Nydiagnosticeret med

AGGESTOKKRAFT?

Denne folder er til kvinder med nydiagnosticeret seggestokkraeft.

Folderen er udarbejdet af KIU - patientforeningen Kraeft i underlivet.
Patientforeningen KIU er en forening for kvinder, der har eller har haft underlivskreeft.
Vi har alle veeret i den situation, som du er i nu.

Vi haber, at vimed denne folder kan mgde og stotte
dig i den forste tid efter diagnosen.

KIU

Kraeft i underlivet



Tiden op til diagnosen
-om udredningsforiobet

NAR KVINDER MED Z£GGESTOKKRZFT er blevet endeligt udredt for deres sygdom,
har nogle af dem kreaeft i de tidlige stadier. Men de fleste har et langvarigt udredningsfor-
Igb bag sig og kommer med sygdommen i de sene stadier.

AEggestokkraeft er en af de svaereste kraeftsygdomme at opdage. Leenge kan sygdommen
veere fuldstaendigt lydlgs. En kvinde har plads til et barn i sit baekken. En knude pa fa cen-
timeter pa den ene aggestok - hvilke symptomer kan den give? Ofte giver den ingen.

Nar symptomerne efterhanden bliver maerkbare, er de nemme at misforsta eller sla hen.

Dertil kommer, at denne kraeftform er forholdsvis sjaelden. | Igbet af et ar ser en prakti-
serende laege mange kvinder med symptomer, der kunne vaere seggestokkraeft. Men i
gennemsnit er det kun aggestokkraeft hvert 5 ar eller sjeldnere.

I Danmark opdager man omkring 550 nye tilfaelde af seggestokkraeft om aret. 70 % af
dem bliver diagnosticeret i et fremskredent stadie, sakaldt stadie Il eller IV.

Det er grunden til, at kvinder med seggestokkraeft i seerlig hgj grad kan baere en forhisto-
rie om et langvarigt, frustrerende udredningsforlgb med sig. Hver forhistorie er forskellig,
og det er forskelligt, hvordan man finder vejen frem. Det kan veere svaert og sorgfyldt at
finde den vej.

Hos KIU har vi kontaktpersoner, som har haft samme sygdom som dig, og som du er
velkommen til at tale med. Vi har ogsa en lukket facebookgruppe for kvinder med aegge-
stokkrzeft samt en lukket facebookgruppe for yngre kvinder med aggestokkraeft, som du
kan bede KIU om at blive medlem af (se bagsiden af folderen for yderligere oplysninger
om KIU).

Der er to eksperter
i rummet

IKKE TO PATIENTER ER ENS. Det er dine behandleres opgave at give dig en behandling
af hgj faglig kvalitet, der samtidig tilpasser sig netop din situation og dine prioriteringer.

Der er altid to eksperter til stede under en konsultation. Den ene er den sundhedsprofes-
sionelle, som bidrager med sin faglige indsigt og erfaring. Den anden er dig, som bidrager
med din egen vurdering af din behandling, din livskvalitet og dine prioriteringer. Pa dette
grundlag traeffer | sammen beslutninger om dine undersggelser og behandling.

Denne tilgang hedder "faelles beslutningstagning” og "brugerinddragelse”.
Sundhedsvaesenet har forpligtet sig til at komme alle patienter i mgde med denne tilgang.

Stil sporgsmal, hvis du er i tvivl om behandlingen, eller hvad der skal ske.
Giv udtryk for, hvad der er vigtigt for dig.
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Itiden op til min diagnose var jeg vel ret autoritetstro.

Det er jeg ikke leengere. Jeg sporger, og jeg sporger, til jeg forstar.

Nogle gange sporger jeg ikke, og sa er det fordi, jeg ikke kan rumme mere viden.

Jeg sporger i det tempo, jeg kan vaere med til, og jeg beder om den hjzelp, jeg har brug for.
Men som kreeftpatient er man sarbar. Man laegger sit helbred i behandlernes haender og
kan blive nervgs for, om de synes, man er besveerlig. Hvad hvis de bliver traette af én?

De fieste af os oplever den uro af og til. Det er en uro, der kommer naesten af sig selv, fordi
man har sa meget pa spil og er afhaengig af andre.

Men det er ikke en uro, man skal affinde sig med.
Meld digind i patientforeningen KIU.
Du er velkommen til at vende dine bekymringer med os.




Stotte til
Rehabilitering

KVINDER MED £GGESTOKKRZEFT gennemgar et hardt behandlingsforlgb.
Ofte vil man opleve at fa bade bivirkninger og senfglger (blivende skader) af sin
behandling. Desuden er et forlab med aeggestokkraeft ogsa hardt for psyken.

Rehabilitering er en hjzelp til at komme, sig og en hjzelp til bedre at kunne leve med
sin sygdom, f.eks. kan fysioterapi lindre smertefuldt arvaev og bidrage til, at man
genvinder tabt bevaegelighed, og diaetistens vejledning kan stimulere appetitten.
Samtaler med en psykolog kan hjzelpe med til at bearbejde det, der er sket.

Mange tror, at rehabiliteringen farst kan begynde, nar behandlingen er afsluttet. Sadan er
det ikke. Du kan have stor glaede af rehabilitering allerede fra diagnosetidspunktet. Fysisk
traening kan f.eks. mindske traethed og utilpashed ved kemoterapi.

Forskning viser, at kraeftrehabilitering har en positiv effekt.

Alle kraeftpatienter - unge, midaldrende, ldre - kan fa noget ud af at deltage.
Med hensyn til fysisk treening har mange glaede af Kraeftens Bekaempelses tilbud:
Krop og kraeft.

Som medlem af KIU modtager du 2 gange
arligt KIU-bladet, der indeholder aktuel
information omkring kraeft i underlivet.

KIU-bladet indeholder ogsa patienthistorier,
artikler fra netvaerksgrupperne, og har fokus
pa relevante emner, der kan have interesse
for dig, som er nydiagnosticeret.

Rehabilitering
- det praktiske

UANSET HVORIDANMARK MAN BOR, kan kommunen tilbyde borgere med en
kreeftdiagnose et rehabiliteringsforlgb, og de kan tilbyde det allerede fra diagnose-
tidspunktet.

Dette tilbud er alle kraeftpatienters rettighed, som de vaelger, om de gnsker at tage
imod eller ej.

Ikke to kraeftforlgb er ens. Derfor starter et tilbud altid med en samtale med kommunens
kraeftkoordinator. Her taler man om, hvad der kan stgtte her og nu. Afhangig af behov,
vil mani et tilbud kunne made en traeningsterapeut, sygeplejerske, dizetist og psykolog.

Typisk er det den onkologiske afdeling pa sygehuset, der henviser til den farste
afklarende samtale i kommunen. Derefter kontakter kommunen dig med en invitation til
denne samtale.
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Nar man er kraeftpatient, veelter det ind med indkaldelser fra
sundhedsvaesenet. Flere aftaler omkring ens helbred kan virke
uoverkommelige. Men prov, om du kan give rehabilitering en chance?

For mig var det dejligt at modtage behandling og undervisning, som alene gik
ud p4 at hjaelpe mig af med smerter og ubehag.

Jeg leerte ogsa at forsta og genkende tegnene pa mine senfolger, sa jeg ikke
hver gang troede, at de var tegn pa noget farligt. Det lettede mig for nogle bekymringer
oggavenstgrrero.




Genetisk
testning

KRZAFT | Z£GGESTOKKENE ER IKKE KUN EN SYGDOM.
Der er flere forskellige former for seggestokkraeft. | KIU har vi medlemmer, som
repraesenterer de fleste af varianterne.

Genetisk testning bar udferes ved diagnose pa alle kvinder, der har epitelial 2egge-
stokkraeft, hvilket er 90 % af tilfaeldene. Ca. 30 % af kvinderne med high-grade sergs
2ggestokkraeft, har en genfejl.

Fejlen sidder i et gen, der hedder BRCA-genet. Hos ca. halvdelen af de 30 % er
genfejlen arvelig, og det er grunden til, at aaggestokkraeft kan nedarves i familien
- 0gsa pa faedrene side.

Hos den anden halvdel er genfejlen erhvervet gennem livet og er ikke arvelig.

Gentesten skal foretages pa bade blod (arvelig) og veaev (ikke arvelig) for at fa
konstateret, om du tilhgrer denne undergruppe. Det er der to grunde til.

FORDET FORSTE

Familiemedlemmer er i seerlig risiko for - udover at udvikle kraeft i aggestokkene -
ogsa at udvikle bryst-, prostata- eller bugspytkirtelkraeft. Denne viden kan man bruge
til at saette en undersggelse i gang af hele familien med henblik pa at forebygge eller
opspore BRCA-muteret kraeft.

FORDET ANDET

Der er udviklet medicin - sakaldte PARP-haammere - som har szerlig god effekt pa
kraeftvaev, som har en genandring i BRCA-genet. Kvinder med BRCA-muteret aegge-
stokkraeft kan fa tilbudt denne behandling.

GENTEST - DET PRAKTISKE
Det er forskelligt, hvor testen foregar. Nogle steder i landet sker det pa sygehusets
kliniske genetiske afdeling. Andre steder sker det pa den onkologiske afdeling.

Et tilbud om gentest kan saette mange tanker og spgrgsmal i gang.
Dem skal man ikke sta alene med.

Der er altid mulighed for at fa genetisk radgivning.

Om forskning og kraeftsygdom

Medicin, der er malrettet til en bestemt person, kaldes
“personlig medicin”. Lige nu er forskning i gener i rivende
udvikling inden for kreeftsygdomme. Det langsigtede mal er
at forvandle kraeftsygdommen fra at vaere sygdomme med en
alvorlig prognose til kroniske sygdomme, man kan leve med.




AGGESTOKKRZAFT EREN FORHOLDSVIS SJALDEN SYGDOM i forhold til andre
kraeftsygdomme. Derfor er vi ikke mange med diagnosen. Men mange af os kan du mgde
i KIU og i KIUs online faellesskaber. Her er vi sammen i trygge rum, hvor vi giver hinanden
opmuntring, trgst og gode rad.

Nogle af os finder sammen med kvinder, vi har saerligt meget til faelles med: f.eks. syg-
domsstadiet, den aktuelle behandling, den genetiske profil.

KIU har netvaerksgrupper, hvor medlemmerne mgdes i Aalborg, Aarhus, Vejle, Odense,
Ringsted og Herlev.

Kom - du er velkommen i KIU - patientforeningen Krzeft i underlivet.
Hjemmeside: www.kiuonline.dk

KlUs kampagneside: www.opdag.nu

Facebookside: facebook.com/KIUPatientforeningen

Desuden har KIU lukkede facebookgrupper pr. sygdom, bl.a.

KlUs Forum for kvinder med seggestokkrzeft og

KIUs Forum for yngre kvinder med seggestokkraeft

Det arlige medlemskab af foreningen er 200 kr.

Du kan melde dig ind i foreningen ved at skrive til info@kiuonline.dk.
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KIU er en selvstaendig patientforening, der samarbejder med Kraeftens Bekaampelse.

Folderen er sponsoreret af AstraZeneca





