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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

Foraret 20181 KIU har veeret en meget travl
tid. Patienter bliver nu brugtilangt starre
omfang end tidligere.

Jeg og KIUs forhenveerende naestformand
sidder med i et projekt pa Vejle Sygehus
med titlen Sammen om valg. Det gar ud
P4, at patienten og laegen sammen aftaler,
hvilken behandling patienten skal have.
Jeg sidder med irevision af pakkeforlgb for
gyneaekologisk kreeft i Sundhedsstyrelsen,
hvor jeglaeser forslag til sendring af pak-
keforlgb for aeggestokkraeft, vulvacancer,
livmoderhalskraeft og livmoderkreeft ngje
igennem og kommenterer alt, men det er
selviglgelig ikke altid, jeg som patientre-
praesentant kan komme igennem med
mine forslag til aendring af pakkerne.

Der er nu ogsa patientrepraesentanter i
Medicinradet i forbindelse med godken-
delse af ny medicin som standardbehand-
ling pa hospitalerne. Der sidder jeg med
som patientrepraesentant til godkendelse
af parp-heenmeren Niraparib til vedlige-
holdelsesbehandling af high-grade sergs
aeggestokkraeft. Arbejdetiudvalgene er
omfattende, men samtidig laererigt og

interessant, og patienterne har faet reel
indflydelse.

FORMANDENS
ORD

Der er nu ogsa patient-
repraesentanter i Medicinradet
iforbindelse med godkendelse
af ny medicin som standardbe-
handling pa hospitalerne.

Der har igeniar veeret en dejlig udflugt for
medlemmerne -nemlig en tur til Sydfyn.
Turen er beskrevet i bladet. Jeg deltager
altid selv i den slags ture, hvis muligt. KIU
har igeniar kunnet sende 16 KIU-medlem-
mer pa et 5-dages ophold pa Lggumkloster
Refugium.

KIU har nu 7 netvaerksgrupper fordelt
rundt omilandet. Jeg forsgger selv at
deltageigruppeniKgs. Lyngby, nar jeg kan.
Der er spaendende foredrag og aftener,
hvor viblot udveksler erfaringer. Laes mere

omnetveerksgrupperne pa side 47 ibladet
eller i kalenderen pa KIUs hjemmeside
wwwkiuonlinedk.

Iskal vide, at KIUs bestyrelsesmedlemmer

yder et virkelig stort og engageret stykke ar-

bejde. Jeg har rost dem for det. I slutningen
af august er der en arbejdsweekend pa Ho-
tel Vejlefjord for den nye bestyrelse, hvor vi
tilrettelaegger arbejdet og begivenhederne
for det kommende ar. KIUs landsmgde

12019 foregar ogsa pa Hotel Vejlefjord. Dato-

erneer den 27 0g 28.april.

Jeggnsker alle enrigtig god sommer (den
tegner sandelig godt) og hdber, at de al-
lerfleste af jer kan holde en behandlingsfri/
kemofri sommer.

Formand
Birthe Lemley
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6 Landsmgdet pa Kursuscenter Bautahgj



KORT NYT KIU - 2018

Laegecdlage i
Bella Center

KIU deltager i lzegedage i Bella Center den

12. - 16. november i ar med en stand sammen med de
andre kraeftforeninger under Kraeftens Bekaempelse.
Formalet er at fa en snak med de praktiserende laeger.

NY KONTAKTPERSON I KIU

Det glaeder os at kunne byde velkommen til KIUs nye
kontaktperson, Lili Bundsgaard, for sygdommen

KRZEFT ISKEDEN

Lili Bundsgaard fortaeller falgende:

Jeger 58 ar gammel, bor i Varde og arbejder som
sekretaer i en virksomhed i Esbjerg. I efteraret 2011 fik
jeg konstateret primaer kraeft i skeden (adenocarci-
nom) og gennemgik derefter i Odense en behandling
bestaende af 25 daglige stralebehandlinger med
sidelgbende kemoterapi 1 x uge (Cisplatin alt 6 gange),
afsluttende med 2 x indvendig stralebehandling.
Samme behandling som ved livmoderhalskraeft, fik jeg
fortalt.

Ved min kontrol 2 &r senere, i november 2013, blev

der konstateret lokalt tilbagefald i skeden, og da der
ikke var spredning, fik jeg tilbudt en sakaldt baekken-
rgmning. Operationen blev udferti slutningen af
januar 2014, hvor jeg fik fiernet aeggestokke, livimo-
derhals (livmoderen fik jeg fiernet for mange ar siden
af ikke-kreeftrelaterede arsager), skede, endetarm og
blzere. Operationen har efterladt mig med en urostomi
og en kolostomi og indtil videre kreeftfri pa 4. ar. Har du
spergsmal omkring kraeft i skeden eller maske omkring
livet med stomi, star jeg gerne til radighed.

Mine kontaktoplysninger finder du under
Kontaktpersoner paside 46 i bladet.
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KAMPAGNEN PA FACE-
BOOK | ANLEDNING AF
WORLD OVARIAN
CANCER DAY

[ forbindelse med World Ovarian Cancer Day
den 8. maj har KIU kgrt en kampagne via KIUs
facebookside for at gare opmeaerksom pa aeg-
gestokkraeft og symptomerne pa sygdommen.
Vihar brugt patienthistorier framedlemmerne.

Desuden har vi gjort opmeerksom pa, at alle
kvinder, der diagnosticeres med aeggestokkraeft,
bgr have foretaget en gentest. Vi har kart to ind-
laeg med patienthistorier om det emne ogsa.

Statistikken visesiboksen. Raekkevidde er det
antal unikke personer, som et opslag nar ud til,
mens visninger fortaeller, hvor mange gange et
opslag er blevet vist. Vi har kart 6 opslagialt og
maregne med, at den samme person er blevet
praesenteret for flere af opslagene. Derfor anslas
det, at vi er naet ud til 200000-300000 unikke
personer

Kilik (pa opslag):
Kilik pa link til opdag.nu: 32585
Raekkevidde: 547.096
Visninger: 753500
Folgere: 1648
Interaktioner: delinger, likes
og kommentarer: 4707
Befolkningsgruppe

Kvinder 35+

Landsmadet 2019 foregar pa Hotel Vejlefjord

den 27.-28. april. Pa landsmeadet i april blev der sagt
Trinity kursuscenter, men det er blevet aendret.
Datoerne er de samme.

Revision af
kraeftpakkerne

KIU/formanden sidder med i Sundhedsstyrelsen i
forbindelse med Revision af kraeftpakkerne for gy-
naekologisk kraeft. Vi arbejder hardt for at fa de bedste
betingelser til patienterne/KIUs medlemmer, men det
er ikke alt, der lykkes. Det star dog fast, at alle patienter
behandlet for underlivskraeft skal have en opfalgnings-
plan efter endt behandling - typisk efter 3maneder.
Indholdet af opfzlgningsplanen skal aftales med pa-
tienten.

Planen kan indeholde aftaler om, hvordan man gnsker
atblive fulgt, symptomer pa tilbagefald, bivirkninger

og senfglger af sygdommen samt psyko-sociale pro-
blemer osv. Du skal bede om at fa en skriftlig opfolg-
ningsplan eller en opfglgningsplan, som kan tilgas elek-
tronisk. Det er ikke nok med en mundtlig aftale.

Olaparib
(Lynparza) i pille-
formi stedet for
kapsler til nye
BRCA+ patienter

Nu kan nye patienter med tilbagefald af
aggestokkraeft, som har BRCA-mutation
og high-grade, platinfolsom aeggestok-
kraeft, komme i vedligeholdelses-
behandling med tabletter 300 mg x
2dagligt i stedet for kapsler. Tabletterne
kan tages sammen med eller uden mad.
(Hvis itvivl, sporg din onkolog.)

Obs!

Persondata-
forordningen

PERSONDATAFORORDNINGEN
Den nye persondataforordning, der tradte i kraft den 25. maj, geelder ogsa for KIU
o0g KIUs medlemmer. Nedenfor er oplysninger om, hvordan den vil bergre KIU.

OPLYSNINGER VED INDMELDELSE PA HJEMMESIDEN

Ved indmeldelse i Patientforeningen KIU giver du samtidig accept til at KIUs besty-
relse kan opbevare og bearbejde de afgivne oplysninger i savel fysisk som elektron-
isk form. Dine oplysninger vil blive behandlet fortroligt og vil alene blive anvendit i
forbindelse med driften af foreningen, fx ved opkraevning af kontingent, indkaldelse
til meder, udsendelse af KIU-bladet (leveres af tredjepart) og anden kommunika-
tion med medlemmerne. Dine oplysninger opbevares i den tid, du er medlem af
KIU. Ved udmeldelse af KIU slettes dine informationer ved kontingentudlob.

KIU har en databehandleraftale med Kreeftens Bekaempelse.

TIL EKSISTERENDE MEDLEMMER

Iforbindelse med den nye persondataforordning, som tradte i kraft den 25. maj
2018, vil vi oplyse dig om, at vi har indgaet en databehandleraftale med Kraef-
tens Bekaempelse ved indmeldelse i KIU - patientforeningen Kraeft i underlivet.

Som medlem af KIU giver du samtidig accept til, at KIU kan opbevare og bearbejde
de afgivne oplysninger i savel fysisk som elektronisk form. Dine oplysninger Vil
blive behandlet fortroligt og vil alene blive anvendt i forbindelse med driften af
foreningen, fx ved opkraevning af kontingent, indkaldelse til mader, udsendelse af
KIU-bladet (leveres af tredjepart) og anden kommunikation med medlemmerne.
Dine oplysninger opbevares i den tid, du er medlem af KIU. Ved udmeldelse af KIU
slettes dine informationer ved kontingentudlob.

Du kan tilenhver tid fa oplysning om, hvad vi har registreret om dig.

TIL BIDRAGSYDERE
Iforbindelse med den nye persondataforordning, som tradte i kraft den 25. maj
2018, vil vi oplyse dig om fglgende:

Som bidragsyder til KIU (feks. hvis du sender 200 kr. i forbindelse med KIUs status
som velgerende forening, eller du kaber for 200 kr. lodder i KIUs lotteri til samme
formal giver du samtidig accept til, at et bestyrelsesmedlem i KIU kan opbevare

og anvende de afgivne oplysninger i savel fysisk som elektronisk form, indtil oplys-
ningerne er videregivet til Skat. Derefter slettes alle oplysninger.

DATAANSVARLIG HOS KIU
-BESTYRELSESMEDLEM ANNEMARIE CARSTENSEN
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LANDSM@DE PA KURSUSCENTER BAUTAH@J DEN 21.-22. APRIL 2018

KIUs Landsmade 2018

Kursuscenter Bautahgj ligger utroligt naturskent, og vejret var med os.
Forarsgrader og sol begge dage.

Referent Birthe Lemley

Bestyrelsen bgd velkommen til medlem-
merne. Der blev uddelt mapper med
program ogregnskab samt solgt lodder til
lotteriet lgrdag aften.

Da alle var vel ankommet, bgd formanden
velkommen til landsmgdet og kom med
folgende oplysninger:

D Alle kvinder, der far konstateret aegge-
stokkreaeft, har nu ret til at fa foretaget en
BRCA-test. Det sker desvaerre ikke pa alle
hospitaler. Vi har hert, at pA AUH skal kvin-
derne selv finde hentil den praktiserende
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laege for at fa taget testen, mens de pa an-
dre hospitaler far den taget pa hospitalet.

2) Den 8. maj er World Ovarian Cancer Day.
Vikgrer kampagne over Facebook med fo-
kus pa tidlig diagnose og fejl i BRCA-genet.
Det er sa vigtigt, at kvinderne selv kender
sygdommen.

3) FEMINA-lgb/gatur for at ggre opmeaerk-
som pa HPV-vaccinen og livmoderhals-
kraeft arrangeret af Kreeftens Bekaempelse.

Vihar pa KIUs facebooksider skrevet om
FEMINA-Igbet 2018, hvor lokalafdelingerne
hos Kreeftens Bekaempelse gar opmaerk-

som pa HPV-vaccination. Vi har ogsa opfor-
dret kvinder, som har haft underlivskraeft
ogandre, til at henvende sig til Kraeftens
Bekaempelse om deltagelse. Laes mere pa
de dbne og lukke facebooksider.

4) Revision af kraeftpakkerne i Sundheds-
styrelsen KIU/jeg deltager i revision af
kraeftpakkerne for gynaekologisk kraeft.
Der zendres ogsaiopfelgningsplanerne, og
alt kommer til at st samlet.

5) Deltagelse i Medicinradet

Formand og naestformand deltager i Me-
dicinradet om godkendelse af Niraparib
og Olaparib med udvidet indikation.

6) Projekt: Sammen om valg i forhold til
behandling ved farste tilbagefald af aegge-
stokkreeft. Foregar pa Vejle Sygehus. Det er
meningen, at projektet pa sigt skal omfatte
alle former for underlivskraeft. Formand og
naeestformand deltager.

7)Mgde i ovariecancergruppen

DaDGCG ikke umiddelbart ville tage
resultaterne af DESKTOPII til efterretning
(inkludere dem i retningslinjerne), skrev
jeg ogbad om et m@de. Det lykkedes mig
at fa etmede med gruppen, og jeg tror, jeg
har overbevist dem om, at alle kvinder,
som kan genopereres, skal have tilbuddet,
ligesom de far pa Kliniken Essen-Mitte

i Tyskland, hvor professor Andreas du
Bois kommer fra. Han var forsggsleder pa
studiet.

8) Film om livmoderhalskraeft

Der er lagt en meget fin film om livmoder-
halskreeft udarbejdet af Kraeftens Bekaem-
pelse ogindtalt af professor Pernille Tine
Jensen ud pa den abne og lukkede face-
bookside og pa hjemmesiden. HvisIikke
har set den, sa vil jeg opfordrejer til det. Det
ermeningen, at der ogsa skal udarbejdes

film om de andre former for underlivskraeft.

9) Forkortet referat af KIUs bestyrelsesmg-
der ligger nu pa wwwkiuonlinedk. Folg
linket Om KIU > Bestyrelsen > Resumeé af
bestyrelsesmgder.

10) Den lukkede facebookgruppe.

Hvor mange har adgang til den lukkede
side? Tal med Birgit, hvis du eritvivl om,
hvordan du bliver tilmeldt den lukkede
side.

11) Forslag om lukkede sider for de forskel-
lige sygdomme. Fordel: Vi har en gynaeko-
log tilknyttet, som vikan sperge, sa der ikke
dukker forkerte oplysninger opigruppen.

12) Symposiumijanuar 2018 - Live-
streaming kan ses pa KIUs hjemmeside
wwwkiuonlinedk

13) Tur til Sydfyn fra 8 10 juni. Turen star
ogsa omtaltidet sidste KIU-blad.

14) Legumkloster Refugium i juni maned -
Ikke flere pladser, men vil blive udbudt igen
tilnaeste ar.

15) KIU deltager i Folkemgdet pa Born-
holm samtilLaegedage i Bella Center i
november.

16) Hjeelp fra medlemmerne til at folge

op pa, om der findes pjecer ogblade pa
de forskellige afdelinger, hvor vi bliver
behandlet. Alborg, Aarhus, Herning, Vejle,
Odense, Roskilde, Herlev og Rigshospita-
let. Er der nogen, der vil hjeelpe med det?
Skriv til info@kiuonlinedk, hvis du vil
hjzelpe.

17) De mange netvaerksgrupper

Kgs. Lyngby, Ringsted, Odense, Vejle,
Esbjerg, Aarhus og Aalborg. Benyt dem,
der er hyggeligt samveer, samtaler med
ligesindede og spaendende foredrag og
ekskursioner.

18) Landsmgde 2019 - Trinity Kursuscen-
ter i Fredericia den 27-28. april - er siden-
hen sendret til Hotel Vejlefjord i Vejle, men
datoerne er uaendrede.

Derefter havde vi den glaede at byde velkommen til Eas

speciallaege i gynaekologi og klinisk onkologi Bente

Sarensen. Vi havde inviteret Bente for at udnaevne
hende til zeresmedlem, da hun i drenes lob har vaeret en
uvurderlig hjaelp for KIU. Der var tale, stor kurv med ind-
hold, champagne og blomster til Bente. Bente tog ogsa
mikrofonen og takkede mange gange for udnaevnelsen.
Desuden tilbad hun sin hjaelp til KIU ogsa fremover.
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Efterhanden som himlen uden for
blev mgrkere, var der en
enestaende udsigt fra restauranten.

o AR

Dernzest blev der budt velkommen til overlaege Zoreh Ketabi
fra Rigshospitalet, som er tilknyttet KIU som fagperson, og
som vil svare pa laegefaglige sporgsmal, nar vi far oprettet de
lukkede, sygdomsspecifikke grupper pa Internettet. Zoreh
Dpraesenterede sig og fortalte om sin uddannelse, og hvor hun
ellers havde arbejdet i Danmark, bl.a. pa OUH sammen med
Bente Sgrensen. Der var mange spgrgsmal til Zoreh - sa vidt
jeg sa, ogsa efter vi havde afsluttet introduktionen.

Senere pa eftermiddagen var der Yoga pa programmet,
som ogsa vakte begejstring. Billederne fra dagen, hvor alle
KIUs medlemmer, som deltog i Yoga, var ifort KIU-T-shirts,
er blevet brugt i den internationale kampagne om symp-
tomer pa aeggestokkraeft.

Om aftenen havde vi en gospelsanger
pd programmet. Hun fik os alle til at sta
op og synge. Det efterfolgende lotteri var
en stor gavebod. Tak til alle dem, som
havde taget sig tid til at sgrge for gaver til
dette overdadige gavebord.
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Bevaeget afsked med KIUs neestformand Dorte Blou, som dog endte i smil

Seondag formiddag samles vi seedvanlig-
visigrupper og snakker sygdom. Vejret
udenfor, udsigten og den hvide sand-
strand fik dog mange til at veelge alterna-
tivet - nemlig en gatur langs vandet. Men
de, der deltogigrupperne, fik uden tvivl
nyttige informationer med hjem.

Efter generalforsamlingen matte vi sige
farvel til nogle af de stogtter i bestyrelsen,

som far det hele til at ske.

Det blev meget personligt for mig, da jeg
skulle holde tale for KIUs naestformand
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siden 2014, Dorte Blou. Viblev vist begge
lidt bergrt, men det endte da med smil. Vi
har haft et forrygende samarbejde. Dorte
har veeret en enorm stgtte og en god spar-
ringspartner for mig som formand. Endnu
engang tak til Dorte for den store indsats,
hun har ydet. Jeg matte bede hende skrive
en liste over alle de ting, hun havde be-
skaeftiget sigmed og sati veerk. Vier stadigi
gang med at fordele opgaverne.

Ligeledes matte vi sige farvel til bestyrel-
sesmedlem Liselotte Christensen og sup-
pleant Elizabeth Ahlefeldt-Laurvig-Lehn.

De har vaeretrigtig gode samarbejdspart-
nereibestyrelsen og har begge pa deres
egen made ydet en stor indsats for KIU.
Der blev holdt tale og uddelt gaver til dem
begge.

Medlemmerne kvitterede med staende
klapsalver.

Idet hele taget betyder det jo utroligt me-
get for foreningen og medlemmerne, at der
er nogleildsjeele, som vil patage sig alt det
gratis arbejde, som fglger med posterne, og
som til tider er meget omfattende.

Liselotte Christensen

Efter generalforsamlingen konstituerede bestyrelsen sig som folger:

Bagerste raekke fra venstre:

Helle Ngrup (neestformand), Marian Jgrgensen (sekretaer), Hanne Sjggreen (kasserer), Stella @sterhaab (suppleant), Birgitte Devantier
(bogholder), Nanna Bjerre (suppleant), Elna Hansen (bestyrelsesmedlem), Annemarie Carstensen (bestyrelsesmedlem).

Pa forste reekke fra venstre:

Jannie Jepsen (suppleant), Birthe Lemley (formand), Birgit Danielsen (administrator), Mette Rosendal (bestyrelsesmedlem). Medlem af

dennye bestyrelse er ogsa suppleant Ditte Bentzen.

KIU - Kraeftiunderlivet | side 11



LANDSM@DE PA KURSUSCENTER BAUTAH@J DEN 21.-22. APRIL 2018

KIU - Kraeftiunderlivet | side12

Gruppebillede, hvor vi tager afsked
med hinanden efter et vellykket landsmgade.

Pa gensyn til naeste ar!

Sponsorgaver til lotteriet
pa KIUs landsmode 2018

KIU takker bla. fglgende virksomheder

Sponsor

Arne Jacobsens ur
Bangs

Beauté Pacifique

Bitte Kai Rand
Boutique Bagom Assens
Butik Hyggelig Assens
Butik Neats Assens
Butik Uso Assens

Day Birger Et Mikkelsen
Egeskov slot

Franske Specialiteter
Farup Sommerland
Galleri Kramhoft
Guldsmed Mogens Poulsen
Holmegaard glasvaerk
[zabel Camille

Kahler Design
Kalundborg Apotek
Kirsten Laursen
Kvadrat kaffe

Matas Assens

Matas Gentofte

Matas Glamsbjerg
Matas Kalundborg
Mette L

Middelfart Sparekasse

Nancke Jagtlive

Gave

Armbandsur

Marmelader og Ingefaerdrik
2 poser med leekker kosmetik
Jakke

1pakke med the + chokolade
2 pakker

2 pakker

1gave

Enlaedertaske

10 indgangsbilletter
Delikatesser

2 indgangsbilletter

Blomster

Georg Jensen timer

Vaser

@renringe og armband

2 store glasvaser oglvase
1gave

Smykker og torklaeder

Kaffe

Gave med laekre produkter
Taske med goodies

1pakke med laekkert indhold
2 gaver

Halstgrkleede

Gave

Kogebog

Sponsor

Pernille i Glamsbjerg
Pilgrim

Plum Assens

Pure

Rudolf

Sachs og Grut

Saether Nordic

Schreiners boghandel Assens
Skagen Kunst & Rammer
Skoringen Assens
Skovsgaards Guldsmed

i Glamsbjerg

Spar Ebberup

Susannes Hudpleje
Teselskabet

Under Bogen

Ved stalden Rideudstyr
Verninge Blomstercenter
Vinoteket Gentofte
Vinspecialisten Assens
Vodskov Bolighus

Z Shop Gentofte

Anonym giver Assens

Gave

Gave

4 smykkesaet

1 gave med produkter
Kosmetik

Kosmetik Spring Lovers seske
Produkter fra kosmetikfirmaet
Heyland & W

Keempe udvalg i parfumer og kosmetik
1bog

Gave

1 gave med plejeprodukter

Gave

1pakke m. gl + chokolade

1 paskeaeg med Babor ting til ansigtspleje
2 specielle pakker med specielle
theposer

4 kalendere

2 par sokker x 2

Gave

1flaske rgdvin

1gave

Gave

1 par specielle rgde sokker

3 gaver

KIU-sweatshirt, Evital harprodukter og meget andet godit....
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Generalforsamling

den 22. april 2018

Referenter: Marian Jorgensen og
Annemarie Carstensen

Valg af dirigent
Mette Lauritzen blev foreslaet som diri-
gent og modtog valget.

Mette indledte med at konstatere, at gene-
ralforsamlingen var rettidigt indkaldt og i
overensstemmmelse med vedtaegterne.

Der blev desuden udpeget to stemmetael-
lere: Dorte Blou og Hanne Sjggreen

Dagsorden

1. Valg af dirigent

2. Formandens beretning og godkendelse
af denne

3. Fremlaeggelse af regnskab og godken-
delse af dette

6.Behandling af indkomne forslag

7. Fastsaettelse af kontingent

8.Evt vedteegtseendringer

9. Valg af medlemmer til bestyrelsen,
hvoraf det ene kan veere stgttemedlem,
samt valg af suppleanter (bestyrelsen
bestar af 7-11 medlemmer, herudover er
der 2-4 suppleanter)

Formandens beretning og godkendelse
af denne

Formanden aflagde beretning, som folger
nedenstaende:

Velkommen til KIUs generalforsamling
pa Kursuscenter Bautahgj. Jeg haber, I har
haft et godt ophold her pa stedet og har
haft gleede af foredragene, Line Dance,
Yoga, hinandens selskab og afteneni gar.

Medlemmerne er fokus for alt arbejde i
KIUs bestyrelse, uden jer var der ingen
patientforening. Det er derfor glaedeligt
at se sa mange af jer. En seerlig tak til de
ildsjeele, som afholder netvaerksmgder

KIU - Kraeftiunderlivet | side 14

til glaede for KIUs medlemmer rundt
omkringilandet.

Der er nu netveerksgrupper i Kgs. Lyngby;,
Ringsted, Odense, Vejle, Esbjerg, Aarhus
og Aalborg. Oplysninger om mgder i
netveerksgrupperne findes i KIU-bladet
ikalenderen pa KIUs hjemmeside og pa
KIUs facebookside. Der er godt frem-
mg@de, 0g vi kan veere stolte over, at vi nu
har 7 netveerksgrupper, selv om vi kun er
en mindre forening.

Den naeste store begivenhed efter sidste
ars generalforsamling var vores arlige
kampagne om symptomer pa aeggestok-
kreeft. Den blev som i de senere ar kert
over KIUs abne facebookside med pa-
tienthistorier og henvisning til KIUs kam-
pagnesite OPDAGNu, som indeholder
bade film, test og folder. Sitet var velbesggt
og omkring 90000 personer tog testen.

Den 30.maj holdt vi et informationsmgde
om HPV-vaccination pa Cinemateket
iKgbenhavn. Vi var heldige at fanogle
fremragende foredragsholdere, og et ud-
forligt referat blev offentliggjort i KIU-blad
nr.1,2017.

Vi fik ogsa genoptrykt ssernummeret af
KIU-bladet om livmoderhalskreeft, som
blev sendt til Sundhedsplejenialle lan-
dets kommuner.

Naeste store begivenhed var et 5-dages
ophold pa Legumkloster Refugium med
titlen: Tilbage til livet. Det lykkedes i 2017
at sende 16 KIU-medlemmer af sted ved
hjzelp af et sponsorat og gaver.

Status som velgorende forening

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 spger midler
andre steder. Det kraever imidlertid, at
100 personer/virksomheder hver giver
mindst 200 kr. til KIU pr. ar samt oply-

ser deres CPR eller CVR nr. Belgbet er
fradragsberettiget. Det kraever ogsa, at KIU
har mindst 300 medlemmer. Indbeta-
lingerne/gaverne fra de 100 personer/
virksomheder gar bla. til medlemmernes
ophold pa Lggumkloster.

Den 9. juni var der Symposium sammen
med DGCG pa Vejle Sygehus. Emnerne
var Opfglgning, BRCA-testning, parp-
hsemmere ogimmunterapi. Symposiet
er for sundhedspersonale, patienter og
pargrende. Det store samtaleemne var op-
folgning ifglge den nye opfglgningsplan.
DGCG havde inviteret forskellige ledere
fra de sygehuse, der ma behandle under-
livskreeft. De berettede om opfglgning

pa hospitalsafdelingerne. Det fremgik
hurtigt, at der var store forskelle hospita-
lerne imellem. Referatet af symposiet kan
leesesiKIU-blad nr.1,2017.

KIU deltogigeni2017iFolkemgdet pa
Bornholm. Vi var 4 bestyrelsesmedlem-
mer af sted. Det er vanskeligt at finde logi
paBornholm, sa vi deler nogle vaerelser
paferste sal pa et husmandssted i nzerhe-
den af Allinge. Vier 6 om 1 toilet, men det
gar, og det er billigt, sa det bliver samme
lpsningiar. Jeg bliver af og til bedt om at
veere debattgr. Det gor jeg sa, ellers gar
virundtivores turkise T-shirts med sort
logo og er meget synlige i gadebilledet. Vi
deltagerialle de sundhedsfaglige debat-
ter, vi kan finde plads til i kalenderen og
stiller mange spergsmal. I ar havde vi

et telt/en stand sammen med de andre
patientforeninger under Kraeften Bekaem-
pelse, hvor vi uddelte pjecer ogblade og
talte med de besggende. Pa Folkemgdet
kommer man i gjenhgjde med folk, som
det til daglig kan veere sveert at faitale.
Derfor deltager viigeniar.

Den 7 juli var KIU med til at arrangere
cykellgbet Ride4Women Faster than Can-
cer. Det er et cykellgb gennem Europa,
som den europaeiske sammenslutning

af gynackologer ESGO star for. Fokus for
arets cykellgb var livmoderhalskraeft

og HPV-vaccination. I Kgbenhavn fandt
begivenheden sted pa Rigshospitalet. KIU
samarbejdede med Sundhedsstyrelsen,
Kraeftens Bekeempelse og Rigshospitalet
om denne begivenhed. Vi fik rigtig meget
medieomtale ud af det.

Planlaegningsm@de med den nye besty-
relse blev udskudt til august, da aktivitets-
niveauet var for heijtiforaret til at fa plads
tildet.

KIU deltog ogsa i Stafet for Livet i Hader-
slev med 3 bestyrelsesmedlemmer samt
et menigt medlem.

KIU deltog ligeledes i arets lgb i flere
udenlandske konferencer. Formand og
neestformand deltog i Mayo-Charité kon-
ferenceniBerlin, som finder sted hvert
andet ar. Det er kursus for leeger, men de
inviterer hver gang KIU med, selv om de
ved, vi er en patientforening. Det er abso-
lut den konference, hvor vi leerer mest.

Desuden har formanden deltaget i
internationale konferencer sasom ESGO
ENGAGe, ESMO og den store onkologiske
konferenceiChicago ASCO. Der er sggt og
modtaget legater til disse konferencer. Det
skgnnes dog ikke nodvendigt med sa stor
medeaktivitet hvert ar.

Der er rigtig stor efterspgrgsel efter
patientrepreesentanter. KIU er numed i
revision af pakkeforlgbene for gynasko-
logisk kraeft i sundhedsstyrelsen, projekt
Sammen om valg pa Vejle Sygehus og i
Medicinradet til godkendelse af Niraparib
og Olaparib med udvidet indikation som
standardbehandling til aeggestokkraeft pa
hospitalerne. Desuden deltager KIU i et
udvalg om personlig medicin i Sundheds-
ministeriet.

Resumeé af KIUs bestyrelsesmgder findes
pa KIUs hjemmeside under Om KIU >
Orientering fra bestyrelsen > Resumé af
bestyrelsesmade.

Naeste arslandsmede og generalforsam-
ling afholdes pa Trinity Kursuscenter i

Fredericia den 27. og 28. april 2019 - Obsl!
Dette er nu sendret til Hotel Vejlefjord.
Datoerne er uzendrede.

Jeg gnsker jer alle en god generalforsam-
ling.

Birthe Lemley
Formand for KIU

Derefter var der lejlighed til spergsmal og
kommentarer til beretningen. Et medlem
savnede deltagelsen af vores nordiske
sgsterforeninger palandsmedet. Forkla-
ringen er, at den svenske forening i ar har
valgt den samme weekend at holde deres
landsmade i, sa de var derfor forhindret i
at deltage. Norge var indbudt men havde
meldt afbud. Der er et grgnlandsk med-
lem af KIU, men vi har ikke kontakt til en
gronlandsk patientforening, hvis der fin-
des en sadan. Vihar ingen medlemmer fra
den feergske forening i KIU. Derfor skal de
inviteres separat. Formanden beklagede,
at viiarikke fik inviteret Feergerne, men
det vil der blive rettet op pa til naeste ar.

Der var ogsa spgrgsmal til et forslag fra tid-
ligere ar om muligheden for at fa produ-
ceret etarmband i sglv, som kan szelges til
fordel for KIU. Formanden svarede, at de
produkter, vi havde undersggt, ikke var af
en tilstraekkelig god kvalitet, men at vi vil
tage denne eller lignende idéer opiden
kommende bestyrelse.

Formandens beretning blev herefter
godkendt.

Fremlzeggelse af regnskab og godken-
delse af dette

KIUsbogholder, Birgitte, gennemgik
regnskabet. Note1til 8 var ikke angiveti
det omdelte regnskab, men det blev klaret
pastedet.

Der var ogsa uddelt et bilag til regnskabet
omhandlende et szerskilt regnskab for
formandens og et andet bestyrelses-
medlems deltagelse i et patientseminar
iStockholm arrangeret af Pfizer, hvor
formanden var blevet bedt om at holde

et oplaeg. Selv om det ikke er en direkte
indtaegt, betragtes denne deltagelse af
Kraeftens Bekeempelse som indirekte
stgtte fra et medicinalfirma, og dette skal
fremga af foreningens regnskab. Ifglge den
nye samarbejdsaftale med KB ma patient-

foreningerne kun modtage 5 % i direkte og
indirekte stgtte fra medicinalindustrien.
Formanden understregede, at hun vil ar-
bejde for, at medicinalfirmaerne opretter
en fond, som kan sgges af patientforenin-
gerne, sa vi pa den made ikke modtager
statte direkte fra medicinalindustrien

Der var spgrgsmal fra medlemmerne om
posten Cybercrime, som har kostet for-
eningen 35564 kr. Formanden redegjorde
for, hvordan svindlen var foregaet, og det
ikke havde veeret muligt at fa belgbet
retur fra banken. Til gengeeld havde KIUs
oplysninger til KB og de andre mindre pa-
tientforeninger under KB forhindret, at an-
dre blev ofre for tilsvarende svindelforsgg.
Svindlerne forsggte sig nemlig efterfal-
gende hos en anden patientforening, men
foreningen var blevet adviseret af KIU.

Der var ogsa spgrgsmal til, hvad posten
Andre tilgodehavender pa 189739 daek-
ker over. Til det svarede bogholderen,
atbelgbet bestar af bevilgede midler fra
Driftspuljen fra Sundheds- og ZAldremini-
steriet til driften i 2018.

Regnskabet blev herefter godkendt.
Behandling af indkomne forslag

Der var ingen indkomne forslag til
behandling.

Fastsaettelse af kontingent

Der var ikke forslag om forhgjelse af
kontingentet. Kontingentet er herefter
ueendret 200 kr. for medlemmer og 150 kr.
for stgttemedlemmer.

Vedtsegtsaendringer
Bestyrelsen fremsatte to forslag til ved-
taegtsaendringer:

Forslag1:

1§ 3om medlemmer indsaesttes som et nyt
sidste stykke: Et medlem kan ekskluderes,
safremt medlemmet skader foreningens
anseelse og arbejder eller modarbejder
foreningen eller dens formal. Bestyrelsens
beslutning herom kraever, at mindst 2/3

af bestyrelsens medlemmer har stemt for
eksklusionen. Ekskluderede medlemmer
kan fa deres sag optaget pa farstkom-
mende generalforsamling, safremt dette
gnskes.
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LANDSM@DE PA KURSUSCENTER BAUTAH@J DEN 21.-22. APRIL 2018

Generalforsamling den 22. april 2018

.. fortsat

Forslag2:

1§ 9 om oplgsning af foreningen sendres:
"Ved oplgsning af foreningen skal forenin-
gens midler overga til Kraeftens Bekeem-
pelse.” til: "Ved oplgsning af foreningen
skal foreningens midler anvendes til
velggrende formal i overensstemmelse
med foreningens formalsparagraf”

Adforslag1:

Pa et kursus for bestyrelser i foreninger
under Kraeftens Bekeempelse, hvor flere
medlemmer af KIUs bestyrelse deltog,
blev det naevnt, at det var en god idé med
en eksklusionsklausul. Flere af de andre
patientforeninger har allerede en sadan.
Formanden understregede, at der ikke er
nogen aktuel grund til det.

Forslaget blev enstemmigt vedtaget.

Ad forslag2:

Samarbejdsaftalen med Kreeftens Be-
kaempelse er aendret, sa for at fa overens-
stemmelse mellem samarbejdsaftalen og
vores vedtaegter foreslas denne sendring
til vedtaegterne.

Forslaget blev enstemmigt vedtaget.

Valg af medlemmer til bestyrelsen,
hvoraf det ene kan vaere stottemedlem,
samt valg af suppleanter (bestyrelsen
bestar af 7-11 medlemmer, herudover er
der 2-4 suppleanter)

Bestyrelsesmedlemmer

Pa valg var:

Birgit Danielsen (genopstiller)

Birgitte Devantier (genopstiller)
Liselotte Christensen (genopstiller ikke)
Annemarie Carstensen (genopstiller)

Ikke pa valg:

Birthe Lemley

Dorte Blou (udtraeder af bestyrelsen)
Helle Ngrup

Anne Jessen (udtradt af bestyrelsen)
Hanne Sjggren
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Fglgende blev valgt til den nye bestyrelse:

Elna Hansen
Marian Jgrgensen
Mette Rosendal, som stillede op

Suppleanter

Pavalg var:

Elna Hansen (genopstiller til bestyrelsen)
Marian Jargensen (genopstiller til besty-
relsen)

Elizabeth Ahlefeldt-Laurvig-L.ehn (genop-

stiller ikke)

Falgende stillede op til suppleantposten:
Ditte Bentzen (ikke til stede)

Stella @stergaard

Nanna Bjerre

Jannie Jepsen

Alle fire blev valgt ind i bestyrelsen som
suppleanter.

Bestyrelsen ser herefter ud som fglger:
Bestyrelsesmedlemmer:
Birthe Lemley

Helle Ngrup

Hanne Sjogreen

Birgitte Devantier

Birgit Danielsen
Annemarie Carstensen
Elna Hansen

Marian Jorgensen

Mette Rosendal

Suppleanter:
Ditte Bentzen
Stella @stergaard
Nanna Bjerre
Jannie Jepsen

Bestyrelsen afholdt efterfglgende et
konstituerende bestyrelsesmgde.

Eventuelt

Fra salen blev der takket for et godt lands-

made.

Et medlem bad bestyrelsen om at taenke
pa placeringen af kommende landsmg-
deriforhold til mulighed for at komme

frem med offentlig transport. Dertil blev
fremfort, at der feks. denne gang var
tilbud om faelles transport med taxa fra
Frederikssund Station, og at der i indkal-
delsen til landsmgdet altid bliver opfor-
dret til at prgve at arrangere samkgrsel.
Muligheder for feelles transport kunne
ogsa veere noget, der bliver overvejet ved
fremtidige arrangementer.

Der var gnske om at fa deltagerlister
tilsendt inden landsmgdet starter. Dette
blev taget til efterretning af bestyrelsen.

Birthe orienterede om, at man kan abon-
nere pa det elektroniske tidsskrift Propa-
tienterdk, som er et site for patienter og
pargrende. Her publiceres ny viden og
mange nyttige oplysninger, som ogsa kan
vaere interessante for os. I Propatienter
har de ogsa trykt flere indlaeg fra forman-
den og ogsa fra enkelte medlemmer af
KIU.

Etmedlem efterspurgte et budget for
foreningen. Formanden svarede, at
bestyrelsen vil arbejde pa at fa opstillet et
budget. Det kan dog veere svaert, da det er
meget svingende, hvad foreningen har af
indtaegter. Desuden er der regler for, hvor
mange penge vi ma have staende ved
regnskabsarets slutning, da vores tilskud
fra Kraeftens Bekeempelse bliver mindre,
hvis belgbet pa bundlinjen er for haijt.

Birgit mindede om, at alle, der har deltaget
idette arslandsmede, far tilsendt et
evalueringsskema elektronisk, hvor der er
lejlighed til at komme med bade ros og ris
og forslag til emner pa kommende lands-
mgder. Evalueringerne bliver behandlet
pa et kommende bestyrelsesmgde.

Som sidste punkt ved dette ars general-
forsamling skulle vi tage afsked med tre
bestyrelsesmedlemmer: Dorte, Liselotte
og Elizabeth. Formanden holdt taler for og
overrakte gaver til dem alle tre. Alle tre har
ydet et godt stykke arbejde for foreningen.

Mettes

historie om

livmoderhalskraeft

ROSENDAL

Laes Mettes patienthistorie om livmoderhalskraeft, hvordan sygdommen har pavirket
hende, og hvordan hun har detidag.

af Mette Rosendal

Jeg var pa vej til de 40 ar. Jeg befandt
mig godtilivet, godt helbred, godt segte-
skab, 2 dejlige bgrn, godt arbejde.

Min mand og jeg havde haft en god snak
om livet, og hvad vi gerne ville.

Jegbliver indkaldt til kontrol for livmo-
derhalskraeft som sa mange gange for.
Efter et par prover, da de ikke helt kan
tyde svar fra laboratoriet, far jeg brev
pamin 40 ars fedselsdag om, at der er
noget galt.

Jeg har livmoderhalskreeft i stadie II B,
men jeg er jo ikke syg, sa det skal nok
ga. Den 7. november 2005 starter jeg
behandling pa Vejle sygehus, straler og
kemo. Jeg er helt overbevist om, at det
klarer jeg nemt.

Men stralerne er harde ved mig, bade de
indvendige og udvendige.

Jeg gennemfgrer behandlingen ved
hjzelp af min mand. Han kgrer mig hver
dag. Han kleeder mig pa hver dag og pas-
ser vores bgrn.

De fgrste par ar derefter er harde. Kontrol-
len viser, at behandlingen virker, men jeg
har det darligt. Efter 3 ar ma jeg opgive at
klare at arbejde, som jeg plejede. Meget
modvilligt - og med hjzelp fra Kraeftens
Bekzempelse - overbevises jeg om, at jeg
er ngdt til at modtage hjaelp.

12010 far jeg en flex-jobordning. Det var
graenseoverskridende for migi starten,
men jeg ved ikke, hvor jeg havde vaeret i
dag, hvis det ikke var sket.

Det hjeelper lidt pa situationen, atjeg far ro
pa min arbejdssituation. Men jeg har store
problemer med tarmene. Jeg har kraftige
smerteanfald, som kan vare op til 8 timer.
Jeg ops@ger og prover forskellige ting, bla.
har jeg veeret i trykkammerbehandling 3
gange nu. Det hjzelper et stykke tid, ca. 1%
ar. Men sidste ar, sommeren 2017, synes
jeg ikke effekten var helt sa god. Straleska-
derneitarmene gav stadig voldsomme
smerter.

Trykkammerbehandling er en god
behandling uden at give andre gener,
men der bruges meget tid. Da jeg efter
anden omgang fandt ud af, at jeg kun far

tidsbegreenset effekt af det, begyndte jeg
at fa undersggelser med henblik pa stomi.
Det er ikke helt sa enkelt, og der var meget
modvilje fra sygehusets side. Straleskader
er ikke nemme at arbejde med.

Men i efteraret 2017,12 ar efter min
kreeftbehandling, kommer jeg til OUH til
en overlaege, som bliver klar over, at det
er alvorligt. I december opererer han mig,
Han fjerner ca.5 cm to forskellige steder
pamintyndtarm, syr det sammen ogindi
mavenigen.

Nu et halvt ar senere har jeg ikke haft et
eneste anfald af de forfaerdelige anfald
med smerter. Jeg havde sa meget arvaev
forskellige steder i tarmen, at der kunne
opsta problemer med passage. Det giver
smerterne.

Jegerbegyndt at fa flere kraefter igen og
har ingen sygedage fra mit arbejde. Det
errigtig dejligt endelig at fgle sig ovenpa
igen.

Mette Rosendal er medlem af KIUs
bestyrelse.
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Hvorfor bor drenge

vaccineres med HPV

vaccine?

Af professor dr.scient. Bodil Norrild

Human Papilloma Virus (HPV) er siden
1970-erne blevet undersggt for deres
kreeftfremkaldende egenskaber. Man
kender nu mere end 200 forskellige
virustyper, hvor typerne 16 og 18 er de
hyppigst forekommende, kreeftfremkal-
dende virustyper, men ogsa andre typer
findes i et mindretal af kreefttilfaelde.

Det eridag velkendt, at virustyperne 16
og 18 kan fremkalde livmodehalskraeft.
Derfor tilbydes der i dag fri vaccination
af piger som en del af bgrnevaccinati-
onsprogrammet. Der er i de seneste 30 ar
samlet viden om de samme virustypers
forekomst i forskellige kreeftformer hos
meend. Specielt hoved-halskraeft og
tarmkraeft, og iseer kraeft i endetarmen
(@analkraeft), har vist sig at indeholde HPV.

HPV og hoved-halskraeft.
Hoved-halskraeft med lokalisering i
mundhule, tonsiller (mandler) eller
tungerod er pavist hos bade maend og
kvinder. Sygdommen er dog hyppigst
hos maend over 60 ar, men forekommer
ogsa hos yngre meend. Tobak og alkohol
er staerkt medvirkende til udvikling af
nogle former for hoved-halskraeft, men
helt tilbage 11990-erne blev det vist, at
der fandtes kreaefttilfaelde, hvor alkohol og
tobak ikke var arsag, men hvor kraeftvae-
vetimange tilfaelde indeholdt isser HPV
typel6.

Danske studier har bidraget med meget
omfattende viden om specielt tonsil-

og tungerodskraeft. Der har i Danmark
veeret en markant stigning i antallet af
disse kreeftformer siden ar 2000, og tallet
fortsaetter med at stige. Det er specielt de
HPV-positive kreefttilfeelde, der viser en
stigning. En anden observation er, at der
er en stigning i antal tilfeelde hos yngre
meend.
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[ perioden fra 2011-2014 var der en
hgjere stigning i antallet af HPV-positive
tilfaelde end mellem 2000-2010.1de
seneste opggrelser er ca. 70 % af kreeft-
tilfzeldene i tonsiller og tungerod HPV-
positive (ikke publicerede data).

Vaccination af drenge og unge maend
tilbydesiandre lande fra i ar til alle

drenge ogunge maend (Estland,
Italien, Norge mm). England, Austra-
lien og Ostrig har allerede tidligere
indfort tilbud om vaccination.

HPV og analkrezeft.

Der er ligeledes en stigning i antallet af
analkreeft-tilfaelde hos bade maend og
kvinder med en markant stigningide
senere ar. Der er i Danmark de seneste
35 ar sket en fordobling i antal tilfaelde
hos kvinder. Blandt meend er antallet af
tilfaelde hgjest i gruppen af maend, der
har sex med maend (MSM), hvor antallet
af HPV-positive tilfeelde er stgrst hos
HIV-positive meend. Der er studier, der
viser, at >90 % af analkreeft-tilfaeldene
skyldes HPV.

HPV Vaccination.

Pa baggrund af den risiko, der er for
analkreeft hos meend, der har sex med
meend, tilbydes der nu ogsa i Danmark
gratis HPV-vaccination til denne gruppe
meend.

Vaccination af drenge og unge maend til-
bydesiandre lande fraiar til alle drenge
og unge maend (Estland, Italien, Norge
mm). England, Australien og @strig har
allerede tidligere indfert tilbud om vac-
cination.

Pabaggrund af den store viden, der er
om HPV og hoved-halskraeft, skulle det
vaere muligt at reducere antallet af de
HPV-positive kreefttilfzelde med vac-
cination.

Det ville veere tilradeligt at vaccinere
alle drenge, sa den forebyggende effekt
af vaccinen kunne hjaelpe alle drenge
og unge meend. Det er klart, at ikke alle
tilfeelde af hoved-halskraeft kan fore-
bygges, da ca. 30 % af tilfaeldene ikke
indeholder HPV. Forebygges 70% er det
dog en stor gevinst for den enkelte og
ogsa for samfundet.

Der bgr ogsa leegges vaegt pa, at den be-
handling, deridag tilbydes maend med
hoved-hals kreeft, ofte er straling med de
deraf alvorlige bivirkninger.

Valg af vaccine er vigtig, da der nu
findes en 9-valent vaccine, der lige-
som den quadrivalente Gardasil, giver
beskyttelse mod bade de hyppigst
forekommende kraeftfremkaldende
HPV-typer og mod de typer, der giver
kensvorter (HPV type 11). Forebyggelse
af kensvorter vil veere en ekstra gevinst
ved vaccinationen, hvilket er pavist i
flere studier.

Antallet af tilfeelde af hoved-halskraeft
og analkraeft hos kvinder forventes ogsa
at falde, men farst efter at stgrstedelen
af pigerne og de unge kvinder igen vac-
cineres. Det bliver spaendende at fglge
udviklingen i antal kraefttilfaelde for de
omtalte kraeftsygdomme i de kommen-
de ar. Det kreever dog talmodighed, da
kreeftsygdommene ses mange ar efter
en infektion med HPV.

Beretning

fra Logumkloster

KIU sendteijuni maned 16 medlemmer af sted pa et 5 dages ophold pa
Logumkloster Refugium. Nedenstaende er en beretning fra en af deltagerne.

Det var et fantastisk ophold. Jeg fik mange
gode input fra bade foredragsholdere,
forstanderen og de andre kursister. Vi var
pa sightseeing/vandretur ved vadeha-
vet og fik et indblik i, hvad der ror sigi

det sgnderjyske via buschaufferen pa
sgnderjysk.

Vivar ogsa pa museum, hvor vi fik
historien om Peter Bastian (som dgde af
kreeft sidste ar) og kunne se hans bille-
der, tegninger, hgre hans musik og se en
video, der fortalte, hvordan udstillingen
var blevet til.

Jeg var godt treet hver aften efter nogle
hektiske dage. Faktisk havde vi meget

travlt med at na det hele, pa den gode
made, fordi vi jo ogsa skulle na at fortaere
alden gode mad.

Der blev graedt, der blev grinet, vi var
alvorlige, serigse og kunne ogsa joke.
Jegblev bekreeftet |, at det jeg selv gar i
forhold til mad og motion, er den rette vej
(for mig) mht. velveere, immunforsvar og
styrke.

Vivar nogle stykker, som lgb hver morgen
inden morgenmaden i det skgnne land-
skab med a og skov. Hver morgen k1. 815
var der leesning i kapitelsalen. De ord, der
blev laest, var guld veerd. Sa vi var mange,

som deltog. Jeg er meget taknemmelig for,
at KIU gjorde det muligt for mig at deltage.

Hilsen
Annemarie Josephsen

KIU har faet mange tilbagemeldinger fra
deltagerne. Alle kormmentarer vil blive ngje
gennemgaet - ogsa med Lagumkloster
Refugium for at sikre et optimalt ophold
for medlemmerne. Der bliver mulighed for
deltagelse igen til naeste ar - formodentlig i
Jjunimaned, men datoerne er ikke endeligt
fastlagt endnu.
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Rigshospitalet, auditorium 1, Blegdamsvej 9, 2100 Kobenhavn @.

DGCG-KIU symposium
11.januar 20138

En speendende dag med indlaeg om mikrokirurgisk behandlingstilbud til [ymfadempatien-
ter med lyrmfovengs anastomose-teknik, resultater af forsagene DESKTOPIII og LION (kirurgi
- aeggestokkraeft) samt PRO - Patient Reported Outcome (spargeskemaer til patienterne)

Bade formiddagens og eftermiddagens program blev live-streamet og kan ses pa KIUs
hiemmeside www.kiuonline.dk. Der var tolk pa eftermiddagens program. Nedenstaende
folger et sammendrag pa dansk af dagens indlseg.

V/Birthe Lemley

Overleege Mansoor Mirza, naestformand
for DGCG, var ordstyrer og ledte os sikkert
gennem dagen. Han gav forst ordet videre
til KIUs formand Birthe Lemley.

Birthe startede med at byde velkommen
til de fremmgdte. Madet blev overvaeret
af mange KIU-medlemmer og deres
pargrende, repreesentanter fra KIUs
svenske sgsterforeningen Gynsam, laeger,
forskere, sygeplejersker, repraesentanter
fra Sundhedsstyrelsen, medicinalindu-
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strien og andre interessenter, blandt dem
non-profitorganisationen Ovacure, som
forsker i immunterapi til seggestokkraeft.

Der var seerlig tak til repraesentanter fra
DGCG for det gode samarbejde i forbin-
delse med det arlige symposium.

Dernaest rettede Birthe blikket mod Me-
dicinradet, som pa daveerende tidspunkt
stadig ikke havde fundet en fagudvalgs-
formand for seggestokkraeft, selv om
man havde forsggt siden september 2017,
hvilket til dels skyldes meget skrappe

FORMAND FOR KIU
BIRTHE LEMLEY OG
OVERLAGE MANSOOR
MIRZA, NASTFORMAND
FOR DGCG

habilitetsregler, som laegerne har svaert
ved at opfylde. Dette har betydet, at parp-
haemmeren niraparib (livsforlaengende
medicin til aeggestokkraeftpatienter) i
skrivende stund allerede er 2% maned
forsinket til patienterne. Selv om niraparib
er godkendt af de amerikanske sund-
hedsmyndigheder FDA og det europazei-
ske laegemiddelagentur EMA og har faet
markedsfgringstilladelse i Danmark, skal
lzegemidlet stadig godkendes af Medicin-
radet, for det kan tagesibrug som stan-
dardbehandling pa danske hospitaler.
Birthe har pa KIUs vegne skrevet mange

breveidenne sag, bla. til Medicinradet,
for at lgse situationen. Hun fortalte, at
hun havde fglt sig meget alene i kampen.
Livsforleengende medicin kan betyde
rigtig meget for den enkelte kvinde. Som
illustration af dette valgte Birthe at laese
folgende digt op.

Det er skrevet af en kvinde med zegge-
stokkreeft, Winnie Haas, som var medlem
af KIU, men som ikke er iblandt os mere.
Det hedder:

Den ulige kamp

Jeger gaetindiden ulige kamp
Kampen imod kraeften

Jegvil keempe, sa leenge jeg kan

Jeg vil frivilligt lade mig ‘aede op af
kemoen

Itroen pa, at det hjeelper

Selvom jeg nogle gange tror det modsatte
Jegviltvinge mig selv til at vaere
optimistisk

Selvom jegnogle gange er det stik
modsatte

Jeg vil keempe til sidste blodsdrabe
Og seette min lid til lsegevidenskaben
FOR JEGER BLEVET FARMOR

Der kan veere en vigtig begivenhed i livet,
som den enkelte gerne vil opleve. Kvinder
med fremskreden seggestokkraeft kan
endnu ikke helbredes, men man kan livs-
forlaenge. Derfor er det naesten ubeerligt,
nar systemet seetter reglerne for patien-
terne.

Der er pr. 30 januar fundet en fagudvalgs-
formand for aeggestokkraeft i Medicinra-
det, nemlig professor Jorn Herrstedt, og
arbejdet er gdet i gang, men laegemidlet
blev forsinket i 2 % maned, og nogle kvinder
naede det ikke.

Facebook

Kvinder med underlivskraeft er i forbin-
delse med hinanden i lukkede grupper
pa Facebook. Her diskuterer kvinderne
deres sygdomsforlgb.

De finder ogsa hurtigt ud af hvis der er
forskel pa opfolgning og behandling fra
hospital til hospital.

Opfolgning:
Hvad gnsker kvinderne? De gnsker ens
opfglgningsplaner. Hvis det ikke kan lade

sig gore, saidet mindste ens symptomer
pa tilbagefald og ens bivirkninger/senfal-
ger for den samme sygdom samt en aftale
om evt. rehabilitering pa de opfelgnings-
planer, som de skal have udleveret. Dette
sker desveaerre ikke altid.

Behandling:

Kvinderne finder ogsa ud af, at der er
forskel pa behandlingstilbuddene pade
forskellige hospitaler - ogsa i et enkelt
tilfzelde med hensyn til den medicin, som
anbefalesi DGCGs guidelines. KIU har
forsggt selv at tage affaere og haber, at det
er lykkedes fa rettet op pa dette.

Kvinder med fremskreden aggestok-
kraeft kan endnu ikke helbredes, men

man kan livsforlaenge. Derfor er det
naesten ubeaerligt, nar systemet saetter
reglerne for patienterne.

Shared Decision-Making

Tre patientrepraesentanter er blevet
inddragetiet projekt om feelles be-
slutningstagning. De to af dem er KIUs
formand Birthe Lemley og KIUs tidligere
naestformand Dorte Blou. Den 3. er en
patientrepreesentant fra Vejle Sygehus.
Overlaege Karina Steffensen har sggt og
faet midler fra Kraeftens Bekeempelse til
projektet. Forelgbig er Aarhus, Vejle og
Odense med i projektet. Det drejer sig om
feelles beslutningstagning i forbindelse
med farste tilbagefald af seggestokkraett.
Arbejdet er gaetigang, ogiKIU glaeder
vios til arbejdet. Vi har allerede faet den
forste opgave, som er lgst.

KIU vil forsgge at fa maks. indflydelse til
gavn for kvinderne/patienterne.

I forste omgang drejer dette projekt sig
om aeggestokkraeft, men det er meningen,
at det skal bredes ud til alle former for
gynaekologisk kreeft.

Aretder gik
Birthe foretog dernaest en hurtig gennem-
gang af det forgangne ar.

Viden til KIU

Bade formand, naestformand og flere
bestyrelsesmedlemmer har veeret pa
diverse kurser i arets lgb - badeiind- og
udland. Hvorfor nu det? For at fa maksi-
mal viden, som vi kan bruge i bestyrelses-
arbejdet.

Den meste leererige konference, som
KIU deltager i hvert 2. ar, er Mayo-Charité
konferencen iBerlin. Vi er den eneste
patientforening til stede. Det er under-
visning af laeger. Vi forstar ikke alt - men
mere og mere for hver gang, vi deltager.

HPV-vaccination

Vi har i arets lgb samarbejdet med SST,
KB, PLO, DGCG og andre organisationer
for at genoprette tilliden til HPV-vaccina-
tionen.

KIU har taget felgende initiativer:
« Seernummer af KIU-bladet med fokus
pa livmoderhalskreeft og anden HPV-
relateret kreeft.
« 15000 eksemplarer sendit til praktise-
rende laeger, gynaekologer og sygehu-
safdelinger samt sundhedsplejenialle
landets kommuner.

« Informationsaften pa Cinemateket.

« RidedWomen - europaeisk cykellgb
organiseret af ESGO (en sammenslutning
af gynaekologer i Europa). KIU er med-
lem af ENGAGe, som er patientdelen af
ESGO, og formanden er Executive Board
Member af ESGO ENGAGe. Cykellgbet
blev gennemfort i et samarbejde mellem
Sundhedsstyrelsen, Kraeftens Bekaem-
pelse, Rigshospitalet og KIU.

Medlemspleje
» Mulighed for arligt ophold pa Legum
Kloster Refugium af 5 dages varighed

» Weekendtur til Skagen med titlen:
Motion og kultur pa Skagen

« Landsmgde - weekendophold pa et
laekkert hotel til billige penge

» Netvaerksgrupper i Kgs. Lyngby, Ring-

sted, Odense, Vejle, Esbjerg, Aarhus og
Aalborg
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INTERESSEREDE
TILHGRER

Derneest fik klinikchef Lene Lundvall, Gynaekologisk Klink
og formand for DGCG ordet:

Referat: Birthe Lemley

Lene Lundvall bgd velkommen og tak-
kede ogsa for det gode samarbejde mel-
lem KIU og DGCG i forbindelse med det
arlige symposium.

DMCG - hvad betyder det egentlig

Lene havde valgt at forklare lidt om alle de
akronymer, man til stadighed hgrer, men
ikke ngdvendigvis ved, hvad betyder.
DMCG star for Dansk Multidisciplineer
Cancergruppe, som blev grundlagt i
1993-4 i samarbejde med Dansk Lymfom-
gruppe, DCCG (tarm), DLCG (lunge) og
DBCG (bryst).

@nsket var inden for de enkelte kreeftfor-
mer patveers af landet ogi et internatio-
nalt samarbejde at gennemfgre klinisk
forskning og indsamling af viden, der

kan danne grundlag for landsdaekkende
behandlingstiltag. Lene naevnte, atidag
er detlogik at teenke sadan, men den gang
var der ingen sammenhaeng.

Siden 2006 har der veeret atholdt fael-
leskonferencer en gang arligt omkring
6.martsisamarbejde med Kraeftens Be-
keempelse. DGCG - Dansk Gynaekologisk
Cancer Gruppe blev oprettet i 2005.
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Alle kraeftsygdomme skal have en DMCG
tilknyttet, og alle skal lgse 11 opgaver som
folger:

1. Udarbejde kliniske retningslinjer

2. Oprette kliniske kvalitets- og forsknings
databaser

3. Etablere biobanker egnede til forskning

4. Overvagning og tidlig varsling

5. Sikre videnspredning i det offentlige og
fagligerum

6. Udarbejde videnskabelige protokoller

7. Fremme internationalt samarbejde

8. Medlvirke til losning af kvalitetsopgaver

9. Varetage uddannelsesfunktioner

10.Bidrage til IT metodeudyvikling

11. Indga i intersektorielt samarbejde

Lene fortalte, at DGCG var blevet inviteret
til en arlig britisk konference i London

for at fortaelle om den danske made at
forbedre resultaterne pa. Der er nemlig
ikke andre, der har noget tilsvarende. Men
i Danmark har mange kraefter arbejdet
sammen. Det kreever ildsjeele at fa det 1gst.

Gynakologiske guidelines

Alle gynackologiske guidelines er blevet
opdatereti2017 Desuden er strukturen
blevet lavet om, sa det er lettere at skifte

teksten ud i det enkelte afsnit ved sendrin-

ger. Der kommer imidlertid snart en ny

udfordring i form af RKKP ‘s (Regionernes
Kliniske Kvalitetsudviklings Program)
nye struktur fra 2018. Overlaege Henriette
Lipczak bliver sekretariatslaege i det nye
centrale sekretariat, som Regionernes
Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram

og Danske Multidisciplineere Cancer
Grupper har etableret. Det er meningen,
at guidelines skal bygges ens op for alle
sygdomme, hvilket Lene dog mente ville
blive vanskeligt, da sygdommene er
meget forskellige.

Biobanken ved professor Estrid Hagdall
blev ogsaneevnt, da der er mange gynae-
kologiske projekter, og sammen med de
kliniske oplysninger er den af stor veerdi.

Lene har som formand for DGCG ogsa
veeret involveret i et videnskabeligt sam-
arbejdeien arbejdsgruppe under ESGO,
hvor KIUs formand, Birthe Lemley, ogsa
har vaeret med som hgringspartner. Lene
nesevnte, at vier kommet langt i europae-
isk sammenheeng, idet man stadig rundt
omiEuropa opererer pa mange klinik-
ker, hvorimod operation i Danmark for
gyneekologisk kreeft nu er reduceret til 4-5
centre.

Der er i Kreeftplan IV sat penge af til cer-
tificering af kreeftkirurger. Man kan laese

mere om dette pa Sundhedsstyrelsens
hjemmeside www.sst.dk.
MDT-konferencer

Der er ogsa kommet ny vejledning til
MDT-konferencer (MDT star for Multidi-
sciplinzert Team) for at ggre dem mere
ensrettede. Lene er formand for udvalget.
Der skal nu kigges pa implementeringen
af vejledningen. Der arbejdesi DMCGs
MDT-udvalg fortsat pa at sikre feelles
guidelines for den multidisciplinzere
kreeftbehandling. Det er et krav i kreeft-
pakkerne, at specialisterne samles til en
multidisciplinaer kraeftkonference for at
diskutere hver enkelt patient. Retningslin-
jerne for MDT-arbejdet er bredt funderet
isavel det kliniske arbejde somidata fra

RKKP Regionernes Kliniske Kvalitetsud-
viklingsprogram.

Baggrund for nyt MDT udvalg

Pa DMCGdk ‘s foranledning udarbejdede
en dertil nedsat national forankret og
bredt funderet MDT gruppe en "Vejled-
ning til afholdelse af MDT konferencer’,
som var feerdig til implementering
110.2015. Denne vejledning er generisk
og godkendt bredt i landet, herunder af
Sundhedsstyrelsen.

Der er nu gaet knap 2 ar, siden vejled-
ningen var feerdig, og der er et gnske fra
DMCG om, at der dannes et MDT udvalg
for at undersgge og felge udviklingen,
samt arbejde videre med de uafklarede
problemstillinger, som ogsa er anfert i

"Vejledning til afholdelse af MDT konfe-
rencer’.

Lene gnskede, at vi efter hendes foredrag
skulle have synlig kvalitet pa nethinden.
Det kommer her.

SYNLIG
KVALITET

Lymfodem - mikrokirurgisk behandlingstilbud til lymfodempatienter med lymfo-
venos anastomose-teknik v/overlaege Elsebeth Siim, plastikkirurgisk afdeling

Kirurgi og strdlebehandling kan beskadige lymfebanerne og fare til ophobning af lymfe
i vaevet. Pa Herlev Hospital syr man lymfekar og sma blodkar samimen for at genskabe
flowet af lymfen.

Referat Lotte Frandsen

Hvis bandagering og fysioterapi ikke har
tilstraekkelig effekt ved arm- og benlymfa-
dem, kan maninogle tilfeelde have gavn

af en operation. Siden 2013 har plastikki-
rurger pa Herlev Hospital forsggt at hjeelpe
patienter af med deres lymfgdemiben el-
ler arme ved at sy lymfekar sammen med
sma vener, sa lymfevaesken kan lgbe fra de
beskadigede lymfekar over i blodbanen.

- Nar man som Kkraeftpatient bliver opereret
iunderlivet, hgrer det med til nogle af ope-
rationerne, at man fierner lymfeknuder i
bughulen. Det kan gdeleegge passagen af
lymfen fra benet vialysken ogind i bughu-
len. Nar aflgbet beskadiges, @ges trykket i
de sma lymfekar. Lymfekarrene er ganske
tyndvaeggede, fine strukturer, sa nar tryk-
ketisystemet stiger, gar deistykker. De sma
Klapper indeilymfekarrene, der skal sgrge
for, at veesken lgber den rigtige vej, bliver

OVERLAGE MANSOOR

RAZA MIRZA INTRODUCE-
RER OVERLAGE ELSEBETH
SIIM FRA PLASTIKKIRUR-
GISK AFDELING PA HERLEV
HOSPITAL

gdelagt, og de sma fine muskler, der masse-
rer lymfekarrene, sa vaesken kan flyde frit,
bliver stive. Resultatet er, at lymfebanerne
ikke kan transportere vaesken, som sa
bliver staendeivaevet Med tiden kommer
der en betaendelsesagtig reaktion, og der
dannes arveaev og senere fedtveev, forklarer
Elsebeth Siim. Hun er plastikkirurg pa Her-
lev Hospital og en af de to plastikkirurger i
Danmark, der udfgrer operationen med at
forbinde lymfekar og sma vener.
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- Vi bilder ikke patienterne ind, at vi gor

dem raske, for det kan vi ikke. Men vi haber pa,

at forandringerne i vaevet bliver stoppet eller sat tilbage,
sa udviklingen af fibrost vaev og arvaev gar
langsommere eller maske slet ikke kommer i gang.

Bestemte patienter har gavn af
operationen

Ikke alle lymfadempatienter er velegnede
til operationen. For at komme i betragtning
skal man veere normalveaegtig, veere ikke-
ryger, og gdemet skal veere relativt nyopda-
get, helstinden for et ar eller hgjst to.

- Viopererer pa strukturer helt nede om-
kring en halv millimeter, sa vi kan ikke lave
kirurgi pa overvaegtige. Og hvis gdemet
har staet pailangtid, skal man ikkeregne
med at fa nogen forbedring af operationen.
Endelig skal der veere vaeske, man kan
flyttemed i vaevet. Det geelder om at ud-
veelge patienternerigtigt, sa de far gavn af
operationen, og sa viudnytter resurserne
optimalt.

Inden operationen bliver den raske og den
syge ekstremitet malt, og patienten bliver
skannet for at se, hvor meget vaeske og fedt
der eriarmen eller benet. Dernaest maler
laegerne, hvor hurtigt lymfen bevaeger sig
ved hjeelp af et radioaktivt kontraststof.
Ogendelig foretager laegerne en seerlig
skanningsundersggelse for at se, hvordan
lymfebanerne ser ud.

- Visprgiter et fluorescerende farvestof ind
isvgmmehuden mellem taeer eller fingre
og ser pa, hvordan lymfebanerne ser ud.
Det er helt afggrende, at lymfekarrene er
intakte, for at vikan tilbyde en operation.
Lige inden operationen skanner plastik-
kirurgerne igen og tegner lymfebanerne op
pa patientens hud. Derefter laegger de en
raekke sma tvaersnit over lymfebanerne.
-Det geelder om at finde meget, meget

sma blodarer, for hvisman bruger sterre
blodarer, lgber blodet over i lymfebanerne
istedet for. Under operationen sprgjter vi
enlille smule blat farvestof ind i huden

lige nedenfor der, hvor vi planlaegger at
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skeere. Det bla farvestof optages af de ellers
glasklare lymfebaner. PA den made kan vi
lokalisere lymfebanerne.

Ofte opererer to kirurger samtidig under
hver sit mikroskop.

- Vivil gerne lave sa mange sammensy-
ninger som muligt, for jo flere vi kan lave jo
bedre. Men vikan bruge seks timer pa at
lave op mod ti sammensyninger.

Nar karrene er syet sammen, og den blafar-
vede lymfelgber over i venen, er operatio-
nen vellykket. Operationen foregar ilokal-
bedgvelse, og patienten kommer typisk
hjem efter to dage. Hun skal tage det med
roiet par uger, bruge sine vanlige bandager
ogkan sa ga i gang med sit almindelige liv.
Efterfolgende gar patienten til regelmaessig
kontrol. Det er planen at folge de opererede
patienteriet par ar efter operationen.

Goderesultater

Ifplge Elsebeth Siim er der mange patien-
ter, der har gavn af behandlingen.

- Vibilder ikke patienterne ind, at vi gar
demraske, for det kan viikke Men vi
haber p4, at forandringerne i vaevet bliver
stoppet eller sat tilbage, sa udviklingen af
fibrast veev og arvaev gar langsommere
eller maske slet ikke kommer i gang. Det vil
medfere en mindre tyngdefornemmelse,
feerre smerter og et mindre behov for
kompression.

Det er nemmere at opna en god effekt i
armene frem foribenene.

-Endel af patienterne med armlymfadem
var istand til at laegge kompressionsaermet
og kunbruge det, hvis de skulle i haven,
stgvsuge eller lave andet fysisk arbejde.
Ogandre kunne klare sig med mindre
kompression, for eksempel gik de fraen
Klasse tre til en klasse to, og det er jo ogsa

en forbedring.

Opmod 50 procent af patienterne fik
reduceret deres lymfgdem, og ingen fik det
veerre. Jo kortere tid lymfgdemet havde

varet, jo stgrre blev effekten af operationen.

Patienter er forskellige

Man ved ikke, hvorfor nogle udvikler lym-
fedem frem for andre, selv om de har faet
fiernet det samme antal lymfeknuder.

- Vifgdes forskelligt. Og nogle har mange
lymfebaner, mens andre har fa. Jeg har
oplevet at fierne én lymfeknude hos en
patient med modermaerkekraeft, og hun
udviklede lymfgdem. Omvendt har jeg
ved en anden operation fiernet 53 lymfe-
knuder, uden at patienten fik lymfgdem.
Det mahave noget med patientens egen
anatomi at ggre, og det har maske ogsa
med patientensimmunsystem at gare.
-Den dag vi kan finde ud af, hvilke pa-
tienter der er sarte og i hgjrisiko for at fa
lymfgdem, og ved hvad vi skal gare, kan
viforhindre mange lymfgdemer. Men der
er videsvaerre ikke endnu. Vikan kun
opfordre patienterne til at reagere, sa snart
demaerker, at noget er anderledes, og
gdemet begynder at vise sig. Man kan ikke
fastsaette en bestemt tidsramme, men jo
for jobedre.

Hvis patienten ikke har tilstreekkelig effekt
af fysioterapi og kompression, kan hun
blive henvist til Plastikkirurgisk Afdeling af
egen leege, fysioterapeuten eller af kraeft-
leegen. Her vil laegerne vurdere, om man er
egnet til operationen.

-Lymfgdem er en meget belastende
tilstand med mange gener for patienten. Vi
haber, at flere og flere bliver klar over vores
tilbud, for patienterne skal vide, at vi findes.

Lymfadem er en kronisk tilstand med unaturlig ophobning af veeske i vaevet - overvejende
iunderhudslaget og underhuds-fedtet - betinget af mangelfuldt aflgb via lymfebanerne.
Vaesken i vaevet bliver stdende i stedet for at blive transporteret vaek af lymfebanerne og
danner heevede arme eller ben.

Primeaert lymfodem skyldes ofte medfgdte defekter i lymfekarrene. Denne form kan vaere
arvelig. Primaert lymifgdem viser sig oftest i puberteten.

Sekundaert lymfedem kan opsta efter infektion, kirurgisk indgreb, fiernelse af lymfeknu-
der, traumer, stralebehandling, kemoterapi eller anden medicinsk behandling.

Hos raske samler de mindre lymfekar sig i stgrre lymfebaner, der lgber ind mod kroppens
centrum og tgmmer sigi de store vener i brysthulen.

Kilde: Elsebeth Siim
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Interimresultater af AGO DESKTOPIIT

v/Birthe Lemley

Andreas du Bois startede med at sige, at
han var glad for at veere i Danmark. Han
hilste ogsa pa flere af de tilstedevaerende
kirurger. Han kunne godt lide Skandina-
vienbortset fra, da vilukkede greensen til
Tyskland!

Dernaest gik han videre med dagens emne.

Kirurgiensrolleiforsgg.
Hannaevnte, at NSGO (Nordic Society for

Gynaecological Cancer) var en meget aktiv
gruppe af gynackologer/onkologer. De fore-
togrigtig mange systemiske forsgg, men
kun meget fa kirurgiske, selv om de hjalp
med DESKTOPIIL Det er ifglge du Bois
nemt at foretage systemiske forsgg. Patien-
ten far tomuligheder: Kemo A eller kemo
B.Patienten kender ingen af stofferne oger
villig til at traeekke lod imellem den. Det er
helt anderledes, nar patienten komme til
Kklinikken og forventer at f4 en operation,
ogman saistedet skal forklare patienten,
atder er lodtraekning mellem operation
eller ikke operation. Der skal virkelig gode
overtalelsesevner til. Ligeledes er der langt
feerre kirurgiske forsgg. Forholdet er mulig-
vis sa hgit som 1-20. Pa ASCO (stor kraeft-
kongres, som afholdes hvert ar i Chicago)
blev der naevnt 2 kirurgiske forsgg inden
for recidiv af seggestokkreeft. De var udfert
afthe AGO Group og GOG.
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For Desktop III vidste man ikke, hvad man
skulle randomisere (traekke lod) ud fra.
Derfor var der farst to forstudier benzevnt
Desktop I og Desktop II. Efter DesktopII,
som patienter fra Europa og Korea deltog i,
vidste man, hverm man skulle randomisere
til Desktop III:

De skulle have AGO performance score
1ogingen eller meget lidt ascites (vand i
bughulen). Performance status bruges som
et mal for patientens generelle helbreds-
tilstand.

Det viste sig, at kun patienter, som man
kunne operere radikalt, havde glaede af
operationen. Hvis man ikke kunne fierne
al kraeft, havde patienten ingen gavn

af operationen. Du Bois naevnte dog, at
patienter med low-grade sergs ovariecan-
cer og patienter med sjseldne former for
ovariecancer maske alligevel kunne have
gavn af operation.

Resultatet viste altsa, at hvisman ikke
kunne fijerne al kreeften, var det bedre
ikke at forsgge. Det er altsa vigtigt at veelge
denrigtige patient og det rigtige center
(hospital).

[forstudiet til forsgget - Desktop II - blev
performance score valideret, og det viste
sig, at halvdelen af patienterne kunne
opereres ifglge performance score. 76 % af
disse blev radikalt opereret. Man kan ogsa

MANSOOR B@D SIN
GODE VEN PROF. DU BOIS VELKOMMEN.

operere, selv om patienten har en negativ
score. Score er ikke det eneste, som kan be-
kraefte én i beslutningen, men det hjzelper.
Det er den farste score, der er blevet vali-
deret. Den blev anvendti Europa og Asien.
I forsgget GOG-213, som foregar i Amerika,
blev der ikke anvendt selektionskriterier.
Patienter blev udvalgt til operation efter
kirurgens skgn. Resultaterne kommer forst
tilneeste ar.

Desktop [l inkluderede kun patienter med
forste tilbagefald. Tilbagefaldet skulle finde
sted mere end 6 maneder efter afsluttet
kemoterapi. Det vil sige, at patienterne
skulle have responderet pa carboplatin-
behandling/vaere platinfalsomme.
Andreas du Bois omtalte forsgget som det
svaereste forsgg, han nogensinde havde
foretaget (fordi det var et randomiseret
forsgg, og halvdelen af patienterne fik ikke
den operation, de havde habet pad).

Tilbagefaldet var ikke baseret pa maling
af CA125. Det var klinisk bevist. Man skal
ikke stole pa CA125 ifglge du Bois. Han
sagde, at han altid fik spgrgsmalet: Skal vi
tage flere blodprgver for at male CA125?
Svaret fra Andreas du Bois var nej. Kun
45 % af patienterne, der deltog i forsgget,
havde en forhgjet CA125.72,5 % af patien-
terneiforsgget DESKTOP Il blev radikalt
opereret. Man have regnet med 67 %. Kun
centre, som er istand til at operere radikalt,
ber foretage operationen. Efter kirurgien

fik 90 % af patienterne platinbehandling,
0g 20 % fik bevacizumab. 1 patient fik en
parp-haammer. Parp-haemmerne var ikke
pamarkedet pa davaerende tidspunkt. Der
var ikke stgrre dgdelighed end ved andre
behandlinger. Man mistede 1 patient i lgbet
af 6 maneder. Der var ingen ekstensiv tok-
sicitet. Alle patienter var i god stand efter
operationen. PFS (tid til naeste tilbagefald)
var laengere end forventet - 6,5 maneder

i gennemsnit. Tiden til behandling for
naeste tilbagefald var laengere end PFS -
nemlig 21 maneder for de radikalt operere-
de patienter mod 139 maneder i gennem-
snit for de patienter, der kun havde faet
kemoterapi. Der var ingen gget dadelighed
eller sygelighed blandt de patienter, der var
blevet opereret.

Andreas du Bois viste derefter kurven for
patienter, der kun havde faet kemoterapi.
Patienter, der ikke var blevet radikalt ope-
reret og patienter, som var blevet radikalt
opereret. Der var stort set ingen forskel pa
detoferste grupper, menlangt op tilden
gruppe, som var blevet radikalt opereret.
Som du Bois udtrykte det. Det var ikke en
banankurve.Den gik ikke op igen, men
forholdt sig pa samme niveau. Patienterne
bor derfor gores opmaerksom pa mulig-
heden for genoperation.

Citat: 'Selvfglgelig der patienten til sidst,

men det skal vijoalle! Andreas du Bois
fortsatte med at referere til Shakespeare og
skuespillet Hamlet, som foregik i Danmark
og, hvor alle ender med at de.

Sadevisen er: detrigtige center og den
rigtige patient, hvor man kan opna fuld
resektion.

Det er imidlertid meget vanskeligt at ud-
veelge det rigtig center (hospital). Alle kan
pasta, at deres center er det bedste.

ESGO (European Society for Gynaecolo-
gical Oncology) certificerer centre. Der er
kun 10 centreiEuropa, der er certificeret
som Centres of Excellence’. Rigshospitalet
er et af dem. Selvfglgelig ogsa Kliniken
Essen-Mitte, som professoren kommer fra
samt Charité University Hospital i Berlin.
Du kan leese navnene pa de andre centre
pa www.esgo.org (red.).

Dagens nzeste emne var lymfadenekto-
mi* ved forste operation af ovariecancer.
Forsggets titel er LION.

Det drejer sig igen om aeggestokkraeft, men
nuiforbindelse med fgrste operation af
sygdommen. Det problem, som man gn-
sker at fa belyst med forsgget, er,om det er
en fordel at fierne suspekte lymfeknuder.
Der er forskel pa, om sygdommen eriet
tidligt stadie eller et sent stadie. Ligeledes

*Lymfadenektomi eller lymfeknude-desektion er kirurgisk fijernelse af en eller flere gruppe lymfeknuder

LNE IN OVARIAN CANCER
2017: THE KEM POLICY

LNE in Ovarian Cancer

drejer det sig om negative lymfeknuder (in-
deholder ingen metastaser) eller positive
lymfeknuder (indeholder metastaser).

LION-forsoget drejer sigudelukkende
om eggestokkraefti et avanceret stadie.

Hvis man ikke kan fjerne alt tumorvaey,
skal man stoppe operationen, og der skal
ikke fjernes lymfeknuder.

Professoren forklarede nu, hvordan forsg-
get var sat op. Se slides pa live-streaming af
foredraget, som kan ses pa KIUs hjemme-
side wwwkiuonlinedk.

Forsgget inddelesi3:

1.Der er foretaget fuldstaendig resektion,
dvs. alt tumorvaev er fjernet. Konklusion:
Kun fjernelse af suspekte lymfeknuder
2.Der er stadiglidt tumorveev tilbage - 1-10
mm, og der ses suspekte lymfeknuder.
Konklusion: Kun fjernelse af suspekte
lymfeknuder

3.Der erresterende tumorvaev - >1 cm. Kon-
Klusion: Fjernelse af lymfeknuder har
ingen effekt pa overlevelsen.

2017: the KEM policy
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LION Conclusions

« Patients with complete resection during upfront surgery
and treated in quality assured centres have an excellent
prognosis (median 05 ~ 67.2 months; median PF5 ~

25.5 months)

Systematic pelvic and para-aortic LNE in patients with
advanced ovarian cancer with both intra-abdominal
complete resection and clinically negative LN neither
improve overall nor progression-free survival

....despite detecting (and removing) sub-clinical
retroperitoneal lymph node metastases in 56% of

patients.

Our data indicate that systematic LNE of clinical
negative LN in patients with advanced ovarian cancer
and complete resection should be omitted.

For forsgget gik i gang, blev centrene/
hospitalerne kvalificeret. Var de i stand
til at foretage operationen? Hvem skulle
sige det til dem, hvis de blev valgt fra?
Det patog professoren sig. Hans filosofi
var, at hvis man ikke udfgrer forsgget
korrekt, far man et forkert svar til patien-
ten.

Efter randomiseringen fandt man, at

56 % af patienterne i lymfadenektomi-
armen havde lymfeknuder med meta-
staser. Hvis man fjerner lymfeknuder
pa patienter, som har avanceret stadie
af aeggestokkraeft, betyder det ofte en
forlaengelse af operationen paltime.
Da denne operation er omfattende, kan
denne time vaere den 6. operationstime.
Pa det tidspunkt tager operationen
hardt pa patienten. Der opstar mere
sygelighed, og der kan blive behov for
blodtransfusion. Pa de fleste af disse
patienter har lymfadenektomi absolut
ingen indflydelse pa tiden til naeste
tilbagefald, og bar derfor ikke foretages.
Konklusion:

Se LION Conclusions herover
Fjernelse af negative lymfeknuder bar
undgas. Man har fiernet dem i arevis,
meniklinikken i Essen fjerner man dem
ikke leengere.

Nar det drejer sig om de mere sjeeldne
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former for aeggestokkraeft - low grade
og mucings - er det ikke ngdvendigt at
fjerne lymfeknuder i de tidlige stadier af
sygdommen.

Om lymfadenektomi er bedre end
behandling med taxol i de tidlige stadier
af sygdommen, kan diskuteres.

Hver gang, der foretages et forsgg, kom-
mer der nye spgrgsmal.

Sporgsmal fra salen:
Efter du Bois foredrag var det tid til
spargsmal.

Birthe spurgte, hvordan recidiv blev
fundet i forbindelse med DESKTOPIII og
naevnte ogsa, at ifglge et studie fore-
taget af professor Gorden Rustin bgr
patienterne vente med at henvende

sig pa hospitalet, til de har symptomer.
Dette forsgg har haft stor indflydelse pa
opfglgning af danske underlivskraeftpa-
tienter. Svaret var, at tilbagefaldene blev
fundet ved en klinisk undersggelse hver
3. maned. Du Bois lagde ikke megen
veegt pa CAl125 Nogle kvinder ville gerne
have taget CA125, og sa fik de den taget,
men han traf ikke sine beslutninger ba-
seret pa CA125. Han behgvede den ikke.

Nu hvor der er vedligeholdelsesbe-
handling, som feks. Bevacizumab og
parpheemmere, skal patienter fglges

meget teettere, for de er ikke bare
symptomifri. Vedligeholdelsesbehand-
lingerne giver ogsa symptomer. Derfor
skal man undersgge, om behandlingen
skal fortsaette.

En af de tilstedevaerende spurgte igen
ind til, hvordan tilbagefaldene var fun-
det. Vi fik svaret, at der var en klinisk un-
dersggelse, ultralydsscanning, palpation
(befgling af abdomen), og hvis man var i
tvivl en CT-scanning. Mere end halvde-
len af patienterne havde ikke forhgjet
CA125 efter operationen. Hvis der ikke
er symptomer, er det ikke ngdvendigt at
tage blodprgven for at operere tidligere.
Tilnaeste ar vil der veere flere data om
dette emne.

Der var igen et spgrgsmal om fjernelse
af lymfeknuder. En kirurg spurgte, hvor-
dan hun kunne vide, hvilke lymfeknu-
der, hun skulle fjerne, eller om der var
metastaser i de sma lymfeknuder. Du
Bois svarede, at han fjerner hele omra-
det omkring en suspekt lymfeknude. Vi
overestimerede for i tiden betydningen
af de sma lymfeknuder. Nar vi finder
svar, opstar der mange flere spgrgsmal.

Prof. du Bois mente, at vi bgr have gget
fokus pa opfglgning i de naeste 10 til 20
ar. Der kommer nye parp-heemmere til
vedligeholdelsesbehandling, men de

giver ogsa symptomer. Derfor kan det
blive meget sveert for patienten at vide,
hvilke symptomer hun skal holde gje
med.

Som naevnt anvendte du Bois forskellige
former for billeddiagnostik i DESKTO-
PIIL

Tingene har eendret sig. Det har ikke sa
stor betydning laengere, om patienten
er platinfglsom eller platinresistent. Der
kommer nye laegemidler, hvor dette er
ligegyldigt. Der er kommet en ny hold-
ning til seggestokkraeft.

Birthe spurgte, om de pa Kliniken
Essen-Mitte, som du Bois kommer fra,
havde aendret noget i klinikken efter
resultaterne fra DESKTOPIIL Svaret var,
at de fortzeller hver enkelt patient om
muligheden for at forlaenge den pro-
gressionsfri overlevelse, og om der er
mulighed for operation. Sa lader de
patienten bestemme. Pa klinikken ope-
rerer man 300 nye patienter med zegge-
stokkraeft om aret samt 40-50 patienter
med tilbagefald. De har en succesrate
pa 85 %, sa der er gode muligheder for
fuldsteendig resektion. Nar resultaterne
af det amerikanske forsgg GOG 213 kom-
mer om et ars tid, kan man kombinere
resultaterne af de to forsgg.

Mansoor naevnte, at med vedligeholdel-
sesbehandling med parp-heemmere vil

det blive vanskeligere at fastsla Overall
Survival for DESKTOP III. Professorens
svar var: "Viskal vente leengere med at
fa svaret, fordi patienterne lever laen-
gere, men det er jo kun godt”.

Du Bois naevnte ogsa, at hvis der var et
laegemiddel, der havde vist forleenget
levetid pa 6 maneder, ville det straks
blive indfort. Der ville ikke vaere no-
gen diskussion, sa derfor er detikke
fair over for patienten at holde disse
oplysninger tilbage.
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PROF. DR. MED
FELIX HILPERT, UNIV.
OF HAMBURG

PRO - Patient Reported Outcome - (sporgeskema til patienterne) v/prof. dr. med Felix

Hilpert, Univ. of Hamburg

Vi tror, patienterne har det godt, men hvad siger patienterne?” Dette var overlaege
Mansoor Mirzas indledning til emnet Patient Reported Outcome, som nu skal anvendes i

alle kliniske forsag.

Referat: Birthe Lemley

Efter at veere budt velkommen startede
prof. Felix Hilpert sit foredrag, Foredraget
havde fokus pa aeggestokkraeft, men PRO
anvendes pa alle kreeftsygdomme (red.).
Hvad vilaeger opfatter som toksicitet
(giftighed) er ikke det samme, som det pa-
tienterne opfatter som toksicitet. De farste
spargeskemaer til patienterne blev faktisk
valideret for 30 ar siden.

[ spgrgeskemaer til kliniske forsgg laegges
der veegt pa samlet overlevelse (overall
survival, forkortet OS) og progressionsfri
overlevelse (progression-free survival,
forkortet PFS). Efterhanden som der kom-
mer nye behandlingstilbud, bliver det
sveerere at male samlet overlevelse i et
bestemt forsgg, da patienten efter forsgget
far mulighed for andre behandlinger, som
kan forlaenge levetiden. Desuden gar der
oftelangtid, far man kan male den sam-
lede overlevelse. Vihar derfor behov for
yderligere oplysninger. Der blev nzevnt et
forsgg, hvor patienten feks. i den ene arm
far to former for kemoterapi ogiden anden
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far de samme former for kemoterapi plus
et ekstra stof. Her naevnte Felix Hilpert
bevacizumab (Avastin) som eksempel.
Kombinationen med to forskellige kemo-
terapier plus bevacizumab er uden tvivl
mere giftigt end kun to forskellige kemo-
terapier, men hvad siger patienterne? Der
blev spurgt om livskvalitet som feks. psy-
kiske, fysiske, og sociale aspekter, og nar vi
far svar pa det, ved vi, hvad der giver hgjest
toksicitet. Resultaterne blev efterfglgende
analyseret.

Selv omman har diskuteret og anvendt
spargeskemaer siden 2004, var det fgrst i
2015, man spurgte patienterne om symp-
tomerneisammenligning med livskvalitet.
Patienternes svar blev sat i centrum. Det
var subjektive svar fra patienterne selv. De
blev simpelthen spurgt, hvilke toksicite-
ter der havde stgrst indflydelse pa deres
livskvalitet.

Man spurgte dog ferst laegerne. De var helt
enige i, hvad de mente om behandlingen
og toksicitet for patienten. Dernaest spurgte

man patienterne, og sa foretog man en
sammenligning af resultaterne. Der

viste sig at veere stor forskel i betydning

af bla. opkast, forstoppelse, smerter og
andengd for patienterne. Patienterne led
meget mere under disse symptomer, end
leegerne var klar over. Des mere subjektivt
spergsmalet er, des starre er forskellen pa
laegens og patientens opfattelse af toksi-
citet. Opkast og diarré er nemme at male.
Man kan blot spgrge patienten og teelle

de antal gange, patienten har haft diarre
paetdggn. Smerter er langt sveerere at
definere og er en mere subjektiv starrelse.
Felix Hilpert refererede til Prof. du Bois,
som havde talt om sendringi strategien
for vedligeholdelsesbehandling Man bgr
taenke mere pa livskvaliteten. Det er et
spergsmal om afvejning af virkning i for-
hold til toksicitet. Det kan veere, man lever
3maneder laengere, men hvis man skal pa
toilettet 10 gange om dagen, er det maske
ikke det vaerd. Kvantitet versus livskvalitet
er ngglentil at finde ud af, hvad der er rele-
vant for patienten med restsygdom. Mange
far bevacizumab og far derved forleenget

livet med nogle maneder, men samtidig
er livskvaliteten maske ringere. Mansoor
neevnte her, ati Danmark giver man ikke
bevacizumab, hvis der ikke er restsygdom
efter operationen. I Danmark fglger man
resultaterne af forsgget ICON 7.

Der blev opstillet folgende hypoteser med
hensyn til livskvalitet og behandling med
Bevacizumab:

1 Hypotese ferst i forlgbet: Bevacizumab
fierner ascites (vaeske i bughulen).

2) Hypotese midt i forlgbet: Bevacizumab
gor sarheling langsommere og forgger
symptomer fra saret.

3) Hypotese sent i forlgbet: Bevacizumab
pavirker livskvaliteten pa grund af traet-
hed og darlig social funktion.

Det viste sig, at den fgrste hypotese ikke
blev opfyldt. Patienter, som er nyoperere-
de, har ikke ascitesibughulen. Forsgget vi-
ses pa Felix’s slide med titlen Qol-Methods
pa KIUs hjemmeside wwwkiuonlinedk
Felix Hilpert gik derefter videre med flere
slides om forsgget SOLO2, som ogsa kan
ses under Felix’s foredrag pa KIUs hjem-
meside. Dette forsgg inkluderede patienter
med high grade sergs aeggestokkraeft
ogfejli BRCA-genet (BRCAl og BRCA2).1
den ene arm fik patienterne Olaparib og
iden anden arm placebo. De skulle farst
have responderet pa platinbehandling.
Patienterne pa Olaparib havde i gennem-
snit 86 maneder leengere progressionsfri
overlevelse sammenlignet med de patien-
ter, der fik placebo. Der var imidlertid en
pris at betale for den laengere levetid for
de patienter, som fik Olaparib. Det vises
iet PRO, hvor der igen var stor forskel pa,
hvordan patienterne syntes, de havde det,
og hvordan laegerne mente, de havde det.

Laegerne mente, at patienterne led af
treethed ilangt hgjere grad, end det var
tilfzeldet. Der var problemer med maven,
som patienterne scorede meget hgjere
end leegerne. Sa viste det sig ogsa, at deled
af spvnlgshed, depression og humgrsving-
ningerilangt hgjere grad, end laegerne
havde regnet med. Patienterne kan dog
mene, at bivirkningerne ved behandlingen
er den laengere progressionsfri overlevelse
veerd.

Dette forsgg viste, at der i hgj grad er brug
for flere oplysninger fra patienterne.

Felix gik herefter over til at vise slides fra
etfaselll studie, som omfattede patienter,
som er platin-resistente (ikke responderer
pa platinbehandling). Forsgget hedder
Aurelia, og slides kan ses pa KIUs hjem-
meside.

Iden ene arm fik patienterne kemoterapi
ogiden anden arm kemoterapi og Bevaci-
zumab. Tumoren skrumpede dobbelt sa
meget hos de patienter, der fik behandlin-
gen med kemoterapi og Bevacizumab. En
anden fordel var, at de patienter, der havde
faet tilfgjet Bevacizumab, ikke havde naer
sa mange mavesmerter,som dem iarmen
udenbev. Dette var ikke kun en fordel for
patienterne/leegerne, men havde ogsa
betydning, dalsegemidlet skulle godken-
des,idet myndighederne lagde stor vaegt
Pa, at patienterne havde faerre smerter. Her
spillede PRO en vigtigrolle.

Patienternes svar blev sat i centrum.
Det var subjektive svar fra patien-

terne selv. De blev simpelthen spurgt,
hvilke toksiciteter der havde storst
indflydelse pa deres livskvalitet.

Felix viste ogsa en slide med en skala,

hvor patienterne kunne rapportere, hvor
slemme bivirkningerne var, feks. hvor stor
indflydelse har mundbetsendelse pa dit
daglige liv. Patienten skulle sa krydse af pa
skalaen for at give laegerne en mere korrekt
vurdering.

Felix tror, at der snart vil vaere en App pa
vores smartphone eller tablet, hvor man
kan udfylde PRO til sin laege. Felix jokede
med, at han selv har en App, som fortzeller
ham, nar han ikke har veeret ude at lgbe
igennem leengere tid. Felix kom ogsa ind
pa, at detlader til, at patienterne har nem-
mere ved at acceptere slemme bivirknin-
ger ibegyndelse af deres behandlingsfor-
lgb end senere hen. Desuden spgrger man
nu patienterne, hvordan de har haft det de
seneste syv dage. Hvis det er 21 dage siden,
patienten fik behandling, kan hun ikke
leengere huske, hvordan hun havde det

lige efter behandlingen, hvis man venter
med at sparge til lige for, hun igen skal have
behandling.

Mansoor og Felix diskuterede til sidst, at
detikke giver mening at give patienten
kemo indtil 2 uger, for hun dar.

Mansoor takkede mange gange for Felix's
oplaeg.

Nu var der tid til spergsmal fra salen, hvor
bade Birthe og Mansoor var pa banen. Der
var spergsmal til brug af PRO i Danmark.
Mansoor papegede, at det kun var obliga-
toriskikliniske forsgg.

Derneest henviste Birthe til afdelingsleege
Anette Kargo, da KIU har arbejdet sammen
med Annette om PRO til opfglgning af seg-
gestokkreeftpatienter. Der er nemlig ikke
megen viden om, hvordan patienterne har
det, nar de gar frabehandling til opfelg-
ning. Det er ogsa habet, at PROMova, som
projektet hedder, vil kunne spore tilbage-
fald. Patienterne fglgesi3 ar, da de fleste
patienter far deres ferste tilbagefald inden
for denne tidsramme. Forsgget star omtalt i
KlUsblad nr. 2 fra 2017.

Derneest takkede Birthe og Mansoor de til-
stedeveerende for fremmgadet, og Mansoor
neevnte, atdet var 7. gang, KIU og DGCG
havde afholdt symposium sammen.

Enmeget speendende dag med gode
indlaeg, som vi fik live-streamet, sa alle, der
ikke havde mulighed for at veere til stede,
kan hgre foredragene og se de tilhgrende
slides pa KIUs hjemmeside
wwwkiuonline.dk
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KIU MEDLEMMER PA TUR TIL SYDFYN

Elizabeth havde arrangeret turen, som 15 af KIUs medlermmer nad godt af.
Vejret var virkelig med os. Der var sydlandske temperaturer pa Sydfyn.

Referat: Birthe Lemley

Viblev installeret pa Danhostel i Svend-
borg, som er rigtig godt til prisen. Der er
eget toilet og bad til hvert vaerelse.
Viankomilgbet af eftermiddagen den 8.
juni. Nogle af deltagerne naede en shop-
pingtur i Svendborg og kom hjem med
indkgbsposer.

Visad dernaest og hyggede os udenfor i
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den varme eftermiddag indtil spisetid pa
Danhostel, hvor vi havde bestilt mad. Det
var buffet. Maden var fremragende god,
og desserten med friske frugter uovertruf-
fen. Desuden kunne man kgbe vin til
billige priser.

Efter maden sad viigen udenfor og fik
kaffe, og snakken gik. Der var god stem-
ning og mange grin.

Pa et vist tidspunkt sad alle med deres
mobiltelefoner. Der blev nemlig disku-
teret vejr. Der blev lovet regn sgndag,
hvor viskulle ud at sejle. Sadan er det
joidag. Fgr mobiltelefonerne blev det
regnvejr naeste dag, nar solen gik ned i
en saek. I dag er der forskellige meldinger
pa diverse mobiltelefoner: Hvad siger din
mobiltelefon? Min siger, at det ikke bliver
regn pa sgndag.
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KIU MEDLEMMER PA TUR TIL SYDFYN

SONDAG

Dagen efter var der afgang til Egeskov
Slot. Elizabeth styrede slagets gang, sa
alle fik kgrelejlighed. Jeg var hende med
kreditkortet, som man skulle holde sig
gode venner med, sa alt blev betalt. Slot-
tet er absolut et besgg veerd, men da det
nu udelukkende var kvinder, der var pa
tur, var opmeerksomheden rettet mod
parken og blomsterneiparken. Vihavde
ikke behov for at se pa veteranbiler eller
andet pa museerne. Viblev budt velkom-
men af pafuglenial sin pragt og gik lange
ture i parken, hvor alt blev studeret og
kommenteret. Der var ogsa et stort areal
med krydderurter, hvor man kunne
laese, at citronmelisse (som ogsa kaldes
hjertensfryd) virker beroligende og er
god mod sgvnbesveer (drikkes som the),
at basilikum er godt for fordgjelsen og
modvirker stress osv.

Frokosten blev indtaget pa Jomfru Ring-

borg, hvor vi igen kunne sidde ude under
parasoller.
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Om aftenen var der stjierneskud pa hotel
Are. Birgit bestilte seggekage i stedet for
stjerneskud. Da panden kom, troede vi,
den var til 4 personer. Bacon blev til sidste
skaret op og sendt hele vejen rundt om
bordet, sa alle kunne smage.

Derefter gik vipa Vildasisbar og fik Vildas
Vaffelis.

Sakom den speendende dag, ville det
blive regnvejr, nar vi skulle sejle med M/S
Helge? Igen var der delte meninger pa
mobiltelefonerne.

Vi kom af sted, og det var en pragtfuld

og smuk tur, hvor skibet lagde til ved
sma havne undervejs. Til sidst kom vi til
Valdemar Slot, som ogsa blev undersggt
grundigt. Der var kaelderetage og 5 etager
ovenover. Vi fik rigtig brugt bentgjet.

Sa gik turen hjemad med M/S Helge. Det
regnede stadig ikke, men pa vejen kom sa
regnen, men nu var turen jo ved at vaere

overstaet, og der var overdaekket, hvor
visad.

En pragtfuld og uforglemmelig weekend
med rigtig mange smukke sanseindtryk,
som var gode for sjeelen, og nogle skgnne
KIU-kvinder.

En af deltagerne naevnte, at hun havde
spurgt et andet KIU-medlem, om hun
dogikke ville med pa turen. Svaret var
nej, for hun gad ikke hgre pa sygdom
hele weekenden. Sadan er det imidlertid
ikke. Selvfglgelig taler vi da ogsa sygdom
-erfaringsudveksling med ligestillede er
jo et af foreningens formal - men nar der
sa er udvekslet erfaringer inden for det
omrade, gar snakken om alt muligt andet.
Der var rigtig god stemning blandt delta-
gerne, og jeg kom hjem med roisjaelen og
fyldt op af de mange smukke indtryk.
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NY BLODPR@VE

Ny blodprove
kan finde otte
forskellige kraeftformer

Eninternational forskergruppe har afprovet en blodprave, som finder /0 pct. af kraefttilfeelde-
ne - og ndr det gaelder aeggestokkraeft, finder den hele 98 pct. Blodpraven kan vise sig at blive
et vigtigt screeningsveerkigj | fremtiden.

Blodpraven tester for en lang raekke DNA-mutationer og proteiner, som stammer fra kraeft-
celler, og som findes i blodet hos kraeftpatienter.

Af Marianne Vestergaard

CancerSEEK hedder blodprgven, som
forskerne har afprovet pa 1005 perso-
ner med kreeft i aaggestok, lever, mave,
bugspytkirtel, spisergr, tyk- og endetarm,
lunge og bryst. Blodprgven tester for en
lang raekke DNA-mutationer og proteiner,
som stammer fra kraeftceller, og som
findesiblodet hos kraeftpatienter.

Undersggelsen viste, at testen kan udpege
70 pct. af kreefttilfeeldene pa tveers af

de otte kreeftformer. Det bedste resultat
fandt forskerne ved aeggestokkraeft, hvor
hele 98 pct. af patienterne blev testet
positive. Naesten lige sa praecis var testen
ved leverkreeft, mens den udpegede 69
pct. af tilfeelde af bugspytkirtelkraeft. Alle
forsggspersoner havde kreeft i et tidligt
stadie, det vil sige kraeft, der ikke har
spredt sig.

Testen blev ogsa afprovet pa 812 personer,
der ikke havde faet konstateret kraeft. Kun
syv af disse blev testet positive for kraeft
ogblev altsa kategoriseret som falsk-
positive'.
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Lovende test

Cheflaege i Kraeftens Bekaempelse Niels
Kroman kalder resultat meget lovende.
-Det er isser markant, at blodproven meget
praecist kan udpege fem kreeftformer, som
der idagikke findes screeningsmetoder
for, nemlig lever-, aeggestok-, spiserar-,
mave- og bugspytkirtelkraeft. Isser bug-
spytkirtel- og aeggestokkraeft er desvaerre
ofte meget fremskredne, nar de bliver
opdaget, og det vil veere et meget stort
fremskridt, hvis vifar en metode til at finde
disse sygdomme tidligt, siger han.

Niels Kroman heefter sig ogsa ved de
meget fa falsk-positive i den raske kontrol-
gruppe - altsa personer, hvor testen rejser
mistanke om kraeft, selv om de ikke er
syge.

-Det er helt afggrende for en screenings-
metode, at antallet af falsk-positive er sa
lavt som muligt, sa faerrest muligt bliver

bekymrede uden grund, siger han.

Flere undersggelser
Han understreger, at testen fgrst skal af-
proves pa store grupper af raske patienter,

for den kan godkendes som screenings-
veerktgj.

-Men hvis testen ogsai sterre undersg-
gelser viser sig at vaere holdbar, er det en
blodprave, som den praktiserende laege
kan bruge blandt sine patienter, og som
ovenikgbet er rimeligi pris, siger Niels
Kroman.

I Danmark har viidag screeningsprogram-
mer for livmoderhalskraeft, brystkraeft
ogtyk- og endetarmskreeft. Formalet er

at opdage kraeft tidligt, fordi det giver den
bedste mulighed for at overleve og undga
bivirkninger.

Den nye undersggelse af CancerSEEK

er ledet af forskere ved det amerikan-

ske John Hopkins University School of
Medicine og offentliggjorti det anerkendte
videnskabelige tidsskrift Science.

FOLKEM@DET

Billede fra teltet med Susan Lysdal, Kraeftens Bekaempelse, Hanne Sjogreen, KIU, Annemarie Carstensen,
KIU, Birthe Lemley, KIU, Helle Norup, KIU, Jesper Fisker, direktor for Kraeftens Bekeempelse.
Jesper fisker lagde efterfolgende billedet ud pa Twitter. Det betad, at KIU var ngdt til at have en Twitter-konto.

Pa det efterfolgende billede arbejder vi ivrigt pa at finde ud af, hvordan Twitter virker. KIU har nu en Twitter-profil.
Den hedder #kreaeftiunderlivet.

Folkemgdet pa Bornholm

KIU deltogigeniar med 4 bestyrelsesmedlemmer pa Folkemgdet pa Bornholm.

KIUsrepraesentanter deltager ivrigt i sundhedsdebatterne og stiller ogsa gerne
Oop som debattarer.

Der var mange spaendende debatter, og Folkemadet er absolut et besag vaerd.
Jeg vil blot naevne nogle fa nedenstaende:
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Moderator Paula Larrain, journalist
Deltagere I debatten: Henrik Ullum, forsker, Rigshospitalet, Nikolai Brun, Laegemiddelstyrelsen, Ida Sofie Jensen, direktor for
LIF (Laegemiddelindustriforeningen), Morten Elsge, cand. scient, Stinus Lindgreen, Regionspolitiker, Region Hovedstaden.

Kampen om evidensen

Hvem har patent pa "sandheden” om sundhed pa de sociale medier?

Referat: Birthe Lemley

Debatten tog udgangspunkti Evidenspy-
ramiden fra bladet: med. - Laegemiddelin-
dustriforeningens magasin, juni 2018.

Toppen af pyramiden - trin 7 - blev beteg-
net som god evidens. Her kigger man pa
tveers af flere studier. Derefter bliver evi-
densen trinvist mere tvivlsom, indtil vi nar
trin O, som er enkeltpersoners historier.

Hvor praecist kan man bestemme evi-
densen? Observationer kan veere helt
forkerte. Thalidomidskandalen fra sidst i
50erne blev naevnt, hvor tusindvis af barn
blev fgdt med misdannelser. Man havde
testet laegemidlet og fundet ud af, at det
var godt mod kvalme hos gravide kvinder,
men man havde ikke testet, om det havde
nogen indvirkning pa det ufgdte foster.
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Der er ogsa forskel pa, hvad befolkningen
vil acceptere af bivirkninger. Man accep-
terer ikke bivirkninger ved hovedpinetab-
letter, hvorimod mennesker, der lider af
kreeft, accepterer mange bivirkninger ved
ny medicin, som potentielt kan hjselpe
dem. Det er en balancegang mellem kemo
og panodil.

Pa trin 61 pyramiden er neevnt randomi-
serede forsgg (lodtraekningsforsgg), hvor
patienterneiden ene arm far det nye lee-
gemiddel, og patienterneiden anden arm
far placebo eller et standardleegemiddel.
For forsgget er der enidé, en sakaldt hy-
potese om, at det nye laegemiddel virker

bedre end placebo/det gamle laegemiddel.

Cannabis blev naevnt som et stof, som
maske virker, da mange pastar det, men
der foreligger ikke kontrollerede studier.

Mange mennesker far akupunktur ogme-
ner, at det hjeelper dem. Der er foretaget flere
studier, men der har aldrig kunnet skaffes
evidens for, at akupunktur virker.

Studier er systematisk opbygning af
viden. Erfaringer kan veere gode, men
skalbevises.

Morten Elsge naevnte anekdotisk evidens,
somikke var med pa evidenspyramiden.
Enblogger fra Australien pastod, at hun
havde kreeft i hjernen, og at stenalderkost
var godt mod kreeft i hjernen. Der var bare
lige den hage ved historien, at hun aldrig
havde haft kreeftihjernen.

I debatten kom ogsa felgende udsagn: Nogle
tror, de er glutenintolerante. Det passer ikke.
Det er massehysteri. Alle tror, de far ondti
maven af brgd. Det passer heller ikke.

Vi prover aldrig at overbevise en
patient om, at patienten ikke har
oplevet en bivirkning. Vi beder
altid om at fa det indberettet,

sa vi kan undersoge det pa
et hojere evidensniveau.
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”Gigantisk studie fastslar:
Medicin mod depression virker”
— 22. februar 2018

Irformundon
« "Populeert handkebsmedicin laver
kuk i unge maends hormoner”
— 8.januar 2018
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Hele HPV-sagen med udsendelsen fra TVZ2
‘De vaccinerede piger' blev ogsa naevnt.

Placebo-effekten

Henrik Ullum talte dernsest om placebo-
effekten. Patienter i randomiserede forsgg,
som far placebo (tabletter uden virkning),
far det ofte bedre, fordi de tror, de far det
nye leegemiddel. Dette kan ikke forklares
og ikke konstateres i et randomiseret
forsgg.

Ida Sofie Jensen: Det har vist sig, at der er
en stigende effekt af placebo. Der ma veere
en forbindelse mellem hjerne, krop og
immunforsvar. Hvordan skaffer vi evidens
for det?

Metode:

Morten Elsge: Der skal vaere en videnska-
belig metode. Man bgr teenke ‘outside the
box. Keep an open mind, but not so open
your brain falls out’ Morten oplyste, atman
ved akupunktur har registreret respons i
hjernen.Idéen omritualet har en virkning,

Ida Sofie Jensen mente, at der er et
problem med at skaffe evidens ved sma
patientgrupper, da efterfglgende tolkning
af forsggene ofte nedgraderes, fordi de ikke
kan give Klar evidens.

Der er ogsa kulturelle forskelle. Danskerne

Trino

Enkeltpersoners historier

er medicinforskraekkede. Det, der kommer
op af jorden, er godt. Det er kulturelt hos
danskerne.

Stinus Lindgreen naevnte et eksempel,
som handler om tro. Adventister og bap-
tister der ikke i trafikken. Forskerne kan
ikke forklare det, sa det ma vaere gud. Den

simpleste forklaring er den guddommelige.

Morten Elsge:

Der kan veere flere forskellige forklaringer:
- Gud - forbgn = hgjere magter

- Bliveritroen

- Trafikken - de drikker ikke.

Kan det bevise Guds eksistens?

Nikolai Brun: Virkning af blodtryksmedicin
er ikke bevist. Kan vibruge en anden me-
tode il at skaffe evidens. Real World Data
-rigtige patienter, som ikke er i forsgg. Lade
laegemidlet komme lidt tidligere pa mar-
kedet og sa folge patienterne pa markedet.
Denne metode kunne maske udvikles?

Fake News
Entilhgrer spurgte, hvad vi kan gere ved
Fake News og myter.

Morten: Rebrande grundighed.
Henrik: Tage kampen op.
Modbevaegelsen er grundighed i stedet

- ”P-piller oger risiko for
brystkreeft med 20%”

— 6. december 2017

PoLrTIEEN
< "Populeer medicin kan
give hudkraeft”

— 3. december 2017

-
- "HPV-pigerne”

— Tv2-dokumentar, 2015

"Laege ordinerer cannabis”
— 8. januar 2018

==
”19-arige Astrid sidder i korestol:
Tror det skyldes HPV-vaccine”

— 9. september 2013

for hurtighed. Vima tage kampen op.
Laegerne ma komme ind i kampen. Der er
ogsa politik inde over. Evidensen taber pga.
prisen pa medicin.

Barnekreaeft blev naevnt som et omrade,
hvor der er rigtig meget evidens. Alle var
med i en protokol og bidrog derfor med ny
viden. Inden for et par artier er overlevel-
sen haevet fra 55 % til 90 %.

Fiskeolie kontra kolesterolssenkende
medicin. Fiskeolie siges at veere sundt,
men der er ingen evidens for det. Der var
O effektistgrre studier. Forhgjet kolesterol
- patienten spiser forkert eller har forkerte
gener.

Nikolai: Hvad er Fake News. Lad os kalde
det misinformation.

Stinus: vi skal have tilliden tilbage til

eksperten.

1) Bade forskere og laeger skal blande sig i
debatten.

2) Mediernesrolle - de skal ga imod den
falske balance.

Alt andet er darlig journalistik.

Altialt en spaendende og tankevakkende
debat, uanset om man er enig i synspunk-
terneeller ej.

KIU - Kraeftiunderlivet | side 39



FOLKEM@DET 2018

Debat om patientinvolvering i forskningsforsog

Folkemodet

PEOPLE

Science Chustar

pa Bornholm

Referat: Birthe Lemley

Birthe deltogien debat arrangeret af Bio-

people - Innovationsnetvaerk for bio- og

life science, NEXT - National Experimen-

tal Therapy Partnership, Diabetesfor-
eningen, Innovationsnetvaerket Brand-
base, Foreningen EUPATT, Danmark

Titlen var 'Hvad har patienterne at
gore i medicinsk forskning? Deltagere
iforsog eller medudvikler i forsk-
ningsprojekter? Patientensrolle er i
udvikling.’

Birthe var repraesentant for EUPATI,
Danmark (Europisk Patientakademi
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med fokus pa patientuddannelse)
Der er rigtig stor efterspgrgsel efter
patienter i mange roller inden for Sund-
hedsveaesenet. Men Birthes holdning er,
at hvis de skal vaere med i udvikling af
laegemidler, skal der uddannelse til.

EUPATI, som er startet af en patient og
har faet stgtte af EU, har udviklet en
Toolbox, som beskriver udviklingen af
et laegemiddel fra A til Z. Beskrivelsen er
generisk, dvs. det er udviklingial almin-

delighed. Der er ikke naevnt navne pa be-

stemte laegemidler. Toolboxen findes pa
engelsk pa https://www.eupati.eu/ og
vil om Kkort tid vaere tilgaengelig pa dansk
pa samme website. Uddrag af debatten

Efterfolgende interview med Birthe

kan ses pa https://www.biopeople.eu/
patienters-rolle

Patientforeningerne havdei ar deres
egen debat i Kraeftens Bekaempelses
telt.

Temaet var
Livet efter kraeft - ikke kun et sporgs-
mal om overlevelse

Flere overlever kraeft, men har voldsom-
me og livseendrende senfglger. Hvem
skal sta for ansvaret?

En vigtig debat, som er meget relvant
for mange af os. Teltet var velbesggt, og
vihaber, debatten kan veere et skridt pa

Sundhed ke
foralle (

40

vejen til en lgsning af kraeftoverlevernes
problemer.

KIU gjorde opmeaerksom pa, at alle patien-
ter har krav pa at fa en opfelgningsplan
efter endt behandling, hvor det videre
forlgb aftales med patienten. Det sker des-
vaerre ikke altid, og det star ikke tydeligt
angivet i den nye revision af kreeftpak-
kerne, at den skal veere skriftlig. Vi haber,
detlykkes at fa eendret dette, sa alle
kreeftpatienter forlader hospitalet med en
plan, som enten udleveres eller kan tilgas
elektronisk.

Speaker’s corner
ISundhedsstyrelsens telt var der oprettet
Speaker’s corner, hvor man havde lejlig-

Talerstolen - glkassen var temmelig vakkelvorn,
sa vi valgte at tale ved siden af olkassen.

simdhed
for alle

LI

hedtil at ytre sigi 5 minutter. Helle og jeg
benyttede os straks af muligheden. Helle
talte for HPV-vaccination af drenge, ogjeg
talte om gentest af alle kvinder diagnosti-
ceret med seggestokkraeft samt skriftlig
opfelgningsplan for alle kreeftpatienter.

Det er nublevet en tradition, at KIU del-
tager i Folkemgdet. Vi kommer i kontakt
med politikere, meningsdannere, Sund-
hedsstyrelsen, Laegemiddelstyrelsen, LIF
(Leegemiddelindustriforening) osv.

De er alle langt mere tilgaengelige pa Fol-
kemgdet end til hverdag, hvor man kan

risikere at skrive lange breve, som ingen
besvarer.

FOLKEM@DET

Savideltager igen til neeste ar. Veerelserne
pa gverste etage i et husmandssted er
bestilt.
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NETVARKSM@DER

Mgade i netvaerksgruppen i Odense

Referat af netvaerksmgade i Kgs. Lyngby

Medicinsk cannabis
- laegeordineret

Referent: Anne Plesner Jacobsen

Aftenen blev indledt af laege Carsten
Rygaard fra Smerteklinikken - privat
smerteklinik pa Gammel Strand.

Derefter gennemgik Overlaege Niels Vidi-
endal Olsen - ogsa fra Smerteklinikken -
emnet - herunder refereres punkter, som
jeg husker og forstod dem.

Man har kendt til cannabisiover 40 ar -
sa det er ikke noget nyt.

Laegerne ma ordinere 2 produkter - som
jeg forstod det, er det ikke godkendte lae-
gemidler, dvs. at den ordinerende laege
har ansvaret. Det drejer sig om:

1) Bedrocan /THC 220 mg/CBD 10 mg)
2)Bediol (THC 63 mg/CBD 80 mg)

THC er bedst til smerter og er effektiv

ved kroniske smerter. Iszer effektiv ved
neuropatiske smerter.
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Over 90% af medicinsk cannabis udskri-
ves til smerter.

Der er mange bivirkninger ved kendt
smertestillende medicin og feerre bivirk-
ninger ved cannabis.

Derudover forbedrer cannabis sgvnkva-
liteten samt nedseaetter brug af anden
medicin. Cannabis kan gge virkningen af
morfin.

Det er et faktum, at brug af morfin kan
veere dreebende samt afhaengigheds-
skabende. Cannabis skaber stort set ikke
afhaengighed - ved udtrapning kan der
ga et par dage, inden det er pa plads -
men der er slet ikke de abstinenser, som
ses ved udtrapning af feks. morfin.

Advarsel: Pas pa ved bilkgrsel - det
anbefales, at man ved start af behandlin-
gen ikke kgrer bil - senere. Nar dosis er
tilpasset den enkelte, kan man, sa vidt jeg
forstod, fa en erklaering om, at man

ma kere bil med den dosis der er aftalt.

Det anbefales dog at undersgge dette
godt. Og dette referat skal ikke tages for
en generel tilladelse til bilkgrsel ved brug
af cannabis.

Der kan ikke advares nok mod at can-
nabis kommer i neerheden af bgrn - men
det er vel det samme med morfin og
andre af den slags preeparater.

Dette er, som jeg forstod det hele - jeg
synes det var meget positivt - iszer at
brug af cannabis, i stedet for morfica, kan
give en god dggnrytme - og en god dggn-
rytme er det allervigtigste ved smertebe-
handling: At leve et regelmaessigt liv, med
gode sovevaner, og et godt socialt liv, er
godt for en kronisk smertepatient.

En god aften med et vanskeligt emne.

Ringstedgruppen
pa udflugt til Sorg akademi

Den 12. juni var Ringstedgruppen pa udflugt til Sorg akademi.

Referent: Dorte Blou

Kirsten og hendes mand fortalte om
Holberg, Ingeman, konger og andre,
som havde boet pa stedet eller som var
begravet i kirken.

Vigik en times tid i den dejlige park ved
Sorg s@.

Viblev kloge pa fuglestemmer og fugle og
leerte alt om de skgnne gamle traeer, som
var i parken.

Pabilledet ser [ et tempeltree, hvis blade
er kendt for at fremme indleering og
hukommelse og modvirker demens. Det
matte vinatur-

ligvis alle sammen smage pa.

Bagefter fik vilaekker hjemmelavet sand-
wich og kage.

Altialt en dejlig tur i forsommeren.
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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 Kreeft 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 bade en aben og en lukket facebookside. Hvis du melder dig ind i KIU,
far du adgang til den lukkede side, hvor vi har en gynsekolog, en onkolog og en
socialradgiver tilknyttet. Log pa Facebook og skriv KIUPatientforeningen

A
X

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 Grup
velkommen til at ringe tilen af Som uq
kontaktpersonerne i KIU.

Du finder os paside 46.

Materialer fra KIV

ter
Nyhedsbreve, foldere, postkort0g plaka

fra KIU kan rekvireres hos:
Hanne Sjggreen
Roligheden 4

5610 Assens

T1f: 26129363

E-mail: hanneklsjoe@gmail.com

KIUs bestyrelse

BESTYRELSE

Formand Birthe Lemley Nazestformand Helle Norup
Vikingevej1l Kongshvilebakken 7
3630 Jaegerspris 2800 Kgs.Lyngby
T1f. 47535351/40 87 28 09 T1£. 20328020
blemley@vipcybercitydk hellenoerup@hotmailcom
Aggestokkraeft Aggestokkraeft
Birgit Danielsen Hanne Sjogreen
Administrator Kasserer
Overgade 34 Roligheden 4
& 5000 Odense C. 5610 Assens. Ditte Bentzen
0 - TIf 22594172 TIf 26129363 Nedergardsvej 8
im info@kiuonlinedk hanneklsjoe@gmailcom 8830 Tiele
a1 8 Livmoderhalskrasft Livmoderhalskraeft TIf. 25152713
ms.dbentzen@gmailcom
Aggestokkreeft
Elna Hansen Mette Rosendal
Bestyrelsesmedlem Bestyrelsesmedlem
Garnisonsvej 7 2. th. Knudsbglvej 31 Stella Osterhaab
3520 Farum 6064 Jordrup Lilleavej 31, Rasted
TIf. 40 36 97 27 TIf. 414580 99 7500 Holstebro
elna@dadlnetdk metterosendal@hotmaildk TIf 61586340
ZEggestokkraeft Livmoderhalskraeft stellaviby@gmailcom
A ggestokkraeft
Birgitte Devantier Annemarie Carstensen .
Bogholder Bestyrelsesmedlem e )
Stenten 41 Bageskov Buddinge Hovedgade 291 Bged il
7000 Fredericia 2880 Bagsveerd = SIENEIE)
TIf 21282098 TIf 444400 03/20303912 iR Seseys =
bird98@livedk annemarie@carstensendk ngnnab]erre53@gma11.com
Livmoderhalskraeft Arggestokkraeft Lol entielslaEeit
Marian Jorgensen Jannie Elin Rosenlov Jepsen
Sekreteer Klampenborgvej104, L sal
Holsteinsgade 23, 3th. 2800 Lyngby
2100 Kgbenhavn @ TIf 50 70 74 62
TIf 61990860 jepsenjannie@gmailcom
marianjorgensen@gmailcom Livmoderhalskraeft

Zggestokkraeft
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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 kan ikke hjeelpe med egentlige laegelige spargsmal

LIVMODERHALSKRZEFT Marianne Nielsen VULVACANCER

Lene Middelhede TH. Jensensvej 9, @ster-Snede Henriette Hzegh |\ | t k d 1 | < I l I

Rosenvaenget 5A 8723 Lgsning Gillesager 24 e V& r S m@ e r ]. S

8722 Hedensted TIf. 22795314 2605 Brondby 1 k 1

TIf. 517087 83 marianne@hafnet.dk hoegb3@gmailcom O a e grup p e r

lenemiddelhede@gmail.com TIf. 422417 80 o . . o R .

ZEGGESTOKKRZEFT Husk ogsa at kigge i KIUs kalender pa www.kiuonline.dk

Rita Andersen Birthe Lemley KRZEFT I SKEDEN under arrangementer.

Julivej7 Vikingevej 11 Lili Bundsgaard

6705 Esbjerg @ 3630 Jaegerspris Gaerdet 34

gertpetersenandrup@hotmailcom TIf 40872809 6800 Varde ODENSE 5.november 2018 24.0ktober 2018

TIf 7516 00 66/20 8138 39 blemley@vipcybercitydk Mobil: 229618 36 Kreeftradgivningen i Odense Afdelingsleege/onkolog Mette Haee om Netvaerksgruppe med terma om laeger og

E-mail: Lbundsgaard@live.dk Klovervanget 18 B, 5000 Odense C hendes arbejde pa AUH deres titler

Heidi Andreassen Dorte Blou Alle mader er fra ki 17:00 til kI 20:00 06. december 2018

Veermlandsvejl Krogholmen 7, 2840 Holte 29. august 2018 Yderligere oplysninger fas hos Netvaerksgruppe med samveer og hygge

3700 Rgnne TIf421575/30112575 Netveerksmade om tarme Helle Noerup: TIf 2032 80 20/

TIE.56 951971 dorte@blou.dk 30. oktober 2018 hellenoerup@hotmailcom Kontakt for yderligere information

heidi d a@hotmail.com Netveerksmade om kemoterapi Helle Noerup: Tlf 20 3280 20 eller

Helle Ngrup 29.november 2018 ESBJERG hellenoerup@hotmailcom

LIVMODERKRZEFT Kongshvilebakken 7 Netveerksmade rmed hygge og samvaer Kraeftradgivningen

Lotte Baun 2800 Kongens Lyngby Jyllandsgade 30 RINGSTED/Holbaek

Bullerupvej 86 hellenoerup@hotmail.com Yderligere oplysninger fas hos 6700 Eshjerg Frivilligcenter Hyldegarden

5240 Odense N@ Mobil: 20 3280 20 Helle Noerup: TIf 203280 20/ Kom til en uformel samtale og sarmveer red Hyldegardsvej 42

TIf. 27255227 hellenoerup@hotmailcom andre i samrne Situation Meadetid kl 17-21. 4100 Ringsted

baunll@vipcybercitydk (Spisning fra kL1700): 6. september 2018
VEJLE 12. september 2018 hos Kraeftradgivningen i Holbaek kil 16
Kreeftradgivningeni Vejle 14.november 2018 Carl Reffs vej 2, 4300 Holbaek:
Beriderbakken 9, 7100 Vejle ‘At leve med kraeft” med udgangspunkt

Kolofon
-KIUBLADET

Kom til en uformel samtale og samvaer med
andre i samne situation.

Alle mader er tirsdage kl 14.30 - 16.30.

Fplg med i kalenderen pd www.kiuonline.dk
7.august 2018

4.september 2018

2. oktober 2018

Yderligere oplysninger og tilmelding til
spisning fas hos

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

Rita Andersen, Tlf. 7516 00 66/20 8138 39
eller gertpetersenandrup@hotmail.com

i forskning om robusthed ved psykolog
Helene Johansson

Der vil blive afholdt endnu et made i
Ringsted senere pa dret. Se naermere i
kalenderen pa www.kiuonline.dk

6.november 2018 BORNHOLM Kontakt for yderligere information
4.december 2018 Bornholms Sygehus: Yvonne Holm pa 24 609720/

: : o : Der er ingen faste traeffetider pa Bornholms perogyvonne@gmail.com eller
ﬁ;?:::;ﬁ;?;f gﬁﬁ:ﬁgﬁ&n}m e Tryk:Digltalhuset. Vejle Yderligere oplysninger fas hos Hospital men har du brug for at snakke Dorte Blou pd 301125 75/ dorte@blou.dk
Oplagstal: 2000 stk. Redaktionen tager ikke ansvar for de Lene Middelhede, Tlf. 51 70 87 83 eller med nogen, som selv har vaeret igennem

Stof til KIU-bladet og indsendte rid og artikler. lenemiddelhede@gmailcom et kraeftforlob, er du velkommen til at AALBORG
Deadline for naeste nummer af hjemmeside Det er pd laesernes eget ansvar at be- Mette Rosendal, Tlf 4145 80 99 eller kontakte: Heidi Andreassen pa Krzeftradgivningeni Aalborg
KIU-bladet er 1. oktober 2018 Stof til KIU-bladet og KIUs hjemmeside nytte de indsendte rad. rosendals@mailtele.dk TIf. 56 9519 71 fra k1. 18-20,mandag-torsdag Steenstrupsvej1
leveres til: og aftale naermere eller send email til 9000 Aalborg
Redaktion: E'mail: formand@kiuonlinedk 1SSN:2445-6098 ARHUS heidi d a@hotmailcom Alle mader er ki 18.30-21.30,
Formand Birthe Lemley Titel: KIUbladet Kraeftradgivningen i Arhus 10.september 2018
Vikingevej 11 Grafisk design: Kraeftpatienternes Hus Heimdal LYNGBY med tidligere hospitalspraest Preben Kok
3630 Jaegerspris, BRUUNBIZ - idérig kommunikation Medlemskab 30. juni 2018: 2 N
TIf. 40 87 28 09 E-mail: maja@bruunbiz.dk 370 medlemmer e CLGH IR LT EEE e et
E-mail: formand@kiuonline.dk Stotte: 33 personer Meoderne foregar fra ki. 1830 til kI 21:30 Norgardsvej10 med overleege og tarmkirurg Uffe Tange
24. september 2018 2800 Lyngby Holst
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Kraeftforsker Per Guldberg om, hvordan
kraeft opstar.

Alle mader er kI 18.30-21.30.
8.september 2018
Netvaerksgruppe - udflugt til Bjorn
Winblads hus

Yderligere oplysninger fas hos
Helle Noerup: Tlf 20 3280 20/
hellenoerup@hotmailcom
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INDMELDELSESFORMULAR

Jeg onsker at
indmelde migiKIU
- Patientforeningen
Kraeftiunderlivet.

SOM AKTIVT MEDLEM - KR. 200 PR. AR
(Kvinder der har eller har haft kraeft i
underlivet)

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

Navn:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon:

Mobil:

E-mail:

INDSENDES TIL KIUS 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

1IAAITHIANN | L4F79M NIONINFHOA4LNIILVd - NIM LA1S

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 forbedre forholdene for dig med
underlivskreeft.

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 mgder.
Hvert ar arrangeres til givende feellesture med fx kulturelt ind-
holdihele Danmark

Medlemmerne har via KIU-legatet mulighed for et ophold af
5 dages varighed pa Lggumkloster Refugium med titlen "Tilbage
til livet”.

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

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

Din familie og venner kan blive stgttemedlem 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 samt indkaldelse til KIUs generalforsamling.

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

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

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



