJYLLAND:

Marianne Mulle Jensen er kirurg pa
gynackologisk afdeling pa Aalborg
Universitetshospital. Hun talte om
afdelingens tilbud til de kvinder, der er
faerdigbehandlede efter kirurgi, og som
har en meget lav risiko for tilbagefald.
"Patienterne pa vores afdeling er indlagt
sakorttid, at vi sletikke nar at give alle de
informationer, vi gerne vil. 54 7.og 21. dag
efter operationen bliver kvinden ringet op
af den sygeplejerske, hun har haft kontakt
med. Sygeplejersken spgrger efter et
skema til kvindens tilstand og hgrer, hvad
hun matte have af bekymringer.
Tomaneder efter operationen har vien
fremmg@dekontrol med den opererende
laege og den samme sygeplejerske. Her
laver vien gynaekologisk undersggelse,
en ultralydsundersggelse, ser efter
begyndende gdemer og tilser

arret. Derudover gennemgar videt



behovsvurderingsskema, patienten

har faet udleveret, og vi etablerer

kontakt til kommunen og det relevante
rehabiliteringstilbud, hvis kvinden gnsker
det. Derudover far patienten udleveret et
symptomskema, som beskriver, hvad hun
skal reagere pa.

5,10,16 og 24 maneder efter operationen er
der tillige tilbud om telefonisk kontakt med
ensygeplejerske.

Inden der er gaet fire maneder efter
operationen, vil vi gerne have patienterne il
at deltage i vores patientskole, som vi kalder
en samtalecafé. Her mgdes patienterne to
eftermiddage. Ved fgrste mgde er der oplaeg
fraenleege og en psykolog. Anden gang
patienterne mgdes, er der en fysioterapeut
ogensexolog,

Vores opfglgningsprogrammer er
individuelle, og vi etablerer en aben kontakt,
sa kvinderne altid kan ringe og komme ind
efterbehov”

Charlotte Kvist Lautrup er laege pa

Kklinisk genetisk afdeling pa Aalborg
Universitetshospital. Hun fortalte om
afdelingens tilbud til kvinder med kreeft,
hvor der er en mistanke om arvelighed.
"Vihar etableret et godt team, hvor kvinden
har tryghed for, at hun bliver sendt det
rigtige sted hen for at fa genetisk radgivning.
Mutationerne, som kan fgre til kraeft, kan
vaere nedarvede eller opsta spontant.

Hvis mutationerneigenerme findesihele
kroppen og ikke kunikreeftcellerne, er de
nedarvede, og der er behov for genetisk
radgivning.

Nar man tager imod tilbuddet omen
gentest, skal man gere sigklart, om det er en
information, man gnsker at fa og overveje,
hvilke konsekvenser oplysningerne kan
have for ens familie. Det kan rejse en raekke
etiske dilemmaer og give skyldfzlelse

over maske at have viderefert gener, der
@ger risikoen for brystkraeft og kraeft i
aeggestokkene betragteligt.

Hvis vifinder genfejl, tilbyder vi
forebyggende kontrol, udredning af
familiens sygehistorie, og patienterne bliver
diskuteret pa en tveerfaglig konference, sa
visikrer os,at alle fagpersoner giver den
samme information til patienten.”

REGION HOVEDSTADEN:

Overlaege pa gynaekologisk klinik pa
Rigshospitalet, Lene Lundvall fortalte
om opfglgningsforlgbet for de kirurgiske

patienter.

"Efter tre maneder tilbyder vien
gynaskologisk undersggelse ogen
opfglgende samtale med en laege. Ved
samtalen laegger manisamarbejde en plan
for resten af forlgbet.

Vitaler ikke om, at patienterne bliver
afsluttet. De bevarer en tilknytning til
afdelingeniet dbent forlgb, og der er en
sygeplejerske, man kanringe til.

Derudover har vi et tilbud om
patientundervisning, og her bliver mange
spargsmal afklarede. Vikalder det et
opfelgningskursusistedet for patientskole”

“Nar man tager imod tilbuddet omen
gentest, skal man gore sig klart, om
det er en information, man onsker at

fa og overveje, hvilke konsekvenser
oplysningerne kan have for ens
familie.”

Tina Kanstrup er sygeplejerske pa
gynaekologisk afdeling og leder af
opfelgningskurserne pa Rigshospitalet.
Hun fortalte om forlgbet.

"Patienterne er kirurgisk behandlede for
gynaekologisk kraeft. De bliver inviteret
til kurset, nar de har vaeret til den

sidste opfglgende samtale hos laegen.
Formalet er at ruste patienterne bedst
muligt til livet efter kraeft, og vi betragter
kurset som en del af behandlingen, hvor
man far megen vigtig information.
Maksimalt 12 deltagere mgdes to

gange a to timer. Ved forste session
kommer en laege og en sexolog, ved
anden session kommer en psykolog

og en sygeplejerske, der taler om
rehabilitering. Der er god mulighed for
erfaringsudveksling, og vi sgrger for, at
alle kommer til orde.

Hvis man ikke gnsker at deltage, kan
viistedet henvise til de relevante
fagpersoner afhaengigt af patientens
behow.

Endelig udleverer virefleksionsark

til patienterne. Arkene danner

udgangspunkt for en samtale med en
sygeplejerske, som er specielt uddannet
iden teknik. Der er videnskabelig
evidens for, at den type samtaler
hjeelper patienterne til at komme videre,
fa taget nogle gode beslutninger og til en
oget livskvalitet.”

Lene Lundvall afrundede
formiddagens indlaeg:

"Det stgrste problem med at
implementere de nye retningslinjer
har ikke vaeret patienterne, der
pludselig bliver tilbudt noget andet.
Problemet har ligget hos behandlerne,
der har haft rigtig, rigtig sveert ved at
give slip pa det, vi plejer at ggre. Dertil
kommer, at der har vaeret hele tre
aktgrer: Sundhedsstyrelsen, Danske
Regioner og DGCG. Men det er gaet
godt, og vi har faet en stor grad af
ensartethed, sa patienterne bliver
stillet ens med hensyn til instruktion
ialarmsymptomer, individuelle
opfelgningsplaner, adgang til sygehuset
og mulighed for erfaringsudveksling,
uanset hvor i landet de bor”

Diskussionen efter indlaeggene fra
de forskellige regioner havde fokus
pa, om patienter, der ikke kan ngjes
med kirurgisk behandling for deres
underlivskraeft, far den nedvendige
opfelgning.

Birthe Lemley: I dag har vi hgrt mest
om patienter, der har kunnet klare sig
med Kirurgi, men de fleste patienter er
ienanden situation med meget lange
forlgb. Jeg hgrer fra medlemmernei
KIU, at det er meget forskelligt, hvad der
foregar pa de enkelte hospitaler, og at
mange ikke far den opfelgningsplan, de
skal have ifglge Sundhedsstyrelsens
retningslinjer. Vi vil gerne have, at man
ihele landet bliver tilbudt et ensartet
opfglgningsforlgb.

Pernille Jensen, OUH: Jeg forstar
godt, at patienterne fgler, at de

bliver behandlet forskelligt. For det

er et enormt paradigmeskift for os
behandlere med de nye retningslinjer.
Det er ikke sa enkelt at sige, at alle

skal have det samme tilbud med for
eksempel scanninger og blodprgver
hver fijerde maned. Det gor ikke noget
godt for patienterne. Vi skal ikke
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starte behandlingen, fgr patienten har
symptomer. Sa vi skal bevare kontakten
til patienterne og instruere kvindernei
alarmsymptomer.

En spgrger undrede sig over, at
greensen for opfelgning var sat til fem ar,
hvis nu tilbagefaldet kommer efter fem
ar og et par maneder.

Birthe Lemley svarede, atderi
Sundhedsstyrelsens retningslinjer for
kreeft i seggestokkene star, at man skal
folges fra seks maneder og frem. Det
star intet om, at man skal afsluttes pa et
bestemt tidspunkt.

Karina Dahl Steffensen, Vejle Sygehus,
mente, at noget af den manglende
ensartethed og mulige mangel pa
opfelgning skyldes, at der mangler
definitioner i Sundhedsstyrelsens
retningslinjer. Der er usikkerhed om,
hvorvidt opfglgningsprogrammerne
ombhandler patienter, der er behandlet
forste gang, eller om de ogsa geelder

for patienter med tilbagefald. Hendes
afdeling har tolket det saledes, at
opfelgningsprogrammet geelder for
dem, der bliver fulgt op efter deres
allerforste behandling. Patienter med
tilbagefald fglges livslangt.

Hun kunne fortzelle den gode nyhed om
senfglger: at det er planlagt at etablere
tre nationale senfglgeenheder, sa man
sikrer en ensartet behandling.

Afslutningsvis sagde Pernille Jensen,
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at uanset hvad de enkelte sygehuse har
indfgrt, kan patienterne altid kontakte
afdelingen.

"Selv om vilaver om pa nogle rutiner,
betyder det ikke, at vi har en lukket dar.
Patienterne kan altid henvende sig, hvis
de har symptomer, er bekymrede eller
oplever, at noget er anderledes. Vi vil
have, at patienterne betragter os som et
sted, man kan bruge. Vores dgr er altid
aben.”

Birthe Lemley pointerede,

at patienterne skal have en
opfelgningsplan.

"Der skal sta symptomer, senfglger
og andre behov, patienten matte
have. Og I behandlere bliver ngdt til
at gore tilbuddene nogenlunde ens
for alle patienter. Samtidig ma de nye
opfglgningsprogrammer pa ingen
made hindre, at patienterne kommer
med iforsgg. Det er meget vigtigt, at
der kgrer forsgg, og der bliver udviklet
ny medicin. Det betyder forleenget
levetid feks. for patienter med kraeft i
eggestokkene.”

Mansoor Mirza pointerede, at ingen
patienter bliver snydt, uanset hvordan
opfelgningen foregar.

"Viarbejder taet sammen og arbejder
meget ens med hensyn til behandling
og deltagelse i forsgg. Det er ikke sadan,
at hvismanbor et sted i landet, har
man nogle fordele frem for andre, der
bor et andet sted. Vi er gode til at sende
patienter rundt til hinanden, for vi ved

alle sammen, hvilke kliniske forsgg,
der kgrer hvor. Det er helt unikt, hvad
der foregar i Danmark. Vi har sa meget
styring.”

Lene Lundvall supplerede:

"Nar patienterne er med i forsgg, kan
det maske medfere, at de ikke far en
opfelgningsplan. Vi skal finde ud af at
kombinere de ting, sa kvinden bade
indgar i forsgget og far et stykke papir
med en individuel opfglgningsplan. Det
er nok det, der mangler”



Birthe Lemley, formand for KIU

BRCA-testning

Af Birthe Lemley

Eftermiddagens program startede med
et indlaeg fra KIUs formand, Birthe Lem-
ley. Birthe startede med emnet BRCA-
testning. KIU mener, at alle kvinder bar
testes for fejli BRCA-genet, sa snart de
far diagnosticeret eeggestokkraeft - ogsa
selv om vinu har faet parp-heemmeren
Niraparib, som kan anvendes pa nassten
alle eeggestokkreeftpatienter. Til at il-
lustrere hvorfor, fortalte Birthe en meget
personlig historie fra en kvinde, som
netop for sin 50 ars fadselsdag havde
fundet en knude i sit bryst. Hun fik efter-
folgende konstateret aggressiv bryst-
kreeft og genfejlen BRCAL som ogsa kan
forarsage aeggestokkraeft. Der var ingen
tilfeelde af brystkraeft eller seggestok-
kreeft i familien. Genfejlen blev sporet
tilbage til kvindens farfar, idet maend
ogsa kan veere baerere af genfejlen. Bade
kvindens sgster og hendes to dgtre fik
efterfolgende konstateret genfejlen
BRCAL

Derfor er det stadig vigtigt med testning.
Desuden har de forskellige parp-haem-

mere forskellige bivirkningsprofiler.
Genfejlen kan allerede spores i fostret.

Opfolgning

Derneest gik Birthe over til at tale om
opfelgning. Ifglge det nye opfalgnings-
program skal alle kvinder, der er blevet
behandlet for underlivskreeft, have en
individuel opfglgningsplan. Den skal
bla.indeholde oplysninger om bivirk-
ninger, symptomer pa tilbagefald og
oplysninger om senfglger. I KIU ved

vi, at alle ikke far en sadan plan. Det
afhaenger bla. af, hvilket hospital man er
tilknyttet. Vi ved det, fordi vi har spurgt
blandt medlemmerne. Flere har aldrig
hgrt om en opfglgningsplan. Den er iszer
vigtig, fordi flere hospitaler nu siger til
kvinderne, at de skal henvende sig, hvis
de far et symptom. Jamen, sa skal de jo
vide, hvad det er for symptomer, der kan
veere tegn pa tilbagefald. Symptomerne
pa tilbagefald skal veere de samme, uan-
set om man gar til opfelgning pa Riget
eller pa AUH (Aarhus Universitetsho-
spital). Det er de heller ikke ifglge KIUs
medlemmer.

Der er imidlertid via Danske Regioner
oprettet en generisk model for de for-
skellige former for underlivskraeft med
bivirkninger, symptomer pa tilbagefald
og oplysninger om senfglger, som KIU
har haft indflydelse pa via Kraeftens
Bekaempelse. De er bare aldrig taget i
brug. Det mest hensigtsmaessige for pa-
tienterne ville veere, hvis oplysningerne
iopfelgningsplaner var ens pade fa
hospitaler i Danmark, som ma behandle
underlivskraeft. Alt andet er uforstaeligt
for patienterne.

Det har ogsa vist sig, at opfelgningstiden
er forskellige fra hospital til hospital.
Pa Riget folger man patienter med
aeggestokkreaeft efter onkologisk
behandling uden tidsbegraensning.

I opfelgningsprogrammet star der 6
mdr. og frem, sa disse patienter ma
ikke afsluttes. Imidlertid lzd det, som
om et af hospitalerne afsluttede disse
patienter efter 1ar, hvorefter de sa selv
kunne henvende sig, hvis de fik et
symptom. Har disse patienter faet en
opfelgningsplan? Det vides ikke. 70

% af patienterne med aeggestokkraeft
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diagnosticeresistadium Il og IV.80 % af
dem far tilbagefald! Det gar simpelthen
ikke. Der var to repraesentanter fra
Sundhedsstyrelsen til stedeisalen, og
KIU har efterfolgende faet aftale om et
mgde i Sundhedsstyrelsen.

Birthe naevnte derefter, at hun

netop havde vaeret pa ASCO - en

stor international kongres i Chicago.
Hovedarsagen var, at hun gerne ville
hgre udfaldet af AGO Desktop I - et
lodtraekningsforsgg ved fgrste tilbagefald
af seggestokkreeft, hvor kvindernei

den ene arm far tilbudt kemoterapi og
iden anden arm kirurgi og kemoterapi.
Den samlede overlevelse er ikke kendt
endnu, men progressionsfri overlevelse
(tid mellem tilbagefald) er forlaenget med
gennemsnitligt 6 maneder for kvinderne
iforsggsarmen med operation og
kemoterapi. (Se naermere beskrivelse

af forsgget under Mansoors indlseg 08
andetsteds i bladet, red.).

Hvad skal der sa ske nu? KIU vil
arbejde uafbrudt og intenst pa at
falavet opfelgning af kvinder med
ceggestokkraeft om. Det kan ikke nytte
noget, at man opfordrer kvinderne
tilikke at fa taget den blodprave, der
viser,om de er pa vej mod et tilbagefald

oor Raza Mirza

Mans
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(CA125). Kvinden kan ikke vente med
athenvende sig, til hun far et symptom.
Hvorfor ikke? For sa kan det veere for
sent til kirurgi.

Hvert eneste tilbagefald skal op pa
MDT-konference (multidisciplinaert
team).

KIU, medlemmerne, patienterne

er godt klar over, atikke alle kan
opereres. Men hvis kreeften er
operabel, skal kvinden have tilbuddet
og selviglgelig samtidig oplyses om
derisici, der er forbundet med 2. eller
3. gangs kirurgi, eller hvordan det nu
forholder sig.

I det hele taget har behandling af
aeggestokkreeft sendret sig meget siden
juni 2015, hvor den nuvaerende form
for opfelgning blev vedtaget. Der er

nu flere parp-haammere, som virkelig
kan forleenge kvindens liv. Derfor er
det nuveerende opfglgningsprogram
allerede foraeldet.

Fokus pa livmoderhalskrzeft,
behandling, screening og HPV-
vaccination

Desuden naevnte Birthe alle de
aktiviteter, som KIU har taget initiativ til

eller har medvirket til, for igen at haeve
vaccinationsprocenter for HPV-vaccinen
ibgrnevaccinationsprogrammet.

« Seernummier af KIU-bladet udsendt
til samtlige praktiserende laeger,
gyneekologer og hospitaler, der ma
behandle aeggestokkreeft.

- Informationsaften pa Cinemateket den
30.maj.

« Samarbejdspartner under
Sundhedsstyrelsens initiativ Stop HPV -
Stop livmoderhalskraeft.

» Europaeisk cykellgb, RidedWomen, i
samarbejde med ESGO (en europaeisk
sammenslutning af gynaekologer),
Sundhedsstyrelsen, Kreeftens
Bekaempelse og Rigshospitalet den 7. juli.

Horingsberettigelse i
Sundhedsstyrelsen

KIU er blevet hgringsberettiget i
Sundhedsstyrelsen. Det er virigtig glade
for. Vi har netop indsendt hgringssvar
med hensyn til behandling og
hjaelpemidler til Lymfgdem.




Overlage pa Rigshospitalet
Mansoor Raza Mirza

Parp-hsemmer og
immunterapi

- oplaeg ved overlaege pa Rigshospitalet

Mansoor Raza Mirza

Referent Birthe Lemley

Dette var overskriften pa Mansoors ind-
lzeg, men han startede med at forklare
om resultaterne af DESKTOP III, som
netop var blevet offentliggjort pa den
store onkologiske kongres i Chicago,
ASCO.

DESKTOPIII gik ud pa at fa evidens
Jor, omdet ved tilbagefald af ;egge-
stokkraeft er bedst at fa operation plus
kemoterapi eller kun kemoterapi.
Hypotesen for forsoget var, at det var
bedst at fa operation plus kemoterapi,
og det viste sig ogsa at vaere resultatet
af forsoget med en gennemsnitlig for-
laenget overlevelsestid (det der ogsa
kaldes progressionsfri overlevelse el-
ler tid mellem tilbagefald af sygdom-
men) pa 6 maneder hos de patienter,
der var blevet opereret. Danske segge-

stokkraeftpatienter deltog i forsoget,
og vi har i flere ar ventet i spaending
Dparesultatet.

Det erdog ikke alle patienter med
aeggestokkrzeft, der kan opereres. I
fJorsoget skulle man have god almen-
tilstand og ikke for meget vaeske i
bughulen (ascites). Desuden skulle
alt kreftvaev vaere fjernet ved forste
operation, og der skulle vaere gaet
mere end 6 maneder uden tilbagefald
siden afsluttet kemo. Om patienten
egner sig til operation ved tilbagefald,
kommer ogsa an pa, hvor kraeften sid-
der, og hvor udbredt sygdommener.
Patienten har kun gavn af operatio-
nen, hvis alt kraeftvaev kan fjernes.

Mansoor navnte ogsa, at professor
Andreas du Bois, som var forsogsle-
der pa DESKTOPIII, er blevet invite-

ret til DGCG-KIU-symposiet den 11.
januar2018.

Parp-haemmere

Derefter gik Mansoor videre med at
tale om parp-heemmere. Han naevnte
Olaparib, som har veeret godkendt
ietars tid i Danmark til behandling

af tilbagefald af aeggestokkraeft hos
patienter, der har genfejl i BRCA1

eller BRCAZ2. Derneest naevnte han
Niraparib, somiar er blevet godkendt til
neesten alle former for aeggestokkraeft
og har vist god respons. Stgrst effekt
er der hos kvinder med fejl i BRCA-
genet, men behandlingen har ogsa
vist god effekt hos kvinder med
andre mutationer og endelig hos
kvinder uden mutationer. Det er dog
en betingelse, at kraeften er det, der
kaldes platin-sensitiv. Det vil sige, at
behandling med feks. carboplatin
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skal virke pa kreeften. Niraparib er
godkendti USA af den amerikanske
fedevare- og laegemiddelstyrelse FDA,
og forventes at blive godkendt i Europa
af det europaeiske leegemiddelagentur
EMA i efteraret 2017. Laegemidlet skal
dog ogsa godkendes af det danske
Medicinrad, men anvendes allerede
idagiflere forsggi Danmark. Der er
flere 'paribber’ pa vej, bla. Rucaparib,
som ogsa er blevet godkendt af FDA i
USA. Det har veeret anvendt til meget
syge patienter, som i gennemsnit har
overlevet i10 maneder. Veliparib, som
anvendes i forsgg pa Vejle Sygehus, blev
0gsa neevnt.

Disse forskellige ‘paribber’ vil virkelig
zendre behandlingen af tilbagefald hos
kvinder med aeggestokkraeft, da de
forleenger tiden mellem tilbagefald. Der
kan sa evt. gives kemo ved tilbagefald og
ny behandling med en ‘parib'.

Vifik vist flere slides fra forsgget
ENGOT-OV21/SOLO2, hvor der bade
var TFST (Time to first subsequent
treatment or death) og TFST2 (time
to sound subsequent treatment or
death). Vi fik forklaret, hvordan man
laeser Hazard Ratio (HR) i et forsgg.
Hvis HR feks. er 0,28, betyder det, at
72 procent af patienterne har gavn af
behandlingen.

Der blev selviglgelig ogsa talt om
bivirkninger af parp-haemmerne. De har
ikke den samme bivirkningsprofil, men
med hensyn til Niraparib skulle man
holde gje med blodpladerne og de rgde
og hvide blodlegemer, da behandlingen
kan vaere hard ved knoglemarven.
Desuden blev der ogsa talt om treethed,
kvalme og forstoppelse eller diarrée -
iszer ved Olaparib.

Der havde veeret anvendt PRO -
patient reported outcome - en slags
spgrgeskema i forbindelse med
forspget med Niraparib (NOVA). Der
havde ikke vaeret naevneveaerdig forskel
ilivskvaliteten blandt dem, der fik
placebo, og dem, der fik Niraparib.

Som naevnt tidligere er der endnu en
parp-haemmer pa vej, nemlig Rucaparib.
Det kan betyde stgrre konkurrence og
kan have indflydelse pa prisen. Der
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kommer nye oplysninger om forsgg
med Rucaparib og Olaparib efter ESMO
(stor europeeiske kongres i Madrid til
efteraret).

Det er faktisk muligt allerede nu at fa
behandling i Danmark med Niraparib,
selv om man ikke er i forsgg. Vi har
noget, der kaldes "expanded access
program’”. Der skal sgges for hver
enkelt patient - fgrst hos regionernes
leegemiddelkomité og dernaest i
leegemiddelstyrelsen. Det var netop
blevet mere besveerligt. Mansoor havde
veeret ngdt til at udarbejde en MTV pa
18 sider, men han fik tilladelsen.

Disse forskellige ‘paribber’ vil virkelig
aendre behandlingen af tilbagefald
hos kvinder med aeggestokkraeft,

dade forlaenger tiden mellem
tilbagefald. Der kan sa evt. gives kemo
ved tilbagefald og ny behandling med
en’parib’.

Mansoor talte ogsa om parp-heemmere
som fgrstelinje behandling. Det vil sige

forste gang, man modtager behandling

for sin sygdom.

Folgende forsgg blev nsevnt i den
forbindelse:

Niraparib Engot-OV16/PRIMA
Olaparib  SOLO1

Mansoor omtalte ogsa Talazoparib (i
forsgg til brystkraeft og prostatakraeft),
som han mener, er den steerkeste parp-
heemmer.

Mansoor talte desuden om
kombinationsbehandling med et andet
leegemiddel, som muligvis helt vil
kunne helbrede aeggestokkraeft. Sa langt
er vi dog ikke endnu, men der er forsgg

i gang med kombinationsbehandlinger,
feks. Olaparib og Cediranib. Der er

ogsa AVANOVA, som kgrer som forsgg

i Danmark med en kombination af
bevacizumab (Avastin) og Niraparib.

Efter Mansoors oplag var der igen
sporgsmal fra de fremmgdte:

Der kom fglgende kommentar fra salen.
Det var fra en kvinde, som havde en
kusine med aeggestokkraeft, som var
patient pa Aarhus. Hun ville gerne have
taget en gentest, men fik den besked, at
det havde man ikke rad til. Hun kunne
henvende sig til egen leege. PA OUH og
pa Riget far man tilbudt testen.

Hvis man kommer i behandling med
Niraparib, er det sa livslang behandling.
Skal man fortseette? |.cegerne tor ikke
sige til patienterne, at de kan holde
pause. Mansoor har dog kendskab til

en patient, som har veeret pa en parp-
heemmer irigtig lang tid. Hun fik lov til
at holde pause, da hun skulle 2 uger til
Mallorca, men ellers tgr man ikke. Der er
patienter, som har veeret i behandlingi 6
ar uden tilbagefald.

Hvorfor er det dem med fejl i BRCA-
genet, der har bedst effekt af parp-
haemmere?

Patienter med fejl i BRCA-genet har
tilsyneladende bedst effekt af parp-
haemmere. Man ved ikke hvorfor.

Men andre med high grade sergs
aeggestokkraeft har ogsa god effekt.
Nogle fa har ingen effekt. Maske vil vi en
dag kunne splitte dem, sa vi kan skelne,
men indtil da vil alle, der responderer
pa platin-behandling, fa tilbuddet.

Hvor kan man finde en oversigt over
igangvaerende kliniske studier?
Fglgende liste blev skrevet pa tavlen:
www.engot.org (europaeisk)
www.skaccd.org (dansk)
www.clinicaltrials.gov (amerikansk -
indeholder alle forsgg)

EFTER KAFFEPAUSEN

Immunterapi

Mansoor talte om PD-1/PD-L1 check
point inhibitors

Forsgg med PD-1 checkpoints mod
livmoderkreeft starter naeste ar, som et
randomiseret forsgg - almindelig kemo
sammenlignes med immunterapi.

Man vil kombinere forskellige
immunbehandlinger. Parp-heemmere



i kombination med et andet stof mod
angiogenese (dannelse af blodkar), feks.
med Avastin eller Ceridanib. Der ligger
fremtiden - ikke i et enkelt stof.

Forsgg med immunbehandling PD1 +
CTLA4 med Avastin eller Ceridanib.
Desveaerre har det vist sig, at der er
meget stor toksicitet ved nogle af disse
kombinationsbehandlinger, men der
var god effekt af behandlingen.

Mansoor naevnte en umbrella-trial, som
skal styres af de nordiske lande. Det er
alle de nye stoffer, som bliver testet. Man

starter med A, og gar derefter videre til
BogC.

Nar dosis er fastsat, starter vimed

25 patienter, hvor immunterapi

bliver sammenlignet med
standardbehandling.

VieriNSGO stolte over, at vi far lov til at
styre forsgg med immunterapi. Alle de
nye stoffer bliver testet i NSGO-regi, og
NSGO er sponsor.

Efter forste del af forsgget kerer et
randomiseret forsgg, og flere centre
i Danmark kan blive involveret. Man

regner med 10-20 centre i de nordiske
lande. Alle vil gerne deltage, men vi
har i forste omgang ikke stoffer nok til
at involvere Europa og USA, men det
kommer.

Vifik til sidst vist en slide med de

nye forsgg, hvor man tydeligt kunne

se forsgg, der er afsluttet eller kgrer i
Danmark. De er afmaerket med blat.
Mansoor naevnte, at vi ikke bliver snydt
i Danmark!

Se nedenstaende slide:

Ovarian Cancer Targeted Therapy Landscape Overview

PARPI POLLfLE

Weliparib+ chemao
WELLA JANELIN 100

Awelumab + chemo ] :. )

VEGFI PARPI + VEGFI PARP + PDL/LLi

VEGFi + PD1/L1i

CNSGE0

[ p—

Bev+chema
GOG-218

First-fng
Treatment

Atezolizumal + Bev +
chema; iIMagyn50

B.ll.ﬂ;l-."“ﬂ-"” |

Olaparih « Bav
PADLA-1
Rucaparib+  JECEN
Bev, MITO25 [l

r 1 [ Olapasib« Cedirani, ] [ Olla+ Disrva, Atezehizomal « Bev +
| Bav+chemo; OCEANS | GY-D04 MEDIOLA | ehame; ATLANTE
8 i R 1 Rucs. + Atara,
| Bave cheme; G0G-213 A D Part 2
Avelumab +chema; (N e | Ola. + Cediranib, Miraparib + Pembra | [ Atezolizumabi+ Bev = l
o e ANELIN 200 B 3;hmren; ALNELEL I[ CONCERTO ][ TOPACIO | cheme
Treatmant

l UMEBRELLA I

“Wnchace PERPs {niraperib, nlapani, rucapani, velpan) snd PDLALLS {stezolizume, avelama b

Olaparih + Cedirani,
GY-00%

G Dlapari G Weliparih
Key:
’:' Ateznlizumab

D Rucaparib

!- | Bevaciumah

D Awelumab
D Wrapari

DGCG

Sporgsmal og svar sidst pa dagen

Efter Mansoors sidste indlaeg var der
stadig tid til spgrgsmal og svar. Her
kommer et udpluk:

Karina Steffensen navnte, at de fleste
af formiddagens indleeg havde drejet sig
om opfplgning efter kirurgi. Det drejer
sig kun om 10 procent af patienterne.
Resten far onkologisk opfelgning i

form af kemo eller straler. 80 % af disse
er aeggestokkreeftpatienter i stadium

Il eller IV. Karina gjorde desuden
opmeerksom pa, at Anette Kargo havde

veeret pa besgg pa samtlige hospitaler
for at ggre opmeerksom pa PROM-
projektet.

Anette Kargo tog derefter ordet og
berettede folgende: Det er mit indtryk, at
i Region Nord ggr man nogenlunde det,
man tidligere har gjort med opfglgning
hver 3. maned i starten og senere hen
med laengere intervaller.

I Region Midt bliver patienterne fulgti
ét ar. Derneest er der dbent forlgb, hvor
patienterne kan henvende sig ved
symptom.

Region Syd: individuel opfglgning, og det
var ogsa Anettes indtryk, at det var det,
man gjorde pa OUH.

[Region Sjeelland ggr man ligeledes

det, man plejer med opfglgning
rutinemaessigt hver 3-4. maned i starten
og samed leengere intervaller hen ad
vejen.

P& Rigshospitalet gar de ogsa,

som de plejer. Patienterne far dog
opfglgningsplaner, hvis de ikke er med i
Kliniske forsgg, hvor de selviglgelig bliver
fulgt op efter reglerne i protokollen.
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Lene Lundvall fortalte, at
Sundhedspolitisk Direktgr i Danske
Regioner, Erik Jylling, havde henvendt
sig til hende om symposiet, og hun
havde lovet efterfolgende at orientere
ham om forlgbet af dagen.

Der havde pa hospitalerne hersket tvivl
om, hvorvidt alle patienter skulle indga
i opfelgningsprogrammet eller kun nye
patienter faerdigbehandlet efter juni
2015.

Birthe Lemley: Patienter behandlet
efter juni 2015 skal have en individuel
opfelgningsplan. Den skal indeholde
oplysning om bivirkninger, symptomer
pa tilbagefald, samt oplysninger

om senfglger. Det er ogsa muligt, at
patienten har behov for psykologisk
hjeelp eller andet. Det skal aftales med
patienten. Hvis patienten ikke far en
opfelgningsplan, og derved en teet
kontakt til afdelingen, og heller ikke
kan fa en scanning, kan patienten blive
meget utryg. Der kan skabes tryghed
ved teettere kontakt til afdelingen, evt.
via PROM (spgrgeskema til patienterne,
som afdelingen folger op pa). At
patienterne kan deltage i forsgg er
yderst vigtigt. Dette ma pa ingen made

forhindres.

Mansoor: Danmark er et lille land.

Alle kender hinanden. Vi arbejder taet
sammen og ved, hvilke forsgg, der kgrer
pa de forskellige hospitaler. Mange
forsgg kgrer i hele Europa og nogen

i hele verden, da Danmark og selv
landene i Norden ikke er store nok til
selv at kgre forsgg.

Elna Hansen, bestyrelsesmedlem i
KIU - Det kan ikke nytte noget at sige

til en ovariecancerpatient, at hun skal
henvende sig ved symptom, for vi kan
ikke registrere det. Desuden bgr man
veere lgs pa handen med hensyn til
CT-scanninger, da stralebelastningen
er mindsket meget. Elna var ogsa i tvivl
om, hvorvidt de ressourcesvage naede
paMDT.

Et KIU-medlem med en sjeelden
diagnose appellerede til, at man
behandlede patienter med en
sjeelden form for underlivskraeft pa
et hospital, men blev dog forsikret
om, at ekspertisen var til stede pa
de hospitaler, der matte behandle
underlivskraeft.

Birgit Danielsen, bestyrelsesmedlem
i KIU stillede spgrgsmal til forskellen
ibrachyterapi til livmoderhalskraeft.
Nogle far behandling i rigtig mange
timer og andre i minutter. Mansoor
svarede, at man nu overalt i Danmark
var gaet over til PDR-behandling,

som er en mellemting mellem de to
behandlingsformer. Dette skulle vaere
en meget preecis behandling med faerre
bivirkninger.

Birthe Lemley oplyste, at der vil
komme en laengere forklaring

pa dette ved overlaege, drmed.

Jacob Lindegaard, Aarhus
Universitetshospital, i neeste KIU-blad.

Birthe Lemley sluttede med at takke for
et velfungerende samarbejde mellem
behandlere og patienter.

Lene Lundvall kvitterede med at sige
takilige made. Det er ogsa vigtigt for
behandlerne.

Det var afslutningen pa en lang og
udbytterig dag.

Skriv allerede nu datoenikalenderen.

Det naeste symposium finder sted den 11. januar 2018 pa
Rigshospitalet. Vi har allerede inviteret Professor Andreas du
Bois, som kommer og fortaeller om resultaterne af DESKTOP
III samt et andet forsog.

KIU - Kraeftiunderlivet | side 42




Resultat af vigtigt forsog for
eggestokkraeftpatienter

Resultatet af forsgget AGO DESKTOP III fremlagt den 3. juni
2017 paleegekonferencen ASCO ved professor Andreas du

Bois.

Af Birthe Lemley

IKIU har vi ventet pa resultatet af oven-
naevnte forsgg med stor spsending.
Forsgget lgbidrene 2010-2014.1den ene
forsggsarm fik patienterne tilbudt opera-
tion plus kemo ved fgrste tilbagefald. I den
anden forsggsarm kun kemo. Der mang-
lede evidens pa omradet, og derfor blev
forsgget fortaget, selv om hypotesen var,
at operation plus kemo nok ville vise det
bedste resultat. Flere danske kvinder har
deltaget i forsgget via danske hospitaler,
og vi har fulgt det ngje. Resultatet af forsg-
get har betydning for, hvilken behandling

aeggestokkreeftpatienter med tilbagefald
kan fa tilbudt.

Jegvar selv til stede pa ASCO-kongressen
i Chicago for at hgre resultatet og havde
set frem til at overveaere professor du Bois
fremlaeggelse.

Det resultat, der nu foreligger, danner
grundlag for det, der kaldes progressi-
onsfri overlevelse (PFS). Det vil sige tiden
mellem tilbagefaldene hos patienter med
fremskreden ceggestokkraeft. Forsgget har
vist en gennemsnitlig forlaenget levetid
mellem tilbagefald pa ca. 6 maneder. Vi

AGO DESKTOP Illl: Conclusions
(AGO-OVAR OP.4: ENGOT-0v20; NCT01166737)

venter stadig pa svar pa samlet overlevel-
se (OS). Obs! Det er dog ikke alle patienter
med tilbagefald, der kan opereres.

IKIU vil vinu bestraebe os pa at fa aendret
opfglgningsprogrammet for seggestok-
kreeft i Sundhedsstyrelsen. Mere om dette
pa et senere tidspunkt.

Nedenstaende ser I konklusionen pa
forsgget. Som naevnt pa modsatte side,
kommer professoren selv til Danmark
den11. januar med yderligere forklaring,
hvor der ogsa vil blive lejlighed til at stille
spergsmal. Se ogsa Mansoor omtale af
forsgget pa side 39 i bladet.

« 2nd cytoreductive surgery in pts with AGO Score positive PSROC resulted in
a PFS and TFST advantage of 5.6 and 7.1 months which is at least
comparable with all phase Il trials in 2" line therapy for PSROC so far.

« a benefit of surgery was exclusively seen in pts. with complete resection

(CR) indicating the importance of selecting both:
- the right centre with capability to achieve a CR in the majority of pts.
- and the right pts (here: by AGO Score which selects app 50% of PSROC pts)

+ hopefully, further follow-up will show that this benefit translates into OS

Forklaring pa forkortelser: PSROC - platinum-sensitive recurrent ovarian cancer, PFS - Progression-free
survival, TFST - Time to first subsequent therapy, OS - overall survival

KIU - Kraefti underlivet | side 43



ANNONCE

KlinikMonalLisa.dk

Smerter i underlivet behover
ikke veere at vaere en del af dit
sygdomsforigb...

Torre slimhinder giver terhed, ubehag og smerter i underlivet og er
ofte en bivirkning, nar kvinder gennemgar en kraeftbehandling.

Nu tilbydes en smertefri behandling, som aktivt pavirker
slimhinderne i underlivet til at genvinde den naturlige
fugtighed og elasticitet - helt uden brug af h

Behandlingen er langtidsvirkende og afhjeelper gener
ved torre og sarte slimhinder i underlivet
(vaginal atrofi) uanset dit sygdomsforlgb.

Hvordan foregar
behandlingen?

MonalLisa Touch® er en blid og smertefri
laserbehandling specielt udviklet til
behandling af tarre og sarte slimhinder i
skeden.

En specialuddannet gynaekolog diagnosti-
cerer og planlaegger det forlab, som du har
brug for. Behandlingen pavirker veevet, sa
slimhindens naturlige evne til at produ-
cere fugt, fylde og elasticitet forages og
genskabes.

Du kan lzese mere pa
www.klinikmonalisa.dk

... eller ring til: 3133 6662 for henvisning
til en gynaekologisk klinik naer dig, som
tilbyder behandlingen MonaLisa Touch®.
Behandlingen udfares mod egenbetaling.

Nordic

www.klinikmonalisa.dk
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Brev ogbilleder fra Dorrit Seborg

Logumkloster Refugium

Det lykkedes endnu engang at sende 17 KIU-medlemmer pa gratis

ophold pa Lagumkloster.

Kaere KIU

Tusind tak for et fantastisk ophold. Det har
veeret en stor oplevelse og meget berigende
med gode foredrag og en stemning, som
jeg ikke tror, kan opleves andre steder.
Kiosterkirken og Kapitelsalen opfordrer til
fordybelse.

Jeg har nydt bade morgensang og aften-
sang, sa nu har jeg meldt mig til et sangkur-
sus samme sted, selvom jeg slet ikke kan

synge. Det har ogsa vaeret en dejlig gruppe
seje kvinder jeg har vaeret sammen med -
vi har grinet og vi har graedt. Hvor har det
veeret godt.

Jeg vedhaefter nogle billeder. Det forste er
fra Pilgrimsbronden i klosterhaven, det
neeste er Carl Henning Pedersens skulptur
den seende. Der var sa flot pyntet med
friske blomsterdekorationer alle steder pa
refugiet, det tror jeg ogsa bidrager til ens
velbefindende.

Det ssidste billede er vores gruppe.

Helle Skaarup, holdt det oplaeg Peter
Bastian skulle have holdt, teenk at hun
kunne, sa kort tid efter hans ded. Det var
flot, sa graed vi ogsa lidt.

Endnu en gang tak. Det har givet mig sa
meget.

Mange hilsner
Dorrit Seborg
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REHPA

“Jeg har tidligere vaeret med pa et femdags ophold og kan klart
anbefale dig at deltage! Jeg vil ikke sige sa meget andet end: Tov
ikke og spring ud i det, det vil du ikke fortryde!”

Pernille, tidligere deltager hos REHPA

Fa hjaelp til at finde glaede
og tro palivet trods sygdom
og senfolger

Af Anette Fly,
kommunikationskonsulent hos REHPA

Enugeirolige omgivelser, hvor du

har tid og far professionel hjeelp til

at genfinde livsglaede og troen pa
fremtiden efter en kreeftsygdom. Lyder
det relevant for dig? Sa tag med pa
rehabiliteringsophold hos REHPA i
Nyborg.

Hos REHPA, Videncenter for
Rehabilitering og Palliation, kan
mennesker, der er ramt af kreeft fa
et afbreek fra hverdagen og samtidig
fany viden og hjeelp til at leve sit liv
igen. Et REHPA-ophold er bade for
meend og kvinder, unge og celdre -
feellesnzevneren er, at man er ramt
af kraeft og har et fysisk eller psykisk
behov for at fa stette til at leve sit liv
igen.

Samtaler, samvaer og traening
Tilbuddet er et rehabiliteringsforlgb,
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som foregar over fem dage, hvor man
gennem undervisning, samtaler, fysisk
treening og hyggeligt samveer bliver
Kklogere pa sig selv og far veerktgijer til at

turde leve sit liv igen trods sygdommen.

Undervisning og samtaler tager
udgangspunkt i netop den situation

og de emner, som er aktuelle for
deltagerne, og det gor, at man kan bruge
dennye viden, nar man kommer hjem
efter opholdet. Undervisningen foregar
hos REHPA i naturskgnne omgivelser
teet ved Nyborg Vold.

Netop det uformelle samvaer med
andre mennesker, der ogsa er ramt

af livstruende sygdom, kan veere en
pjenabner for mange af deltagerne.
Ifplge kursusleder Jan Tofte, sa hjeelper
bade de uformelle snakke og de
professionelle samtaler ofte deltagerne
til at fa styr pa tankerne og til at fa sat
deresliv i perspektiv.

"Faellesskabet har rigtig stor betydning

for deltagernes udbytte af opholdet
pa REHPA. T1gbet af ugen er der rig
mulighed for at udveksle erfaringer,
tanker ogideer, og som en tidligere
deltager fortalte, sa opdagede hun
allerede ved praesentationsrunden,

at de andre slas med de samme ting,
som hende selv. Det gav hende en god
folelse af, at det ikke var hende, der var
noget galt med. Sa deltagerne leerer
meget bade af hinanden, og af den
undervisning og traening vi tilbyder.
Sanar ugen er omme, tager deltagerne
hjem med viden, inspiration og
redskaber til at turde leve livet” forteeller
Jan Tofte.

Aktiviteter og oplaeg afholdes af
tveerfagligt personale pa REHPA, samt
eksterne fagpersoner. Rehabilitering
hos REHPA er del af videncenterets
forskning, hvor man arbejder med at
udvikle tilbud til mennesker, der er ramt
af livstruende sygdom.

Se mere pa www.rehpa.dk



REHPA s tilbud er:

« fem dages internatophold med to dages opfolgning
tre maneder senere

 undervisning, gruppesamtaler, feellesskab med ligestillede,
fysisk aktivitet og individuel vejledning

« gratis for deltagerne

Man bor pa Hotel Nyborg Strand og undervises i REHPASs lokaler i
Nyborg. Opholdene er en del af REHPAs forskningsaktivitet, og derfor
skal man som deltager udfylde en raekke spgrgeskemaer undervejs i
forlgbet.

Hvem kan deltage?

Deltagerne skal:

- vaere ramt af kraeft

- have et rehabiliteringsbehov som folge af gener efter sygdom eller
behandling

- tale og forsta dansk.

Man ma ikke veere i behandling med iv. kemoterapi eller
stralebehandling.

Man ma gerne veere i tabletbehandling med kemoterapi,
hormonterapi eller andet.

Sadan soger du om et REHPA ophold

Der er ledige pladser pa folgende ophold:
-28.-31. august

- 6.-10. november

-27. november-1. december

RFEHPA tager imod patienter fra hele Danmark. Du skal henvises via
et skema, som udfyldes af dig selv og egen lage eller sygehuslage.
Print skemaet ud og tag kontakt til din laege.

Laes mere og download henvisningsskema pa
http://www.rehpa.dk/borger/rehabiliteringsforloeb/
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Opflagftavien

Hvem er KIU?
Vi er en gruppe kvinder, der selv alle har oplevet det at have kraeft.
Den 1. september 2001 dannede vi KIU - Patientforeningen Krzeft I Underlivet.

Vi er en selvstaendig forening, som samarbejder med Kraeftens Bekaempelse.

Pargrende og andre interesserede er meget velkomne til
at blive stgttemedlem i KIU. Som medlem far man tilsendt et "KIU-blad” to gange
om aret, ligesom man kan deltage i mange af vores arrangementer.

KIU-bladet trykkes i ca. 2000 eksemplarer.

KIU paFacebook
KIU har oprettet en aben gruppe pa Facebook.
Log pa Facebook og skriv KIU i sggefeltet.

Kontakt

Er du nydiagnostiseret 0g har du bn.,lg for
at talemed en der ved hvad det vil sige, at
have faet en kreeftdiagnose, saerdu
velkommen til at ringe tilenaf
kontaktpersonerne i KIU.

Du finder os pa side 50.
Mvh. Frija Cupas

Materialer fra KIV

reve, foldere, postkort og

dsb plakater
eds!
1f\i}alltllﬂU kan rekvirere
Hanne Sjggreen
Roligheden 4
5610 Assens
Tif: 26129363 .
E-mail: hanneklsjoe

s hos:

@gmailcom



KIUs bestyrelse

BESTYRELSE

SUPPLEANTER

Elizabeth Ahlefeldt-
Laurvig-Lehn
Paul-Petersensvej 8

2820 Gentofte
TIf£.39653005/211437 27
eall@maildk
Aggestokkreeft

Formand Birthe Lemley Naestformand Dorte Blou

Vikingevej 1l Krogholmen7,

3630 Jaegerspris 2840 Holte

TIf. 475353 51/40 87 28 09 TIf. 45421575/30112575

blemley@vipcybercitydk dorte@blou.dk

Aggestokkraeft Arggestokkraeft

Birgit Danielsen Hanne Sjogreen Annemarie Carstensen

Administrator Kasserer " Bestyrelsesmedlem

Overgade 34 Roligheden 4 Buddinge Hovedgade 291

5000 Odense C. 5610 Assens. 1 2880 Bagsveerd

TIf. 22594172 TIf. 26129363 TIf. 444400 03/20303912
= info@kiuonlinedk hanneklsjoe@gmailcom ® annemarie@carstensendk
H; Livmmoderhalskraeft Livmoderhalskraeft

Liselotte Christensen Helle Norup

Medsekretaer Bestyrelsesmedlem

Tranevej 14, Himmelev Kongshvilebakken 7

4000 Roskilde 2800 Kgs. Lyngby

TIf 60224318 TIf£. 20328020

johnlotte@hotmail com hellenoerup@hotmailcom

Livmoderhalskraeft Aggestokkraeft

Birgitte Devantier Anne Jessen

Bogholder Bestyrelsesmedlem

Stenten 41, Bageskov Agnetevej 6

7000 Fredericia 6800 Varde

TIf. 21282098 TIf. 28832762

bird98@livedk aojessen@privatdk

Livmoderhalskraeft Aggestokkraeft

Elna Hansen Marian Jorgensen

Gl Rgnnevej 27 Medsekretzer

3730 Nex@ Holsteinsgade 23, 3th.

T1f. 40369727 2100 Kgbenhavn @
elna@dadlnetdk TIf. 61990860

A ggestokkraeft marianjorgensen@gmailcom

A ggestokkraeft
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LIVMODERHALSKRZFT
Lene Middelhede
Rosenvaenget 5A

8722 Hedensted

TIE 51708783
lenemiddelhede@gmail.com

Rita Andersen

Julivej7

6705 Esbjerg @
gertpetersenandrup@hotmailcom
T1f. 7516 00 66/20 8138 39

Anette Nybo Holgersen
Adalsveenget 23

6800 Varde

anette holgersen@gmail.com
T1£. 27393908

Grethe Kirkegaard
Skovmindevej 3

2840 Holte

T1f 4542 4310/60134310
grethekirkegaard@hotmailcom

Heidi Andreassen
Veermlandsvejl

3700 Rgnne
TIE56951971

heidi d a@hotmailcom

LIVMODERKRZEFT
Lotte Baun
Bullerupvej 86

5240 Odense N@

KOLOFON - KIUBLADET

KIUBLADET udgives af:
KIU - Kreeft i underlivet
Oplagstal: 2000 stk.

Deadline for naeste nummer af
KIU-bladet er 1. oktober 2017

Redaktion:

Formand Birthe Lemley
Vikingevej 11

3630 Jaegerspris,

TIf. 40 87 28 09

E-mail: blemley@vip.cybercity.dk
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KIUs kontaktpersoner

Du er meget velkommen til at ringe eller maile til én af vores kontaktpersoner.
Kontaktpersonerne har selv haft kreeft i underlivet, men
de kanikke hjeelpemed egentlige laegelige sporgsmal

TIf.27 255227
baunll@vipcybercitydk

Marianne Nielsen

TH. Jensensvej 9, @ster-Snede
8723 Lgsning

TIf. 22795314
marianne@hafnetdk

Anna-Lise Christiansen
LyngkKlitten 5, Bgnnerupstrand
8585 Glesborg

TIf. 23420194

lischr@nrdn.dk

ZEGGESTOKKRZAEFT
Dorte Blou

Krogholmen 7,2840 Holte
TI£45421575/30112575
dorte@bloudk

Frija Cupas
Kajergd Have 7
3460 Birkergd
TIE. 29265373
frija@cupasdk

Helle Ngrup
Kongshvilebakken 7

2800 Kongens Lyngby
hellenoerup@hotmail.com
Mobil: 20 3280 20

Lisbeth Rasmussen
Struervej101

Kontakt redaktionen:
E-mail: blemley@vip.cybercity.dk

Stof til KIU-bladet og
hjemmeside

www.kiuonline.dk leveres til:
E-mail: blemley@vip.cybercity.dk

Grafisk tilretteleeggelse:
BRUUNBIZ - idérig kommunikation
E-mail: maja@bruunbiz.dk

7500 Holstebro
T1£. 60799189
I lisb@yahoodk

TRAKELEKTOMI OPEREREDE
Stine Bengtsson

TIE. 51926348
Trakelektomi@gmailcom

Susan Lindsted Madsen
Solparken 12

3320 Skaevinge

T 20436323
susanlindsted@hotmail.com

Martina Madsen Christensen
Slotsgrunden 1d

6430 Nordborg

TIf 31163798
martinacsiemer@gmailcom

Hysterektomi opererede
Susanne Blaabjerg

Logstorgade 35, 4. tv

2100 Kgbenhavn @

TIE. 227936 36
susanneblaabjerg@hotmail.com

VULVACANCER
Henriette Hpegh
Gillesager 24

2605 Brgndby
hoegb3@gmailcom
TIf. 422417 80

Tryk: Digitalhuset, Vejle

Redaktionen tager ikke ansvar for de
indsendte rad og artikler.

Det er pa laesernes eget ansvar at be-
nytte de indsendite rad.

ISSN: 2445-6098
Titel: KIUbladet

Medlemskab pr. 1. juni 2017
440 medlemmer



Netvaerksmeder 1 KIU's
lokale grupper

Husk ogsa at kigge i KIU's kalender pa www.kiuonline.dk

under arrangementer.

ODENSE
Krzeftradgivningeni Odense
Klgvervanget 18 B,5000 Odense C

13. september, 2017, k1:18:30
Overlaege Bente Sgrensen holder oplaeg
om senfolger

Yderligere oplysninger fis hos
Helle Noerup: TIf 20 32 80 20 /helleno-
erup@hotmailcom

VEIJLE

Krzeftradgivningeni Vejle
Beriderbakken 9, 7100 Vejle

Kom til en uformel samtale og samvaer med
andre i samme situation folgende tirsdage
frakl 14.30 -16.30. Se naermere pa www.
kiuonlinedk under arrangermenter.

Yderligere oplysninger fas hos

Lene Middelhede, TIf. 5170 87 83 eller
lenemiddelhede@gmailcom

Mette Rosendal, Tif. 4145 80 99 eller
rosendals@mailteledk

ARHUS

KreeftradgivningeniArhus
Kraeftpatienternes Hus Heimdal

Peter Sabroesgade 1, 8000 Arhus

Se kalenderen pa KIUS hjemimeside www.
kiuonlinedk for datoer for arrangementer

Yderligere oplysninger fas hos
Anne Jessen, TIf. 28 83 27 62 eller
aojessen@privat.dk

ESBJERG

Kreeftradgivningen

Jyllandsgade 30

6700 Esbjerg

Kom til en uformel samtale og samvaer med

andre i samme situation Madetid ki 17-21.
(Spisning fra kL1700):

13. september 2017
15. november 2017

Yderligere oplysninger og tilmelding til
spisning fas hos

Anette Nybo Holgersen, Tlf. 273939 08
eller anette holgersen@gmail.com

Rita Andersen, TIf. 7516 00 66/20 8138 39
eller gertpetersenandrup@hotmailcom

BORNHOLM

Bornholms Sygehus:

Der er ingen faste traeffetider pa Bornholms
Hospital, men har du brug for at snakke
med nogen, som selv har vaeret igennem

et kreeftforlgb, er du velkommen til at
kontakte: Heidi Andreassen pa

TIf. 56 9519 71 fra kl. 18-20mandag-torsdag
og aftale neermere eller send email til
heidi d a@hotmailcom

LYNGBY
Kreeftradgivningen
Norgardsvej10
2800 Lyngby

22. august, 2017 Besgg af overlaege pa
Rigshospitalet Mansoor Raza Mirza

4. oktober, 2017 Laege Uffe Tange Holst
fra OUH fortzeller om tarmproblemer efter
operation, stralebehandling og stomi

Kontakt for yderligere information
Helle Noerup: Tlf. 20 32 80 20 eller
hellenocerup@hotmailcom

RINGSTED

Frivilligcenter Hyldegarden
Hyldegardsvej 42

4100 Ringsted

11.september 2017 k1.17.00

Hvordan er det at vaere pararende til en
kraeftpatient? Skuespiller Laura Geertsen
kommer og fortaeller om sine personlige
erfaringer.

Kontakt for yderligere information Stella
@sterhaab Stellaviby@gmail.com eller
Dorte Bloupa 301125 75/ dorte@blou.dk

AALBORG
Kreeftradgivningen i Aalborg
Steenstrupsvejl

9000 Aalborg

24. august 2017

Genteknologi - Hvad kan det bruges til?
8.november 2017

Overlaege Bente Sgrensen holder oplaeg
om senfolger

Kontakt for yderligere information

Helle Noerup: Tlf: 20 32 80 20 eller
hellenoerup@hotmailcom
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P

INDMELDELSESFORMULAR

Jeg onsker at

indmelde migiKIU

- Patientforeningen for
kvinder der har eller har
haft Kraefti Underlivet.

) SOM AKTIVT MEDLEM - KR. 200 PR. AR

(Kvinder der har eller har haft kreeft i
underlivet)

SOM ST@TTEMEDLEM - KR. 150 PR. AR
(Pargrende eller andre interesserede)

Navn:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon:

Mobil:

E-mail:

INDSENDES TIL KIU’'S ADMINISTRATOR
Birgit Danielsen

Overgade 34

5000 Odense C.

De samme indmeldelsesoplysninger kan
ogsa sendes til info@kiuonline.dk

KIU sender post til medlemmerne pr. e-mail.
Husk derfor at angive din mailadresse

LIAITHIANN | L4F78M - NIA LALS

KIU(~

Kraeft i underlivet

Hvad er KIU?

KIU er en landsdaekkende patientforening for kvinder,
som har eller har haft underlivskraeft. Det kunne f.eks.
vaere livmoderhalskraeft, livmoderkraeft, aeggestok-
kraeft eller vulvacancer..

Hvad gor KIU for medlemmerne?

KIU arbejder aktivt for, at du som kraeftramt far den bedst
mulige behandling.

Udgiver KIU-bladet, der udkommer 2 gange arligt.
Her kan du leese patienthistorier, faglige artikler m.m.

KIU-symposiet, der afholdes 1 gang arligt i samarbejde med
DGCG (Dansk Gynaekologisk Cancer Gruppe), hvor leeger fra
ind- og udland orienterer om de nyeste fremskridt inden for
underlivskraeft.

IKIUs lokale netvaerksgrupper kan du mgde andre kvinder i
samme situation som dig, og der vil ofte vaere oplaeg af forskel-
lige fagfolk, eksempelvis laeger, terapeuter, socialradgivere.

KIU afholder lgbende landsdaekkende aktiviteter og m@der. Det
kan f.eks. vaere malekursus, en tur til Skagen samt kursus i blom-
sterbinding.

Medlemmerne har via KIU-legatet mulighed for ophold/kursus
for kreeftpatienter pa Legumkloster Refugium.

KIU afholder et arligt landsmgde samt generalforsamling over
en weekend i april, hvor medlemmerne droefter en raekke
emner og er med til at tegne den fremtidige linje for foreningen.
Som medlem betaler du kun et symbolsk belgb for at deltage.

AlleiKIU arbejder gratis,
ogdet koster kun 200 kr.
arligt at veere medlem.

Din familie og venner kan blive stottemedlem i KIU
Det koster 150 kr. arligt.

Som stgttemedlem far du: KIU-bladet, som udkommer 2 gange
arligt. Mulighed for deltagelse i KIU-symposiet og andre abne
arrangementer. Indkaldelse til KIUs generalforsamling.

Kreeft i underlivet kan ramme kvinder i alle aldre.
Far du - eller en du kender - brug for vores hjaelp, sa er I altid
velkomne til at kontakte os.

Vores aktiviteter og virke kan ses pa www.kiuonline.dk.
Se ogsa www.opdag.nu vedrgrende aeggestokkraeft.

Folg os pa Facebook: KIU - Patientforeningen Kraeft i
underlivet. Kontakt os pa info@kiuonline.dk.



