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Indledning

For de fleste mennesker kommer en kraeftdiagnose som et chok. Der er
mange mader at reagere pa. Mange overveeldes af angst og tanken om,
at de maske der af sygdommen. For nogle virker diagnosen handlings-
lammende, fordi alting pludselig synes uoverskueligt og urimeligt.
Andre gar i gang med at laegge planer for, hvordan de kan handtere
sygdommen og behandlingen.

Sarkom er en alvorlig sygdom, men der forskes hele tiden i at gore be-
handlingen bedre. Sarkomer inddeles i to overordnede typer: bleddels-
sarkomer og knoglesarkomer. GIST (gastrointestinale stromale tumorer)
er en type blgddelssarkom, som hovedsageligt udvikler sig i mave-tarm-
systemet.

Bloddelssarkomer opstar f.eks. i muskler, sener, fedtveev, nerver eller
blodkar. Knoglesarkomer opstar i knoglerne.

Denne pjece giver svar pa en raeekke spgrgsmal om de forskellige typer
sarkomer og behandlingen.

Ikke to sygdomsforlgb er ens. Derfor er det de lseger og sygeplejer-
sker, der behandler dig, der allerbedst kan svare pa spargsmal om netop
din sygdom.
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Hvad er sarkomer?

Sarkomer er kreefttyper, der opstar i kroppens blgde veev eller i knog-
lerne. Sarkomer inddeles i to overordnede typer:

Blgddelssarkomer

Blgddelssarkomer opstar f.eks. i muskler, sener, fedtveev, nerver eller
blodkar. GIST er en type bleddelssarkom, som hovedsageligt udvikler sig
i mave-tarmsystemet.

Knoglesarkomer
Knoglesarkomer opstar i knoglerne.

Der er lidt flere maend end kvinder, der far sarkomer. Sygdommen er
hyppigst hos aeldre, men den kan ramme mennesker i alle aldre.
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Blgddelssarkomer

Blgddele er kroppens stotteveev, som f.eks. muskler, sener, fedtveev,
nerver eller blodkar. | Danmark er der hvert ar omkring 270, der far
konstateret et blgddelssarkom. Sygdommen kan forekomme i alle
aldre, men er mest almindelig hos personer over 25 ar.

Naesten halvdelen af alle bleddelssarkomer opstar i arme og ben.
Andre almindelige steder er brysthulen, maven (bughulen) og baek-
kenet. Blgddelssarkomer kan ogsa opsta i kroppens organer som
f.eks. lever eller lunge.

En seerlig type bleddelssarkom kaldes GIST (gastrointestinal stromal
tumor). GIST forekommer i mave-tarmsystemet og opferer sig for-
skelligt fra andre blgddelssarkomer. Derfor behandler man ogsa
GIST anderledes (se side 14). Sygdommen rammer typisk folk over
65 ar. Hvert ar er der 50-60 personer, der far GIST.

Lees mere pa www.cancer.dk/gist

Knoglesarkomer

Knoglesarkomer opstar i knogleveevet. | Danmark er der hvert ar
omkring 60 personer, der far konstateret knoglesarkom. De mest
almindelige typer er osteogent sarkom og Ewings sarkom. Disse ty-
per kan ogsa findes i bleddelene, men det er sjeeldent. Osteogent
sarkom og Ewings sarkom forekommer oftest hos bern og unge.

Knoglesarkomer sidder ofte omkring skulder-, knae- eller hofteled.
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Sarkomer kan veere mere eller mindre aggressive. Nogle former for sar-
komer holder sig inden for et afgreenset omrade og har ikke tendens til
at sprede sig til andre steder i kroppen. Dem kalder man lavmaligne.

Andre former for sarkomer er mere aggressive og har tendens til at
sprede sig. De kaldes hgjmaligne. Et sarkom spreder sig som regel enten
i det omrade, hvor det opstod, eller til lungerne og kun sjeeldent til lym-
feknuderne. | sjaeldne tilfeelde kan et knoglesarkom sprede sig til bled-
dele, og et blgddelssarkom kan sprede sig til knogler eller andre bled-
dele end der, hvor det er opstaet.

HVAD ER SARKOMER?



Hvad er symptomerne pa
sarkomer?

Symptomerne er forskellige for knoglesarkomer og bleddelssarkomer og
kan ogsa variere fra person til person. Mange foler sig ikke syge og har in-
gen mistanke om kraeft inden diagnosen. Her kan du leese om de mest al-
mindelige symptomer, der ikke n@dvendigvis er synlige eller maerkbare.

Symptomer pa knoglesarkomer

Vedvarende eller useedvanlige smerter i en knogle er det mest alminde-
lige symptom pa knoglesarkomer, men kreeft i knoglerne gor ikke altid
ondt. De mest almindelige symptomer er:

¢ Dybe smerter i knoglerne i et par uger — ofte om natten
® En maerkbar knude eller udbuling pa en knogle

Symptomerne varierer alt efter, hvor stor knuden er, og hvor den sidder.

Symptomer pa bleddelssarkomer

Bloddelssarkomer kan veere vanskelige at skelne fra godartede knuder,
som f.eks. fedtknuder, men folgende symptomer kan give mistanke om
et bleddelssarkom:

e En overfladisk blgddelsknude, der er over 5 cm i diameter
¢ En blgddelsknude, der vokser hurtigt
e Alle dybtliggende blgddelsknuder

Ga til leegen, hvis en kendt knude eendrer sterrelse eller konsistens.
Hvis en tidligere fjernet godartet knude kommer igen, er det vigtigt

at fa undersegt, om den skulle veaere blevet ondartet.

Blgddelssarkomer giver oftest fgrst symptomer, nar de er blevet for-

holdsvis store og f.eks. trykker pa en nerve eller muskel.
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Hvilke undersggelser skal
der til?

For den endelige diagnose kan stilles, skal du igennem en raekke under-
sogelser. De skal klarleegge, om der er tale om et sarkom, hvilken type,
og om det har spredt sig. Det har betydning for behandlingen.

De forskellige undersagelser beskrives pa de folgende sider. Underso-
gelserne og raekkefolgen af dem afhaenger af typen af sarkom, og hvor i
kroppen sarkomet sidder.

Almindelig helbredsundersggelse og blodpraver

Pa sarkomcentret foretager laegen en almindelig helbredsundersggelse og
tager blodprover. Blodproven kan ikke afslore, om der er tale om et sarkom,
men handler mest om at udelukke, at der er tale om andre sygdomme.

MR-scanning

MR-scanning giver et preecist billede af sarkomet, hvilken type, der er
tale om, hvor det sidder og hvor stort det er. Du bliver altid MR-scannet,
for du far taget en veevsprove og for en operation. MR-scanningen kan
0gsa vise om og hvor meget, sygdommen har spredt sig.

Rontgen

Ofte tager man et rontgenbillede af det omrade, hvor knuden sidder.
Man vil i en del tilfeelde kunne fa mistanke om knoglesarkom pa et ront-
genbillede, men man vil almindeligvis ikke kunne se et blgddelssarkom
pa et rentgenbillede.

Du vil ogsa fa taget et rentgenbillede af lungerne for at se, om kraeften
har spredt sig dertil.

Veaevsprave (biopsi)

Den endelige diagnose kan forst stilles, nar du har faet undersegt veev
fra sarkomet (biopsi). Nogle gange tages vaevsprgven ud ved en lille
operation. | andre tilfeelde kan man ngjes med en lokalbedevelse, hvor
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legen kan udtage veevsproven med en nal gennem huden. Vaevsprgven
tages pa det sarkomcenter, der skal foretage behandlingen.

Veevsproven bliver undersegt i mikroskop pa et laboratorium. Under-
sogelsen af veevet tager mindst 5 arbejdsdage for en blgddelstumor og
1-2 uger for en knogletumor.

Det er vigtigt at finde ud af, preaecis hvilken type sarkom der er tale om,
og om det er hgjmalignt eller lavmalignt. Behandlingen afheenger nem-
lig af typen af sarkom, og af hvor aggressivt det er.

PET/CT-scanning

PET/CT-scanning er en kombination af CT-scanning (rentgenundersg-
gelse) og PET-scanning, hvor man ved hjalp af et radioaktivt sporstof
kan se kreeftcellers aktivitet i kroppen. Denne type scanning kan der-
for give laegen oplysning om, hvor den aktive del af sarkomet sidder.
Metoden supplerer de gvrige undersggelser.
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Knoglescintigrafi

Ved knoglescintigrafi far du sprejtet en lille meengde radioaktivt stof ind i
kroppen. Stoffet optages i knoglerne. Knuder i knoglerne optager storre
maengder af det radioaktive stof og kan derfor ses pa scanningen. Metoden
kan evt. erstattes af en PET/CT-scanning, hvor man samtidig kan undersgge
lungerne og bleddelene for evt. tilstedeveerelse af en tumor.

En knoglescintigrafi er meget folsom og viser alle forandringer i knog-
lerne. Bade godartede forandringer som f.eks. slidgigt eller felger efter
slag og ondartede forandringer som knoglesarkomer og knoglemetasta-
ser. Metoden er derfor god til at udpege de steder i kroppen, hvor der
kunne veere kreeft. Men man kan ikke med metoden afgere, om en for-
andring skyldes kreeft, eller om den skyldes en godartet lidelse. Hvis un-
dersagelsen viser forandringer i knoglerne, skal du derfor igennem an-
dre undersggelser, f.eks. rentgen, for laegerne kan fastsla arsagen til
&endringerne.
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Hvor syg er jeg?

For at kunne tilbyde dig den bedst mulige behandling, skal laegerne
vide, hvor udbredt sygdommen er. Det er afgerende for behandlingen,
om sarkomet har spredt sig til lunger eller andre organer, samt hvor ag-
gressivt det er (lavmalignt eller hgjmalignt).

Hvordan sygdommen udvikler sig, afhaenger af mange ting — bl.a. syg-
dommens udbredelse og stadium, men ogsa af sarkomtypen, ens alder
og almene helbredstilstand.

Der findes flere systemer til at inddele sarkomer:
e Grad-inddeling (Grad 1-3)
e TNM-systemet

Graden giver et fingerpeg om, hvor aggressive kreeftcellerne er og der-
med sandsynligheden for, at de spreder sig. Stadieinddelingen i TNM-sy-
stemet siger noget om, hvor udbredt sarkomet er og bruges til at vur-
dere, hvilken behandling, der vil have den bedste effekt. Inddelingen er
forskellig for bleddelssarkomer og for knoglesarkomer.

Grad-inddeling for bleddelssarkomer

e Grad 1 (lavmalign): Kreeftcellerne ligner normale celler

e Grad 2 Kraeftcellerne begynder at se mere unormale ud og vokser
hurtigere

¢ Grad 3 (hgjmalign): Kreeftcellerne er sveert eendrede og vokser hurtigt

Grad-inddeling for knoglesarkomer

e Grad 1 (lavmalign): Kreeftcellerne ligner normale celler og spreder sig
kun lokalt

e Grad 2 Kraeftcellerne begynder at se mere unormale ud og vokser
hurtigere

¢ Grad 3 (hgjmalign): Kraeftcellerne er meget eendrede. De ser unormale
ud, vokser hurtigt og der er tendens til, at de spreder sig bl.a. til lun-
gerne
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TNM-systemet

Bogstavet T i TNM star for “tumor’ (knude). Et tal efter T'et angiver, hvor
stor knuden er. N star for 'nodes’ (lymfeknuder), og tallet forteeller, hvor
meget sygdommen har spredt sig til lymfeknuder i neerheden. M star for
‘metastaser’ (spredning til andre steder i kroppen).

TNM-systemet for bleddelssarkomer

T1:  Knuden erop til 5cm
a: Overfladisk
b: Dyb
T2:  Knuden er storre end 5 cm
a: Overfladisk
b: Dyb
NO:  Der er ingen spredning til lymfeknuder
N1:  Der er spredning til lymfeknuder
MO: Der er ikke spredning til andre organer i kroppen
M1: Der er spredning til andre organer i kroppen

TNM-systemet for knoglesarkomer

T1:  Knuden er op til 8 cm i storste mal
T2: Knuden er storre end 8 cm i storste mal
T3: Der er flere knuder i den syge knogle
NO: Der er ingen spredning til lymfeknuder
N1: Der er spredning til lymfeknuder
MO: Der er ikke spredning til andre organer i kroppen
M1: Der er spredning til andre organer i kroppen
a: Spredning til lunge
b: Spredning til andre organer i kroppen end lunge

HVOR SYG ER JEG? 11
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Pakkeforlgb
Du vil blive tilbudt et sakaldt pakkeforlgb for at sikre et hurtigt
og sammenhangende forlgb.

Pakkeforlgbene koordinerer undersggelser og behandling, sa du
blandt andet undgar unedig ventetid.
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Hvilken behandling findes der?

Sarkomer er sjeeldne, og derfor har man i Danmark samlet forunderse-
gelser og behandling centralt pa en raekke sarkomcentre. Behandlingen
kraever nemlig stor ekspertise og erfaring og samarbejde mellem forskel-
lige leegefaglige specialer. Sarkomcentrene deltager i internationale be-
handlings- og forskningsprojekter for at sikre dig den bedste behandling.

Behandlingen varierer efter typen af sarkom, hvor det sidder, og om
sygdommen har spredt sig. Din almene helbredstilstand spiller ogsa en
rolle for behandlingen.

Behandling af bleddelssarkomer

Patienter med blgddelssarkomer bliver forst og fremmest opereret. |
nogle tilfeelde suppleres det operative indgreb med kemoterapi og/
eller stralebehandling.

Operation

Ved en operation fjerner laegerne blgddelssarkomet og noget af det ra-
ske veev rundt om sarkomet for at nedseette risikoen for, at sygdommen
kommer igen. Billedundersggelserne er meget vigtige i planleegningen
af operationen - bade i forhold til at fjerne blgddelssarkomet med til-
streekkeligt meget sundt veev omkring bleddelssarkomet, men ogsa for
at sikre, at der ikke gores ungdvendig skade pa det raske vaev. | nogle
tilfeelde vil det ikke veere muligt at fjerne bleddelssarkomet fuldstaen-
digt, og leegerne vil derfor ngje overveje mulig effekt af et indgreb i for-
hold til de efterfglgende bivirkninger.

Efter en operation kan der veere behov for at flytte en muskel eller
noget af huden for at genskabe bade funktion og udseende.

Hvis bleddelssarkomet sidder pa en arm eller et ben og har spredt sig,
vil leegen som regel kun operere, hvis det kan lade sig gere uden svaere
senfolger. | dag er det ofte muligt at undgd amputation og bevare den
arm eller det ben, der har veeret angrebet - selv ved store sarkomer. For-
bedret teknik og behandling har nedsat antallet af amputationer, som
nu bliver udfert hos omkring 10 pct. af alle med bleddelssarkom.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER?
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Kemoterapi

Kemoterapi er en medicinsk behandling med cellegifte. Der er for-
skellige slags kemoterapi. Som regel anbefaler laegerne kemoterapi,
nar et blegddelssarkom har bredt sig og ikke kan opereres. Formalet
vil i det tilfeelde vaere at lindre. Lindrende behandling helbreder ikke,
men den kan veere livsforleengende og give en bedre livskvalitet.

Hos barn og unge spiller kemoterapi en sterre rolle i behandlingen af
lokaliseret sygdom end hos voksne og eeldre patienter. Kemoterapi kan
for eksempel gore sarkomet mindre inden operation og iseer nedseette ri-
sikoen for, at blgddelssarkomet kommer igen og spreder sig til andre dele
af kroppen. | disse tilfaelde gives kemoterapi inden og efter operation.

Supplerende kemoterapi efter operation ved rhabdomyosarkom

Ved operation af bleddelssarkom af typen rhabdomyosarkom (kraeft i
musklerne) far man desuden supplerende kemoterapi efter operationen.
Rhabdomyosarkom er nemlig seerligt felsom over for kemoterapi. Man
er som regel indlagt under behandlingen, der bestar af en blanding af 3
forskellige stoffer: ifosfamid, vincristin og actinomycin D.

GIST

GIST (Gastrolntestinal Stromal Tumor) kan behandles med et medicinsk
stof (imatinib), der heemmer det enzym, der far GIST til at vokse. Det far
knuden til at skrumpe og forhindrer, at sygdommen udvikler sig. Denne
behandling er sa at sige designet til netop denne kraefttype og har der-
ved feerre bivirkninger end saedvanlig kemoterapi, der i langt hgjere
grad ogsa virker ind pa de raske celler.

Stralebehandling
Stralebehandling edelaegger kraeftcellerne. Selve bestralingen er smerte-
fri og tager kun nogle fa minutter hver gang. Man bestraler kun det om-
rade, hvor sarkomet sidder.

Leegerne anbefaler ofte stralebehandling, hvis du har et aggressivt blad-
delssarkom. Stralebehandling er ogsa en mulighed, hvis det ikke har veeret
muligt at fjerne hele sarkomet og det omkringliggende vaev ved en operation.
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Stralebehandling gives som regel efter en operation, men i nogle til-
feelde gives den for operation. Forlgbet straekker sig over 5-7 uger, hvor
man giver mellem 25 og 33 stralebehandlinger.

Kombination af operation og stralebehandling

Nogle gange beslutter laegerne at give stralebehandling i kombination
med selve operationen. Under operationen placerer man nogle tynde
slanger i operationsomradet. Lige efter operationen fores en radioaktiv
stralekilde ind igennem de tynde slanger. P4 den made kan stralerne gi-
ves meget preecist. Stralebehandlingen tager ofte 33 timer, hvorefter
man traekker slangerne ud. Denne form for stralebehandling kaldes bra-
chyterapi og kan nogle gange kombineres med udvendig stralebehand-
ling, der gives dagligt over flere uger. Kombinationsbehandlingen kan
betyde, at du kan ngjes med en mindre operation.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER? 15
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Behandling af knoglesarkomer

Behandling af knoglesarkomer er forst og fremmest operation, som kan
suppleres med stralebehandling. Kemoterapi virker bedst ved osteosar-
kom og Ewings sarkom.

Operation

Ved en operation fjerner leegerne knoglesarkomet og noget af det raske
vaev rundt om sarkomet. Laegerne planlaegger operationen, sa de til-
streeber ikke at beskadige muskelfunktioner samt blod- og nerveforsy-
ning med det formal at nedseette risikoen for alvorlige faelgevirkninger.
Knoglesarkomer sidder oftest omkring leddene i knaeene eller hoften, sa
leegerne ma ofte foretage en rekonstruktion af knee- eller hofteled, ef-
ter de har fjernet sarkomet.

Der er forskellige metoder til at rekonstruere knogler. Metoden af-
haenger blandt andet af, om en del af knoglen kan undveeres, og om der
er mulighed for knogletransplantation.

Hvis knoglesarkomet har spredt sig, vil laegen som regel kun operere, hvis det
kan lade sig gere, uden at det medfarer sveere folger. | sjeeldne tilfeelde kan
det veere nedvendigt at amputere den arm eller det ben, hvor sarkomet sidder.

Kemoterapi

Kemoterapi er en medicinsk behandling med cellegifte. Kemoterapi gives
som regel som drop og er en vigtig del af behandlingen af osteosarkom (det
hyppigste sarkom hos voksne) og Ewings sarkom. Ved begge sygdomme gi-
ves kemoterapi bade for og efter operation eller stralebehandling.

Rygning og alkohol — mere end 4 genstande dagligt -
kan medfere komplikationer ved operationen, f.eks.
infektioner, hjerte- og lungeproblemer, bladning og
darlig heling af sar. Du kan nedseette din risiko for
komplikationer ved at holde op med at ryge og ved at
overholde lavrisikograenserne.
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For operation (eller stralebehandling) bruges kemoterapi til at fjerne
eventuelle kraeftceller, som kunne have spredt sig i kroppen og for at
gore sarkomet mindre, s operationen bliver lettere at foretage. Kemo-
terapi efter operation eller stralebehandling kan fjerne evt. tilbagevee-
rende kreeftceller og nedsaette risikoen for, at kraeften spreder sig.

Brugen af kemoterapi har medvirket til, at flere i dag undgar amputation.

Kemoterapien gives typisk i serier af 2-5 dages varighed. Herefter fol-
ger 2-3 ugers pause, hvor kroppen kan komme sig over eventuelle bi-
virkninger af behandlingen.

Kemoterapi ved osteosarkom

Ved hgjmalignt osteosarkom far man typisk en kemoterapi, der bestar af
stofferne cisplatin, doxorubicin og hgjdosis methotrexat. Typisk far man
2 serier for operationen og 4 serier efter.

Kemoterapi ved Ewings sarkom

For operation gives 6 serier med stofferne vincristin, ifosfamid, doxoru-
bicin og etoposid. Efter operation (og eventuel stralebehandling) gives 8
serier bestaende af vincristin, actinomycin D og ifosfamid eller cyclofos-
famide.

Stralebehandling

Stralebehandling gdelaegger kreeftcellerne. Selve bestralingen ger ikke
ondt og tager kun nogle fa minutter hver gang. Kun det omrade, hvor
sarkomet sidder, bliver bestralet.

Stralebehandling bruges i nogle tilfeelde enten for eller efter opera-
tion. For operation kan stralebehandling gere sarkomet mindre, sa ope-
rationen ikke bliver s omfattende. Dermed kan f.eks. armen eller benet
i flere tilfaelde bevares. Stralebehandling efter operation har til formal
at fjerne evt. tilbageveerende kreeftceller i det opererede omrade. Der-
med nedseettes risikoen for, at kreeften kommer igen samme sted.

Stralebehandling er eneste behandling, hvis operation ikke er mulig.

Antallet af stralebehandlinger afhaenger af sarkomtypen, og om be-
handlingen gives i forbindelse med operation. Som regel far man 23-30
stralebehandlinger.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER? 17
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Hvad er bivirkningerne
og senfolgerne?

Al behandling kan give bivirkninger, og mennesker reagerer forskelligt
pa forskellige behandlinger. Hvis bivirkninger ikke gar veek igen, er der
tale om senfglger. Nedenfor kan du lzese om de mest almindelige bi-
virkninger og senfelger ved operation, kemoterapi og stralebehandling.

Heldigvis er det ikke alle patienter, der rammes af alle de naevnte bi-
virkninger. Du kan bede personalet om en udferlig beskrivelse af mulige
bivirkninger.

Bivirkninger og senfelger ved operationen

Bivirkninger og senfalger efter en operation er meget individuelle. De
afhaenger af, hvor pa kroppen du bliver opereret, og hvor omfattende
operationen er. Bivirkningerne kan eksempelvis vaere nedsat beveegelig-
hed, smerter og traethed.

Bivirkninger ved kemoterapi

Kemoterapi ved sarkomer giver tit bivirkninger, men de kan variere me-
get fra person til person. Bivirkningerne afhaenger af, hvilken type og
hvilken dosis kemoterapi du far.

De mest almindelige bivirkninger ved kemoterapi er uoplagthed, treet-
hed, nedsat appetit, feber, diarré, eget risiko for infektion, kvalme, op-
kastninger, tinnitus og hartab.

Bivirkningerne forsvinder oftest igen, nar du er feerdig med behand-
lingen.

Senfolger efter kemoterapi

Nogle bivirkninger, f.eks. hgretab, prikken og stikken i haender og fedder,
nedsat frugtbarhed og sveekkelse af hjertet kan veere vedvarende. Risi-
koen for at fa disse senfolger efter kemoterapi afheenger af den type ke-
moterapi, du har faet.

SARKOMER



Bivirkninger ved stralebehandling
Mennesker reagerer meget forskelligt pa stralebehandling. Nogle lever
deres saedvanlige liv med forholdsvis fa bivirkninger. Andre bliver
traette, far diarré eller kvalme. De fleste far en redmen af huden som
ved en solskoldning, der hvor de har faet stralebehandling, og overfladi-
ske sar.

Bivirkninger ved stralebehandling opstar normalt lidt inde i behand-
lingsforlgbet og varer typisk nogle maneder.

Senfolger efter stralebehandling
Der kan vise sig senfalger maneder eller ar efter stralebehandlingen.
Huden bliver oftest lidt brun og far en mere fast og hard konsistens.

Tal om bivirkninger med personalet

Hvis du skal have stralebehandling eller
kemoterapi, kan personalet hjaelpe med rad og
vejledning om, hvordan du mindsker ubehaget ved
bivirkningerne.

HVAD ER BIVIRKNINGERNE OG SENFOLGERNE?
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Er der andre
behandlingsformer?

Forsggsbehandling

Forsagsbehandling er en videnskabelig undersagelse med en ny type be-
handling, hvis virkning man endnu ikke kender til bunds. Inden f.eks. ny
medicin kan godkendes, skal den afproves pa et vist antal patienter, der
har accepteret at deltage.

Der findes ingen generelle regler for, hvem der kan veere med i for-
segsbehandling. Det afheenger blandt andet af kreefttypen, og om der
er tale om behandling pa diagnosetidspunktet eller ved tilbagefald. Det
afhaenger ogsa af, hvor stor knuden er, og om sygdommen har spredt
sig. Tidligere behandling kan ogsa have betydning.

Eksperimentel behandling

Patienter med en livstruende sygdom, hvis behandlende laege har ud-
tomt alle andre muligheder for behandling, kan fa deres sag vurderet af
Sundhedsstyrelsens radgivende panel for eksperimentel behandling. Pa-
nelet underseger, om der andre steder i Danmark eller udlandet findes
en behandling, f.eks. en eksperimentel behandling, der med en vis sand-
synlighed kan gavne patienten. Der kan f.eks. veere tale om behandling
med laegemidler, der ikke er feerdigtestede endnu. Ved den type be-
handling kendes virkning og bivirkning endnu ikke i detaljer, og der kan
veere betydelige bivirkninger forbundet med eksperimentel behandling.
Det er hospitalslaegen, der tager kontakt til Sundhedsstyrelsens radgi-
vende panel. Panelet foretager en vurdering af de konkrete oplysninger
om den enkelte patient.

SARKOMER



Alternativ behandling
Alternativ behandling er behandlingsformer, som lsegerne almindeligvis
ikke tilbyder pa sygehuset. Det kan ikke anbefales at sige nej til de god-
kendte behandlinger. Alternativ behandling bruges pa dit eget initiativ
som et supplement til kreeftbehandlingen. Hvis du supplerer med alterna-
tiv behandling, er det vigtigt, at du taler med din lsege. Nogle alternative
behandlinger kan nemlig pavirke den behandling, du far pa sygehuset.
Du skal veere opmeerksom pa, at der sjeeldent er udfert videnskabelige
forseg med de alternative behandlinger, og at man derfor ikke ved ret
meget om hverken effekt eller bivirkninger.

ER DER ANDRE BEHANDLINGSFORMER?
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Hvad sker der, nar
behandlingen er overstaet?

Det er helt normalt, hvis du ikke har nogen energi og feler dig treet efter
behandlingen. En del patienter far desuden senfelger, som de skal leere at
leve med. Nogen har stor gavn af at fa hjeelp og stette fra Kraeftradgiv-
ningen rundt om i landet. Der findes ogsa forskellige patientnetveerk,
bl.a. netveerk for unge med kraeft.

Afslutning af behandlingen betyder ikke nedvendigvis, at du som pa-
tient eller pargrende kan lsegge sygdommen fuldstaendigt bag dig og
fortseette det liv, du levede for. Mange er bange for tilbagefald og bliver
meget opmaerksomme pa deres krop.

Opfelgning
De ferste minimum 5 ar efter endt behandling tilbydes du opfalgning pa
det sarkomcenter, hvor du blev behandlet. Opfelgningen foregar typisk
hver 4.-6. maned, hyppigst i begyndelsen.

Du taler med lzegen om eventuelle symptomer, og laegen underseger,
om der er tegn p3, at sarkomet er vendt tilbage eller har spredt sig. Un-
dersagelserne afheenger bl.a. af den behandling, du har veeret igennem.

Genoptraening med fysioterapi

Efter operation, kemoterapi og/eller stralebehandling kan du fa fysiske ge-
ner, der vil kunne modvirkes med genoptreening. | lette tilfeelde vil du efter
en kort instruktion selv kunne forestd genoptraeningen. Det gaelder iseer ved
de sma og de helt overfladisk beliggende blgddelssarkomer. Ved de storre
sarkomer vil det ofte veere nedvendigt med hjeelp fra en fysioterapeut.

Storre operationer kan f.eks. medfere nedsat beveegelighed pga. ar-
veev og endring af musklerne. Du har krav pa gratis genoptraening, nar
den er ordineret af en laege.

Man ma i nogle tilfaelde regne med at skulle genoptraene i mange
maneder efter endt behandling. Genoptraeningen kan blive langvarig,
hvis man ogsa er generet af treethed efter kemoterapi. Ofte vil den sam-
lede behandlings- og genoptraeningsperiode vare omkring et ar.
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Vaer opmaerksom pa kroppens signaler

Knoglesarkomer

Opdager du nye symptomer, eller bliver du bekymret mellem
opfelgningsbesagene, sa henvend dig til dit sarkomcenter el-
ler til din praktiserende leege.

Kontakt sarkomcentret, hvis du oplever:

e Dyb smerte, ofte natlig, i en knogle i mere end fa uger
e Haevelse ved en knogle

e Et uforklarligt brud

Oplever du et af felgende symptomer, bor du i forste om-
gang henvende dig til egen leege.

e En ny knude

e Hoste

 Andened

* Smerter

e Veegttab uden grund

e Almen utilpashed

Bladdelssarkomer
Opdager du nye symptomer, eller bliver du bekymret mellem
opfelgningsbesagene, sa henvend dig til dit sarkomcenter.

Kontakt sarkomcentret, hvis:
e Du opdager en knude
e En kendt knude pludselig eendrer storrelse og konsistens

Veer szerligt opmaerksom, hvis knuden:

e \Vokser hurtigt

e Sidder dybt (i muskulaturen eller dybere)
e Er storre end 5 cm i diameter

e Kommer igen efter at veere fjernet

HVAD SKER DER, NAR BEHANDLINGEN ER OVERSTAET? 23
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Hvis kraeften ikke kan fjernes?

Det er ikke altid, at sarkomer kan helbredes. Hvis det er tilfaeldet, vil du
naturligvis fortsat blive tilbudt den stette og behandling, der kan hjalpe
dig, herunder lindrende behandling. Lindrende behandling helbreder
ikke, men den kan som regel veere livsforleengende og give en bedre
livskvalitet.

Lindrende behandling

Kemoterapi er en mulig lindrende behandling, hvis man ikke har kunnet
fjerne alt kreeftveevet ved operation, eller hvis sygdommen er vendt til-
bage. Selvom kemoterapi i dette tilfeelde ikke kan gere dig rask, kan
den - ud over at mindske eventuelle smerter — fa sygdommen til at for-
svinde helt eller delvist i en periode og dermed veere livsforleengende.

Kemoterapi er en belastning for kroppen, og da der ikke er tale om
helbredende behandling, vil leegerne ngje vurdere, om du har gavn af
den, og hvor mange bivirkninger du far.

En lindrende operation kan komme pa tale, hvis du f.eks. breekker en
knogle. Hvis sygdommen har spredt sig til lungerne, vil det i nogle til-
feelde veere muligt at fjerne metastaser ved en operation.

Hvis sygdommen har spredt sig til andre steder i kroppen, kan strale-
behandling ogsa have en lindrende effekt.

Behandling af tilbagefald

Hvis sygdommen vender tilbage eller spreder sig, er der en raekke be-
handlingsmuligheder i form af operation, stralebehandling, kemoterapi
eller kombinationer heraf. Behandlingen afhaenger af, hvilken behand-
ling du fik i forste omgang. Stralebehandling er ofte en mulighed, hvis
tilbagefald opstar pa det sted, sarkomet sad fogrste gang.

SARKOMER



Hvorfor opstar sarkomer?

Forskerne ved kun lidt om arsagen til sarkomer, og man kan saledes
ikke pege pa bestemte livsstilsfaktorer som alkohol-, kost-, motions- el-
ler rygevaner som en direkte arsag til udviklingen af sarkomer. Der er
heller ikke fundet arvelige eller miljomaessige forhold, der kan frem-
kalde sarkomer.

Man ved dog, at en risikofaktor i sjeeldne tilfeelde kan veere en hgj-
dosis stralebehandling. En sjeelden sygdom, der hedder Neurofibroma-
tosis Recklinghausen, kan age risikoen for en saerlig form for sarkom
(fibrosarkom).

Sveer kronisk haevelse (lymfgdem) pga. meget darligt lymfeaflob kan
give en serlig form for bleddelssarkom (angiosarkom).

Ved mange af sarkomtyperne har man fundet bestemte eendringer i
arvemassen i kraeftcellerne, men man ved ikke, hvorfor de opstar. Hos
disse patienter er arvemassen i de raske celler normal, og sygdommen
er derfor ikke arvelig.

HVORFOR OPSTAR SARKOMER?
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Hvad kan jeg selv gore?

En kreeftdiagnose kan veere en stor omvaeltning med mange tanker og
bekymringer. P& www.cancer.dk/hvadkanduselv kan du bl.a. finde viden
og evelser om motion, sund mad, sevn og alternative behandlingsformer.
Mange patienter vil gerne goere noget selv. Kost, fysisk aktivitet, tobak og
alkohol er omrader, hvor man kan saette ind.

Kost og fysisk aktivitet

Kraeftpatienter taber sig ofte. | perioder lider mange af nedsat appetit,
kvalme, synkebesveer og andre problemer fra mave-tarm-kanalen. De
skal spise mere naerende mad end raske mennesker — dvs. mad med
mere protein og fedt. Sperg laegen eller sygeplejersken til rads.

Bade under og efter behandlingen har mange stor gleede af at veere fy-
sisk aktive, fordi det far dem til at fole sig bedre tilpas bade fysisk og
psykisk. Tal med leegen om, hvad du kan og ma.

Ryger du?
Det er en god ide at holde op med at ryge. Rygning pavirker din be-
handling, sa du kan fa en reekke komplikationer ved operation og strale-
behandling. Det er ogsa sveerere for dit sar at hele efter en operation.
Kroppen heler bedre efter en operation, hvis du ikke ryger. Sundheds-
styrelsen anbefaler generelt rygestop 6-8 uger for en operation. Efter
operationen skal du ikke ryge i 8-12 uger, men det er bedst slet ikke at
begynde igen.
Stralebehandling har ogsa en bedre effekt, hvis du ikke ryger.

SARKOMER



Hjaelp til rygestop?

Du kan fa gratis rygestopmaterialer og personlig radgivning til rygestop
pa Stoplinien, tIf. 80 31 31 31. P& www.ekvit.dk kan du fa et digitalt ry-
gestopprogram med en app. Mange kommuner og apoteker har ogsa
tiloud om rygestop.

a Lees mere pa www.cancer.dk/blivroegfri

Drikker du for meget?

Personer, der drikker mere end Sundhedsstyrelsens lavrisikogreenser,
har flere komplikationer ved operation, f.eks. infektioner, hjerte- og
lungeproblemer samt gget risiko for bledning og sarkomplikationer.
Efter behandlingen anbefales det at overholde lavrisikograenserne.

HVAD KAN JEG SELV GORE? 27
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Hjaelp til at sendre alkoholvaner?

Din laege eller sygehuset kan radgive og stette dig, hvis du har brug for
hjeelp til at @endre dine alkoholvaner, inden du skal i behandling. Du kan
ogsa fa hjeelp hos din kommune; lees mere pa www.hope.dk eller ring til
Alkolinien pa tIf. 80 200 500 og fa anonym og gratis radgivning.

Personer, der drikker mere end 4 genstande dagligt, har flere
komplikationer ved operation, f.eks. infektioner, hjerte- og
lungeproblemer, samt gget risiko for bledning og sarkompli-
kationer. Bade for og efter operationen anbefales det at
overholde Sundhedsstyrelsens lavrisikogreenser. Hold helt op
med at drikke alkohol mindst 4 uger for operationen, hvis du
normalt drikker mere end 4 genstande om dagen.

Sundhedsstyrelsens lavrisikograenser
¢ Hgjst 7 genstande om ugen for kvinder
¢ Hgjst 14 genstande om ugen for meend
e Hojst 5 genstande ved samme lejlighed
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Ordliste

Biopsi: Veevsprove.

CT-scanning: En speciel detaljeret rentgenundersggelse, hvor der bliver
taget en serie billeder, der bearbejdes af en computer.

Kemoterapi: Medicinsk behandling med celledraebende medicin.

Knoglescintigrafi: En undersggelse, der bruges til at afslare, om der er
kraeft eller metastaser i knoglerne. Man sprojter et sporstof (isotop) ind
i kroppen og tager billeder med et saerligt kamera (gammakamera).

Lymfeknude: Lymfeknuder er en del af immunforsvaret, der er kroppens
naturlige system til bekeempelse af infektioner og unormale celler.

Metastaser: Losrevne celler fra en kreeftknude kan danne nye knuder:
metastaser. Metastaser er af samme type som den oprindelige knude.
Der er altsa ikke tale om en ny kraeftsygdom.

MR-scanning: Undersagelse, hvor patienten placeres i et kraftigt mag-
netfelt. Ved at sende radiobelger ind i kroppen og registrere ekkoet
kan en computer omdanne signalet til et detaljeret billede af krop-
pens indre dele.

PET-scanning: Billedundersggelse, hvor patienten far sprojtet radioaktivt
meerkede sporstoffer ind i kroppen inden scanning.

Sarkomer: Er en kreeftform, der opstar i kroppens blgde vaev, som f.eks.
muskler og fedtveev eller i knoglerne. Sarkomer inddeles overordnet i
to grupper: blgddelssarkomer og knoglesarkomer.

Tumor: Et andet ord for knude. En benign tumor er godartet. En malign
tumor er ondartet.

Ultralydsscanning: Undersogelse af kroppens indre ved hjeelp af ikke-
horbare lydbolger.

ORDLISTE
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Hvor kan jeg leese mere?

Kraeftens Bekaempelse har udgivet en raekke pjecer. De er gratis og kan
bestilles pa www.cancer.dk/pjecer eller pa tlf. 35 25 71 00.

"Kraeft — guide til hjelp og viden”

"“Et liv som pargrende - at vaere taet pa en kraeftpatient”
"Dine rettigheder som krzeftpatient”

"Kraeft og seksualitet”

"Overvejer du alternativ behandling?”

“Nar far eller mor far kraeft — en bog til kraeftramte familier”

www.cancer.dk
Kraeftens Bekaempelses hjemmeside www.cancer.dk har information om
alt fra behandling og rad til parerende til forebyggelse og forskning.

Du kan ogsa laese mere pa:
www.cancer.dk/knoglesarkomer
www.cancer.dk/bloeddelssarkomer
www.cancer.dk/gist

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

National Cancer Institute (NCI) er det amerikanske sundhedsministeriums
kraeftorganisation: www.cancer.gov
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Hvor kan jeg fa hjeelp
og radgivning?

Kreeftens Bekeempelse har Kraeftradgivninger forskellige steder i landet.
Her kan du fa personlig radgivning ved at ringe eller komme forbi. Du
kan ogsa bruge online forummet Cancerforum eller ringe til Kreeftlinjen.
Det er Kraeftens Bekeempelses gratis telefonradgivning for kraeftpatien-
ter og pargrende.

Kraeftradgivninger

Du finder den neermeste Kraeftradgivning pa
www.cancer.dk/kraeftraadgivninger eller ved at ringe til Kreeftens Be-
keempelse pa tif. 35 25 75 00

www.cancerforum.dk

Cancerforum er Kraeftens Bekeempelses online forum, hvor du anonymt
og sikkert kan skrive sammen med andre patienter og pargrende og
stille spergsmal om livet med kraeft og dele ud af dine egne erfaringer.
Pa Cancerforum er der mere end 70 forskellige grupper, hvor patienter
og pargrende udveksler rad og erfaringer om blandt andet forskellige
kreeftsygdomme, behandlingsformer, patientrettigheder, kost, motion,
seksualitet og meget mere.

Telefonradgivningen Kraeftlinjens abningstider
Hverdage 9.00-21.00

Lordag-sendag 12.00-17.00

Helligdage lukket

TIf. 80 30 10 30

HVOR KAN JEG FA HJALP OG RADGIVNING?
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Ung kreeft — Netveerk for unge kreeftramte i

Krzaeftens Bekaempelse

Ung kraeft stotter, oplyser og inspirerer unge kreeftramte i alderen 15-39
ar. Netveerket arbejder med at ege kendskabet til unge kraeftramtes seer-
lige situation og behov.

Ung kreeft er bygget op omkring et professionelt projektlederteam ansat i
Kraeftens Bekeempelse og lokale grupper af unge frivillige, som organise-
rer og udvikler aktiviteter til gavn for unge kraeftramte i gruppens geo-
grafiske omrade. Ung kraeft har grupper over hele landet.

Ung kreeft har udviklet en digital guide, der tager fat i emner som ven-
skab, keerlighed, sex, behandling, hospitalsliv og psykiske reaktioner. Man
ved bedst, nar man har provet det selv. Derfor er guiden skrevet af Ung
kraeft, Kraeftens Bekaempelse, Rigshospitalet og en masse seje unge, der
selv enten har eller har haft kraeft. Guiden er fuld af viden, tips og person-
lige historier.

Lzaes mere pa www.cancer.dk/ungkraeft

Foreningen Proof of Life (PoL)

Proof of Life har til formal at hjeelpe kreeftoverlevere mellem 18 og 40 ar
med at komme tilbage til et godt og aktivt liv efter endt behandling. |
Proof of Life kan man opleve fordelene ved at veere fysisk aktive sam-
men med andre unge, der har haft kreeft.

Foreningen drives af frivillige og bygger pa ideen om, at fysisk udfol-
delse i sportslig sammenhaeng rummer et stort og uudnyttet potentiale
til at hjeelpe unge kraeftramte til at llegge sygdommen bag sig — bade
kropsligt, psykisk og socialt. Treeningen er med til at @ge livskvaliteten
og er en made at komme videre efter et langt behandlingsforlgb.

Laes mere pa www.proofoflife.dk
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