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Man bliver forfaerdelig bange, nar man far stillet en kraeftdiagno-
se. Man Igber 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

Det er en svaer tid, vi gar igennem.

Jeg har ikke taenkt mig at skrive om
dem, der far COVID-19, men hvad hele
situationen gor ved os andre. Kraeft-
patienterne, hvis opfglgning muligvis
bliver udskudt, og folelsen af at man er
mere udsat end andre. Frygten for at fa
COVID-19 ovenialt det andet. Bekym-
ringen, nar man en gang imellem maske
har vovet sig lidt for langt ud, eller al-
ligevel ikke kunne modsta fristelsen til
at give et neert familiemedlem eller en
naeer ven et kram. Kommer man nu til at
fejle noget om et par dage? Isolationen,
som nogle af os kan fgle, fordi vi ikke
rigtig kan komme ud blandt andre, som
viplejer. Jeg gar til linedance, og det er
simpelthen ugens hgjdepunkt. Nu blev
det ogsa annulleret. Der bliver foreslaet
gature i stedet. Det er da ok, men langt
fra det samme.

Arbejdet i KIU er heller ikke det samme.
De ting, vi havde planlagt at deltagei,
bliver aflyst. Planlaegningsmgdet, som
skulle have veeret afholdt med den ny
bestyrelse, matte vi ogsa aflyse, for nu
lyder forsamlingsforbuddet pa 10 perso-

ner, og vier 12. Mgderne i netveerksgrup-

perne er nuigen aflyst.

I KIU er der mange virtuelle mgder.
Man sparer en masse transporttid. Det
er da positivt, men mgdet er altsa ikke
det samme. Der mangler 'small talk’. Det
visad og sludrede om i pauserne. Det,
der bevirkede, at vi laerte hinanden at
kende.

Det er sveert pa mange mader, men det
bliver overstaet en dag. Problemet er
bare, at vi ikke ved, hvornar det bliver
overstaet. Forhabentlig bliver det med
en vaccine i lgbet af foraret.

Hvadviljegmed alt det her?
Forspge atbringe lidt hab og

glaedeindiengra hverdag.

Men vi vil klare det og komme godt ud
paden anden side. Vejret er stadig til ga-
ture. Julen neermer sig. Det bliver forar
igen, laerken kommaer til at synge igen, og
der er en vaccine pa vej.

Der er mange gode bgger, man kan
fordrive tiden med at lzese. I sidste num-
mer af KIU-bladet var der en raekke

anbefalinger til gode bgger. Der er ogsa
mange gode fjernsynsudsendelser,
man kan hygge sig med, og mange gode
serier pa Netflix.

Lyt til god musik - maske pa YouTube
- prev Jerusalema. Den er sa livsbekraef-
tende.

Hvad vil jeg med alt det her? Forsgge
atbringe lidt hab og gleede indien gra
hverdag.

Naeste ar har KIU 20-ars jubileeum, og vi
har planlagt landsmgde den 11.06 - 13.06
pa Storebeelt Sinatur Hotel & Konfe-
renceiNyborg.

Ogja, det er med 2 overnatninger. Laes
artiklen med forelgbigt program pa side
39

Vihaber at se rigtig mange af jer.

Formand
Birthe Lemley

|
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Kort Nyt

ENGAGe

Tag testen pa

HVAD SKAL DU SP@RGE LAGEN OM? OPDAG.nu

Nyttig information for, under og efter din konsultation
med din(e) lege(r)

Det tager kun 60
sekunder af dit liv

Nydiagnosticeret med

DRILLER MAVEN AGGESTOKKRAEFT?

- mere end den plejer?

Sa kan det veere tegn pa aeggestokkraeft ...
OPDAG-testen ggr det nemmere
at maerke efter!

Kl U ( 573\ ;’/" ) KU KIU
BROCHURER TIL
KIUs MEDLEMMER

KIU er medlem af ESGO ENGAGe. ENGAGe er et netvaerk af patientforeninger i Europa, som beskaeftiger sig med
gynaekologisk kraeft. Jeg, Birthe Lemley, er med i bestyrelsen i ENGAGe, som bestar af patienter og laeger (onkolo-
ger, gynaekologer). Vi har i faellesskab udviklet mange brochurer inden for sygdomsomradet.

Mange er oversat til dansk. Andre er i venteposition til at blive oversat. Pa KIUs hjemmeside www.kiuonline.dk er
der nu et link, hvor du kan leese samtlige brochurer. De bliver ogsa trykt og vil veere tilgeengelig pa f.eks. landsmg-
det og pa det arlige symposium med eksperterne inden for underlivskraeft.

Brochurerne omhandler: livmoderkraeft, livmoderhalskraeft, seggestokkraeft, palliativ behandling, psyko-onkolo-
gi, Hvad skal du sperge lsegen om? Radiotherapy, Clinical Trials. Efterhanden som de bliver oversat til dansk, vil
den danske udgave blive lagt ud pa linket, som kommer her: www.kiuonline.dk - Sygdomme og behandling

Der er desuden kommet to nye foldere om seggestokkreeft til samlingen. De ligger ogsa pa www.kiuonline.dk -
Sygdomme og behandling. De er udarbejdet i Danmark i et samarbejde mellem sundhedsjournalist Mette Thors-
en, KIUs bestyrelse og flere af KIUs medlemmer.

KiUs BESTYRELSE ONSKER ALLE MEDLEMMER

en rigtig gleedelig jul
og et lykkebringende nytar
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OVERSIGT OVER UDVALG OG PROJEKTER,

HVORKIU ER REPRASENTERET

Sundhedsstyrelsen om Stop HPV
Birthe Lemley, Annemarie Carstensen og Mette Rosendal

Projekt Sammen om valg
Birthe Lemley og Dorte Blou som patientrepraesentanter

Medicinradet - fagudvalget for aeggestokkraeft
Birthe Lemley og Dorte Blou som patientrepraesentanter

HPV Advisory Board hos Kraeftens Bekaempelse i
forbindelse med Stafet for livet
Mette Rosendal

Pilotprojekt om tidlig opsporing hos Kraeftens
Bekampelse
Birthe Lemley

CAGci Advisory Board om cancer immunterapi
Birthe Lemley som patientrepraesentant

KIU er ogsa involveret i et forsgg med ctDNA (cirkulerende
tumor DNA) og operation af seggestokkreeft pa Aarhus Uni-
versitetshospital.

Titel pa forsaget: Circulating tumour DNA, water PET/MR,
and dissolution Dynamic Nuclear Polarization for opti-
mized surgery of women with ovarian cancer.

Derudover er KIU gaet i taettere strategisk samarbejde
med non-profit organisationen OvaCure og vil fremover
samarbejde med OvaCure om diverse tiltag, bl.a. fremtidige
projekter inden for diagnosticering og behandling af aeg-
gestokkreeft.

« OvaCure er en NGO, der blev stiftet i 2014 af entreprenor-
erne Juliane Meulengraht Bang og Caroline Heering samt
dr.med., speciallaege i gynaekologi og obstetrik Henriette
Svarre Nielsen.

» OvaCure samler fgrende forskere fra hele verden og er
katalysator for, at de udvikler nytsenkende forskning pa
tveers af de medicinske specialer; gynsekologi, onkologi og
immunologi og kirurgi.

« Siden starten har OvaCure igangsat 9 lovende forsknings-
projekter, som alle har potentialet til at veere dét projekt,
der vil give banebrydende resultater for patienter med kraeft
iaeggestokkene, bl.a. inden for vaccine og immunterapi.
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Alle medlemmer blev budt velkommen pa Bautahgj og fik udleveret en mappe med programmer for dagene samt en KIU-kuglepen.
Stella og Marian byder velkommen. Der var ogsa salg af lodder til aftenens lotteri ved ankomsten og i lobet af dagen.

KIUs Landsmode 2020

SONDAG, DEN 13. SEPTEMBER TIL MANDAG, DEN 14. SEPTEMBER 2020
PA KURSUSCENTER BAUTAH®@J, BAUTAH@JVEJ 39, 3630 JAGERSPRIS

Salykkedes det endelig at fa afholdt landsmeodet i 2020 med 'z ars
forsinkelse. Fremmgdet var ikke sa stort, som det plejer. Vi var ca.
halvdelen af det saedvanlige antal medlemmer, der plejer at deltage
ilandsmeoadet. Men vi havde et par rigtig gode dage.

Af Birthe Lemley

Landsmgdets1.dag - Sendag, den13. september

K1.11.00 samledes alle i den store sal pa 1. sal, hvor det var let at
holde afstand, og hvor der var handsker og sprit samt mund-
bind, hvis nogen gnskede det.

Vi har veeret der for. Der er pragtfuld udsigt over Isefjorden.

Formanden bgd velkommen, og vi startede vanen tro med at
synge en sang. Dernaest var der en praesentationsrunde af alle

bestyrelsesmedlemmer, og de, der arbejder med netvaerksgrup-
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perne rundt omilandet, praesenterede sig ogsa. Det er vigtigt, sa
bl.a. nye medlemmer ved, hvem de kan henvende sig til.
Derefter var der orientering om KIUs aktiviteter. Vi var midt
iperioden, hvor vi nu hvert ar afholder World GO Day med
oplysninger om diverse former for underlivskrzeft. Den egentlige
World GO Day er den 20. september, men vi starter allerede i
august med diverse tiltag. I ar pa hospitalerne, Facebook og ved
hjeelp af GO-CARDs pa 540 caféer og biografer rundt omkring i
landet (laes mere om World GO Day pa side 30). Medlemmerne
fik alle udleveret T-shirts, pins og balloner og blev bedt om at
lade sig fotografere til et billede, som skal bruges i kampagnen og
give et indtryk af den danske kampagne.

—

- a_,?ﬂ s

Deltagerne ifort GO Day T-shirts og med balloner.
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DERNAST HAVDE VI BES@G AF PSYKOLOG JANNE LORENTZEN, SOM HOLDT FOREDRAGET

Styrk din mentale robusthed
Vores mentale robusthed er
meget forskellig

Men det er ikke sa enkelt, at nogle er robuste, mens andre er mere
skrobelige. For mental robusthed kan aendre sig gennem livet og
er et komplekst samspil af mange faktorer. Og maske vigtigst af alt:
man kan laere at styrke sit psykiske velbefindende. Ogsa nar man

lever med en kraeftdiagnose.

Af Lotte Frandsen

Janne Lorentzen er psykolog og arbejder til daglig i Kreef-
tens Bekeempelse i Hillerad med at radgive kraeftpatienter
og pargrende. Der findes gratis radgivning mange steder i
landet. Hun oplever af og til, at patienter med et veloverstaet
kreeftforlgb dojer med psykiske senfglger, mens andre med
en alvorlig kreeftsygdom Kklarer sig bedre mentalt. For folks
mentale robusthed er meget individuel.

- Det er ikke ngdvendigvis kraeftens alvorlighed, der afgor,

hvordan man har det psykisk. Og det er ikke bare sadan, at
man enten er psykisk staerk eller psykisk skrgbelig. Evnen til
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at klare sig pa trods af svaere livsomstaendigheder handler
om, hvad vi har med os i bagagen. Vores opveaekstvilkar, vores
kultur, tidligere traumer, vores alder og individuelle forud-
seetninger er alt sammen faktorer, der er med til at tegne det
hele billede af vores livsduelighed.

Heldigvis er det Janne Lorentzens erfaring, at langt de fleste
har en form for modstandskraft, der bevirker, at de evner at
komme sig efter at have haft det meget svaert.

- Mange oplever, at livet er blevet anderledes, og at de ikke
kommer helt tilbage til den oprindelige form, men ganske fa
knaekker fuldstaendigt.

Kontrol og indflydelse

Hos Kraeftens Bekaempelse holder man rundt omkring i lan-
det kurser for de kraeftramte for at styrke deres mentale ro-
busthed. Man har forsket i, hvorfor nogle klarer sig godt trods
harde omstaendigheder og opdaget, at de mennesker har en
raekke fxllestraek. Et af faellestraekkene er oplevelsen af at
have kontrol og indflydelse.

- Det er svaert. For det er lige netop fornemmelsen af kontrol
og indflydelse, som sygdommen tager fra folk. De foler typisk,
at de ikke har kontrol over noget som helst. Pa kurserne arbej-
der vi med at laere folk at fokusere pa det, de rent faktisk kan
kontrollere og at lade veere med at beskaeftige sig for meget
med det, der ligger uden for deres kontrol.

Janne Lorentzen understreger dog, at der ogsa skal veere
plads til de negative tanker som for eksempel angsten for den
naeste kontrol, selv om det ikke er noget, man kan kontrollere.

- Det er ikke et taenk-positivt kursus. Der skal vaere plads til
de negative tanker og til angsten. Men hvis man kan mini-
mere grublerierne over de ting, man overhovedet ikke kan
kontrollere og i stedet teenke pa de ting, man rent faktisk har
indflydelse pa, vil mange fole en lettelse.

Som et eksempel naevner Janne Lorentzen, at man selv kan
bestemme, hvem og hvad man vil bruge sin tid pa.

- Det kan synes banalt, men for eksempel hjlper det, hvis
man kan styre, hvad man vil sige ja til at deltage i. Det giver en
folelse af kontrol, og man far en god oplevelse i stedet for at
blive helt udmattet og overbelastet ved at deltage i mere, end
man orker.

Refleksion og perspektiv

En anden ting, der kendetegner dem, der Klarer sig godt trods
livskriser, er, at de er i stand til at overveje deres situation, se
den fra flere sider og maske sendre adfeserd.

- Vi kalder det psykologisk fleksibilitet, nar man kan bryde

sit mgnster. Nar man kan stoppe op, reflektere og derefter
gore tingene pa den bedst mulige made. Vi er vanedyr, og de
fleste bruger den samme strategi livet igennem. Hvis vi star
overfor et problem, lgser vi det pa nogenlunde samme made
hver gang. Men nogle gange er vi ngdt til at se os selv og vores
mgnster udefra og eventuelt bryde med det gamle mgnster.
For eksempel hvis man bliver alvorligt syg.

Et andet kendetegn er evnen til at opleve mening og at vaere
bevidst om sine veerdier.

- Det er selvsagt en meget stor udfordring at se en mening, nar
man bliver ramt af en sygdom. Men det kan veere en rettesnor
til at blive bevidst om sine vaerdier. Hvad vil man prioritere

at bruge sin tid pa? Hvem vil man veere sammen med? Sam-
vaeret skal jo helst give mening og indhold. Og hvordan vil
man vaere overfor andre? Det kan fgles som en styrke at gore
sig det bevidst.

Derudover er det vigtigt for den mentale sundhed at opleve
positive fglelser og fa gjnene op for ens egne resurser.

- Det betyder ikke, at man kun ma taenke positivt. Men hvis man
er kommer derud, hvor man teenker negativt og pessimistisk
hele tiden, er man i fare for at fa en depression. Det er en svaer
balance, for selvfglgelig bliver man trist og angst af og til, nar
man lever med en kraeftsygdom. Det er en naturlig belastnings-
reaktion. Det er helt normalt, og ikke fordi man er saerlig sarbar
eller ved at blive skar.

Pa kurserne beder Janne Lorentzen deltagerne om hver dag
at notere to til tre ting, som har gjort dem glade og dernaest
skrive ned, hvad deres egen andel i situationerne har vaeret.

- Det kan veaere ganske sma ting, der har gjort en glad, men
det er godt at fokusere pa, at man selv har medvirket til den
gode oplevelse. Sa bliver man bevidst om, hvordan man far
mere af det gode midt i et kaos af sygdom. Det er banalt, men
mange oplever, at det virker. Man kan blive sa angst, at det
overskygger alt. Og sa hjelper en ganske enkelt gvelse med
at fa @je pa noget, der er rart.

Endelig er det vigtigt at have et netvaerk, man betyder noget for,
og som betyder noget for en. Her er kvantiteten ikke det vigtige,
men derimod kvaliteten af de relationer, man har. Der skal helst
vaere en gensidighed i de fleste af ens relationer. Og det skal
gerne veere mennesker, der kan tale at hgre om sygdommen
igen og igen. Omvendt kan man ogsa have gode og givende
relationer med mennesker, der ikke kan snakke om sygdom,
men som bidrager med andre ting.

Find denrette balance
Det kan veere sveert for kraeftpatienter at finde ud af, hvor
meget deres sygdom skal fylde.

- Vores liv og identitet bestar af mange ting sasom familie,
venner, arbejde og fritidsinteresser. Sa kommer sygdommen
og fylder med traethed, smerter, undersggelser, behandling,
eventuelt fysiske forandringer og masser af bekymring. Det
er helt naturligt, at sygdommen fylder alt i begyndelsen,
men hvis den bliver ved med at fylde rigtigt meget, skal man
maske have hjeelp til at fa den til at fylde mindre.

Det er Janne Lorentzens erfaring, at kraeftpatienter kan have
to forskellige tilgange til deres sygdom. Den ene gruppe taler
meget om deres folelser, har et steerkt gnske om at fa hjaelp
og stgtte og overvaeldes nemt af negative tanker. Den anden
gruppe derimod har fokus pa at teenke positivt og pa at lase
problemerne, de sgger information og vil helst klare tingene
selv uden at dele deres tanker og fglelser med nogen.

- Det er selviglgelig ikke sa sort/hvidt, og patienterne har oftest
traek fra begge grupper. Og der er fordele og ulemper ved
begge mader at forholde sig til sin sygdom pa. Det kan veere
godt at kunne parkere sine folelser og sin angst og taenke pa
noget andet. Men det kan vaere en ulempe, hvis ens naermeste
gerne vil snakke om det, der er sveert. Omvendt kan det veere
godt at veere dben om sine fglelser, men man kan ogsa blive
traet af at here pa sig selv.

KIU - Kraeftiunderlivet | side 9



LANDSM@DE OG GENERALFORSAMLING

Der lyttes til Janne Lorentzens oplaeg, hvor medlemmerne havde mulighed for at stille sporgsmal

Janne Lorentzen oplever, at de, der kan bevaege sig mellem de
to tilgange, ogsa er dem, der er bedst rustet.

- Der opstar forskellige problematikker i lgbet af en kraeftsyg-
dom, og man kan ikke bare have én strategi. Nogle gange har
man brug for det ene, andre gange for noget andet. Men noget
af det allervigtigste er maske at traene sig i at skifte fokus fra
sin sygdom, hvis man er blandt dem, der ofte overveeldes af
angst og tristhed. Man skal ikke undertrykke tankerne om
sygdommen. Tankerne ma gerne komme, men man kan
prove at give dem mindre opmeerksomhed og reducere den
tid, man bruger pa at gruble over det, man er bange for. For
eksempel kan man gve sigi at seette et bestemt afgrsenset
tidspunkt af til bekymringerne. Det er nemlig ikke, hvad man
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taenker, men hvor laenge man taenker pa det ubehagelige, der
er afggrende for, om man far det psykisk darligt. Sa mit bud-
skab lyder: hvis man har det svaert og angsten fylder meget,
kan man traene og fa det bedre. Det er ikke nemt, men det kan
lade sig gare.

KIU takker Janne Lorentzen for et fantastisk foredrag om et
emne, som bergrer os alle.

EFTER FROKOST TALTE FAGKONSULENTERNE VANESSA DUUS OG

MARIANNE DEVANTIER OM EMNERNE:

Sygedagpenge,

fleksjob og

fortidspension

Der findes flere typer af fleksjobs. Tildelingen kraever, at man ikke
kan arbejde mere end omkring 27 timer om ugen. Fortidspensionen
er sidste udvej og gives sjeeldent til borgere under 40 ar.

Af Lotte Frandsen

Ilighed med al anden dansk lovgivning om arbejdsmarkeds-
forhold findes der mange forskellige vejledninger, instrukser
og afggrelser, og det kan veere svaert at overskue, hvilke ret-
tigheder og muligheder, man har med hensyn til at fa et fleks-
job eller fa tildelt en fortidspension.

Hvis man har en varig og vaesentligt nedsat arbejdsevne, som
er dokumenteret ud fra en leegefaglig vurdering og en arbejds-
provning, kan man blive bevilget et fleksjob. Med fleksjobord-
ningen er intentionen, at man bliver ved med at arbejde, men

Fagkonsulent Marianne Devantier

panedsat tid. Der findes flere typer fleksjob. Hvis man kan
arbejde et sted mellem 12 og 27 timer om ugen, kan man fa et
almindeligt fleksjob. Hvis man kan arbejde over 27 timer om
ugen, vurderer man, at man kan forsgrge sig selv.

- De nojagtige timetal er ikke fastlagt i loven. Sa vi skal hver
gang afveje begreberne varig og veesentlig. Arbejdsevnen
skal ikke bare veaere nedsat for en kortere periode, og det skal
ikke blot dreje sig om, at arbejdsevnen er nedsat fa timer,
siger Marianne Devantier, fagkonsulent i Frederiksberg kom-
mune.
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Hvis man er i stand til at arbejde fra fa timer til cirka 12 timer
om ugen, kan man fa tildelt et mikrofleksjob. Mikrofleksjob-
bene er en nyskabelse og har veeret en stor succes.

- Der er mange mennesker, der har faet bevilliget de her sma
fleksjobs. De fleste vil jo gerne have noget at sta op til og bevare
en tilknytning til arbejdsmarkedet og til kollegaerne.

Nar man etablerer et mikrofleksjob, er det formalet, at der
skal ske en udvikling i arbejdsevnen.

-Der er ingen forventning om, at man kan arbejde pa fuld tid,
men man kan maske ga fra fire til seks timer om ugen.

Hvis man er i stand til at blive pa sin arbejdsplads pa nedsat
tid, kan man komme i betragtning til et sdkaldt fastholdelses-
fleksjob.

- Det er aktuelt, hvis man ikke laengere magter det, man kunne
for i tiden. Sa skal man sammen med arbejdsgiveren leegge en
plan for, hvordan man kan omlaegge arbejdsopgaverne. Det
skal alt sammen dokumenteres skriftligt. Det sker typisk ved,
at arbejdsgiveren og medarbejderen holder jeevnlige mgder
om, hvordan det gar og tager referat af mgderne. Forlgbet

skal vare minimum et ar. Man kan dog slippe for dokumenta-
tionen, hvis man er kommet ud for en ulykke, eller har faet en
alvorlig sygdom, der har medfert en varig og veesentlig ned-
saettelse af arbejdsevnen.

Endelig kan man som selvstaendig erhvervsdrivende fa en
slags fleksjob med et tilskud, hvis ens selvstaendige virksom-
hed har vaeret ens hovederhverv.

Fortidspensionen er sidste udvej

For at fa tildelt fertidspension skal arbejdsevnen vaere varig
nedsat. Derudover skal nedszettelsen veere sa stor, at man
ikke vil kunne forsgrge sig selv ligegyldigt hvilke tiltag, man
seetter i veerk.

- Alle behandlingsmuligheder skal vaere udtgmt. Og man skal
have forsggt at udvikle arbejdsevnen gennem et resurseforlgb.

Man kan dog blive fritaget for at gennemga et resurseforlgb,
hvis man har en varig lidelse, der ikke kan behandles, og det
er dokumenteret eller abenlyst, at arbejdsevnen ikke kan
udvikles.

Det er jobcentret, der starter en pensionssag. Typisk er der
tale om mange ars ledighed, hvor borgeren har vaeret i flere
forskellige forlgb for at afklare jobparatheden. Pa et tidspunkt
kan jobcentret vurdere, at mulighederne er udtgmte, og at
man er ngdt til at undersgge muligheden for en fgrtidspen-
sion. Det sker pa mgder i rehabiliteringsteamet.

Der findes dog muligheder for, at sagsgangen kan ga hurtigere,
og hvor man ikke behgver bruge tid pa meder i rehabiliterings-

teamet, og sagen gar direkte til afgerelse.

- Der er sager, der er abenlyse, og hvor der foreligger doku-
mentation for, at arbejdsevnen er helt udtgmt. Der er ingen
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udvikling, ingen behandlingsmuligheder, eller det kan vaere
en borger, der er terminal syg.

Hvis en borger far nok af den ofte arelange kontakt til job-
centret og ikke orker mere, har man altid mulighed for selv
at sgge om fgrtidspension. Sagen bliver vurderet ud fra det
kendskab, man har til borgeren pa det givne tidspunkt. Der
ma altsa ikke rekvireres nye undersggelser eller lignende.
Sagen skal vurderes pa det grundlag, der foreligger.

Helbredsoplysningerne skal vurderes af egen laege pa bag-
grund af en individuel klinisk undersggelse og en samtale
med patienten. Det skal vaere en aktuel beskrivelse og ikke
bare en gengivelse af, hvad der star i journalen. Derudover
skal der veere dokumentation fra eventuelle speciallaeger og
hospitalsafdelinger, som patienten har veeret i kontakt med.
Og helbredsoplysningerne skal veere af nyere dato.

- Det nytter ikke noget, at vi far helbredsoplysninger fra onko-
logisk afdeling, der er syv ar gamle. Det siger intet om patien-
tens aktuelle tilstand.

Borgerne har ret til at afvise behandling af lseger og har al-
ligevel krav pa at fa deres sag vurderet. Der skal sa foreligge
dokumentation fra andre relevante faggrupper, for eksempel
fysioterapeuter eller psykologer.

Som udgangspunkt skal man veere fyldt 40 ar for at fa tildelt
en fgrtidspension. Der er dog undtagelser.

- Hvis det er fuldsteendigt klart for enhver, at ligegyldigt hvad
man ger, vil man aldrig nogensinde fa en arbejdsevne frem
idet unge menneske, kan man godt tilkende en pension al-
ligevel.

Endelig er der fra arsskiftet indfert en seniorpension, der
ogsa er en form for fgrtidspension. Her ma man gerne kunne
arbejde op til 15 timer om ugen, der ma hgjst veere seks ar til
folkepensionen, og man skal have haft en langvarig tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet. Ogsa her skal behandlingsmu-
lighederne veaere udtgmte, men man skal ikke igennem et
resurseforlgb.

Derefter var der kaffepause pa 50 minutter, hvor der var tid til
bade at netvaerke og fa noglen til veerelset. Efter kaffepausen
horte vi om Patientens rettigheder. Laes mere side 13.
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Patientens rettigcheder ved
Nanette Sylvest Hendil,
chefkonsulent, cand.jur.

Det er vanskeligt at fa betalt for behandling i udlandet

Der er knyttet en raekke betingelser til refusion af udgifterne, hvis
man som patient gnsker at blive behandleti et andet EU-land. Reg-
lerne er komplicerede, og det er svaert for danske patienter atfa

daekket deres udgifter.

Af Lotte Frandsen

Som patient og EU-borger vil man selvsagt gerne behandles

i etandet EU-land, hvis man mener, at behandlingen er
bedre i det pageeldende land. Og tanken om, at man kan fa
behandling der, hvor man gerne vil og tage sine ydelser med,
er smuk, mener Nanette Sylvest Hendil. Hun er jurist med
speciale i sundhedsjura og arbejder som patientvejleder pa
Rigshospitalet.

- Men sa enkelt fungerer det desveerre ikke i praksis. Man in-
dsa3, at det ville koste mange penge at give fri adgang, sa man

fik hurtigt smeekket kassen i og fik lavet regler, sa det er blevet
vanskeligt for patienterne.

Nar det drejer sig om refusion for planlagt (modsat akut) be-
handlingi et andet EU-land, reguleres det efter to forskellige
saet regler: Direktivet, som er implementeret i den danske
Sundhedslov, og Forordningen.

- De toregelsaet ligner hinanden til forveksling, og det kan
skabe noget forvirring om, hvilket regelsaet, man skal traeffe
afggrelse efter. Det er en udfordring selv for mig, der har arbejdet
med omradet i mange ar.
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Direktivet stiller betingelser for refusion

Med hensyn til Direktivet er den fgrste udfordring, at patienten
selv skal lsegge ud for behandlingen i udlandet og farst bagefter
far refusion.

- Det kan nemt Igbe op i flere hundrede tusind kroner, og det er jo
defaerreste, der kan rejse sa stort et belab.

Dernaest ydes der kun refusion til samme eller lignende behan-
dlingi privat eller offentligt regi, som tilbydes i Danmark i det
offentlige sygehusvaesen. Og det giver anledning til megen for-
tolkning, siger Nanette Sylvest Hendil.

- Det princip bliver nogle gange fortolket meget snaevert. Hvis
man for eksempel gnsker en medicinsk behandling i Tyskland
for en tilstand, der behandles kirurgisk i Danmark, vil patienten
kunnerisikere at fa afslag. Det bliver ikke opfattet som samme
eller lignende behandling.

Derudover er der i visse tilfselde krav om, at man sgger en
forhandsgodkendelse, for behandlingen gar i gang. Det vil sige, at
man ferst skal spgrge sin region om, hvorvidt man kan fa refun-
deret sine udgifter, nar man kommer hjem. Det gaelder for hajt
specialiseret behandling, hvor man er indlagt mindst én nat. Det
omfatter for eksempel de fleste typer af cancerbehandling. Ogsa
her er der udfordringer for patienterne.

-Man er typisk mere alvorligt syg i de tilfeelde, hvor reglerne
kraever en forhandsgodkendelse. Man star i en sarbar situation
og skal selv finde og indhente et behandlingstilbud, kommuni-
kere med behandlingsstedet pa et fremmed sprog og formidle
indholdetijournalen. Det er vanskeligt.

Ifglge Nanette Sylvest Hendil kraever man en forhandsgodkend-
elseiet forsgg pa at styre udgifterne.

-Man er ikke interesseret i, at patienterne vaelger at blive be-
handlet i udlandet samtidig med, at man skal opretholde et hgijt
behandlingsniveau herhjemme. Det er saledes ikke muligt at
veelge en behandling, som ligger uden for serviceniveauet i det
offentlige sygehusvaesen i Danmark, for sa er der ikke tale om
samme eller lignende behandling.

Uanset om der kraeves en forhandsgodkendelse eller ej, kan
man altid sgge om en.

-Regionen er forpligtet til at oplyse, hvor meget man kan fare-
funderet. Pa den made kan man fa afstemt, hvor stor en del man
selv skal betale, hvis man tager imod et tilbud om behandling i
udlandet.

Regionen kan give afslag pa forhandsgodkendelse

- Mine kollegaer og jeg ser rigtig, rigtig mange afslag pa en
forhandsgodkendelse. Godkendelserne falder pa samme eller
lignende behandling og pa rettidighed.

Regionen kan saledes afsla en forhandsgodkendelse, hvis den
aktuelle behandling kan tilbydes rettidigt i det offentlige system.
Regionen spgrger den afdeling, patienten er henvist til, om den
kan levere behandlingen rettidigt. Patienten har krav pa en
konkret dato.

Begrebet rettidighed vurderes for hver enkelt patient og er en
meget konkret vurdering.
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- Det er en objektiv medicinsk vurdering af patientens helbred-
stilstand, gener i hverdagen og den forventede udvikling af syg-
dommen. Derefter vurderer man, om den behandling, patienten
er blevet tilbudt inden for de givne tidsrammer, er laegeligt fors-
varlig eller ej.

Men det er Nanette Sylvest Hendils erfaring, at gnsket om at
blive behandlet i udlandet ikke sa ofte er baseret pa manglende
rettidighed, meni stedet et gnske om en anden type behandling.

-Der er rigtig mange patienter, der er interesseredeiat prove
andre behandlingstilbud i udlandet. Men her kniber det med
princippet om samme eller lignende behandling. For man kan
ikke tilveelge en behandling i udlandet, som ikke er omfattet af
det danske sundhedstilbud. Man gnsker ikke, at patienterne skal
kunne shoppe sig til et bedre tilbud end de standarder for be-
handling, man har fastlagt. Nar man er en del af EU, kunne man
forvente, at man ville omfavne de regler, der er. Men det mener
man ikke, man har rad til.

Hvis man er uenig i afgarelsen, kan man fa sin sag prevet i Sty-
relsen for Patientklager, men sagsbehandlingen her er meget
langsommelig.

- Det kan tage op til et par ar at fa en afgerelse. Og det giver jo ikke
rigtig nogen mening.

Forordningen stiller samme betingelser for refusion
Direktivet og Forordningen ligner hinanden pa mange omrader,
men der er alligevel forskelle.

Kriterierne med hensyn til samme eller lignende behandling og
rettidighed er de samme.

- Modsat Direktivet giver Forordningen kun adgang til det of-
fentlige sygehusvaesen, men hvis man bliver godkendt til be-
handlingiudlandet efter forordningen, bliver behandlingen,
transporten og opholdet betalt. Og man skal ikke laegge pengene
ud selv.

Nar Regionsradet traeffer en beslutning, er det forpligtet til at
gore det efter de regler, der stiller patienten bedst.

-Det vil sige, at de fgrst skal vurdere sagen efter Forordningen.
Endelig er der ogsa danske regler om henvisning til behandling
iudlandet. Her bliver alt arrangeret af den aktuelle afdeling, og
udgifterne bliver betalt. Der er flere muligheder for at blive hen-
vist.nFgrst kan man blive henvist til en hgjtspecialiseret behan-
dlingiudlandet.

- Det kan lade sig gare, hvis den gverste faglige ekspertise pa om-
radet vurderer, at patienten ikke kan behandles i Danmark, men
ved at der findes behandling i udlandet, som vil gavne patienten.
Regionen skal fglge afdelingens beslutning, og det er afdelingen,
der sorger for kontakten.

- Det sker typiski de tilfaelde, hvor patientgrundlaget er for lille
til, at man vil oppebzere tilbuddet i Danmark.

Hvor regionen skal henvise, nar det drejer sig om hgijt speciali-
seret behandling, kan regionen henvise ved forskningsmeaessig
og ved eksperimentel behandling.

Ved den forskningsmaessige behandling skal afdelingen ind-

stille, og Sundhedsstyrelsen skal godkende henvisningen. Den
henvisende afdeling skal indga i et forskningsmeaessigt samar-
bejde om resultaterne af behandlingen med den afdeling, der
modtager patienten. Det er afggrende, at afdelingen i Danmark
finder forsgget relevant, og at behandlingen opfylder kravene til
videnskabelige forsag.

Endelig kan patienter med en livstruende sygdom modtage
eksperimentel behandling i udlandet. Sagen skal forelaegges
Sundhedsstyrelsen og er aktuel, hvis man ikke har yderligere

behandlingstilbud til patienten i Danmark. Den eksperimentelle
behandling er ikke afprgvet og godkendt.

-Man tror selvfglgelig, at behandlingen hjeelper patienten, men
man ved det ikke. Man kan risikere, at patienten bliver mere syg
af behandlingen. Man er ikke meget for, at patienterne bliver
testpersoner, men hvis der ikke er andre tilbud, er det en mu-
lighed.

EFTER ENDNU ET SPANDENDE OPLAG VAR DET TID TIL EN UDFLUGT

Jaegerspris slot

Af Birthe Lemley

KIU havde arrangeret tur til Jaegerspris Slot, hvor vi fik fortalt
den fantastiske historie om kong Frederik den 7., som giftede
sig med pigen af almuen, Louise Rasmusen, som havde fgdt
et barn uden for aegteskabet og som endte med at fa titlen
Lensgrevinde af Danner via sit aegteskab til venstre hand med
Danmarks konge. Hun grundlagde '‘Grevinde Danner stiftels-
en for treengende Fruentimmer af Arbejderklassen med det
Formal at yde, uden nogen som helst vederlag, Fribolig’.

Grevinde Danner Stiftelsen spiller stadig i dag en stor rolle
ved at hjselpe kvinder i ngd, og nogle af slottets bygninger
fungerer stadig som bgrnehjem.

KIU havde inviteret og betalt for entre og rundvisning. Nogle

besluttede at hvile sig inden aftenens strabadser, mens andre
var meget glade for turen.
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Efter middagen var der underholdning ved Old Jazzy Hipsters med sangerinde
Pia Rangan, som spillede og sang dejlig musik for os.

Sa var det naesten tid til lotteriet, men inden matte vi ogsa i ar sige farvel til dygtige bestyrelsesmedlemmer, som hver fik en lille
tale af formanden. Det er altid lidt bevaegende, nar man skal sige farvel til bestyrelsesmedlemmer, som man har leert godt at kende
og sat stor pris pa. Vi vil komme til at savne jer. KIU takker mange gange for jeres indsats.

Annemarie Carstensen, Nanna Bjerre og formanden Birthe Lemley .

e
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Gavebordet til aftenens amerikanske lotteri
Gavebordet om aftenen var imponerende, og vi var jo ikke sa mange. Nogle fik
mange gevinster med hjem, andre matte ngjes med fa, men sadan er det jo.
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Hyggesnak ved aftensmaden
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Sa er der rigtig mange lodder!
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Landsmgadets 2. dag
Mandag, den 14. september

Palandsmedets 2. dag startede vi igen med en sang efterfulgt
af informationer fra formanden.

Derefter var der erfaringsudveksling, hvor medlemmerne vanen

Y
troblev delt op i grupper efter sygdom 7_ _ gj_ !
P _:_- n'E
¢ lEggeStOkkrwﬂ med tilbagefald I ventepc;sition til bi;ledcf %ﬁ;;fuldt vejrom mandégen.
- ZEggestokkraeft uden tilbagefald 8 b —
e Livimoderkraeft :

e Livmoderhalskraeft
« Sjaeldne former for underlivskraeft

I ar var der rigelig tid til dette punkt.
Nogle, der ikke ville snakke sygdom, valgte i stedet en
gatur langs vandet.

For frokost blev alle bedt om igen at made op
i lilla T-shirts og med balloner. Vi skulle igen
have taget et billede, som kunne bruges i den
internationale kampagne.

Det pryder ogsa forsiden pa KIU-bladet og er
brugt i kampagnen.
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MANDAG, DEN 14. SEPTEMBER

Generalforsamling

Efter frokost var der generalforsamling med falgende dagsorden
ifelge vedtaegterne:

1. Valg af dirigent

2.Formandens beretning og godkendelse af denne
3.Fremlaeggelse af regnskab og godkendelse af dette
6.Behandling af indkomne forslag

7.Fastsaettelse af kontingent

8.Evt. vedtaegtssendringer

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

Referat af generalforsamlingen fglger nedenstaende:

REFERAT FRA KIUs GENERALFORSAMLING

DEN 14. SEPTEMBER 2020 AFHOLDT PA KURSUSCENTER
BAUTAHO@J KURSUSCENTER

Referent: Marian Jorgensen

1. Valg af dirigent

Bestyrelsen foreslog Stella @sterhab, som modtog valget.
Dirigenten konstaterede, at generalforsamlingen var indkaldt i
overensstemmelse med vedtsegterne og derfor var lovlig.

2.Formandensberetning og godkendelse af denne
Birthe Lemley fremlagde formandens beretning:

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

2020 har pa mange mader vaeret et meerkeligt ar. Verden blev ramt
af en virus, COVID-19, som man endnu ikke har faet styr pa. KIU
kunne ikke afholde landsmg@de og generalforsamling i april. Der-
for blev landsmgde og generalforsamling udskudt til september.
Imidlertid er der nu en genopblussen af sygdommen, hvilket ogsa
kan ses pa fremmgdet af KIU-medlemmer i ar. Lad os habe, der
snart kommer en vaccine, sa vi kan komme tilbage til normale til-
stande. For os som kreeftpatienter har det vaeret ekstra svaert, da vi
er blandt de udsatte grupper. Vi haber, at vi til neeste ar kan afholde
landsmade og generalforsamling i april, som vi plejer.

Netvaerksgrupper

En saerlig tak til de ildsjeele, som afholder netveerksmgder til glaede
for KIUs medlemmer pa de lokale kraeftafdelinger rundt omkring i
landet.

Der er nu netvaerksgrupper i Herlev, Ringsted, Odense, Vejle,
Aarhus og Aalborg.

Oplysninger om mader i netvaerksgrupperne findes i KIU-bladet,
ikalenderen pa KIUs hjemmeside og pa KIUs facebookside. Der
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er godt fremmgde, og vi kan vaere stolte over, at vinu har 6 net-
veerksgrupper, selv om vi kun er en mindre forening - dog med gget
medlemstal!

Bestyrelsen
Ogsa en tak til bestyrelsen, som arbejder saerdeles effektivt for, at alt
skal lykkes pa bedste vis for medlemmerne.

Der er nu gaet naesten 1¥2 ar siden sidste generalforsamling, sa der
er meget atberette:

Den 3. maj 2019 holdt KIU symposium sammen med DGCG.
Det foregik pa Odense Universitetshospital. Der er en udfgrlig
beskrivelse af symposiet i KIU-blad nr. 1, 2019, som ogsa findes
pa KIUs hjemmeside www.kiuonline.dk.

Hgijt aktivitetsniveau i KIU

Maj maned var i det hele taget en meget travl maned. Lige efter
symposiet tog formand, naestformand og forhenvaerende naest-
formand af sted til Mayo-Charité konferenceniBerlin - en inter-
national konference, som vibliver inviteret til hvert andet ar. Vi far
utrolig meget god viden med hjem til Danmark. Det er et kursus for
laeger, men de inviterer hver gang KIU med, selv om de ved, vier en
patientforening, Det er absolut den konference, hvor vilaerer mest.
Viser live surgery iflere timer. Det er alle slags kirurgi - livmoder-
halskraeft, livmmoderkreaeft, vulvacancer og seggestokkraeft. Det
bliver diskuteret, om det er bedst med aben Kirurgi, laparoskopi
eller robotkirurgi. Desuden horer vi om resultater af forsgg og
nye forsgg, der pateenkes igangsat.

Den 8. maj er World Ovarian Cancer Day, sa det var naeste punkt
paprogrammet. Denne dag ogi dagene op til 8. maj forsgger KIU at
gore opmeerksom pa seggestokkraeft og symptomerne pa sygdom-
men. Kampagnen blev somide senere ar kert over KIUs abne face-
bookside med patienthistorier og henvisning til KIUs kampagne-
side wwwopdag.nu, som indeholder bade film, test og folder. Siden
var velbesggt, og omkring 90.000 personer tog testen. Vi havde
desuden reklamer om seggestokkreeft og vores kampagneside OP-
DAG.nu pabusser i Kebenhavn, Odense, Aarhus og Aalborg.

p————
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Bus i Kebenhavn - billede fra 2019

Der var ogsa bridgewalking og hvalsafari i maj maned 2019 arran-
geret af KIUs naestformand og et bestyrelsesmedlem. 20 af KIUs
medlemmer deltogidette vellykkede arrangement.

Vindede endelig ind i juni maned, men travlheden fortsatte. Den
naeste storebegivenhed var et 5-dages ophold pa LagumkKloster
Refugium med titlen: Tilbage til livet. Det lykkedes i 2019 at sende
16 KIU-medlemmer af sted ved hjzelp af et sponsorat samt gaver og
indtaegter i forbindelse med amerikansk lotteri.

KIU 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
velgerende forening, nar vi sgger midler andre steder. Det kraever
imidlertid, at 100 personer/virksomheder hver giver mindst 200

kr. til KIU pr. ar samt oplyser deres CPR- eller CVR-nr. Belgbet er
fradragsberettiget. Det kraever ogsa, at KIU har mindst 300 medlem-
mer. Zgtefeeller, parerende samt gvrige interesserede kan ogsa
vaere stgttemedlemmer i KIU. Indbetalingerne/gaverne fra de 100
personer/virksomheder gar bla. til medlemmernes ophold pa

Logumkloster.

Folkemgdet pa Bornholm

KIU deltog igen i juni maned 2019 i Folkem@det pa Bornholm. Vi

var fire bestyrelsesmedlemmer af sted. Jeg bliver af og til bedt om

at veere debatter. Det gor jeg gerne; ellers gar virundt i vores turkise
T-shirts med sort logo og er meget synlige i gadebilledet. Vi deltager
ialle de sundhedsfaglige debatter, vikan finde plads tili kalenderen,
og stiller mange spegrgsmal. Vi havde et telt/en stand sammen med
de andre patientforeninger under Kraeftens Bekesempelse, hvor vi
uddelte pjecer ogblade og talte med de besggende. Pa Folkemadet
kommer manigjenhgjde med folk, som det til daglig kan veere
sveert at faitale. Derfor deltager vi gerne igen.12019 var der en debat
om tidlig diagnostik, hvor jeg var debattaer ogiseer fremhaevede
problemerne vedrgrende seggestokkraeft, som naesten altid bliver
diagnosticeret i et sent stadie. Andre debattgrer var Sgren Brostrom,
direkter for Sundhedsstyrelsen, Niels Ulrich Holm, naestformand for
PLO (de praktiserende laegers organisation), Helen Bernt, formand
for Kraeftens Bekaempelse og Sgren Dybdahl, formand for Dansk
Myelomatoseforening.

Planlaegningsm@det med den nye bestyrelse blev udskudt tilau-
gust, da aktivitetsniveauet var for haijt i foraret til at fa plads til det.

Den 30. og 31. august 2019 deltog tre KIU-bestyrelsesmedlemmer
iDCCC (Danske Kraeftforskningsdage) i Odense. Her fik vimange
oplysninger om forskning i Danmark, bla. al den forskning, som
Kraeftens Bekeempelse udfgrer.

Iseptember maned sidste ar var der ogsa malekursus for medlem-
merme. Det fandt bla. sted pa malegarden i Odsherred. Vi var 10
medlemmer af sted pa en minderig weekend.

World GODay

Foruden den 8. maj, som er World Ovarian Cancer Day, har vinu
enny dagiKIU,nemlig World GO Day den 20. september, hvor der
er fokus pa alle former for underlivskraeft. 55 patientforeninger i

Europa er medlemmer af ESGO ENGAGe. (ESGO er en sammenslut-
ning af gynaekologer/onkologer fra Europa, og ENGAGe er et net-
vaerk under ESGO). ENGAGe har bla. taget initiativ til World GO Day.

Sidste ar havde vi kampagne pa Facebook, var pa besgg pa de
hospitaler, som ma behandle underlivskraeft og afholdt en fodbold-
kamp med et kvindefodboldhold i Frederikssund, hvor man skal
vaere over 60 ar for at spille fodbold. En hel del af KIUs medlemmer
spillede fodbold den dag. Efter fodboldkampen var der taler ved for-
skellige eksperter, bla. om vigtigheden af sport og motion nar man
er kreeftpatient. I ar ma vi desvaerre undvaere fodboldkampen pa
grund af COVID-19.

ESGOENGAGekonferencei Athen

Den 1-3.november 2019 deltog formand og naestformandien
konferencei Athen afholdt af ESGO ENGAGe. Her var formanden
patalerstolen to gange - bade med tale til patienterne ogleegerne.
Samtidig deltog to bestyrelsesmedlemmer i landskursus for Fagligt
selskab for kraeftsygeplejersker. KIU havde ogsa en mindre stand,
somdepassede.

LaegedageiBella Center

Senereinovember 2019 deltog KIU i Laegedage i Bella Center. Vi
havde en stand i Bella Center sammen med flere kraeftforeninger
under Kraeftens Bekaempelse. Standen blev betalt af Kraeftens
Bekaempelse, og vi skiftedes til at passe den. Vikomisnak med
mange af de praktiserende laegetr, isaer fordi vi havde lavet en
tipskupon med 13 spegrgsmal til de kraeftsygdomme, vi repreesen-
terede. Ingen af de praktiserende laeger fik 13 rigtige, men vifik en
god snak med dem, og de gik derfra enlille smule Klogere. Desvaerre
er Laegedagei ar blevet aflyst pa grund af COVID-19.

Symposiummed DGCG

Vi holder ogsa hvert ar et symposium med DGCG

(Dansk Gyneaekologisk Cancer Gruppe). 12020 blev det afholdt
den 17. januar pa Rigshospitalet. Der er en udfgrlig beskrivelse af
symposiet i KIUs blad nummer 1, 2020.

Kampagne med symptomer pa eggestokkraeft

Iforaret 2020 blev alle fysiske arrangementer aflyst. Det lykkedes
dog stadig at kere en kampagne om aeggestokkraeft i tiden op til
8.maj, da det jo hovedsageligt foregar over Facebook. Vi havde
desuden et reklamespot med symptomer pa seggestokkraeft
kerende som en rullende reklame pa 165 digitale skaerme pa
metrostationer og hos DSB over hele landet. Spottet blev vist
mere end 420.000 gange. Pa Facebook naede kampagnen ud
til 360.000 kvinder, som har klikket, liket, kommenteret og delt
mere end 50.000 gange.
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LANDSM@DE OG GENERALFORSAMLING

Dagens Medicin

KIUs formand blev bedt om at holde oplaeg pa Dagens Medicins
konference den 3. september 2020 med fysisk deltagelse. Emnet
var ulighed i sundhed, og jeg benyttede lejligheden til at tale om
ulighed i behandling med parp-haemmeren niraparib til seggestok-
kreeftpatienterne.

Oplaegget kan ses her: https://vimeo.com/479797242/76f7d43336
Og detlykkes osidag at holde generalforsamling.

Folkemgadet blev aflyst. Ophold pa LagumkKloster blev aflyst.
Laegedage inovember er som naevnt ogsa aflyst, men der har veeret
rigtig mange nationale og internationale webinarer.

Der er rigtig stor efterspoargsel efter patientrepraesentanter. KIU er
medifelgende udvalg:

« Sundhedsstyrelsen om Stop HPV
Birthe Lemley, Annemarie Carstensen og Mette Rosendal

« Projekt Sammen om valg
Birthe Lemley og Dorte Blou som patientrepraesentanter

«Medicinradet - fagudvalget for seggestokkraeft
Birthe Lemley og Dorte Blou som patientrepraesentanter

«HPV Advisory Board hos Krezeftens Bekaempelse
iforbindelse med Stafet for livet
Mette Rosendal

« CAGci Advisory Board om cancer immunterapi
Birthe Lemley som patientrepraesentant

KIU er ogsa involveret i et forsgg med ctDNA (cirkulerende tumor
DNA) og operation af seggestokkraeft pa Aarhus Universitetshospi-
tal. Titel pa forsgget: Circulating tumour DNA, water PET/MR, and
dissolution Dynamic Nuclear Polarization for optimized surgery of
women with ovarian cancer.

Vi er indgaet i et taettere samarbejde med nonprofitorganisationen,
OvaCure, som forsker i aeggestokkraeft.

Nazeste ar, hvor KIU har 20-ars jubilaeum, afholdes arets
landsmeade og generalforsamling den 11. juni - 13. juni 2021 pa
Hotel Sinatur i Nyborg.

Jeg gnsker jer alle en god generalforsamling.

Birthe Lemley
Formand for KIU

Efter formandens beretning var der mulighed for kommentarer og
spergsmal til beretningen. Der var ingen spergsmal, og formandens
beretning blev herefter godkendt.

3.Fremlaeggelse af regnskab og godkendelse af dette
KIUsbogholder, Birgitte Devantier, praesenterede KIUs regnskab
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for 2019, gennemgik regnskabet overordnet og stod til radighed for
spgrgsmal og kommentarer til regnskabet.

Som det fremgik af regnskabet, kommer KIU ud af 2019 med et lille
underskud. Dette skyldes, at der er hensat midler til fremtidige ak-

tiviteter. For stort et overskud i regnskabet kan have indflydelse pa,
hvad vi modtager af statte fra eksempelvis Kraeftens Bekaempelse.

Der blev spurgt, om tilskud er afhzengig af antallet af medlemmer.
Til det svarede formanden, at stotten fra Kraeftens Bekeempelse er
afhaengig af antal medlemmer. Desto flere vi er, desto stgrre stotte.
Hos Kraeftens Bekaempelse skal vi sgge om midlerne og begrunde,
hvad pengene skal bruges til. Ved ansggning om driftsmidler fra
Kreeftens Bekeempelse skal KIUs regnskab farst godkendes. Vi
sgger ogsa Driftspuljen og Aktivitetspuljen fra Danske Spils over-
skud hos Sundheds- og Zldreministeriet. Der skal skrives ansgg-
ning med budget og begrundelse, og der skal afrapporteres.

Birgitte Devantier fremlagde desuden budgettet, der fungerer
som et arbejdsredskab for bestyrelsen. Pa grund af COVID-19

er mange aktiviteter aflyst i 2020, hvilket betyder, at dette ars
budget ikke afspejler, hvordan virkeligheden blev.

Opholdet "Tilbage til Livet” pa Legumkloster matte aflysesiar, men
vihar faetlov til at flytte midlerne til dette til naeste ar.

Da der ikke var nogen spergsmal til budgettet, blev regnskab og
budget herefter godkendt.

4.Behandling af indkomne forslag
Der var ingen indkomne forslag til behandling.

5.Fastsaettelse af kontingent

Der var ikke forslag om aendring af kontingentet.
Kontingentet er herefter uaendret 200 kr. for medlemmer og
150 kr. for stottemedlemmer.

6.Evt. vedtsegtseendringer
Der var ingen forslag til vedtaegtsaendringer.

7.Valg af medlemmer til bestyrelsen

Herefter var det tid til valg til bestyrelsen. Inden vi gik over til dette,
blev der udpeget to stemmetaellere i det tilfaelde, at der skulle blive
kampvalg. Det blev Lone Lansen og Dorte Haugaard.

Bestyrelsesmedlemmer

Pavalg var:

« Birgitte Devantier (genopstiller)

« Birgit Danielsen (genopstiller)

« Marian Jergensen (genopstiller)

« Berit Nautrup Andersen (genopstiller)

Ikke pa valg var:

«Birthe Lemley

«Helle Nerup

«Hanne Sjggreen

« Mette Rosendal

« Nanna Bjerre (ansker ikke at genopstille)

Folgendes stillede op til de ledige bestyrelsesposter:
«Stella @sterhab

«Lotte Holck

« Brit Andersen (praesenteret via video)

« Mette Spangenberg

Folgende stillede op som suppleant:
« Jannie Jepsen

Berit Nautrup Andersen havde erklaeret sig villig til at traekke sig,
hvis andre kreefter ville ind, og da der var fire ledige bestyrelses-
poster og fire kandidater udover Berit, var der ikke behov for
kampvalg, og alle fire blev valgt ind i bestyrelsen. Den nye besty-
relse ser herefter ud som fglger:

«Birthe Lemley
«Helle Ngrup

« Hanne Sjggreen

» Mette Rosendal

« Birgit Danielsen

« Birgitte Devantier
«Marian Jorgensen
« Stella @sterhab
«Lotte Holck

«Brit Andersen

« Mette Spangenberg

Suppleant
« Jannie Jepsen

Bestyrelsesarbejdei KIU

Da en del af bestyrelsen ikke var til stede pa generalforsamlingen,
gjorde formanden opmaerksom pa, at bestyrelsen ikke som vanligt
kunne holde konstituerende mgde, men venter til forstkommende
bestyrelsesmgde, hvor den konstituerer sig.

8.Eventuelt

Der var ros til bestyrelsen for det store arbejde. Bestyrelsen takker
alle tilstedevaerende medlemmer for endnu et godt landsmgde og
generalforsamling.

Der var forslag fra salen om, at neeste landsmede, som ogsa
markerer KIUs 20-ars jubilseum, holdes over en hel weekend
fra fredag til sendag, altsa med to overnatninger. Dette vil blive
drgftet i den nye bestyrelse.

Dirigenten mindede de tilstedeveerende om at huske at udfylde
evalueringskemaerne, som vil blive tilsendt pa e-mail.

Dirigenten afsluttede herefter generalforsamlingen og takkede for
godroogorden.

Efter generalforsamlingen var der the, kaffe og kager til alle.

Altialt et meget vellykket landsmeode og generalforsamling.
Bare enskam atikke flere havde mulighed for atmgade op!

Vi er altid glade for friske kraefter i bestyrelsen.
Overvej, om det var noget for dig.

Visgger bl.a. hjeelp til

Medlemsregistrering
Bogholderi
Fondsansggninger

Nazeste generalforsamling afholdes den 13. juni 2021.
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Sponsorgaver til Lotteri pa KlUs landsmade 2020

KIU takker mange gange bl.a. folgende virksomheder
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2 STORE ARLIGE BEGIVENHEDER

KIU har 2 store arlige begivenheder med fokus pa underlivskraeft

,den 8. maj

den 20. september ’

V/Birthe Lemley

World Ovarian Cancer Day har fokus pa symptomer pa
aeggestokkraeft. Hvorfor det? Fordi sygdommen oftest
opdages for sent. 80 % af kvinderne bliver diagnostice-
retistadierne III og IV, hvor mulighed for helbredelse er
meget ringe. I stadium I kan sygdommen helbredes, og
istadium II er der rigtig gode chancer. Derfor samarbej-
der KIU ogsa internationalt om denne dag med World
Ovarian Cancer Coalition.

World GO Day har fokus pa alle former for underlivs-
kreeft. Pa side 30 i bladet kan I lsese om KIUs aktiviteter i

dagene op til den 20. september i 2020. Her drejer det
sig bade om symptomer og behandling af de forskellige
kraeftformer, og vi forsgger at komme sa vidt omkring
med informationer i Danmark som muligt. KIU samar-
bejder internationalt om denne dag med ENGAGe, som
KIU er medlem af, og hvor den nuveerende formand for
KIU er bestyrelsesmedlem.

Der er nu indgaet et formelt samarbejde mellem World
Ovarian Cancer Coalition og ENGAGe.
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PATIENTSKADER VED ADVOKAT JAKOB FINK

Patientskader

- hvilke muligheder har du, hvis du vil klage over en behandling i
sundhedsvaesenet og/eller onsker at soge erstatning?

Af Jakob Fink
Advokat (H)
e-mail: kontakt@kroerfink.dk

IDanmark har vi et veletableret klagesy-
stem inden for sundhedsvaesenet, som be-
tyder, at du har flere forskellige muligheder
for at kKlage over den behandling, du matte
have modtagetiforbindelse med laegelig
behandling mv.

Sundhedsvaesenets

Hos Sundhedsvaesenets Disciplinsernasvn
behandler man klager, hvor man som
patient gnsker at rette kritik mod konkrete
sundhedspersonetr. Det er ikke muligt at
opna erstatning via dette system, men man
kan vaelge at klage hertil, hvis man eksem-
pelvis geme vil undga, at andre patienter
skal blive udsat for samme behandling,
som den man selv har vaeret udsat for.

Sundhedsvaesenets Disciplinsernaevn har
flere sanktionsmuligheder, herunder udta-
lelse af kritik, offentliggarelse af afgarelser
uden anonymisering af laegen ogi yderste
konsekvens politianmeldelse.

Patienterstatni
Herudover har du mulighed for at rejse

en klagesag hos Patienterstatningen, hvor
formalet er at opna erstatning/godtgerelse.

Sidder du efter et behandlingsforleb med
en fglelse af, at diagnosen blev stillet for
sent, og at dette skyldes enfejli sundheds-
vaesenet, eksempelvis fordi du ikke blev
henvist til neermere undersggelse hos en
gynaekolog, bar du derfor kraftigt overveje
enanmeldelse.

Symptomer var tegn pa kreeft, ikke over-
gangsalder, og patientenfik erstatning
Iennyere afggrelse har Patienterstatnin-
gen fundet en kvinde (og senere dennes ef-
terladte) berettiget til erstatmingi et tilfeelde,
hvor hendes egen laege mente, at daglige
menstruationsblgdninger gennem to ma-
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neder var tegn p3, at hun var i overgangsal-
deren, hvorfor hun fik ordineret p-piller.

Syvmaneder senere var hun hos laegevag-
ten med mavesmerter, som man mente
skyldtes en urinvejsinfektion, hun var i
behandling for.

En uge efter blev hun indlagt pa sygehuset
og havde her et laengere forlgb, hvor for-
skellige diagnoser var i spil, for man til sidst
fandt ud af, at hun havde livimoderkraeft,
som hun senere dgde af.

Kvinden og senere de efterladte fik erstat-
ning, fordi Patienterstatningen vurderede,
athendes egen laege skulle have foretaget
en gynaekologisk undersggelse, da hun
mgdte op med blgdninger. Laegen ville
sandsynligvis der have set forandringer og
ville have hjulpet hende viderei systemet.
Hun ville sa vaere kommet i behandling
tidligere og ville sandsynligvis ikke vaere
dgd af sin sygdom.

Andreklagemuligheder

Udover ovenstaende muligheder kan du
igvrigt ogsa Klage til Styrelsen for Patient-
Klager, hvis du er uenig i en beslutning/
afgarelse, du har faet fra kommunen,
regionen/sygehuset, Udbetaling Danmark,
Sundhedsstyrelsen eller Sgfartsstyrelsen
omdine patientrettigheder.

Enpatientrettighed er fx:
« korsel til og fra undersggelse/behandling
(befordring og befordringsgodtgarelse)

« frit og udvidet frit sygehusvalg, herunder
hvis regionen ikke har oplyst om muligheden

» maksimale ventetider for behandling af
visse livstruende sygdomme

« henvisning til eller refusion af udgifter til
behandlingiudlandet

« aktindsigt i en patientjournal

Gratisatanmelde

Det er gratis at foretage en anmeldelse.
Hvis du gnsker at anmelde en skade til Pa-
tienterstatningen, gores dette ved at ga ind
pa pebl.dk, hvor man kan lave en online-
ansggning ved hjeelp af sit nem-id.

Hvis du gnsker at indgive en klage til
Sundhedsvaesenets Disciplinsernaevn, kan
dette gores ved at ga ind pa hiemmesiden
for Styrelsen for Patientsikkerhed. Dette
geelder ogsa ved en klage over patientret-
tigheder.

Hvornar skal jeganmelde?

I Patienterstatningens system geelder der
en 3-arig foraeldelsesfrist, der regnes fra det
tidspunkt, hvor du finder ud af, atdu har en
skade, til du s@ger erstatning. Hvis du sgger
erstatning efter fristens udlgb, kan din sag
ikkeblive behandlet.

Ved siden af denne frist lgber desuden en
10-arig foreeldelsesfrist, der er helt uafheen-
gig af, om man vidste eller burde vide, at
der kunne veere tale om en patientskade.

Er det mere end ti ar siden, du blev behand-
let, og har du ferst nu fundet ud af, at du

har en skade, sa kan man ikke behandle
din sag. Efter loven gaelder der nemlig en
absolut foreeldelsesfrist pa tiar.

Iforhold til Sundhedsvaesenets Discipli-
naemaevnets system gaelder en 2-arig
anmeldelsesfrist.

Generelt kan det anbefales, at man anmel-
der snarest muligt, nar man har overskud
hertil.

Stadigi tvivi?

Hvisman er i tvivl om sine muligheder, har
man altid mulighed for at henvende sig til
enpatientvejleder.

Man har ligeledes mulighed for at ringe til
Styrelsen for Patientsikkerhed og Patienter-
statningen, der vil kunne besvare diverse
spgrgsmal.

Er du parerendetil
et KIU-medlem?

V/Birthe Lemley

Bestyrelsen bliver ofte bedt om at gore noget for de
parerende. Vi har derfor oprettet en facebookgruppe
- KIUs Forum for parerende.

Det er en privat gruppe, sa det er kun medlemmer,
der kan se, hvem der er med i gruppen samt deres
opslag. Vi vil hermed opfordre pargrende til KIU-
medlemmer til at melde sigind i gruppen ved at
skrive en mail til info@kiuonline.dk eller ga ind pa
facebookgruppen og bede om at komme ind ved at
Kklikke pa dette link:
https://Wwwwfacebook.comgroups/362283421013839/

Her kan medlemmerne dele de store udfordringer,
man har som parerende, hvad enten det er i syg-
domsforlgbet, eller nar ens kaere er gaet bort. Man
kan godt veere medlem af gruppen uden at vaere
stottemedlem af KIU.

Der er ogsa arrangementer i KIUs netveerksgrup-
per, hvor pargrende er velkomne. Vi har netvaerks-
grupper i Herlev, Odense, Ringsted, Vejle, Arhus og
Aalborg.

Oversigt over netvaerksmgderne er angivet i kalen-
deren pa wwwKkiuonline.dk og pa facebooksiden. Vi
vil bestraebe os pa ogsa at angive, nar et arrangement
bade er rettet mod medlemmer og pargrende.

Med hensyn til arrangementerne i netvaerksgrup-
perne ser vi gerne, at de pargrende melder sig ind
iKIU som stgttemedlemmer, da KIU har udgifter i
forbindelse med disse arrangementer.

Et stgttemedlemskab koster 150 kr. om aret. Man vil
ved medlemskabet fa tilsendt KIU-bladet 2 gange
arligt - enten elektronisk eller fysisk og vil fa indkal-
delse til KIUs generalforsamling.

KIUs bestyrelse bestar af kvinder, som alle har eller
har haft underlivskraeft. Alt arbejde i KIU udferes
gratis af bestyrelsesmedlemmerne.

Vi har desveerre ikke kapacitet til at afholde fysiske
mgder kun for de pargrende. I den forbindelse hen-
viser vi til "Pargrende i Danmark”. Adressen pa deres
hjemmeside er: https://paaroer.dk/
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WORLD GO DAY
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World Go Day World Go Day

world Herunder er blot et udpluk af de mange posts.
GO D a Du kan lzese flere pa KIUs facebookside:

y Facebook.com/KIUPatientforeningen.
KIU afholdtigeniar World GO Day. World GO Day den
20. september er international dag for underlivskraeft, og sam-
men med foreninger over hele verden saetter vi fokus pa sympto- WO rl d G O D ay
mer og behandling. Vi startede allerede op i august med posts pa International dag for
Facebook, en patienthistorie ogsa pa Facebook samt GO-CARDS underlivskraeft

pa 540 caféer og biografer over hele landet.
20. september 2020

World GO Day er en international dag for at ggre
opmaerksom pa underlivskraeft. KIU er medlem

af ENGAGe - European Network of Gynaecological
Cancer Advocacy Groups - sammen med ca.50
andre patientforeninger i Europa, der beskaeftiger sig
med underlivskraeft. 12018 blev det pa et faellesmade
besluttet, at vi den 20. september hvert ar vil seette
fokus pa underlivskraeft.

Se hele kampagnen pa de folgende sider

Det bliver en

GO for,., -
- Du bor kende de
o typer
underlivskraeft
Ved du, at vi kvinder kan blive ramt af fem typer kraeft
—— e iunderlivet? Ziggestokkreeft, livmoderhalskraeft,
% e i o ory e Kl L/ e livmoderkreeft, vulva-cancer og kreeft i skeden. Tidlig

diagnose er vigtig for dem alle Tal med din laege eller
gynaekolog, hvis du maerker forandringer i underlivet
og er i tvivl. Laes mere pa www.cancer.dk/kraeft-i-
underlivet-underlivskraeft

World GO Day

Fortseettes neeste side

KIU - Kraefti underlivet | side 30 KIU - Kraeftiunderlivet | side 31



WORLD GO DAY

Veer seerlig
opmasrksom pa
dette symptom

World GO Day

World GO Day

stigende
-

<
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World Go Day

Blgdning mellem menstruationer eller efter over-
gangsalderen skal du altid vaere ekstra opmaerksom
pa. Det kan vaere tegn pa livmoder- eller livimoderhals-
kraeft. Du ber straks kontakte din leege. Laes mere pa
www.cancer.dk/kraeft-i-underlivet-underlivskraeft

Hver af de fem typer underlivskreeft er kendetegnet
ved en farve. Derfor har nogle af vores posts ogsa
forskellige farver alt efter sygdom. Logoet for den
internationale dag for underlivskraeft - World GO Day
20/9 - er sammensat af de fem farver.

Kreeftilivmoderen rammer ca. 800 danske kvinder
hvert ar, og tallet er stigende. Lyt til, hvad din krop fortsel-
ler dig og vaer opmaerksom pa tegnene:
« Blodigt udflad
» Uregelmaessige bladninger for

overgangsalderen
« Blgdning/pletblgdning efter overgangsalderen
Ingen af tegnene ma ignoreres, og du ber sgge lsege uden
toven. Leesmere pa
www.cancerdk/livimoderkraeft-uteruscancer/

Er du en af
de 25%7

C:ﬁ()

Waorld GO Day

Sjeelden
men farlig

World GO Day

Rammer
550 danske

kvinder hvert ar

World GO Day

il Aafg e uicne
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World Go Day

25% af danske kvinder deltager ikke i screening mod
livmoderhalskreeft, og disse kvinder tegner sig for
naesten halvdelen af tilfeseldene af livmoderhalskraeft.
Regelmaessige tjek for celleforandringer pa livmoder-
halsen er et tilbud til alle kvinder mellem 23 og 64 ar.
Laes mere her: www.cancer.dk/forebyg/screening/
livmoderhalskraeft/ eller pa www.stophpv.dk

Kraeft i skeden er en sjeelden, men farlig sygdom. Hvert
ar rammes ca. 30 danske kvinder, og kun ca. 50% er i
live efter fem ar. Du ber derfor altid veere opmaerksom
padisse tegn:

« Blgdning fra skeden, eventuelt efter samleje

« Blodigt udflad

» Smerter under samleje

» Enknudeiskeden

» Vedvarende klge eller svie i skeden

Vi anbefaler, at du kontakter din lesege ved et af disse
tegn. Kreeft i skeden er i cirka halvdelen af tilfseldene
forarsaget af en HPV-infektion. Laes mere om Kreeft i
skeden pa: www.cancer.dk/kraeft-i-skeden-vaginal-
cancer/

Er din mave konstant oppustet? Er du ekstremt traet?
Har du mistet appetitten? Det er tre symptomer, som
kan veere tegn pa aeggestokkreeft. Kontakt din laege.
A ggestokkreeft rammer ca. 550 danske kvinder
om aret, og kun ca. 40% er i live efter 5 ar. Lees mere
pa www.opdagnu
Fortseettes neeste side
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WORLD GO DAY

Herunder KIUs bestyrelse for afholdelse af generalforsamling
den 14. september 2020:

Bestyrelsen fik pa et bestyrelsesmode den 12. september - forud for landsmede og generalforsamling
-udleveret T-shirts og balloner og fik taget et billede til Facebook. Alle medlemmer i KIU er kvinder,
som har eller har haft underlivskreeft. Bestyrelsen er ingen undtagelse. Den bestar ogsa af kvinder,
som har eller har haft underlivskraeft.
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World

International dag for
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Hivs
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World Go Day

GO Day

w

World Go Day
Hvad fik vi sa ud af kampagnen World GO Day?
Nedenstaende kan du se en opgorelse over, hvor langt vores
posts naede ud*.
Facebookposts PaFacebook er der talt ned til World GO day
Dato Opslag Rakhpvidde Interakticner med posts. Samlet 23 posts i perioden fra 22/8 til
lak|  20/9 2020.Pa Facebook har kampagnen brutto
SIE | Mere so e - ™ naet45.000 kvinder, der har klikket, liket, kom-
24/8 2000 | 5 typer underlhskrmi 4,455 555 menteret og delt 3.300 gange.
6/8 Var sarlig opmasricsom pd 1397 208 KIU har nu passeret 2.140 folgere pa Facebook-
8 Rammer 55 danske bindar 2001 124 Siden.
308 Cowver: Hedumling 1 World G0 Day
048 Ingan o tagnane mi ignonire 971 06
19 Bastyrelsesmade 1434 130
na Scresning redder v 2337 168
afy Sjmider men farlig 76 50
5/ Farver pd inidomme EFrFid 59
e Aral ar Rigende 2003 86
&9 Hvarfar vasrs | risikazonen 1462 61
89 Er du en af de 25% 1450 e
109 Patienthistoris: Annetts 2254 189
1149 Widen sundheed er alt intet 1184 B0
HPyezingtian &r vitig 92 59
13/9 Selvepsamiet preve 551 5
169 Topper omkring 30-25 irs-alderen og 1188 48
1778 Landsmade 1126 201
LT ] Hyvomir har du sidst 1489 L1
1879 Oppustat mave 15 08
FLTL ] Aggettokkem kan vire srvelg 1877 108
/9 Dt blivar an GO dag 1216 166
279 Caverbillader tilbage igen 636 a8
SAMLET 45284 133

*Opgorelsen er frareklamebureauet Like, som har hjulpet
KIU med kampagnen.

Fortseettes neeste side
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WORLD GO DAY

w

World Go Day

Som nzaevnt har vi ogsa haft GO-CARDS pa 540 caféer og biografer
i Danmark. De var udstillet i ugerne 37 og 38. Resultatet af denne
indsats kan ses nedenstaende:

7 "Sundhed er ikke alt, men uden sundhed er alt intet"

GO-CARD #6275

Udstiller: Hele landet, 540 caféer og blografer
Pariode: Uge 37

Oplag: 33,000 sth

Omrade Oplag (stk.) Aftraek (sth.) Aftraskds

Kebenhavn og omegn 23000 17,000 T4

Aarhis 5000 3600 TI%

Aalbarg 2.500 1800 TI% L % o
Odense 2500 1,900 TE% N e
Tatal 33,000 24,300 T&%

Cannersnrsafra pd tvanrs ol Drancher of HOMTyRe &f T6%.
e, cher bllver sknponenet for budskabet | pativema i colfems uden ot Lage ot kort, som per #t GO-CARD
e Fsk weriiebd i ookt o ot feduetidagubond oy, "Kikde: e DanmaniCalug HHI0T

o "Det bliver en GO dag”

CO-CARD #16276

Udstiller: Hele landet, 540 caféer og blografer
Pariode; Uge 38

Oplag: 33.000 stk

Omride Oplag (stk.) Aftrack (stk.) Aftrack

Kebanhavn g omagn 23000 18500 BO%

Aarhus 5.000 %000 B0%

Aalborg 2500 2,000 BO% LA £33
Odense 2500 2.000 B0% A —
Total 33.000 26.500 B0%

Cnreminiiafiomk pd teirns of brancher of kotyper & TH%

e, et bl Shaponenel 150 Budthiie | JEathaitd Sh Cafbae uSe® 8L Lbje of hoft, S0 Sar ol CO-CARD

PRRITVTHE Pebs i Do bl Skttt b 84 Roainalrinond oy, “Kilche e Dibrvmae Calug HHIOH,

KIUs resterende kort blev som ekstra service staende i GO-CARD-
stativer udenberegning.
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Man laerer at seette
pris pa sit liv

Iforaret 2012 fik jeg konstateret svaere
celleforandringer og blev af min lsege
henvist til en gynackolog.  sommeren
2012 fik jeg hos gynaekologen foretaget
et keglesnit for at fierne celleforandrin-
gerne. Jeg folte mig nu tryg ved, atjeg jo
havde faet fikset “problemet”.

Idecember 2012 havde jeg dog igen
celleforandringer. Jeg folte mig tryg ved,
at gynaekologen sagde, at det ikke betad
noget, sa laenge det "bare” var lette celle-
forandringer. Jeg fik en hormonspiral og
skulle ga til kontrol hver 3. maned.

Jeg fortsatte i kontrol med forskellige
resultater af celleforandringer - sveere/
moderate/abnorme/lette - og vi talte tit
hos gynaekologen om, hvordan og hvorle-
des med de celleforandringer, og at jeg
var nervgs for livmoderhalskraeft, da min
mor og mostre havde faet fjernet livmo-
deren pga. det. Jeg foreslog faktisk selv pa
et tidspunkt bare at fijerne livmoderen og
livmoderhalsen, fordi sa var jeg da ude
over de problemer og kunne holde op
med at rende til kontrol.

ITaugust 2015 havde jeg igen svaere cel-
leforandringer, og laboratoriet ville igen
have en biopsi at tage prover ud fra. Sai
december 2015 som 47-arig fik jeg en mail
fra min gynaekolog om, at man havde
fundet kraeftceller pa1 mm, og at behand-
lingen ville veere fjernelse af livmoderen
pa OUH og sa ikke yderligere.

feond 90 Oy igennem 35 gange stralinger og 5 gange

ir

ooy, o Kampagnen indeholdt
' ogsa en patienthistorie.
Den kommer her:

HPV-vaccinen er vigtig! Det er ogsa
vigtigt at kende symptomerne pa under-
livskreaeft og at passe sin screening, selv
om man er blevet vaccineret! Laes Annet-
tes historie om, hvordan hun bl.a. matte

kemo:

Jeg havde IKKE haft nogen symptomer OG jeg kan love for, at havde jegi mine
ud over det sidste ¥z ar, hvor jeg havde unge ar - eller bare i kontakten med gy-
haft tiltagende ondt i "ryggen” og gik til naekologen - tidligere faet at vide, at der
laege m.m. Hos gynaekologen i oktober var en vaccine, var jeg blevet vaccineret
naevnte jegigen smerterne samt 2 blgd- for at beskytte mig. Jeg ville ikke turde
ninger, jeg havde haft. Jeg troede maske, tage chancen og tror p4, at nar man har
det kunne vaere min spiral, der drillede, en mulighed for at forebygge frem for at
og blgdningerne var begge to, efter jeg helbrede, SA SKAL man det.
havde faet foretaget et skrab til kontrol.
Gyneaekologen scannede mig indvendigt HPV-vaccination er nu en del af bgrne-
og forsikrede mig om, at der IKKE var vaccinationsprogrammet - BADE til piger
noget galt. og drenge. Jeg synes, at der skal MEGET
mere oplysning til omkring denne vac-
Sa STORT var chokket, da hele det store cine - ogsaiskoler m.m.
apparat satte i gang pa OUH i december
2015..... for jeg havde en KZAMPE Kkraeft- Jeg ma leve med "angsten” resten af mit
knude i mit underliv, som havde sat sig liv, da jeg desveerre ikke kunne fa taget
fast pa bugveeggen med mistanke om kraeften ud af kroppen, men ma tro pa,
spredning. Det var der heldigvis ikke, sa atjeg er helbredt og kreeftfri nu. Jeg lever
nu kunne jeg ikke "bare” fa fiernet min med bevidstheden om, at min overle-
livmoder, jeg kunne faktisk slet ikke velsesprocent inden for 5 ar er gaet fra
opereres, fordi knuden havde vokset sig 99,9 % til 35 % ...... Noget som kunne have
sa stor ogind i diverse vaev. vaeret undgaet ...... TRIST TRIST TRIST
Nu startede behandlingen for at redde IDAG er jeg bare utrolig glad for mitliv, og
mit liv: 35 stralinger, 5 gange kemo, 2 althvad det indeholder, og har besluttet
indvendige helvedesstralinger, hvor jeg mig for, at den "lorte”™-sygdom IKKE skal
forste gang la fastspaendt i 26 timer, hvor definere MIT LIV - for nar man har veeret
jeg blev bestralet hver time 118 timer, og SA teet pa at miste det, SA leerer man at
anden gang "kun”i 20 timer. saette pris pa det LIV, som nu er MIT.
Jegleveridag med en del senfglger, som Laes mere pa www.stophpv.dk og www.
igvrigt er ret sveere at fa nogen til at aner- cancerdk
kende, samt flere ar bag mig med diverse
fysiske og psykiske slag.
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- i rogram
Ui = — K E Forelgbigt program tillandsmeodet
T & den11.-13.juni 2021
5
Fredagdenl1l. juni
K1.16.00-17.30 Indkvartering af medlemmer - Salg af lodder
K1.17.30 Formanden byder velkommen til KIUs 20-ars jubilaeum
K1.1815 Middag.
E Kaffe/the
¥ - Underholdning ved entertainer Jens @ samt hyggeligt samvaer
‘ Lordagden12. juni
1 KL.700-900 Morgenmad
i K1.9.30-1045 Opleeg ved gynaekolog om forskellige kraeftformer i underlivet
K1.1045-11.00 Pause evt. salg af lodder
K1.11.00-12.30 Oplaeg endnu ikke fastlagt
K1.12.30-13.30 Frokost
K1.13.30-1445 Oplaeg om senfglger bla. pavirkning af tarme og skader
KIUs landsmgade et ot
K1.14.4515.30 Eftermiddagskaffe
If ling 2021 =
Og genera orsam lng K1.15.30 Karseli private biler/bus til Vikingemuseet Ladby
K1.1600-17.30 Besgg pa vikingemuseet Ladby
KIUs landsmgde og generalforsamling finder sted den11. -13. juni KL1730 Korsel tilbage il hotellet
2021 pa Storebeelt Sinatur Hotel og Konference K11900 Festmiddag
Kaffe
Reserveér allerede nu dagene. Nedenstaende kan I dog se et forelgbigt program. Og ja, vi har Lotteri
lyttet til jer, der var med pa landsmadet pa Bautahgj. KIUs 20-ars
b e Sendag den13.juni
Vi haber at serigtig mange af jer.
Programmet for dagene er stadig under udarbejdelse. K1.800-900 Morgenmad
Det endelige program vil blive sendt sammen med invitation 0 K1.915-1000 Linedance eller Tai Chi
tiljer pa e-mail i foraret 2021 Storebaelt Sinatur KL1015-1045 Nyheder fra KIU v/formand Birthe Lemley
Hotel og Konference, K1.1045-1230 Erfaringsudveksling i grupper pr.sygdom
Ostergvej121,5800 Nyborg, KL1230-13.00 Frokost
tif. 65314002. K1.1300-1500 Ordinzer generalforsamling
K1.15.00 Kaffe, the og tak for denne gang

Laes mere om Storebeelt Sinatur Hotel og Konference
https://www.sinatur.dk/storebaelt/
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PATIENTHISTORIE

- Jeg foler, det danske
sundhedsvaesen tvinger
mig til at soge behandling i

udlandet

Af Margit Shabanzadeh

52-arige Lotte Holck er mor til fem og har
uhelbredelig aeggestokkraeft. Hun er pa vej til
udlandet, for at fa den livsforlaengende medi-
cin niraparib. Medicinen er standardbehand-
lingi alle vores nabolande. Men herhjemme
har Medicinradet afvist behandlingen til
patienter, der - som Lotte - ikke har en specifik
genmutation. - Jeg raber op, fordi det er en
dyb uretfeerdig forskelsbehandling, siger hun.

-Dendagkemoen ikke laengere virker, sa er
det slut. Det kan jegikke holde ud at teenke
Pa, nar jeg samtidig ved, at der findes medi-
cin, der kan forlaenge mit liv. Og som kvinder
-ligesom jeg - far bade herhjemme ogialle
voresnabolande, siger hun.

Kreeften har spredt sig fra seggestokkene
tilbughulen. Laegerme har forklaret Lotte
Holck, at kreeften numest af alt ligger som
et harfintlag nyfaldet sne pahendesindre
organer. Hun forestiller sigbughulen som et
hvidt vinterlandskab. Og vil sa gerne smelte
altsneen veek - helt veek!

-Selvom billedet af vinterlandskabet lyder
smukt, salever jeg med en tikkende bombe
indeimig-kraeften kan bryde udigennar
somhelst og det kaniperioder virkelig give
migangst at taenke pa. Men sa taenker jeg pa
min yngste sgn. Han er 12 ar gammel oghan
skal ikke miste mor endnul Den tanke giver
mig energi til at fortsaette, siger Lotte Holck.

Hun fik diagnosen kreeft i seggestokkene
ifebruar 2019 Kort tid efter fulgte en ope-
ration og kemo-terapi. Ogiaugust sidste ar
var lzegernes melding, at kraeften nu ikke
laengere var aktiv.

-Hallelujah, teenkte vialle. Mine fembgrm og
minmand jublede af glaede. Vivar helt hgje
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af den gode nyhed. Den gav os s meget hab,
siger hun.

Kraeften vender tilbage

Men aeggestokkraeft er en kreeftform, der
ofte vender tilbage. Og Lottes tilfaclde er
desveerre ingen undtagelse. Hen over som-
mereniar begyndte hendes kraefttal at ga i
denforkerteretning.

-De sgrensjagibughulen kom atter retur.
Jeg vidste bare, at kraeften igen var aktiv.
Laegerne forklarede mig, at en ny operation
denne gangikke var en mulighed. Man

kan ikke operere et vinterlandskab, kun en
tumor, sagde de. Den besked vaeltede mig,
siger hun.

Men heldigvis virker kemoterapien, som
Lotte far herefter. Den ‘smelter meget af
kreeften vaek igen. Men Lotte tgr ikke taenke
paden dag hvor kraeften ikke laengere
reagerer pabehandlingen.

-Jeg traener seks gange omugen. Jeger i
sindssyg god form. Folk der ser mig kan slet
ikkeforstd, at jeg er uhelbredelig syg. Jeg
spiser ekstremt sundt, juicer alt. Har aldrig
rgget eller drukket meget! Alligevel er min
eneste behandlingsmulighed herhjemme
kemoterapi. Den dag kemoen ikke laengere
virker, sa er det slut. Det kan jeg ikke holde
ud at teenke pa, nar jeg samtidig ved, at der
eksisterer medicin, der kan forlaenge mit liv.
Ogsom kvinder -ligesom jeg - far bade her-
hjemme ogialle vores nabolande, siger hun.

Treud af tikvinder kan faniraparib i
Danmark

Medicinen, som Lotte Holck refererer til,

er den sakaldte parp-heemmer niraparib.
Parphzemmere kan forleenge tiden mellem
tilbagefald af sygdommen. Denbliver givet
tilkvinder med aeggestokkraeft i de fleste

vestlige lande. Herhjemme har Medicinra-
det dog truffet en anden beslutning Radet
har kun anbefalet medicinen til de patienter,
der har en sakaldt BRACA 1 eller BRACA 2
genmutation. Det svarer til, at kun cirka 30
procent af alle uhelbredeligt syge aeggestok-
kreeftpatienter kan fa behandlingen. Lotte
Holck herer til de 70 procent ceggestokkraeft-
patienter, der ikke har genmutationen.
Derfor kan hun ikke fabehandlingen
herhjemme.

Andre patienter tager alleredetil
udlandet

Men parp-haemmeren niraparib har pavise-
ligt livsforlaengende effekt - ogsa pa kvinder,
der - ligesom Lotte - ikke har genmutationen.
Det har et dansk forskningsstudie fra Rigsho-
spitalet pavist.

-Jeg synes simpelthen ikke, vikan vaere
denne dybt uretfaerdige forskelsbehandling
bekendt, derfor raber jeg op. Helt zerlig, jeg
har fembgrn, jeg er kun 52 ar. Jegkan ikke
fatte at kvinder sommigikke kan falov tilat
falivsforlaengende medicin. Bare et ekstra
levedr er for mig sommor ogmenneske
uvurderligt, siger hun.

Ifglge det danske forskningsstudie sikrer
niraparib, at kraeften holder sigiroils
maneder hos kvinder med genmutationen
BRCA1 og BRCAZ. For kvinder, der ikke har
genmutationen, holder niraparib kraeften
iroiknapt 6 maneder. Det er afggrende

for patienterne at kunneblive ved med at
holde kreefteniroimindst seksmaneder ad
gangen - ellers far de ikke lov til at fa endnu
en omgang livsforleengende kemobehand-
ling, sa virker den nemlig ikke. Derfor gnsker
Lotte, at sikre sig niraparib.

-Jegfaler, at det danske sundhedsvaesen
tvinger migtil at sgge behandlingiandre
lande. Jeg afsgger nu muligheder i Sverige.

Hvisjegafvises der, tager jeg til Tyskland
ogbetaler for niraparib af egen lomme. Det
ved jeg en del andre patienter i min situa-
tion allerede g, siger hun.

Envoldsom ulighedshammer rammer
kvinderne

Ityve ar har Lotte Holck arbejdet med og
siden hen forsketiulighed pa arbejdsmar-
kedet. Som lektor pa CBS har hun undervist
i, hvordan ulighed skal bekaempes. Hun
fler derfor, at hun er forpligtet til at rabe op.

-Det er en voldsom ulighedshammer,

der rammer mig og alle de andre danske
kvinder, der ikke kan fa niraparib. Det er
mit liv, jeg her keemper for, sa jeg gor, hvad
der skal til. Men: hvad med alle de kvinder,
der er for sveekkede af sygdom eller ikke
har pengenetil at kgbe medicinen selv i
udlandet? Hvorfor lader vores system dem
istikken? spgrger hun.

Hun haber at hendes oprab kan veere med
til at gere en forskel og fa Medicinradet til

Lotte Holck og terapihunden Krglla

at anbefale medicinen til alle aeggestok-
kraeftpatienter - genmutation eller ej.

-Jeg teenker ikke, at alle sundhedsmyndig-
heder i vores nabolande er keempestore
klaphatte. Hvorfor vurderer de, at medi-
cinen er god nok til alle deres patienter
med aeggestokkreeft, alt imens det danske
Medicinrad fravaelger os? Jeg fatter det
ganske enkelt ikke, siger hun.

Artiklen er fra www.cancer.dk
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Sag om medicin til patienter
med aeggestokkraeft bor ga
om i Medicinradetudlandet

Af Margit Shabanzadeh

Danske kvinder med aeggestokkraeft kan
stadig ikke fa den medicin, som i flere

ar har vaeret anvendt til samme patient-
gruppe i alle nordiske lande og i de fleste
EU-lande. Det har Medicinradet besluttet.

- Sagen bor ga om. Medicinradet har truffet
en dybt uretfaerdig og uforstaelig beslut-
ning for uhelbredeligt syge kvinder med
aeggestokkreaeft, siger Jesper Fisker, adm.
direktor i Kraeftens Bekeempelse.

Sverige, Norge, Finland, Tyskland, Eng-
land, Italien, Spanien og USA.

Listen over lande, der behandler kvinder
der er uhelbredeligt syge med aeggestok-
kreeft med medicinen niraparib, er meget
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lang. Men i Danmark har Medicinradet
truffet en anden beslutning. Herhjemme
kan uhelbredeligt syge kvinder med
seggestokkreeft kun fa medicinen, hvis de
har den szerlige genmutation BRCA1og
BRCA 2. En genmutation, som blot 30 % af
patienterne har. Det betyder, at 70 % af de
danske kvinder med aeggestokkreeft ikke

far gleede af den livsforlaengende medicin.

-Det er relativt sjaeldent, at vi direkte
kritiserer Medicinradet. Men her forstar vi
simpelthen ikke, hvorfor radet vaelger at
gore sa uretfeerdig forskel pa kvinderne.
Og hvorfor radet veelger at behandle
uhelbredeligt kreeftsyge kvinder markant
darligere, end man ggr i resten af Norden
og Europa. Det er uholdbart og helt ufor-

staeligt. Sagen bar ga om i Medicinradet,
siger adm. direktar i Kraeftens Beksem-
pelse, Jesper Fisker.

Flere arsager til, at sagenbor gaom
Prisen pa medicinen blev afggrende, da
Medicinradet i januar 2019 besluttede, at
kun patienter med den szerlige genmu-
tation BRCAI og BRCAZ2 kan fa dennye
medicin.

- Den prioritering kunne man maske

forsta, hvis kvinderne var blevet sammen-

lignet pa de samme parametre, men det
er de ikkel Radet valgte at opgare merom-
kostningerne for kvinderne helt forskel-
ligt, sa det ser ud, som om det er meget
dyrere at behandle de kvinder, der ikke

har genmutationen. Groft sagt har radet
sammenlignet paerer med aebler, det er
en klar ommerl! siger Jesper Fisker.

Desuden var fagudvalget, der skal radgive

Medicinradet inden afggrelser, ufuldstaen-

digt, da sagen om niraparib blev behand-
let. Ogsa dét er kritisk, mener Kraeftens
Bekzempelse.

- Som minimum ma patienter og deres pa-
rgrende kunne forvente, at Medicinradet
kun treeffer beslutninger pa baggrund af
en fyldestggrende radgivning. Det er ikke
sketidenne sag, siger Jesper Fisker.

Nedsaetter risiko for tilbagefald
Aggestokkreeft er den fjerde hyppigste
kraeftdpdsarsag i Danmark, bla. fordi
sygdommen ofte opdages meget sent,
ogbehandlingsmulighederne fa. Arligt
bliver ca. 250 danske kvinder uhelbre-
deligt syge af aeggestokkraeft. De oplever,
at deres kreeftsygdom vender tilbage
gang pa gang, og de har behov for at blive
behandlet mange gange med kemoterapi.
Men for at kunne blive behandlet med
kemoterapi flere gange, skal der ga mindst
6 maneder imellem tilbagefaldene. Det

FAKTA OG BAGGRUND

er her, medicinen niraparib kommer ind
ibilledet.

Overlaege Mansoor Mirza fra Rigshospi-
talets onkologiske afdeling er leder af det
fgrste internationale fase tre forsknings-
studie af niraparib. Studiet viser bla, at
niraparib holder kraeften iroi15 maneder
hos kvinder med genmutationen BRCA1
og BRCAZ. For kvinder, der ikke har gen-
mutationen, holder medicinen kreeften i
roiknapt 6 maneder.

Desuden har studiet vist, at niraparib ogsa
nedseetter risikoen for tilbagefald med
73% hos kvinder med genmutationen
BRCAlog BRCAZ. For kvinder, der ikke
har genmutationen, nedsaetter niraparib
risikoen for tilbagefald med 55%.

Alligevel valgte Medicinradet i januar
2019 kun at anbefale medicinen til
kvinder, der har eseggestokkraeft med
genmutationen BRCAl og BRCAZ. Kreef-
tens Bekeempelse mener derimod, at alle
kvinder, der bliver uhelbredeligt syge af
aeggestokkreeft, ber tilbydes behandlin-
gen - genmutation eller ej.

Vitaler her om uhelbredeligt syge kvin-
der, der ikke har mange andre behand-

lingsmuligheder. Og den nye medicin
niraparib er paviseligt med til at forleenge
deresliv, siger Jesper Fisker.

Gode erfaringer i andre lande

[andre lande har man nu brugt niraparib
oglignende lzegemidler i flere ar. Her kan
man se, at patienter med aeggestokkraeft

lever laengere end tidligere.

-Vikanbla. se pa opgerelser fra National
Cancer Institute i USA, at andelen af kvin-
der der lever med aeggestokkreeft er ste-
get med 33 procent, siden USA begyndte
atbruge medicin-typer som niraparib. Det
forteeller mig, at medicinen virker, siger
forende kraeftforsker pa omradet, over-
laege Mansoor Mirza fra Rigshospitalets
onkologiske afdeling.

-Vibgr i Danmark - som i stort set alle
andre lande - behandle uhelbredeligt syge
kvinder med seggestokkraeft pa baggrund
af, om medicinen virker eller ej. Det kan
vilet vurdere, efter vi har givet kvinderne
medicineni?2-3 maneder, siger han.

Artiklen er fra www.cancer.dk

A ggestokkraeft er den fjerde hyppigste kraeftdgdsarsag i Danmark, bl.a. fordi sygdommen ofte opdages sent og fordi der kun

eksisterer fa behandlingsmuligheder.

De nyeste tal for kraeftoverlevelsen i Danmark viser, at 43 % af patienterne er i live efter 5 ar.

Der er arligt 250 danske kvinder, som bliver uhelbredeligt syge af a&aggestokkraeft og oplever, at deres kraeftsygdom vender

tilbage gang pa gang

Et internationalt forskningsstudie viser, at niraparib holder kreeften i ro i 15 maneder hos kvinder med genmutationen BRCA1 og
BRCAZ2. For kvinder, der ikke har genmutationen, holder medicinen kraeften i ro i knapt 6 maneder.

Medicinradet besluttede i januar 2019, kun at anbefale medicinen til kvinder, der har aeggestokkraeft med genmutationen

BRCA10g BRCA2.

Kraeftens Bekaempelse opfordrer Medicinradet til at vurdere sagen igen og abne for, at alle kvinder der er uhelbredeligt syge
med aggestokkraeft, tilbydes niraparib - ligesom man gar i resten af Norden og i andre vestlige lande.

Laes mere om eggestokkraeft pa www.cancer.dk
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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 Kraeft i underlivet.
Vi er en selvsteendig forening, som samarbejder med Kraeftens Beksempelse.

Parerende og andre interesserede er meget velkomne til at blive stgttemedlem i KIU.
Som medlem far man tilsend KIU-bladet to gange om aret, ligesom man kan deltage i
mange af vores arrangementer. KIU-bladet trykkesi ca. 2000 eksemplarer.

KIU pa Facebook

KIU har bade en aben og en lukket facebookside. Hvis du er medlem, kan du fa
adgang til den lukkede side, hvor vi har en gynaskolog og en onkolog tilknyttet.
Derudover har vi en raekke lukkede grupper inden for de enkelte
sygdomsomrader. De er naevnt i det gule opslag nedenstaende og pa KIUs
facebookside: www.facebook.com/KIUPatientforeningen
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KIUs bestyrelse

Formand Birthe Lemley Nazestformand Helle Norup
Vikingevej1l Kongshvilebakken 7
3630 Jaegerspris 2800 Kgs.Lyngby
TIf. 408728 09 T1£. 20328020
formand@kiuonlinedk naestformand@kiuonlinedk
Aggestokkraeft Aggestokkraeft
Naestformand Lotte Holck
Langagervejl4
2500 Valby
TI£ 29290724
lotte@kiuonlinedk
Arggestokkraeft
Birgit Danielsen Hanne Sjogreen
Administrator Kasserer
Overgade 34 Roligheden 4
5000 Odense C. 5610 Assens. Jannie Elin Rosenlov Jepsen
TIf 22594172 TIf 26129363 Klampenborgvej 104, 1.sal
info@kiuonlinedk kasserer@kiuonlinedk 2800 Lyngby
Livmoderhalskraeft Livmoderhalskraeft TIE 5070 74 62
jannie@kiuonlinedk
Livmoderhalskraeft
Birgitte Devantier Mette Rosendal
Bogholder Bestyrelsesmedlem
Stenten 41, Bageskov Knudsbglvej 31
7000 Fredericia 6064 Jordrup
TIE 21282098 TIf 41458099
bogholder@kiuonlinedk mette@kiuonlinedk
Livmoderhalskraeft Livmoderhalskraeft
d,l k’ R‘ ! Marian Jorgensen Mette Spangenberg
V{ M“ bmg for ‘“ ) Y Sekretzer Bestyrelsesmedilem
R ORTSAT KAN VERE EN Holsteinsgade 23 3.th. Gl Strandvej 228
STOT KIU,SAVIF e 2100 Kgbenhavn @ 3050 Humlebask
VELGORENDE FORENI srende TIf. 61990860 TIf. 28 9190 84
For atKIU kanblive godkendt sofn ?ﬂ ;’;‘;1%00 e sekretaer@kiuonline.dk mettespangenberg@
forening kreeves detbla.at KIU aﬂl‘?tSkat cgsome ZEggestokkraeft kiuonlinedk
pamindst 200Kr, derindberettesti L1651 Jm——
fradragsberettigel. mdbetalbewbeg& HUSK at op-
3226630766 eller MobilePDaY nraS " sl;attefradl’ag for Brit Andersen Stella Osterhaab
lyse CPRIL. eller CVR1Ir, Sa kanau Albestyrelsesme a- Bestyrelsesmedlem Bestyrelsesmedlem
belgbet. Oplysningerme kan seundeS ~rie@kiuonline. Ndervej1 Lilleavej 31, Rasted
Jem Annemarie Carstensen Iza annemhar indberettet 8270 Hoibjerg 7500 Holstebro
dk Alle oplysninger slettes. sasnartvi TIf 414339 08 TIf. 6198 63 40
tilSkat. brit@kiuonlinedk stella@kiuonlinedk
Livmoderhalskraeft Ziggestokkreeft
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KIUs kontaktpersoner

Du er meget velkommen til at ringe eller maile til én af vores kontaktpersoner.
Kontaktpersonerne har eller har selv haft kraeft i underlivet, men
de kan ikke hjeelpe med egentlige laegelige spargsmal

LIVMODERHALSKRZFT ZEGGESTOKKRZZAEFT VULVACANCER 0

Lene Middelhede Birthe Lemley Henriette Hoeg Netvarksmgder 1

Rosenvaenget 5A Vikingevej 11 Gillesager 24

8722 Hedensted 3630 Jaegerspris 2605 Brgndby KIUS ]_Oka]_e grupp e r

TIE 51708783 TIE. 408728 09 TIf. 422417 80

lenemiddelhede@gmail.com formand@kiuonlinedk hoegb3@gmailcom . . .
Desvaerre har vi veeret nadt til at aflyse alle moder i de lokale

Heidi Andreassen Dorte Blou KRZFT1SKEDEN netveerksgrupper pa° grund af COVID-19.

Veermlandsvejl Krogholmen 7,2840 Holte Lili Bundsgaard

3700 Rgnne TI£421575/30112575 Gaerdet 34 . . . o . .

TIf 56 951971 dorte@bloudk 6800 Varde Vi vil starte op igen, sa snart det bliver muligt

heidi d a@hotmailcom TIf: 22961836 - forhabentlig sent forar 2021.

Helle Ngrup Ibundsgaard@live.dk

LIVMODERKRZEFT Kongshvilebakken 7 o R o . . o

L — 2800 Kongens Lyngby Sa folg med i kalenderen pa www.kiuonline.dk samt pa KIUs

TH. Jensensve;j 9, @ster-Snede TIf:20328020 abne og lukkede facebooksider.

8723 Lasning naestformand@kiuonlinedk

Tl 22795314

marianne@hafnetdk

Kolofon
- KIUBLADET

KIUBLADET udgives af:
KIU - patientforeningen
Kreeftiunderlivet
Oplagstal: 2000 stk.

Deadline for naeste nummer af
KIU-bladet er 15. april 2020

Redaktion:

Formand Birthe Lemley
Vikingevej 11
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E-mail: formand@kiuonlinedk
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E-mail: formand@kiuonline.dk
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Stof til KIU-bladet og KIUs hjemmeside
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E-mail: formand@kiuonline.dk
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413 medlemmer
44 stottemedlemmer

INFO FRA KRAFTENS BEKAMPELSE

OM RETTEN TIL AT HAVE EN PATIENTANSVARLIG LAGE

Pa sidste patientforeningsmgde hos Kraeftens Bekeempelse den 2. december 2020 blev det pointeret
over for os patientforeninger, at vi skulle huske at gere medlemmerne opmaerksom pa3, at alle, der
gar til behandling eller opfglgning pa hospitalerne har ret til en patientansvarlig laege.

Det vil sige en bestemt lzege, som har ansvaret for sygdomsforlgbet. Det betyder dog ikke,
at man kan forvente at se den pageeldende leege til hver konsultation.

OPFALGNINGSPLAN
Vi skulle ogsa ggre opmaerksom pa, at alle har ret til en opfglgningsplan.
Det KIU gjort far, men vi far hele tiden nye medlemmer, sa vi gar det gerne igen.
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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:

Oplysningerne sendes pr. e-mail til
KlUs administrator Birgit Danielsen
pa info@kiuonline.dk

Du kan ogsa ringe til Birgit pa 22 59 4172.

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 givende faellesture med fx kulturelt indhold
ihele 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.

Pargrende og andre interesserede 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 hjeelp, 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: www.facebook.com/KIUPatient-
foreningen. Kontakt os pa info@kiuonline.dk.



