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Indledning

Familieer Adenomates Polypose (FAP) er en sjaelden, arvelig sygdom, der
rammer 5-10 personer om aret i Danmark. | 2018 var der 227 danske fa-
milier med polypose.

Polyposepatienter er seerligt disponerede for at udvikle kraeft i tyktarmen
og endetarmen, men heldigvis opdages sygdommen oftest, inden kraeften
er opstaet. | dag er der rigtig gode behandlinger for polypose. Det bety-
der, at man godt kan leve et normalt liv, selvom man er polyposepatient.
Vi haber, at denne pjece kan veere med til at mindske nogle af de bekym-
ringer, som familier med polypose har.

| pjecen kan du leese om, hvordan polypose opstar, hvordan den viser

sig, og hvordan den behandles.
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Hvad er FAP?

Familizer Adenomatgs Polypose (FAP) er en arvelig sygdom, der skyldes
en aé&ndring i generne (arveanlaegget). Sygdommen viser sig ved, at der
pa indersiden af tyktarmen og endetarmen udvikles mange sma polypper.
Det sker oftest, nar man er mellem 10 og 20 ar. Polypperne opstar kun
sjeeldent efter 40-ars-alderen. Uden behandling vil en eller flere af
polypperne med tiden blive til en kreeftknude.

Menneskets tarmsystem Polypose

Tolvfingertarm  Mavesaekken
(duodenum) (ventriklen)

Tyktarm
(kolon)
Endetarm
(rektum)
Tyndtarm
(jejunum + ileum)
Udsnit af tyktarmen hos en
Tegning af tarmsystemet. Den sorte polyposepatient. Man kan
firkant er forsterret i tegningen til se de sma polypper pa tar-
hgjre. mens indvendige overflade.
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Det er vigtigt at sla fast, at man godt kan leve et normalt liv, selvom
man har FAP. Nar sygdommen er opdaget og behandlet, er der ingen
hindring for at leve som for — dog vil der naturligvis veere visse foran-
dringer. Laes mere pa side 16-17.

Hvordan opstar sygdommen?

| de fleste tilfeelde arves FAP. Kun bern af polyposepatienter kan arve
genandringen, og sygdommen springer aldrig en generation over. Bgrn
af en polyposepatient har 50 procent risiko for at arve sygdommen.

Der er dog nogle, der udvikler sygdommen, selvom de ikke har arvet
den. Det skyldes, at sygdommen optreeder for forste gang i en ny fami-
lie, og at der er opstaet en ny genaendring, der medfgrer FAP. Det drejer
sig om 1-2 tilfeelde om aret i Danmark.
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Tegningen viser et eksempel pa, hvordan FAP nedarves. De farvede
figurer i stamtreeet er familiemedlemmer med genaendringen. Kun
born af patienter med polypose kan arve sygdommen. Sygdommen

springer aldrig en generation over.
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Polypose-genet

Gener indeholder oplysninger i form af DNA. | DNA’et er der en slags
kemisk kode, der beerer arveanlaegget videre fra generation til generation.
Vi har mange tusinde gener, der bl.a. bestemmer vores fysiske kende-
tegn sasom harfarve, gjenfarve, naeseform eller blodtype.

Alle mennesker har polypose-genet. Normalt beskytter det mod
dannelsen af polypper i tyktarmen, men patienter med polypose har en
a&ndring i genet, sa polypperne frit kan opsta.

Hvis du har arvet eller udviklet geneendringen, er du genbaerer, og du
vil med naesten 100 procent sikkerhed udvikle polypose for eller senere.
Har du ikke eendringen, er du ikke-genbaerer, og det er 100 procent sik-
kert, at du ikke udvikler polypose. Det eendrer dog ikke ved risikoen for
at udvikle almindelig tyktarmskreeft, som er den samme som for resten
af befolkningen.

Der findes flere hundrede forskellige former for genaendringer, som
kan medfere FAP. Hver familie har sin specielle eendring. Hvis man fin-
der den specifikke geneendring i en familie, kan man ved at analysere en
blodprove se, om et andet medlem af familien har arvet FAP eller ej. Lees
mere pa side 9.
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Hvordan udvikler
sygdommen sig?

FAP udvikler sig i tre trin:

1. Det tavse stadium. | de fgrste mange ar giver polypperne naesten al-
drig symptomer.

2. Symptomstadiet. Her begynder symptomerne at vise sig. Det kan
veere, at der kommer blod eller slim fra endetarmen. Hvis der er udvik-
let mange og store polypper, kan der opsta diarré, lette mavesmerter
eller blodmangel.

3. Kraeftstadiet. 5-10 ar efter at polypperne er opstaet, vil en eller flere
kreeftknuder udvikle sig i tyktarmen eller endetarmen. Hvis knuderne
ikke fjernes, vil kraeften sprede sig.

Har en i familien polypose, er det derfor vigtigt, at foreeldre, saskende
og bern bliver gentestet for sygdommen allerede omkring 10-ars-alderen.
Pa den made kan de, der har arvet sygdommen, blive kontrolleret og
behandlet for at forhindre, at polypperne udvikler sig til kreeft. Lees
mere side 9.
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Hvordan ved jeg, om
jeg har FAP?

Der findes to metoder til at undersege, om du har FAP:

¢ Blodprove til DNA-analyse for at undersege, om du har arvet gen-
a&ndringen.

e Kikkertundersggelse af endetarmen for at se, om der er polypper.

Blodprgve — DNA-analyse

For at finde den genandring, som medfgrer FAP i en familie, vil man
forst analysere en blodpreve fra et familiemedlem, som har polypose.
Nar genaendringen er fundet, kan man foretage en gentest pa de ovrige
familiemedlemmer, hvis de gnsker det.

Hvis gentesten viser, at du ikke har arvet familiens gensendring, behe-
ver du ikke at fa foretaget kikkertundersggelser, for sa er risikoen for at
udvikle polypper eller kreeft i tarmen ikke storre end alle andres risiko.

Viser gentesten pa den anden side, at du har arvet familiens genaen-
dring, vil du helt sikkert for eller siden udvikle polypper, der medferer
tarmkreeft, hvis de ikke bliver fjernet. Derfor ber du regelmeessigt fa kik-
kertundersggelser og senere hen blive opereret. Det samme geelder an-
dre i familien, der har arvet genaendringen.

I langt de fleste familier kan man finde genaendringen, men i nogle er
det ikke muligt. Det betyder desvaerre ikke, at man sa ikke har polypose,
men snarere at de nuvaerende DNA-analyser ikke kan pavise alle til-
feelde. Det skyldes dels, at metoden endnu ikke er god nok til at finde
alle genaendringer, dels at andre gener end polypose-genet kan med-
fore sygdommen. Der arbejdes hele tiden pa at udvikle nye metoder og
finde nye gener, sa en dag vil man kunne opdage neesten alle tilfeelde af
polypose med DNA-analyse.

Hvis du gerne vil gentestes eller vide mere om sygdommen, kan du
bede din leege om at blive henvist til genetisk radgivning. Her kan du fa
mere at vide om FAP og diskutere fordele og ulemper ved DNA-test. Pa
side 20 finder du adresserne pa radgivningscentrene.
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Kikkertundersogelse af tarmen

Diagnosen stilles ogsa ved hjeelp af en sigmoideoskopi. Det er en kik-
kertundersagelse med en lang, bejelig kikkert. Ved undersegelsen fo-
rer laegen en tynd slange gennem endetarmsabningen og op i den ne-
derste del af tyktarmen. Det kan feles ubehageligt, fordi der pustes
lidt luft i tarmen, men det gor som regel ikke ondt. Hos bgrn underse-
ger man forste gang kun de nederste 10 cm af tarmen for at veenne
dem til undersggelsen.

Hvis der er polypper i tarmen, fjernes nogle af dem med det samme
for at blive undersggt neermere. Pa den made kan man konstatere, om
det drejer sig om polypper af typen adenom som ved FAP eller om en
anden type polypper. Det gor ikke ondt at fa fjernet polypperne.

Hvis der er tale om adenomer, skal du have undersggt resten af tyk-
tarmen med en leengere, bojelig kikkert. Det kaldes en koloskopi. Her
fjerner man nogle af de storste polypper for at undersege dem naer-
mere og finde ud af, hvor meget sygdommen har udviklet sig.

Kikkertundersegelse af en- Kikkertundersagelse af
detarmen og nederste del af tyktarmen (koloskopi)

tyktarmen (sigmoideoskopi)
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Undersggelse af familien
Nar en person far konstateret FAP, bar resten af familien (born, seskende
og foraeldre) snarest blive undersagt for at afklare, om de ogsa har FAP.

Familiemedlemmer kan fra omkring 10-12-ars-alderen blive tilbudt
gentest ved en blodpreve. Hvis sygdommen ikke er nedarvet, er der in-
gen grund til at foretage kikkertundersagelse. Viser gentesten deri-
mod, at barnet har arvet sygdommen, foretages der kikkertundersg-
gelse hvert ar, indtil polypperne udvikles. | de familier, hvor man ikke
kan anvende gentest, begynder regelmaessig kikkertundersagelse i
10-12-ars-alderen. Undersggelsen gentages hvert andet ar indtil 40-ars-
alderen og herefter hvert tredje-femte ar indtil 60-ars-alderen. Heref-
ter er sandsynligheden for at udvikle FAP sa lille, at der ikke er grund
til flere undersagelser.

Sandsynligheden for at en person (fra en familie med FAP-genet),
der ikke har faet taget en gentest, udvikler polypose, falder fra 50 pro-
cent ved fedslen til kun 10 procent, hvis man ikke har faet konstateret
sygdommen som 18-arig. Hvis der stadig ikke er polypper i endetarmen
i 30-ars-alderen, er sandsynligheden helt nede pa 3 procent.

Figuren viser sandsynligheden for at udvikle polypose, nar ens for-
elder har sygdommen. Tallene forudsaetter, at man gar til regelmaessig
kontrol, og at der ikke pavises polypper.

Sandsynlighed i procent for at udvikle FAP
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Jo aldre man bliver, desto mindre er sandsynligheden for at udvikle polypose. Den

vandrette akse viser alderen i ar. Den lodrette akse viser sandsynligheden i procent.

HVORDAN VED JEG, OM JEG HAR FAP?



10

Hvilken behandling findes der?

FAP behandles med operation. Verden over forsker man i at finde en
medicinsk behandling, men det er endnu ikke lykkedes.

Du vil altid fa fjernet hele tyktarmen (kolektomi). Det kan geres pa to
mader:
o |leorektal anastomose (IRA)
¢ [leoanal pouch (J-pouch)

Laegen, der skal operere dig, vil tale med dig om, hvilken operation der
er bedst for dig. Dine gnsker bliver taget med i overvejelserne, men an-
tallet af polypper i tyktarmen og antallet og sterrelsen af polypperne i
endetarmen er de vigtigste faktorer. Sveerhedsgraden af polypose i din
familie og typen af genaendring spiller ogsa en vaesentlig rolle.

Hvis der er fa polypper i endetarmen anbefales som regel ileorektal
anastomose (IRA), hvor endetarmen ikke fjernes. Hvis der er tusindvis af
polypper i tyktarmen og mange store polypper i endetarmen eller en ag-
gressiv type FAP i familien, er J-pouch den sikreste metode til at forhin-
dre, at polypperne udvikler sig til kraeft.

Operationen blev tidligere udfert gennem et snit i bugvaeggen men kan
hos de fleste i dag udferes som kikkertoperation. Det betyder, at du hurti-
gere kommer over operationen og far et langt mindre ar. Desuden tyder
meget pa, at der efter en kikkertoperation dannes feerre sammenvoksnin-
ger, og det vil betyde mindre risiko for at fa tarmslyng senere hen.

lleorektal anastomose (IRA)

Ved denne type operation fjerner man tyktarmen og syr den nederste
del af tyndtarmen (ileum) sammen med den ca. 12 cm lange endetarm
(rektum).

Umiddelbart efter operationen vil du have fuld kontrol over endetar-
mens lukkemuskel. | de fgrste maneder har de fleste problemer med
hyppig og lidt tynd affering. Her kan det veere ngdvendigt at tage stop-
pende medicin, der kan begraense den hyppige affering.
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Ved ileorektal anastomose fjernes
tyktarmen (gra pa figuren), og
tyndtarmen forbindes direkte til

endetarmen.

Efter 3-5 maneder har fordgjelsessystemet hos langt de fleste veennet sig
til den kortere tarm og fungerer gradvist mere og mere normalt. Pa leen-
gere sigt har de fleste regelmaessig, gredet affering 2-3 gange dagligt.
Det afhaenger dog alt sammen af den enkelte person. Desuden kan akti-
vitets- niveau og kost spille ind. Laes mere pa side 16.

Ved J-pouch bruger man den
nederste del af tyndtarmen til at
skabe et lille reservoir til at op-
samle affering. Senere forbindes

tarmen til endetarmens abning.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER? 11



lleoanal pouch (J-pouch)

Ved denne type operation fjerner man bade tyktarmen og endetarmen
helt ned til lukkemusklen. Lukkemusklen bevares og bliver forbundet
med den nederste del af tyndtarmen. En normal endetarm har som
funktion at opsamle affgringen, og for at efterligne det omdanner man
den nederste del af tyndtarmen til en J-formet saek (J-pouch).

Hvis der kommer affering ned i pouchen umiddelbart efter operatio-
nen, er der en vis risiko for, at der dannes en byld. Derfor veelger man
oftest at operere i to omgange. Under den forste operation fjernes tyk-
tarm og endetarm. Samtidig skabes J-pouchen, men den bliver ikke sat i
funktion. | stedet fores tyndtarmen oven for pouchen ud pa maven
(ileostomi), hvor afferingen opsamles i en pose, der temmes jaevnligt.
Ved en ny og meget mindre operation 2-3 maneder senere lukkes ile-
ostomien, og herefter gar afferingen den rigtige vej.

Rygning og alkohol — over 4 genstande dagligt — kan medfere
komplikationer ved operationen, sasom infektioner, hjerte- og
lungeproblemer, bledning og darlig heling af sar. Du kan ned-
seette din risiko for komplikationer ved at holde op med at ryge
og ved at overholde lavrisikograenserne.

Du kan fa gratis materialer og personlig radgivning til rygestop pa
Stoplinien, tIf. 80 31 31 31 eller www.stoplinien.dk. Mange kom-
muner og apoteker har ogsa tiloud om rygestop.

Hvis du har brug for hjeelp til at a&endre alkoholvaner fer behand-
lingen, kan du kontakte din leege eller kommunen. Laes mere pa
www.hope.dk eller ring til Alkolinjen pa tlf. 80 200 500 og fa gratis
og anonym telefonradgivning.
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Fordelen ved J-pouch operationen er, at man naesten totalt fjerner
risikoen for, at der i fremtiden dannes polypper i endetarmen — og der-
med ogsa risikoen for udvikling af kreeft i endetarmen. Ulempen er,
at der er lidt flere komplikationer end efter IRA. Desuden tager det no-
get leengere tid at opna en stabil tarmfunktion.

| den forste tid efter operationen oplever mange uheld med ufrivillig
affering om natten, og i begyndelsen er det ofte sveert at skelne mel-
lem afgang af luft og affering. Der gar som regel 6-12 maneder efter
operationen, for tarmsystemet er blevet stabilt med 4-6 daglige affo-
ringer. Det er dog meget forskelligt fra person til person. Desuden kan
aktivitetsniveau og kost spille ind. Lees mere pa side 16.

Hvis polypperne er blevet til kraeft

I sjzeldne tilfeelde har polypperne udviklet sig til kraeft i endetarmen, inden

sygdommen opdages. Den eneste mulighed er sa at fjerne bade tyktarm,
endetarm og lukkemuskel (proktokolektomi). Herefter bliver den nederste

del af tyndtarmen fort ud pa maven, hvor afferingen skal opsamles i en

pose resten af livet (ileostomi).

Hvornar skal jeg opereres?

Som voksen bliver du anbefalet operation kort efter, at FAP er konstateret.
Hvis du er barn eller ung, bliver du som regel opereret, nar du er om-
kring 15-20 &r. Operationen udferes i Arhus, Odense eller Hvidovre.

Det preecise tidspunkt for operationen kan du aftale med den laege,
der skal operere, sa der kan blive taget hensyn til bade sygdommens ud-
vikling og personlige forhold. Starten af en ferie kan for eksempel veere
et praktisk tidspunkt. Operationen overstas neesten altid nemt og uden
komplikationer hos unge.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER?
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Efter operationen

Umiddelbart efter du er blevet opereret og udskrevet fra sygehuset, kan
du genoptage normale daglige funktioner. Hvis du har faet en kikkert-
operation, kan du hurtigt genoptage fysisk aktivitet, Hvis du er blevet
opereret med et snit gennem bugvaeggen, bor du dog vente 4 uger med
at lofte tunge genstande (f.eks. fyldte baereposer) og dyrke hérd sport
og styrketreening, men du kan f.eks. godt svemme og cykle.

En del patienter foler sig dog ikke parate til at genoptage den almin-
delige hverdag lige efter operationen. Nogle har ingen energi og er me-
get treette. Mange er desuden pavirkede af den nye diagnose som poly-
posepatient og skal have tid til at veenne sig til det.

Hvordan man har det er meget forskelligt fra person til person. Det kan
ogsa pavirke ens seksualitet, og det kan veere sveert at tale om det. Du kan
fa hjeelp hos din praktiserende laege, pa sygehuset eller hos en sexolog.
Laes mere pa www.cancer.dk/seksualitet.

Opfelgning

Efter operationen skal
du jeevnligt til kontrol
for at sikre, at nye po-
lypper ikke udvikler sig
til kreeftknuder. Ved
kontrollen far du bl.a.

foretaget en gastro- Gastroskopiunder-
skopi for at undersoge, sogelse af mave
om du har polypper i og tolvfingertarm
tolvfingertarmen. Der- med bgijelig kikkert,
udover er kontrollen af- der fores ned gen-
haengig af, hvilken type nem spiseroret.

operation du har faet.
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Opfolgning efter IRA - lleorektal anastomose

Omkring 3 maneder efter operationen vil du blive tilbudt en sigmoideo-
skopi, hvor man fjerner eventuelle storre polypper i endetarmen ved
hjeelp af en lille elektrisk tang eller slynge. Det gor ikke ondt at fa fjer-
net polypperne, og det er kun ngdvendigt at bedgve, hvis der er mange
eller store polypper.

Efter operationen vil du blive tilbudt kontrol med sigmoideoskopi 1-2
gange arligt resten af livet. Der vil stadig komme nye endetarmspolyp-
per, men ved at ga til kontrol kan du fa dem fjernet, inden de bliver for
store. Hvis man ikke foretager kontrollen og fjerner polypperne, har du
stor risiko for at udvikle kreeft i endetarmen.

Hos nogle fa er polypveeksten i endetarmen sa stor, at det er nedven-
digt med behandling pa grund af den stigende kraeftrisiko. Det kan for
nogle veere medicinsk behandling, der i nogle tilfeelde kan nedseette
antallet af polypper, mens andre ma opereres igen. | sa fald far du fjernet
endetarmen og far lavet en ileoanal J-pouch.

Opfelgning after J-pouch - lleoanal pouch

Efter operationen bliver du tilbudt opfelgning en gang arligt. Her vil du
blive tilbudt en kikkertundersegelse af pouchen, da der er en vis risiko for
at udvikle polypper i pouchen og omkring sammensyningen i endetarmen.

EFTER OPERATIONEN

15
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Hvordan lever jeg med FAP?

Behandlingsresultaterne i Danmark er rigtig gode. Polyposepatienter le-
ver lige sa leenge og lige sa godt som alle andre danskere, hvis de far
konstateret sygdommen og bortopereret tyktarmen, for polypperne ud-
vikler sig til kreeft. Sygdommen hindrer altsa ikke et normalt liv. Operati-
onen medfgrer dog visse forandringer, som du skal leere at leve med.

Kost

At fa fjernet tyktarmen pavirker dit fordgjelsessystem i sterre eller mindre
grad. Nogle oplever ikke store forandringer og kan spise stort set det
samme, som de gjorde inden operationen. Andre ma veere mere var-
somme med, hvad de spiser. Nogle har f.eks. problemer med at spise
harde grentsager som kal og broccoli, mens det fungerer uden problemer
for andre. Da alle reagerer forskelligt, er det sveert at give generelle ret-
ningslinier for, hvad der er godt og darligt at spise. Du ma derfor prove
dig frem med sund fornuft og finde ud af, hvordan din krop reagerer.

Fysisk aktivitet

Operationen betyder, at nogle ikke kan bruge deres krop pa samme
made som for. De fleste kan dog treene sig langsomt op - f.eks. til at
kunne Igbetreene. Du ma vaere opmeaerksom pa din krops signaler og
give den tid til at komme sig. Efter noget tid kan du med al sandsyn-
lighed dyrke sport og rere dig ligesom for.

Dine barns risiko for at arve sygdommen

Hvert af dine bern vil have 50 procent risiko for at have arvet sygdom-
men, men med alderen bliver risikoen for at udvikle polypper og kreeft
mindre —se side 9. Der er ikke grund til at undlade at fa bern, nar du har
FAP. Med de behandlingsmuligheder, der findes i dag, kan dine bern
stort set pa alle omrader leve et normalt liv. Det vigtige er, at de bliver
gentestet i 10-12-ars-alderen og bliver behandlet og kontrolleret, hvis
det viser sig, at de har FAP.
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FAP og graviditet

Kvinder med polypose har mulighed for at blive gravide og gennemfare
en problemfri graviditet ligesom alle andre kvinder. En J-pouch opera-
tion medferer dog en let nedsat mulighed for at blive gravid. Det skyl-
des formentlig lidt flere sammenvoksninger omkring aeggelederne end
efter en ileorektal anastomose. Hvis du har faet J-pouch operation, an-
befaler man som hovedregel kejsersnit for at sikre, at lukkemusklen ikke
skades under fadslen.

Kan jeg undga at mit barn arver sygdommen?

| udvalgte tilfeelde, og kun hvis man kender genforandringen i familien,
kan man overveje muligheden for undersogelse af befrugtede aeg eller en
prove fra moderkagen under graviditeten. Hvis man ensker at vide mere
om dette, skal man henvises til samtale pa en klinisk genetisk afdeling.

Stomi

Nogle fa patienter ma leve med en ileostomi resten af livet. Det hindrer
ikke et normalt liv, men nogle foler sig heemmet af det, f.eks. pa ar-
bejdspladsen, pa stranden og over for partnere. Det kan veere rart at
tale med andre stomipatienter om deres erfaringer, f.eks. via Stomifor-
eningen COPA. Lees mere pa side 22.

HVORDAN LEVER JEG MED FAP? 17
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Andre sider af sygdommen

Polypose er primaert en sygdom i tyktarmen og endetarmen, men polypose-
patienter kan ogsa udvikle en reekke forandringer andre steder i kroppen.
De fleste forandringer er dog harmlese.

Polypper i tolvfingertarmen

Storstedelen af polyposepatienter udvikler ogsa polypper i tolvfingertar-
men (duodenum). Polypperne er af samme type som dem i tyktarmen,
men indebaerer en langt mindre risiko for at udvikle sig til kreeft. For en
sikkerheds skyld tilrades polyposepatienter over 25 ar dog at fa foretaget
en kikkertundersggelse af mavesaek og tolvfingertarm — en sakaldt gastro-
skopi. Hvis der er polypper i tolvfingertarmen, anbefaler man regelmaessig
gastroskopi, hvor der tages vaevsprover. Pa den made kan man holde gje
med, om polypperne andrer sig.

Bindevaevsknuder

Efter operationen udvikler nogle fa polyposepatienter bindevaevsknuder
(desmoider) i arret eller inde i bughulen. Bindeveevsknuderne er ikke ond-
artede, men kan i nogle tilfeelde blive store og trykke pa tyndtarmen eller
urinlederne. De kan behandles enten med medicin eller ved operation.

Knoglevaekster

En gruppe patienter far knoglefortaetninger (osteomer), oftest i ansigtet.
De er altid godartede men kan i sjeeldne tilfeelde vokse og pa den made
give kosmetiske gener, sa de skal opereres vaek.

Talgknuder i huden

Nogle patienter far talgknuder (epidermoidcyster). De kan opsta overalt pa
kroppen og er altid godartede. De kan fjernes ved en lille operation, hvis
de generer.
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Polyposeregistret

Hvidovre Hospital i Kebenhavn har siden 1976 haft et register over alle
danske polyposepatienter og deres familier. Polyposeregistret er anmeldt
til Videnskabsetisk Komité og godkendt af Datatilsynet.

Formalet med Polyposeregistret er at sikre, at alle, der kan have arvet
sygdommen, bliver undersegt i tide. Registret tilbyder information og
radgivning om sygdommen til polyposepatienter, familiemedlemmer
og laeeger, men tager ikke stilling til konkrete behandlingsforlgb pa de
enkelte sygehuse.

Oplysninger i registret anvendes udelukkende til lsegelige formal, og
de gives ikke videre til andre uden tilladelse fra patienten selv. Registret
afleverer under ingen omstaendigheder oplysninger til f.eks. forsikrings-
selskaber eller pensionskasser. Kun pa opfordring fra en leege henvender
Polyposeregistret sig til patienter eller familiemedlemmer.

Registret er ogsa grundlaget for forskning i sygdommen herhjemme
og i udlandet. Den internationale forskning sker i samarbejde med ”In-
ternational Society for Gastrointestinal Hereditary Tumours” (InSiGHT),
som er et videnskabeligt selskab, der omfatter eksperter i polypose fra
en lang raekke lande verden over.

Polyposepatienter, familiemedlemmer og leeger er altid velkomne til
at stille spergsmal om polypose til

POLYPOSEREGISTRET
Gastroenheden, Afsnit 360
Hvidovre Hospital

2650 Hvidovre

TIf.: 38 62 22 36

Mail: ahh-fap@regionh.dk
www.polypose.dk

POLYPOSEREGISTRET
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Hvis du har spergsmal om, hvordan polypose arves, kan du kontakte et

af felgende radgivningscentre:

Jylland

Aarhus Universitetshospital
Klinisk Genetisk Afdeling
Brendstrupgardsvej 21 C, Skejby
8200 Aarhus N

TIf.: 78 4555 10

Aalborg Universitetshospital
Klinisk Genetisk Afdeling
Ladegardsgade 5, bygning E, 5. sal
9000 Aalborg

TIf.: 97 66 49 99

Vejle Sygehus

Klinisk Genetisk Afdeling
Beriderbakken 4

7100 Vejle

TIf.: 79 40 65 56

Fyn

Odense Universitetshospital
Klinisk Genetisk Afdeling

J.B. Winslowsvej 4, indgang 24,
5000 Odense C

TIf.: 654117 25

Sjeelland
Rigshospitalet

Klinisk Genetisk Klinik
Juliane Maries Vej 8
2100 Kgbenhavn @
TIf.: 35 45 40 62
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Hvor kan jeg fa hjeelp
og radgivning?

Nar man far konstateret FAP, kan det veere sveert at forholde sig til,
hvad det betyder for ens hverdag og liv fremover. Det kan ofte veere
rart at snakke med andre om det.

Kreeftens Bekeempelse har radgivninger forskellige steder i landet, hvor
du kan fa personlig radgivning ved at ringe eller komme forbi. Du kan
dele erfaringer og viden online med andre patienter og parerende pa
www.cancerforum.dk. Du kan ogsa ringe til Kreeftlinjen, der er Kraeftens
Bekaempelses gratis telefonradgivning for patienter og parerende.

Du kan ogsa kontakte Stomiforeningen COPA.

Krzeftradgivninger
Find den naermeste Kreeftradgivning pa cancer.dk/kraeftraadgivninger
eller ved at ringe til Kraeftens Bekaempelse pa tlf. 35 25 75 00.

Stomiforeningen COPA

Stomiforeningen COPA er til for dig, der har stomi teet inde pa livet —
enten som sygdomsramt, opereret eller parerende. COPA tilbyder blandt
andet viden, radgivning og mulighed for at mede andre, der er i samme
bad som dig.

Copas sekretariat
Jyllandsgade 41

4100 Ringsted

TIf. 57 67 35 25

E-mail: sekretariatet@copa.dk
www.copa.dk

Polyposeregistret
www.polypose.dk

HVOR KAN JEG FA HJALP OG RADGIVNING?
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www.cancerforum.dk
Cancerforum er en del af Kreeftens Bekaempelses radgivningstilbud til
alle, der er bergrt af kreeft.

Cancerforum er et online forum, hvor du anonymt og sikkert kan
skrive sammen med andre patienter og pargrende og stille spergsmal og
dele ud af dine egne erfaringer.

Pa Cancerforum er der mere end 70 forskellige grupper, hvor der bli-
ver udvekslet rad og erfaringer bl.a. om behandlingsformer, kost, mo-
tion og meget mere.

Telefonradgivningen Krzeftlinjens abningstider
Hverdage 9.00-21.00

Lordag - sendag 12.00-17.00

Helligdage lukket

TIf. 80 30 10 30

Udenlandske hjemmesider

MacMillan Cancer Support er en af Europas ledende hjemmesider med
information om kreeft: www.macmillan.org.uk

National Cancer Institute (NCI) er det amerikanske sundhedsministeriums
kraeftorganisation: www.cancer.gov.
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Ordliste

Adenom: Polyp opstaet i kirtelvaev i tarmens slimhinde.

Epidermoidcyste: Godartet talgknude i underhuden.

Desmoid: Godartet bindevaevsknude.

DNA-analyse: Undersggelse af genernes sammensaetning.

Gastroenterologisk afdeling: Afdeling, der behandler mave- og tarm-
sygdomme medicinsk og kirurgisk.

Gastroskopi: Kikkertundersaggelse af spisergr, mavesaek og tolvfinger-
tarm.

lleoanal J-pouch: J-formet ny endetarm skabt af nederste del af tynd-
tarmen, som sys fast til endetarmsabningen.

lleorektal anastomose (IRA): Sammensyning af nederste del af tynd-
tarmen og endetarmen.

lleostomi: Et stykke af tyndtarmen feres ud gennem huden pa maven,
hvor afferingen samles op i en pose.

Kolektomi: Operation med fjernelse af tyktarmen.

Koloskopi: Undersagelse af hele tyktarmen med en bgjelig kikkert.

Osteom: Godartet knoglefortaetning.

Polyp: Paddehattelignende knop, der vokser pa tarmens slimhinde.

Polypose: Sygdom med mange polypper i tyktarm og endetarm.

Proktokolektomi: Fjernelse af tyktarm og endetarm med varig ileostomi.

Sigmoideoskopi: Undersggelse af endetarmen og nederste del af tyk-
tarmen med en bgjelig kikkert.

ORDLISTE
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