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Maren Weischer LeesKarens Landsmgde

holdt opleeg om, hvad kreeft er, patienthistorie 2024 og general-
og hvorfor vifar det forsamling
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Man bliver forfaerdelig bange, nar man far stillet en kraeftdiagno- Indholdsfortegnelse

KIU - patientforeningen Krzeft i underlivet
Kongelig skuespiller Ghita Ngrby

Formandens ord

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

KIUS Landsmgde
selv fik diagnosen. Men efter et stykke tid i flugttilstand, vendte og generalforsamling 2024
jeg mig om og kiggede pa monstret. Og i det gjeblik jeg sa mon- World Go Day
stret i gjnene, skete det utrolige, at monstret blev mindre. Og jeg - Paspadit helbred
blev staerkere, Karens patienthistorie
- kreefti skeden
Protektor for
Folkemgdet i Allinge

Den15.17. juni 2023

KIUS deltagelse i Danske
Kreeftforskningsdage

Kreeftdag 2023
arrangeret af Dagens Medicin

‘ : G ! KUNSTTUREN 2023
T T S 25, 26.,27.august
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og pargrende
Kaere medlemmer de. Vi har indset, at jo flere vi er, jo mere ramt af gynaekologisk kraeft.
: Landsmeade N8GO
af KIU, kan viopna. Gennem teet samarbejde Lad os fortseette med at laere af hinan- Annual Meeting 2023
Det er med stor glaede og ydmyghed, med sundhedssektoren, forskningsinsti- den, styrke vores samarbejde og fast- og general-
at jeg deler mine tanker med jer som tutioner og andre har vi gennem arene holde troen pa, at den kollektive indsats f or samlin NSGO-CTU
formand for KIU efter et ar fyldt med skabt et netvaerk, der styrker vores posi- gor en markant forskel i kampen mod g Investigatormegde
leering, udfordringer og samarbejde. At tion i kampen mod gynaekologisk kraeft. gynaekologisk kreeft. 2024 ESMO i Madrid
11vViadri

lede denne forening, der keemper mod
gyneaekologisk kreeft, har veeret en dyb
meningsfuld rejse, og jeg vil gerne re-
flektere over nogle af de vigtige leerepro-
cesser, jeg har oplevet det sidste ar.

Sammen har vi veeret i stand til at pa-
virke politiske beslutningstagere og gge
opmeerksomheden om gynaekologisk
Kkreeft.

Altilivet handler om prioritering. Jeg
har det sidste ar fungeret som formand
for bade KIU og Kraeftens Bekeempelse
Holstebro. Jeg kan ikke begge dele, og

Side4

Spanien 20.-24. oktober 2023

ENGAGEe
Spanien 8.-9. marts 2024

jeg har truffet det svaere valg at arbejde Logumkloster Refugium
1. Leererigt vedrogrende den betydning lokalt - i Holstebro, hvor jeg har bo- - Tilbage tillivet
KIU har for gynaekologisk kraeft . . . peel. Jeg vil derfor lade en ny formand
At staispidsen for KIU har &bnet mine "’Vor i oreningeren kllfie m komme til. En ny formand, der kan ; Frygt for tilbagefald
@ine for den kompleksitet, der omgi- inf ormatlorz, stotte og hab for fortsaette det gode arbejde for gynaeko- .] Netveerksmede
ver gynaekologisk kraeft, og den dybe dem, der star over for denne logisk kraeft sammen med bestyrelsen : ‘} e 3 . . -
udfordrende diagnose.” =L — 21 Hvorfor lige mig?

betydning, vores forening har for dem,
der er bergrt af denne sygdom. Vi har

og de mange samarbejdspartnere, som
KIU har badeiindland og udland.

) ,;ﬂbage.tii J

Maren Weischers oplaeg om kraeft

set, hvordan vores feellesskab har vaeret ! : Fradodsangst til

en stottepille for s mange kvinder og Tak for jeres engagement og stotte. Livet efter Kraeft generobret livskvalitet

deres pargrende, og hvordan vores ar- 3.Laererigt vedrorende at det nyt- " : F 4

bejde straekker sig ud over medicinske ter noget - og at frivilligt arbejde er Med venlig hilsen, Oversigt over udvalg og projekter,
behandlinger. Vores forening er enkilde  vigtigt Stella Osterhaab hvor KIU er repreesenteret

til information, stgtte og hab for dem, Vigtigst af alt har vores indsats vist, at Tidligere formand i KIU

der star over for denne udfordrende
diagnose.

2. Laererigt vedrorende samarbejde og
nedvendigheden heraf

Et &r som formand har bekreeftet den
uomgeengelige betydning af samarbej-

det nytter noget. Hver indsats, hver
donation og hver time, vi bruger pa at
stgtte hinanden og udbrede bevidsthed
og kendskab til kraeft, har en positiv
virkning. Vi har set fremskridt i forsk-
ning og forbedret adgang til behandling,
hvilket har styrket stgtten til dem, der er
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DGCG-KIU-symposium
1. september 2024

Referat fra KIU’s generalforsamling

den 21. april 2024

Palliativ pleje og indsats

v/ ledende overlaege Mette Kelstrup Hallas

Senfolger efter kraeft

Referat af oplaeg ved Gunn Ammitzbgll
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KIU'S LANDSM@DE OG ORDINARE GENERALFORSAMLING 2024

Alle deltagere til KIUs landsmade 2024

KIU’s landsmode og
ordinaere generalforsamling

2024

Af Stella Osterhaab og Marian Jorgensen

"Det forste vi skulle da vi komind - det var
at ga udl” Sadan lgd det i Cirkusrevyen i
1965 da Margueritte Viby fremfgrte sin
monolog om at ga til jazzballet.

Det skete (naesten) ogsa for deltagerme
iaretslandsmeade pa Storebaelt Sinatur
Hotel & Konference. En overophedet ovn
ikeokkenet betgd at vialle blev sendt ud

pa parkeringspladsen nogle minutter,
mens brandfolk undersggte omfanget af
branden. Den var dog ikke stgrre end at vi
hurtigt kunne komme tilbage pa pladserme
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og formand Stella @sterhaab kunne

fortseette sin velkomst til arets landsmgde.

De56 deltagere mgdte ind tilen
indholdsrig weekend, og der var glaedeligt
gensyn med deltagere fralandsmgdet i
2023 samt fra netvaerksgrupper og ture
arrangeret af KIU i lgbet af aret.

Formanden bgd velkommen. Efter
formandens velkomst og den traditionelle
morgensang holdt vi et minuts stilhed

for at sere og mindes de kaere KIU-
medlemmer, som vi har mistetilgbet

af det sidste ar. Herefter fulgteen

praesentation af bestyrelsen, tovholderne
franetvaerksgrupperne og tovholderne
ved lerdagens samtalegrupper fordelt pa
sygdomskategorier.

Loerdagens program bgd pa et oplaeg om
palliativ pleje og indsats ved ledende over-
laege pa Odense Universitetshospital, Mette
Kelstrup Hallas. Emnet var et gnske fra flere
af KIUsmedlemmer.

Der var igeniar mulighed for at deltage
isamtalegrupper opdelt efter sygdom
eller til at ga en tur ved stranden og nyde
udsigten over Storebaeltsbroen.

Stella Osterhaab og Maren Weischer

Herefter madtes vi til socialt samveer,
kombineret med en vinsmagning
arrangeret af hotellets vinkyper.

Efter middagenblev der leveret god
underholdning af "Mig og Bonden”,som
fik de fleste ud pa dansegulvet med
coverversioner af overvejende Shubidua-
sange. Vi kom dog ogsa rundt om andre
grehaengere.

Da de tomusikere havde forladt scenen,
var det tid til det traditionsrige amerikan-
ske lotteri. Der var mange flotte praemier,
bla. havde Min Kgbmand i Vindinge,
Michael Mgller, sponseret 10 flotte kurve

Anna-Lise Pedersen

Gunn Ammitzbgll

med vin og andre laekkerier - en fornem
gestus, som KIU takker for.

Sendag morgen var der for de
morgenfriske "Gotvedbevaegelse og
DeFem Rytmer” med underviser

Anna Grete Telesford, KIU-medlem og
gotveduddannet bevaegelsespaedagog.
Der var ogsa et oplaeg om "Senfalger efter
kraeft” af Gunn Ammitzbgll, Kraeftens
Bekaempelse, ligeledes et gnske fra KIU-
medlemmerne.

Afslutningsvis inden den ordinsere
generalforsamling blev der holdt

e ol

et spaendende foredrag aflaege og
kraeftforsker Maren Weischer, forfatter til
den populaervidenskabelige bog "Hvorfor
lige mig?” Maren havde taget nogle
eksemplarer med af sinbog, og dem var
der efterfglgenderift om.

KIU takker alle de naevnte personer for at

have afsat tid til at ggre KIU's landsmgade til
en fantastisk oplevelse for os alle.
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WORLD GO DAY 2023

Traditionen tro har KIU deltaget i og
bidraget ved World Go Day der
hvert ar markeres den 20. september.

12023 markerede KIU den dag ved at dele medlemmers personlige
historier pa vores Facebookside og efterfglgende dele opslag om
symptomer pa de forskellige kraeftformer. Formalet er na ud til flere

Den 17. september 2023 - en dag fuld af feellesskab

Gamig glad i Vejle

kvinder, sa de selv kan leere at holde @je med mistaenkelige forandringer i deres kroppe og ga til laegenitide. 1ar blev World Go Day markeret i Vejle men ogsa sjeelen, da deltagere delte op- velfortjent frokost. Dette var ikke bare et
med en hjertevarm begivenhed kaldet levelser og stgttede hinanden i kampen maltid; det var et gjeblik af samherighed,
KIU arrangerede ogsa en ga-event i Vejle: "Ga mig Glad” med en inspirerende ga-guide, Heidi. KIU afholdt desuden "Gamig glad”. Deltagerne samledes for at mod kreeft i underlivet. hvor mennesker delte historier, skabte
en foredragskoncert i Hvidovre med Mette Olsen, som fortalte og sang om sin egen sygdom. gd en tur sammen og opleve glaaden ved minder og stettede hinanden gennem
fysisk aktivitet i faellesskab. Det var ikke Efter den givende gatur samledes alle pa deresrejse.
kun en mulighed for at styrke kroppen, Vingsted Hotel & Konferencecenter til en

ENGAGeQ ENGOT

ESGQ E‘;’n";’f‘;‘x;:‘g:'ijLfV;“‘"““"?‘“ European Network of
Y Group: Gynaecological Oncological Tial groups

HISTORIEN OM WORLD GO DAY

Aggestokkreeft, livmoderkreeft, livmoderhalskraeft og andre oplysningen om kvindelige kraeftformer var presserende, og

gynakologiske kraeftformer er blandt de mest almindelige derfor blev der besluttet at etablere en szerlig dag for at age

kraeftformer, der rammer kvinder. opmarksomheden om kraeften over for kvinder, sundheds-
personale, politiske beslutningstagere og medicinalfirmaer.

ENGAGE (European Network of Gynecological Cancer Ad-

vocacy Groups) som er en del af ESGO (European Society of Og World Go Day blev dannet.

Gynecological Oncology) var klar over at behovet for at age Laes mere pa wwwworldgoday.org

Den 20. september 2023 - foredragskoncert i Hvidovre med

Mette Olsen

World Go Day er ikke blot en dag. Det er en pamindelse om, at vi er steerkere sammen. Gennem fysisk aktivitet, feellesskab og

stotte kan vi overvinde selv de stgrste udfordringer, herunder kreeft i underlivet. Det er et skridt, en gatur, et samfund - det er Den 20. september 2023 blev World Go Mette delte ikke kun sin musik, men ogsa det var en mindevzerdig afslutning pa
et skridt mod helbred og stgtte. Lad os fortseette med at statte hinanden, dele vores historier og tage skridtet mod en sundere Day markeret og afrundet pa en musi- sin personlige rejse og overvindelse af World Go Dayminder og stgttede hinan-
fremtid sammen. kalsk og inspirerende note med en fore- udfordringer. Hendes ord og toner gav den gennem deres rejse.

dragskoncert af Mette Olsen i Hvidovre. hab og styrke til alle tilstedevaerende, og

KIU - Kraeft i underlivet | side 6 KIU - Kraeftiunderlivet | side 7



PATIENTHISTORIE

Karens historie
- kraefti skeden

Det er godt halvandet ar siden jeg korte hjem fra gynaekologen, som be-
kraeftede det, jeg havde mistanke om, men som jeg alligevel havde svaert
ved at fa til at passe, for jeg havde ingen typiske symptomer - udfiad, blod-
ning, smerter ved samleje. Kunne jeg have kraeft i skeden? Jeg havde aldrig

hortomdet.
AfKaren Risgaard

Det hele startede omkring februar/marts
maned 2022, hvor jeg observerede en
speciel lugt fra underlivet. Jeg maerkede
ogsa et lille ruflet omrade lige indenfor
skeden, men ellers ingen symptomer. Jeg
havde travlt med at szelge hus og kagbe lej-
lighed, og pa grund af ventetid hos laegen,
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fik jeg farst en tidibegyndelsen af maj.
Han kunne hverken se eller lugte noget
usaedvanligt, sa jeg blev sendt hjem med
beskeden om, at alt sa fint ud. Der var bare
noget, der ikke var,som det skulle vaere,
noget der fyldte, specielt nar jeg sad pa en
hard stol. Jegringede til laegen ogbad om
en henvisning til gynaekolog, for at fa en
second opinion. Der er lang ventetid hos

gynaekologen, sa jeg far ferst en tid den 29.
juli2022.

Jeg har en fin sommer uden nsevnevaer-
dige symptomer, bortset fra at jeg skal op
om natten og tisse, hvilket er nyt; menjeg
bliver snart 70 ar, og jeg har erfaret, at det
er hverdag for mange af mine veninder.
Gynaekologen scanner mit underliv og
sperger, hvornar jeg sidst har tisset, og jeg

*... Koreturene blev arrangeret via
“Sammenholdet’, som er en app,
Kraeftens Bekaempelse har udgivet.

Den har veeret mig til ufattelig stor hjzelp,
da jeg ogsa via den kunne holde mine
veninder orienteret om min situation

Sammenholdet er en gratis app til kreeftpatienter og
deres pargrende, der gor det nemt at koordinere hjaelp

i hverdagen fra familie og venner.

Sammenholdet kan downloades i App Store

eller Google Play.

siger: 10 min”. Min blaere star halvt fuld af
urin, og det gor ondt, da hun undersgger
mig. Hverken hun eller jeg er nuitvivlom,
at der er noget galt, men er det minblaere,
der er noget galt med?

Jegbliver sendt til biopsi af det ruflede om-
rade, som ogsa gynaekologen kan maerke,
ogde10dage, hvor jeg gar og venter pa
svar, kan jeg heldigvis udfylde med udpak-
ning af de 75 flyttekasser, der blev leveret
4 dage indeniminnyelejlighed. Svaret fik
jeg via telefonen, og det var desveerre vagi-
nalkraeft. Med denne diagnosefik jeg ogsa
besked om, at jeg fremover ville overga til
behandling i Arhus, da kreefttypen er sa
sjaelden, at det er samlet 2 stederilandet:
pa Skejby og Rigshospitalet.

PET- og MR-scanninger viser, at aflabet
framin venstre nyre er blokeret, sa jeg far

i Aalborg subakut en nefrostomi (kateter
direkte ind i nyren). Scanningerne viser, at
tumor sidder pa ydersiden af skeden, urin-
roret og blaeren, sa der er stadig tvivl, om jeg
ogsa har bleerekraeft. Der er en lymfeknude,
der lyser op, ogbiopsi af den fastslar, at det
er skedekraeft, og stadiet er IVa.

Jeghar mange ture til Arhus inden jeg
starter pa straler og kemoterapi, menjeg
er ogsa sidelgbende til undersggelser i
Aalborg,dader var flere steder, der lyste op
ved PET -scanningen. Det er her, jeg forste
gang stader pa problemer med kommuni-
kationen de to regionshospitaler imellem.
De kan ikke se, hvad de hver isaer bestiller
af undersggelser eller laese resultater af
undersggelserne. Jeg blev helt og holdent
koordinator af min egen sygdom ogbinde-

led mellem de toregionshospitaler.

Jeg fik 25 stralebehandlinger og 5 kemo-
behandlinger afsluttet med 50 timers
brachyterapi, som er indvendig bestraling
gennem skeden. Jeg havde af kontoret for
befordring hart, at jeg skulle regne med 3-4
timers karsel og ventetid begge veje,dade
manglede taxier, sa jeg valgte derfor selv
atkoordinere karslen, da jeg ikke kunne
overskue at skulle bruge en hel dag paen
behandling, der varede 20 min. Keretu-
reneblev arrangeret via "Sammenholdet”,
som er en app, Kraeftens Bekeempelse har
udgivet. Den har vaeret mig til ufattelig stor
hjeelp, dajeg ogsa via den kunne holde
mine veninder orienteret om min situation
paéngang.

Jeg var meget svag efter brachyterapien i
november og blev henvist til rehabilitering,
hvor jeg gik til treening pa "Krop og kraeft” i
kommunen. Jeg fik god hjzelp og var derfor
begyndt pa almindelig treening med andre
tidligere kreeftramte, da jeg fik resultatet

af kontrolscanningen i februar maned.
Tumoren lyste stadig op, men kun ét sted,
og det kunne maske vaere arvaev.

Det habede jeg, men troede ikke helt
padet, for den tidligere omtalte lugt var
kommet tilbage. Det ved jeg nu, var lugten
af kreeft, for 3maneder senere var tumor
vokset. Onkologen ringede til mig, og
desveerre stod jeg foran traeningscentret
med asfaltarbejde i naerheden, dahan
fortalte mig, at han kun havde lindrende og
livsforlaengende kemoterapi at tilbyde mig,
medmindre jeg Kunne opereres.

Men ville de operere mig? For jeg kunne fa
svar pa det skulle jeg igennem flere under-

paeéngang.”

sggelser, for de ville veere sikre pa, at jeg var
frisk og fit nok til at sta den omfattende ope-
ration igennem. Det var jeg heldigvis, og
den 7 juni 2023 fik jeg sa fiernet min skede,
mit urinrgr, min bleere, mine seggestokke
ogmin livmoder.

I stedet for min bleere konstruerede de en
ny af 15 cm tyndtarm (brickerblaere) og en
dygtig plastikkirurg flyttede min hgjre rec-
tus abdominis ned som ny baekkenbund
ogskede. Der gik flere uger, hvor jeg matte
veere meget forsigtig med at lgfte og sidde,
men jeg kom godtigennem det.

Der kom dog et lille bump pa vejen, for
mavetarmkirurgen havdeijuni noteret, at
den cyste de sainyrennok burde under-
sgges neermere. Det skete midt november,
ogbiopsien viste desveerre, at det var
nyrekraeft - ikke en metastase, men en
selvstaendig kraefttumor, der blev frosset
den 2. januar 2024. Ogsa den kraeft behand-
lesiSkejby, hvor jeg nu gar til kontrol for 2
kreefttyper.

Det har vaeret en hard og udmattende
“dans”, for jeg har hele tiden fglt, jeg selv
skulle fore an. Jeg har haft fremragende
dansepartnere - alle har vaeret sagde,
dygtige og kompetente, men det har ikke
veaeret nemt at vaere tilknyttet to forskel-
lige danseskoler (regioner), der ikke kan
kommunikere, og som bruger forskellige
IT-systemer og materialer. Sundhedsvae-
senet forventer desuden, at man far hjselp
af pargrende, men da min mand dede af
kraeft i 2011, og min datter bor langt veek,
kunne jeg ikke have klaret mig uden venin-
ders og venners hjeelp i de situationer, hvor
jeg ikke kunne/matte vaere alene.
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FOLKEM@DET

Hanne og Helle pa forste raekke i Sundhedsstyrelsens telt. Pa de pladser KIU altid har haft.

F Olk em ﬁ d et i Allin g e HelleogHannedeler WalkandTalku

den15.-17.juni 2023

Hanne Sjogreen og Helle Norup repraesenterede KIU pa Folkemodet igeni ar.
Der var i ar rigtig mange debatter, som KIU kan have gavn af.

Af Helle Norup og Hanne Sjogreen

Foredrag om CT-DNA

Leder af Institut for Klinisk Medicin-
Molekylaer Medicinsk afdeling (MOMA)
Claus Lindbjerg Andersen og vicecenter-
leder Lars Dyrskjot Andersen fortalte om
CT-DNA.

Med en blodprgve kan man konstatere
om der er kraeft-DNA iblodet. Nar en
kreeftcelle dar, sender den kreeft-DNA
ud iblodbanen. Disse kraeftceller gar til
grunde efter kun ca. 2 timer.

Man kan pa nuvaerende tidspunkt se, at
personen har kraeft, men man kan ikke
se, hvilken form for kraeft eller hvor en
tumor findes. Man haber pa, at det med ti-
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den kan blive muligt at finde kraeft meget
tidligt gennem en blodprgve.

Debat i Kreeftens Bekaempelses telt:
Ulighed i Sundhed - den der raber hgjst,
far mest

Vi fik fremlagt tre cases, som var meget
forskellige. Et par af casene handlede
om socialt svage og/eller eldre personer
med en lille eller slet ingen omgangs-
kreds, hvor tilliden til samfundets reprze-
sentanter er meget lille. Da det handler
om personer som normalt ikke selv
opsgger sundhedsvaesenet, er det meget
svaert at na ud til disse personer og sikre,
at de far det for dem rigtige tilbud,
Losningen kan maske vaere et eksempel
fra Grena, hvor et laegefaellesskab arbej-
der sammen om at lgse disse problemer.

Disse praktiserende leeger tager en gang
om maneden en hel dag ud til de darlige
sociale omrader i deres praksisomrade,
hvor de holder "stuegang”. De far lang-
somt bygget en tillid op til beboerne, som
kommer til at kende laegen og opbygger
tillid til lsegen. Det betyder ogsa, at deres-
sourcestaerke patienter, som er i lasegens
praksis, far mindre til fordel for de svage
borgere. Dette viser, at dette maske er en
brugbar made til at udligne uligheden i
sundhed.

Soren Brostroms svanesang
Vi oplevede en mere afslappet og munter
Sgren end tidligere, som lukkede meget

op for egne meninger og var mere frigjort.

Det var godt at se ham. Hvad fremtiden
byder pa, kom han ikke ind pa. (Det har vi

sa senere faet at vide igennem medierne.
Han skal til WHO i Geneve. De er heldige.)

Fremtidens Medicin arrangeretisam-
arbejde med Medicinske Tidsskrifter
ved chefredaktor Kristian Lund
Panelet i debatten bestod af 1aeger fra
Rigshospitalet og Aarhus Universitetsho-
spital, politikere og patientforeninger.

Der var i panelet en bred enighed om,
atnar en ny medicin var godkendt af
EMA (European Medicines Agency), sa
skulle der ikke veere forhindringer for
at fa medicinen ud til patienterne. Der
var ogsa enighed om at Medicinradet
og sundhedsgkonomerne var en stor
bremse her, og at Medicinradetisin
nuvaerende form bgr forandres.

Et videointerview med KIU’s tidligere
formand, Birthe Lemley, skulle have vae-
ret vist under debatten, men desveerre
virkede teknikken ikke. Et link til intervie-
wet kan ses her: https://www.facebook.
com/photo/?fhid=730360725764266&set
=pb.100063710341687.-2207520000.
Interesserede kan ogsa se debatten pa
dette link: Debat om fremtidens medicin
pa Folkemgdet 2023 (medtv.dk) https://
medtv.dk/debat/59-debat-om-fremti-
dens-medicin-pa-folkemodet-2023.html.

Debat:

Arbejdslivet pa spil efter kraeft
Patientforeningernes egen debat foregik i
K.B.stelt. Vi fik et overblik over de mange
vanskeligheder, som en kraeftpatient
oplever efter endt behandling. Det mest
barske og skreemmende var, at patienten
er helt afhaengig af, at socialradgiver/
sagsbehandler ved, hvordan og hvilke
spegrgsmal med derigtige kodeord ind-
bygget, de skal stille til den praktiserende
laege saledes, at laegen bliver i stand til

at udfylde attesterne korrekt. Uden det
rigtige kodeord kan det betyde store
vanskeligheder for den enkelte person.
Det er meget skreemmende.

Afslutning

Folkemadet i ar var en god og informa-
tiv oplevelse med hgj sol og godt med
solcreme, og alle virkede afslappede og
glade.

: o KEII‘T:L -_|
. b 15
Seren Brostrom pa scenen

STAFET FORLIVET
I EN MINIUDGAVE

Hanne og Helle sammen med K.B.s
direktor Jesper Fisker. Klar til stafet
for livet ifart lilla T-shirts med logo.

Helle og K.B.s formand Helen Bernt
Andersen pa stafet for livet

Vi gik en tur pa 24 minutter rundt pa Folkemgadet til forskel pa
De rigtige Stafetter for Livet. Vi havde ens T-shirts pa med logo,
balloner og postkort til uddeling. | alt deltog der ca. 50 personer,
hvor af nogle var mere kendte end andre. Af de mere kendte var
Jesper Fisker, Hans Pilgard og Helen Bernt Andersen.

Viblev taget godt imod, og folk syntes, at det var en sjov og god
oplevelse.
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DANSKE KRAFTFORSKNINGSDAGE 2023

DANSKE KREFTFORSKNINGSDAGE 2023

Abningstale:
Sophie Lahde

KORT SAMMENDRAG AF KRAFTDAG 2023

DAGENS

Illona, Birthe og Charlotte

KIUs deltagelse i Danske
Kraeftforskningsdage

Torsdag den 31. august og fredag den 1. september lob landets storste
tvaerfaglige kraeftkonference af stablen i ODEON, Odense. Det var i den
grad tvaerfagligt, da DCCC og DMCG.dk bod velkommen til Danske
Kreaeftforskningsdage 2023.

Indenrigs- og sundhedsminister Sophie Lohde holdt abningstalen.
Derefter var der oplaeg fra en lang raekke prominente sundhedspersoner
inden for dansk kraeftforskning. Der var ca. 500 lyttende deltagere til stecde

ved konferencen.
Af Charlotte Dybvik

FraKIU deltog Charlotte Dybvik, nzestfor-
mand i KIU, Illona Larsen, bestyrelsesmed-
lem i KIU samt Birthe Lemley, konsulent
for KIU.

Sophie abnede med at forteelle, at der er
sket enorme fremskridt pa kreeftomradet.
For defleste er der nu et liv pa den anden
side af kraeft. Men tilliden til kreeftomradet
har faet et knaek. Der skal igen vaere tillid
hele vejen rundt. Derfor foreligger der nu
en genopretningsplan med ekstra penge til
Sundhedsomradet.
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Efterfolgendeblev der afholdt oplaeg pa

folgende omrader:

« formal med kraeftvacciner for at optimere
t-celler til at bekeempe Kkreeftceller

« CTDna hvor man ved hjzelp af enblod
prove kan forudsige kraeft samt tilbage
fald. Dette er stadig pa forsggsbasis

« opfelgning pa gynaekologisk kraeft

« benyttelse af Aliundersggelser: Er de lige
sa gode som laegernes/sygeplejerskernes
arbejde?

« giver fedme kreeft eller skal vi kikke paen
anden arsag?

« skansom diagnostik af metastaser i
livmoderkreeft

« kan vi helbrede kreeft ved at omskrive
immunsystemets regler: t-cellersrolle i
immunbehandlinger

« erfaringer efter de forste ar med Klinik for
Senfolger efter Kreeft i Region Sjaelland

Det var absolut nogle spaendende dage,
hvor vi fik kendskab til nye behandlings-
metoder inden for kraeft. Repraesentanter
for KIU ber deltage hvert ar for at folge med
i, hvad der foregar inden for kraeftomradet
iDanmark.

Med

Tirsdag den 12. december 2023 i Life Science Huset - Atrium

Kraeftdag 2023 arrangeret
af Dagens Medicin

Til stede pa dagen fra KIU var Lone Ingvorsen (menigt medlem), Helle
Norup (star for netvaerksgrupperne i KIU), Gillian Godette (bestyrelses-
medlem i KIU) samt Birthe Lemley (konsulent for KIU). Vi snakkede en del
med Pernille Koll fra Ovacure. Ovacure forsker i aeggestokkraeft. og vi sam-
arbejder med Ovacure om Ladywalk, som finder sted den 27. maj 2024.

AfBirthe Lemley

Nogle af foredragene nsevnes nedensta-
ende:

T-celleterapi (TIL) inden for modermszer-
kekraeft. L.aegen udtager T-celler fraen
patient, hvorefter der laves flere af dem
(en sakaldt opformering).I1aboratoriet ak-
tiveres immuncellerne, oginogle tilfaelde
manipuleres de genetisk, inden deigen
sprgjtes ind i patientens blodbane. Kilde:
Kreeftens Bekaempelse.

Anvendes ogsa til andre kreeftformer. Har
veeret anvendt til aeggestokkraeft, men
indtil videre kun pa forsggsstadiet.

Nybehandling med ADCer. Denne nye
gruppe af lsegemidler kaldes for antistoflae-
gemiddel-konjugater, forkortet som ADC
(fra det engelske udtryk antibody-drug
conjugates). Et ADCbestar af et antistof, der
skal genkende kreeftcellen, samt et stof, der
skal draebe kraeftcellen. De to stoffer bliver
holdt sammen af et kemisk molekyle,
kaldet en linker. I dag findes der kun ca. et
dusin ADCer i verden. Kilde: Danmarks
Tekniske Universitet.

Idethele taget var det positivt at lytte til de
mange nye eller kommende behandlings-
muligheder.

Dennzeste oplaegsholder var Ulrik
Lassen, professor i klinisk onkologi og
personlig medicin, Rigshospitalet
Titlen var: Danmark skal vaere det fore-
ndeland inden for Klinisk forskning og
afprovning af kraeftleegemidler

Ulrik naevnte, at vii Danmark er fgrende
inden for Klinisk forskningi life science
(videnskaben og teknologien omaltle-
vende omkring os, oglivetisig selv). Han
neaevnte ogsa, at industrien investerer rigtig
mange pengeilaegemidler - sommetider
2-3milliarder US $ for et enkelt laegemiddel,
ogsaer det maske kun1ud af 20, der kom-
mer pamarkedet.

IDanmark har vi Trial Nation. Du kan lseser
mere om Trial Nation her: https:/trialna-
tion.dk/public/clinical-trials/. Patienterne i
Danmark vil gerne deltage i kliniske forsgg.
Det er en fordel, nar vi vil tiltreekke nye
forsgg til Danmark.

Offentligt-privat samarbejde har banet
vej for HRD mutationstest til ovariecan-
cer for hele Norden.

Maria Rossing, klinisk forskningslektor
igenomisk medicin, overlaege, afd. For
Genomisk Medicin, Diagnostisk Center,
Rigshospitalet

Mansoor Raza Mirza, Medical Director,
NSGO-CTU, overlaege, Rigshospitalet

Mansoor: Det drejer sig om high-grade
sergs seggestokkraeft, hvor % har en BRCA-
mutation, og halvdelen er HRD negative.
Det vil sige, hvor dobbelt strand-break ikke
kanrepareres. Der sgges efter Real World
Evidence. Nordiske patienter indgar i et
studie kaldet NSGO-CTU-HERO. Patienter
med aeggestokkraeft i stadium IT skal ogsa
indga i forsgget.

Laes mere pa wwwkiuonline.dk under
KIU-bladet.
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KUNSTTUR 2023

\
|

"KUNSTTUREN” 2023

Idageneden 25., 26. og 27. august deltog 18 KIU-medlemmer i en uforglem-
melig kunst- og kulturtur i det smukke Jylland. Vi indlogerede os pa det
imponerende Pejsegaarden i Braedstrup, der ikke kun var rummeligt og
velfungerende, men ogsa forkaelede os med laekker mad.

Af Mette Lauritzen

Forstedagen af vores kunsteventyr
begyndte med kaffe og hjemmebagt
kage pa terrassen, hvor det dejlige vejr
satte en perfekt stemning. Efter at alle
var ankommet og havde indtaget deres
vaerelser med egne terrasser, begav vi
os til ’Den genfundne bro”, et smukt sted
over Gudenaen - Danmarks eneste flod.
Denne tur blev ikke blot en visuel forng-
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jelse, men ogsa en mulighed for givende
samtaler blandt deltagerne.

Efter en velsmagende middag satte KIU’s
bestyrelse ganginogle vigtige diskussio-
ner om foreningens fremtid. Spgrgsmal
om deltagelse af maend/aegtefaeller/kaere-
ster ved landsmgder og arrangementer,
implementeringen af nye endagstiltag,
zendringer i KIU-bladet og bedre for-
midling af foreningens mange tilbud

til kvinder ramt af underlivskraeft blev
alle taget op. Bestyrelsen fik vaerdifulde
input fra deltagerne, og det var tydeligt,
at interessen for KIU trivedes med gode
ideer. En begivenhedsrig farste dag, der
satte tonen for resten af turen.

Andendagen var dedikeret til kunst, og vi
begyndte med en tur til Silkeborg, hvor vi
dog blev mgdt af lidt regn. Heldigvis kla-

rede vejret op, da vi sejlede pa Gudenaen

med en af turbadene, og vi ngd en fanta-
stisk tur gennem landskabet. Silkeborg
Museum/Jorns Museum stod ogsa pa
dagsordenen, hvor viblev forkeelet med
en velsmagende frokost og guidet rundt
mellem malerier, billedtaepper, keramik
og grafik. Nogle aendrede endda deres
syn pa Jorns kunst efter den livlige og en-
gagerede guidning. Et besgg pa et lokalt
galleri rundede dagen af, og nogle af os
blev fristet af kunstneres veerker. Aftenen

blev afsluttet med en laekker festmiddag,
hvor snakken og samtalerne flgd frit.

Tredjedagen markerede afslutningen pa
vores eventyr, og vibesggte fgrst Himmel-
bjerget, hvor udsigten over skovomrader
og Gudenaen tog pusten fra os. Efter at
havenydtisidet fri fortsatte vi til Moesga-
ard Museum. Her ngd vi vores medbragte
sandwiches og udforskede museets
imponerende samling i sma eller starre

grupper. Et levende museum med tekst,
film, foredrag, billeder og genstande gav os
en dybere forstaelse af historien, og Grau-
ballemanden var bestemt et hgjdepunkt.
Efter denne kulturelle oplevelse og smuk
arkitektur folte vi os treette, men beriget
med kunst, kultur og nye venskaber.

En stor tak skal lyde til KIU og allede

unikke mennesker, som jeg mgdte ilgbet
af disse tre dage.
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REFERAT FRA DAGSTURE FOR MEDLEMMER OG PARGRENDE

Rundvisning pa Vabenvaerkstedet

Glaspusteriet pa Holmegard Vaerket

< S

el

Hammermogillen i Hellebak

Glasdekoration

Dagture for
medlemmer og pargrende

AfStella Osterhaab

IKIU har et nyt initiativ taget form og vist
sig at vaere en stor succes. Dette initiativ har
involveret planleegningen og gennemfgrel-
sen af dagsture, hvor medlemmer kunne
invitere deres pargrende med. To ture har
allerede fundet sted, og de har veeret beri-
gende oplevelser for alle involverede.

Besgg pa HammermolleniHellebaxk den
13.august 2023

Den fgrste tur gik til Haommermegllen,
Hellebaek, Nordsjeelland den 13. august.
Her blev vi taget med pa en spaendende
rundvisning pa Hammermglle-museet,
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hvor historien om Kronborg Geveerfabrik
blev praesenteret pa en engagerende made.
Vi fik mulighed for at udforske omradets
industrielle fortid under en rundvisning i
turbinehuset. Dagen blev afsluttet med et
behageligt cafébesag med kaffe/kakao og
kage samt en god snak om at vaere kreeft-
patient og pargrende til en kraeftpatient.
Inden vi tog afsked med hinanden, gik vi
turen rundt om Kobberdammen.

Besog pa Holmegaard Vaerk den
29.oktober 2023

Den anden tur gik til Holmegaard Vaerk
den 29. oktober. Her kunne vi fordybe os i
dansk kultur og handvaerk med et besgg

pa vaerket. Efter en dag fyldt med indsigts-
fulde oplevelser kunne vi afslutte dagen
med en hyggelig stund pa den lokale café.

Disse dagsture blev ikke kun en mulighed
for at udforske og laere om lokale seveer-
digheder, men ogsa for at styrke bandene
mellem medlemmer og deres pargrende.
Selvom turene nu er afsluttet, lever min-
derne og det forstaerkede feellesskab videre
inden for KIU. Det er tydeligt, at turene har
bidraget til at skabe varige forbindelser og
positive oplevelser for alle deltagere. KIU
ser frem til at arrangere lignende initiativer
for at fortsaette med at styrke feellesskabet
inden for denne vigtige patientforening.

NSGO ANNUAL MEETING 2023 FRA 14. TIL 15. JUNI | REYKJAVIK, ISLAND

14. til 15. juni i Reykjavik, Island

NSGO Annual eeting 223

Naturen pa Island er bjergtagende smuk og helt anderledes
end noget andet sted pa jorden. En gejser er en speciel form for
varm kilde, som periodisk kommer i udbrud og sender en sgjle
af varmt vand og vanddamp op i luften. Vandet er pa koge-
punktet, og der advares mod at stikke foden i vandet.

AfBirthe Lemley

Firepatienter fra NGPO var inviteret til
NSGO (Nordic Society of Gynaeological
Oncology) made for forste gang.

NGPO star for Nordic Gynecolgical Cancer
Patient Organisations. NGPO er et samar-
bejde mellem foreninger og netveerk, der
arbejder med underlivskraeft i Norden,

nemlig Norge, Sverige, Finland og Danmark.

Deer

« Gynkreftforeningen, Norge
- Mette Dischington

» Gyncancer et netveerk i Sverige
- Barbro Sj6lander

« Gynsam en patientforening i Sverige
-Maude Andersson

« KIU - patientforeningen
Kreeftiundetlivet, Danmark
-Birthe Lemley

Endometrial Cancer
Is Cinderella now a Princess 777

Livmoderkreeft kaldes ogsa 'the Cinderella disease’ (Askepot-
sygdommen), da der ikke tidligere har vaeret meget fokus pa denne
sygdom, men det er nu aendret, da man naesten kan malrette
behandlingen til den enkelte patient. Incidensen af livmoderkraeft er
stigende, og i dag er der flere kvinder, der dor af livmoderkraeft end

af aeggestokkraeft i USA. I de nordiske og gsteuropaiske lande er der
400.000 nye tilfelde om éret.

» Gynekologiska Cancerpatienterna,
Finland - Eva-Maria Strémsholm

Modet bar praeg af, at laegerne nu er taet pa
personlig medicin til livmoderkraeftpatien-
terne. Der er virkelig sket store fremskridt,
som forhabentlig ogsa vil smitte af pa de
andre underlivskreeftformer. Der var dog
ogsa oplysninger om kirurgi og PARP-
haemmere til seggestokkraeftpatienterne
pamgdet, som ogsa er gengivet i referatet.

Livimoderkraeft

Livmoderkreeft er den mest almindelige
gynaekologiske kraeftform i den vestlige
verden.

Sterstedelen af patienterne (80 %) diagno-
sticeresi et tidligt stadie og 5 ars overlevel-
sen, hvis sygdommen diagnosticeresi et
tidligt stadium er 95 %. Hvis kvinden bliver
diagnosticeret i et fremskredent stadie

eller far tilbagefald af sygdommen er 5

ars overlevelsen 68 %, hvis sygdommen
sidder i underlivet, men kun 17 %, hvis den
har spredt sig til andre organer i kroppen.
Sygdommen kaldesidag Cinderella, som
betyder Askepot, da den for i tiden ikke fik
saerligt meget opmaerksomhed, mennu er
denmaskeblevet til en prinsesse, da der
inuselviet fremskredent stadie, er gode
overlevelsesmuligheder.

Artiklen er hele vejen igennem krydret
med billeder og gamle sagn og anekdoter
fralIsland.Island var en del af det danske
kongerige fra1814 ti11944.

Hele artiklen kan leeses pa KIUs hjemme-
side wwwkiuonline.dk under KIU-bladet.

KIU - Kraeftiunderlivet | side 17



The many faces of

o

Endometrial Cancer

NSGO-CTU INVESTIGATORM@DE PA SCANDIC K@DBYEN | KBBENHAVN DEN 7. OG 8. DECEMBER 2023

Scandic Kodbyen i Kobenhavn den 7. og 8. december 2023

NSGO-CTU
investigatormoade

Dinosaurs:
Why are they similar to aur

clinical trials?
« Old
* Big

In the spirit of inclusivity....

The Princess awakens the sleeping Prince
with immunotherapy, taking treatment
to 3 new level

Ovenfor er to af de slides, der blev vist pd madet. Den forste omhandler livmoderkraeft, hvor man har talt om "The Cinderella Disease’ (Askepot-
sygdommen), fordi den ikke fik saerlig meget opmaerksomhed, men det gor den nu, og er derfor blevet til en prinsesse. Man behandler nu sygdommen
med immunterapi med rigtig gode resultater. Sa er der aeggestokkraeft, hvor der star Old and Big, og de kliniske forsgg bliver sammenlignet med en
dinosaur, som er old and big, fordi de er gamle og store. Men der er rigtig gode nyheder om ny behandling i referatet af mgdet, som du kan laese pa
www.kiuonline.dk under KIU-bladet. Der er ogsa gode resultater til livmoderkraeftpatienterne med feks. the BEATcc trial.

AfBirthe Lemley

Der var inviteret 4 patienter fra NGPO til
dette investigatormgade.

NGPO star for Nordic Gynecolgical Cancer
Patient Organisations. NGPO er et samar-
bejde mellem foreninger og netveerk, der ar-
bejder med underlivskraeft i Norden, nemlig
Norge, Sverige, Finland og Danmark.

Desveerre var det kun mig, der havde
mulighed for at deltage denne gang. Jeg
var saledes den eneste patient, der var til
stedeilokalet. Der var repraesentanter fra
mange lande, da man ogsa har inddraget
Island, Letland og Litauen i samarbejdet i
NSGO (Nordic Society of Gynaecological
Oncology.Desuden var der opleegsholdere
fra Tyskland, Italien, UK og Australien.
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Mgadet startede den 7.december k1. 9.30,
hvor overlaege pa Rigshospitalet Mansoor
Rasa Mirza, som er Medical Director for
NSGO, bad velkommen.

Den forste dag drejede sig mest om livimo-
derhalskraeft, og de nye forsag, der er pa
banen inden for dette sygdomsomrade.
Den naeste dag var livmoderkraeft og segge-
stokkraeft pa banen. Der var mange forsgg
med immunterapi, som ser ud til at virke pa
livmoderhalskraeft og livmoderkraeft, men
ikke pa seggestokkraeft.

Der er dog en ny kombination af laegemid-
let pabanen, som kaldes ADCer*, som ser
ud til at have god virkning pa seggestok-
kreeft. De er dog endnu ikke kommet

til radighed for danske patienter, dade
forst skal godkendes af EMA (European

Medicines Agency) og dernzest det danske
Medicinrad.

Der er lige en term, som er vigtigt, for at
forsta de mangeslides, der er vist:

HR star for hazard ratio. Hvis en hazard ratio
er 060%, betyder det, at patientens risiko for
tilbagefald eller ded er 40 %. Hvis en hazard
ratio er 1, er der ingen effekt af behandlingen.

* Antistof-laegemiddelkonjugater eller ADCer
er en klasse af biologiske laegemidler designet
som malrettet terapi til behandling af kreeft.
Imodseetning til kemoterapi er ADCer
beregnet til at malrette og draebe tumorceller,
samtidig med at de skaner de sunde celler.

ESMO | MADRID, SPANIEN, 20. - 24. OKTOBER 2023

Spanien, 20. - 24. Oktober 2023

ESMO in Madrid

Dette ar blev det store ESMO (European Society of Medical Oncology)
afholdt pa IFEMA Congress Centre i Madrid. Der var cirka 33.000 deltage-
re, og der var sessioner om alle typer kraeft.

Pa billederne ser I nogle af medlemmerne af ESGO ENGAGe. Pa hovedbilledet er det Charo Hierro, som er formand for ASACO i Spanien.
Petra Adamkova, formand for ESGO ENGAGe, Coralie Marjollet, formand for Imagyn, Frankrig og Birthe Lemley, konsulent for KIU, Dan-
mark. Pa det lille billede har vi ogsa Eva-Maria Stromsholm fra Finland, som er leder af NGPO og bagerst Vanka fra Israel.

AfBirthe Lemley

ESMO er en meget stor arligbegivenhed i
Europa, hvor der er foredrag om alle slags
cancer. Der er ogsa et sakaldt'advocay
track’, og det er det, vi patienter deltager i.
Sa der er specifikke foredrag for patienter,
men vi kan frit lytte til laegermes foredrag
ogsa. Det foredrag, der nok gjorde sterst
indtryk pa mig, drejede sig om kunstig
intelligens. Jeg synes personligt, at det

er skreemmende, hvis vi ikke passer pa.
Nedenstaende er et lille uddrag. Resten
kan du laese pa KIUs hjemmeside www.
kiuonline.dk under KIU-bladet.

Ervipavejindienny aeramedbigdata
og Al - kunstig intelligens?

Denne session var ekstremt interessant,
men ogsa lidt skreemmende. Den begyndte
med at konfigurere et dybt neuralt netvaerk
- et sakaldt DNN. DNNen bliver kontinu-
erligt bedt om at udfgre opgaven baseret
pa inputdataene. Baseret pa feedback til
DNNen om, hvorvidt opgaven blev udfert
korrekt eller €j, tilpasser DNN'en sin adfaerd,
indtil opgaven kan udfgres godt nok.

Oplaegsholderen talte om digitale individer
og digitale patienter: Digitale patienter er os,

da viistigende grad maler vores sundhed
og velvaere og sundheden hos andreivores
fysiske naerhed ved hjaelp af sporingsapps.
Bluetooth-zonen omkring vores telefon vil
sandsynligvis blive vores nye digitale hud.

Tilsyneladende kan man ogsa laere Al at
have fglelser. Det er en fager ny verden, el-
ler er det? Hvad vil der ske med os,nar Aler
meget klogere end 0s? Den sidste udtalelse
er min. Alkanifremtiden veereistand tilat
udfagre vidunderlige ting for menneskehe-
den, men jeg synes, menneskeheden skal
veere forsigtig.
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12TH PATIENT ADVOCACY SEMINAR - 8.-9. MARTS 2024, BARCELONA, SPANIEN

ENGAGe (European Network
of Gynaecological Cancer
Advocacy Groups)

AfBirthe Lemley

ENGAGe er et patientnetvaerk under ESGO
(European Society of Gynaecological
Oncology).

Der bliver hvert ar afholdt et patientsemi-
nar for de patientforeninger i Europa, som
er medlemmer af netvaerket. De beskaef-
tiger sig alle med gyneaekologisk kreeft.
Dagenebliver afholdt sidelgbende med
leegernes konference - ESGO.

Der deltog 55 patienter fra forskellige
patientforeninger i Europa. Der var ogsa
moder den 7. marts mellem nogle af pa-
tienterne og forskellige medicinalfirmaer,
og den10. marts var der en meget speciel
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event, som var arrangeret af medicinalfir-
maet AstraZeneca.

Vi patientforeninger har stor gleede af at
mgde hinanden. Nogle af os har kendt
hinanden gennem mange ar. Andre er nye.
Det er isaer beskeemmende at lytte til nogle
af de patientforeninger, der befinder sigi

de gsteuropeeiske lande, hvor der ikke er
samme tilgang til god behandling somiden
vestlige del af Europa.

Der var mange gode opleeg - bade fra laeger
og patienter. Jeg tog selv initiativ til Clinical
Trials Projecti 2019 med det formal at ud-
danne patienter til at kunne laese og forsta
Kliniske forsgg, sa de kan komme med
patientens perspektiv i forbindelse med
design af Kliniske forsgg. Nothing about us

without us’. Der er 21 patienter fra 11 forskel-
lige patienter involveret i projektet.

Iarblev der lejlighed til at undervise alle
fremmgdte 55 patienter i at kunne leese og
forsta et Klinisk forsgg. Der var oplaeg ved
mig og Prof. Jonathan Ledermann fra UK.
Demnaest blev patienterne inddelt i 3 grup-
per efter sygdom, fik udleveret slides til et
forsgg og spergsmal, som de skuille besvare.

Du kan lzese det foerdige referat pa www.
kiuonline.dk under KIU-bladet.

En oplevelse pa Logumkloster Refugium for KIU-medlemmer

Af Stella Osterhaab

I hjertet af Danmark, omfavnet af histo-
riens vingesus, ligger Logumkloster Refu-
gium som et idyllisk andehul for dem, der
soger fordybelse ro og feellesskab.12024
inviterer KIU 20 medlemmer til en unik
oplevelse parefugiet under den erfarne
ledelse af det nye forstanderpar, Louise
og Peter Franklin Hgjlund.

Forandringer med det nye forstander-
par.I oktober 2023 tradte Louise og Peter
Franklin Hgjlund ind som refugiets nye
forstanderpar. Deres mission er Klar - at
bevare og forsteerke den velkendte
refugieand, der har gjort Lagumkloster
Refugium til et vaerdsat kursus- og retrae-
tested.

Logumkloster Refugium er ikke bare
etsted; det er et sted for heling, hab og
handling. Med det kommende kursusop-
hold i 2024 far KIU-medlemmer chancen
for at fordybe sig i refugiets magi, hvor
traditioner og fornyelser gar hand i hand.
Under ledelse af det dedikerede forstan-
derpar, Louise og Peter Franklin Hgjlund,
er dette kursusophold pa Lggumkloster
Refugium ikke bare en pause fra hverda-
gen; det er enrejse "Tilbage til livet”.

Arets kursusophold pa Lggumkloster
Refugium er planlagt til at finde sted fra
den 15. til 20. september 2024. Kursusop-
holdet tilbyder en balanceret blanding af
fordybelse, fornyelse og feellesskab. Pro-
grammet indeholder bl.a. gatur i naerom-
radet, besgg pa Romg, yoga, kreative fag,

sang og musik, tid til fordybelse, oplaeg
samt foredrag med bl.a. Preben Kok og
meget mere.

Finansiering af dette eksklusive kur-
susophold muligggres af godtgjorte
omsezetningsudgifter fra KIU, der nyder
godt af sin status som en velggrende or-
ganisation. Ud over dette sgger KIU ogsa
stotte fra forskellige fonde for at sikre, at
oplevelsen forbliver tilgaengelig for alle
interesserede medlemmer. Der er en
mindre egenbetaling.
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REFERAT FRA NETVZARKSM@DE | KREFTRADGIVNINGEN, HERLEV, D. 24. JANUAR 2024

Referat fra netvaerksmode i Kraeftradgivningen
“Frygtfor
tilbagefald”

Helle Norup takker de 2 oplaegsholdere.

Af Iliona Larsen

Panetveerksmgderne mades medlemmer
af KIU, kvinder, som alle har en historie
med underlivskraeft. D. 24. januar 2024 var
emnetiHerlev “Frygt for tilbagefald” - en
folge af kreeft, som nok alle kraeftpatienter
oplever i varierende grad. Psykolog Char-
lotte Bergqvist og socialradgiver Christa
Rosenkilde, begge radgivere i Kreeftens
Bekaempelse, holdt et oplaeg om “Frygten
for tilbagefald”.

Oplaegget tog udgangspunkt i de mekanis-
mer, der er pa spil, nar frygten for tilbage-
fald bliver invaliderendei ens hverdag.

Sa som udgangspunkt skal man gare sig
Klart: hvordan fylder angstenimit liv?
Detteblev afprgvet ved en lille, men meget
illustrativ gvelse, der viste om man har
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tankerne alt for taet pa (naermest altover-
skyggende, fylder meget), om man skub-
ber dem alt for langt veek (undertrykker,
flygter fra tankerne om tilbagefald) eller
om man har et hensigtsmaessigt forhold
til tankerne - altsa om de er tilstede-
vaerende, men ikke far vores opmeerk-
somhed. Den strategi, man vaelger, giver
altid mening ift. en selv, men den er ikke
ngdvendigvis hensigtsmaessig ift. det liv,
man gerne vil leve.

Strategierne til at handtere tankemylde-
ret kan vaere fx at afkoble sin opmeerk-
somhed, ikke lade tankerne fylde. Eller
bekymringsudskydelse: szt tid af til at
vaere bekymret, udskyd dine bekymrin-
ger til senere.

Mange af deltagernes erfaringer hand-
lede om at gore noget, man har lyst til,

dvs. flytte sin opmaerksomhed over pa
noget andet.

Som meadet skred frem, var der god energi i
rummet oglatter, en lettethed over at fa talt
med andre om noget af det svaereste ved at
have faet en kraeftdiagnose.

Angst for tilbagefald er et vilkar, man lever
med. Man retter hen ad vejen sin opmaerk-
somhed mod de vaerdier, der har storst
betydning. Pa den made kan man szette
mal for sit liv og derudfra blive i stand til at
handle og vaere aktiv isit liv.

Og sa skal man arbejde hen imod at lade sig
guide af retningslinjer, ikke af angsten.

Laesdet fuldereferat franetveerksmodet
pa:wwwkiuonline.dk/

Referat af Maren Weischers foredrag om
“hvorfor lige mig”, hvad kraeft er og hvorfor vi far det.

“Hvorfor lige mig?”

Af Illona Larsen

Maren Weischer er laege, ph.d. og kreeft-
forsker pa Sjeellands Universitetshospital,
Roskilde. Maren Weischer udgav i 2022
bogen "Hvorfor lige mig? Forsta kraeft og
hvorfor vi far det”.

Maren forsker i kreeft og arsager til kraeft.
Maren tager i sit foredrag udgangspunkti,
at der er en generel opfattelse i samfundet
af, at hvis vilever tilstraekkelig sundt, kan vi
undga at blive ramt af kreeft. Derfra er der
ikkelangt til at fgle, at man selv er skyldiat
man er blevet ramt af kraeft.

Marens overordnedebudskab er, at man
ikke selv kan bestemme om man far kreeft.
Pa Kreeftens Bekeempelses hjemmeside
kan man laese at 4 ud af 10 kraefttilfselde
kan henfares til kraeftfremkaldende fakto-
rer, sasom livsstil, adfserd, miljg, luftforure-
ning mv. Det betyder at 6 ud 10 kreefttilfeel-
deskyldes arsager, viikke kan styre.

Meningen er imidlertid ikke, at vibare skal
lade sta til, leve usundt, forurene luften osv,
for de valg, man tager, er med til at tippe
vaegtskalen. Vi kan formindske risikoen for
kreeft, men vi kan ikke styre det selv.

Hvad er kraeft?

Maren tager udgangspunktidenraske
krop som forudsaetningen for at forsta,
hvad kraeft er, og hvorfor vi far det. Vores

krop er sammensat af milliarder af celler,
som er styret vores arvemasse, vores
DNA. DNA bestemmer, hvad de enkelte
celler skal bruges til og hvordan de skal
opfore sig.

DNAZet far tusindvis af skader hver dag,
som cellerne lykkes med at reparere, men
af og til gar det galt. En grundlseggende

besked er sendret, der opstar en mutation.

Men der skal mere end én mutation til,
for at en celle bliver til en kraeftcelle, og
derfor tager det lang tid at udvikle kraeft.
Sygdommen kan have veeret undervejs
framan var teenager, men viser sig forst i
50-60-ars-alderen.

Hvordan kan nogle mennesker leve
usundt og alligevel undga krzeft?

Maren var fantastisk til at gore et sveert
emne forstaeligt. Maren sammenligner
vores arvemasse indeicellen med en
dartskive med "bulls eye” i midten. Der
kommer hele tiden pletter pa skiven, og jo
mere usundt du lever, desto stgrrerisiko,
men det er ikke sikKkert at pletterne ram-
mer i”bulls eye”, og du udvikler kreeft. Det
er et lotteri, og vi er ikke herre over det.

Kreeft er en seldgammel sygdom, som er
pavistidet gamle Egypten, i neandertha-
lerne, cro magnon-mennesket, i dinosau-
rer, ja, sagar i en skildpadde fundet for 240
mio. ar siden. Den grundlaeggende arsag
til kraeft er, at vores celler fornyer sig hele

tiden, og derfor er der hele tiden mulighed
for at noget gar galt, og at kraeft opstar.

Sa svaret pa spergsmalet "hvorfor lige mig”
er, at det er tilfeeldighedernes spil. Sundhed
giver feerre mutationer, vi kan pavirke
vaegtskalene, men vi kan ikke bestemme.

BULLSEYE

Maren sammenligner vores

arvemasse inde i cellen med en

dartskive med "bulls eye” i midten.
Der kommer hele tiden pletter pa
skiven, og jo mere usundt du lever,
desto storre risiko, men det er ikke
sikkert at pletterne rammer i “bulls
eye”, og du udvikler kraeft. Det er et

lotteri, og vi er ikke herre over det.
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CANA BUTTENSCHON

37ar

Gift med Simon,

mor til tre barn.
Uddannet jordemoder.
Indehaver af Cana Care.

Fradodsangst til
generobret livskvalitet

12021 stod Cana Buttenschon pludselig med et nyt livi sine arme og en
kraeftdiagnose i journalen. Under sygdoms- og behandlingsforlobet var
dét, hvad hun primaert sa sig selv som; kraeftsyg og kraeftpatient. Efter
behandlingen skulle Cana minde sig selv om, at hun stadig var sig selv,
men med en anden bagage. En bagage som nu rummer senfolger, en aflagt
spaendetroje af taknemmelighed og et tilvalg af et nyt arbejdsliv.

Af Sarah Bacher Lundtoft
Foto: Line Gyldholm

Da Canaijuni 2021 gar i fadsel derhjemme,
meaerker hun, at noget er galt. Sa galt,at hun
mellem veerne kigger jordemodereni gj-
nene og siger ‘Jeg tror, jeg har kreeft.” Titte,
Canas datter, blev fgdt ved akut kejsersnit,
og to dage efter fadslen kom svaret pa
biopsien af knudeni Canas underliv. ‘Jeg
var vaccineret og havde faet smears hvert
tredje ar, og allersenest lige far jeg var ble-
vet gravid, sa mit reesonnement var, at det
ikke kunne veere livimoderhalskraeft.” Men
det var livmmoderhalskreeft. Med ét gik Cana
fra at veere lykkelig gravid til at vaere angst
for at mistelivet. ‘I starten blev jeg ngdt til
at tage én dag ad gangen. Men nar man tror,
man tager én dag ad gangen, fordiman er
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angst for ikke at na hen til sin fedselsdag fa
maneder efter, laegger det et enormt pres
pa den enkelte dag. Jeg kunne aergres over
at have brug for en dag pa sofaen eller at
sende min mand ud af dgren pa et lille
skaenderi. For ville jeg bruge mine sidste
dage sadan? Det er der jo ikke nogen der
vil. Jeg blev ngdt til at saette mig selv fri til
bare at have det, som jeg havde det, uden
at skeelde mig selv ud.” forklarer Cana.

Fire uger efter fadslen af Canas tredje barn,
gik behandlingsforlgbet i gang. Og mens
behandlingen skred frem, voksede Canas
bekymringer for, hvilket liv hun kiggede
indisammen med sin familie. “Man kan

jo aldrig vide, hvad i morgen bringer, men
man kan godt have en forventning. Som
kreeftsyg, syntes jeg, at det var enormt

sveert at handtere, hvad min forventning
skulle veere?” I den efterfglgende periode
folte Cana sig ikke kun klemtindeiho-
spitalet, men ogsa i forventningen omen
altoverskyggende taknemmelighed. “Det
foltes som en speendetrgje at skulle veere
sa taknemmelig hele tiden, for der var jo
ogsa dage, hvor jeg taenkte “Jeg er fucking
ikke taknemmelig, for mit liv er lort” og fort-
saetter: “Det hjalp mig at saette mig selv fri
til at vaere mig selv, selvom jeg samtidig var
syg. Jeg kunne ikke veere den, der fik tarer i
gjnene, nar bladene springer ud - ikke hele
tiden.” Canas fokusla i stedet pa at vaere
naerveerende sammen med sin familie,
oglige sa stille at generobre sin livskvalitet
med dem. Saistedet for at blive rert over,
atbladene sprang ud, la Canassejreiatna
ombag de efterarsfarvede buske, nar hun

ihast skulle na pa toilettet. For det betad,
athunisma cirkler generobrede de sma
ture pa legepladsen og neerveeret med sine
barn.

Tre maneder efter behandlingsforlgbets
afslutning blev Cana konstateret kreeftfri.
Men der matte ga endnu leengere, far hun
vidste, hvilke bivirkninger der slap taget
om hendes krop, og hvilke der blev til sen-
folger. Et ar efter begyndte hun at fole sig
mere og mere som sig selv igen. “Det er ikke
sjovt at opleve, at min krop er i overgangs-
alderen, at mit led er stive, min krop seldre
eller at have en tissekone, som ikke virker,
som den gjorde engang. Men det er blevet
mere og mere en del af mig, og jeg har lang-
somt laert min “nye” krop at kende.” forkla-
rer hun. Modsat senfglgerne, som blev, har
angsten med tiden sluppet taget om Cana.
“Jeg stoler pa, at min krop eller laegerne nok
skal sige til, hvis jeg skulle blive syg igen.
Jeger nok en person, der ikke bruger vildt
meget tid pa at kigge tilbage. Og - modsat
dajegblev syg-harjegnuigenenklar
forventning om, hvad der sker i morgen. Og
jeghar en forventning om, at jeg kommer
til at fejre min fadselsdag til september.
Ogsa selvom jeg efter mit sygdomsforlab er
bevidst om, at jeg ikke kan vide noget som
helst.” forklarer Cana.

Idag - kort far hendes datters 3-ars
fodselsdag - er Cana ikkei tvivl om, at
kreeft- og behandlingsforlgbet ogsa har
bragt andet end senfglger med sig; ‘Jeg
blev tvunget til at meerke efter, hvad der
var vigtigst for mig. Min familie, allermest.
Men ogsa mit arbejde, som jeg leerte, betad
virkelig meget for mig.” fortaeller Cana. Det
formyede fokus pa de store rammer gjorde,
at Cana skar ind til benet i sit arbejdsliv: Fra
at veere forfatter, debattar, ivaerksaetter og
influent, kondenserede hun sit arbejdsliv
ned til é&tben; hendes dengang nystartede
virksomhed, Cana Care. “Det blev enormt
tydeligt for mig, at jeg har brug for at ggre
mig umage for, at mit lille aftryk pa verden
bliver sa godt som overhovedet muligt. Jeg
tror, at vi alle sammen kan szette aftryk pa
alle mulige mader. Om man er en kunst-
maler, der gor verden smukkere. Eller om
man er en paedagog, der sgrger for at sende
gode verdensborgere afsted fra vugge-
stuen. Eller om man er en hudplejeprodu-
cent, der hjaelper folk til ikke at have ondt
inakken eller til at sove bedre. Same shit.”
slutter Cana.

REST

- et beroligende serum pa spray

Mange mennesker oplever uro
- i benene, i kroppen eller i hovedet - mod sengetid.

For dem kan REST have en beroligende og plejende effekt.

REST er et plejende serum med indhold af magnesium. Det hgje
indhold af magnesium ggr, at REST kan opleves beroligende at
bruge og pafere huden. Magnesium-serummet kan nemlig bidrage
til lokal tilfgrsel af magnesium til den treette eller vaerkende krop,
da magnesium kan optages transdermalt (red. gennem huden).
Foruden magnesium indeholder REST fugtgivende og plejende
ingredienser som aloe vera og agurke-ekstrakt, som gger fglelsen
af fugtgivende og plejende velvaere.

‘Jeg brugte REST hver dag under og efter mit behandlingsforlgb.
Jeg oplevede virkelig, at den gav mig og min krop en fglelse af ro.
Og som sidegevinst gav den mig en fglelse af at gare noget aktivt
for mig selv, i en periode, hvor jeg kunne gore meget lidt selv. REST
gav - og giver mig - et dagligt pift af velvaere og ro.”

Cana Buttenschon

Sadan bruges REST:

Spray 2-3 gange pa den eller de legemsdele, som du gnsker at
tilfere magnesium, og massér serummet godt ind i huden.
TIP: Brug gerne REST efter et varmt og beroligende bad for at
opna den maksimale afslappende effekt.

Vejledende udsalgspris 199,-

REST kan kobes pa canacare.dk.
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OVERSIGT OVER UDVALG OG PROJEKTER,
HVORKIU ER REPRASENTERET

UDVALG/PROJEKT

RELEVANS FORKIU

HVEM DELTAGER

Medicinradet

Godkendelse af ny medicin til
gyneaekologiske kraeftpatienter.

Problem:

For lange sagsbehandlingstider
og medicinen bliver ikke altid
anbefalet til fordel for underlivs-
kreeftpatienter.

| fagudvalget for gynaekologisk
kraeft under Medicinradet sidder
felgende patientrepraesentanter
fra KIU:

Dorte Blou og Birthe Lemley

UDVALG/PROJEKT RELEVANS FORKIU HVEM DELTAGER

(0)7/.Vey.\\| KIU far viden om forskning inden Birthe Lemley og Gitte Plambek
for aaggestokkraeft hos Kraeftens har vaeret inviteret til et enkelt
Bekampelse. mgde hos K.B.

Kampagne "Giv os tid!”

Lange sagsbehandlingstider i

Medicinradet og manglende anbe-

falinger til ny medicin til fordel for
danske patienter.

Samarbejde med Patientakad-
emiet.dk. KIUs repraesentanter i
kampagnen: Gillian Godette og
Birthe Lemley

ACROBATIC

Forskningscenter med speciel
fokus pa kraeftkirurgi. Flere pa-
tientforeninger deltager, bl.a.
foreninger for patienter med pros-
tatakraeft, tarmkraeft, blaerekreeft,
lungekraeft samt seggestokkraeft.
Desuden deltager repraesentanter
for Senfglgerforeningen.

For KIU er der fokus pa zldre,
skragbelige seggestokkraeftpatient-
er, som ofte ikke far kirurgi. Der
skal foretages praehabilitering, sa
kirurgi bliver en mulighed.

For KIU deltager Birthe Lemley

Clinical Trials Projekt
- samarbejde mellem ESGO
ENGAGe og ENGOT

Indflydelse pa nogle af de forsag,
som gyneaekologiske kraeftpatient-
er udsaettes for.

KIU er medlem af ESGO ENGAGe

Initiativ til uddannelse af patienter
til at komme med patientens per-
spektiv pa design og implemen-
tering af forsgg startet i 2019 af
Birthe Lemley. Uddannelse forgar
stadig. | dag 21 patienter fra 11 for-
skellige lande.

Fra KlUs bestyrelse: Charlotte
Dybvik, lllona Larsen, Jane Ulstrup
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Nordisk samarbejde mellem
patientforeninger for gynakolo-
gisk kraeft.

Repraesentanter fra de nordiske
lande inviteres til det arlige made i
NSGO (Nordic Society of Gynaeco-
logical Oncology)

Repraesentanter i NGPO er
Formand Eva-Maria Stromsholm,
Finland; Barbro Sj6lander, Net-
vaerket Gyncancer, Sverige; Mette
Dischington, Gynkreftforeningen,
Norge; Birthe Lemley, KIU,
Danmark

Arlig konference enten virtuelt
eller i Berlin. Dorte Blou, Birthe
Lemley og Helle Ngrup har far
deltaget. Vigtige oplysninger for
Dorte og Birthe mhp. deres arbe-
jde i fagudvalget i Medicinradet.
Helle mhp. de netvaerksgrupper,
hun kegrer for KIU.

Charité Mayo Laering om nye forsgg indenfor
Conference underlivskraeft.

BROCHURER TILKIUs o
MEDLEMMER

KIU er medlem af ESGO ENGAGe. ENGAGe er et netvaerk af patientforeninger i Europa, som beskaeftiger sig med
gynaekologisk kraeft. Birthe Lemley, er med i bestyrelsen i ENGAGe, som bestar af patienter og laeger (onkologer,
gynaekologer). Der er i dette feellesskab udviklet mange brochurer inden for sygdomsomradet.

Flere 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 tilgaengelige pa feks. landsmadet og
pa det arlige symposium med eksperterne inden for underlivskraeft.

Brochurerne omhandler: livmmoderkraeft, livmoderhalskraeft, aeggestokkraeft, palliativ behandling, psyko-onkologi,
Hvad skal du spgrge laegen om? Radiotherapy, Clinical Trials. Efterhanden som de bliver oversat til dansk, vil den
danske udgave blive lagt ud pa linket, som kommer her: www.Kkiuonline.dk - Sygdomme og behandling

Der er desuden kommet to nye foldere om aeggestokkreeft 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.
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KIUs landsmeoade og
generalforsamling 2025

Symposiet vil blive optaget pa video og bliver tilgaeengeligt pa www.kiuonline.dk
Pararende til KIU-medlemmer er velkomne

DGCG-KIU-SYMPOSIUM

1. september 2024 - Teilumbygningen, Rigshospitalet
Moderator: Nynne Bjerre Christensen

Ankomst

KI.10.00-10.30

Kaffe og bred

Lordag den 26. april og

sgndag den 27. april 2025
Velkommen KI.10.30-10.45 Formand for DGCG Mikkel Rosendahl og formand P - - . holder KIU landsmgde og
. - = v . .

for KIU Gitte Ktinne Plambel e ANAA ordinger generalforsamling

Kirurgi inden for KI.10.45-11.30 Overlage Mikkel Rosendahl, Rigshospitalet B s .T'_-;.-Eg et *-."ff;:"—-'— _— pa Trlmty Hotel og
L A T e L = | L N Dl Konference Center
HIPEC til ggestokkraeft - ‘*‘/ i\ / N 2 ) . .
Sentinel node livmoderhals- e C Gl. Faergevej 30, Snoghgj

kreft, vulvacancer, kraeft . B 7000 Fredericia
skeden, livmoderkraeft
e Y -
Protonterapi til livmoder- Kl. 11.30-12.00 Onkolog Hanne From Mathiesen, Rigshospitalet {'ri‘l-. . ’/-
halskraeft - }'?
P et

o N

Frokost KI.12.00-12.45 e
« j B4 —I_'j - .y -

Hvordan lzeser man som
patient resultaterne af et
klinisk forseg?

KI. 12.45-13.15

Birthe Lemley, KIU

Ny forskning inden for KI.13.15-13.45 Afdelingslaege, Kristine Madsen, Rigshopitalet By =
underlivskraeft MD, Deputy Medical Director, NSGO-CTU : A - / —
o T =
Nyt veerktgj om faelles Kl.13.45-14.15 Overlaege Sofie Leisby, Rigshopitalet ~ o = —~ - ' ;
beslutningstagning o 1 [ TT A
Kaffepause K1.141514.45 *5 _ L
- 3
Nationale MDT er for kvin- Kl. 14.45-15.00 Overlage Mikkel Rosendahl, formand for DGCG " ,ﬁ ~
der med seggestokkraeft £ — -
L e

L - L ol ! .
Paneldebat om samme KI.15.00-15.45 Gitte Kiihne Plambek (kort oplzaeg), Birthe Lemley, — e [N ia\
adgang til opfelgning af lllona Larsen samt tilhgrerne i - -
underlivskraeft i hele = -

landet

Farvel og tak for i dag
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KI.15.45-16.00

Formand - DGCG, Mikkel Rosendahl og formand
for KIU, Gitte Kithne Plambek
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REFERAT GENERALFORSAMLING

Gitte Plambech og Ulla Weishaupt

Lone Winther Christensen veelger lodsedler

Referat fra KIU’s general-
forsamling, 21. april 2024
afholdt pa Storebeaelt Sinatur

Hotel & Konference

Referent: Marian Jorgensen

1. Valg af dirigent

Bestyrelsen foreslog Lene Middelhede,
sommodtog valget.

Dirigenten konstaterede at generalforsam-
lingen var indkaldt i overensstemmelse
med vedtaegterne og derfor var lovlig.

Inden mgdet gik i gang, valgtes Laila Jen-

sen og Marianne Nielsen til stemmetaellere.

2.Formandens beretning og
godkendelse af denne
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Stella @sterhaab fremlagde bestyrelsens
beretning:

Velkommen til KIU’s 23. generalforsam-
ling, somi ar finder sted pa Hotel Sinatur
iNyborg. Jeg haber, 1 alle har haften
berigende og meningsfyldt oplevelse ved
vores landsmgde der bad pa inspirerende
foredrag, energigivende fysiske aktiviteter,
ogmuligheder for at knytte nye band og
styrke faellesskabet.

Dette ar - fra sidste generalforsamling og
til nu - har veeret praeget af en raekke begi-
venheder og udfordringer, som har formet
vores forening. Jeg har ofte teenkt pa det

danske ordsprog "Man ma kravle far man
kan gd”, og denne metafor synes at passe
saerdeles godt pa voresrejseiKIU.

Jeg vil gerne sige hele bestyrelsen: TAK for
jeresindsats - store som smabidrag - som
har fgrt os til det punkt hvor vibefinder os
idag.

Organisering af bestyrelsen har vaeret en
central udfordring dette ar. Isaer da vi stod
uden formand eller - mere praecist - uden
forperson efter sidste generalforsamling.
Vibegyndte med en styregruppe, men
det stod hurtigt klart, at dette ikke var den
optimale lgsning. Nu er viendt med at have
en formand og to nsestformaend, hvilket

svarer til den struktur KIU har haftiflere
ar;dogmed den sendring at viidag har en
konsulent - Birthe Lemley er KIU behjzel-
pelig med forskellige opgaver, og hun har
repraesenteret KIU pa en god madeiflere
forskellige sammenhgzenge.

Sidste ar sagde vi farvel til mange dygtige
KIU-kreefter - bade formanden, de to
naestformaend og nogle erfarme bestyrel-
sesmedlemmer forlod KIU. Heldigvis blev
der tiltrukket nye kreefter, hvilket vi er dybt
taknemmelige for.

Afgang, tilgang og forandringer er en
uundgaelig del af vores udvikling, men

det kan ogsa skabe en vis uroihverdagen.
Ikke desto mindre fgler jeg, at vi er kommet
langt. Vi kravler ikke laengere, Vi er ved

at have fundet vores fodfaeste, og vi er pa
vejud over steppernei et stadig hastigere
tempo.

KIU er en forening af beskeden stgrrelse
med omkring 425 medlemmer fra hele
Danmark. En af KIU’s vigtigste opgaver er at
skabe vaerdi for jer - vores medlemmer - pa
trods af den geografiske afstand.

Derfor er jeres input og forslag til forbedrin-
ger af afggrende betydning for os. Program-
met tillandsmgdet blev justeret i overens-
stemmelse med de gnsker, vimodtog
frajer medlemmer. Vi har ogsabrug for
evaluering af de aktiviteter vi ssetteri gang,
sa aktiviteter og gnsker matcher hinanden.
Efter dette mgde vil Imodtage et evalu-
eringsskema, og vi vil gerne opfordre jer til
atbesvarer det sa udferligt som muligt. Det
er for jeres skyld, at vi arrangerer lands-
mgde, symposium, kampagner, netvaerks-
grupper, weekendture og dagsture med
pargrende.

Hvad gor KIU for medlemmerne?
Netvaerksgrupper

KIU har netvaerksgrupper i Herlev, Odense,
Aarhus og Aalborg, og vi vilmeget gerne
have endnu flere, sa er der en der har lyst
til at bidrage, sa er man meget velkommen.
Jeg vil gerne takke tovholderne for deres
indsatsinetvaerksgrupperne: Helle, der er
tovholder i Herlev, Odense og Aalborg og
Gillian, der nu har overtaget Aarhus.

Hold gje med kalenderen pa KIU's hjem-
meside og pa KIU's facebook-side for an-
noncering af kommende netveerksmgder.
Vi vil meget gerne have endnu flere
netvaerksgrupper, sa hvis man har lyst og
energi sa er man meget velkommen til at
kontakte en frabestyrelsen.

Kunstturen august 2023

Arets kunsttur gik til Silkeborg/Aarhus-om-
radet hvor 18 KIU-medlemmer deltog med
stor entusiasme og hgjt humer. Vibesggte
Jom Museet i Silkeborg, Moesgaard Mu-
seum i Aarhus, vifandt den genfundne bro
iBraedstrup og nad nogle skgnne isvafler
pa Himmelbjerget. Se deflotte billeder i det
kommende KIU-blad og pa KIU's hjemme-
side wwwkiuonline.dk.

Vier pt.igang med at planlsegge en
“Slotstur i Nordsjeelland” til 3.-5. september,
tilmelding er efter “forst til mglle™princip-
petsaskynd jer at seette krydsikalende-
ren.

Dagsture for KIU-medlemmer
ogpargrende

Efter gentagne opfordringer fra vores
medlemmer har viiveerksat aktiviteter
hvor pargrende kunne deltage. Viharbla.
besggt Hammermgllen i Nordsjeelland og
Holmegard Vaerket hvor vi ngd kunsten og
hinandens selskab. Der er sendt informa-
tion ud om dagturei ferste halvar 2024.

Logumkloster Refugium

Iseptember deltog 19 af KIU's medlemmer
iet 6-dages ophold pa Lagumkloster Refu-
gium. Deltagelsen blev muliggjort takket
veere genergse legat fra Heinrich og Lau-
rine Jessens Fond, donationer indbetalt i
Igbet af aret samt egenbetalingen.

Der var stor tilfredshed blandt deltagerne.
Dajegselv deltog, kan jeg kun anbefale
atjer der ikke allerede har deltaget, sgger
om deltagelse. Der bliver mulighed for at
komme afsted i september maned.

Symposium

Det sidste ar har vi ikke afholdt et sym-
posium. Til gengaeld kan jeg fortzelle at
der bliver arrangeret og afholdt et DGCG-
KIU-symposium pa Rigshospitalet den 1.
september 2024.

KIU-bladet

KIU-bladet blev udgivet efter det sidste
landsmgde og generalforsamling. Vi har
modtaget roser for bladets kvalitet, men
vi er ogsa opmaerksomme pa feedback
om, at artiklerne nogle gange kan veere for
laegefagligt tunge. Vi arbejder pa at finde
denrettebalanceifremtidige udgivelser.
Jegkanlgfte sloret for, at vi har et nyt blad
istgbeskeen som gerne skal udgives efter
dette ma@de - vi skal lige have informatio-
ner fralandsmgde og generalforsamling

med, sa visatser pa at bladet udgives inden
sommerferien.

Hjemmeside, facebook oginstagram
Vihar dedikeret tid og ressourcer til at
forbedre vores tilstedeveerelse pa sociale
medier og hjemmeside for at sikre,atde

er brugervenlige og informative. Det er en
opgave der har givet os en del udfordringer.
Denne opgave kan vi godt bruge assistance
til, sa er det noget du braender for, sa tag
kontakt til en fra bestyrelsen.

Hvilke kampagner har KIU arbejdet
med?

World Ovarian Cancer Day - 8. maj
Traditionen tro var det World Ovarian
Cancer Day den 8. maj - dagen hvor der

er fokus pa aeggestokkraeft. Det var en
kampagne der 1a meget teet pa sidste gene-
ralforsamling, sa KIU var ikke sa aktive ved
denne kampagne som vi plejer.

World Go Day - 20. september

Den 20.september er det "World Go Day”,
som er en dag, hvor der bliver gjort op-
maerksom pa underlivskraeft verden over.
KIU samarbejder med det europaeiske
netveerk af patientforeninger ENGAGe om
dennedag.

KIU markerede dagen pa flere mader. Der
var i dagene/ugeme op til en kampagne pa
Facebook hvor der var fokus pa sympto-
mer. Der var ogsa en annonceibladet Helse
om de forskellige former for underlivskraeft
og deres symptomer. Vibragte desuden
flere patienthistorier, og jeg vil gerne
benytte dennelejlighed til at takke alle dem
der har delt deres historier med allei KIU.
Den 17.september var der ivaerksat en "Ga-
event” og frokost pa Vingsted Centeret - der
hvor KIU's landsmgde og generalforsam-
ling blev afholdti2022.

Den 20.september - altsa pa dagen -
afholdt KIU en foredragskoncert med
Mette Olseni Kulturhuset Risbjerggaard i
Hvidovre.

KIU er med til at pavirke den politiske
verden

Folkemgdet pa Bornholm - 1517 juni

KIU deltog sidste ar igen i Folkemgdet pa
Bornholm. Hanne og Helle var aktive i
politiske debatter og arrangementer for at
sikre, at vores medlemmers stemme bliver
hert og forstaet.
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KIU deltogbla. ved felgende foredrag:
Ulighed i Sundhed, Vaccinerer vi for meget
iDanmark?, CT-DNA og Arbejdslivet pa spil
efter kreeft

Medicinradet

KIU er repraesenteret i fagudvalget for
aeggestokkreaeft og livmoderkraeft. Det er
konsulent Birthe Lemley og tidligere naest-
formand Dorte Blou der keemper for at fa
medicinen hurtigt ud til kreeftpatienterne i
Danmark, men det er lang sej kamp.

Danske Kraeftforskningsdage
Dageneblev afholdti Odense den 31.

august - 1. september 2023. Det er landets
starste tvaerfaglige kraeftkonference, hvor
der var samlet mere end 500 Klinikere,
forskere, patientforeninger og beslut-
ningstagere pa tveers af sygdomsomrader,
forskningsdiscipliner og specialer.

KIU var repreesenteret ved flere bestyrel-
sesmedlemmer og KIU’s konsulent.

KIU er med padeninternationale scene
Jegvil gerne takke vores dedikerede
konsulent Birthe Lemley for hendes
uvurderlige arbejde pa vegne af KIU. Birthe
repraesenterer KIU med stor faglig viden
og engagementiinternationale sammen-
haenge.

KIU samarbejder med det europzeiske
netveerk ENGAGe under ESGO (European
society of Gynaecological Oncolocy) for at
skaffe viden til foreningen om de seneste
tiltag inden for undetlivskreeft og for at hgre
om hvad der foregar i de andre patientfor-
eninger for underlivskraeft i Europa.
Birthe Lemley har startet Clinical Trials
Projectunder ESGO ENGAGe, som er
undervisning af europaeiske patienter til
at kunne leese og forsta kliniske forsgg og
komme med patienternes input.
Frabestyrelsen deltager folgendei pro-
jektet: naestformand Charlotte Dybvik og
bestyrelsesmedlemmer Illona Larsen og
Jane Ulstrup.

KIU er repraesenteret i en del forskellige

udvalgibadeind- ogudland.

« Birthe Lemley og Dorte Blou er som
tidligere nzevnt repraesenteret i fagud-
valget for aeggestokkraeft og livmoder
kraeft.

« Birthe Lemley er med i flere projekter
under Kraeftens Bekeempelse
-OVACAN (nye behandlingsmuligheder
tilkvinder med tilbagefald)

KIU - Kraeftiunderlivet | side 32

- CAGci - om cancer immunterapi
-Birthe Lemley er patientrepraesentant
Forskningsprojekt FRAGINOC pa
Rigshospitalet om prachabilitering af
kvinder med seggestokkraeft pa 70 ar og
opefter, sa debedre kan tale operation.
Her deltager Birthe Lemley, Dorte Blou og
Helle Ngrup.

ACROBATIC som har nogenlunde
samme opgave som netop naevnt med
hensyn til aeggestokkraeft, men hvor der
er flere repraesentanter fra andre patient
foreninger involveret med bestemte tiltag
indenfor andre former for kreeft. Birthe
Lemley er patientrepraesentant for KIU.
NGPO (Nordic Gynecological cancer
Patient Organisation), samarbejde
mellem foreninger og netveerk, der
arbejder med underlivskraeft i Norden -
Danmark, Finland, Sverige og Norge.
Birthe Lemley repraesenterer Danmark.

KIU som velgorende forening

Vignsker at fastholde vores status som
velgerende forening. Der er flere fordele
ved det. Vi opnar en vis momsrefusion,
som kan bruges til driften, det giver os
ligeledes en fordel at kunne skrive, at KIU er
en velggrende forening, nar vi sgger midler
andre steder.

Det kraever imidlertid, at vi har mindst 300
medlemmer i foreningen, og at mindst 100
personer/virksomheder hver indbetaler
200 kr. ti1 KTU. Belgbet bliver indberettet til
SKAT og det er fradragsberettiget. For at vi
kan indberette til SKAT, skal hver person/
virksomhed opgive sit CPR-nummer eller
CVR-nummer. Det nemmeste er at indbe-
tale via Mobile Pay, hvor man selv skriver
sit personnummer og navn i emnefeltet.
Som enlille sidebemezerkning kan jeg
oplyse at KIU nu har faet en indsamlings-
tilladelse saledes at vi fremadrettet kan
foretage indsamlinger for at opna vores
donationer. Vima annoncere pasociale
medier og andre steder for at fa donationer.

Til slut vil jeg blot sige at KIU gnsker som
forening at blive endnu bedre, sa alle
input/forslag/mye ideer/ris ogros er yderst
velkomne. Skriv til Charlotte@kiuonline.
dk, sa samler hun alle gode ideer. I har ogsa
mulighed for at kontakte Charlotteilgbet
af dagen.

Jeg gnsker jer alleen god
generalforsamling.

Stella @sterhab, Formand for KIU

Efter formandensberetning var der
mulighed for kommentarer og spargsmal
tilberetningen. Der var ingen spgrgsmal,
ogbestyrelsens beretning blev herefter
godkendt.

3.Fremlaeggelse af regnskab og
godkendelse af dette

Bogholderen praesenterede KIU's regnskab
og stod til radighed for spgrgsmal og kom-
mentarer til regnskabet.

Der var spgrgsmal fra salen om hvorvidt
detlavere belgb angivet i kontingent-
indbetalinger er udtryk for en nedgangi
medlemstallet. Svaret er at det er detikke,
dader altid er nogle kontingentindbetalin-
ger fraforegaende ar som farst registreres i
det naestfplgende regnskabsar. Under dette
punkt blev det ogsa oplyst at bestyrelsen
har arbejdet leenge pa og snart erimalmed
at sta for medlemsregistreringen. Medlem-
merne vil ikke maerke nogen sendringer i
forbindelse med at KIU overgar til dette. Vi
opfordrer dog til at man betaler sit kontin-
gent via PBS.

Posten "Gaver og sma donationer” deekker
over belgb indbetalt til KIU som velggrende
virksomhed. Det er vigtigt at huske at op-
give sit CPR-nr. dabelgbet ellers ikke teeller
som stgtte og dermed indgar som bidrag til
KIU'’s status som velggrende forening.

KIU har nu faet en indsamlingstilladelse,
hvilket betyder at vikan bede om stgtte pa
hjemmesiden og pa de sociale medier.

Aret 2023 kommer ud med et lille under-
skud, hvilketbla. skyldes at der var udgifter
12022 som af forskellige arsager forst kunne
bogfaresi2023.

Herefter godkendtes regnskabet for 2023.

4.Behandling af indkomneforslag
Der var ikke kommet nogle forslag til dette
punkt.

5.Fastsaettelse af kontingent
Bestyrelsen foreslar at kontingentet for
2024 er pa 210 k. for et ars medlemskab,
hvilket er usendret fra sidste ar.

6. Vedtaegtsaendringer

Formanden forklarede at bestyrelsen ikke
havde vaeret opmaerksom at vedtaegts-
aendringerne skulle have veeret sendt ud
sammen med indkaldelsen til generalfor-
samlingen, og at vedtaegtsaendringerme
dermed er sendt for sent ud.

Der fremlagdes derefter tre lasninger pa
dette:

« Detlaegges ud til afstemning blandt de
fremmgdte om hvorvidt vikan behandle
vedtaegtsaendringerne trods den for sene
udsendelse. Hvis % af de fremmeadte
tilkendegiver at det kan vi godt, behandler
vi punktet panormal vis

» Vedtaegtseendringerne fremlaegges nu,
og de fremmgdte tilkendegiver at vikan
indkalde til en ekstraordinger generalfor-
samling til behandling af vedtaegtssendrin-
geme.

 Vedtaegtseendringerne behandles forst
ved naeste ars generalforsamling.

Ved afstemning om hvorvidt vikan
behandle vedtaegtsaendringerne pa dette
made, stemte et stort flertal for at vi gar
videre med behandlingen af vedtaegtseen-

dringerne nu.

Dirigenten lzeste herefter forslagene op,
og deblev sendt til afstemning et punkt
ad gangen. Tilfgjet/aendret/slettet tekst er
markeret med rgdt:

§3Medlemmer

Udmeldelse af KIU, der sker i et kalenderar,
har virkning for det felgende kalenderar.
Medlemmer, der ikke har indbetalt kon-
tingent den 31. marts for det pageseldende
kalenderar, anses for udmeldt af forenin-
gen - vedtaget.

§ 4 Generalforsamlingen
Generalforsamlingen skal vaere skriftligt
indvarslet med mindst 6 ugers varsel.
Forslag til dagsordenen, som gnskes
behandlet pa generalforsamlingen, skal
vaere bestyrelsenihaende senest 4 uger for
generalforsamlingen og skal derefter ud-
sendes til de stemmeberettigede medlem-
mer senest 2 uger for generalforsamlingen
-vedtaget.

Dagsorden for generalforsamlingen skal
som minimum indeholde fglgende punk-
ter:

1. Valg af dirigent
2.Formandens/bestyrelsens beretning og
godkendelse af denne

3.Fremlaeggelse af regnskab og godken-
delse af dette

4. Behandling af indkomne forslag
5.Fastsaettelse af kontingent

6. Vedtaegtsaendringer

7.Valg af 7-13 medlemmer til bestyrelsen,
hvoraf to kan veere stottemedlemmer samt
2-4 suppleanter - vedtaget.

8.Eventuelt

Zndretreekkefolge pa dagsordenen
vedtaget.

Alle beslutninger pa generalforsamlingen
vedtages med simpel stemmeflerhed. Dog
kraeves ved vedtaegtseendringer, at mindst
2/375% af de fremmedte stemmer for 2en-
dringeme eller har givet deres skriftlige
tilsagn forinden -nedstemmes,da 2/3
ikke svarer til 75%.

Ekstraordineer generalforsamling kan ind-
kaldes af bestyrelsen, eller safremt mindst
¥4 25% af de stemmeberettigede medlem-
mer skriftligt kraever det - nedstemt.

Bestyrelsen bestar af 7-13 medlemmer
valgt pa generalforsamlingen. Valgene gael-
der for 2 ar og genvalg er muligt. Supplean-
terne veelges for 1 ar. Nye medlemmer, der
ikke har siddet som suppleant, fgr de bliver
medlem af bestyrelsen, bliver ligeledes
valgt for 1 ar. Kommer bestyrelsen under

7 medlemmer, indtraeder suppleanterne
som medlem af bestyrelseniden raekke-
folge, de er valgt - vedtaget.

Ved valget br tilstraebes en sa god geo-

grafisk spredning som muligt - vedtaget.

Der kan hgjst indvaelges 2 personer, der

er pargrende eller eksterne eksperter.

stottemedlemmer. Stottemedlemmerne
3kl ift 1 1 1

Heri familie med andre afbestyrel
medlemmer - nedstemt da der ikke var

klarhed om denne sendring. Vedtaegts-
sendringen tages op pa naeste general-
forsamling. Valg af bestyrelsesmedlem-
mer og suppleanter kan kun ske blandt
medlemmer, der er mgdt frem pa general-

forsamlingen eller har givet deres skriftlige
tilsagn forinden.

§5Bestyrelsen
Bestyrelsen bestar af 7-13 medlemmer
valgt pa generalforsamlingen.

Bestyrelsenkan supplere sigmedrele-
vante fagpersoner. Fagpersonernehar
ikke stemmeret-vedtaget.

Snarest efter hver generalforsamling
konstituerer bestyrelsen sig med formand/
naestformand eller naestformasend, mfl.,

administrator,bogholder, sekretaerog
kasserer - vedtaget.

Hvis posterne formand og nzestformand
eller nsestformaend ikke kan daekkes

blandt bestyrelsesmedlemmerne, karer
foreningen videre uden, indtil der er fundet
enformand og naestformand eller naest-
formaend - vedtaget.

§ 6 KIUs kontaktpersoner, netvaerksgrup-
per ogfrivillige

Det ilstraebes én gang arligt at afholde en
dag med erfaringsudveksling med kon-
taktpersonerne for KIUs netvaerksgrupper
og frivillige. KIUs evt. formand og naest-

strator deltager ogsai mgdet af hensyn til

feelles opdatering - vedtaget.

Alle kontaktpersoner hos KIU skal have
gennemgaet en godkendelsessamtale
samt et basiskursus hos Kraeftens Bekeem-
pelse - vedtaget.

KIUs administrator hiselper kontakt
sonerneinetvaerksgruppernemedat
§18 midlerideforskellige}
ner. Desudensstotter KlUmed etbelob

fast.s'ﬁ\tafbestyreben- vedtaget.

§7Regnskab, gkonomi og tegningsret
Foreningen tegnes af formanden eller af
naestformanden eller nzestformaendene
iforening med et medlem af bestyrelsen
eller af 2/3 af bestyrelsen - vedtaget.
Formanden og naestformanden eller nzest-
formaendene eller 2/3 af bestyrelsen - hvis
ingen formand/naestformaend - kan give
foreningens kasserer adgang til at dispo-
nere over bankkonti tilhgrende foreningen.
Fuldmagt til KIUs bankkonti udstedes af
banken - vedtaget.

§9 Oploesning af foreningen

Oplgsning af foreningen kan kun ske pa
en ekstraordinaer generalforsamling, der
er indkaldt med dette forslag som eneste
punkt pa dagsordenen - vedtaget. Vedta-
gelse kan kun ske, nar % 75% af de frem-
mgdte, stemmeberettigede medlemmer
stemmer for forslaget - nedstemt.

Ved oplgsning af foreningen skal forenin-
gens midler anvendes il velggrende for-
malioverensstemmelse med foreningens

formalsparagraf.
Neaervaerende vedtaegter er eendret af for-

eningens ordinaere generalforsamling den
2104.2024
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Anna Grete Telesford

Birthe Lemley og Dorte Blou far tak for indsatsen

6. Valg af 9-13 medlemmer til bestyrel-
sen, hvoraf to kan vaere stottemedlem-
mer, samt 2-4 suppleanter

Herefter var det tid til valg til bestyrelsen.

Pa valg var:

Birgit Danielsen (genopstiller)
Birgitte Devantier (genopstiller)
Charlotte Dybvik (genopstiller)
Illona Larsen (genopstiller)

Jane Ulstrup (genopstiller ikke)
Marian Jergensen (genopstiller)
Stella @sterhab (genopstiller ikke)
Ulla Juul Christensen (genopstiller)

Ikke pa valg var:
Gillian Godette (pa valg i 2025)
Hanne Sjggreen (pa valg i 2025)

Folgende stillede op til de ledige bestyrel-
sesposter:

Birthe Lemley

Gitte Kuhne Plambek

Lone Winther Christensen

Marianne Devantier

Da der var ledige pladser til alle opstil-
lede, var det ikke ngdvendigt med
kampvalg og alle opstillede blev valgt ind
ibestyrelsen.
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Da hverken Jannie Jepsen eller Laila
Jensen gnskede at genopstille som sup-
pleanter, var der ledige poster. Fglgende
stillede op til de ledige poster som sup-
pleanter:

Jane Ulstrup
Vibeke Geertsen

Her var det heller ikke ngdvendigt med
kampvalg og begge opstillede valgtes til
bestyrelsen som suppleanter.

Den nye bestyrelse ser herefter ud som
folger:

Annette Brink

Birgit Danielsen
Birgitte Devantier
Birthe Lemley
Charlotte Dybvik
Gillian Dianna Godette
Gitte Kuhne Plambek
Hanne Sjggreen

Illona Larsen

Lone Winther Christensen
Marian Jergensen
Marianne Devantier
Ulla Juul Christensen

o

T

-

i
-

: g N
P, e

Hanne Sjogreen 10 ar i bestyrelsen

Suppleanter:
Jane Ulstrup
Vibeke Geertsen

Vibyder de nye medlemmer velkommen
og gleeder os til samarbejdet. Bestyrelsen
konstituerer sig pa mgde umiddelbart efter
generalforsamlingen.

8.Eventuelt
Der var ingen bemeerkninger til dette
punkt.

Derefter var det tid til at tage afsked med de
afgdendebestyrelsesmedlemmer, som alle
modtog en erkendtlighed for deres arbejde
ibestyrelsen. Iszer var der tak til Stella
@sterhaab som patog sig formandsrollen
for et ar og fik KIU bragtigennem et ar med
udfordringer.

Desuden var der tak og en erkendtlighed
til Hanne Sjggreen og Birgit Danielsen, som
begge har vaeret med ibestyrelsenilOar.
Bogholder Birgitte Devantier blev ligeledes
hyldet for mange ars arbejdeibestyrelsen.
Alle tre fortsaetter i bestyrelsen.

Dirigenten afsluttede herefter generalfor-
samlingen og takkede for god ro og orden.

Opmeaerksomme tilhorere til Maren Weischer

KIU - Kraeftiunderlivet | side 35



i

v/ ledende overlaege Mette Kelstrup Hallas,
Palliativt Team Fyn, OUH, Svendborg Sygehus

Palliativ pleje og indsats

Af Iliona Larsen

Mette tog udgangspunkt i WHO's definition
af palliation: Den palliative indsats fremmer
livskvaliteten hos patienter og familier, som
star over for de problemer, der er forbundet
med livstruende sygdom, ved at forebygge
og lindre lidelse gennem tidlig diagnostice-
ring og umiddelbar vurdering og behandling
af smerter og andre problemer af bade
fysisk, psykologisk, social og andelig art

Palliation behaver ikke kun at forega ved
livets afslutning. Nar man far diagnosen
alvorlig livstruende sygdom, er det vigtigt
at fa talt om, hvad der skal ske i fremtiden.
Det er ogsa vigtigt at veere opmeaerksom pa,
at tingene kan aendre sig undervejs, at man
kan skifte syn pa sin situation efterhanden
som tiden gar og sygdommen skrider frem.

Palliativ pleje rummer tilbuddet om et
alternativ til at blive ved med udsigtslas be-
handling. "Der er altid noget man kan gare”.

Basal vs. specialiseret palliativindsats
Denbasale indsats daekker afgreensede
palliative behov inden for fa problemom-
rader, kan indga integreret i anden pleje og
behandling og ydes af fagpersoner uden
for palliative enheder/hospice (sygehuse
og primeersektoren)

Den specialiserede indsats daekker pal-
liative behov af hgj svaerhedsgrad inden for
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de enkelte problemomrader og/eller med
flere sammenheaengende problemomra-
der, og ydes af fagpersoner med palliation
som hovedopgavei palliative teams og
palliative afdelinger pa hospitaler samt pa
hospices.

Den specialiserede indsats tager sig af pa-
tienter med komplekse problemstillinger.
Det er et begreb som er sveaert at beskrive
med fa ord, men som kan forstas som noget
som egen leege ikke kan varetage sammen
med andet fagpersonale.

Den praktiske indsats ydesipalliative
teams, sygehusafdelinger og pa hospice
Palliative teams arbejder som udkgrende
teams forankret pa sygehuset (eller ho-
spice). Man har fokus pa palliative patienter
ieget hjem, man henvises fra sygehuset
eller egen leege. Teams'ne er tveerfagligt
sammensat og tilbyder individuelt tilpas-
sede forlgb.

Hospice tilbydes til de patienter, som har
de sveereste problemer. Hospice forbindes
ofte med afslutning palivet, men man kan
ogsa komme pa symtomlindrende ophold.

Mette naevnte flere gange, hvor vigtigt det
er,at man taler sammen i “fredstid”, dvs. nar
man stadig er i stand til selv at tage stilling
til, hvad der skal ske, sa man ikke overlader
beslutningen til de pargrende alene, og at
der ikke opstar uforudsete og evt. skreem-

mende situationer pa et tidspunkt, hvor
dette kan vaere sveert at handtere.

Der var rigtig mange spgrgsmal fra salen
undervejs, herunder om forskellen pa
basal og specialiseret palliation og om,

hvordan man kan blive visiteret til hospice.

“You matter because you

are you, and you matter
to the end of your life”

Dame Cicely Saunders (1918
- 2005) var sygeplejerske, social-
radgiver og laege. Cicely Saunders
havde interesse for alvorligt syge
patienter og oprettede det forste
moderne hospice i London.

Senfolger
efter kraeft

Referat af oplaeg ved Gunn Ammitzboll

(Slides fra PowerPoint-oplaegget er tilpasset efter de sider, bladet har allokeret til artiklen.)

pa KlIUs landsmgade den 21. april 2024

AfBirthe Lemley

Gunn startede med at praesentere
sig. Hun har en kandidatgrad i fysio-
terapi, arbejder pa COMPAS - Dansk
Forskningscenter for Lighed i Kraeft
pa Sjeellands Universitetshospital og
pa Kraeftens Bekaempelses Center for
Kraeftforskning.

Gunn omtalte en artikel vedrgrende
senfglger efter kreeft fra Politiken. Titlen
var "Nogle undskylder, at de graeder”:
Tusindvis har senfolger efter kraeft.

Gunn arbejder for, at alle far den statte,
de har brug for - ogsa de lavt uddanne-
de. Alle skal hjaelpes lige godt igennem.

Mange lider af frygt for tilbagefald af
deres sygdom. 7 ud af 10 kraeftpatienter
har senfglger, og det er sjeldent, at det
kun er én. De lider feks. af koncentrati-
onsbesveer.

Hvis kraeften har siddet i baekkenregio-
nen, drejer det sig om mere specifikke
fysiske senfglger, sa det drejer sig ogsa
om, hvor kraeften opstar.

De senfplger, man har haft, opstar under
den primeere behandling, og efterfglgen-
de bliver nogle kroniske, eksempelvis
neuropati (nervebetaendelse).

Hvor godt man kan behandles, kan
ogsa afhaenge af, hvad man ellers fejler

HVAD ER SENFOLGER R T

EFTER KRAFT?

Senfelger er fysiske eller psykiske helbred-

sproblemer, der er en folge af kraeftsygdom- P
men ogleller behandlingen ' . ]

dling og blive kroniske - men kan ogsa opsta

maneder eller ar efter behandlingen er

afshittet

ca. 370,000 lever med og efter
en kreftdiagnose

- psykisk samt med hensyn til biologi og
genetik.

Vi fik vist nedenstaende slide, hvor det
bla. er naevnt, at ca. 370.000 danskere
lever med og efter en kreeftdiagnose.

Det kan veere sveert at fgre det liv, man
gerne vil - det liv, man havde for kreeft-
diagnosen. Motion er vigtigt, ogsa selv
om man ikke kan opretholde det niveau,
som Sundhedsstyrelsen anbefaler.

En senfglge kan vaere en ny kreeftsygdom
-feks. efter stralebehandling.

De pargrende har ofte ogsa flere psykiske
og fysiske helbredsproblemer.
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REFERAT AF OPLAG VED GUNN AMMITZB@LL PA KIUS LANDSM@DE DEN 21. APRIL 2024
(Slides fra PowerPoint-oplaegget er tilpasset efter de sider, bladet har allokeret til artiklen.)

Der kom sa en raekke eksempler pa
senfolger:

« Hjerteinsufficiens
- nar hjertet ikke pumper hurtigt nok.

- Lymfadem - tidlig opsporing giver bed-
ste mulighed for behandling.

« Forhgjet risiko for blodprop i hjernen. 20
% af alle blodpropper kommer af kraeft.

Hvad kommer smerterne af? Der skal
muligvis bade en fysioterapeut og en psy-
kolog ind over for at handtere smerterne.
Det kan vaere individuelt. Krop og sind
haenger sammen - smerter, fatigue (traet-

Forekomst usikker Tjekke for kraeft. hed), sgvnproblemer, angst, depression.
« Metabolisk syndrom - metabolismen Det hele skal have en individuel tilgang.

Afhaenger af kreefttype, behandling og bliver langsommere (metabolisme = Ifalge Gunn skal man skal tjekke for

maletidspunkt processer i kroppen, der omsaetter vand, treethed og smerter og gribe det an paen Hvad er de hyppigste senfglger efter
mad og andre materialer til stoffer, som made, sa patienten er motiveret for det. kraeft i underlivet?:

Begreenset viden om risikofaktorer kroppen har brug for). Patienten kan ogsa lide af ensomhed og

-ikke mindst psykosociale og livsstil-re- nedsat funktionsevne.

laterede

Mangler sterre prospektive populations-

baserede undersegelser

Parorende, som tager sig af kraeftpa-

tienter, har flere psykiske og fysiske

helbredsproblemer

— SENFOLGER EFTER
KRZFT | UNDERLIVET
Ofte behandilet med

Brandaoet al. 2006; Homeberet al. 2012; Saliganet al. 2015; Otte et al. 2006; van den Beuken-van Everdingenet al
2007; Stmardet al 2013; Zachariae & Mehisen, 2011; Moore etal. 2004

Gunn viste ovennaevnte slide over generelle senfglger efter kraeft og kraeftbehandling. ﬂEl‘E mnda I Iteter
Panedennaevnte slide afheenger senfglgerne af de specifikke steder i kroppen, hvor kraeft har siddet. = kﬂm pI'EREE se“fﬂlger!
Flere specialer i samme lille omrade
- patienten kan nemt blive kastebold
- behov for tveeriaglig tilgang
Socialth=emmende og tabubelagte
Specifikke, lokallserede senfolger, begraenser fysisk aktivitet
symptomer og senfalger og deltagelse | holdtraaning
efter idmirgl og straleterapd

Affarings
inkontinens

Specifikke
lokoregionale
senfglger

Seksuelle
problemer

Skulderfarm
problemer

Der kan opsta flere forskellige sygdomme Der kan ogsa opsta infertilitet i tilfaelde af tage sig af dine senfglger, og hvor du skal
ibaekkenet. Som det ses af ovenstaende livmoderkraeft eller livmoderhalskraeft. henvende dig. Der er ogsa en oversigt
tegning, er der bade bleere, uterus (livmo- over senfglgeklinikker i Danmark.

der), vagina (skeden - den gverste del af Senfelger kan opsta og manifestere sig

livmoderhalsen stikker ned i den gverste maneder eller ar efter sygdommen. Be-

del af skeden) og rectum (endetarm). I handlingen aendrer sig ogsa over tid.

forbindelse med kraeft i endetarmen,

kan der opsta affgringsinkontinens, som Nedenstaende er 3 slides fra dagen, hvor

begreenser fysisk aktivitet. du kan se, hvem der har ansvaret for at
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REFERAT AF OPL/G VED GUNN AMMITZB@LL PA KIUS LANDSM@DE DEN 21. APRIL 2024

(Slides fra PowerPoint-oplaegget er tilpasset efter de sider, bladet har allokeret til artiklen.)

SENFOLGER - ANSVAR
HVEM HAR ANSVARET FOR OPFGLGNING PA SENFOLGER?

Kommune: Flere senfglger kan opsta lang tid efter behandlingens ophgr, hvorfor almen praksis og sygehus til enhver tid
ber henvise til en afklarende samtale i kommunen med henblik pa relevante indsatser vedrorende fysiske, psykiske,
sociale og eksistentielle/andelige forhold.

Hospital: Det er sygehuset, der udarbejder den indledende behovsvurdering i samarbejde med patienten og giver samti-
dig patienten information og vejledning om sygdommen, herunder om senfglger, alarmsymptomer mv. med henblik

pa at styrke patientens egenomsorg

Almen praksis: Nar patienten er udskrevet eller afsluttet i sygehusregi, bor almen praksis saledes identificere eventuel-
le senfglger og ved behov henvise til en afklarende samtale i kommunen eller til opfglgning pa sygehus, uanset hvornar

senfelgerne opstar og identificeres.

Hvem har ansvaret nar alle har ansvaret?

ORGANISERING - NATIONALE SENFOLGEKLINIKKER

TRE NATIONALE SENFOLGEENHEDER, 2018

« for senfolger efter kraeft i baekkenorganerne. Region Midt og Nord (Aarhus og Aalborg).
« for senfglger efter brystkreeft (virtuel klinik). Region Midt (Aarhus).
- for generelle senfelger efter kreeft CASTLE (udelukkende forskning)

Forskning: Specifikke senfglger, generelle senfglger, prachabilitering som forebyggelse, opsporing,

markerer, behandlingsmetoder mv.

pa www.senfoelger.dk
kan du finde en oversigt over
alle senfglgeklinikker i Danmark

Senfelgerforeningen

Et godt liv moed og efter kradt

Senfoelgeklinikkerne taler sammen.
Der er ugentlige konferencer.

Nationalt Center for Senfglger hos
kraeftoverlevere: Castle under DCCC
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(Danish Comprehensive Cancer Center)
er udelukkende forskning. Der henvises
til klinikker i hele verden.

Klinikkerne har ikke nok erfaring til at

vaere lige gode til alt. Der er pligt til at
finde en anden Klinik, og patienten skal
tages alvorligt.

Q=

HER KAN
DU SOGE
NYHEDER
OG VIDEN
OM DE
FORSKEL-
LIGE FOR-
MER FOR
UNDERLIVS-
KRAFT.

Kraeftens bekeempelse
-www.cancer.dk

Medicinske tidsskrifter
-www.medicinsktidsskrift.dk

Onkologisk Tidsskrift
- www.onkologisktidsskrift.dk

Patientakademiet
- www.patientakademiet.dk

Sundhedspolitisk tidsskrift
-www.sundhedspolitisktids-
skrift.dk

Tidsskrifterne er gratis.

ARRANGEMENTER
HVOR DU ER
VELKOMMENTTIL
AT DELTAGE:

LadyWalk afholdes den 27. maj 2024.
Startstederne findes i 15 udvalgte byer i hele
landet. I finder information om Ladywalk samt
tilmelder jer pa: https://ladywalk.dk/

Rundvisning pa Det Kongelige Teater
den 6. juni 2024. Tilmelding til
hellenoerup@hotmail.com senest

den 20. Maj 2024.

Kunst og skonne udsigter i Geopark
Odsherred den 8. juni 2024. Turen er
arrangeret saledes at man kan deltage bade
fra Sjeellands- og Jyllandssiden. Tilmelding til
stella@kiuonline.dk senest den 5. juni 2024.

DGCG-KIU Symposium afholdes den

€]

KIU HAR
BRUG FOR
DIT BIDRAG

For at KIU kan blive god-
kendt som en velggrende
forening kraeves det bla. at
KIU arligt far 100 bidrag pa
mindst 200 kr. Bidraget skal
indberettes til SKAT og er
fradragsberettiget.

Indbetal belgbet

pa MobilePay nr. 81406 eller
konto nr. 1681-322 663 766.
Husk at opgive CPR-nr. eller
CVR-nr. sa du kan fa skatte-
fradrag for belgbet. Eventu-
elle spergsmal kan sendes til
bogholder Birgitte Devantier
pa bogholder@kiuonline.dk

1.september 2024 i Teilumbygningen, Rigs-
hospitalet. Yderligere information om program
og tilmelding oplyses senere.

Slotstur i Nordsjeelland

den 3.-5. september 2024. Vi skal bo pa
Sauntehus Slotshotel. Vibesgger bl.a.
Kronborg slot, Frederiksborg Slot, Barokhaven
og Fredensborg Slotshave. Tilmeldingsfrist til

stella@kiuonline.dk senest den 1. juli 2024.

KIU’S HJEMMESIDE
OG FACEBOOK

Husk du kan finde informationer pa vores
hjemmeside wwwkiuonline.dk

KIU har bade en aben og en lukket facebook-
side. Hvis du er medlem, kan du fa adgang til
den lukkede side. Skriv til info@kiuonline.dk.

Derudover har vi en reekke lukkede grupper
inden for de enkelte sygdomsomrader.

« Forum for livmoderhalskreeft

» Forum for livmoderkraeft

« Forum for aeggestokkraeft

« Forum for yngre kvinder med zseggestokkraeft
« Forum for vulvacancer

« Forum for kreeft i skeden

« Forum for sjeeldne former for underlivskraeft

MATERIALE
FRA KIU

KIU-blade, foldere m.m.

kan rekvireres hos:

Hanne Sjggreen,

E-mail: kasserer@kiuonline.dk

)
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KIUs bestyrelse

Formand

Gitte Plambek
Faldsled

TI£ 30740216
formand@kiuonlinedk

Birgit Danielsen
Administrator
Naerum

TIf. 22594172
info@kiuonlinedk

Marian Jorgensen
Sekretaer

Kgbenhavn @

TIf. 61990860
sekretaer@kiuonlinedk

Hanne Sjogreen
Kasserer

Assens

TIf. 26129363
kasserer@kiuonlinedk

Gillian Dianna Godette
Bestyrelsesmedlem
Aarhus

T 20323872
gillian@kiuonlinedk
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TIE 21282098
bogholder@kiuonlinedk

Nazestformand og bogholder
Birgitte Devantier

Illona Larsen
Bestyrelsesmediem
Frederiksveerk

TI£. 20930428
illona@kiuonlinedk

Ulla Juul Christensen
Bestyrelsesmedlem
Odense N

TIE 51289944
ulla@kiuonlinedk

Lone Winther Christensen
Bestyrelsesmediem
Aalborg

T 20961299
lone@kiuonlinedk

Marianne Devantier
Bestyrelsesmediem
Frederiksberg

TIf. 42408012
Marianne@kiuonlinedk

Nazestformand
Charlotte Dybvik
Roskilde

T 40823931
charlotte@kiuonlinedk

Birthe Lemley
Bestyrelsesmedlem
Jeegerspris

T1f. 408728 09
konsulent@kiuonline.dk

Annette Brink
Bestyrelsesmedlem
Vejle

TIf. 40834467

annettebrink36@gmailcom

Jane Ulstrup
Nykgbing Sj.

T1f. 2089 45 45
jane@kiuonlinedk

Vibeke Geertsen
Arhus
T1f 5037 3033

vibekelifepower@hotmail.

com

K1IUs kontaktpersoner

Du er meget velkommen til at ringe eller maile til én af vores kontaktpersoner.
Kontaktpersonerne har eller har selv haft kreefti undetlivet, men
de kan ikke hjeelpe med egentlige laegelige sporgsmal

LIVMODERHALSKRZEFT
Lene Middelhede
Nymarksvej 25

8722 Hedensted

TIf.517087 83
lenemiddelhede@gmailcom

Heidi Andreassen
Veermlandsvej 1
3700 Rgnne

TIf£.56 951971
hra@postlOteledk

LIVMODERKRZAEFT
Marianne Nielsen

TH. Jensensvej 9, @ster-Snede
8723 Lgsning

TIf 22795314
marianne@hafnetdk

Illona Larsen
Bodkergardsvej17
3300 Frederiksveerk
T1£. 209304 28
illona@kiuonlinedk

ZEGGESTOKKRZEFT
Birthe Lemley
Vikingevej 11

3630 Jaegerspris

TIf. 4087 28 09
konsulent@kiuonlinedk

Dorte Blou
Krogholmen 7,

2840 Holte

TIf. 421575/30112575
dorte@blou.dk

Helle Ngrup
Kongshvilebakken 7

2800 Kongens Lyngby

TIf. 203280 20
hellenocerup@kiuonlinedk

VULVACANCER
Henriette Hoeg
Gillesager 34

2605 Brgndby

TIf 422417 80
hoegb3@gmailcom

KRZFT ISKEDEN
Lili Bundsgaard
Geerdet 34

6800 Varde

Tl 229618 36
Ibundsgaard@livedk
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LIVMODERHALSKRAFT « LIVMODERKRAFT « AGGESTOKKRAFT
VULVAKRAFT « KRAEFT | SKEDEN « SUALDEN UNDERLIVSKRAFT

KIU er en patientforening for kvinder
med underlivskraeft

KIU - Kreeft | Underlivet - er en landsdaekkende forening, som
hjaelper og statter kvinder, der har eller har haft kraeft i under-
livet samt deres pargrende. KIU har flere lukkede facebookgrup-
per, hvor man kan skrive sammen med andre i samme situation.

Laes mere om vores
arbejde pa
kiuonline.dk

KIU(+)

Kreeft i underlivet




