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Sjceldne kreeftformer far
sjceldent opmaerksomhed

| Danmark far 4.447 mennesker konstateret en sjeelden
type kraeft hvert ar. En sjeelden kraeftsygdom defineres som en
sygdom med mindre end 6 tilfaelde pr. 100.000 mennesker arligt,
sa selvom der er fa tilfaelde af den enkelte sygdom, er det samlede
antal patienter med de sjaeldne typer stort. Og patienter med sjeeldne
kreeftformer har mange af de samme udfordringer pa trods af, at
sygdommene er vidt forskellige. Det kan vaere folelsen af at veere
alene med sin sygdom, den manglende viden om sjaeldne kraeftformer,
begraensede behandlingsforlgb og fa andre patienter at spejle sig i.
| dette Nyt om Forskningen seaetter vi fokus pa sjeeldne kraeftformer.
Du kan made nogle af dem, der har det teet inde pa
livet hver eneste dag.

Rigtig god leeselyst!




"Man skal ville
de smd sygdomme”

Mgd professor og overlcege Gedske Daugaard,
der arbejder for, at patienter med sjceldne
kreeftformer bliver madt af viden, erfaring
og forstdelse.

Hvordan er det at behandle og

arbejde med sjeeldne kraeftformer?

- Jeg har altid veeret optaget af de sjaeldne
kraeftformer. Det er spaendende at arbejde
pa et omrade, hvor der ikke findes meget vi-
den, og hvor man selv bidrager til at udvik-
le og kvalificere den. Arbejdet er ofte stor-
re end ved de store kraeftformer, fordi der
mangler retningslinjer og studier. Det kraever
talmodighed og engagement, og man tager
sma skridt ad gangen — men behovet for
viden og bedre behandling er lige sa stort.

Hvordan forholder patienterne sig

til at have en sjaelden kraeftform?

- Patienterne er meget glade for at komme
et sted, hvor vi kender deres sygdom og ikke
staruden svar. Det gor en stor forskel for dem
at mode et team med erfaring, ogsa selvom
de maske skal rejse langt. Mange har haft lan-
ge og frustrerende forlgb, og de oplever en
lettelse ved at blive medt af specialister, der
arbejder malrettet med netop deres sygdom.

Er der andre behov ved

de sjeeldne kraeftformer?

- At en sygdom er sjeelden, gor den ikke min-
dre alvorlig. Patienterne har ofte komplekse
forleb med felgesygdomme og senfolger,
som kreever taet samarbejde med flere andre
specialafdelinger. Det tager lang tid at op-
bygge ekspertise omkring en lille sygdoms-
gruppe og fa de rette afdelinger involveret,
men det er ngdvendigt for at kunne give den
rigtige behandling og blive klogere.

Synes du, der er nok fokus

pa sjeeldne kreeftformer?

- Nej, der mangler ofte retningslinjer og
databaser for de sma sygdomsgrupper, og
det er et arbejde, som kraever mange res-
sourcer. Medicinalfirmaerne investerer pri-
meert i de store kraeftformer, og forskningen
i de sjeeldne kreeftformer sker i sma skridt
og far mindre opmeerksomhed. Der er brug
for stette til databaser, nationale retnings-
linjer og internationale netveerk — ogsa fra
Kraeftens Bekaempelse.



Mie fik
Kroeft

Som 31-arig far Mie modermaerkekreeft i gjet.
Det er en sjeelden kraeftform, som kun konsta-
teres omkring 75 gange om aret i Danmark,
men det er typisk patienter, der er meget ael-
dre end Mie.

Derfor foler Mie sig meget alene. Hun har faet
strdling i gjet, og det har sldet kreeften ned,
men ogsa gdelagt hendes syn pa det ene gje.
Derudover har hun en mutation pa et gen,
som @ger risikoen for spredning med 40-50 %.
Men hun har ingen at spejle sig i, for der er ikke
andre i Danmark i samme alder med samme
kreeftform.

Man kan ikke se pa hende, at hun har haft
kreeft, og folk aner ikke, hvad det er for en slags
kraeft, hun har. P4 gjenafdelingen er der ingen
information om tilbud til kreeftpatienter, for de
fleste af de sygdomme, de behandler, er ikke
kreeft. Og i Modermaerkekraeftforeningen har
de fleste en anden kraeftform end hun. S& der
er ikke nogen, der rigtig kan forsta hende og
hendes situation.

En dag finder hun pa Tiktok en profil fra en
kvinde pa sin egen alder i Canada, der har vae-

ret gennem preecist samme forlgb som Mie
— bare et par maneder tidligere. Kvinden har
ogsa et barn og er ogsa i hgj risiko for at kreef-
ten kommer igen.

Mie og den unge canadier begynder at skrive
sammen. For dem begge er det ferste gang,
de mader en person med samme historie som
dem selv. Det giver Mie lidt ro og et feellesskab,
som hun har savnet. Hun lever stadig med risi-
koen for tilbagefald og spredning. Men hun er

ikke mere alene.




Det var bare
en lille bule
pd foden

| 2013 opdager Christian en lille bule pa sin fod,
og da han i 2014 far fjernet det, alle tror, er en
fedtknude, far han at vide, at han har en sjeel-
den kraeftsygdom. Christian har myxoid lipos-
arkom, som en type af bleddelssarkom.

Han far opereret sarkomet vaek, men allerede i
2015 er kraeften tilbage, og sa er der ikke andet
at gore end at amputere Christians underben.
Kort tid efter far han sin protese. Den skulle
han lige vaenne sig til.

- Det blev pludselig en udfordring for mig at
gd i shorts, at tage pa stranden og at veere i
svemmehallen.

Men i dag oplever Christian en anden ro om-
kring sin protese. Og helt fra start har han prg-
vet at holde fast i sin hverdag.

- Jeg har insisteret pa, at sygdommen ikke skulle
fa lov at tage hele mit liv. Og det har den heller
ikke faet, hverken for mig eller min familie.

- Jeg har altid spillet badminton, og det ger jeg
stadig, s& godt jeg kan. Jeg star ogsa pa ski.
Ikke pa sorte Igjper, men det gar rigtig godt pa
bld og rede, siger Christian muntert.

Gennem hele sit forleb har Christian ogsa kun-
ne ga pa arbejde. Det har hjulpet tankerne
veaek fra sygdommen.

Christian har insisteret pa at holde fast
i de ting han kunne fer, han blev syg.

- Det har veeret surrealistisk at veere alvorlig
syg uden egentlig at kunne maerke det i min
hverdag.

Christian er aktiv i Sarkomforeningen, der ar-
bejder for at stette personer med sarkom. En
af grundene til det er, at han selv har savnet
nogle, som har veeret igennem det samme
som ham.

- Med al respekt for leegerne, sa kan de for-
holde sig til selve sygdommen, men ikke til,
hvordan det er at have den. Vi patienter ved,
hvordan det er at have sygdommen og veere
igennem det forlgb.




Radgiveren:

Jo sjaeldnere diagnose,
Jo starre behov for
at mede andre

Hvad er anderledes ved at fa en sjaelden
kreeftdiagnose i forhold til en mere kendt?

- En kraeftdiagnose medferer for de fleste en
vis grad af utryghed. Men ved kendte kraeft-
former ligger der ofte en tryghed i, at laeger-
ne kender til sygdommen og ved, hvad de
skal gere. Den tryghed kan veere svaerere at
finde, nar sygdommen er sjelden. Nogle pa-
tienter har ved en sjeelden kraeftsygdom ikke
sd mange muligheder for at opse@ge viden og
erfaring med netop deres sygdom. Der er ofte
flere ubekendte, og svarene pa spergsmal om
forleb og prognose kan vaere mindre klare. Vi
ved, at laegerne arbejder meget sammen pa
tveers af landegraenser, sa selv om det maske
virker som om, der ikke er meget viden om

sygdommen, sa er der det maske alligevel.

Den viden laegerne ikke har, den ger de sig
umage for at fa.

Hvad fylder ellers i samtalerne?

— For mange handler det om at finde infor-
mation og om at finde nogen, der har erfaring
med det, de selv gennemgar. Bade fagperso-
ner og andre patienter. Nar der er usikkerhed
om behandlingsforlgbet, sa kan der maske
isaer veere et ekstra stort behov for at mede
andre, som har veaeret gennem det samme.
Men mulighederne er ofte begraensede inden
for landets greenser, netop fordi sygdommen
er sjeelden. Og det er jo et paradoks, at jo
sjeeldnere sygdommen er, jo feerre er der, og
jo sterre kan behovet veere for at finde nogen,
der har oplevet det samme. De fleste, der far
kraeft, har brug for at spejle sig i andre. Man vil
gerne vide, om ens reaktioner er genkendelige,
og om andre har stdet i noget lignende. Nar
den mulighed mangler, kan fglelsen af ensom-
hed blive forstaerket.
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Laura Rosenvinge Kjersgaard er rddgiver pa Kraeftlinjen. Nar hun taler med et menneske, der har
faet en sjeelden kreeftdiagnose, er der én ting, der gar igen: @nsket om nogen at spejle sig i.

Kan | hjselpe med at finde feellesskaber

med andre med en sjeelden kraeftdiagnose?

— En konkret opfordring er at efterlyse andre
i Kraeftens Bekaempelses brugerdrevne fo-
rum, Cancerforum. Bade i gruppen for sjeldne
diagnoser og i de grupper, hvor sygdommen
herer under, hvis det er muligt. Nogle vaelger
o0gsad at sege feellesskaber uden for landets
graenser, for eksempel i onlinegrupper. Det
kan give mulighed for at megde andre i samme
situation, men det kan ogsa veere en udfor-
dring, fordi der som regel ikke er fagpersoner
til stede til at guide samtalerne. Her forseger
vi at hjeelpe med, hvordan man passer pa sig
selv. Det er vigtigt at overveje, hvem man deler
hvad med. Det kan ogsa veere overvaeldende

at blive madt af andres erfaringer, bade gode
og darlige. Derfor taler vi om de forbehold, der
kan vaere ved online fora, samtidig med at vi
godt ved, at nogle opsager disse faellesskaber,
fordi behovet for at finde andre i samme situ-
ation er stort.

Har du et saerligt budskab til de personer,

der har faet en sjeelden kreeftdiagnose?

— Det er hjeelpsomt at anerkende, at der kan
vaere noget seerligt udfordrende ved at have
en sjelden kreeftdiagnose. Samtidig er det vig-
tigt at vide, at man ikke star alene — og at der
findes hjeelp og stotte, ogsa selvom der det
ikke altid er i form af klare svar.



Kroeftens
Bekaempelse
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Pa vores hjemmeside har vi et helt tema om sjaeldne kraeftformer.
Der kan du laese hele Mie og Christians historier, du kan laese flere
patientforteellinger, og sa kan du ogsa laese om sjeeldne kraeft-
former set fra forskerens synspunkt.




