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For de fleste er det chokerende at fa at
vide, man har kreeft. Mange beskriver det
som at fd& trukket toeppet voek under sig.

Den forste tid er sveer, og den vil sandsyn-
ligvis handle meget om din behandling.
Det kan derfor veere godt at teenke pd, at
de fleste med tiden far en hverdag, hvor
sygdommen ikke fylder det hele.

Du skal vide, at du ikke er alene. Du kan
altid f& hjcelp hos Kroeftens Bekaempelse,
enten pd vores hjemmeside, i vores lokale
Kreeftrddgivninger eller hos Kreeftlinjen.
Det hele er gratis for dig at bruge.

Ring til Kreeftlinjen p& 80 30 10 30

Find din lokale Kreeftrddgivning pd
www.cancer.dk/kraeftraadgivninger

Krceftens Bekcempelse


http://www.cancer.dk/blaerekraeft
http://www.cancer.dk/bloeddelssarkomer
http://www.cancer.dk/kraeftraadgivninger

Denne pjece er til dig, der lige har faet
diagnosen bladdels- eller knoglesarkom

Der findes to hovedtyper sarkom: bleddelssarkom og knoglesarkom.
Her i pjecen far du et overblik over begge typer sarkom. Du kan laese
mere om din sygdom pa www.cancer.dk/bloeddelssarkomer eller
www.cancer.dk/knoglesarkomer

Ikke to sygdomsforlgb er ens. Derfor er det de lseger og sygeplejer-
sker, der behandler dig, som bedst kan svare pa spargsmal om dig og
din sygdom og fortaelle om, hvilke behandlingsmuligheder der passer
bedst i din situation.

Tag gerne en pargrende eller en ven med til besggene pa hospitalet.
Det er en god statte for mange.

GODE RAD TIL AT HANDTERE DEN NYE HVERDAG

Der kan pludselig vaere mange ubesvarede spgrgsmal: Klarer
jeg mig igennem sygdommen, overlever jeg? Hvordan har
jeg det under og efter behandlingen? Hvem skal vide, at jeg
er syg? Hvordan fortaeller jeg det? Hvordan pavirker behand-
lingsforlgbet mit arbejde og min gkonomi, og hvad med det
praktiske derhjemme?

Pa Kraeftens Bekaempelses hjemmeside kan du laese en
raekke rad, som kan hjaelpe dig og dine pargrende til at
handtere den nye hverdag: www.cancer.dk/ligefaaetkraeft

[
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Hvad er blgddelssarkom og knoglesarkom?

Sarkomer er en raekke kraeftsygdomme, der er opstadet i kroppens
bleddele (bleddelssarkomer) eller i knoglerne (knoglesarkomer).

Bleddelssarkomer kan opsta i kroppens muskler, bindevaey, fedtvaey,
led, isoleringen omkring nerverne, blodkar eller lymfekar. Bleddels-
sarkomer inddeles i undertyper efter, hvilket vaev sarkomet stammer
fra. De kan opsta overalt i kroppen, men ses oftest i arme og ben.

GIST er en szerlig undertype blegddelssarkom i mave-tarmkanalen.
GIST opstar fra celler i tarmen, der regulerer de bevaesgelser, som
leder den fordgjede mad gennem tarmen. Sygdommen opfarer
sig forskelligt fra andre typer sarkomer og behandles anderledes.
Laes mere om GIST pd www.cancer.dk/gist

Knoglesarkomer sidder ofte teet pa skulder-, knae-, eller hofteled,
men kan ogsa opsta i andre knogler. Knoglesarkomer af typen
kondrosarkom opstar i bruskvaevet omkring knoglerne.

Sarkomer ses i alle aldre, men knoglesarkomer er hyppigst hos bern
0g unge voksne.

KNOGLEMETASTASER ER IKKE DET SAMME
SOM KNOGLESARKOM

Nogle kreefttumorer i knoglerne viser sig at veaere spredning
fra kraeft, der er opstdet et andet sted i kroppen. Det kaldes
spredning til knoglerne eller knoglemetastaser.

Det er vigtigt at skelne et knoglesarkom opstaet i knoglerne
fra knoglemetastaser. Knoglemetastaser skal nemlig have
samme type behandling, som den oprindelige kraeftform,
fordi en metastase bestar af den samme slags kraeftceller
som den oprindelige kraeftknude.
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Mange forskellige undertyper sarkom

Bade bleddels- og knoglesarkomer inddeles i mange undertyper alt
efter, hvilket vaev sarkomet stammer fra, og efter hvor aggressive
kreeftcellerne er. Ved at undersgge en vaevspreve i mikroskop kan
lzegerne som regel se bade, hvor sarkomet er opstaet, og vurdere,
hvor aggressive cellerne er.

Leegerne inddeler ogsa sarkomer i forskellige stadier efter, hvor
meget sygdommen har spredt sig.

Det er vigtigt at fa stillet den praecise diagnose, for at du kan fa
tilbudt den behandling, der vil have den bedste effekt.

Behandlingen af sarkomer foregar pa et af landets to specialiserede
sarkomcentre, som findes pa Aarhus Universitetshospital og pa Rigs-
hospitalet/Herlev Hospital. Her samarbejder laeger med forskellige
specialer (et multidisciplinaert team), sa du kan fa tilbudt den bedst
mulige behandling.
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Den kirurgiske behandling af bade
knogle- og bleddelssarkomer bliver

i tiltagende omfang planlagt med brug
af 3D print. Det giver mulighed for at
tilbyde personligt tilpassede lesninger,
som ofte kan mindske, hvor stor
operationen bliver, give et bedre
funktionsniveau og forbedre
overlevelsen.

Overleege, ph.d. Thomas Baad-Hansen,
Afdeling for Ortopaedkirurgi, Tumorsektoren,
Aarhus Universitets Hospital
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Behandling af sarkomer

Behandling af sarkomer er ferst og fremmest operation. Ved nogle
typer af sarkom far du ogsa kemoterapi eller strdlebehandling.

Valget af behandling afhaenger af, hvilket sarkom det er, hvor det
sidder, hvor stort det er, om sygdommen har spredt sig og af dit
almene helbred.

Operation af sarkomer
Formalet med operationen er at fjerne hele sarkomet sammen
med en kant af rask vaev. Afhaengig af sarkomets sterrelse og
placering kan laegen vaere ngdt til at fjerne et stort omrade.

Hvis sarkomet har spredt sig, vil laegen som regel kun operere,
hvis det kan lade sig gere, uden at du far alvorlige senfalger.
Det er som regel muligt at bevare den arm eller det ben, der
er angrebet — selv ved store sarkomer.

For at genskabe bade funktion og udseende, efter sarkomet
er fjernet, er det ofte nedvendigt at fa rekonstrueret muskel
og hud i det opererede omrade. Ved knoglesarkomer er der
som regel ogsa brug for at fa rekonstrueret knoglen. Rekon-
struktionen bliver ngje planlagt fer operationen, og det er
ofte nedvendigt, at operationen bliver udfert af et team af
lzeger fra flere specialer, f.eks. ortopasdkirurger, plastikkirurger

og karkirurger.

Ved sterre sar kan det vaere ngdvendigt med en hudtransplan-
tation. Ved en hudtransplantation tager laegen et stykke hud fra
et andet sted pa kroppen til at reparere operationsstedet. Huden
tages oftest fra laret. BAde omradet hvor huden er taget fra, og
omradet hvor huden er transplanteret til, vil hele i lgbet af fa uger.

www.cancer.dk/knoglesarkomer
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Hvis operationen farer til et stort sar, kan saret lukkes ved at flytte
en naerliggende muskel. Det kaldes en stilket lap. Det er ogsa muligt
at flytte en lap fra et andet sted pa kroppen, hvor blodkarrene sa
bliver syet sammen med blodkar pa operationsstedet. Det kaldes en
fri lap.

Hvis operation ikke er mulig, f.eks. hvis sarkomet sidder teet ved
rygraden, kan du fa strdlebehandling i stedet.

GODT AT VIDE FZR OPERATIONEN
Du kan mindske risikoen for komplikationer ved at holde op

med at ryge og drikke alkohol inden operationen. Det er vig-
tigt, at du informerer personalet om, hvad du tager af medi-
cin — det geelder ogsa alternativ behandling og kosttilskud.

Rekonstruktion af knogler og led ved knoglesarkomer
Knoglesarkomer sidder ofte naer skulder-, knae- eller hofteled.
Derfor er det tit nedvendigt at fa rekonstrueret knoglen og leddet,
nar sarkomet er opereret vaek. Der vil ofte vaere flere muligheder for
rekonstruktion, s det er vigtigt, du far den behandling, der passer
bedst til dine behow.

Nogle gange er det muligt at fa en ledprotese af metal, som kan
erstatte f.eks. skulder, knae eller hofteled, ndr leddet og den syge del
af knoglen er fjernet. Du kan ogsa fa rekonstruktion ved hjaelp af
knogletransplantation, hvor et lige stykke knogle kan blive erstattet
med et stykke knogle taget fra et andet sted pa kroppen.

Rekonstruktion hos bgrn

Det er som regel muligt for bern at fa en god funktion og livskva-
litet, uanset hvilken type rekonstruktion de far. Bern har let ved at
leere nye bevaegelsesmgnstre efter en operation.
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Nar det ikke er muligt at bevare leddet i en arm eller et ben, kan barn
og unge fa indopereret en knogleprotese. Protesen forlaenges, i takt
med at barnet vokser, ved hjaelp af en lille motor, som er bygget ind i
protesen. Hvis leddet er bevaret, kan barnet fa erstattet den mang-
lende knogle med et stykke knogle taget fra laagbenet.

Ved et stort knoglesarkom kan amputation vaere den eneste
behandlingsmulighed. Hvis sarkomet sidder pa larbenet taet pa
knaeet, er det ofte muligt at blive rekonstrueret med en sakaldt
vendeplastik. Ved en vendeplastik saettes underbenet og foden
fast pa laret efter, at benet er vendt i forhold til tidligere. Fodled-
det kommer pd denne made til at fungere som et knaeled, der kan
pasaettes en underbensprotese med fod. Denne protese kan barnet
ofte selv tage af og pa.

GENOPTRANING KORT EFTER OPERATIONEN

Det er vigtigt, at du kommer i gang med genoptraeningen
sd hurtigt som muligt. Traeningen styres i begyndelsen af en
fysioterapeut, fordi vaevet ogsa har behov for ro til at hele.
Du far en genoptraeningsplan fra dit hospital.

Ved de sterre sarkomer ma du regne med at skulle genop-
traene i mange maneder, efter behandlingen er slut. Undersa-
gelser har vist, at de fleste har genvundet mere en 80 pct. af
deres styrke og bevaegelighed i det opererede omrade et ar
efter operationen.

Hvis du har faet foretaget hudtransplantation, er det ofte
nadvendigt at veere indlagt i op til et par uger, da det trans-
planterede omrade skal holdes i ro det farste stykke tid.
Hospitalet kan hjeelpe med kontakt til hjemmepleje og hjem-
mesygepleje, hvis du har behov for hjeelp derhjemme.

www.cancer.dk/knoglesarkomer 9


http://www.cancer.dk/blaerekraeft
http://www.cancer.dk/knoglesarkomer

Da jeg var til kontrol en uge efter
min operation for bleddelssarkom
i Idret, var jeg i kerestol. Jeg fik at
vide, at jeg nok ville kunne ga selv
igen efter et lille ars tid. Det tog
slet ikke sa lang tid. Og nu kan jeg
cykle, ro og traene pa lebeband
med haldning. Jeg har det godt,
og det gar fremad i et fornuftigt
tempo.

Patient med bladdelssarkom
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Stralebehandling af bleddels- og knoglesarkomer

Stralebehandling bruges i flere forskellige tilfeelde som behandling af
sarkomer.

Stralebehandling fer operation

Stralebehandling inden operation kan gere knuden mindre, sd opera-
tionen ikke bliver s& omfattende. Det betyder, at armen eller benet i
flere tilfaelde kan bevares.

Ved at bruge stralebehandling inden operationen kan lsegen ogsa
ngjes med at fjerne en mindre breemme af rask vaev omkring sar-
komet. Dermed kan du maske bevare vigtigt veev som pulsarer eller
nerver i forbindelse med operationen.

Stralebehandling efter operation

Efter operationen far du ofte stralebehandling af det opererede
omrade for at fjerne eventuelt tilbagevaerende kraeftceller. Det
nedsaetter risikoen for, at kraeften kommer igen. Stralebehandling
bruges iseer, hvis sarkomet har siddet teet pa livsvigtige organer som
store kar eller nerver, hvor det ikke har vaeret muligt at fjerne en kant
af det raske vaev uden om kraeftknuden. Du kan ferst fa stralebe-
handling efter operation, ndr operationssaret er helet.

Indvendig strdlebehandling af blgddelssarkomer

Ved blegddelssarkom kan du ogsa fa indvendig stralebehandling, hvor
stralingen kommer fra sma stykker radioaktivt stof i tynde rer (iridi-
um-rar), som placeres direkte i kraeftknuden. PA den made rammer
stralingen praecist i det syge veev. Iridium-rgrene bliver lagt i forbin-
delse med operationen, og du starter den indvendige stralebehand-
ling dagen efter operationen.

Kemoterapi ved bleddels- og knoglesarkomer

Ved kemoterapi far du som regel medicinen i en blodare gennem
et drop. Kemoterapi pavirker ikke kun kraeftcellerne, men ogsa
kroppens normale celler. Derfor kan du fa bivirkninger af behand-
lingen.
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Kemoterapi efter operation af bleddelssarkom

Hvis du er blevet opereret for bleddelssarkom i musklerne
(rhabdomyosarkom), far du ogsa kemoterapi. Rhabdomyosarkom er
nemlig saerlig falsom over for kemoterapi, og sygdommens prognose
bliver forbedret betydeligt, nar du far intensiv kemoterapi efter
operationen.

Ved nogle andre typer bladdelsarkom, f.eks. synovialt sarkom, kan
kemoterapi ogsa komme pa tale enten for eller efter operation. Om
du skal have det afhaenger af sarkomets starrelse, om det er muligt
at operere, din alder og dit helbred.

Kemoterapi ved de to typer knoglesarkom:

osteosarkom og Ewings sarkom

Kemoterapi er effektiv ved to typer knoglesarkom. Det er ved osteo-
sarkom og ved Ewings sarkom hos barn. Ewings sarkom er et knog-
lesarkom, som ogsa kan opsta i bleddelene. Ved begge sygdomme
far du kemoterapi bade fer og efter operationen. Du far typisk en
kombination af flere forskellige typer kemoterapi.

Inden operationen bruges kemoterapi til at fjerne eventuelle kraeft-
celler, som har spredt sig i kroppen. Desuden kan kemoterapien
mindske sarkomet og derved gere operationen lettere.

Kemoterapi efter operationen kan fjerne eventuelt tilbageveerende
kraeftceller og nedsaette risikoen for, at kraeften spreder sig uden for

knoglen.

Kemoterapi bruges ogsa ved spredning af osteosarkom og Ewings
sarkom.

Ved Ewings sarkom far du i nogle tilfeelde ogsa strdlebehandling fer
eller efter operation og kemoterapi.
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| de seneste ar har vi
oplevet klar forbedring i
behandlingen af patien-
ter med udbredt sarkom.
Det betyder, at vi i dag
har gode muligheder for
at forbedre disse patien-
ters overlevelse ved hjlp
af nye typer kemoterapi
samt eksperimentel og
medicinsk malrettet

behandling.

Overlaege Akmal Safwat, Onkologisk
Afdeling, Aarhus Universitets Hospital
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Amputation ved udbredt bleddels- og knoglesarkom

Amputation kan vaere negdvendigt, hvis sarkomet har bredt sig, s
den tilbagevaerende del af benet eller armen ikke vil kunne fungere
tilfredsstillende, efter kraeften er fjernet. Amputation kan ogsa veere
nedvendigt, hvis sarkomet ikke kan fjernes uden stor risiko for, at
sygdommen kommer igen.

For de fleste er det en stor beslutning at vaelge en amputation, og
beslutningen treeffes derfor sammen med ens familie og lsegen.
Personalet pa afdelingen kan ogsa hjeelpe med at fa arrangeret, at
du taler med én, som allerede har fdet foretaget den samme type
operation.

| de forste 6-8 uger efter operationen skal ben- eller armstumpen
hele. Den skal formes ved hjeelp af en bandage, sa den senere kan
komme til at passe til en protese.

En fysioterapeut gennemgar med dig, hvilke traeningsavelser du skal
lave for at holde musklerne omkring operationsstedet staerke og
smidige. Det er vigtigt, for sa bliver det nemmere senere at bruge
den kunstige arm eller ben. Bandagisten, der skal lave din protese, vil
tage preecise mal af din arm- eller benstump. Det tager et par mane-
der at fremstille protesen, der kommer til at ligne en almindelig arm/
ben.

Ben- og armproteser

En benprotese kan blive sat fast pa dit ben ved, at du stikker benet
ned i et hylster eller saetter protesen pa en skrue, som sidder fast i
knoglen.

Nar du har faet din protese, skal du selv leere at bruge protesen, indtil
du kan ga igen. Der vil vaere behov for Ilgbende at fa justeret bade
din protese og din gangfunktion resten af livet. Begge dele sker
stort set altid hos bandagisten.

Ved en armprotese far du ferst en midlertidig protese med enten en
hand eller en krog. Nar du har veennet dig til at bruge armprotese,
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har du mulighed for at fa lavet en permanent protese. Hvilken pro-
tese, der passer dig, er afhaengig af din alder og dine behov. Traening
i brug af armprotesen foregar pa hospitalet med en ergoterapeut.

BEVILLING AF PROTESE

Din kommmune betaler for din protese. Du kan fa hjaelp pa
hospitalet til at ansgge kommunen om din ferste protese.
Nar du senere skal have fornyet eller repareret din protese,
skal du selv ans@ge kommunen.

Du har mulighed for selv at veelge den bandagist, du ensker
skal fremstille din protese, selvom kommunen henviser dig til
en anden. Kommunen skal i sa fald refundere prisen med et
belgb svarende til udgiften hos kommunens egen leverander.

Protesen fremstilles i de fleste tilfaelde med henblik pa almin-
delig gang, men det er ogsa muligt at fa fremstillet special-
proteser til sport. Du har ret til én protese og til reparation og
udskiftning i fornedent omfang, men du har ikke krav pa en
ekstra protese som reserve til eksempelvis sport. Du har dog
mulighed for at ansege kommunen om en ekstra protese.
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ET AKTIVT LIV ER MULIGT TRODS PROTESE
Teknologi har gjort det muligt, at man kan komme til at g3,

lobe og dyrke sport, selvom man har protese. Der findes
mange idraetstilbud til personer med amputation. Se mere
pa www.parasport.dk

Behandling ved spredning og tilbagefald af bleddels- og
knoglesarkom

Hos nogle fa har sarkomet allerede spredt sig (kaldet metastaser),
nar sygdommen bliver opdaget. Behandling af spredning kan veere
kemoterapi, eventuelt operation og/eller stralebehandling.

Hvis et sarkom kommer igen, vil kraeften i nogle tilfaelde kunne fjer-
nes med operation, men ofte er det ikke muligt at fjerne al kraeften.
Kemoterapi kan ofte kontrollere kraeften i en periode. Som regel far
du kemoterapien i en blodare gennem et drop.

Hvis der viser sig at vaere spredning til lungerne, kan du i nogle til-
feelde blive tilbudt at fa fjernet lungemetastaserne ved en opera-
tion.

Hvis du har et stort sarkom, der pavirker almentilstanden eller er vok-

set ind i livsvigtige organer (nerver og pulsarer), og alle metastaser
kan fjernes, kan du ogsa blive amputeret.
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En ny hverdag

En kreeftsygdom pavirker livet og hverdagen for bade én selv og
familien. Men mange fortzeller, at de — ndr det farste chok har lagt
sig — far en ny hverdag og oplever at blive bedre til at leve i nuet.
Pa Kraeftens Bekaampelses hjemmeside kan du fa gode rdd om bl.a.
kost, mentale redskaber, arbejde og familieliv.

Laes her om mulige senfalger efter behandling for sarkom:

Genoptreening med fysioterapi

Sterre operationer kan medfgere nedsat bevaegelighed pga. arveev
og andring af musklerne, og strdlebehandling, der rammer et led,
kan gere leddet stift, hvilket kan vise sig efter maneder eller ar. For
at forebygge dette er det vigtigt med regelmaessig traening og
behandling hos en fysioterapeut.

En sndret krop

Hvis du skal lzere at leve med en a&ndret krop, kan det vaere sveert at
acceptere, at kroppen er permanent forandret. Det kan ogsa kraeve
overskud at forholde sig til andres blikke og spergsmal. Mange har
gleede af at megdes med andre nuvaerende eller tidligere sarkompa-
tienter og dele tanker og erfaringer.

Justering af protese sker hos bandagist

Hvis du har faet lavet en amputation, skal du lgbende have protesen
rettet til. Det foregar ikke pd sarkomcentrene, men hos en bandagist,
hvor du selv kan henvende dig direkte. Her kan du fa gode rad om de
udfordringer, du kan have med protesen, og du kan blive henvist til
andre fagpersoner, der kan hjaelpe.

Fantomsmerter efter amputation

Smerter, der fales som om, de kommer fra den manglende legemsdel,
kaldes fantomsmerter. Fantomsmerter optraeder i starre eller mindre
omfang hos omkring 70 pct. af alle, der har faet amputeret en arm eller
et ben. Smerten aftager som regel gradvist, men hos nogle kan smer-
terne blive kroniske. Der findes flere typer medicin mod fantomsmerter.
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Pas pa huden hvis du har faet hudtransplantation

Bade transplantatet og stedet, hvor transplantatet er taget er fal-
somme for sollys og udterring i flere ar efter operationen. Derfor bar
du beskytte begge omrdder mod solen og pleje dem med creme, sa
snart sarene er helede.

Risiko for lymfadem efter operation og stralebehandling
Lymfadem er haevelse, der skyldes ophobning af lymfevasske. Det
kan opst4, hvis operationen eller strdlebehandlingen beskadiger
lymfekarrene, s lymfevaesken ikke kan ledes vaek. Lymfedem er
kronisk, men kan holdes nede med fysioterapi, kompressionsstrem-
per og hudpleje, sa det generer mindst muligt i dagligdagen.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa tidlige tegn pa haevelse, sa
hospitalet kan henvise dig til en fysioterapeut med speciale i lymf-
gdem. Husk at du gennem din kommmune kan sgge tilskud til kom-
pressionsstremper.

—_——

(4%
)
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Motion mindsker treetheden og e@ger livskvaliteten

Det er en god idé at veere fysisk aktiv 30 minutter hver dag.
Det kan maske virke uoverskueligt, men bevaegelse i hver-
dagen er faktisk med til at mindske traethed. Motion styrker
kroppen og Vil give dig mere energi. Det behover ikke vaere
hard motion eller i lang tid. En gatur er ogsa fin. Hvis du ikke
har overskud til traening, har det stor betydning at taenke
bevasgelse ind i din dagligdag.

Krop & Kraeft er et traeningstilbud til kraeftpatienter i kemo-
terapi. Tilbuddet findes pa en lang raekke hospitaler. Her
laegerne pa dit hospital om muligheden for at deltage i Krop
& Kraeft-traeningsprogrammet.
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Jeg syntes, det var sveert at blive
behandlet pa et hospital langt fra mit
hjem og dem, jeg kender. Jeg folte mig
ensom i mit sygdomsforleb. Jeg savnede
at kunne dele mine tanker om det ung-
domsliv, jeg felte, var taget fra mig, med
andre unge i samme situation som jeg.

| dag er jeg en del af Ung Kreefts faelles-
skab, og det giver mig virkelig hab om, at
alt nok skal ga.

Patient med bleaddelssarkom
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Rettigheder

Det kan veere rart at kende sine rettigheder som patient eller parg-
rende. Du kan laese om bl.a. rettigheder i forhold til din behandling,
gkonomisk hjeelp, hjeelp i hjemmet, arbejde og pension pa
www.cancer.dk/rettigheder

Forsikring ved Kritisk sygdom

Det er en god ide at undersege dine forsikringsforhold for, om du er
omfattet af deekning ved kritisk sygdom. Mange er bedre daekket,
end de tror, gennem deres arbejdsplads, forsikringer, faglige organi-
sation eller bank. Det udbetalte belgb kan i en sveer tid give gkono-
misk frihed og anvendes helt efter eget @nske og behov.

Statistik over sarkomer

Pa cancer.dk kan du finde statistik over, hvor mange der far blad-
dels- og knoglesarkomer, og hvor mange der overlever. Nogle finder
statistik beroligende, fordi det er noget konkret at forholde sig til.
Andre synes, statistik er skraemmende og upersonlig. Det er vigtigt
at huske, at statistik er baseret pa gennemsnit beregnet ud fra store
patientgrupper og ikke n@dvendigvis siger noget om din situation.
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BRUG DIN PRAKTISERENDE LAGE

Din egen laege kender dit helbred, din livssituation og familie
og kan hjaelpe dig, hvis du har behov for at blive henvist til
relevante tilbud i kornmunen. Din kommmune har en raekke
tilbud, som kan statte dig og dine pargrende under og efter
din sygdom. Du kan f.eks. fa tilbud om kostvejledning, gen-
optraening, psykolog og rygeafvasnning. Hvis du skulle fa
brug for hjaelp til personlig pleje eller til praktiske opgaver i
hjemmmet, kan din egen laeage ogsa arrangere, at kommunen
besager dig og vurderer dit behov for hjemmehjaelp eller
hjemmesygeplejerske.
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Opfelgning efter bladdels- og kKnoglesarkom

Nar du har afsluttet din behandling, bliver du tilbudt at ga til opfelg-
ning pa et af landets to sarkomcentre hver 4. til 6. maned i mini-
mum 5 ar. Din laege vil i samarbejde med dig udarbejde en personlig
opfelgningsplan baseret pa dine behov for hjeelp og stette — og med
fokus pd handtering af senfalger.

Ved opfelgningsbesagene taler du med laagen om eventuelle nye
symptomer og bliver undersggt for, om der er tegn p3, at sygdom-
men er vendt tilbage. Hvordan du praecist bliver undersegt afhaen-
ger af din sygdoms forlgb, og hvilken behandling du har faet. Efter
knoglesarkom far du altid taget et rentgenbillede af den knogle,
hvor sarkomet sad. Undersggelser for tilbagefald kan vaere rentgen
eller CT-scanning af lungerne. Hvis sarkomet har siddet i baeckkenet
eller i bughulen, far du ofte med mellemrum foretaget en MR- eller
CT-scanning, evt. PET/CT-scanning. Hvis sygdommen er blusset op,
kan du som regel fa behandling igen.

Leegen vil ogsa forteelle dig, hvordan du holder gje med tegn p4, at
sygdommen er vendt tilbage. Hvis sygdommen vender tilbage, er
det nemlig vigtigt at f& behandling igen sa hurtigt som muligt.

Symptomerne pa tilbagefald af bleddelssarkomer:
+ Enny knude
* En kendt knude, der aendrer starrelse og konsistens

Hvis sarkomet er inde i et organ, vil symptomerne afhaenge af,
hvilket organ der er ramt:

« |lungen: Hoste og andenad
+ | bughulen: Smerter, opkastning og forstoppelse
* | livmoderen: Vaginalblgdning og smerter nedadtil i maven
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Symptomerne pa tilbagefald af knoglesarkomer:

+ Ny knude eller haevelse ved en knogle

+ En kendt knude, der a&ndrer sterrelse og konsistens

» Dyb, ofte natlig smerte i en knogle

» Et uforklarligt brud

» Veer saerligt opmaerksom, hvis knuden vokser hurtigt eller kommmer
igen efter at veere fjernet

Kontakt den afdeling, hvor du gar til opfelgning, hvis du far disse nye
symptomer, eller hvis du bliver bekymret mellem opfalgningsbesagene.

Formalet med opfaelgning er ogsa, at du kan fa behandlet eventu-
elle bivirkninger og gener. Du har mulighed for at fortaelle om dine
behov, bekymringer og om din hverdag. Du kan tale med laagen om,
hvordan du bedst far behandlet eventuelle senfelger, og om du har
behov for rehabilitering.

Det er en god idé, at du skriver dine spergsmal til lsegen ned hjem-

mefra. Tag gerne en parerende eller en ven med til besegene. Det er
en god statte for mange.
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Spargsmal?

80 30 10 30

S
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Hjcelp og rddgivning

Her kan du fa stette og radgivning:

Med andre i samme situation

Cancerforum er et online forum for kraeftpatienter og deres pare-
rende. Her kan du bl.a. laese indlaeg og dele dine tanker og erfaringer
med andre, der ogsa har sarkom. Opret en profil og meld dig ind i
gruppen ‘Bladdelssarkomer’ eller for knoglesarkomer under ‘Sjeeldne
kreeftformer’ pa www.cancerforum.dk

Unge med sarkom

Sarkomer er en sygdom, der kan ramme bgrn og unge mennesker.
Hvis man far kraeft, nar man er ung, bliver ungdomslivet med uddan-
nelse, rejseplaner, kaerester og venner ofte forstyrret. Med andre
unge med kraeft i Kraeftens Bekaempelses netvaerk 'Ung Kraeft', der
har grupper over hele landet: www.ungkraeft.dk

Kraeftens Bekeempelses radgivningstilbud

Kraeftens Bekaempelse har en raekke gratis tilbud til alle, der er berert
af kraeft.

Pa Kraeftlinjen sidder professionelle radgivere klar til at stotte digi at
fa overblik over din situation og i at finde dine handlemuligheder. De
kan ogsa hjalpe dig med at fa sat ord pa dine bekymringer. Bade du
og dine pargrende kan ringe.

Ring til Krzeftlinjen pa 80 30 10 30

Du kan ogsa besage en af Kreeftens Bekaempelses kraeftradgiv-
ninger. Her kan du tale med en rddgiver eller deltage i en samtale-
gruppe. Radgivningerne afholder ogsa foredrag og kreative eller
fysiske aktiviteter. Find kraeftrddgivningerne her:
www.cancer.dk/raadgivning

Fa stette af en navigator

Hvis du ikke har naere pargrende, som kan stette dig, og du har sveert
ved at overskue de mange aftaler, undersggelser og behandlinger
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i dit forlab, kan du fa tilknyttet en frivillig navigator fra Kraeftens
Bekaempelse. Navigatoren kan stgtte dig i kontakten til sygehuset
og hjaelpe dig igennem sygdomsforlgbet. Kontakt den naermeste
kraeftradgivning, hvis du er interesseret i at hgre mere om tilbuddet
eller laes pd www.cancer.dk/navigator

Paregrende til en patient med sarkom

Alvorlig sygdom pavirker ogsd dine paregrende. Pa Kraeftens Bekaem-
pelses hjemmeside kan dine paregrende fa rdd om, hvordan de hand-
terer hverdagen som parerende til en kraeftpatient og samtidig pas-
ser pa sig selv. Laes ogsd om, hvad man skal vaere opmaerksom pa i et
parforhold med alvorlig sygdom, eller hvis der er bern i familien:
www.cancer.dk/paaroerende

App til at koordinere praktiske opgaver

‘Sammenholdet’ er en gratis app, der hjeelper kraeftpatienter og
deres pargrende med at organisere et netvaerk, som kan stotte
under sygdomsforlgbet med f.eks. transport, madlavning og barne-

pasning. Find appen i App Store eller Google Play.

Brug kameraet pa din smartphone
til at scanne QR-koden, s du kan
laese mere om sarkomer pa
www.cancer.dk
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