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Kaere laesere

| dette nummer af DBObladet forteeller
tidligere politiker Ozlem Cekic om, hvordan
hun endte i et sveert dilemma som tolk for
sin brystkraeftramte mor, hvilket blandt
andet resulterede i, at hun matte hemme-
ligholde, at moderens kraeft have spredt
sig. Kvaliteten og sikkerheden kan vaere
alvorligt truet for patienter med sproglige
udfordringer, og det stiller store krav til

de fagprofessionelle i sundhedssystemet.
Glaed jer til at laese Ozlem Cekic dbenhjer-
tige interview.

Den genetiske forskning for at finde frem
til arvelige kraeftformer anvendes mere og
mere, hvilket ogsa betyder at flere lader sig
genteste. Gentest dbner for nye og mere
individuelle behandlingsmuligheder, men
dog ogsa etiske dilemmaer, siger genetiker
og formand for Etisk Rad Anne Marie Ger-
des. To kvinder fortzeller om deres erfarin-
ger og overvejelser med at blive gentestet,
og alle de spgrgsmal de har haft far under
og efter testen — spgrgsmal der ikke kun
vedrgrer dem selv, men o0gsa deres bgrn.
Kan man holde ud ikke at vide det? Kan
man holde ud at vide det? Der er uhyg-
geligt mange og svaere spagrgsmal, som
den enkelte sammen med de naermeste
og under kyndig vejledning af fagprofes-
sionelle skal tage stilling til.

Det er dejligt at fa besked om, at man er
rask, og det er heldigvis ofte den besked
brystkraeftpatienter far. Til gengeeld er

de efterfglgende senfalger er et keempe-
stort problem, ikke mindst pa det seksuelle
omrade. Det kan du laese om i artiklen
Psykologispeciale: Sundhedspersonalet skal
veere bedre til at tale om sex og intimitet,
hvor tre psykologistuderende har sat fokus
pa seksualitet og kraeft i et psykologisk
perspektiv.

DBObladet bringer denne gang ogsa
en guide til, hvordan
gener fra arvaev kan
afhjeelpes, som
forhabentlig vil
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vaere en hjaelp, ligesom der saettes fokus
pa tilskudsordninger til hjeelpemidler — for
det skal vaere mere fleksibelt, mener to
dagsordensaettende kvinder.

Og selv om Dansk Brystkraeft Organisations
arsmgde naermest lige er overstaet, er det
alligevel tid til at saette kryds i kalenderen
til naeste &rmede. Arsmadet er en god an-
ledning, for at medlemmer kan mgdes og
hare forskellige oplaegsholdere og afholde
generalforsamling, hvor man har mulighed
for at fa konkret indflydelse. Som organi-
sationen har vi brug for en staerk og aktiv
medlemsskare, fordi medlemmerne efter-
spgrger viden og sparring. Desuden bliver
DBO oftere og oftere inddraget i projekter,
arbejdsgrupper og andet, ligesom vi ogsa
fortsat har fokus pa, at brystkraeftomradet
lever op til de nyeste viden pa omradet.

| gnskes alle god laesning.

Karen Sundbgl|
Formand for DBO
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Interview:

Da moderen fik brystkraeft,
endte Ozlem Cekic i en
problematisk dobbeltrolle
som bdde pdrgrende og tolk.

11

Psykologi:

Nyt speciale afdaekker udfordringer
med seksualitet og intimitet
hos kvinder med brystkraeft

intimitet

DBO inviterer til arsmgde 2020

TEMA: Tilskudsordninger:

Kraeftens Bekaeempelse og sundheds-
ordfegrer Liselott Blixt (DF)
vil ggre op med rigide regler

. 16 20

GUIDE:
Sadan afhjeelper du gener fra arvaev

Viden om:

Genetik, og hvorfor vi ikke
kan fa testet hele arvemassen

Begivenheder

MEDLEMSKAB

Formandens klumme:
Hvornar har man veeret nok syg?

Jeppe Carlsen

-
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FORSKERE FINDER VABEN MOD BRYSTKR/FT - | BRYSTET

Forskere fra Johns Hopkins University i USA har opdaget, at saerlige celler i kvinders
bryster formentlig kan forhindre, at kraeftceller nar at sprede sig. Det skriver lllustre-
ret Videnskab. De fleste brystkraeftknuder opstar i cellerne i de kanaler, der lgber
fra maelkekirtlerne mod brystvorten, og udenom dem ligger et lag muskelceller,

der hjaelper med at transportere maelken rundt. Forsgg pa mus’ brystveev viser, at
muskelcellerne kan gribe fat i de kraeftceller, der er pa vej ud og sende dem tilbage
til indersiden af maelkegangen, og pa den made haber forskerne pa bedre at kunne
forudsige risikoen for metastaser pa den enkelte brystkraeftpatient.

00 000 0000000000000 000000000000000000000000000000000000

FORSKERE GLADER SIG OVER
PATIENTERNES BRUG AF BRYSTKRZAFT-APP

| marts modtog de to forskere, Peter Schwarz og

Trine Lund-Jacobsen fra Rigshospitalet, Dansk Brystkraeft

Organisations aerespris for deres forskningsprojekt ‘Lev

godt efter brystkraeft’. | forbindelse med projektet har

man lavet app’en Bone@BC, der er taenkt som et statte-

og oplysningsvaerktgj for kvinder efter brystkraeft.

App’en skal samtidig indsamle data til forskerne.

Lt godt after beysthrmft "Til dato (august 2019, red.) er der 224 patienter,

e emuncodr g der har logget sig ind som brugere, og i april havde
TS 120 patienter tastet fast i app’en. Det betyder, at

der er mere end 10.000 datapunkter til radighed for

det videre arbejde for forskningssygeplejerske

Trine Lund-Jacobsen, der ser pa livskvalitetsdata.

Tak for det,” skriver Peter Schwarz i en mail til DBO og

takker ogsa for den ris og ros, der kommer ind, da det

vil hjzelpe med at forbedre app’en.

Peter Schwarz fortaeller yderligere, at man nu har talt med de ferste 16 patienter,
der lige er opereret for brystkraeft, og at man har faet blodpraver, der indeholder
vigtig information om energiomsaetningen, sukkertal, knogleomsaetning med
mere. Til efteraret vil de farste af disse patienter blive genundersagt efter
kemoterapi og straling, séledes at forskerne far vigtig information om, hvad der
sker efter denne behandling.

00 000000000000 000000000000000000000000000000000000000000
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Immunterapi Her er den $Brystkraeftdagen
oger overlevelsen hotteste 15. oktober star i ar
hos kvinder kraeftbehandling i forebyggelsens tegn
med brystkraeft netop nu Se arrangementer X2

B og nyheder pa
brystkraeft.dk
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| de seneste 20 ar har kemoterapi veeret

det eneste behandlingstilbud til danske .
kvinder med triple-negativ brystkraeft. ‘
Men nu er der godt nyt. Nye data fra

det kliniske studie, IMpassion130,

viser, at patienter, der behandles med
immunterapien Tecentriq i kombination
med kemoterapi, lever syv maneder
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laengere sammenlignet med kemoterapi. Den cirkulerende tumor-DNA, hvor man via en blodprave kan spore soeeseed __ S i
Det bliver den nye standardbehandling DNA-stumper fra kraeftknuden, er en af de hotteste teknikker pa FILTER SKAL STOPPE
til disse patienter, siger overlaege Erik kraeftomradet netop nu. Det skriver Propatienter. Teknikken kan KEMO-BIVIRKNINGER
Hugger Jakobsen, Vejle Sygehus, ifelge blandt andet bruges til at monitorere behandling med immunterapi . o
. i , , Med kemoterapi falger bivirkningerne. En del af dem
en pressemeddelelse fra leegemiddel- og og mélrette behandling, da man kan vurdere behandlingens effekt ) ) o )
. L . undgar laegerne ved at sprgjte kemomedicin direkte ind
diagnostikvirksomheden Roche. efter, om maengden af tumor-DNA falder eller stiger. Data tyder . R . . -
. ) T ) i blodaren ved siden af kraeftknuden, sa kemomedicinen
0gsa pd, at man kan karakterisere en tumor lige sa godt ved hjeelp

Lees hele artiklen pa f teknikk kan ved dermed
brystkraeft.dk af teknikken, som man kan ved at tage en veevsprave, og derme

vil leeger kunne ngjes med at tage blodprgver frem for biopsier

pa patienterne. Potentialet er sa stort, at man haber pa at kunne
bruge cirkulerende tumor-DNA til at screene for kraeft. Det fortzeller
overlaege fra Morten Mau-Sgrensen fra Rigshospitalets onkologiske
- b — : Gl-team til Propatienter.

ikke sendes rundt i hele kroppen. Men 50-80 procent af
medicinresterne gar udenom eller igennem svulsten,
hvorfor bivirkninger sdsom kvalme, traethed og diarré
opstar. Men nu har forskere ved University of California
udviklet et lille, taetmasket 3D-printet blodfilter, som skal
opsamle medicinresterne med det mal at kunne nedsaette
bivirkningerne fra kemoterapien.

Lzes hele artiklen pa propatlenter.dk Kilde: University of California/ACS Publications

W
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Er du under 40 ar og
brystkreftoverlever?

Sa kan du ansgge om et ud af fem
fellowships hos Europa Donna.
Deadline for ansegning er
1.november 2019.

1 N Se mere pa
: iRO ja brystkraeft.dk

{DONNA

THE DANISH
BREAST CANCER
ORGANIZATION
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Ozlem Cekic
Fedt 7.maj 1976
Uddannet sygeplejerske

Sad i Folketinget for SF fra
2007-15, hvor hun gennem arene
blandt andet var sundheds-,
psykiatri- og socialordfarer, grun-

det sin sundhedsfaglige baggrund.

Er i dag debatter, brobygger,
forfatter og foredragsholder.

¢¢| bagklogskabens klare lys

skulle jeg have
insisteret pa en tolkR”

Da Ozlem Cekics mor bliver syg af brystkraeft folger en sveer dobbelt-
rolle. For udover at vaere pargrende bliver hun pludselig tolk for sin
mor, alt imens den tidligere politiker ogsa skal keempe for, at moderen
far den behandling, som hun har ret til.

Ozlem Cekic star bag ultralydsscanneren
og ser sin mor blive undersggt.
"Er det alvorligt,” sperger hun.

"Det er ikke et spgrgsmal om, hvorvidt
det er kraeft. Jeg kigger efter metastaser,”
slynger ultralydsleegen ud:

"Men du ma ikke sige det til din mor!”

Ozlem Cekic maerker en synkende fornem-
melse i maven og for at holde tarerne
tilbage, bider hun sig i underlaeben, til en
metalsmag af blod breder sig. Da mode-
ren sparger pa tyrkisk, hvorfor hun virker
oprart, svarer Ozlem Cekic, at det bare er
hardt at se hende sadan. Hun er blevet

sat i en situation, hvor hun skal tolke for
sin mor, der taler meget lidt dansk, fordi
hospitalet ikke har booket en tolk til hele
undersggelsen. Og nu star hun her med en
viden, som hun ikke ma fortaelle sin mor,
fordi lzegen et gjeblik glemte, at hun ikke
kun var en tolk med tavshedspligt, men
0gsa pargrende.

Ozlem Cekic, der er tidligere politiker og
nu foredragsholder, debattar, brobygger
og forfatter, kan huske hver eneste detalje
fra den dag i 2017, da hendes 63-arige
mor ringede og fortalte, at hun havde
fundet en knude i sit bryst. Hvordan hun
stod foran skabet og var ved at rydde op.
Hvilken hylde hun var i gang med. Hvad
hun stod med i handen. At hun teenkte, at
det var hyggeligt, at hendes mor ringede.

Og hvor chokeret hun blev, da hun harte,
hvad moderen havde at forteelle.

"Samtalen varede under et par minutter.
Jeg sagde, at det skulle hun selvfglgelig
have tjekket og beroligede hende med, at
det sikkert ikke var noget, og at jeg nok
skulle ga med. Men da jeg lagde pa, brad
jeg fuldstaendig sammen. Jeg er uddannet
sygeplejerske og vidste, at den nok var gal,
da symptomerne og hendes alder var imod
hende,” fortaeller Ozlem Cekic.

Moderen kommer til leegen, som sender
hende videre til Rigshospitalet for at blive
undersagt. En ganske ung kvinde i 20'erne
sidder og venter. Det er tolken.

"Men der var sket en fejl, hvorfor hun
skulle ga, sa laegen spurgte, om det var ok,
hvis jeg overtog tolkningen. Jeg svarede ja,
fordi jeg har tolket far - og fordi vi jo ellers
skulle udskyde undersggelsen,” siger hun:

"Men i bagklogskabens klare lys, skulle jeg
have insisteret pa en tolk, for det satte mig
i en virkelig svaer situation fglelsesmaessigt.
Man ber aldrig vaere bade tolk og parg-
rende.”

M@GDE MED SYSTEMET

Efter oplevelsen med ultralydsscanningen
og biopsien holder Ozlem Cekic sin mor
beskaeftiget. Eller maske det mest er hende
selv, der har brug for det. For de kan farst
fa svar to uger efter, og ventetiden er

INTERVIEW

ulidelig. S& Ozlem Cekic inviterer sin mor
ud og spise og pa gature, hver dag laver
de noget — 0gsa selv om moderen flere
gange siger til sin datter, at hun altsa ikke
skal vaere sa bekymret. For det er jo nok
ikke noget.

Men Ozlem Cekic ved, at det ikke kan
vente, sa hun tager ogsa sagen i egen
hand. Moderens undersggelse 1a 28.marts
2017, men naeste konsultation, hvor hun
skal have svar, kan farst blive 10.april, og
det er for lenge, ifglge kraeftpakken, som
lover en ventetid pa max seks hverdage.

"De sagde, at det var pa grund af Sund-
hedsplatformen, men da jeg spurgte en
sekretaer, fortalte hun, at man kunne

ringe hver morgen og hgre, om der var
aflysninger. Hun gav mig et kort, og naeste
morgen sad jeg klar klokken otte, fordi der
stod, at telefontiden var mellem otte og
ti,” fortaeller hun.

Men telefontiden er mellem ni og ti, siger
telefonsvareren, og Ozlem Cekic smider
frustreret raret pa. Hver morgen de naeste
dage sidder hun klar til at ringe.

"Nar der var optaget, var jeg bange for, at
en fgr mig havde faet en afbudstid, og jeg
ringede uanset, hvor jeg var — selv en dag
fra en flyver, der lige skulle til at lette. Jeg
ville have en tid far, min mor skulle have
svar, sa hun kunne komme i behandling,”
siger hun.

Til sidst lykkes det at fa en tid den 6.april,
fire dage fer planlagt. Familien sidder pa
en raekke overfor laegerne pa Riget, og
Ozlem Cekic holder en hand pé& sin mors

TEKST: ELISABETH HAMERIK SCHWARZ - FOTO: JEPPE CARLSEN OG PRIVAT
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INTERVIEW

Da Ozlem Cekics mor Sevim blev erklaeret
rask, holdt de en stor fest.
Billedet er taget ved denne lejlighed.

——

Al

o |

skulder. Denne gang er den unge tolk
med hele vejen. “Hvad tror du, at du fej-
ler,” spgrger leegen, og tolken oversaetter
til tyrkisk. "Jeg kan huske, at jeg taenkte,
at nu var en gaettekonkurrence startet,”
siger Ozlem Cekic om situationen og
fnyser.

“Min mor beslutter sig for, at jeg ikke laengere
skal med som tolk. Det var en lettelse, for nu
kunne jeg endelig fa lov til bare at veere en datter,
som var ked af, at hendes mor var syg.
Det havde jeg virkelig brug for,”

siger Ozlem Cekic.

Moderen svarer, at hun er bange for, at det
er brystkraeft. Og det er det, siger laegen,
og der er metastaser.

"Min sgster og far greed helt stille, men
min mor kiggede pa mig og sagde: Har du
vidst det hele tiden? Hun blev ikke vred pa
mig, men dybt bekymret, fordi hun ikke
mente, at det var i orden, at jeg havde
gaet alene med den viden i sd lang tid

— 0g det var jo heller ikke.”

Laegen taler videre og fortaeller, at hun kan
blive opereret den 24. april, men hvis det
skal vaere hende, bliver det den 25. april.

“Bare det at fa noget hab igen
og fole, at laegen var proaktiv,
var en keempe forske

III

“Igen fulgte de ikke ventetiderne, for man
har ret til at blive opereret indenfor to
uger. Samtidig kunne vi farst fa resultatet
og fa at vide, hvilken efterbehandling hun
skulle have den 22.maj. Laegen sagde
direkte, at arsagen igen var Sundhedsplat-
formen,” fortzeller Ozlem Cekic:

“Men det var jo alt for lenge. Alt for
laenge.”

Ozlem Cekic sperger, om der er andre ho-
spitaler, der har kortere ventetid, og laegen
svarer, at det har Aabenraa, men senere
fortaeller sygeplejersken, at moderen sa
0gsa skal have efterbehandlingen der.

Flere gange glemte sundhedspersonalet at bestille tolk til moderen, og derfor matte Ozlem Cekic bistd som tolk.

Men i det opstod der sveere dilemmaer.
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"Det nyttede jo ikke noget, nar vi boede i
Kabenhavn, og det viste sig senere ikke at
passe — Rigshospitalet kan ifglge reglerne
godt sta for efterbehandlingen,” konstate-
rer hun.

DET KAN FIKSES

Ozlem Cekic kan ikke blive vejledt i,
hvordan og hvem man kontakter pa de
andre hospitaler for at blive overflyttet, og
efter samtalen kan hun ikke forlig sig med
tanken om den lange ventetid. Sa hun
ringer til flere, hun kender og Kraeftens Be-
kaempelse, der rader hende til at kontakte
Herlev Hospital.

Da Ozlem Cekic fér fat i hospitalet, og der
da ogsa gode nyheder. De kan operere
noget tidligere. Og madet med den nye
laege er som at komme ind i en helt anden
verden:

"Leegen kiggede pa min mors scannin-
ger og sagde: Det kan vi godt fikse, det
kommer hun ikke til at dg af. Og han gav

sig god tid til at forklare de forskellige be-
handlingsmuligheder. Bare det at fa noget
hab igen og fale, at laegen var proaktiv, var
en kaempe forskel.”

Ozlem Cekics mor er en lille buttet, tarklzae-
deklzedt dame, men hun er ikke szerlig blu-
faerdig anlagt hverken fysisk eller mentalt.
Det bliver tydeligt pa Herlev, da moderen
siger til den hgje, tynde laege: "Huvis jeg
overlever, far du et knus!”

Ozlem Cekic teenker aldrig over til daglig,
at der er en kulturforskel, men den bliver
tydelig, da vennerne og naboerne far den
triste nyhed om, at Sevim, som moderen

hedder, er syg.

"Nyheden spredte sig lynhurtigt, og plud-
selig var mine foraeldres lejlighed fuld af
folk. Ah Sevim, Sevim, hvor er det dog for-
faerdeligt, sagde de og begyndte at hulke.
Min mor gjorde det samme. Alle hulkede.
Jeg var helt paf og felte mig ret s& dansk
lige der,” griner Ozlem Cekic:

INTERVIEW

"Alle hulkede.
Jeg var helt paf
og folte mig
ret sa dansk
I situationen”

"Men det var ogsa ret fantastisk. For min
mor bearbejdede jo der sin angst — det
hele kom ud.”

Da Ozlem Cekics mor skal opereres og i
kemoterapi, er det det samme. Venner og
pargrende kommer ud pa Herlev med mad.
De kommer sjaeldent op pa stuen, men
skal bare lige sikre sig, at der ogsa er mad
til hendes bgrn og mand.

"Det var meget rgrende. | den kurdiske
kultur er man ikke alene om sorgen — der
er ikke den bergringsangst, der kan vaere
blandt etniske danskere,” siger Ozlem
Cekic:

"Da jeg sad udenfor operationsstuen og
ventede pa min mor, sad en ung pige ved
siden af mig. Hendes mor var ogsa inde og
blive opereret for brystkraeft, men da jeg
spurgte, hvor hendes pérarende var, sva-
rede hun, at det kun var hende, da faderen
havde fulgt moderen ned til operationen.
Dér indsa jeg, hvor vigtigt det er at have
nogle at lzne sig op ad, og hvor vigtigt
det er at fa lov til bare at vaere pargrende.”

EN LETTELSE

Da moderen skal i kemoterapi, glemmer
hospitalet endnu engang at bestille tolk.
De fleste gange har der ikke vaeret en tolk
til undersggelserne og behandlingerne,
selv om Ozlem Cekic eftersparger det
mange gange. Sa hun tolker, s mode-
ren kan forsta, hvad der bliver sagt. Men
en dag kan Ozlem Cekic ikke huske helt
simple ord til en laegesamtale og begynder
at greede. Moderen kan se pa sin datter, at
hun er udmattet. Det kan lzegen ogsa. Og
ja, Ozlem Cekic har féet nok.
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“Nar der var optaget,

var jeg bange for,
t en for mig élgvd
faet en afbudstid!

o TN

Sundhedsplatformen var ifalge laegerne pé Rigshospitalet arsagen til, at ventetiderne ikke kunne overholdes.

Anderledes sé det ud pé Herlev Hospital.

"Min mor besluttede sig for, at jeg ikke
laengere skulle med som tolk. Det var en
lettelse, for nu kunne jeg endelig fa lov til
bare at vaere en datter, som var ked af, at
hendes mor var syg. Det havde jeg virkelig
brug for,” siger hun.

Det er en hard periode, men moderen
tager det med oprejst pande. Hun gar til
makeupkurser, selv om hun ikke kan fa
tolk pa og griner og pjatter med de andre
patienter og sygehuspersonalet, hun
naerstuderer det materiale, som Ozlem
Cekic har oversat for hende og samlet i en
bog, og da familien efter endt behandling
atter sidder hos den hgije lzege, har han da
0gsa gode nyheder.

10 DBObladet | Nr. 58 | Oktober 2019

“Her var der ikke
noget, hvad tror du,
det er. Han fortalte, at
han havde holdt sit
lofte, og behandlingen
var lykkedes, sa nu
var min mor kraeftfri,”
forteeller hun.

Da de lettede er pa vej ud ad daren,

kigger han p& Ozlem Cekics mor og siger:

“Hov, er der ikke noget, du har glemt?”

Hun ser lidt forvirret pa ham, og han
tilfgjer: "Du lovede mig jo et knus.”

"Det var sa sjovt at se min lille, buttede mor,
give den her hgje laege et stort knus, men
det var ogsa sa fint. Her var der vitterlig en,
som forstod hende, forstod mig, forstod os,
som var menneskelig, og hvor det hele ikke
handlede om sygdom. Han havde lovet,

at hun nok skulle overleve, sa han havde
da i den grad ogsa fortjent det knus. Det
fortjener alle laeger, der har det overskud.
For hold nu op, man har brug for det som
patient — og pargrende.”

Det er vigtigt for Ozlem Cekic at gare klart,
at kritikken ikke er rettet mod sundhedsper-
sonalet. Den er rettet mod de systemer, som
politikerne laver, der i sidste ende kan koste
liv. Sevim Cekic er i dag fortsat kreeftfri.

PSYKOLOGI

Nyt psykologispeciale
om brystkraeft,
seksualitet og intimitet:

Sundhedsvasenet
skal tale om

— for kvinders skyld

Har du haft
brystkraeft,
ved du desveerre ogsa,
at det sjeeldent stopper med
knuden eller kemoterapien.
Bivirkninger og senfglger kan pavirke dig
langt tid efter, at du er erkleeret rask,
og det kan ga ud over sexlivet og intimiteten.
Det har tre psykologistuderende fra Aalborg Universitet nu skrevet speciale om.

Senfalger kan satte en brat stopper for
selv det sundeste sexliv. For selv om man

de ikke har faet den ngdvendige hjzlp i
sundhedsvaesenet.

sig for at undersage, hvilke konsekvenser
seerligt brystkraeft har for seksualiteten og

er erklzeret rask, fglger der ofte mange
udfordringer med brystkraeften, der

blandt andet kan pavirke intimlivet. lfglge
Kraeftens Bekaempelses Barometerunder-
sggelse fra 2017 oplever godt en fjerdedel
af alle kraeftpatienter, at sexliv og intimitet
pavirkes bade under og efter kraeftbehand-
lingen, og 79 procent af dem fortzeller, at

Da de tre psykologistuderende fra Aalborg
Universitet, Katrine Vestergaard Spangsg,
Johanne Louise Sgrensen og Malene
Margrethe Olsen lavede et projekt om
seksualitet og kreeft, opdagede de, hvor
omfattende problemet var — ogsa i et
psykologisk perspektiv. Derfor satte de

intimiteten hos kvinder, og det er nu blevet
til specialet: ”At vaere et seksuelt vaesen

i modgang — en kvalitativ udforskning af
danske brystkraeftramte kvinders oplevelse
af intimitet og sex.”

"Den danske forskning pa omradet er
meget begraenset. Men i den udenlandske
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PSYKOLOGI

“Brystkreeft er meget andet end at fa fjernet en knude.
Udfordringer med seksualitet og intimitet
spiller i den grad ind som senfalger,
men seksualitet er alligevel ikke noget,
som man saerligt gerne taler om

i det danske sundhedsvaesen.”

Katrine Vestergaard Spangsg

"Vores gnskescenarie ville veere,
at der var flere psykologer tilknyttet

de onkologiske afdelinger

og ikke kun de palliative afdelinger.”

forskning har vi kunnet se, at kvinder har
haft pinlige og ubehagelige oplevelser, nar
de har forsagt at spgrge ind til de seksu-
elle problemer som falge af brystkraeften.
Vores udgangspunkt var, at det matte sta
meget bedre til i Danmark, fordi vi jo er

et folkefaerd, der kan tale om den slags,
men desveerre tyder det pa, at der ogsa
her er et tabu,” siger Katrine Vestergaard
Spangsa:

"Brystkraeft er meget andet end at fa fjer-
net en knude. Udfordringer med seksuali-
tet og intimitet spiller i den grad ind som

senfalger, men seksualitet er alligevel ikke
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Johanne Louise Sgrensen

noget, som man taler saerligt meget om i
det danske sundhedsvaesen.”

SPRINGER SNAKKEN OVER

For tidlig overgangsalder, tgrhed og
manglende lyst er blandt de gener, mange
kvinder oplever post brystkraeft. Men ogsa
overvaegt, fornemmelsen af ikke at fale sig
som en “rigtig” kvinde, fordi man mangler
et bryst eller haret, saetter sine spor. Alt
sammen kan pavirke seksualiteten og inti-
miteten med partneren, og for singler bliver
det svaerere at finde modet til at date. For
selv. om mange af generne starter med det
fysiske, kan de saette sig psykisk og gere det

svaerere eksempelvis at slappe af seksuelt —
hvis sexlivet altsad overhovedet kan fungere
grundet de fysiske gener.

Gennem blandt andet Dansk Brystkraeft
Organisation fandt de specialestuderende
kvindelige cases, der havde modet til at
fortzelle om deres erfaringer. P& den positive
side sagde de med partnere, at intimiteten
sasom bare at vaere teet pa hinanden, havde
vaeret det nemmeste. P& den negative side
fortalte alle, at de ikke havde faet hjeelp i
sundhedsvaesenet til at handtere de nye ud-
fordringer i form af et sex- og intimliv, der
ikke laengere fungerede, som det skulle.

"En 2eldre kvinde sagde, at hun slet ikke
havde fglt sig anerkendt som et seksuelt
vaesen, da hun spurgte til det — det var
hun dbenbart for gammel til. Vi ma ikke
generalisere, for der er ogsa laeger og sy-
geplejersker, der tager den her snak, men
gennem vores research kan vi dog se, at
sundhedspersonalet faktisk har en tendens
til at springe snakken over med visse grup-
per — eksempelvis minoriteter og zldre. Vi
tolker det som en bergringsangst, hvis de
ikke lige kan regne ud, om patienten kan
handtere det. Men i virkeligheden har alle
kvinder brug for den snak, fordi de efter-
falgende kan fa store udfordringer, som de
ellers ikke ved, hvordan de skal handtere,”
siger Johanne Louise Sgrensen.

EN TOTALBEGIVENHED

| sidste nummer af DBO-bladet (nr. 57) gav
forsidekvinde Trine Lundorff et godt rad
til sine medkvinder. Som 36-arig oplevede
hun en tidlig overgangsalder med tgrhed
og en totalt manglende sexlyst, men efter
at hun have prgvet praeparatet Vagifem,
et vaginalt lokalmiddel med gstrogen,

var sexlivet atter blomstret op. | nogle ar
var praeparatet mistaenkt for at kunne
@ge risikoen for genkomst af brystkraeft,
men et dansk studie fra Odense Univer-
sitetshospital i 2015 frikendte Vagifem

pa baggrund af data fra 12.000 tidligere
brystkraeftpatienter. En af kvinderne i de
psykologstuderendes speciale fik da ogsa
far undersagelsen besked pa at stoppe
brugen, som hun ellers havde haft glaede
af igennem sin overgangsalder.

“Der er ikke nok information pa omradet,
og oveni at du som brystkraeftpatient i for-
vejen skal satte dig ind i en masse andre

“Sundhedspersonalet
har en tendens til
at springe snakken over
med visse grupper.
Der er en bergringsangst,
hvis de ikke lige
kan regne ud,
om patienten kan
handtere det.”

Johanne Louise Sgrensen

ting, er det svaert at overskue, at sexlivet
nu ogsa pludselig er sveert,” siger Katrine
Vestergaard Spangs@:

"Derfor skal sundhedsvaesenet prioritere at
tale med patienterne om det. Ellers er der
en risiko for, at nogle patienter tror, at de
er de eneste med disse problemer, og at
de ma acceptere status quo. Men kraeft er
en totalbegivenhed, fordi det rammer alle
aspekter af livet fra helbred, til udseende,
arbejdsliv, privatliv og seksualliv. Og der-
med bliver det endnu vigtigere at kunne
opretholde en intimitet med partneren
midt i alt kaosset. Sa at fa gang i sexlivet

“Vi vil gerne sla
et slag for, at kvinder
skal opleve
den positive effekt
af et godt
sex- og intimliv
efter kraeft”

Katrine Vestergaard Spangs@

PSYKOLOGI

igen er ogsa en del af rehabiliteringen —
det handler ikke kun om at blive rask og
skulle tilbage pa arbejdet.”

Researchen til specialet har vist, at hospi-
talerne faktisk har tjeklister, hvor der star
sex og intimitet pd. Alligevel bliver punktet
tilsyneladende ofte sprunget over.

"Vi vil gerne sla et slag for, at kvinder skal
opleve den positive effekt af et godt sex-
og intimliv efter kraeft. Det skal faktisk ikke
andet til, end at sundhedspersonalet i de-
res travle hverdag prioriterer at italesaette
det,” siger Katrine Vestergaard Spangsg,
og Malene Margrethe Olsen supplerer:

"Det er maske ikke dem, der skal tage den
lange snak, men det er jo her, hvor psyko-
loger og sexologer kan vaere behjaelpelige.
Vores gnskescenarie ville vaere, at der var
flere psykologer tilknyttet de onkologiske
afdelinger og ikke kun de palliative afdelin-
ger. For kvinder, der er kommet sig ovenpa
brystkraeft, er i en sarbar position seksuelt,
og derfor burde vi kunne bryde det her
tabu i dagens Danmark.”

Har du
brug for hjeelp?

Oplever du og din partner problemer
med sexlivet, er der hjzelp at hente
hos Kraeftens Bekaempelse igennem
kreeftradgivningen. Find din lokale
afdeling pa cancer.dk, hvor du ogsa
kan laese mere om seksualitet — bade
som single og i et forhold — efter
kreeft.
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TILMELDING TIL DBO’S ARSM@DE D. 14.-15. MARTS 2020

| Ja, jeg ensker mit navn pa deltagerlisten
| Nej, jeg @nsker ikke mit navn pa deltagerlisten

" | Indbetaling kr.
overfgrt til Danske Bank: Reg. nr.: 3445. Kontonr.: 4610568696

(Husk at skrive navn og ‘Arsmade’)

Tilmeldingsblanketten udfyldes med BLOKBOGSTAVER og sendes i brev til:

Dansk Brystkraeft Organisation (DBO),
c/o Ulla Bach Andreasen, Hyrdevej 15A ', 5300 Kerteminde

Navn:

Adr.:

Postnr. By:
Mailadresse:

Telefonnr.: Medlemsnr.:

(tallene, som star umiddelbart over dit navn pa bagsiden af DBObladet)
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Fa 300 kr. i
‘early bird'-rabat

Ved tilmelding senest den

15. december 2019 gives der
en kleekkelig ‘early bird’-rabat
pa 300 kr. , sa den samlede
deltagerpris i alt bliver
pa kun 800 kr.

DELTAGERPRIS

ris for deltagelse i DBO's arsmade
2020 er kr. 1.100 pr. person, som
daekker hele programmet inkl. over-
natning i enkeltvaerelse.

Pris for ledsagere/aegtefaeller/
pargrende inkl. overnatning er
kr. 1.690.

Deltager du kun i general-
forsamlingen, er det gratis og
uden forplejning.
Tilmelding sker efter
forst til malle-princippet.

Tilmeldingen er bindende, nar til-
melding og betaling er os i haende
senest fredag d. 24. januar 2020.

TILMELDING

Tilmeld dig via formularen eller
pa brystkraeft.dk/event/dbos-
aarsmoede-2020-Middelfart

Angiv om du gnsker at sta pa deltager-
listen. Ca. 1 uge far madet vil deltager-
ne pa deltagerlisten modtage modtage
denne via e-mail med henblik pa evt.
samkgrsel

TILMELDINGSFRIST
Senest fredag den 24. januar 2020.

BETALING
B Via bankoverfarsel.

Skriv ‘Arsmgde’ | kommentarfeltet.
B Via MobilePay pa nr.: 25207.

Skriv dit navn og medlemsnummer.

OBS!

Veerelserne tildeles efter farst-til-mgille-
princippet. Har du specielle gnsker mht.
forplejning, bedes du selv aftale det
fornadne med hotellet.

Program

Lerdag den 14. marts 2020

KI. 9:30 - 10:45
Ankomst, registrering og kaffe

Der vil vaere mulighed for at besgge de forskellige stande

Kl. 10:45 - 11:00

Velkomst
v. DBOs formand Karen Sundbgll”

11:00 - 12:30
Genetisk / arvelig brystkraeft.

Genetiker og laege Henriette Roed-Nielsens oplaeg tager udgangspunkt

i de nye, nationale retningslinjer for genetisk udredning af arvelig disposition
til brystkraeft. Retningslinierne tradte i kraft den 1. april 2019 og sikrer

en mere grundig og praecis vurdering af den enkeltes risiko for at udvikle
brystkraeft, i modsaetning til de gamle retningslinier fra DBCG, som vurderede
sygdomsrisikoen i familien.

Det betyder at det vil vaere relevant at lave en fornyet risiko for mange,

som tidligere er udredt.

Det nye screeningsprogram vil ogsa blive gennemgaet.

KI. 12:30 - 13:30
Frokost

Kl. 13:30 - 15:00
Lev godt efter Brystkraeft — nyeste viden

Overlaege og professor Peter Schwarz og forskningssygeplejerske
Trine Lund-Jacobsen, modtog DBO's aerespris 2019 pa baggrund af deres
"Lev godt efter brystkraeft” — forskningsprojekt

Trine Lund-Jacobsen vil lave en gennemgang af app’en Bone@BC og de forelgbi-
ge resultater fra indtastede resultater fra hele Danmark for alle BC patienter. Her

vil der veere fokus pa patientoplevelser (livskvalitet), fysisk aktivitet og smerter.
Peter Schwarz vil fortzelle om den aktuelle viden om endokrinologiske falger
af sével kemoterapi og anti-gstrogen, og hvad man aktuelt ger for at mindske
disse gener.

Kl. 15:00 - 16:45

Kaffepause

K. 15:45 - 16:45
Generalforsamling

K. 18:30 - 19:00
Overraekkelse af
Dansk Brystkraeft Organisation’s ZArespris 2020

KI. 19.00
Middag og underholdning

Sendag den 15. marts 2020

Kl. 9:00 - 10:30

PET/CT — scanning

til udredning og opfelgning

af brystkraeft med spredning
v/overlaege Malene Grubbe Hildebrandt,

Nuklear Medicinsk Afdeling, OUH

og PhD studerende Marianne Vogsen,
Onkologisk Afdeling, OUH

P& Odense Universitets Hospital benyttes en
PET/CT scanning ved mistanke om brystkraeft med
spredning. | et igangvaerende forskningsprojekt
(MESTAR), ser man pa hvilken betydning denne
scanning har for patienternes udredning.

Kvinder med brystkraeft med spredning scannes
lgbende i deres behandlingsforlgb for at vurdere
effekten af kraeftbehandlingen. | forsknings-
projektet sammenlignes brugen af standard

CT scanninger med brugen af PET/CT scanninger,
for at afgere hvilken scanning, der bedst kan
vurdere behandlingens effekt.

| projektet er der samtidig stor fokus pa patient-
inddragelse, hvor to patienter med tidligere
brystkraeft deltager som medforskere til stor gavn
for projektet.

KI. 10:30 - 10:45
Kaffepause

Kl. 10:45 - 12:15

Rekonstruktion - nye muligheder

v/ Camilla Bille, plastik- og brystkirurg, OUH,

der i 2018 modtog DBO's aerespris for den store
indsats og personlige engagement, hun laegger

i sit arbejde, hvilket DBO’s medlemmer og andre
brystkraeftramte drager nytte af.

Camilla Bille vil i sit oplaeg fortzelle om sit speciale
og komme ind pa den seneste udvikling og de
muligheder, der er for brystkraeftramte med behov
for rekonstruktion.

Kl. 2:15 - 12:45

Afslutning

Afrunding og kort evaluering af arsmedet
Kl. 12.30

Udlevering af frokost to-go
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Formand for Kraeftens Bekaampelse og sundhedsordfarer i DF:

Tilskudsordninger

for kreeftpatienter skal gares fleksible

Det kan veaere en jungle at finde ud af, hvilke hjeelpemidler og tilskud,
man kan fa som brystkraeftpatient, og ofte er reglerne bade rigide og
ulogiske. De bgr derfor geres mere fleksible og tilpasses den enkelte,
mener Kraeftens Bekeempelses formand Helen Bernt Andersen og
sundhedsordferer i DF, Liselott Blixt. Sidstnaevnte har nu rettet

henvendelse til sundhedsministeren.

Du kan fa 3745 kroner i tilskud til en paryk
(2019-tal, red.), og 1414 kroner inklusive
momes, hvis du er mere til et torklaede. Du
kan fa tilskud til to proteser, og s& kan du
efterfglgende fa én protese hvert ar eller
to hvert andet ar. Mens det er muligt at fa
tilskud til vipper i nogle kommuner, fordi
de er registreret som et hjeelpemiddel, har
Ankestyrelsen principielt afvist en klage om
tilskud til tatoverede gjenbryn, og har du
brug for special-bh’er eller vil have lavet
3D-brystvorter, er der ingen tilskud at fa.
Nogle kommuner har leverandgraftaler,
hvorfor det bliver dyrere, hvis du vil hellere
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have parykken eller kompressionsaermet
fra en anden leverandgr, og i andre kom-
muner far du bare pengene og bestemmer
selv. Og sa er der forskel pa, om du skal
bruge hjelpemidlerne midlertidigt eller
permanent.

Det er ikke meerkeligt, hvis du efter at have
laest falgende, har tabt pusten. For reg-
lerne for tilskud er indviklede, og det bliver
ikke nemmere af, at der endda er forskel
fra kommune til kommune. Og dét er
urimeligt overfor patienterne, mener Dansk
Folkepartis sundhedsordfarer Liselott Blixt:

“Som det er i dag,
er reglerne
meget firkantede,
og det skal vi have
gjort op med.”

Liselott Blixt,
Sundhedsordfgrer (DF)

"Reglerne er ikke fulgt med udviklingen. |
dag vaelger mange kvinder tarkleede frem-
for paryk, og dermed kan de have et gnske
om at fa lavet gjenbrynene permanent.
Kvinder er forskellige og har derfor forskel-
lige behov, sa det bar vaere op til den en-
kelte, hvad tilskuddet skal ga til. Men som
det er i dag, er reglerne meget firkantede,
og det skal vi have gjort op med.”

EN NY LOSNING

| sommer spurgte DBO-bladet medlemmer
af DBO's facebookgruppe, hvad de havde
af gnsker til tilskudsordningen, og hvad de
oplevede, var besveerligt eller ulogisk. Her
blev iseer tilskud til tatoverede gjenbryn
efterspurgt, men eksempelvis tilskud

til special-bh’er blev ogsa naevnt, mens
medlemmerne ligeledes kom med forslag
til, hvordan man kunne skrue ordningerne
sammen.

"Det offentlige bevillingssystem kunne

jo felge sundhedsvaesenet eksempel om
"personlig medicin” skraeddersyet den
enkelte. Det ville givetvis gge udgifterne
nogle steder, men omvendt ville det ogsa
spare dem andre steder. | bedste fald tror
jeq, at det kunne fastholde kraeftpatienter
pa arbejdsmarkedet, fordi det blev lettere
at vaere erhvervsaktiv, selv om man havde
faet sig nogle livsskrammer,” skrev et med-
lem, mens en anden foreslog:

"Jeg kunne se en lgsning, hvor hver bryst-
kraeftpatient fik bevilget et givent belab,
0g sa kunne man selv veelge, om man
kabte en eller to proteser, og kebte man
kun en, kunne restbelgbet bruges pa paryk
og terkleder.”

Og det er netop i den retning, Liselott Blixt
(DF) ser muligheder:

"Der skal vaere mere fleksibilitet. Det
handler ikke ngdvendigvis om, at belgbene
skal haeves, men at man regner et givent
belgb ud baseret pa de mulige tilskud, der
findes nu. Det belgb giver man til patien-
terne, der sa kan bruge pengene pa det,
de har behov for. Serviceloven handler jo
netop om at hjaelpe patienterne, sa hvis
en kvinde fgler, at tarklaede og gjenbryn
fremfor en paryk vil give hende selvtillid,
skal hun have lov til at valge det.”

Derfor har Liselott Blixt (DF) nu stillet to
spgrgsmal til Sundhedsminister Magnus
Heunicke (S). Det ene gar pa mere fleksi-
bilitet, og det andet pa gjenbryn specifikt,
grundet den principielle afgerelse i en
klage hos Ankestyrelsen, der blev afvist,
fordi det handlede om tatoveringer.

"@jenbryn bor
veere pa lige fod
med paryk, fordi
det er sa tydeligt,

og de er en
vigtig del af det
at fole sig kvindelig.”

Helen Bernt Andersen,
formand for Kraeftens Bekaempelse

"Tatoveringer er noget, man vaelger til,”
siger Liselott Blixt (DF):

"Jeg er overbevist om, at patienter er i
stand til at tage en beslutning om, hvorvidt
det er rigtigt for dem at blive tatoveret. Det
skal ikke vaere kommunernes sagsbehand-
lere, der afger det.”

INDDRAG PATIENTERNE

| Kreeften Bekaempelse er man glad for, at
Liselott Blixt (DF) tager tilskudsordningerne
op med ministeren og haber, at han vil se
pa sagen. For formand Helen Bernt Ander-
sen mener 0gsa, at ordningen ber vaere
mere fleksibel.

“Der er brug for en individuel tilgang via
Serviceloven. Sagsbehandlerne skal ind-
drage patienterne og lytte til, hvad der har
betydning for dem, for det er ikke sikkert,
at det vil vaere parykken, der hjaelper pa en

TEMA

kvindes selvtillid, og derfor skal hun have
lov til at f& tilskud til det, der kan. Det er
ikke mindst vigtigt, hvis patienten eksem-
pelvis slet ikke far haret eller gjenbrynene
igen,” siger Helen Bernt Andersen, der
kalder systemet omstaendeligt og for be-
svaerligt for ansggeren:

"Det nytter desuden heller ikke, at Service-
loven forvaltes forskelligt ude i kommuner-
ne, hvilket gar, at der er meget afvigende
tilbud fra kommune til kommune til stor
frustration for patienterne. Der ma jeg
appellere til, at kommunerne pa lands-
plan arbejder med mere ensartethed pa
omradet.”

Formanden mener desuden, at reglerne for
gjenbryn bgr vaere pa lige fod med paryk,
hvis der er tale om varigt hartab.

"@jenbryn er sa tydelige og en vigtig del
af det at fele sig kvindelig, og da rehabili-
tering 0gsa handler om at @ge selvvaerdet
hos den enkelte, tror jeg, at det vil vaere
en samfundsgevinst pa den lange bane,
at kraeftpatienter kan fa tilskud til det, de
faler kan hjaelpe dem videre,” siger Helen
Bernt Andersen.

Nyttige links
m Du kan finde regler for tilskud pa

blandt anden cancer.dk under
fanebladet 'hjzelp og viden’

m 'Ankestyrelsens principafggrelse
C-17-02 om gjenbryn’ kan findes
pa retsinformation.dk, hvor ogsa
Serviceloven kan studeres.
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DBQO’s medlemmer:

M1 Ja takie

til fleksibilitet!

| sommer efterlyste DBO-bladet erfaringer med og gnsker til tilskudsordningen
blandt medlemmerne af Dansk Brystkraeft Organisations Facebook-gruppe.

“Jeg har faet en brystbevarende
operation og har mange straleskader,
sa jeg kan kun bruge Amoena-bh'er
uden bgjler. Dem sggte jeg tilskud til,
men fik desvaerre afslag, hvilket har
resulteret i, at jeg har brugt en mindre
formue pa bh'er. De koster i omegnen
af 500 kroner per styk, og jeg har mat-
tet skifte cirka hver tredje maned, da
behandlingerne fordrede det. Derud-
over har jeg mattet investere i forskel-
lige sports bh'er, da jeg er meget aktiv,
men far smerter ved forkert bh. Jeg er
vist oppe pa 15 stykker inklusive bikini
0g sports-bh’er, og det er noget af en
udskrivning.”

O

®)
®)
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Her er et uddrag af de beretninger, vi fik:

" Jeg fik foretaget mastektomi i foraret
og fik at vide, at jeg havde ret til to
proteser farste ar, men da jeg var hos
Boisen (proteseleverandgr, red.), fik
jeg kun én, og meldingen var, at jeg
kunne komme igen, hvis jeg fik brug
for nummer to. Men jeg har haft for
mange smerter til at bruge proteser,
sa er endt med at bruge en vatprotese
i stedet og kunne have haft glaede af
tilskuddet til noget andet.”

O

"Jeg har haft en egenbetaling pa
700 kroner til paryk og 800 kroner
pa torklaeder. Dér kunne belgbet fra
protese nummer to vaere brugt godt.
Jeg bruger ogsa protese-bh, og de er
0gsa ret dyre, men der far jeg ingen
tilskud.”

O

"@jenbryn! Her seks ar efter har jeg
stadig ingen. Min dygtige frisgr kan
ved hjaelp af farve trylle nogle frem,
men de holder max 10 dage.”

O

"Jeg tilslutter mig koret: @jenbryn. Jeg
mistede stort set det hele, og de kom
aldrig igen. Jeg matte derfor af egen
lomme betale 6000 kroner for at fa
lavet 3D-tatoverede gjenbryn. Og sa
laenge jeg vil have gjenbryn, skal de
fornyes hvert ar, hvilket koster 1500
kroner. ”

"Jeg har faet fiernet begge bryster og
har endelig fadet en nogenlunde vellyk-
ket rekonstruktion pa begge sider. Jeg
har dog ingen brystvorter. Min kirurg
anbefalede, at jeg fik lavet 3D-bryst-
vorter pa en privatklinik eller ventede,
indtil det offentlige ville betale for det.
Derfor gar jeg nu - pa andet ar - rundt
med et par “balloner” (sadan fales
det) uden brystvorter. Skal jeg selv
betale, koster det cirka 15.000 kroner.
Derudover skal farven “touches up”
én gang arligt til en pris af 3000 kro-
ner. Jeg synes, det er virkelig mange
penge - og da jeg oveni er enlig mor,
har jeg ikke faet det gjort. For ét er en-
keltudgiften, noget andet er de arlige
udgifter, der hurtigt kan lgbe op med
de mange udfordringer, man far efter
brystkraeft.”

O

"Der skal tilskud til det hele - ogsa
gjenbryn og vipper, og dem, der matte
gnske at fa haret sat pa (limet). Der
skal ikke teenkes i stedet for noget

- ingen har valgt at veere i denne
situation, og vi betaler alle til de
ydelser, der er brug for, sa vi kan leve
et liv med den lgftede livskvalitet, som
Serviceloven beskriver.”

O

"@jenbryn!”

O

"Jeg stemmer for tilskud til
tatoverede gjenbryn og massage i
varmvandsbassin.”

O

"Tilskud til ymfedem-draenage og
arvaevsbehandling — kunne vaere

rigtigt godt, da man ofte har brug
for det for at afhjzelpe lymfagdem.”

O

"Jeg far nok aldrig mit har tilbage og
har fundet ud af, at parykker lavet af
agte har, er det eneste, der fungerer
for mig. Men jeg kan kun fa tilskud
til én om aret, og sa laenge holder de
ikke. Sagsbehandleren siger, at jeg sa
ma ngjes med fiberparyk - for sa kan
jeg fa to. Jeg synes, at der burde skel-
nes mellem midlertidigt og permanent
hartab. Og forresten - ja tak til tilskud
til tatoverede bryn ogsa!”

O

TEMA

“| fgrste omgang virker det naturligt,
at du tilbydes paryk, men jeg ma
indrgmme, at det retrospektivt set ikke
n@dvendigvis rammer ens reelle behov
og naeppe heller er den mest rationelle
brug af offentlige midler. Indledningen
af en kraeftbehandling saetter dig i en
sarbar situation, og hvilke behov du
ma fa kan vaere sveert at se i situatio-
nen.

Jeg er eksempelvis aergerlig over, at jeg
sagde ja til en paryk, da jeg kun havde
den pa én gang — da jeg cyklede hjem
fra bandagisten, hvor jeg havde faet
den tilpasset. Jeg blev radgivet til pa-
ryk, men den gav mig altsa en falelse
af at vaere forkleedt, mens at vaere
skaldet var mere mig. Sa set i bak-
spejlet ville jeg hellere have haft nogle
flere valgmuligheder. Tilsvarende er en
bevilling pa tre kompressionsaermer
per ar (Aarhus kommune) lige i under-
kanten, fordi jeg bruger kompression

i hverdagen. Omvendt kan jeg uden
problemer fa to brystproteser arligt,
hvilket overstiger mit behov.”

O
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Sadan athjaelper du

gener fra arveaev

Efter en operation dannes der arvaev i det omrade, hvor der er fjernet vaev.
Dette er en naturlig del af sarhelingen. Arvaev opfarer sig dog ikke helt som det oprindelige vaev
- det er primaert bindevaev med mindre elasticitet, hvilket kan resultere i stivhed og nedsat beveegelighed.

| samarbejde med fysioterapeut Carina Nees, guider DBO-bladet dig her,

Hvad er arvaev?

Kirurgiske indgreb efterlader en
arvaevsdannelse i operationsomradet.
Kroppen danner bindevaev som en
del af helingsprocessen, og det kan
ofte betyde, at vaevet ikke glider

sa nemt som fe@r operationen. Nar
kirurgen fjerner brystet, fiernes ogsa
den hinde, der ligger hen over bryst-
musklen, kaldet en fascie. Mellem
fascierne er der vaeske, som sgrger
for at muskler, organer og lignende
glider frit. Nar der dannes mere fast
bindevaev i omradet, kommer der

en starre stivhed i vaevet og dermed
mindskes vaeskegennemstrgmningen.
Arvaevet risikerer at “kleebe” sammen
og blive stift, hvilket kaldes adhae-
rencedannelse, og det kan resultere i
nedsat fleksibilitet, ledbevaegelighed
og styrke. Stralebehandling kan ogsa
forvaerre arveevsdannelse.

Tip i hverdagen

Inddrag armen i dagligdagen. Raek
regelmaessigt op efter noget pa
gverste hylde — ogsa inden seks uger.
Teenk over din kropsholdning og ret
dig op. Du kan opleve stramhed i
begyndelsen, men det bliver bedre.

TEKST: ELISABETH HAMERIK SCHWARZ - GRAFIK: MICHELLE FARRINGTON
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til hvordan du kan afhjeaelpe generne.

Kom godt fra start

For at fa elasticitet og minimere adhae- [
rencedannelse, skal bindevavet mobili-
seres hurtigt efter operationen. Ofte far
brystkraeftpatienter besked pa at tage den
med ro i 4-6 uger efter operationen, men
faktisk bar du bevaege dig langt tidligere.
Holder du armen helt i ro, stiger risikoen
for, at bindevaevet bliver fast og stift. Fa
dage efter operationen ber du derfor
begynde stille og roligt at bruge armen

og stimulere omradet rundt om arret —
indenfor smertegraensen. Det vil fremme

Hvordan gor du?

Et par dage efter operationen:
Laeg haenderne ovenpa hinanden og
placer dem i det opererede omrade.
Tryk blidt ind i vaevet. Flyt haenderne, sa
du kommer hele vejen rundt i omradet.

® 14 dage - nar saret er helet:

Laeg haenderne som far, men traek nu
blidt i vaevet i retning mod arret.
Meaerk efter, hvor meget du kan ga til
det. Det ma godt stramme lidt, men
ikke gare ondt.

vaeskegennemstramningen og mindske ® 3-4 uger:
risiko for stivhed. Veev har en helingstid pa cirka seks
uger, men har du ikke haft nerve-

. skader, betaendelse eller lignende,
Vidste du? kan du genoptage rolig trening nu.
Genoptreeningsloven tradte i Fokuser pa beveege-, straek- og
kraft i maj 2019, og kommuner holdningsavelser for overkroppen,
skal nu indenfor syv hverdage skuldrene og armene.
tilbyde dig genoptraening,
hvis du fra hospitalet har faet m 6 uger:
en genoptraeningsplan. Du kan genoptage sport eller
Far du senere brug for styrketraening.
fysi i til handli

y5|oterap.| til veevsbehandling a Herefter:
eller treenings- . .

) : Arvaev modner over cirka et ar,
vejledning, kan .

. og selv om der ikke er problemer,
du blive . .

. kan det komme. Sa arbejd med
henvist fra egen . . .

e . veaevet i lang tid efter operationen
lzege — sa far du tilskud. . .
og eventuel stralebehandling.
N—n./

Nar dine ar er helet...

...ma du begynde at smidigggre dem.
Med to fingre kan du forsigtigt traekke
fingrene “rundt”, “op og ned” og
“fra side til side”

Hvilken
traening
er bedst?

Mange oplever at traenings-
former som yoga, pilates
eller Fysio Flow, der arbejder
med bindevaevet gennem
straek og vejrtraekning,

er yderst effektive til

at genvinde smidighed.
Og svgmning eller
traening i varmvandsbassin kan fa gang
i musklerne omkring skulderleddet.
Prav dig frem og radfer dig helst med
en fysioterapeut inden.

=1

Tip

Du kan finde inspiration, rad og
vejledning samt traeningsvideoer til
vaevsbehandling og hjemmetraening
efter brystkraeftoperation pa

sundhed.dk under brystrehabilitering.

Hvad gor du,
hvis bindevaevet
er blevet stift?

Det er aldrig for sent at komme i gang
—men du kan fa brug for hjeelp fra en
fysioterapeut. Nogle arbejder manuelt
med handerne og andre anvender et
apparat kaldet ‘deep oscillation’, der
lgsner og smidigger

arvaevet. Du vil ofte

0gsa fa hjemmegvelser.

Ga til en fysioterapeut

med erfaring i

behandling

af brystopererede,

sa du guides rigtigt

fra starten.

h S

Hvis traening

ikke hjzelper

Er arvaevet groet sa fast, at hverken gvel-
ser eller fysioterapi hjeelper, kan du bede
om et plastikkirurgisk tilsyn ved en af
dine opfelgninger pa hospitalet. De kan
maske lgsne adharencerne i omradet.
Bemaerk dog: En ny operation vil dog
danne nyt arvaev, der skal arbejdes med.

GUIDE

N

\—l—d -

Giv din krop
de bedste betingelser

Der er ingen garantier, men kommer

du i gang tidligt, giver du bindevaey,
nervevaey, lymfekar og blodkar de bedste
betingelser.

m Kroppen bruger sarvaeske til ophelings-
processen, men for meget vaeskedan-
nelse (gdem) kan fremme arvaevsdan-
nelsen. Sa tidlig behandling af @dem er
godt. Her kan draenage-gvelser eller en
god sports-bh med kompression hjzlpe.

m Der er ingen forskning pa omradet,
men eksperter ser tendenser i retning
af, at smidigt arvaev kan mindske risi-
koen for lymfadem. Jo bedre du kender
din krop og reaktioner fra dit arveev,
des hurtigere bliver du ogsa opmaerk-
som pa forandringer, der kan tyde pa
begyndende lymfadem.

Kilde:

Carina Nees. Fysioterapeut ved Center
for Kreeft og Sundhed Kebenhavn,
Kabenhavns Kommune.
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VIDEN OM

Ikke kun fysisk:

(zentest—

farer ogsa etiske dilemmaer-med sig

Brystkraeft er arveligt betinget i cirka fem procent af tilfaeldene,
og derfor kan det veere relevant at lade sig genteste, hvis der er flere

brystkreefttilfeelde i familien. Men man ber gere sig nogle overvejelser

forst, siger forsker i genetik og formand for Etisk rad Anne-Marie Axg
Gerdes. For der felger dilemmaer og sveere valg med, hvis testen er

positiv.

Ville du vide, om du havde forhgijet risiko
for at fa brystkraeft eller hellere leve i lykke-
lig uvidenhed? Det er det spgrgsmal, som
kvinder med risiko for arvelig brystkraeft,
star overfor. For uanset hvilket valg man
tager, kan det fa konsekvenser for ens liv
og for ens familie.

De bedst kendte gener indenfor arvelig
brystkraeft er BRCA1 og BRCA2, som giver
en staerkt @get risiko for bryst-, aeggestoks-
0g a&ggelederkraeft. Men der findes ogsa
andre gener, der kan vaere involveret, sa
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risikoen for brystkraeft og andre kraeft-
former forhgijes.

"Vi bliver hele tiden klogere og opdager
nye gener,” siger Anne-Marie Axg Gerdes,
klinikchef pa Rigshospitalets Klinisk Gene-
tiske Klinik, professor i arvelige kraeftsyg-
domme ved Kgbenhavns Universitet og
formand for Etisk Rad:

"Vores viden baseres isaer pa data opsam-
let gennem mange éar fra familier med
genvarianter, og kendetegnet ved alle gen-

varianter er, at det aldrig er 100 procent
sikkert, at man far kraeft. Det betyder ogsa,
at nogle BRCA-positive kvinder har en
livstidsrisiko for brystkraeft pa 50 procent,
mens andre har en pa 80 procent. Derfor
fokuseres der meget pa at kunne praecisere
risikoen for den enkelte, da det kan vaere
afgarende for behandlingsformen og de
valg, patienten tager.”

| 2013 fortalte den amerikanske skuespil-
lerinde Angelina Jolie, at hun var testet
positiv for BRCA1-genet, og derfor havde
valgt at fa fjernet sine bryster, eeggestokke
og -ledere praeventivt, da hendes risiko la
pa 80 procent. Ved at sta frem brad hun
et tabu, og i dag taler man ligefrem om
Angelina Jolie-effekten, idet flere og flere
amerikanske BRCA-positive kvinder veelger
samme lgsning.

Anne-Marie Axa Gerdes

Men du kan aldrig vide dig 100 procent
sikker, hvis du far et normalt resultat af en
gentest for BRCA1- og BRCA2-generne,
for du ved ikke, hvad der ellers gemmer sig
i dine andre gener, siger Anne-Marie Axa
Gerdes:

"Derfor skal fortolkningen af resultatet af
en gentest altid foregd ud fra en samlet
vurdering af ens sygehistorie og familie-
forekomsten af kraeftsygdomme. Vi har
alle genvarianter, som potentielt kunne
@ge vores risiko for at udvikle en sygdom,
men det skulle ngdigt resultere i, at vi

bliver bekymrede og far en darlig livs-
kvalitet.”

GENER HAR BETYDNING

FOR BEHANDLINGEN

Skal du udredes genetisk for arvelig bryst-
kraeft, far du udarbejdet et stamtrae, hvor
alle syge og raske slaegtninge optegnes. Ud
fra stamtraeet vurderer laegen, hvorvidt du
kan have en gget risiko for brystkraeft og
eventuelt skal tilbydes en gentest. Gente-
sten laves ved at tage en blod- eller vaevs-
prave fra en i familien, der eksempelvis har
eller har haft bryst- eller eeggestokskraeft,
og den testes sa for eventuelle mutationer
- som regel i BRCA1- og BRCA2-generne.
Andre gener kan 0gsa undersgges, eksem-
pelvis TP53-genet, baseret pa en vurdering
af aktuelle kraefttilfaelde i familien.

DBObladet | Nr.58 | Oktober 2019 23



VIDEN OM

“Der er stgrst sandsynlighed for at
pavise en sygdomsdisponerende
genvariant hos kraftpatienter fremfor
raske personer, og derfor skal man
helst bruge blod- eller vaevsprave fra et
familiemedlem med sygdommen. Unge
kvinder med brystkraeft tilbydes lige-
ledes en BRCA-analyse, og vi arbejder
pa at kunne tilbyde en gentest til alle
brystkraeftramte,” siger Anne-Marie
Ax@ Gerdes.

Hvis gentesten er positiv, kan det nem-
lig have betydning for den behandling,
man tilbydes.

"Tilbud om gentest er et rutinetilbud
til udvalgte patientgrupper i dag, og vi
opsamler Igbende viden fra disse data
for at blive bedre til at radgive patien-
terne og deres familier. Derudover er
der en raekke etiske dilemmaer for-
bundet med gentest omkring de valg,
som patienten skal tage, og hvordan
risikopersoner i familien skal informe-
res,” siger Anne-Marie Axg Gerdes:
"Testes du eksempelvis positiv for
BRCA, skal du maske opereres praeven-
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tivt for at undga en ny kraeftsygdom,
og mange faler maske skyld over, at
de har “palagt” resten af familien en
mulig alvorlig sygdom. Bordet fanger
jo, og det kan i vaerste fald ende i
konflikter, fordi nogle familiemedlem-
mer maske have foretrukket at leve i
uvidenhed.”

Dermed skal man gare sig nogle over-
vejelser, for man lader sig teste. Den
vigtigste er dog hvorfor?

"Hvis det kun er en aldre moster,

der har haft brystkraeft, er det neeppe
arveligt. Men har flere end to haft det,
har et familiemedlem faet det i ung
alder eller i begge bryster pa samme
tid, kan det tyde pa arvelig brystkreeft.
Og derfor er den vigtigste arsag for at
lade sig teste, at du gerne vil have den
viden, fordi det kan hjaelpe dig med at
forebygge kraeft,” siger Anne-Marie
Axa Gerdes.

Forskerne skonner, at:

B 5-10 pct. af alle kreefttilfaelde skyldes
nedarvede genvarianter (tidligere kaldet
mutationer).

m Mennesker er sat sammen af milliarder
af celler, som indeholder arvemateriale eller
gener. Hver eneste celler indeholder cirka
20.000 gener.

m Generne styrer aktiviteten i kroppens
celler, og a&ndringer i bare en lille del
af et gen kan have konsekvenser, som
eksempelvis kan resultere i @get risiko
for visse sygdomme.

m Herhjemme kender man til
ca. 3.000 personer, der er testet positiv
for genfejl i BRCA1- eller BRCA2-genet.
Halvdelen har valgt en forebyggende
operation.

m 1. april 2019 tradte nye retnings-
linjer omkring arvelig brystkraeft i kraft. De
skal sikre en mere grundig og praecis vur-
dering af den enkeltes risiko for at udvikle
brystkraeft.

Kilde: Kreeftens Bekaempelse (modificeret)

"Jeg vil ikke at leve i
lykkelig uvidenhed,
hvis det ender med

at sla mig ihje

III

I Mia L. Rasmussens familie er kreeften en regelmaessig og
uvelkommen gaest, og mens hun mistede sin mor til kraeften,
er hendes far nu ogsa blevet syg. Derfor besluttede hun sig for
at lade sig genteste for arvelig brystkraeft.

Mia L. Rasmussens mor fik brystkraeft som
53-arig og dade siden af lungekraeft som
59-arig. Nu har hendes far faet uhelbrede-
lig bugspytkirtelkraeft, og i resten af fami-
lien har der vaeret mange tilfeelde af isaer
brystkraeft. Derfor var risikoen for arvelig
kraeft i familien sé stor, at hun i sommer
lod sig genteste for BRCA.

"Hospitalet havde stadig noget af min
mors vaey, og det viste sig til min over-
raskelse, at det faktisk var BRCA-negativt.
Selv om det selvfglgelig var en lettelse, er
der dog s& mange tilfaelde af brystkraeft i
familien, at jeg er blevet tilbudt en arlig,
klinisk mammografi, som jeg har takket ja
til,” siger 40-drige Mia L. Rasmussen:

"Jeg vil ikke at leve i lykkelig uvidenhed,
hvis det ender med at sla mig ihjel. Jeg
mistede min mor, da jeg var 35 ar, og
det var for tidligt for mig. Selv har jeg tre
dotre pa ti, otte og to ar, og de skal ikke
miste deres mor, fordi jeg ikke ville have
den viden, der kunne hjaelpe mig med at
forebygge, at jeg blev syg.”

Mia L. Rasmussen fortzeller, at hun egentlig
havde "en ret kynisk tilgang” til gentesten.
For mange ar siden forligede hun sig nem-
lig med tanken om, at hun nok ikke kunne
undga at fa brystkraeft. Men det er ikke
alle, der forstod hendes valg, da hun stod
frem pa Facebook og fortalte det.

"En veninde spurgte mig, hvad jeg dog
ville bruge den viden til. Men jeg ser det

lidt som en cykelhjelm — det er ikke sikkert,

at screeningerne redder mit liv, men sa har
jeg i hvert fald gjort mit for ikke at de far
tid,” siger Mia L. Rasmussen.

Grundet familiens historik gar Mia L.
Rasmussen altid lidt og venter pa den
naeste katastrofe. At hendes mand fik
en hjerneblgdning, mens hun var
hgjgravid med deres tredje datter,
har heller ikke hjulpet pa den
frygt, der ligger latent i kroppen.

VIDEN OM

"Jeg gar til laegen, hver gang jeg maerker
det mindste og har ogsa haft episoder,
der virkelig skreemte mig. Jeg ndede ind

i et kraeftpakkeforlgb og helt op pa
operationsgangen, fer laegen, der skulle
operere mig fortalte, at de knuder, jeg
havde ved kravebenet, ikke var kraeft,”
siger Mia L. Rasmussen:

"Sa ja, frygten sidder altid i mig — men i
det mindste faler jeg, at jeg har en smule
kontrol og tager ansvar for mit liv og mine
barn.”
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"Gentesten fik mig til

at tage valg,

som jeg siden har fortrudt”

Som 33-arig blev Tine syg af brystkraeft. Bosat i USA tilbed lsegerne
hende en bredere gentest, end den der tilbydes i Danmark. Hun
takkede ja for sine barns skyld, men ville i dag gerne have haft
leengere betsenkningstid. For Tine testede positiv for CHEK2, hvilket
betyder, at hun ikke kun har forhgjet risiko for brystkreeft, men ogsa

andre kraeftformer.

| start 30’erne gik Tine ofte til leegen. Hun
kunne maerke forandringer i sin krop, som
hun ville have undersggt. Men laegen afvi-
ste hende, og Tine falte sig mere og mere
som en hypokonder trods natlige hedeture,
udflad og konstant brystbetaendelse, nar
hun ammede. Da hun som 33-arig flyttede
til USA med sin mand, havde hun tabt sig
sa meget, at hun kun vejede 45 kilo.

“Kort efter vi var flyttet, meerkede jeg en
lille knude ved ribbene. Jeg slog det hen,
fordi jeg sa mange gange havde fglt mig
latterliggjort, men da min mand maerkede
pa den, bad han mig bestille tid hos laegen.
Og den amerikanske laege var ikke i tvivl -
det var brystkaeft,” forteeller Tine.

Tine havde en Her2-positiv og @strogen-
positiv brystkraeft i stadie tre og kom
lynhurtigt i behandling. Hele det ene bryst
og 27 lymfekirtler blev opereret vaek, og
ved hjeelp af kemopraeparatet Herceptin og
straling formdede laegerne mirakulgst at
sla kreeften ned.

| USA er det langt mere almindeligt at lade
sig genteste, og det blev hun derfor ogsa
tilbudt.

"Jeg havde faktisk ikke regnet med at
overleve, sd jeg takkede ja for min datters
skyld. Hvis jeg nu var BRCA-positiv, var det
jo en vigtig viden. Desuden har der vaeret
sa meget brystkraeft pa min mors side, at
risikoen jo nok var hgj,” fortzeller Tine.
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Laegen oplyste dog ogsa om, at de te-
stede for andre gener udover BRCA1 og
BRCAZ2 - herunder CHEK?2, der giver risiko
for aeggestok-, bugspytkirtel-, bryst- og
kolonkraeft. Det er kun noget, der laves
forsgg med i Danmark, og gentesten anses
for kontroversiel, da CHEK2 er en meget
sjeelden genvariant.

"Han sagde, at risikoen var meget, meget
lille. Sa jeg var “bare” nerves for, at det var
BRCA,” forteeller Tine.

Men i julen blev hun ringet op og bedt om
at mgde hos laegen. Hun var testet CHEK2-
positiv.

Det amerikanske sundhedsvaesen var grun-
dige, og Tine falte sig godt taget af. Men
nar hun ser tilbage, ville hun godt have
haft lidt mere betankningstid, nar det
gjaldt gentesten, fordi “du ikke ved, hvad
dine gener gemmer pd.” | dag er hun 40
ar, har vaeret rask i tre ar og drgmmer om
et arti uden sygdom. Sgsteren og moderen
fik undtagelsesvist lov til at blive testet her
i Danmark, og mens hendes mor ogsa er
CHEK2-positiv, er sasteren negativ. Derfor
er uvisheden omkring Tines barn nu det
svaereste for hende.

“Til tider far jeg lyst til at teste mine bern
i al hemmelighed. Jeg kan naesten ikke
overskue tanken om, at jeg har givet det
videre, og min datter maske en dag skal
opereres praeventivt,” siger hun:

Om
CHEK2

m Analyse af CHEK2-genet tilbydes
ikke i Danmark udover i forsknings-
projekter.

m Risikoen for at udvikle brystkraeft
for CHEK2-positive kvinder er
forhgjet, men ikke i sammen star-
relsesorden som BRCA1 og BRCA2.

m Risikoen for brystkraeft hos neere
sleegtninge til CHEK2-positive
kvinder skal vurderes sammen med
ens stamtrae, da CHEK2-varianter
ikke er eneste risikofaktor.

m Det er stadig ikke afklaret, om der
er hgj risiko for andre kraeftformer.

Kilde: Anne-Marie Axa Gerdes

“Det var rigtigt at blive testet, men konse-
kvenserne er store, og gentesten fik mig til
at tage valg, som jeg har fortrudt. Jeg fik
fiernet aggestokkene, selv om jeg drgmte
om at fa et tredje barn - det fortryder jeg;
det kunne have ventet. Jeg fik ogsa fjernet
mit raske bryst, og da jeqg fire ar efter blev
rekonstrueret, endte det i seks operationer.
Udover det render jeg hele tiden til scree-
ninger for de andre kraeftsygdomme, og
dermed far jeg aldrig lov til rigtig at blive
rask. For selv om viden er magt, og det gi-
ver mig en chance for at forbygge kraeften,
sa er det ogsa en belastning at vide det.”

Grundet sin livssituation, foretraekker Tine
kun at sta frem med fornavn. Redaktionen
er det fulde navn bekendt.

Onsdag d. 9. oktober
KI. 18.30-21

Stay Female

Hvordan bevarer man som
brystkraeftramt sin kvindelig-
hed trods de mange bivirk-
ninger? Fa tips til, hvordan

du kommer bivirkningerne i
forkabet, har om dobbeltsidet
rekonstruktion af bryster og
permanent makeup samt fa
tips til nem hudpleje, makeup
og hovedbeklzedning, der
fremhaever, den du er.

Laes mere pa brystkraeft.dk

TILMELDING:

Tilmelding senest onsdag
d. 2. oktober 2019 til:
ejstrupmerete3@gmail.com

BEMARK: Da der er et
begraenset antal pladser
og en goodiebag til alle,
er tilmelding nadvendig.
Arrangementet er kun for
nuveaerende og tidligere
kraeftramte

STED: Sundhedscenteret,
Bistrupvej 3, 9800 Hjgrring

DBO-kreds

Vendsyssel

brystkraeft.dk/dbo-kreds-vendsyssel

Onsdag d. 13. november
KI. 19-21

Skzeld ud pa Gud
Slip livet las

Foredrag v/ sygehuspraest og
sjelesgrger Preben Kok

Livet er starre, end vi tror!
Preben Kok har mgdt folk
helt ude pa kanten af livet og
har i den forbindelse hjulpet
tusindvis af mennesker med
at afsgge deres afmagt og
skragbelighed.

Arrangeret i samarbejde
mellem FOF, Kraeftens
Bekaempelse og DBO-kreds
Vendsyssel.

PRIS: Medlemmer af DBO
eller Kraeftens Bekaempelse
betaler 50 kr. — for andre

100 kr.. Billetter kan kgbes pa
www.fof-vendsyssel.dk

STED:

Kulturcenter Vendsyssel,
Saeby Landevej 417,
9830 Tars

Mandag d. 2. december
KI. 16.30-21.30

Wellness i Romulus
for kvinder

Kvinder, der har eller har
haft kraeft, inviteres til en
sanseoplevelse for bade krop
og sjeel i de romerske bade i
Skallerup Seaside Resort og
efterfglgende spisning pa
Restaurant Messen.

TILMELDING: P& mail til

Pia Lyng@ Serensen:
pils@brystkraeft.dk — der er
45 pladser, som tildeles efter
farst-til-mglle-princippet.
Husk navn og telefon-
nummer i mailen.

PRIS: Er du medlem af DBO
er prisen 75 kr., ellers 100 kr..
Pris for middag 100 kr..

STED: Skallerup Seaside
Resort, Nordre Klitvej 21,
9800 Hjarring

HUSK OGSA:

Mandage kl. 17-18.30

Onsdage kl. 13-16

Motion og fysisk traening
for kreeftramte kvinder

v/ fysioterapeut Gerda Ngrgard

Kurset er for kvinder, der har haft kraeft
inden for de sidste ar.

TILMELDING: Hos Else Ngrby pa
tlf. 23 92 75 05 eller
else.noerby@icloud.com

STED: Sundhedscenteret,
Bistrupvej 3, 9800 Hjgarring

Malehold

Gennem kreativ udfoldelse far du mulighed
for at fa bearbejdet dine falelser.

Se mere pa brystkraeft.dk.

TILMELDING: Christa pa tlf.
24 44 37 11 eller mail: hstjerne@has.dk

STED: Vendsyssel Kunstmuseum,
P. Narkjaers Plads 15, 9800 Hjerring

Flere tilbud kan ses pa
www.cancerhjoerrring.dk

DBO-kreds

MIDTVEST
brystkraeft.dk/dbo-kreds-midtvest

Torsdag d. 10. oktober
KI. 19

Medicinsk cannabis

Foredrag v/ Birte Mark,
leder af Alternaskolen i Skive

Hvad er cannabis, og hvilke
anvendelsesmuligheder er der?
Hgr om cannabissens historie og
hvem, der har glaede af at bruge
cannabisolie.

STED: Kulturhuset, Nygade 22,
7500 Holstebro

Torsdag d. 14. november
KI. 19

Foredrag om
fedtsugning

Inge Klemensen fortzeller om,
hvordan hun fik lymfedem

i armen, og derfor fik en
fedtsugning og 950 gram fedt
fjernet.

STED: Nygade 22, 7500 Holstebro

Torsdag d. 5. december
KI. 18.30

Julehygge

Vi spiser og hygger sammen -
flere informationer felger pa
brystkraeft.dk.

STED: Kulturhuset, Nygade 22,
7500 Holstebro
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DBO-kreds DBO-kreds
Aarhus Trekantomradet

brystkraeft.dk/dbo-kreds-aarhus

Onsdag d. 23. oktober
KI. 19-21

Retningslinjer
for brystkraeft

Sygeplejerske Lotte Flyvbjerg fra Skejby
Sygehus fortzeller om de nye tiltag pa
kreeftafdelingen indenfor brystkraeft, og
hvad kraeftpakken giver af muligheder for
patienterne.

| anledning af, at DBO i ar fylder 20 ar, vil
der vaere "bobler" og kransekage til alle.

TILMELDING: Senest onsdag d. 16.
oktober til Esther pa tIf. 61 78 42 44
evt. sms eller dboaarhus@brystkraeft.dk

STED: MarselisborgCentret, bygning 8,
PP. @rumsgade 11, 8000 Aarhus C

Mandag d. 25. november
Kl 19-21

Forebyggende
antihormonbehandling ved
brystkraeft

Overlaege og Ph.d Inger Hgjris fra Kraeft-
afdelingen, Aarhus Universitetshospital, vil
forteelle om forebyggende antihormon-
behandling ved brystkreeft.

TILMELDING: Senest mandag d. 18.
november til Esther pa tIf. 61 78 42 44,
evt. sms, eller dboaarhus@brystkraeft.dk

STED: Huset Trgjborg, Kirkegdrdsvej 53,
lokale 1.4, 8000 Aarhus C

Der er gode parkeringsforhold, og
bus nr. 1A kerer lige til daren.

BEMAZRK: DBO-kreds Aarhus
udsender ca. seks gange arligt

brystkraeft.dk/dbo-kreds-trekantomraadet

Onsdag d. 2. oktober
KI. 19-21

Knogleskerhed og
brystkraeft

Oplaeg v/ overlaege Ole W. Rasmussen,

endokrinologisk afdeling, Kolding Sygehus.

Mere info falger senere pa aret.

TILMELDING: Senest mandag d. 30. sep-
tember 2019. SMS til telefon 60 17 33 43
eller mail til: loha@brystkraeft.dk

Pris: Gratis for medlemmer af DBO @vrige:
30 kr. (betales pa mgdet, MobilePay kan
benyttes).

STED: Sundhedscenter Kolding, Sygehus-
vej 6, 6000 Kolding

Onsdag d. 9. oktober
KI. 19-21

Proteser & lingeri

Dorthe Ngrmglle fra Bandagist-Centret
og Lene Heiberg fra Amoena kommer og
fortaeller om det nyeste inden for proteser
og lingeri og med plads til spgrgsmal.

TILMELDING: Senest d. 3. oktober 2019
pa loha@brystkraeft.dk eller tif. (sms)
60 17 33 43

STED: Bandagist-Centret Vinding,
Vindinggard Center 9, 7100 Vejle

Tirsdag d. 12. november
Kl 19-21

Behandling af
kroniske smerter

Medicinsk og ikke medicinsk, samt

kort om mulig behandling med cannabis
v/ Overlaege Anna Birthe Bach fra Smerte-
klinikken

Glaed jer til et spaendende oplaeg og med
gode mulighed for spgrgsmal og dialog.
PRIS: Gratis for medlemmer af DBO.
@vrige: 30 kr. (betales ved mgdet —
mobilepay kan benyttes)

TILMELDING: Senest d. 10. november
2019 pa tif. (sms) 60 17 33 43 eller mail:
loha@brystkraeft.dk

STED: Fredericia Sundhedshus,

lokale C10-12, Dronningensgade 97,
7000 Fredericia. (Indgang ved foyeren og
trappe/elevator til 1. sal, m@degangen)

Ultimo januar 2020

(tid og sted falger)
Forskningsprojektet:
‘Stamcellebehandling
af brystkraeftrelateret
lymfadem'’

Laege ved Odense Universitetshospital,
Mads Gustaf Jgrgensen, forteeller om pro-
jektet, processen, deltagelse m.m.

Endelig dato vil fremga af brystkraeft.dk i
lgbet af efteraret.

PRIS: Gratis for medlemmer af DBO. (Qv-
rige deltagere: 30 kr.. Betales ved mgdet
— mobilepay kan benyttes). Der kan kagbes

DBO-kreds DBO-kreds
Hovedstaden Roskilde

brystkraeft.dk/dbo-kreds-hovedstaden

Tirsdag d. 15. oktober
Kl. 18.30-20.30 (Darene abnes kl. 18)

Yogaaften

Har du prevet yoga eller taenker du over om det kunne veere

noget for dig? Charlotte Nielsen er fysioterapeut og specialist i yoga
for kraeftramte, og hun besgger DBO-kreds Hovedstaden for at dele
yogaen med dig. Arrangementet finder sted i forbindelse med Euro-
pean Breast Health Day.

TILMELDING: Arrangementet er for alle bc-kvinder og forudsaetter
tilmelding til dbohovedstaden@brystkraeft.dk eller tIf. (sms)
60 80 55 41.

STED: Center for Kraeft og Sundhed, Narre Allé 45,
Elefanthuset, 2200 Kgbenhavn N

Torsdag d. 7. november
KI. 19-21

Arrangement om seksualitet
for brystkraeftopererede kvinder

DBO-kreds Hovedstaden og Senfalgerforeningen har inviteret Karen
Egebjerg Rischel laege, klinisk sexolog og mindfulness-laerer til at
holde oplaeg om seksualitet. Hun vil blandt andet saette fokus pa,
at accept af aendret krop og livssituation er en forudsaetning for at
kunne ga pa opdagelse i en ny sanselighed og seksualitet.

Har du spgrgsmal til Karen, har du mulighed for pa forhand
at sende spargsmal (senest d. 24. oktober) til Lene pa mail:

lene.knudsen@brystkraeft.dk. Lene vil sende spagrgsmalene til Karen.

Arrangementet er for medlemmer af Senfelgerforeningen og/eller
DBO.

TILMELDING: pa anne@senfoelger.dk eller pa tIf. 26 18 33 72
STED: Props & Pearls, Nikolai Plads 23, 1067 Kgbenhavn K

Tirsdag d. 3. december
KI. 18.30-21

Julemgde

brystkraeft.dk/dbo-kreds-roskilde

Mandag d. 4. november
KI. 18

Sma retter — nemme at lave

Helle har kabt ravarer ind, som vi tiloereder sammen, hvorefter
vi nyder resultatet.

Fa gode ideer til frokost og aftensmad
TILMELDING: dboroskilde@brystkraeft.dk

Mandag d. 2. december
KI. 18

Julemade

Vi hygger sammen om lidt
godt at spise og det
traditionelle pakkespil.

Medbring en gave til 30 kr.
PRIS: 50 kr.
TILMELDING: dboroskilde@brystkraeft.dk

BEMZ&RK: DBO-kreds Roskilde udsender ogsa et lokalt nyheds-
brev med blandt andet arrangementer. @nsker du at modtage
det, send en mail til dboroskilde@brystkraeft.dk

DBO-kreds
NCHESERT
brystkraeft.dk/dbo-kreds-sydsjaelland

Tjek labende
vores hjemmeside for
kommende arrangementer

Var med til at tilretteleegge naeste ars aktiviteter i DBO-kreds Hoved-
staden og mad DBO's naestformand Ulla Janson. | styregruppen vil vi
meget gerne se jer til en hyggelig og uformel aften med aeble-glagg
og ableskiver og have jeres input til aktiviteter i 2020.

TILMELDING: Deltagelse forudsaetter tilmelding pa
dbohovedstaden@brystkraeft.dk eller pa mobil til Lene pa
60 80 55 41.

STED: Center for Kraeft og Sundhed, Narre Allé 45,
2200 Kgbenhavn K.

kaffe og kage.

TILMELDING: TIf. (sms) 60 17 33 43 eller
mail til: loha@brystkraeft.dk — deadline for
tilmelding vil fremga pa hjemmesiden, nar
dato foreligger.

et lokalt nyhedsbrev med
blandt andet arrangementer.
@nsker du at modtage det,
send en mail til
dboaarhus@brystkraeft.dk

DBO-kreds
Sonderjylland
brystkraeft.dk/dbo-kreds-soenderijylland

Tjek lgbende
vores hjemmeside for
kommende arrangementer

STED: Formentlig i Vejle. Det vil ligeledes
blive beskrevet pa DBOs hjemmeside, nar vi
har den endelige dato.
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MEDLEMSSKAB

Dansk Brystkraeft Organisation (DBO)

DBO-kreds
Fyn

Mandag d. 21. oktober (Odense)
KI. 17-20.30

Pa kanten af livet

Foredrag v/ tidligere chefpolitiinspektar
Per Larsen

Tidligere chefpolitiinspektar Per Larsen fik
i 2008 konstateret kraeft af to omgange.
Han kommer og fortaeller om, hvordan
han taklede sin kamp mod kraeften og
fastholdte sit optimistiske syn pa livet.

TILMELDING: Senest 1. oktober 2019
pa susannegeneser@gmail.com eller
tif. 40 70 78 72

STED: Vi mgdes i Kraeftens Bekaempelse,
Klgvervaenget 18B, Odense, indg. 119 pa
OUH klokken 17 og far en sandwich, inden
vi kl. 18.15 beveeger os til Vindegade 74.

PRIS: 90 kr. Betaling kan ske med
MobilePay pa 40 70 78 72.

Vi har kgbt 20 billetter med grupperabat,
og foredraget arrangeres i samarbejde
med FOF Odense-Fredericia-Middelfart.
Billetter kan ogsa kebes pa
www.FOF-OFM.dk, hvor de koster 110 kr.

Mandag d. 4. november
(Svendborg)
KI. 18.30-20.30

Gatur Christiansminde

Vi gar sammen en tur i omradet.
Husk fornuftigt fodtg;.

Vi medbringer kaffe/te/kage, der kan
kabes for 20 kr.

M@DESTED: Christiansminde minigolf,
Christiansmindevej 20e, 5700 Svendborg

brystkraeft.dk/dbo-kreds-fyn

Tirsdag d. 12. november (Odense)
KI. 19-21

Alternativ behandling:
Cannabis

v/ Susan Hovmand Lysdal,
Kreeftens Bekaempelse

I Hvad er medicinsk Cannabis og
hvordan virker det ?

I Hvordan arbejder Kraeftens Bekeempelse
med alternativ behandling og hvilke over-
vejelser bgr du gere dig, inden du gar i gang

Emner du har mulighed for at fa belyst, sa
med op til en spaendende aften.

TILMELDING: Senest d. 5. november 2019 pa
tlf. 26820134 eller marie@ejlby.dk. Begraenset
antal pladser.

STED: Kraeftens Bekaempelse, Klgvervaenget
18B, 5000 Odense C, indgang 119 pa OUH.

Torsdag d. 30. januar 2020

KI. 19-21

Magi og livsgleede — tango:
En livsstil og god motion

Et foredrag om livet med tango og en smags-
prgve pa den fortryllende dans ved tango-
danser og sygeplejerske Nina Hartel og partner
Lasse Elmelund.

TILMELDING: Senest d. 21. januar 2020 pa
tlf. 23 31 66 68 eller ullabach@gmail.com.

BEMARK: farst til mglle.
PRIS: Gratis.

STED: Kraeftens Bekaempelse,
Klgvervaenget 18B, 5000 Odense C,
indgang 119 pa OUH

Mandag d. 27. april 2020
(Svendborg)
KI. 19-21

Gatur Christiansminde

Vi gar sammen en tur i omradet.
Husk fornuftigt fodtg;.

M@DESTED: Christiansminde minigolf,
Christiansmindevej 20e, 5700 Svend-
borg

Mandag d. 25. maj 2020
KI. 16.30—

Lady Walk
—lad os igen
samle et hold

Vi melder os til som 1. hold og sgrger
for t-shirts og rygposer til os.

Vi mades kl. 16.30 hos Kraftradgivnin-
gen, hvor vi sammen far en sandwich
og samler energi til at ga.
TILMELDING: Senest d. 22.april 2020

pa tif: 40 70 78 72 eller
susannegeneser@gmail.com.

Betaling ved tilmelding kan ske pa
MobilePay.

PRIS: 150 kr.

STED: Dyrskuepladsen,
Carl Baggers Allé, 5250 Odense SV

M@DESTED: Kraeftradgivningen,
Klgvervaenget 18B, indgang 119,
5000 Odense C. (Parkering ved OUH
er gratis efter kl. 16).

Kom til DBOs MBC - Tilbagefaldsseminar
den 25.-27.oktober pa Hotel Skanderborghus

Der er stadig ledige pladser pa seminaret.

Se det spaendende program og tilmeld dig pa brystkraeft.dk/event/mbc-tilbagefaldsseminar/
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Sekretariat:

Dansk Brystkraeft Organisation (DBO)
Mail: dbo@brystkraeft.dk

DBO's formand
og pressekontakt:

Karen Sundbgll
TIf.. 2059 83 81
Mail: kaas@brystkraeft.dk

Kontaktpersoner i DBO-kredse:
DBO-kreds Fyn

Marie Lykke Rasmussen

TIf.. 66133134

Mail: dbofyn@brystkraeft.dk

DBO-kreds Hovedstaden

Lene Knudsen

TIf.: 60 80 55 41

Mail: dbohovedstaden@brystkraeft.dk

DBO-kreds MidtVest
Dorthe Halgaard

Tif.: 2242 4158

Mail: dbomidtvest@brystkraeft.dk

DBO-kreds Roskilde

Lotte Kristensen

TIf.: 22888080

Mail: dboroskilde@brystkraeft.dk

DBO-kreds Sydsjzelland
Vivi Riis-Nielsen

TIf.: 28 20 22 50

Mail: viviriis@sol.dk

DBO-kreds Segnderjylland
Grethe Dahlquist

TIf.. 20742206

Mail: dbosoenderjylland@brystkraeft.dk

DBO-kreds Trekantomradet

Gitte Laursen

TIf.. 40507859

Mail: dbotrekantomraadet@brystkraeft.dk

DBO-kreds Vendsyssel

Anna Sick

TIf.. 61677473

Mail: dbovendsyssel@brystkraeft.dk

DBO-kreds Aarhus

Esther Grau Andersen

Tif.: 61784244

Mail: dboaarhus@brystkraeft.dk

Ny DBO-kreds?

Hvis du er interesseret i at oprette en
DBO-kreds, kan du rette henvendelse til
sekretariatet.

Husk at melde flytning

Du kan meddele DBO, at du har aendret
adresse og/eller mailadresse, ved at maile
til doo@brystkraeft.dk. Husk at oplyse
dit medlemsnummer samt gamle og nye
adresse.

DBOnyt:

DBO udsender et gratis nyhedsbrev

11 gange om aret, som du kan tilmelde dig
ved at sende en mail til:
dbonyt@brystkraeft.dk

Du kan til enhver tid framelde DBOnyt
ved at sende en mail til:
dbonyt@brystkraeft.dk

DBOnyt sendes til alle medlemmer med en
mailadresse kendt af DBO.

Redakter pa DBOnyt:
Elisabeth Hamerik Schwarz

DBObladet:

DBObladet er et medlemsblad, som
udkommer i februar, juni og oktober.

Det indeholder blandt andet portraetter af
kvinder, der har eller har haft brystkraeft
samt relevante artikler om forskellige
aspekter af sygdommen.

Ansv. redakter pa DBObladet:
Elisabeth Hamerik Schwarz

TIf.. 50789797

Mail: ehsc@brystkraeft.dk

Styrk DBO

med dit medlemskab

Antallet af medlemmer i Dansk Brystkraeft
Organisation (DBO) er ca. 2.500. Jo flere
medlemmer vi er, jo bedre mulighed har vi
for at fa starre indflydelse pd omrader af
seerlig interesse for brystkraeftpatienter.

Et medlemskab koster kun 250 kr. om aret.

Navn, adr., postnr. og by er obligatoriske
oplysninger. De gvrige oplysninger
hjaelper os med at malrette og synliggere
vores aktiviteter bedst muligt. Du er ogsa
velkommen i foreningen, hvis du ikke
gnsker at afgive disse oplysninger.

brystkraeft.dk/
medlemskab-af-dbo/

K

Ja tak, jeg vil gerne:

| vaere medlem af
Dansk Brystkraeft Organisation (DBO).
Arskontingent 250 kr.

D modtage DBOnyt,
DBO’s elektroniske nyhedsbrev,
som udsendes via mail.
Det koster ingenting.

HUSK at skrive din mailadresse
pa kuponen

Skriv tydeligt og helst med blokbogstaver

Navn:

Adr.:

Postnr.:

By:

Mailadresse:

Telefonnr.:

Fedselsar:

Diagnosear:

Kuponen udfyldes og sendes
i brev til:

Dansk Brystkraeft Organisation (DBO)
c/o Anna Olsson
Brordrupvej 37, 4621 Gadstrup

Du kan ogsa melde dig ind pa
www.brystkraeft.dk/medlemskab-af-dbo

n &5 Like us on
Facebook
facebook.com/

Dansk Brystkraeft Organisation,
DBO
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TEKST: KAREN SUNDB@LL, FORMAND FOR DANSK BRYSTKRZFT ORGANISAITON

Returadresse: DBO c/o Anna Olsson, Brordrupvej 37, 4621 Gadstrup

Hvordan kommer

af kraeftboblen?

vi ud

En kraeftsygdom er og bliver ligesom
alt andet, man oplever i livet, en del af
bagagen. Sygdommen og den made,
den enkelte handterer det pa, indgar

i den livserfaring, man opsamler. Man
kan med andre ord ikke laegge den bag
sig, men man kan bruge sine erfaringer
i det videre liv, fordi man leerer noget
om sig selv pa godt og ondt.

For mig star den dag, hvor brevet med
svar pa screeningen kom, helt klar.
Pludselig tilherte jeg en anden kate-
gori. Fra at have veeret blandt de 90-92
procent, hvor svaret var, at man skulle
komme igen om to ar, var jeg pludselig
i den gruppe, der skulle undersgges
yderligere. Fra det tidspunkt oplevede
jeg, at jeg var truet pa livet. Min hjerne
var okkuperet af et tankemylder, der
speendte fra ‘at det her, det skal bare
fikses' til 'hvornar mon jeg dor’.

| perioden med undersggelser, diagno-
se og behandling, gjorde alle omkring
mig deres bedste for at veere til stede.
De lyttede og hjalp. Jeg var taknemme-
lig for det, men mange gange fyldtes
jeg af et onske om, at bare jeg kunne
traede ud af mine sko - for et gjeblik

- og fa mulighed for at se situationen
udefra og fa ro i mine mange tanker.

Mit liv var eendret, teeppet var trukket
veek under mig. Jeg var bekymret og
angst, jeg kunne ikke sove om natten
og folte mig ekstremt ensom.

Da jeg kom i kyndige fagfolks heender
pa mammakirurgisk afdeling, kom der
mere styr pa det hele. Pludselig var mit
liv skemalagt af andre, og det var som
om livet kunne kun leves i perioderne
mellem aftalerne. Nar jeg ser tilbage er
jeg dybt taknemmelig og har stor ros
til alle de sundhedsprofessionelle, min
familie, venner og min arbejdsplads.

Men efter et eksemplarisk behandlings-
forleb, kom de naeste spgrgsmal:

Er jeg syg, er jeg rask?
Hvornar kan jeg sige,
at jeg foler mig rask?
Siger jeg det bare,
eller er jeg virkelig rask?
Er kraeftcellerne
nu ogsa helt vaek?

Leegefagligt set betragtes jeg som rask.
Men forlgbet har givet mig ar og gener
fra andet end operationen. Og hvad
skal der til, for at jeg igen kan fele mig
rask og leve videre trods disse ar pa
krop og sjeel?

At veere rask er forbundet med
at veere sund — men hvad er det?

Verdenssundhedsorganisationen WHO
definerer sundhed som “...en tilstand
af fuldsteendig fysisk, mental og social
velbefindende og ikke blot fraveer af
sygdom eller sveekkelse.” | mine gjne
en tilstand, der er neermest umulig at
opna. Andre faktorer end mad og
motion spiller ind i definitionen,
nemlig de sociale og mentale, har til-

svarende betydning for, at man faler sig
sund og rask.

Det, at vores sundhed er en vaesentlig
del af at fole sig rask, har stor betydning
for, hvordan vi hver iszer lever vores liv,
og hvordan vi udfgrer hverdagsaktivi-
teter. Samtidig er det at fale sig rask
ikke ensbetydende med, at man oplever,
at man er 100 procent sund. Hvis man
for eksempel er behandlet for kreeft,
kan man opleve at veere begraenset pa
grund af kreeftforlebet, uden at dette
betyder, at man stadig faler sig syg.

Det kraever kreefter at na til at fole sig
sund og rask trods et kreeftbehand-
lingsforlgb. Hvis man skal fele sig sund,
fysisk og mentalt, er det derfor vigtigt,
at man udover sund kost og motion har
fokus pa at leve livet igen og se de nye
muligheder, der byder sig. Det vigtigt
ikke at holde sig tilbage for at fa den
rette hjeelp — eksempelvis ogsa psyko-
loghjeelp. Har man det fokus, har man
en stgrre chance for at kunne stige ud
af sygdomsboblen og den eksistentielle
krise, der opstod den dag, brevet kom.
Sociale aktiviteter er vigtige, maske
med ligestillede, men i hej grad ogsa
med andre, der bringer et friskt pust og
engagement ind i dagligdagen.

Min egen erfaring er, at bade store og
sma begivenheder er med til seette ens
liv i perspektiv. Det er en rejse, indtil
man pludselig (naesten) faler sig som 'sig
selv’ igen — men med nye erfaringer i
bagagen og klar til at mgde livet igen.



