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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.

Sarkomer er en alvorlig sygdom, men der forskes hele tiden i at gere
behandlingen bedre.

Denne pjece giver svar pa en reekke spgrgsmal om sygdommen og
dens behandling. Du kan ogsa laese om, hvor du kan fa professionel rad-
givning og kontakt til andre i samme situation.

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

Sarkomer er kraefttyper, der opstar i det, man kalder kroppens statte-
veev. Kroppens stgtteveev bestar af knogler, bindevaev, muskler, fedtveey,
blodkar og nerver. Sarkomer inddeles i to overordnede typer kreeft:
bleddelssarkomer og knoglesarkomer. Denne pjece handler om bade
bleddelssarkomer og knoglesarkomer.
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Blgddelssarkomer

Blgddelssarkomer opstar i kroppens blgde veev, f.eks. fedt, binde-
vaev og muskler. | Danmark er der hvert ar omkring 250, der far kon-
stateret et blgddelssarkom. Sygdommen kan forekomme i alle aldre.

Der findes godartede blgddelsknuder, sasom fedtknuder, der er meget
almindelige og ganske ufarlige. Men de kan ligne de ondartede
blgddelssarkomer, og det kan veere vanskeligt at skelne mellem blgddels-
sarkomer og godartede blgddelsknuder.

Blgddelssarkomer kan opsta i forskellige dele af kroppen. Cirka halvdelen
sidder i arme og ben, og den anden halvdel sidder i selve kroppen.

Bloeddelssarkomer kan ogsa opsta i kroppens organer som f.eks. lever
eller lunge. En szerlig form for bleddelssarkom er den type, man kalder
GIST (gastrointestinal stromal tumor). GIST opstar i mave-tarm-
systemet og opfarer sig forskelligt fra andre bladdelssarkomer. Der-
for behandler man ogsa GIST anderledes (se side 14). Sygdommen
rammer typisk 65-70-arige.

Knoglesarkomer

Knoglesarkomer opstar i knoglevaevet. | Danmark er der hvert ar
omkring 50, der far konstateret knoglesarkom. De mest almindelige
knoglesarkomer er osteogent sarkom og Ewings sarkom. Disse typer
sarkomer kan ogsa findes i bleddelene, men det er sjeeldent. Osteo-
gent 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. Disse former kaldes for hgjmaligne. Et sarkom spreder sig
som regel enten i det omrade, hvor det opstod, eller til lungerne og kun
sjeeldent til lymfeknuderne. | sjeeldne tilfaelde kan et knoglesarkom
sprede sig til bloddele, og et bladdelssarkom kan sprede sig til knogler
eller andre blgddele end der, hvor det er opstaet.

Der er lidt flere maend end kvinder, der far sarkomer. Sygdommen er
hyppigst hos eeldre, men den kan ramme mennesker i alle aldre.
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Hvad er symptomerne pa
sarkomer?

Symptomer pa sarkomer er forskellige for de to overordnede typer:
knoglesarkomer og blgddelssarkomer. Symptomer kan ogsa variere fra
person til person. Mange fgler sig ikke syge og har ingen mistanke om
kraeft inden diagnosen. Her kan du lsese om de mest almindelige symp-
tomer, der ikke ngdvendigvis er synlige eller maerkbare.

Symptomer pa knoglesarkomer

Symptomer pa knoglesarkomer kan veere:

¢ Dybe smerter i knoglerne, om natten eller ved fysisk aktivitet
¢ En meerkbar knude pa en knogle (knogletumor)

En knogletumor kan veere et sarkom, men oftest er knogletumorer god-
artede.

Symptomer pa bleddelssarkomer

Bloddelssarkomer kan veere vanskelige at skelne fra godartede knuder,
som f.eks. fedtknuder, men der er dog en raekke tegn pa, at en knude
kan veere ondartet:

¢ En overfladisk knude stgrre end 5 cm i diameter

e Knuden vokser hurtigt

e Knuden eendrer sig i storrelse og konsistens

e Knuden sidder dybt — i muskulaturen eller dybere

Hvis du opdager en knude, er det en god idé at dragfte med din laege,
om den skal undersages yderligere. Blode knuder er med storre sand-
synlighed godartede. Hvis en tidligere fjernet godartet knude kommer
igen, er det vigtigt at f& undersagt, om den skulle vaere blevet ondartet.
Det er vigtigt at understrege, at et sarkom saedvanligvis ikke gor ondt
men kan veere til gene, hvis det f.eks. trykker pa nogle nerver eller vokser
sa hurtigt, at noget af svulsten gar til grunde.
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Hvilke undersggelser skal
der til?

For den endelige diagnose kan stilles, skal du have foretaget en raekke
undersggelser. Undersggelserne skal klarlaegge, om der er tale om et
sarkom, hvilken type sarkom det er, og om det har spredt sig. Det har
betydning for behandlingen.

De forskellige undersagelser er beskrevet herunder. De undersegelser,
du skal igennem og reekkefelgen af dem, afheenger af typen af sarkom,
og hvor i kroppen sarkomet sidder.

Blodpraver

Man tager blodprever for at finde ud af, om der er noget unormalt i
blodet. Ved de fleste sarkomer er der dog ikke noget unormalt at se i
blodet. Blodproverne handler derfor mest om at udelukke, at der er tale
om andre sygdomme.

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 rgnt-
genbillede, men man vil almindeligvis ikke kunne se et blgddelssarkom
pa et roentgenbillede. Desuden tager man et rgntgenbillede af lungerne
for at se, om kraeften har spredt sig dertil.

CT-scanning

CT-scanning er en speciel rentgenundersggelse, hvor der tages billeder,
der overfgres til en computer. Metoden er god til at pavise tumorer i
kroppen, men ved mistanke om sarkom vil den ofte blive suppleret med
en MR-scanning. Nar der er tale om sarkomer, er CT-scanning god til at
vise, om der er tumorer i lungerne.

MR-scanning
MR-scanning er en undersagelse, der giver et billede af kroppens indre
ved hjeelp af magnetisme. Det er den mest effektive metode til at give
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et praecist billede af et sarkom. En MR-scanning skal udferes for en even-
tuel operation. MR-scanningen viser knudens storrelse og placering. Des-
uden giver undersggelsen vigtige oplysninger om hvilket slags sarkom,
der kan veere tale om.

Knoglescintigrafi

Knoglescintigrafi bruges i nogle tilfaelde til at undersgge et knogle-
sarkom. Det er en metode, hvor, hvor man sprgjter en lille dosis radio-
aktivt stof ind i kroppen. Det radioaktive stof optages i knoglerne. Knuder
i knoglerne optager storre meengder af det radioaktive stof og kan derfor
ses pa scanningen. Pa en knoglescintigrafi kan man se selv sma foran-
dringer, og den bruges derfor til at undersege hele skelettet for knogle-
tumorer. Omraderne ma derefter undersgges neermere, enten med
scanning eller rgntgen, fordi der kan veere andre arsager til de sgede
maengder af radioaktivt stof, f.eks. slidgigt eller folger efter slag.

PET-scanning
Er en ny undersggelse af cellernes stofskifte, hvor man undersager cellernes
evne til at optage radioaktivt sukker. Kreeftceller har en stor optagelse
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af sukker, og den efterfelgende scanning kan derfor vise, hvor der er
kreeft. Metoden bruges til at vise eventuel spredning af sygdommen.
Ved at kombinere PET-scanning med en samtidig CT-scanning kan man
ngjagtigt se, hvor sygdommen sidder, f.eks. i en knogle. Der er dog
ogsa godartede tilstande, der lader kraftigt op, f.eks. beteendelse. PET-
scanning kan evt. erstatte en knoglescintigrafi.

Vaevsprove (biopsi)

Den endelige diagnose kan forst stilles, nar du har faet undersegt veev
fra knuden (biopsi). Ofte bliver vaevspregven taget ud ved en lille
operation. | andre tilfeelde bruges en sakaldt grovnal til at udtage veevs-
proven med.

Vaevspreven bliver undersegt i mikroskop pa et laboratorium. Under-
sogelsen af veevet tager flere dage for en bladdelstumor og flere uger
for en knogletumor.

Det er vigtigt at finde ud af, preecis hvilken type knude der er tale om,
og om det er et hgjmalignt eller et lavmalignt sarkom, fordi behandlingen
afhaenger af sarkomtypen og hvor aggressivt sarkomet er.

Andre undersggelser
Det kan veere ngdvendigt at supplere med andre undersggelser, som
f.eks. en PET-scanning eller en ultralydsscanning.

Med en PET-scanning kan man ved hjaelp af et radioaktivt maerket
sporstof se, om sygdommen har spredt sig til andre organer, og den
bruges derfor til at stadieinddele sarkomer.
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Hvor syg er jeg?

For at vurdere dine muligheder for at blive rask og kunne tilbyde dig
den bedste behandling, skal leegerne vide, hvor udbredt sygdommen er.
Ved sarkomer er det afgerende for behandlingen, om sarkomet har
spredt sig til lunger eller andre organer, samt hvor aggressivt det er
(lavmalignt eller hgjmalignt). Leegerne taler om stadier, nar de skal
bedegmme et sarkom.

Sarkomer inddeles i 4 stadier med udgangspunkt i, hvor stor knuden
er, om den er hgj eller lav malign, om kraeften har spredt sig til lymfe-
knuder eller til andre organer — og for nogle typer, hvor dybt knuden
vokser ind i tilgraensende veev. Inddelingen er forskellig for bleddelssar-
komer og knoglesarkomer.

De fleste kraefttyper kan stadieinddeles i det sakaldte TNM-system.
Her kan du se, hvordan systemet skal forstas. Bogstavet T i TNM star for
"tumor’ (knude). Et tal efter T'et angiver, hvor stor knuden er. Bogstavet
N star for ‘'nodes’ (lymfeknuder). Tallet efter N forteeller, hvor meget
sygdommen har spredt sig til lymfeknuder i naerheden. Bogstavet M star
for ‘'metastaser’ (spredning til andre steder i kroppen).
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Forkortelser i TNM-klassifikation
for bleddelssarkomer

T1:

T2:

NO:
N1:

MoO:
M1:

Knuden er op til 5 cm.

a: Overfladisk

b: Dyb

Knuden er stgrre end 5 cm.

a: Overfladisk

b: Dyb

Der er ingen spredning til lymfeknuder.

Der er spredning til lymfeknuder.

Der er ikke spredning til andre organer i kroppen.
Der er spredning til andre organer i kroppen.

Forkortelser i TNM-klassifikation
for knoglesarkomer

T1:
T2:
T3:
NO:
N1:

MoO:
M1:

Knuden er op til 8 cm i sterste mal.

Knuden er storre end 8 cm i stgrste mal.

Der er flere knuder i den syge knogle.

Der er ingen spredning til lymfeknuder.

Der er spredning til lymfeknuder.

Der er ikke spredning til andre organer i kroppen.
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?
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Pakkeforlgb for kraeft

Patienter med sarkomer bliver tilbudt et sakaldt pakkeforlgb.
Formalet er, at du som patient sikres et hurtigt og sammenhaen-
gende forlgb.

Pakkeforlgbene er et forsag pa at koordinere 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 forundersg-
gelser og behandling centralt pa de sakaldte centre for sarkomer. Det
skyldes, at behandlingen af sarkomer kreever stor ekspertise og erfa-
ring og samarbejde mellem forskellige laegefaglige specialer. Sarkom-
centrene deltager i internationale behandlings- og forskningsprojekter
for at sikre dig den bedste behandling.

Behandling af sarkomer varierer efter typen af sarkom. Her gennem-
gas behandling af bleddelssarkomer og knoglesarkomer.

Behandling af bleddelssarkomer

Patienter med bleddelssarkomer bliver forst og fremmest opereret.
Kemoterapi og stralebehandling bruges ogsa, ofte i kombination med
en operation. Laes mere om behandlingernes bivirkninger i naeste afsnit.

Operation

Ved en operation fjerner laegerne bladdelssarkomet og noget af det
raske vaev rundt om sarkomet for at nedsaette risikoen for, at sygdom-
men kommer igen. Leegerne planlaegger operationen pa baggrund af de
undersggelser, du har veeret igennem. Undersggelserne viser, hvor meget
af det raske vaev, der kan bevares omkring det sarkom, der skal fjernes.

Efter en operation kan det veere nedvendigt at lave en hudtransplan-
tation eller flytte en muskel, for at huden kan vokse sammen igen der,
hvor du er blevet opereret.

Hvis blgddelssarkomet sidder pa en arm eller et ben og har spredt sig
meget, kan det i sjeeldne tilfaelde veere nedvendigt at amputere armen
eller benet. Det sker hvis armen eller benet ikke vil kunne bruges efter
en operation, fordi sygdommen er for udbredt. | dag er det ofte muligt
at undga amputation - selv ved store sarkomer.

Kemoterapi

Kemoterapi er en medicinsk behandling med cellegifte. Kemoterapi
gives bade som piller og som drop. Et drop er en tynd slange, der bliver
lagt ind i en blodare, sa medicinen blander sig med blodet og kommer
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rundt i hele kroppen. Der er forskellige slags kemoterapi. De mest
brugte medicinske stoffer til behandling af bleddelssarkom er doxorubicin
og ifosfamid.

Som regel anbefaler la&egerne kemoterapi, nar et blgddelssarkom har
bredt sig og ikke kan opereres. Formalet vil i det tilfeelde veere at lindre.
Lindrende behandling helbreder ikke, men den kan vaere livsforlaen-
gende og give en bedre livskvalitet.

Hos bgrn og unge kan kemoterapi gore sarkomet mindre og iseer ned-
saette risikoen for, at det kommer igen og spreder sig til andre dele af
kroppen. | disse tilfeelde gives kemoterapi inden og efter operation.

Kemoterapien kan besta af kure over en eller flere dage med 1-3
ugers mellemrum. Behandlingen gentages typisk 6 gange. Forlgbet af
kemoterapien afhaenger af typen af blgddelssarkom. Du er som regel
indlagt, mens du far kemoterapi, men i nogle tilfeelde foregar behand-
lingen ambulant.

GIST (Gastrolntestinal Stromal Tumor) kan behandles med et medi-
cinsk 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 derved faerre 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. Det er kun det omrade,
hvor sarkomet sidder, der bliver bestralet.

Leegerne anbefaler ofte stralebehandling, hvis du har et aggressivt
bladdelssarkom. Stralebehandling er ogsa en mulighed, hvis det ikke har
veeret muligt at fjerne hele sarkomet og veevet omkring ved en operation.

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 leegerne for operationen at give straler i kombi-

nation med selve operationen. Under operationen placerer man nogle
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tynde slanger i operationsomradet. Lige efter operationen fares en stra-
lekilde ind igennem de tynde slanger. P4 den made kan stralerne gives
meget preecist. Stradlebehandlingen tager ofte 33 timer, hvorefter man
treekker slangerne ud. Denne form for stralebehandling kombineres
normalt med udvendig stralebehandling, der bliver givet 25 gange over
5 uger. Kombinationsbehandlingen kan betyde, at du kan ngjes med en
mindre operation.

Behandling af knoglesarkomer

Behandling af knoglesarkomer er forst og fremmest operation. Nogle
patienter far ogsa kemoterapi i kombination med en operation. | nogle
tilfaelde kan stralebehandling ogsa komme pa tale. Lees mere om bivirk-
ninger pa side 18-19.

Operation
Ved en operation fjerner laegerne knoglesarkomet og noget af det raske
vaev rundt om knuden. Leegerne planleegger operationen pa baggrund
af din MR-scanning, der viser, hvor meget af det raske vaev de kan be-
vare omkring sarkomet.

Knoglesarkomer sidder som regel omkring leddene i knaeene eller
hoften, sa laeegerne ma ofte foretage en rekonstruktion af knae- eller
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hofteknogler, efter de har fjernet sarkomet. Der er forskellige metoder
til at rekonstruere knogler. Valg af metode afhaenger blandt andet af,
om en del af knoglen kan undveeres, og om der er mulighed for knogle-
transplantation.

I sjeeldne tilfaelde har knoglesarkomet spredt sig sd meget, at armen
eller benet ikke leengere kan bruges efter operationen. Hvis det er til-
feeldet, er det nedvendigt at amputere den arm eller det ben, hvor sar-
komet sidder. | dag er det dog sjeeldent, at laegerne bliver ngdt til at am-
putere — heller ikke ved store sarkomer.

Kemoterapi

Kemoterapi er en medicinsk behandling med cellegifte. Kemoterapi

gives bade som piller og som drop. Et drop er en tynd slange, der bliver
lagt ind i en blodare, sa medicinen blander sig med blodet og kommer

Rygning og alkohol - mere end 4 genstande dagligt —
kan medfere komplikationer ved operationen, f.eks.
infektioner, hjerte- og lungeproblemer, bledning og
darlig heling af sar. Du kan nedsaette din risiko for kom-
plikationer ved operationen ved at holde op med at ryge
og ved at overholde lavrisikograenserne.

Rygning heemmer ogsa effekten af stralebehandling.
Laes mere side 26-27.

Sundhedsstyrelsens officielle anbefalinger vedrerende

operation er:

e Overhold lavrisikograenserne

* Hold helt op med at drikke alkohol mindst 4 uger for
operationen, hvis du normalt drikker mere end 4 gen-
stande om dagen.

¢ Hold helt op med at ryge senest 6 uger for operationen
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rundt i hele kroppen. Der er forskellige slags kemoterapi. De mest effek-
tive stoffer til behandling af knoglesarkomer er cisplatin, doxorubicin,
ifosfamid, etoposid vincristin og methotrexat.

Som regel anbefaler leegerne kemoterapi til behandling af knogle-
sarkomer af typerne osteosarkomer og Ewings sarkom. Man giver ke-
moterapi dels for at fjerne eventuelle kreeftceller, der har spredt sig i
kroppen, og dels for at gere knuden mindre for en operation.

Der gives typisk 2-6 behandlinger inden operationen. Efter operatio-
nen vil der yderligere blive givet 4-8 serier kemoterapi afheengig af syg-
dommen. Ved bade Ewings sarkom og osteosarkomer har kemoterapi
vist sig at veere helt afggrende for helbredelse.

Selve forlgbet af kemoterapien afhaenger af sarkomtypen. Kemotera-
pien kan eksempelvis besta af kure af 2-5 dages varighed med 2-3 ugers
mellemrum. Du er som regel indlagt, mens kemoterapien star pa.

Stralebehandling

Stralebehandling edeleegger kraeftcellerne. Selve bestralingen er smerte-
fri og tager kun nogle fa minutter hver gang. Kun det omrade, hvor sar-
komet sidder, bliver bestralet.

Laegerne anbefaler ofte stralebehandling som en del af den primaere
behandling for Ewings sarkom, hvis sarkomet ikke har spredt sig. Strale-
behandling gives efter operation, men kan i nogle tilfaelde erstatte ope-
ration. Nogle gange kan man give straleterapi for en operation, hvis der
er mulighed for, at behandlingen kan gere knuden mindre.

En stralebehandling streekker sig som regel over 5-6 uger, hvor du
typisk far mellem 25-33 behandlinger.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER?
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Hvad er bivirkningerne
og senfelgerne?

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 laese om de mest almindelige bivirk-
ninger og senfelger ved operation, kemoterapi og stralebehandling.
Heldigvis er det ikke alle patienter, der rammes af alle de naevnte bivirk-
ninger. Du kan bede personalet om en udferlig beskrivelse af mulige
bivirkninger ved de behandlinger, du skal gennemga.

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
meget fra person til person. Bivirkningerne afhaenger af, hvilken type og
hvilken dosis kemoterapi du far.

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

Bivirkningerne forsvinder oftest igen, nar du er feerdig med at fa
kemoterapi.

Senfolger efter kemoterapi

Nogle bivirkninger, f.eks. hgretab, prikken og stikken i heender og fed-
der, nedsat frugtbarhed og sveekkelse af hjertet kan vaere langvarige
eller vedvarende. Risikoen for at fa disse senfolger efter kemoterapi
afhaenger af den type af kemoterapi, du har faet.
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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 overfla-
diske sar.

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

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

Tal med det personale, der giver
dig behandlingen

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 behandlings-
former?

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 afhaenger 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

Eksperimentel behandling er behandling, der ikke er afprovet eller til-
straekkeligt bevist. Der er sjeeldent en protokol for behandlingen, og
den gives til personer, hvor alle andre muligheder for behandling er ud-
tomt. Formalet er at yde patienter med en livstruende kraeftsygdom den
bedst mulige behandling i den konkrete situation.

Eksperimentel behandling foregar pa hejt specialiserede kraeftafdelin-
ger og de tilknyttede forskningsafdelinger. Hospitalslaegen kan via
Sundhedsstyrelsen indstille patienter til denne type behandling. Et eks-
pertudvalg i Sundhedsstyrelsen kan radgive din behandlende lsege.

SARKOMER



Alternativ behandling
Alternativ behandling er behandlingsformer, som leegerne almindeligvis
ikke tilbyder pa sygehuset. Det kan ikke anbefales at sige nej til de god-
kendte behandlinger. Hvis du supplerer med alternativ behandling, er
det vigtigt, at du taler med din leege. Nogle alternative behandlingsfor-
mer 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.
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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 senfglger, som de skal
leere at leve med. Nogen har stor gavn af at bruge den hjzelp og stotte,
som Kraeftradgivningen rundt om i landet tilbyder. Se side 31.

Kontrol

De forste 5 ar efter endt behandling skal du til kontrol pa det sarkom-
center, hvor du er blevet behandlet. Kontrollen foregar typisk hver
3.-6. maned, hyppigst i begyndelsen.

Ved kontrollen undersgger lzegerne, om sarkomet er kommet tilbage
eller har spredt sig. Det foregar ofte ved en rentgenundersggelse eller
en scanning.

Du bgr veere opmaerksom pa symptomer, som dem du havde, da sar-
komet opstod. Symptomerne behgver ikke vaere tegn pa, at sygdommen
er kommet igen, men det ber undersgges naermere.

Angsten for tilbagefald

Afslutning af behandlingen er ikke ngdvendigvis ensbetydende med, at
du som kraeftpatient eller pargrende kan lsegge sygdommen fuldsteen-

digt bag dig og fortseette det liv, du levede for. Mange kraeftpatienter

er bange for tilbagefald og bliver meget opmaerksomme pa deres krop.

Hvis du bliver bange for tilbagefald, kan det maske hjaelpe at tale med
din egen leege om din bekymring. Du kan ogsa bruge andre kraeftpa-
tienters erfaringer. Kraeftens Bekaempelse kan hjeelpe med at skabe
kontakt til netveerk og samtalegrupper. Se side 32.

SARKOMER



Hvis kraeften ikke kan fjernes?

Det er ikke altid, at sarkomer kan helbredes. Hvis det er tilfeeldet, vil du
naturligvis fortsat blive tilbudt den stette og behandling, der kan hjaelpe
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 kraeftveevet 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 hel-
bredende behandling, vil leegerne ngje vurdere, om du har gavn af den,
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og hvor mange bivirkninger du far.

En lindrende operation kan komme pa tale, hvis du f.eks. braekker 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. Strdlebehandling er ofte en mulighed, hvis
tilbagefald opstar pa det sted, sarkomet sad ferste 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- eller
rygevaner som en direkte arsag til udviklingen af sarkomer. Der er heller
ikke fundet arvelige eller miljemaessige forhold, der kan fremkalde sar-
komer.

Man ved dog, at en risikofaktor i sjeeldne tilfeelde kan vaere en hgj-
dosis stralebehandling. En sjeelden sygdom, der hedder Neurofibroma-
tosis Recklinghausen, kan gge risikoen for en seerlig form for sarkom
(fibrosarkom). Ved mange af sarkomtyperne har man fundet bestemte
&ndringer i arvemassen i kraeftcellerne, men man ved ikke, hvorfor de
opstar.

Bliver jeg rask?

Mange flere bliver helbredt for sarkom end tidligere. Ved blgddels-
sarkom er risikoen for lokalt tilbagefald kun cirka 20 pct, og 75 pct.
lever 5 ar eller leengere efter diagnosen. Cirka 50-60 pct. af unge, der far
Ewings sarkom eller osteosarkom, lever mindst 5 ar efter diagnosen.

HVORFOR OPSTAR SARKOMER?
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Hvad kan jeg selv gore?

En kreeftdiagnose kan veere en stor omveeltning med mange tanker og
bekymringer. P& www.ditliv.dk kan du finde viden og @velser om kost,
sovn, beveegelse og tanker. Mange kreeftpatienter vil gerne gere noget
selv. Kost, fysisk aktivitet, tobak og alkohol er omrader, hvor man kan
seette 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
fysisk aktive, fordi det far dem til at fgle 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.
Sundhedsstyrelsen anbefaler generelt rygestop 6-8 uger fer 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.
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Du kan altsa risikere at tilbringe flere dage pa hospitalet pa grund af
komplikationer, der skyldes rygning.

Hjeelp til rygestop?

Det er sveert at holde op med at ryge. Saerligt midt i et sygdomsforlgb.
Du kan fa gratis rygestopmaterialer og personlig radgivning til rygestop
pa Stoplinien, tIf. 80 31 31 31. Mange kommuner og apoteker har ogsa
tilbud om rygestop.

Drikker du for meget?

Personer, der drikker mere end Sundhedsstyrelsens lavrisikogreenser, har
flere komplikationer ved operation, f.eks. infektioner, hjerte- og lunge-
problemer samt gget risiko for bledning og sarkomplikationer. De er
indlagt i laeengere tid end personer, der drikker mindre. Efter behandlin-
gen anbefales det at veere madeholden med alkohol, dvs. overholde
lavrisikograenserne.
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Hjaelp til at sendre alkoholvaner?

Din laege eller sygehuset kan radgive og statte dig, hvis du har brug for
hjeelp til at @endre dine alkoholvaner, inden du skal i behandling. Du kan
ogsa fa information og radgivning pa www.hope.dk eller ringe til Hope
Linjen pa tif. 80 33 06 10 og fa gratis og anonym telefonradgivning og
stotte til at handtere alkoholproblemer.

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. De er indlagt i leengere tid end personer, der drikker
mindre. Bade for og efter operationen anbefales det at veere
madeholden med alkohol, dvs. overholde Sundhedsstyrelsens
lavrisikograenser. 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
¢ Hgjst 5 genstande ved samme lejlighed

SARKOMER



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 afslere, om der er
kreeft eller metastaser i knoglerne. Man sprgjter et sporstof (isotop)
ind i kroppen og tager billeder med et saerligt kamera (gammaka-
mera).

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

Metastaser: Lasrevne celler fra en kreeftknude kan danne nye knuder,
som kaldes metastaser. Metastaser er af samme type som den oprin-
delige knude. Der er altsa ikke tale om en ny kraeftsygdom.

MR-scanning: Undersagelse, hvor patienten placeres i et kraftigt mag-
netfelt. Ved at sende radiobglger ind i kroppen og registrere ekkoet
kan computeren omdanne signalet til et meget praecist billede af
kroppens indre dele.

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

Sarkomer: Er en kreeftform, der opstar i kroppens sakaldte stotteveev, sa-
som knogler, bindevaev, fedtveev og muskler. Sarkomer inddeles over-
ordnet i to grupper, bladdelssarkomer 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
herbare lydbglger.

ORDLISTE
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Hvor kan jeg leese mere?

Kraeftens Bekaempelse har udgivet en raekke pjecer, som kan veere nyt-
tige at leese i forbindelse med en kreeftsygdom.

"Jeg har faet kraeft - hvad kan jeg selv gare?”

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

"Kraeft og seksualitet”

"Kliniske forseg”

"Sperg laegen”

"Overvejer du alternativ behandling?”

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

Pjecerne kan bestilles pa www.cancer.dk/pjecer eller pa
tIf. 35 25 71 00.

Du kan ogsa laese mere om din sygdom pa www.cancer.dk/sarkomer

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

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
kreeftorganisation: 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 fa rad og vejledning pa www.cancer.dk eller dele erfaringer og vi-
den pa nettet med andre patienter og pargrende pa www.cancerforum.dk.
Du kan ogsa ringe til Kraeftlinjen. Det er Kraeftens Bekaempelses gratis
telefonradgivning for kraeftpatienter og parerende.

Kraeftradgivninger

Du finder den neermeste Kraeftradgivning pa
www.cancer.dkl/kraeftraadgivninger eller ved at ringe til Kraeftens
Bekaempelse pa tif. 35 25 75 00

www.cancerforum.dk

Cancerforum er Kraeftens Bekaempelses online forum for kraeftpatienter
og pargrende. Her kan du oprette din personlige profil og udveksle
erfaringer med andre, der har kraeft teet inde pa livet.

Telefonradgivningen Kraeftlinjens abningstider
Hverdage 9.00-21.00

Lerdag-sendag 12.00-17.00

Helligdage lukket

TIf. 80 30 10 30

RehabiliteringsCenter Dallund

Pa Dallund kan kraeftpatienter komme pa kursus og fa inspiration og
ny energi til at komme videre efter sygdommen.

Laes mere pa: www.dallund.dk

HVOR KAN JEG FA HJALP OG RADGIVNING?
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Kontakt til andre kraeftpatienter

Kraeftens Bekeempelse har oprettet et forum pa internettet:
www.cancerforum.dk. Det er for kreeftpatienter og parerende, som har
lyst til at dele erfaringer og viden med andre patienter og pargrende.
Her kan du oprette din personlige profil og mede andre, som maske star
i samme situation som dig.

Kreeftens Bekeempelse har ogsa et netveerk for unge kraeftramte.

Se mere pa www.drivkraeften.dk.

Foreningen Proof of life er en forening for unge voksne kreeftover-
levere i alderen 18-40 ar, der har fokus pa fysisk aktivitet og samveer. |
Proof of Life kan man opleve fordelene ved at veere fysisk aktive sammen
med andre unge, der har haft kraeft. Treeningen gger livskvaliteten og er
en made at komme videre efter et langt behandlingsforlgb.

Laes mere pa www.proofoflife.dk.
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