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Hvad betyder HNPCC?

Hereditær NonPolypøs Colorectal Cancer 

≈ Arvelig øget risiko for tarmkræft

I Danmark har vi to registre for arvelig tarmkræft:

HNPCC-registret

FAP-registret (Polyposeregistret)

234 familier med patogene APC varianter
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Hvorfor er HNPCC relevant for jer?

• Høj risiko for colorectal cancer

• Tidlig debut

• Mulighed for forebyggelse af cancer

• Slægtninge har samme risiko og fordel af kontrol

• Mange risikopersoner er ikke er opdaget endnu

• I kan gøre en forskel for patienter med HNPCC
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      Ambulant til endoskopi

I kender patienter med HNPCC

Indlagt med colorectal cancer 
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Ca. 20% af tarmkræft skyldes arv

7

CRC

Med påvist mutation

Uden påvist mutation

Sporadisk

Hemminki et al. Ann Oncol 2008

Kanth et al. Am J Gastroenterol 2017
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Laura Valle et al.

Arvelig kræft kan have mange forskellige udtryk
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Andre polypose syndromer end FAP i HNPCC-registeret

11
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De mest hyppige former for HNPCC

Lynch syndrom ~80%

Familiær colorectal 

cancer (FCC)             ~30%

Let øget risiko ~15%
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Vasen et al. Gut 2013

Lindor et al. JAMA 2005

Lautrup et al. Cancer Epidemiol 2015

Lindberg et al. J Med Genet 2017 
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Let øget risiko og familiær colorectal cancer
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Ingen 

familie 

historie

Familie

historie

adenom

Førstegrad

til CRC

Førstegrad

til CRC

<45 år

>1 slægtning

med

CRC

ANBEFALING
…varierer i forhold til hvilken risiko familien vurderes at have ved genetisk rådgivning
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Lynch syndrom

• Skyldes genfejl i 4 

forskellige mismatch 

reparationsgener (MMR)

• Differentieres ift. genfejl

• MLH1

• MSH2

• MSH6

• PMS2

14Møller et al., 2015 

ANBEFALING

• MLH1 og MSH2 opstartes ved 25 år

• MSH6 opstartes ved 30 år

• PMS2 opstartes ved 35 år
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Lynch syndrom

• Høj risiko for mange 

andre kræftformer

• Varierer også over 

gen

• MSH2 øger risikoen 

særlig meget

15

2%
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Forebyggelse er beskrevet i nationale guidelines

for HNPCC 

og for Polypose

17
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Koloskopi

Lynch syndrom

• Koloskopi hvert 2. år

• Livslangt

Familiær kolorektalcancer 

• Koloskopi hvert 5. år

• Livslangt

Let øget risiko for CRC

• Én koloskopi v/ 50 år

• Befolkningsscreening

18
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Effekt af koloskopi

3 ud af 4 CRC 

kan forebygges ved

Lynch syndrom

(HR=0,22)

Alder ved diagnose kan udskydes

38% udvikler alligevel CRC

19Lindberg et al. 2020

18 år
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Kommer patienterne med Lynch syndrom til koloskopi?

20

Kvinder
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Alder <75 (p<0.001)

Kvinder (p<0.009)

Tidligere CRC (p<0.001)

Mænd

Tidligere colorectal cancer

Ingen colorectal cancer

Lindberg 2018
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Gyn kontrol

Lynch syndrom

• GU og TVUL hvert 2. år

Familiær kolorektalcancer 

• Ingen gyn kontrol

Let øget risiko for CRC

• Ingen gyn kontrol
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Uro kontrol

Lynch syndrom

(MSH2 + disponerede)

• UL og U-stix hvert år

Familiær kolorektalcancer 

• Ingen urologisk kontrol

Let øget risiko for CRC

• Ingen urologisk kontrol
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Gastroskopi

Lynch syndrom

(disponerede)

• ØGD hvert 2. år

Familiær kolorektalcancer 

• Ingen ØGD

Let øget risiko for CRC

• Ingen ØGD
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Medicin

Lynch syndrom

• ASA 75-100 mg dgl

Familiær kolorektalcancer 

• Ingen kemoprofylakse

Let øget risiko for CRC

• Ingen kemoprofylakse

24
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Effekt af acetylsalicylsyre (Hjertemagnyl) for Lynch syndrom

25Burn et al. 2020 

Colorectal cancer Alle Lynch-associerede kræftformer
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Effekt af acetylsalicylsyre (Hjertemagnyl) for Lynch syndrom

26Burn et al. 2020 

Colorectal cancer Alle Lynch-associerede kræftformer
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KRAM (Kost Rygning Alkohol og Motion)

Lynch syndrom

• KRAM

Familiær kolorektalcancer 

• Som alle andre

Let øget risiko for CRC

• Som alle andre

27



Hvidovre Hospital
HNPCC-registeret, Gastroenheden

Kostråd for den generelle befolkning – virker også på Lynch

Multivitaminkan 

nedsætte risikoen

Calcium ?

?
Begræns 

forbruget af 

alkohol

Kostfibre kan

nedsætte

risikoen

Frugt indtag

nedsætter 

risikoen

Fedme øger 

risikoen

Rodrigues et al., Nutrients, 2024
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Effekt af KRAM

Lynch syndrom:

Tobak: HR = 1,62 (95% CI: 1,01-2,57)

BMI: RR = 2,09 (95% CI: 1,23-3,55)

Motion: RR = 0,72 (95% CI: 0,39-1,32)

     NB: Der er synergistisk effekt af flere dårlige vaner: RR= 2,7-14

29

Fardet et al. Crit Rev Oncol Hematol 2017 

Pande et al. Clin Cancer Res 2010 

Lazzeroni et al. Nutrients 2021 

Shaw et al. BMC Cancer 2018 

ANBEFALING

Alle risikopersoner skal informeres ved genetisk rådgivning omkring 

væsentlige livsstilsfaktorer, som kan disponere for colorectal cancer.
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Kontrolprogrammer, polypose

• Koloskopi hvert 1-3 (5). år

• Polypectomi af alle polypper eller kun polypper >5 mm

• Gastroskopi til nogle

• Kapselendoskopi til nogle

• GU og TVUL til nogle

• MRCP til nogle

• MR mammae til nogle

• Testes, hud, aorta mm til nogle

30

Se specifik guideline i
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Kirurgi ved CRC

Lynch syndrom

• Udvidet kirurgi tilbydes

Familiær kolorektalcancer 

• Almindelig resektion

Let øget risiko for CRC

• Almindelig resektion
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Kirurgisk behandling og mulig forebyggelse

Profylaktisk kirurgi 

• før colorectal cancer (kun ved FAP) eller som behandling af colorectal cancer

33

Colectomi med 

ileorektal anastomose (IRA)

Proctocolectomi med 

J-pouch
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Effekt af colectomi med ileorectal anastomose (IRA) i Lynch

34

Lindberg et al. Fam Cancer 2018 
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Onkologisk beh

Lynch syndrom

• Immunterapi

Familiær kolorektalcancer 

• Som andre CRC-ptt

Let øget risiko for CRC

• Som andre CRC-ptt
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Onkologisk behandling ved Lynch syndrom

Immunterapi

• Adjuverende (efter kirurgi)

• Ved dissemineret sygdom – både colorectal og andre cancere

36

Konventionel kemoterapi

Le et al. NEJM 2015
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Effekt af adjuverende immunterapi ved Lynch syndrom

• Immunterapi er testet og godkendt til stadie IV – metastaserende colorectal 

kræft med MMR defekt – som første-linje behandling

37Jácome A ASCO 2025
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Effekt af adjuverende immunterapi ved Lynch syndrom

38

ANBEFALING

Lynch syndrom patienter med stadie IV 

colorectal cancer bør vurderes med henblik 

på immunterapi el. deltagelse i kliniske forsøg.
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Effekt af adjuverende immunterapi ved Lynch syndrom

• Svært at teste immunterapiens adjuverende effekt ved stadie II og III

• Lynch syndrom patienter generelt har en god overlevelse

• Aktivt immunsystem i forvejen

39Jácome A ASCO 2025
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Kan immunterapi erstatte kirurgi ved Lynch syndrom?

Immunterapi

• Adjuverende (efter kirurgi)

• Ved dissemineret sygdom – både colorectal og andre cancere

• Neoadjuverende (før kirurgi)

41
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Effekt af neoadjuverende immunterapi ved Lynch syndrom

42

Chalabi et al. Ann Oncol 2022

Patologisk respons Patienter (n=107)

Ja 106 (99%)

Godt respons 102 (95%)

Komplet respons 72 (67%)

Delvist respons 4 (4%)

Nej 1 (1%)

Chalabi et al. NEJM 2024
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Kan man vaccinere imod cancer?

43
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Princippet i en vaccine til Lynch syndrom

44Sei et al. Cancer Genet 2023

Defekt MMR
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Udvikling af vaccine ved Lynch syndrom

45Bowen et al. Cancer J 2024 
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Udvikling af vaccine ved Lynch syndrom

46Bowen et al. Cancer J 2024 

Vaccinerne bliver dog kun testet som et led i behandling 

og ikke som forebyggende tiltag 

Vaccinerne bliver dog kun testet som et led i behandling 

og ikke som forebyggende tiltag 
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Hvordan er vi kommet frem til dette?

48

Scientific 
Committee
Scientific 

Committee

HNPCC Register 
Collect, create and share knowledge

HNPCC Register 
Collect, create and share knowledge

Steering CommitteeSteering Committee

Lynch synd. MAP Peutz Jegher POLD/EJuvenile pol.

Including polyposis and non-polyposis genotypes e.g.Follow up
data

Follow up
data

Closed Facebook group

Patient meetings

Interviews

Webpage for 
patients and frequent Q&A

Closed Facebook group

Patient meetings

Interviews

Webpage for 
patients and frequent Q&A

PATIENT-ORIENTED

Supporting 
genetic counselling

Sending information 
letters on genetic tests 

Inviting to colono-
scopies (Hvidovre hospital)

Supporting 
genetic counselling

Sending information 
letters on genetic tests 

Inviting to colono-
scopies (Hvidovre hospital)

CLINICAL INVOLVEMENT

Continuous updates in 
relation to new genotypes

Yearly reports

Creating data sets 
For research and 

quality assessment

Continuous updates in 
relation to new genotypes

Yearly reports

Creating data sets 
For research and 

quality assessment

DATABASE MANAGEMENT

Family 
data

Family 
data

Lab 
data
Lab 
data

Involvement 
in clinical guidelines

Hosting national 
network meetings 

Webpage with informa-
tion and information folders 

Involvement 
in clinical guidelines

Hosting national 
network meetings 

Webpage with informa-
tion and information folders 

KNOWLEDGE CENTER
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HNPCC-registret

• Etableret i 1991 – nationalt fra 1993

• Formål

• At sænke sygelighed og dødelighed gennem identificering af nye HNPCC 

familier og opstart af kontrolprogrammer i disse

• At sikre ensartet klinisk håndtering på tværs af regionerne

49
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Antal familier i HNPCC-registret
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N= 9,898    in total

N= 8460     at-risk
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Men vi har ikke fundet alle endnu…

1 af 279 i befolkningen har en Lynch syndrom mutation

~20.000 danskere

 ~1.500 levende danskere i HNPCC-registeret

 ~93% ved ikke, at de har Lynch syndrom

51

Win et al. 2017

Individer med Lynch syndrom i Danmark

Kendte

Ukendte

Lindberg 2018
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I kan være med til at finde patienter med HNPCC

53

Min far fik 

tarmkræft, da han 

var 43 år.

Får mine børn så 

også tarmkræft?

Kvinde på 35 år med colon cancer

Familieanamnese med cancer 

og/eller ung debut
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Patologisk undersøgelse af cancere

IHC-farvning kan give mistanke om Lynch syndrom

• Colorectal cancer

• Endometriecancer

• Tyndtarms cancer

• Ovarie cancer

• Urothelcelle tumorer i øvre urinveje

• Sebaceøse hudtumorer

54
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Henvisning til klinisk genetisk udredning (HNPCC)

• 1 tilfælde af CRC < 50 år

• 2 eller flere tilfælde af CRC hos førstegradsslægtninge

• 3 førstegradsslægtninge med Lynch-relateret cancer (colon, rektum, tyndtarm, 

uterus, nyrepelvis, ureter) over mindst to generationer, hvoraf mindst én er 

diagnosticeret < 50 år.

• Enhver cancer med defekt mismatch repair (dMMR)

• Påfaldende klinik eller familieanamnese (Hvis du ikke kan huske ovenstående)

55
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Henvisning til klinisk genetisk udredning (polypose)

• Hvor mange adenomer (kumuleret over tid) skal der til for at henvise?

56



Hvor mange adenomer (kumuleret over tid) skal der til for at 
henvise?

A. >25

B. >50

C. >100

0 0

Lukket

Spørgsmålet vil 

være tilgængeligt 

når du starter din 

session og 

præsentation

Internet Gå til ku-polls.dk og log ind med 473Denne præsentation er indlæst uden Sendsteps add-in.
Vil du downloade add-in gratis? Besøghttps://dashboard.sendsteps.com/.



Hvor mange adenomer (kumuleret over tid) skal der til for at 
henvise?

A.

B.

C.

>25

>50

>100

33,3%

66,7%

100,0%

Lukket

Vi vil nulstille disse 

resultateksempler, så snart du 

starter din session og dit slide 

show.

I mellemtiden er du velkommen 

til at ændre dine resultaters 

udseende (f.eks. farver).
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Henvisning til klinisk genetisk udredning (polypose)

Adenomer (kummuleret over tid):

• >25 adenomer

• >10 adenomer før 50-årsalderen

• ≥3 adenomer før 30-årsalderen

• Familiehistorie med et af de adenomatøse polyposesyndromer

• Adenomer og/eller ekstraintestinale manifestationer, som indikerer et arveligt

polyposesyndrom, f.eks. desmoide tumores, papillær thyoideacancer, epidermale

cyster, osteomer, café-au-lait pletter og tandanomalier

59
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Henvisning til klinisk genetisk udredning (polypose)

Serrate polypper (kummuleret over tid):

• ≥5 serrate læsioner/polypper proksimalt for rectum

• alle ≥5 mm, heraf ≥2 på ≥10mm

eller

• >20 serrate læsioner/polypper uanset lokalisation

• heraf ≥5 proksimalt for rectum

60
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Henvisning til klinisk genetisk udredning (polypose)

Hamartomatøse polypper (kummuleret over tid):

• ≥1 Peutz-Jeghers polyp

• ≥2 flere juvenile polypper

• ≥1 hamartomatøs polyp og en eller flere ekstra-intestinale manifestationer, f.eks. 

mukokutane pigmenteringer, telangiektasier, epistaxis, aortadilatation, 

trichilemmomer, papilomatøse læsioner, acral keratose, mamma-, thyroidea-

og/eller endometriecancer samt makrocephali

61
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Personer med HNPCC 

• Lever med livslang risiko for cancer

• Har ofte haft cancer tæt inde på livet (selv og/eller nære pårørende)

• Er ofte nervøse for resultatet

• Skal komme til skopi igen og igen og igen … 

• Føler sig ikke syge eller som patienter, men systemet behandler dem sådan

• Har behov for at personalet forstår deres situation

63
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Konklusion på observationer af koloskopier og 
interviews med patienter og sygeplejersker

64

Forskningssygeplejerske Helle Vendel Petersen 

Etablering af en relation 
mellem de 

sundhedsprofessionelle og 
patienten er essentielt for en 

positive patientoplevelse i 
forbindelse med koloskopi.

Hvis relationen er baseret på 
tillid og oplevelsen af at blive 
set og hørt og draget omsorg 

for, bliver de smerter og 
ubehag, der er forbundet med 
undersøgelsen oplevet som 

håndterbare og ikke forbundet 
med angst og bekymring. 
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Nice track til patienter med HNPCC på Hvidovre Hospital

• Samles på ét koloskopi spor i Endoskopien

• Undersøges af dedikeret skopør med viden om HNPCC og høj ADR

• Patienternes særlige situation anerkendes og italesættes:

• at pt skal komme igen mange gange, derfor vigtigt med god oplevelse

• Udeblevne patienter ringes op mhp evt. barrierer imod at møde op

65
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Fund ved koloskopi hos patienter med Lynch syndrom

• Neoplasi oftere i højre end venstre side

66Durhuus et al. 2022
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Fund ved koloskopi hos patienter med Lynch syndrom

• Neoplasi oftere i højre end venstre side

• Flade polypper

67



Hvor er polyppen?

A. Øverst til venstre

B. Øverst til højre

C. Nederst til højre

D. Nederst til venstre

0 0

Lukket

Spørgsmålet vil 

være tilgængeligt 

når du starter din 

session og 

præsentation

Internet Gå til ku-polls.dk og log ind med 473Denne præsentation er indlæst uden Sendsteps add-in.
Vil du downloade add-in gratis? Besøghttps://dashboard.sendsteps.com/.
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Vi vil nulstille disse 

resultateksempler, så snart du 

starter din session og dit slide 

show.

I mellemtiden er du velkommen 

til at ændre dine resultaters 

udseende (f.eks. farver).



Hvidovre Hospital
HNPCC-registeret, Gastroenheden

Fund ved koloskopi hos patienter med Lynch syndrom
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Fund ved koloskopi hos patienter med Lynch syndrom

• Neoplasi oftere i højre end venstre side

• Flade polypper

• Små cancere
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Fund ved koloskopi hos patienter med Lynch syndrom

Cancer på 10 mm
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Fund ved koloskopi hos patienter med Lynch syndrom

• Neoplasi oftere i højre end venstre side

• Flade polypper

• Små cancere

• Accelereret carcinogenese
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Accelereret carcinogenese hos patienter med Lynch syndrom

Marts      August
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Hvidovre Hospital
HNPCC-registeret, Gastroenheden

Fund ved koloskopi hos patienter med Lynch syndrom

• Neoplasi oftere i højre end venstre side

• Flade polypper

• Små cancere

• Accelereret carcinogenese

• Optimal visualisering nødvendig
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Hvidovre Hospital
HNPCC-registeret, Gastroenheden

Tips til koloskopi
Nr. 4: AI

Nr. 3: Lejring for at åbne lumen 

Nr. 1: Sufficient udrensning

- ellers ny tid

Nr. 2: Endocuff

Nr. 5: Alle ser med
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Hvilket HNPCC-kontrolprogram skal min patient følge?

InfoBioMed

• Online platform til 

indberetning af resultat af 

koloskopi

• Gratis

• Oprettelse af bruger ved 

kontakt til HNPCC-registeret
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InfoBioMed

Tast cpr.nr. 

• navn autoudfyldes
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InfoBioMed
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• +/- kendt HNPCC
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Hvidovre Hospital
HNPCC-registeret, Gastroenheden

InfoBioMed

Tast cpr.nr. 

• navn autoudfyldes

• udfyld resten

• +/- kendt HNPCC

Send rapport og få

• type og 

kontrolprogram

89
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InfoBioMed

90

Tast cpr.nr. 

• navn autoudfyldes

• +/- kendt HNPCC

Send rapport og få

• type og 

kontrolprogram

• anbefaling om 

genetisk revurdering
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Hvor finder jeg mere info om HNPCC?

Google HNPCC-registeret eller kontakt os:

• Tlf.nr.: 38622470, 8-14:30 (fr 8-13:30)

• E-mail: hnpcc-registret@hvh.regionh.dk

Kom til årsmøde i HNPCC-registeret 

torsdag i uge 41 hvert år

InSiGHT-group.org

EHTG.org

PLSD.eu
91
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Hvad kan sygeplejersker gøre?

Hjælpe jeres læger med at:

• Finde patienter med HNPCC

• Henvise patienter til klinisk genetisk udredning

• Håndtere patienter i en særlig psykisk situation

• Se efter polypper ved skopi

• Fortsætte kontrol-forløb efter 75 års alderen

92
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