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| 2022 fikk 1770 norske kvinner en form
for gynekologisk kreftdiagnose.

136 av disse fikk kreft i de ytre kjenns-
organene, altsa vulvakreft. De fleste som
rammes er over 70 ar, omtrent (O prosent
er under 50 ar nar de far diagnosen.

| dag lever rundt 22.000 kvinner med

en gynekologisk kreftsykdom eller har
gjennomgatt behandling for dette i Norge.
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Vulvakreft er en sjelden kreftform. Hos eldre kvinner er den ofte forbun-
det med hudsykdommen lichen sclerosus et atroficus (kronisk hudsyk-
dom som angriper hud og slimhinner i omrédet rundt kjgnnsorganene —
se neermere forklaring i eget avsnitt). Hos yngre kvinner forekommer en
annen type, ofte relatert til infeksjon av humant papillomavirus (HPV).

De ytre kvinnelige kjgnnsorganene (vulva) omfatter:

ytre kjgnnslepper (labia majora)
indre kjgnnslepper (labia minora)
mellomkjgttet (perineum)
venusberget (mons pubis)
forgdrden (vestibulum)
Bartholinske kjertler
urinrgrsmunningen

klitoris

Venusberget
Klitoris
Urinrersmunning
Forgarden

Indre kjennslepper

Ytre kjgnnslepper

Mellomkjettet
A Anus

De Bartholinske kjertler (ikke pd illustrasjonen) er to slimproduserende
kjertler pa hver side av den nederste delen av skjededpningen.
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Vulvakreft omfatter flere ulike typer, undergrupper og utviklingsstadier.
Samme sykdom arter seg forskjellig fra pasient til pasient, og krever et
individuelt behandlingsopplegg. De fleste tilfeller, 85 prosent, av kreft i
kjgnnslepper er plateepitelkarsinomer (ondartet svulst i epitelceller som
finnes i hud, slimhinner eller i kjertler).

Arsaker og forebygging

Symptomene varierer fra kvinne til kvinne og kommer an pé hvor
sykdommen sitter og om det er spredning til andre deler av kroppen.
Symptomene er lokalisert til omradet rundt skjedeinngangen.

Typiske symptomer pa vulvakreft er:

Klge, svie, sarhet, smerte
Sér som ikke vil gro

En kul som ligner en knute
Utslett

Fargeforandringer

O O O 0O 0O

Tykkere hud, gjerne med pigmentforandring
(hvite og merke flekker)

O Blgdende sar

Symptomene pa vulvakreft kan vere vage og kan forveksles med andre
tilstander, som for eksempel soppinfeksjoner. Dersom symptomene
vedvarer bgr du ikke vente med & ta kontakt med lege. Du kan ogsa be
om 4 bli henvist til en gynekolog.

Arsaker og forebygging
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Lichen sclerosus et atroficus

Lichen sclerosus er en sjelden hudsykdom som
angriper slimhinner i de kvinnelige kjgnnsorganene.
Sykdommen starter oftest som hvite striper i huden,
etter hvert kan huden se ut som krgllete, skinnende
cellofan. Sykdommen fgrer til at huden blir stram

og hard med tynn og gjennomskinnelig overflate.
Symptomene, som bestar i de nevnte hudforandrin-
gene, utvikler seg langsomt. Det kan oppsta spontane
blgdninger i huden. Ofte er det irritasjon og klge, og
eventuelt svie og sarhet som kan hemme seksuallivet.
Behandlingen er i fgrste omgang sterke lokale korti-
sonkremer, som de fleste pasienter har god effekt av.
Vedlikeholdsbehandling én til to ganger i uken er ofte
ngdvendig for & hindre tilbakefall. Sykdommen er
kronisk, men aktiviteten i utslettet kan opphgre og
tilstanden g& over i en fredelig fase. Hos noen kvinner
kan lichen sclerosus utvikle seg til kreft, selv om de
fleste med denne hudlidelsen ikke far kreft. Oftest
utvikler sykdommen til forstadier av kreft (vulva intra-
epitelial neoplasi, VIN).

Man vet ikke hva som fordrsaker lichen sclerosus.
Det er ingen infeksjon, tilstanden smitter ikke og kan
ikke overfgres ved seksuell kontakt.

Arsaker og forebygging



Symptomer pa vulvakreft

Symptomene varierer fra kvinne til kvinne og kommer
an pa hvor sykdommen sitter og om det er spredning
til andre deler av kroppen. Symptomene er lokalisert til
omradet rundt skjedeinngangen.

Typiske symptomer er:

Klge, svie, sarhet, smerte
Sar som ikke vil gro

En kul som ligner en knute
Utslett

Fargeforandringer

O O O 0O 0O

Tykkere hud, gjerne med pigmentforandring
(hvite flekker)

O Blgdende sar

Symptomene pa vulvakreft kan veere vage og kan
forveksles med andre tilstander, som for eksempel
soppinfeksjoner. Dersom symptomene vedvarer bgr du
ikke vente med & ta kontakt med lege. Du kan ogsé be
om 4 bli henvist til en gynekolog.

Symptomer



8

Utredning

Utredning av vulvakreft gjgres ved en gynekologisk undersgkelse.
Svulstens stgrrelse vurderes og lymfeknuter i lysken underspkes ogsa.
Det tas en vevsprgve (biopsi) av svulsten i lokalbedgvelse og celleprgve
fra livmorhalsen, samt en grundig undersgkelse av slimhinnene i de ytre
kjgnnsorganer med et spesielt mikroskop (kolposkopi).

Andre undersgkelser: CT av magen, bekkenet og lungene er aktuelt.
Ofte tas ogsd MR av bekkenet.

Vulvakreft deles inn i felgende stadier:

Stadium I: Svulsten er begrenset til vulva og uten spredning til
lymfeknuter.

Stadium II: Svulsten har bredt seg til omgivende strukturer (nedre 1/3 av
urinrgret, skjeden eller til endetarmsépningen) men uten spredning til
lymfeknuter.

Stadium IlI: Spredning til lymfeknuter i lysken. Svulsten er lokalisert til
de ytre kjgnnsorganer uansett stgrrelse eller har bredt seg til omgivende
strukturer som angitt under stadium II.

Stadium IV: Svulsten har vokst til gvre 2/3 av urinrgret eller skjeden,
har vokst inn i urinbleren, inn i endetarmen eller den har spredt seg til
andre steder i kroppen.

Biopsi er en vevsprove

som tas fra svulsten for d
underspke om det foreligger
sykelige forandringer. En
diagnose kan stilles nar
cellene blir undersgkt
gjennom et mikroskop.

Utredning



Behandling

Vulvakreft arter seg forskjellig fra kvinne til kvinne, og krever et
individuelt behandlingsopplegg. Behandlingen av vulvakreft avhenger
av hvor utbredt sykdommen er. Hos mange oppdages sykdommen tidlig
og gir gode muligheter for helbredelse.

Ved forstadier til kreft, VIN, brukes laser for & fjerne overfladiske celle-
forandringer. Dersom det har utviklet seg til kreft, vil ofte kirurgisk fjerning
av kjgnnslepper (vulvektomi) veere den mest aktuelle behandlingsformen.
Stralebehandling og cellegiftbehandling er vanlige behandlingsformer ved
mer utbredt sykdom. Kvinner med vulvakreft blir behandlet ved spesial-
avdeling for gynekologisk kreft pa et av universitetssykehusene i Norge.

Kirurgi

Inngrepets stgrrelse avhenger av hvor stor svulsten er og hvor den
befinner seg. Ved operasjon vil kirurgene fjerne hele omradet med kreft,
samt noe av det friske vevet rundt. Vanligvis vil noe av kjgnnsleppene bli
fiernet, og noen ganger mé de fjernes helt. For noen pasienter kan det
ogsa bli ngdvendig & fjerne Klitoris.

Operasjonen foregar i full narkose eller spinalbedgvelse.

I de fleste tilfeller vil kirurgene i tillegg fjerne lymfeknuter i en eller
begge lysker. Lymfeknutene undersgkes ved 8 identifisere vaktpost-
lymfeknuten, den forste lymfeknuten som tar imot kreftceller fra moder-
svulsten. Hvis vaktpostlymfeknuten ikke inneholder kreftceller, vil de
pvrige lymfeknutene i lysken med stor sannsynlighet vere fri for
spredning. Ved vaktpostlymfeknute-teknikk vil det injiseres et fargestoff
som gir med lymfebanen og som lyser opp eventuelle kreftceller. Der det
ikke er tegn til kreftceller vil kirurgene oftest fjerne kun én eller to lymfe-
knuter. Men hvis svulsten er over fire cm, eller dersom det er mistanke
om spredning til lymfeknuter, sa fjernes alle lymfeknutene i lysken.

Stralebehandling

Kan veaere aktuelt i enkelte tilfeller samt nér det er spredning til lymfe-
knuter i lysken. Stralebehandling kan benyttes som et alternativ til
operasjon ved hgy alder, andre tilleggssykdommer eller dersom en
operasjon blir for omfattende, for eksempel hvis svulsten har vokst inn
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i urinrgret, skjeden eller endetarmen. Ved stralebehandling gis ofte
samtidig en mindre dose cellegift en gang i uken.

Cellegiftbehandling

Cellegiftbehandling brukes sjelden, men kan vare aktuelt ved spredning
eller tilbakefall av sykdommen, eller i tilfeller der sykdommen kun
behandles med strélebehandling fordi operasjon ikke er et alternativ.

Bivirkninger ved cellegift

Forskjellige typer cellegift kan gi ulike bivirkninger, og bivirkningene
varierer fra person til person.

Vanlig bivirkninger av cellegift under aktiv behandling er:

e Kvalme
e  Tretthet
e Haravfall

¢ Nedsatt immunforsvar

10 Behandling



Kontroller

Oppfolging etter avsluttet behandling skal tilpasses hver enkelt pasient
avhengig av risiko for tilbakefall, og av alder og allmenntilstand. Det er
legen som har hatt ansvar for behandlingen pa sykehuset som skal skis-
sere et opplegg for oppfelging og kontroller i etterkant.

Generelt felges pasienter som er behandlet for vulvakreft opp slik:

e TFgrste aret: kontroll hver 3. maned
¢ Andre aret: kontroll hver 6. mdned

¢ Fra tredje ret — arlig kontroll

Ved disse undersgkelse vil det som regel gjgres en grundig undersgkelse
hvor man ogsa sper hvordan du har det. Det utfgres vanligvis en
generell undersgkelse hvor man ogsé kjenner etter lymfeknutene. Man
gjor en kolposkopi (spesiell mikroskopisk undersgkelse av ytre del av
skjeden) og tar eventuelt prover fra ytre del av skjeden (biopsi) dersom
det er mistenkelige forandringer.

Kontroller
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Seneffekter

Béade kroppens celler og organfunksjoner kan pavirkes av
kreftbehandlingen. Bivirkninger og seneffekter vil variere fra person til
person, avhengig av type behandling, din alder og allmenntilstand og
eventuelle andre sykdommer du har.

Avhengig av type behandling, kan man oppleve blant annet mage- og
tarmplager, lymfgdem, lystproblemer og skjedetgrrhet.

Seksuelle komplikasjoner

Ved behandling av kreft i vulva kan det oppsta seksuelle komplikasjoner som:

* Smerter ved samleie
* Nedsatt lyst og orgasmeevne

* Det seksuelle selvbildet kan bli betydelig svekket

Etter en operasjon vil de fleste vaere hovne og fole sarhet og ubehag i
skjedeinngangen i kortere eller lengre tid. De ytre kjgnnsorganer vil
kunne se annerledes ut enn fgr operasjonen, eksempelvis ved at kjgnns-
leppene er fjernet. Dette kan vaere vanskelig & forholde seg til og kan
skape usikkerhet. Det kan ta flere uker fgr sdrene er skikkelig grodd. I
etterkant av behandlingen kan mange oppleve & fa plager, spesielt hvis
mye av huden har blitt fjernet ved operasjon. Da kan skjede&pningen bli
mindre og huden i skjedeépningen strammere. Noen kan fa tynnere hud
som kan vere gm og klgende. Ofte blir plagene mindre med tiden, men
ikke alltid. Vulvektomi kan for noen medfgre problemer med samleie og
seksualitet, og kan gi psykologiske reaksjoner hos bade kvinnen/partner.
Samleie frarades inntil sérflatene er grodd helt. Det vil oftest veare
fysisk mulig & ha samleie, men dersom Klitoris er fjernet kan orgasme
veere vanskelig & fa.

Det er ikke uvanlig at det tar tid fgr du far overskudd til & interessere
deg for sex igjen. Dette er ofte fysisk, hormonelt og/eller psykisk
betinget, og kan skyldes den store belastningen du har vart giennom
og at du er sliten. Ta tiden til hjelp, ver tdlmodig med deg selv og din
partner og ver dpen om problemene. Det er lurt & fokusere pé dette tid-
lig, og prat med partner, sexolog eller radgiver.
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Hor med legen din om hjelpemidler du kan bruke. Det kan veere slikt som:
¢ Glidekrem

¢ Lokalt gstrogen i skjeden for & styrke slimhinnen
¢ Testosteron for a gke lystfglelsen

¢ Vibrator

Tidlig overgangsalder

Hos kvinner som ikke har kommet i overgangsalderen, kan strale-
behandling som inneberer at eggstokkene ligger i strélefeltet fgre til

at man kommer i overgangsalderen. Dette er en prosess som normalt
skjer over lang tid, der man gradvis mister hormonene som produseres i
eggstokkene.

e Ved mindre gstrogen produserer slimhinnene mindre fuktighet,
noe som kan gjgre samleie smertefullt eller ubehagelig.

¢ Det er vanlig & oppleve hetetokter, torre og sare slimhinner i
underlivet og humgrsvingninger. Man kan ogsa oppleve tretthet,
tristhet, depresjon, humgrsvingninger, darlig matlyst og haravfall.

* Dersom man mister testosteronproduksjonen kan det fgre til at man
mister «driven», og da vil mange merke fall i sexlyst og generell lyst
til & veere aktiv. Du vil kanskje oppleve feaerre seksuelle dremmer og
ingen lyst pa sex, men vil fremdeles ha behov for narhet.

Det er viktig & fa riktig hormonell behandling tilpasset den enkelte.

Straleskader i skjeden

Mange kan oppleve smerter ved samleie og skjedetgrrhet etter gyne-
kologisk stralebehandling. Manglende lyst og interesse pd grunn av

de plagene behandlingen kan gi er ogsa vanlig. Kvinner som har fatt
strélebehandling i skjeden kan ha fare for & f& sammenvoksinger fordi
slimhinnene er blitt skadet. For & hindre sammenvoksinger i skjeden,
dersom du ikke gjenopptar samlivet de forste maneder etter endt stréle-
behandling, ber du benytte et dilatorsett etter endt stralebehandling.

Innkjop av seksuelle hjelpemidler pa dette omrédet er dekket av NAV,
Det finnes et eget skjema for dette, og alle leger med norsk autorisasjon
kan bestille/rekvirere. Skjemaet sendes direkte til avtaleleverandgr
(altsa ikke via lokalt NAV-kontor), og hjelpemiddelet sendes diskret hjem
til bruker i lgpet av fa dager.

Seneffekter
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Tgrre slimhinner i skjeden kan avhjelpes med hormontabletter,
vagitorier eller spesielle glidekremer.

Prat med lege eller sexolog og leer deg mer om hjelpemidler du kan
bruke.

Etter strilebehandling trenger kroppen tid til & lege de skadene
strélebehandlingen har forérsaket i det friske vevet, straleeffekten virker
i flere uker etter behandling, og dermed tar det ogsa tid fgr bivirkninger
avtar.

Straleskader pa urinblzere

Urinbleren og urinveiene ligger tett inntil stralefeltet. Slimhinnen i
bleeren kan bli irritert av stralebehandlingen og gi plager som minner
om blerekatarr med hyppig vannlating, svie, smerter og sméblgdnin-
ger. Dette vil som regel gradvis bedre seg, men pa sikt kan bleren bli
stiv og lite elastisk, noe som ogsa kan fgre til hyppig vannlatingstrang,
svie, smerte og en fglelse av at du ikke far tgmt bleeren. Dersom det blir
bekreftet straleskadet bleere, kan trykkammerbehandling prgves. Snakk
med legen din om det.

Straleskader pa mage/tarm

Noen far problemer med mage/tarm, ofte i form av diaré,

knipsmerter eller matintoleranse. Omtrent 15 prosent fir vedvarende
diaré i lettere eller alvorligere form, og tarmblgdninger kan forekomme.
Rundt 5 prosent far fistler til bleere/tarm eller tarmstenoser som krever
operasjon. Det forskes stadig pa muligheter til & forbedre strale-
behandlingen slik at pasienten far mindre straling til frisk vev, noe som
vil minske bivirkningene etterpd, samtidig som man oppnér en hgy dose
i svulsten. En klinisk ernaeringsfysiolog kan hjelpe med gode rad. Blir
det bekreftet straleskadet tarm, kan trykkammerbehandling prgves.
Snakk med legen din om det.

Nerveskader (polynevropati)

Cellegiftbehandling kan noen ganger gi smé skader pa nervene,
spesielt i fingre og fatter. Symptomene kan komme gradvis under
behandling, men forsvinner ofte etter avsluttet behandling. Noen
ganger blir plagene ogsd langvarige eller kroniske. Slike nerveskader
beskrives ofte som nummenhet i fingre og under beina, eller en
stikkende og brennende fglelse.

14 Seneffekter



Lymfgdem

Lymfgden er hevelse i ett eller begge bein som skyldes at lymfesystemet
ikke klarer & drenere vaeske skikkelig. Noen pasienter vil rammes av
dette etter operasjon. Spesielt gjelder det pasienter som har fjernet lymfe-
knuter i bekkenet i forbindelse med operasjon. Legen din kan henvise til
en fysioterapeut med spesialkompetanse i behandling av lymfgdem.

Fatigue

Fatigue eller utmattelse, er en hyppig fglgetilstand hos personer som

har blitt behandlet med straling eller cellegift. 10-35 prosent av kreft-
pasienter rammes av fatigue. Dette er en unormalt sterk fglelse av
slitenhet og utmattelse som ikke blir bedre av sgvn eller hvile. Det finnes
ingen rask og effektiv kur for dette. Mange blir kvitt plagene, etter
kortere eller lengre tid.

Unormal tretthet som varer over seks maneder etter at behandlingen er
avsluttet og nar det ikke lenger er tegn til aktiv sykdom kalles kronisk
fatigue. De som rammes av fatigue kan for eksempel fgle seg nedstemte,
ha problemer med & konsentrere seg, vanskeligheter med korttids-
hukommelsen, kjenne pé tretthet, utmattelse og energilgshet.

Fatigue som opptrer i et begrenset tidsrom og avtar nir behandlingen
er avsluttet, kalles akutt fatigue.

Konsentrasjon

Etter behandling med cellegift (spesielt Cisplatin) kan noen fa vansker
med oppmerksombhet, konsentrasjon, hukommelse og oppgavelgsning.
For mange blir dette bedre i lgpet av et ar, men noen far varige
problemer.

Seneffekter
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Rehabilitering

Kommunehelsetjenesten har ansvaret for rehabilitering der du bor.

De fleste kommuner har et tverrfaglig tilbud med ergoterapeut, fysio-
terapeut, sykepleier og sosionom. Har du behov for tilrettelegging av
hjemmet og hjelpemidler kan kommunen ogsa hjelpe deg med dette.
Selv om kommuner og helseforetak bygger opp lokale og regionale
rehabiliteringstilbud, har mange erfart den gode atmosfaren og grup-
pedynamikken som oppstar under et flere ukers rehabiliteringsopphold
med andre kreftrammede.

Ved a delta pa rehabilitering etter kreftbehandling far du mgte andre i
samme situasjon. Og du far ulike redskaper og bedre innsikt i hva som
kan vente deg i ditt «nye liv». De fleste vil oppleve at livet ikke blir som
for. Dette er ogsa et tilbud for deg som hadde kreft for mange ar siden,
og som har utfordringer med senskader etter behandlingen.

Pa www.helsenorge.no finner du mer informasjon om rehabiliterings-
tilbud, samt hvordan du sgker; sgk «rehabilitering kreft» og region/
helseforetak.

Mange kommuner har lokale kreftkoordinatorer som har oversikt over
hva som finnes av tilbud og muligheter der du bor. Her finner du

oversikt over kreftkoordinatorer i kommunene:

www.kreftforeningen.no/tilbud/kreftkoordinator-i-kommunen/

Se vare nettsider for oversikt over rehabiliteringstilbud
www.gynkreftforeningen.no/2022/01/rehabiliteringstilbud/
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Pakkeforlop

Et pakkeforlgp er et standard pasientforlgp som beskriver
organisering av utredning og behandling, kommunikasjon/
dialog med pasient og pargrende, samt ansvarsplassering
og konkrete forlgpstider. Formélet med pakkeforlgp er

at kreftpasienter skal oppleve et godt organisert, helhet-
lig og forutsigbart forlgp uten ungdvendige forsinkelser i
utredning, diagnostikk, behandling og rehabilitering. Det
er ikke utformet et spesifikt pakkeforlgp for vulvakreft,
men pasienter som mistenkes a veere rammes vil henvises
til Utredning ved mistanke om kreft, hvor pasienten vil bli
utredet for kreft i spesialisthelsetjenesten.

Les mer om pakkeforlop www.helsedirektoratet.no

Pakkeforlop 17



HVA SKJER INNEN FORSKNING

Det finnes bade legemiddelfirma-initierte og legeinitierte-studier.

Det kan vaere store internasjonale studier med studiesenter i mange
land. Siden vulvakreft er en sjelden kreftsykdom, er det ogsé fa studier
som er rettet spesifikt mot denne kreftsykdommen. Likevel kan norske
pasienter av og til fa mulighetene til & delta i studier der et utprgvende
legemiddel testes mot standard behandling som for eksempel cellegift.
De fleste slike studier finner sted pa universitetssykehusene slik at det
kan bety reisevei for de som ikke er bosatt i neerheten. Du kan finne
informasjon om aktuelle studier pé nettsiden til Nasjonal kompetanse-
tjeneste for gynekologisk onkologi. I tillegg til legemiddelstudier finnes
andre studier der kvinner med gynekologisk kreft blir invitert til & delta.
Det kan dreie seg om studier pa livskvalitet og senplager etter
behandling. Dersom man far mulighet til & veere med i en slik studie

er det viktig & takke ja, slik at vi far mer kunnskap om vulvakreft

og ettervirkninger.

18 Forskning



KLINISKE STUDIER OG GODKJENNING

Kliniske studier

For et nytt legemiddel eller en ny
behandlingsmetode kan godkjennes
til bruk ma det alltid gjennomfgres
kliniske studier, der legemidler testes
pa pasienter som har den aktu-

elle sykdommen. A delta i en klinisk
studie er ikke en rettighet og er alltid
frivillig. Deltakere i kliniske studier far
mulighet til & teste ut nye medisiner,
og bidrar til gkt kunnskap og frem-
drift i forskningen. Som regel er det
slik at behandlende lege har oversikt
over studier som kan vaere aktuelle
for en pasient, og som sender en
forespgrsel om pasienten kan vur-
deres for deltakelse i studien til det
sykehuset som har ansvar for studien.

Noen ganger er det pasienten selv
som finner frem til studien, og
pasienter kan ogsa ta direkte kontakt
med studieansvarlig lege. Pasienter
som skal delta i en klinisk studie ma
alltid passe inn i de kriteriene som
forskerne har satt opp for studien,
som for eksempel alder, diagnose og
tidligere behandling.

Oppdatert oversikt over aktuelle
kliniske studier i Norge finnes pa
helsenorge.no eller pa nettsidene til
de ulike universitetssykehusene.

For gvrig kan man se pa hjiemme-
siden til nasjonal kompetansetjeneste
for gynekologisk onkologi:

www.oslo-universitetssykehus.no/
fag-og-forskning/nasjonale-og-

regionale- tjenester/nasjonal-kom-
petansetjeneste-for-gynekologisk-

onkologi

Impress-Norway

IMPRESS-Norway er en stor norsk
studie som er dpen for alle pasienter
med utbredt kreftsykdom og som har
vart gjennom standardbehandling
og ikke har andre behandlings-
muligheter. IMPRESS ble startet opp i
begynnelsen av 2021 og har som mal
a tilby utvidet molekylzer diagnostikk
og eventuelt malrettet behandling til
flere norske kreftpasienter giennom
a bruke medisiner som allerede er
godkjent for bestemte kreftdiag-
noser for nye krefttyper, basert pa
genetiske forandringer i kreftcellene
(molekyleer profil). Pasienter som blir
henvist til studien far en screening av
kreftcellene sine, hvor man under-
soker omtrent 500 gener for genfor-
andringer. Dersom det blir pavist en
genforandring som har konsekvens
for behandlingsanbefalingen, vil det
diskuteres i et nasjonalt mgte som
holdes ukentlig i forskningsgrup-
pen. Hvis pasienten er aktuell for

en annen, pagaende klinisk studie i
Norge blir pasienten henvist til denne
studien. Dersom man finner
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en molekylzer profil som passer til et
medikament i IMPRESS kan pasienten
vurderes inkludert i IMPRESS. Det blir
da laget en egen behandlingsarm

for akkurat denne kombinasjonen av
diagnose, genforandring og
medikament.

Ekspertpanelet

12018 etablerte helseregionene
Ekspertpanelet. Ekspertpanelet

skal hjelpe pasienter med alvorlig
livsforkortende sykdom med a fa en
ny og grundig vurdering av be-
handlingsmulighetene sine, etter at
etablert behandling er prgvd og ikke
lenger har effekt. En viktig hensikt
med Ekspertpanelet er at pasienter
og parerende skal kjenne seg sikre pa
at all relevant behandling er vurdert.
Det er behandlingsansvarlig lege som
kan be om ny vurdering hos
Ekspertpanelet.

Ekspertpanelet vurderer og
kan gi rad om fglgende:

1. Vurdere om adekvat etablert
behandling er gitt eller om det er
aktuelt med ytterligere etablert
behandling i Norge eller utlan-
det.

2. Vurdere og gi rdd om det er
aktuelle kliniske studier/utpre-
vende behandling i Norge eller
i utlandet, fortrinnsvis i Norden.
Utprevende behandling ma veere
innenfor godkjente protokoller
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med kriterier for deltagelse og
hvor det finnes dokumentert
effekt.

3. Vurdere og eventuelt gi rdd om
sakalt off-label behandling med
legemidler hvor det finnes doku-
mentert effekt. Off-label betyr at
markedsferte legemidler benyt-
tes til behandling av sykdommer
som legemidlet ikke har godkjen-
ning for.

4. Vurdere og eventuelt gi rdd om
udokumentert behandling som
pasienten selv har innhentet
informasjon om og @nsker
vurdering av.

Godkjenning av
nye medisiner

| Europa godkjennes legemidler

forst av European Medicines Agency
(EMA), som gir legemidler europeisk
markedsferingstillatelse, deretter

far legemiddelet Norsk markeds-
foringstillatelse (MT) av Statens
legemiddelverk (SLV). For at et
godkjent legemiddel skal fa offentlig
finansiering, slik at de kommer pa bla
resept eller blir tatt i bruk av sykehu-
sene sa ma de metodevurderes («ver-
divurderes»), denne prosessen kan ta
tid og er ikke helt enkel & fa overblikk
over. Legemidler som skal finansieres
av sykehusene ma sendes til vurde-
ring i Beslutningsforum for nye me-
toder som styres av de fire regionale
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helseforetakene. | Beslutningsforum
sitter de fire administrerende direkte-
rene i de regionale helseforetakene.
Det er disse fire som bestemmer
hvilke metoder som spesialisthelse-
tjenesten kan bruke eller ikke kan
bruke. Farst nar Beslutningsforum har
godkjent et legemiddel kan det tas

i bruk ved sykehusene. Hele denne
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prosessen tar tid, tall fra 2018 viser at
fra et legemiddel har fatt markedsfg-
ringstillatelse i Norge sa tar det i snitt
333 dager til legemiddelet innferes
for bruk. Systemet for Nye metoder
er under evaluering, blant annet pa
grunn av kritikk rundt tidsbruk.



Tone lever med vulvakreft

— Etter over 50 biopsier og utallige operasjoner har jeg har blitt
min egen ekspert. Jeg vet hvor viktig det er med oppfolging av
samme lege, min behandler ma kjenne meg og min historie. Med
min diagnose har jeg vart nadt til @ ta ansvar for mitt eget under-
liv, sier Tone Nikolaisen (43 dr) fra Stavanger.

I 2013 Tone diagnostisert med hud-
lidelsen lichen sclerosus et atroficus,
symptomene var typiske, og i stor grad
like som for vulvakreft; klge, svie,
fissurer, sar som ikke ville gro, men i

tillegg sveert skjor og tynn, hvitaktig hud.

Det passet darlig med planene hun og
mannen hadde om 4 forsgke & bli gravi-
de med nummer to. Medisinene hun fikk
hjalp dérlig og magefplelsen sa henne at
det ikke «kun» var lichen sclerosus hun
hadde.

— Vulvasykdommer og symptomene som
medfglger gjor at man havner mellom

to stoler, mellom gynekologen og der-
matologen. Dessverre fgrer dette ogsa
gjerne til at undersgkelser og utredninger
tar ekstra lang tid, frustrerende nok.

Lang utredning og forskjellige diagnoser,
Tone blir etter hvert gravid, hun er
fortsatt til undersgkelser pa sykehuset.
Stadig nye funn. Det blir bestemt at
hun, etter fgdsel, skal opereres. Det skal
foretas en skinningoperasjon som fjerner
hele det gverste hudlaget pa hele vulva
og sa sys man sammen igjen i en heste-

— Min historie bergrer alle punkter i livet
mitt, kreftdiagnosen og lichen sclerosus gjor
at jeg sjelden glemmer hva jeg lever med.
Jeg mener at dpenhet ma til, jeg vil ikke
skjemmes.

sko. Det halvéret blir flere biopsier tatt.
Huden er tynn som papir, det er

sér og fissurer. Analyser av biopsiene
som tas viser at hun har plateepitel-
endringer. Hun har plutselig ogsa
HPV-16 relatert celleendringer. I denne
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perioden er legene tydelig usikre, for
Tone far ulike beskjeder.

- Jeg fikk bade beskjed om at jeg hadde
kreft, at jeg hadde forskjellige typer

VIN (vulvar intraepitelial neoplasi),
bade uVIN og dVIN, som i seg selv er
grunnleggende forskjellige former for
VIN. uVIN er HPV-relatert mens dVIN er
ikke HPV-relatert men mer lichen basert.
Dette var forvirrende, og jeg tenkte at
dette ikke kunne stemme — det er ingen
som har alt dette?!?

Tone blir sendt til second opinion, som
slo fast at hun hadde kreft 2 steder. Hun
hadde det ved operasjonen som ble
gjennomfgrt sommeren 2017, men ogsa
seks maneder tidligere. Etter at hun ble
diagnostisert med vulvakreft blir det
foretatt en delvis vulvektomi p& den ene
siden, som fjerner kreften.

Hyppige operasjoner og
undersgkelser

— Etter kreftoperasjonen sa sitter jeg
igjen med lichen sclerosus, som vil vare
livet ut. Et stort problem for oss som har
denne lidelsen er at huden nermest kan
smelte sammen, og man kan risikere &
gro igjen. Jeg har ogsé et HPV-16 virus
som ikke forsvinner fra vulva og det er
mest aggressivt ndr en snakker om celle-
endringer og kreft. Jeg ma kontinuerlig til
oppfwlging og ta biopsier og fglge med pa
hudomréder som har celleendringer. Der
det er endringer, VIN2 eller VIN3, sd mé
dette fjernes. Alle operasjoner har fort til
at jeg har fjernet enormt mye vev, praktisk
talt all kvinnelig anatomi er borte. I 2021
har jeg hatt to operasjoner, og aret fgr var
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jeg gjennom tre for & nevne kun de to siste
arene.

Fordi Tone sitt underliv forandrer seg
hele tiden sgrger hun ogsé for & veaere
helt oppdatert pd hvordan det ser ut ved
a fotografere, det har hun gjort siden
2015. Pa den méten vet hun selv hvor-
dan det ser ut, og hun kan bruke fotoene
i samtaler med lege pa kontroller eller
med kirurg fgr nye operasjoner.

— Jeg forer ogsa dagbok over medisin-
bruk, operasjoner og biopsier. Det gar
ofte i surr for bide meg og legene mine
nér vi diskuterer.

Vet best selv

Etter mange ar med operasjoner og
undersgkelser har hun mye erfaring og
kjenner kroppen sin godt. Ved opera-
sjonen hun hadde sommeren 2021 ble
det et stort omrade behandlet med laser,
og to kirurgisk snitt ble fjernet, akkurat
som hun pé forhdnd hadde kjent pa seg
at ville veere ngdvendig. Planen var ‘kun’
laser i halve underlivet, men legen var
enig i at varighet og struktur pé et sar
samt en klump métte fjernes.

— Men man ma selv kjenne sitt eget
underliv og vite hva som er normalt, det
er det ingen andre som kan! Det er jeg,
medisinene og speilet hver kveld. N& vet
jeg nar noe er galt og kan gi beskjed til
kirurgen om hva jeg mener ma gjores.

Tone har forholdt seg til mange leger
opp gjennom arene, na lar hun seg ikke
behandle av andre enn de som kjenner
henne godt.



Daglige utfordringer

— Vulvektomi er et inngrep hvor det mest
sensitive du har pa kroppen blir klippet
bort. Det innebaerer ogsé nerveskader. S&
i tillegg til & forholde meg til dette, s& har
jeg ogsd matte leere meg & leve med lichen
sclerosus, som byr pd mange utfordringer
i hverdagen. Smertestillende av ulike

slag er mine bestevenner, tett etterfulgt
av sterke steroider i form av salver, oljer,
barrierekremer og mye nye underbukser
og andre benkler. Jeg mé til enhver tid
sorge for & unnga friksjon. Dette innebaerer
ogsa at jeg kjorer bil med pute og ofte méa
lene meg bakover nar jeg sitter pa en stol.
Min luksus i livet er innkjgp av kirurgiske
hansker fordi jeg mé rengjore med olje et-
ter hvert toalettbesgk.

Tone har kommet til en slags aksept med
hvordan livet har blitt, hyppige legebe-
spk og operasjoner inkludert. Hun tror
ikke lenger pé bedring, men haper pa

at tilstanden ikke skal forverre seg. Og
kanskje en dag forsvinner HPV-16 viruset
og brenner ut.

Aktivt liv - med justeringer

Alle utfordringer til tross, Tone er en
yrkesaktiv tobarnsmor, som lever et aktivt
liv — med tilpasninger. At hun kan vere i
jobb takker hun fleksitid og en forstéel-
sesfull sjef for. Hva hun kan delta pé av
aktiviteter med familien vet hun godt, de
aktivitetene som forer til rifter og sar ma
hun sta over.

- Noen ganger svgommer jeg, det gér an
med vaselin. Sykling er utelukket, det
samme er jogging. Dette betyr ogsé at
jeg ikke lgper etter barna pé sykkel for
eksempel. Skogsturer er ogsé vanskelig,

men det hender jeg blir med allikevel,
men da vet jeg at jeg far svi etterpa.

Tone har valgt & vaere dpen om kreft-
diagnosen og livet med lichen sclerosus.

— Barna blir usikre nér jeg skal bort og
opereres, jeg har forklart for dem at jeg
har kreft, og de vet at mamma er syk pa
tissen. Jeg har ogsd valgt 8 vaere dpen
med nabolaget her hos oss, skole og
barnehage, slik at de tar ekstra vare pa
barna mens jeg er pa sykehuset.

Ja til dpenhet!

12017 startet Tone en facebookgruppe
for damer med lichen sclerosus, hvor
hun fortalte sin historie. Etter hvert fant
hun en annen, lignende facebookgruppe
og de to slo seg sammen og laget en
lukket gruppe. N& har de narmere 600
medlemmer. Hun har ogsa delt historien
sin gjennom Gynkreftforeningen og
opplever at mange har tatt kontakt med
henne. Hun synes det er givende a treffe
kvinner som forstér, og som kan finne
stgtte i hennes dpenhet.

— Min historie bergrer alle punkter i livet
mitt, kreftdiagnosen og lichen sclero-
sus gjor at jeg sjelden glemmer hva jeg
lever med. Jeg mener at dpenhet ma

til, jeg vil ikke skjemmes. Jeg ser pa

det som mitt kall & vaere dpen og dele
min historie. Jeg vet hvor hardt det er &
sitte alene med en slik diagnose og lete
etter informasjon. Det blir fort ensomt
med google som eneste selskap, det har
jeg selv erfart.... og det viktigste av alt;
Dette er ikke min feil, ikke noe av det.
Dette bare falt ned fra ingen steder og
traff uheldigvis meg.
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Likepersontjenesten

Gjennom var likepersontjeneste kan du som har eller har

hatt kreft, samt pdrerende, f& snakke med andre i samme
livssituasjon. Prinsippet med likepersonssarbeid er at personer
som selv har veert syke, kan dele sine erfaringer med andre og
samtidig veere en person som forstdr og stetter utenfor det
medisinske behandlingsapparatet. Vi har sertifiserte like-
personer over hele landet, de fleste er selv pasienter, men

vi har ogsd noen pdrarende likepersoner. Alle vére
likepersoner har taushetsplikt.

Du kan ta direkte kontakt med vare likepersoner, du finner
oversikt over alle likepersoner p& nettsiden var:

gynkreftforeningen.no/likepersonstjenesten

Innholdet i denne brosjyren er kvalitetssikret av seksjonsoverlege
pa Kvinneklinikken ved Serlandet sykehus, Ingvild Vistad.




Kilder:
www.kreftforeningen.no/om-kreft/kreftformer/kreft-i-de-ytre-kvinnelige-kjonnsorganene/

www.kreftlex.no/Gyn-kjennsleppekreft
www.helsenorge.no/sykdom/underliv/lichen-sclerosus/



Om Gynkreftforeningen

Gynkreftforeningen er en pasientforening for kvinner som

har eller har hatt gynekologisk kreft, kvinner som har blitt
behandlet for forstadier til gynekologisk kreft og kvinner som
har fatt pavist genetisk gkt risiko for gynekologisk kreft, og
deres pdararende. Gynkreftforeningen har over 1200 medlem-
mer, vi har lokallag og likepersoner spredt over hele landet,
og var forening drives av frivillige kvinner som er eller har vaert
rammet av gynekologisk kreft. Vart hovedfokus er pasienten
og & fa& frem kunnskap om hva som bar bedres i helsevesenets
diagnostisering, behandling, rehabilitering, oppfelging

og forebygging.

.
‘ Bli en del av vart felleskap - meld deg inn
' i Gynkreftforeningen: gynkreftforeningen.no

Gynkreftforeningen
Rosenkrantz’ gate 7, 0159 Oslo

Kontakt oss:

E-post sekretariatet: kontakt@gynkreftforeningen.no
Telefon sekretariatet: 97 53 56 59

Telefonen besvares mandag - fredag kl. 09.00-15.00
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