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FORORD

Der diagnosticeres mellem 600 og 700 nye tilfzelde af nyrekraeft om aret i
Danmark. Der er sket markante fremskridt i behandlingen indenfor de se-
neste ar, hvilket har bevirket, at et stigende antal patienter lever med syg-
dommen i forskellige stadier. Det har eget behovet for information om, hvad

nyrekreeft er for en sygdom, og hvordan man kan leve med den.

| USA findes en patientforening "Kidney Cancer Association”, som har arbejdet
med informationsmateriale til nyrekraeftpatienter og deres parorende. Det er
lykkedes os at fa en tilladelse til at overseette og tillempe dette materiale til

danske forhold.

Informationshaeftet foreligger nu i sin 2. udgave, og er blevet gennemgri-
bende revideret ud fra de anvisninger, vi har faet fra savel patienter som
sundhedsprofessionelle. Det er vores erfaring, at seerlig patienter, som har
udbredt sygdom med behov for onkologisk behandling har gleede af heeftet,

da det letter kommunikationen omkring de behandlingsvalg, der skal traeffes.

Ansvaret for at udstikke retningslinjer for behandling af de forskellige kraeftfor-
mer er uddelegeret til ekspertgrupper indenfor de enkelte cancerformer. Eks-
pertgruppen indenfor nyrecancer hedder DaRenCa — dansk renalcancergruppe
- og det er i dette regj, at denne publikation udsendes. Den skal ses som et af
flere initiativer til at hojne informationsniveauet blandt patienter og parerende

for derved at kvalificere og fremme kommunikationen til behandlingssystemet.

”Jo mere du ved, jo bedre bliver dine beslutninger, og jo mere foler du, at du

har kontrol over din sygdom. Kendskab til din sygdom vil hjeelpe dig til bedre
at kunne tale med din lzege og sygeplejerske og ege din tillid til den behand-
ling du far. At blive klogere pa nyrekreeft er et vigtigt led til effektivt at kunne

bekeempe din sygdom”.

Erik Hojkjeer Larsen Frede Donskov

Formand DaRenCa Sekretzer DaRenCa
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Tak

Vi er meget taknemmelige for det engagement og de tankevaekkende bidrag fra de nyrekreeft-
patienter, der har gennemlzest denne bog og givet deres rad for at hjzelpe andre patienter.
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FORORD
— oversat fra den amerikanske udgave

Det gleder mig pa vegne af personalet og bestyrelsen for Kidney Cancer Association at
kunne preesentere den tredje udgave af “Vi har nyrekreeft”. | over 10 ar har denne bog veeret
en vigtig kilde for patienter og deres familier, som har oplevet udfordringen af at fa en diag-
nose med nyrekreeft. Den gode nyhed er, at der i dag er flere muligheder og oplysninger for
nyrekrzeftpatienter end nogensinde for - og disse oplysninger kan findes her i denne bog.

| denne nyeste udgave giver vi mange nye oplysninger, inklusive en udvidet liste over organi-
sationer, hjemmesider og publikationer, hvor man kan finde mere information.

Vores mal med denne bog er at give den mest nojagtige og omfattende information, som er
tilgeengelig, for at hjeelpe dig med at forsta - og bekeempe - denne sygdom.

Derudover ensker vi, at du skal vide, at der er hab for nyrekraeftpatienter, og det budskab
kan bedst gives videre med patienternes egne ord, nar de kommer med deres bidrag og rad
pa disse sider. Mange har gennemgaet den samme udfordring, som du gennemgar i dag - og
deres ord giver den form for indsigt, som kun kan fremkomme ved at dele erfaringer.

Vi haber, at denne bog kan hjeelpe dig. Du kan ogsa besege vores hjemmeside pa www.kid-
neycancer.org og fa endnu mere information.

William P. Bro
Chief Executive Officer
Kidney Cancer Association




Indga en aftale med dig selv

Patient: Per

Alder: 45

“For mig skete der noget under det ferste chok, som medvirkede til at jeg
senere blev rask. Det var det, at jeg traf et bevidst valg om, at al min energi,
bade fysisk og mentalt, skulle rettes mod at overvinde sygdommen. Dette var
ikke blind optimisme, men snarere en beslutning om at leve, at fa information
om min sygdom, at omgive mig med positive, stottende mennesker og at
finde den bedste medicinske sagkundskab, som jeg kunne fa adgang til. Hvis
jeg ikke havde indset dette og ikke havde forpligtet mig til denne holdning, er

jeg ikke sikker pa, at jeg ville have veeret i live i dag.

Jeg blev opereret for nyrekreeft, men indenfor 6 maneder havde den spredt
sig til bade lunger og hjerne. Det var en temmelig skreemmende situation.
Imidlertid havde jeg overbevist mig selv om, at dette skulle bekeempes. Jeg
ville ikke give op. Jeg blev henvist til en specialist, som ordinerede stereotak-
tisk stralebehandling, interleukin-2 behandling og anbefalede at jeg indgik i

et klinisk forseg. Jeg fik min diagnose for 5 ar siden, og jeg eri live i dag.

Nar du har taget beslutning om at overtage kontrollen og aktivt bekeempe
sygdommen, vil du opleve, at du drives af positiv energi, og du erkender, at
der er flere muligheder, end du kunne have troet. Efter at jeg havde faet min
diagnose, brugte jeg to hele dage til at udforske og sege pa internettet efter
alt, hvad jeg kunne finde om nyrekreeft. Det var med til hjeelpe mig til, sam-
men med specialisten, at tage de beslutninger om de behandlinger, som har

gjort mig rask igen.”
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Kapitel 1
Introduktion

Din leege har netop fortalt dig, at du har kreeft. Pludselig star du over for en
krise. Nu, mere end nogensinde, har du brug for at teenke klart pa trods af
steerke folelser.

Denne bog indeholder information fra sundhedspersonale, der er eksperter i
at forsta og behandle nyrekreeft.

Formalet med denne bog er at give dig information, sa du bedre er i stand til

at klare den udfordring, det er, at veere nyrekreeftpatient.

Din evne til at teenke, at anvende information og at treeffe valg om behand-
ling, kan hjeelpe med til at vende chancerne til din fordel. Det forste skridt er

at leese denne bog.

Dette afsnit giver dig en kort baggrundsinformation om nyrekreaeft. De naeste
kapitler giver mere dybdegaende information, lige fra kirurgiske og onkologiske

behandlingsmuligheder til praktiske rad om at leve med kreeft fra dag til dag.

Du er ikke alene

| Danmark far 600 — 700 mennesker nyrekreeft hvert ar. Lige nu skennes at

mellem 3.000 - 5.000 patienter har overlevet nyrekreeft og er i live i Danmark
i dag. Nye fremskridt vedrerende diagnose, kirurgiske indgreb og onkologisk
behandling giver mulighed for, at endnu flere patienter kan leve med sygdom-

men og leve et normalt liv.

Aret 2006 var begyndelsen pa en ny tid for nyrekraeftpatienter, da nye laege-
midler blev godkendt til behandling af denne sygdom. De folgende ar er flere
andre nye laegemidler blevet godkendt. De nye lsegemidler er rettet imod
kreeftceller pa andre mader end tidligere laeegemidler. En fortsat forsknings-
indsats vil forbedre vores forstaelse af sygdommen og dermed age mulighe-

derne for at bekeempe nyrekreeft.

Det kan vaere et chok at f3 stillet diagnosen nyrekraeft. Det er en sveer situa-
tion. Tvivl, ensomhed, fremmedgjorthed, frygt, frustration, vrede og sarbarhed
er naturlige folelser i forbindelse med livstruende sygdomme. Det er i orden at

have disse folelser, at greede, at veere rystet.
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Efter at have faet diagnosen er det tid til at starte en bearbejdningsproces.
Du ma ikke lade dine folelser og din kraeftsygdom odelzegge dit liv eller dine
relationer til mennesker, der er vigtige for dig. De kan ogsa vaere kede af det
og veere bekymrede for dig og sig selv. Nar kreeften rammer, rammer den hele
familien. Dine venner og din familie spiller en vigtig rolle, mens du bekaemper

din sygdom.

Lad os begynde

I nogle tilfeelde benaevnes nyrekrzeft med sit medicinske navn renalcellekar-
cinom. Ordet renal stammer fra det latinske ord renis, som betyder nyre.
Nyrekreeft optreeder i forskellige former, hvoraf clear celle nyrekreeft er langt

den hyppigste. Disse former vil blive mere detaljeret forklaret senere i bogen.

Hos nogle patienter opdages sygdommen for kraeften er spredt til andre dele
af kroppen, og behandlingen vil sa veere kirurgi. Andre patienter har udbredt
sygdom, ndr kraeften forste gang bliver diagnosticeret. Hvis du har udbredt
sygdom, kan reekkefolgen af kirurgisk eller medicinsk behandling variere af-
haengig af din situation. Som hovedregel anbefales kirurgi efterfulgt af medi-
cinsk behandling, men medicinsk behandling fer kirurgi kan ogsa veere en
mulighed i visse tilfeelde.

Valg af behandling, hvem der skal give behandlingen, hyppigheden af kontrol-
ler og mange andre aspekter af behandlingen af din sygdom traeffes sammen
med dig. Jo mere du ved, jo bedre bliver dine beslutninger, og jo mere foler du,
at du har kontrol over din sygdom. Kendskab til din sygdom vil hjzelpe dig til
bedre at kunne tale med sundhedspersonalet og oge din tillid til den behand-
ling du far. At blive klogere pa nyrekrzeft, er et vigtigt led i at kunne bekaempe

din sygdom.

Hvordan man lzerer mere om nyrekraeft
Din lege

Leeger, der er specialister i at behandle nyrekreeft, kaldes urologer og onko-
loger. Disse laeger vil give dig vigtig information og indsigt i din sygdom og
behandling. Du skal ikke veaere bange for at stille disse lseger mange sporgs-

mal. De vil forstd, at du seger oplysninger.



Kraeftens bekampelse

Kreeftens Bekaempelse star til radighed og kan hjeelpe pa flere mader. Du kan
kontakte Kraeftlinjen hos Kraeftens Bekeempelse pa telefon 8030 1030 eller
besoge hiemmesiden www.cancer.dk. Hiemmesiden indeholder information
om nyrekreeft, som du kan lzese, printe eller dele med familie og venner. En

elektronisk udgave af “Nyrekraeft” er tilgaengelig pa hiemmesiden.

Den amerikanske Kidney Cancer Association

Hvis du kan engelsk, har hiemmesiden for den amerikanske nyrekreeft-
organisation Kidney Cancer Association mange gode informationer,

www.kidneycancer.org

En szerlig bemaerkning om denne bog

“Nyrekrzeft” er en vigtig informationskilde til nyrekreeftpatienter. Bogen er
nu er udkommet i sin anden danske udgave. Selvom bogen gav den mest
aktuelle information om nyrekraeft pa det tidspunkt, hvor den blev trykt, er
det muligt, at der nu foreligger ny information og nye behandlinger, som ikke

indgari denne udgave.

Laes bogen "Pa kanten af livet” af Flemming Flyvholm

En dansk nyrekrzeftpatient, Flemming Flyvholm, har udgivet en bog om at
leve med nyrekreeft. Fra den dag diagnosen blev stillet og frem til det glaede-
lige ojeblik, hvor sygdommen ikke leengere var en realitet. | en reekke kloge
og eftertaenksomme kapitler fortzeller Flemming Flyvholm preecist og usen-
timentalt om, hvordan hans liv blev sendret i alle aspekter. Fysisk og psykisk
kreevede sygdommen sit. Socialt forandredes alle relationer. Frygten truede
gleede og initiativ, og kun hans egen vilje og lyst til at leve kunne bringe hver-

dagen tilbage i en naesten normal geenge.

Andre hjemmesider

Der findes mange andre hjemmesider, som kan hjeelpe dig med at forsta syg-

dommen, dens diagnose og behandlingsmuligheder, at klare sygdommen og
bivirkninger til behandlingen, at bearbejde og at overkomme en livstruende
diagnose. Der findes en liste over hjemmesider sidst i denne bog.

Du skal dog veere forsigtig, fordi nogle medicinske oplysninger pa Internet-

DaRenCa
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tet er lagt ud af ikke-professionelle, og de er ikke altid palidelige. Sog efter
velkendte, etablerede kilder online, og stet dig ikke kun til én hjemmeside. |
alle tilfeelde skal du bruge din sunde fornuft og omhyggeligt sammenligne

hjemmesiderne, nar du vaelger online materiale.

Biblioteker

En medicinsk ordbog kan hjzelpe dig med at forsta mange af de betegnelser og
forkortelser, som du steder pa undervejs, mens du lzerer mere om nyrekreeft.
Nar du har faet en grundleeggende forstaelse af din sygdom, ensker du ma-
ske at ga pa biblioteket og lzese medicinske boger og tidsskrifter. Der forskes
mere og mere i, hvordan nyrekrzeft udvikler sig og spredes. Denne viden sam-
les med henblik pa at forbedre evnen til at behandle og helbrede flere patien-
ter. Sygeplejelitteratur kan vaere nyttig til at forsta behandlingsmuligheder og

handtering af bivirkninger.

Hvad forarsagede din nyrekraeft?

De fleste kraeftsygdomme er opstaet pga. tilfeeldigheder. Kraeft skyldes aen-
dringer (mutationer) af individuelle gener, der forarsager forstyrrelse af cel-
leveeksten. Medvirkende arsager til mutationerne kan veere ydre faktorer sa
som rygning og overvaegt. Selvom det kan veaere vigtigt for dig at vide hvilke
faktorer eller adfeerdsmonstre, der er forbundet med eget risiko for nyrekreeft,
er det hverken gavnligt eller hjeelpende at bebrejde dig selv for din tidligere

adfeerd.

Nedarvet nyrekraeft

Arvelige former for nyrekreeft udger kun cirka 4 % af alle nyrekreefttilfzelde. En
nedarvet sygdom, som kaldes von Hippel-Lindau (VHL), er for eksempel for-
bundet med stor risiko for at udvikle nyrekreeft. 0gsa andre sjeeldne arvelige

sygdomme er forbundet med nyrekreeft.

Information og frygt

Nogle mener ikke, at det vil hjeelpe at opsege information om sygdommen.
Andre er bange for at fa starre kendskab til nyrekreeft. Iszer information om
overlevelsesstatistik skreemmer. Imidlertid er det vigtigt at huske, at disse
statistikker er baseret pa befolkningsgennemsnit og ofte er adskillige ar

gamle pa det tidspunkt, hvor de offentliggeres. Urologer og onkologer, der er



specialister i nyrekraeftbehandling, kan give dig denne information. At stille
sporgsmal er en vigtig made at mindske frygt og angst, og det er den eneste
made til virkelig at styrke dig selv til at treeffe de bedste beslutninger anga-

ende behandling af din nyrekrzeft.

Nyrernes funktion

Nyrerne er placeret i hver side af kroppen, bagerst i bughulen pa niveau med
de nederste ribben. De er omgivet af fedtveev, som udger en stedpude og be-
skytter dem. Bverst pa hver nyre sidder en binyre. Vi har to nyrer, men man

kan leve et normalt liv med kun én nyre.

Hver nyre vejer ca. 225 gram og maler 10-12,5 cm i leengden og 5-7,5 cm i
bredden. Nyren er formet som en benne med en fordybning i midten sinus
renalis), hvortil nyrearterien, nyrevenen og urinlederen er forbundet. Blo-
det leber ind i nyren via nyrearterien og lober veek via nyrevenen. Nyrernes
hovedopgave er at filtrere blodet og rense kroppen for affaldsprodukter. Den
vaeske, som nyrerne udskiller, og som indeholder de opleste affaldsstoffer,
kaldes urin. Urinen leber gennem urinlederen, et langt, tyndt rer, som forbin-

der nyrerne med blzeren.

En tumor starter med at vokse i selve nyren. Senere spreder den sig uden
for nyren, oftest ind i sinus renalis eller i nyrevenen. Hvis diagnosen stilles
tidligt, kan tumor veere begraenset til nyren og dermed lettere behandles med

operativ fjernelse af nyren eller en del af nyren.

Copyright 1991
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Jeg syntes, at det gik virkelig hurtigt

Patient: Poul
Alder: 71

“Det var et stort chok for mig den morgen jeg opdagede, at jeg havde blod i
vandet. Jeg teenkte, at det kunne da ikke passe. Men da det blev ved i lobet
af dagen, besluttede jeg at fa en tid hos min praktiserende leege for at fa det
undersogt hurtigst muligt.

Jeg kunne fa en tid dagen efter og skulle medbringe en urinprove. Min leege
undersagte mig kort og undersegte ogsa urinpreven. Derefter kom det til at
ga steerkt. Jeg blev henvist til urologisk afdeling, hvor jeg fik foretaget en kik-
kertundersogelse i bleeren, foretaget en CT scanning og flere andre underse-
gelser. To uger senere fik jeg fjernet den ene nyre ved en kikkertoperation.

Det viste sig at veere nyrekreeft.

Jeg syntes, at det gik virkelig hurtigt. Nyrekreeftpatienter skal veere virkelig
glade for de nye pakkeforlob for udredning af kraeft, der er kommet indenfor
de sidste ar. De gor virkelig en forskel. Tingene er planlagte og gar hurtigt.
Efter jeg fik min diagnose og behandling, kan jeg helt erligt sige, at leeger og
sygeplejersker pa afdelingen er de mennesker, der hjalp mig igennem. Jeg

mader nu til regelmaessige kontroller og de har veeret storartede.
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At forsta nyrekraeft

Folgende er en omfattende gennemgang af typer, symptomer, behandlinger
og meget mere. Brug dette afsnit til at formulere spergsmal til din leege anga-
ende status af “din” nyrekraeft.

| Danmark diagnosticeres over 35.000 nye kraefttilfzelde hvert ar. Nyrekreeft
udgor kun en lille del af alle disse kreefttilfzelde. Cirka 600 mennesker far

hvert ar konstateret nyrekreeft i Danmark.

Nyrekraeft forekommer omtrent dobbelt s hyppigt hos maend som hos kvin-
der. Cirka 300 mennesker dor arligt af nyrekreeft. Imidlertid antages det ogsa,

at mellem 3-5.000 nulevende danskere har overlevet nyrekreeft.

Betegnelsen nyrekrzeft daekker over flere forskellige former. Den mest almin-
delige form for nyrekreeft er renalcellekarcinom (RCC) og denne betegnelse
anvendes ofte som synonym for nyrekreeft. Den behandles almindeligvis
forst med operation. Hvis den opdages tidligt i forlebet, er risikoen lille for
tilbagefald. Desveerre giver den kun fa symptomer i de tidlige stadier, sa den
opdages ofte forst, nar nyrekraeften har vokset sig temmelig stor. Pa det tids-
punkt skubber den til nzerliggende organer og giver dermed symptomer. Ofte
findes nyrekreeft tilfzeldigt ved rontgen- eller ultralydsundersegelser, som
foretages af andre grunde. Det betyder, at kreeften opdages tidligere og der-

ved kan behandlingen iveerkszettes tidligere.

Det mest almindelige symptom pa nyrekreeft er blod i urinen uden smerter,

en tilstand som kaldes haematuri. Dette symptom forekommer hos 20-25 % af
patienterne. Ofte optreeder der blod i urinen den ene dag og ikke den naeste. (Be-
meerk, at blod i urinen kan vaere tegn pa andre sygdomme end nyrekraeft, som

f.eks. nyresten]. Nar der er synligt blod i urinen, skal man omgaende soge leege.

Andre almindelige symptomer pa nyrekraeft omfatter treethed, veegttab, nat-
tesved eller en udfyldning i maven. Der kan ogsa vaere ryg- eller flankesmer-
ter eller trykken. Nyrekraeft opstar oftest hos mennesker i 40-70 ars alderen.
Hvis tumoren har spredt sig til fjerntliggende organer, kan symptomerne vari-
ere afhaengig af det pavirkede organ, men patienterne kan bemaerke uforklar-

ligt veegttab eller blodmangel.




Kapitel 2
At forsta nyrekraeft

Selvom din nyrekrzeft spreder sig til andre organer, defineres den stadig som
nyrekreeft, men kaldes nu udbredt nyrekreeft eller metastatisk nyrekreeft.
Nedenstaende liste naevner symptomer og/eller tegn hos patienter pa det tids-

punkt, hvor diagnosen stilles. Bemzerk, at nogle patienter ikke har symptomer:

Blod i urinen

Udfyldning i maven

Ryg- eller flankesmerter

Veegttab

Lav blodprocent

Tumorforkalkning pa rentgenbillede
Symptomer pa metastaser

Feber

Hojt indhold af calcium i blodet

Hoj blodprocent

Undertyper af renalcellekarcinom (RCC)

Ikke alle former for nyrekrzeft er ens. Der er forskellige undertyper af RCC,
og disse opforer sig helt forskelligt, bade angaende hvor hurtigt de vokser,
og hvordan de reagerer pa behandling. Den fjernede nyrekraeft undersoges
i mikroskop af en patolog. | patologirapporten beskrives typen af nyrekrzeft,
graden af celleforandring, tilstedeveerelse af celleded (nekrose), udbred-
ningen i og udenfor nyren (stadium}, samt hvorvidt al kreeftveev er fjernet.

Stadieinddeling og gradering bliver forklaret senere i dette kapitel.

Undertyperne af RCC stammer fra beskrivelsen af cellens udseende og andre

karakteristika. De hyppigste undertyper omfatter:

Clearcelle RCC

Dette er den mest almindelige form for nyrekraeft, og den repraesenterer cirka

75 % af alle tilfeelde. Clear celle RCC er den celletype, hvor der kan ses mutation i
von Hippel-Lindau (VHL] genet. Meget af den nyeste forskning, som forseger at
identificere nye, effektive behandlinger til patienter med udbredt nyrekreeft, er

fokuseret pa denne undertype, fordi det er den mest almindelige form for RCC.
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Dette er den naest hyppigste form for nyrekreeft, som udger ca. 15 % af tilfeel-
dene. Papilleert RCC opdeles i to undertyper, som er baseret pa cellernes udse-
ende: Type 1 (5 %) og Type 2 (10 %). Der findes ogsa arvelige former af bade
Type 1 og Type 2 papillzert RCC.

Kromofobt RCC

Denne sjzeldne form for nyrekreeft udger ca. 5 % af RCC tilfseldene. Den menes
at stamme fra den samme celletype, som renale onkocytomer (se nedenfor).
Der findes en nedarvet form for kromofobt RCC, som er forbundet med en
specifik genetisk mutation, som kaldes Birt-Hogg-Dubé syndrom. Kromofobt
RCC spreder sig sjeeldent for meget sent i det kliniske forlob, og operation er
almindeligvis forbundet med en god prognose. Udbredt kromofobt RCC er ret

sjeeldent, og aktuelt eksisterer der ingen standardbehandling.

Samlerors RCC

Dette er en sjeelden og saedvanligvis aggressiv form for nyrekraeft, som udger
mindre end 1% af tilfeeldene. Denne form for RCC har ofte spredt sig pa diag-
nosetidspunktet og er mere almindelig hos yngre mennesker. Behandlingen

er oftest anvendelse af kemoterapi.

Renalt onkocytom

Dette er en godartet nyretumor, som udger ca. 5 % af alle nyretumorer. Dvs.
det er ikke nyrekreeft. Disse spreder sig ikke, men de kan vokse sig store i ny-
ren og invadere lokale strukturer, hvilket kan medfere symptomer, der kreever
operation. Den godartede nyretumor behandles med delvis eller fuldsteendig

fjernelse af nyren.

Uklassificeret/udifferentieret RCC

Mindre end 1 % af al nyrekreeft kan ikke klassificeres. Ved mikroskopisk
undersogelse har disse tumorers kreeftceller en struktur og genetiske treek,
som ikke passer til beskrivelsen af de mere almindelige RCC undertyper.
Denne kategori omfatter seedvanligvis aggressive tumorer, som ikke reagerer

pa traditionel behandling af RCC.
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Urotelkarcinom i nyren

Den danske betegnelse er nyrebaekkenkreeft. Det betragtes ikke som nyre-
kreeft, idet det opstar i nyrebaekkenet. Det er samme tumortype som blze-
rekraeft og behandles derfor pa samme made som denne med operation og

kemoterapi.

Pavisning, diagnose og stadieinddeling

Da nyrekrzeft kan sprede sig til andre dele af kroppen, er det vigtigt at under-
soge for dette. Man starter altid med en omhyggelig leegeundersogelse og
drofter tidligere og nuveerende medicinske problemer. Din laege vil ordinere
flere af folgende undersogelser for at kunne bestemme udbredningen af din

kraeftsygdom og for at kunne udarbejde din behandlingsplan.

Computer tomografi (CT scanning)

En CT scanning er en specialiseret form for rentgen, som anvendes til at
vurdere de indre organer, og den giver et meget nojagtigt billede af specifikke
omrader i kroppen. Den anvendes som en af de primaere undersegelsesmeto-
der til bestemmelse af RCC.

Ved en CT scanning er det stort set altid nedvendigt at anvende et kontrast-
stof, der sprojtes ind i blodet, for at forstaerke billederne. Undertiden er det

ogsa nodvendigt at drikke et kontraststof.

Almindeligvis er det smertefrit at fa foretaget en CT scanning, selvom ind-
sprojtning af kontrast i en blodare kan give varme og redme. Der sker en
sjeelden gang, at patienter far en allergisk reaktion ved indsprejtning af
kontraststoffet, seerligt personer, som tidligere har reageret pa kontraststof
i forbindelse med en rentgenundersegelse. Du skal ofte veere fastende forud
for undersegelsen. Hvis nyrefunktionen er nedsat gives ikke kontrast. Nyre-
funktionen bestemmes ved en blodprave, hvori kreatinin-vaerdien bestem-

mes. Denne blodpreve skal tages nogle dage for scanningen.

Magnetisk resonansafbildning (MR)

En MR er en hojt specialiseret scanning, som ligner en CT scanning, men som
kan veere bedre egnet til at vurdere visse steder i kroppen, sa som knogler,

hjerne eller rygrad. Den danner et nojagtigt billede af specifikke organer i



kroppen. En MR er almindeligvis en smertefri undersegelse. Da den anvender
en kraftig magnet til at danne billederne, skal mennesker med metal i krop- Kapitel 2
pen —som f.eks. hofteproteser, pacemaker eller metalplader — diskutere an- At forsta ngrekrmft
vendelse af MR med deres laege og MR teknikeren, inden scanningen foreta-
ges. Undersogelsen kan krzeve, at patienten skal ligge stille i lang tid, almin-
deligvis pa et smalt leje, hvilket kan vaere vanskeligt for nogle mennesker,
som ikke bryder sig om lukkede rum. MR scanninger anvendes til specielle
formal, eller hvis CT scanning ikke kan anvendes (fx pa grund af nedsat nyre-

funktion eller tidligere kontrastreaktion).

Knoglescanning

En knoglescanning kan anvendes til at undersege, om der er spredning af
kraeft til knoglerne. Den udferes ved at indsprejte sma maengder af et seerligt
radioaktivt stof ind i en blodare. Dette stof fores til knoglen, hvor det opsam-
les i de omrader, hvor der er stor knogleaktivitet. Undersegelsen kan pavise
bade kreeftsygdomme og andre sygdomme, men den kan ikke skelne mellem
kreeft og andre sygdomme som f.eks. ledbetaendelse. | nogle tilfzelde kan
knoglescanning ikke pavise kreeft i knoglen. Derfor kan der vaere behov for

andre undersogelser som f.eks. rantgen, CT eller MR scanninger.

Positron-emissions-tomografi (PET) scanning

En PET scanning er en specialiseret undersegelse, som giver information
om, hvor udbredt en kraeftsygdom er pa baggrund af aktivitet i cellerne. PET
scanning anvendes rutinemaessigt ved flere kraeftformer, men man overvejer

stadig effektiviteten af PET scanning ved nyrekreeft.

I modseetning til CT og MR scanninger, som giver billeder af indre organer
eller andre strukturer, giver PET scanning billeder pa baggrund af kemiske og
fysiologiske aendringer i forbindelse med en celles stofskifte (metabolisme].
Saledes kan PET scanninger medvirke til at skelne godartede (benigne] fra
ondartede (maligne] tilstande, og hjeelpe med at bestemme sygdommens
udbredning. PET scanninger anvendes ofte i kombination med CT og MR
scanninger. En PET scanning kan vare fra 15 minutter til 2 timer, afhaengig af

hvilket omrade i kroppen der skannes.
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Ultralydsscanning (UL)

Ultralyd anvender lydbelger til at danne billeder af indre organer og pavise
kreeft. Etlydhoved fores hen over huden og udsender lydbolger, der kastes
tilbage fra de indre organer. Det ekkobillede, som dannes fra nyrekreeft, ser
anderledes ud end billeder fra normalt nyreveev. Der er almindeligvis ingen
forberedelse til denne undersoegelse. Ultralydsscanning kan ogsa anvendes

nar der foretages vaevsprove (se nedenfor).

Renografi

Undersoegelsen foretages for at vurdere, om du kan klare dig med én nyre. Et
kontraststof indsprojtes i en blodare, almindeligvis i armen. Kontraststoffet
fores rundt med blodet til nyrerne. Der tages billeder af nyrerne, mens kon-
trasten passerer igennem dem. Derved kan hver af de to nyrers bidrag til den

samlede nyrefunktion beregnes.

Vaevsprove fra nyren eller fra en metastase

Hvis der efter gennemforelse af diagnostiske undersegelser er mistanke om,
at der er kreeft i nyren, vil der blive foretaget kirurgisk fjernelse af hele eller
en del af nyren. | visse situationer er der dog behov for, at der tages en biopsi
(veevspreve] fra nyren eller fra en metastase. Vaevsproven foretages ofte

vejledt af ultralyd eller CT for at gennemfere indgrebet sikkert.

Diagnose

Den eneste made, hvorpa diagnosen nyrekreeft kan stilles med sikkerhed, er
ved at undersoge vaev fra nyrekreeften i et mikroskop. Ved denne underso-
gelse bestemmes typen af nyrekreeft, graden af celleforandring, tilstedevee-
relse af celleded (nekrose) udbredning i og udenfor nyren (stadium}, samt

hvorvidt al kreeftveev er fiernet.

Andre undersogelser

Udover de ovenfor beskrevne undersoegelser kan din lzege ordinere en eller

flere af folgende laboratorieprover for at fuldende vurderingen af din sygdom.

Urinpreve

| en urinprove kan pavises sma mangder af blod og andre substanser, som



ikke kan ses med det blotte oje. Omkring halvdelen af alle patienter med nyre-
kraeft har mikroskopisk blod i urinen. Mikroskopisk undersegelse af urinpro- Kapitel 2

ver kan pavise kreeftceller i urinen (kaldet urincytologi). At forsta nyrekraeft

Blodprover

Der vil blive taget blodprover, og i disse vil veere vigtig information til hjzelp for

diagnosen.

Betydningen af stadieinddeling og gradering

Stadieinddeling siger noget om, hvor udbredt kraeften er, mens gradering siger
noget om, hvor aggressive de enkelte kreeftceller er. De to systemer spiller
forskellige roller, men bade stadieinddeling og gradering er vigtige metoder til
at forudsige sygdommens forleb og prognose. De er med til at afgore, hvilken

behandling der er passende og chancen for et godt resultat af behandlingen.

TNM stadieinddelingssystem

Det mest almindeligt anvendte stadieinddelingssystem benaevnes TNM og er
en standardiseret made, hvorpa kreeftens udbredning beskrives.

TNM er baseret pa vurdering af en tumors storrelse og udbredning lokalt i og
ved nyren (T}, om der er lymfeknudemetastaser (N), og om der er fjernme-

tastaser (M). Vurdering af T, N og M komponenterne efterfolges af en stadie-

gruppering.

T komponenten angiver sterrelsen og udbredningen af den primaere nyretu-
mor N komponenten angiver tilstedevzaerelse eller fravaer af tumor i neerlig-
gende regionale lymfeknuder. M komponenten angiver om kreeften har spredt

sig til fjernere organer.
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Detaljeret beskrivelse af T, N og M kategorier
Primaer tumor (T):

™:
TO:

Tia:
Tib:

T2a:

T2b:
T3a:

T3b:

T3c:

T4:

Primaer tumor kan ikke vurderes (information ikke tilgaengelig).

Ingen tegn pa en primaer tumor.

Tumor er 4 cm i diameter eller mindre, og den er begraenset til nyren.
Tumor er sterre end 4 cm, men mindre end eller lig med 7 cm, og den er
begraenset til nyren.

Tumor er starre end 7 cm, men mindre end eller lig med 10 cm, og den
er begreenset til nyren.

Tumor er storre end 10 cm, og den er begreenset til nyren.

Tumor har spredt sig til det store blodkar, som leder veek fra nyren
(vena renalis) eller til det fedtvaev, som omgiver nyren, og/eller til
sinus renalis, men ikke igennem den tynde bindevaevshinde, som
omgiver nyren og som kaldes Gerota’s fascie,.

Tumor har spredt sig til den del af det store blodkar, som leder til hjertet
(vena cava inferior) og som er beliggende i bughulen.

Tumor har spredt sig til den del af vena cava, som er beliggende i bryst
kassen (vena cava superior] eller er vokset ind i vena cavas veeg.
Tumor er vokset igennem Gerota’s fascie (bindevaeyv, som omgiver

nyren og fedtvaevet rundt om nyren) eller ind i binyren.

Regionale lymfeknuder (N):

NX:

NO:
N1:

Regionale lymfeknuder kan ikke vurderes
(information ikke tilgeengelig).
Ingen regionale lymfeknudemetastaser.

Metastase til regionale (neerliggende) lymfeknuder.

Fjernmetastaser (M):

MX:

MO:
M1:

Tilstedevaerelse af fiernmetastaser kan ikke vurderes (information ikke
tilgeengelig).

Ingen fjernmetastaser.

Fjernmetastase [ metastase til ikke-regionale lymfeknuder og/eller til

andre organer (sa som lunger, knogler eller hjerne).



Stadiegruppering

NarT, N og M kategorierne er fastslaet, kombineres denne information i en

gruppering for at bestemme en patients samlede sygdomsstadium. Dette

angives med romertal fra stadium | (det tidligste stadium] til stadium IV

(det mest udbredte stadium).

Stadium [:

Stadium II:

Stadium lll:

Stadium IV:

T1a-T1b, NGO, MO. Tumoren er 7 cm eller mindre og begraenset
til nyren. Der er ingen spredning til lymfeknuder eller fjernt-

liggende organer.

T2, NO, MO. Tumoren er sterre end 7 cm men er stadig be-
graenset til nyren. Der er ingen spredning til lymfeknuder eller

fjerntliggende organer.

T1a-T3c, N1, MO eller T3a-T3c, NO, MO. Adskillige kombina-
tioner af T og N kategorierne er inkluderet i dette stadium.
Disse omfatter alle tumorer, som kun har spredt sig til en
neerliggende lymfeknude men ikke til andre organer. Stadium
[l omfatter ogsa tumorer, som ikke har spredt sig til lymfe-
knuder eller fjerntliggende organer, men som har spredt sig
fedtveevet omkring nyren og/eller er vokset ind i det store

blodkar (vena cava), som leder fra nyren til hjertet.

T4,NO-N1, MO eller alle T, alle N, M1. Adskillige kombinationer
af T, N og M kategorierne er inkluderet i dette stadium, som
omfatter alle kraeftsygdomme, der har spredt sig direkte
gennem fedtveevet og igennem Gerota’s fascie (det bindeveev
som omgiver nyren] eller til binyren. Stadium IV omfatter
ogsa kraeft, som har spredt sig til andre lymfeknuder fjernt
fra nyren eller til andre fjerntliggende organer sa som lunger,

knogler eller hjerne.
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Gradering

Gradering siger noget om, hvor aggressive de enkelte kreeftceller er. Nyre-
kreeft graderes efter Fuhrmans gradering pa en skala fra 1 til 4.

Grad 1 nyrekrzeft har cellekerner, som har stor lighed med den normale nyre-
cellekerne, hvorimod grad 4 nyrekreeft har celler der ser meget anderledes ud
end normale celler.

Generelt geelder, at jo hojere Fuhrman grad des darligere prognose.
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Operation og forbedret
behandling giver hab

Patient: Jytte
Alder: 67

“Jeg fik fjernet en nyre for 14 ar siden. Pa det tidspunkt boede min mand og
jeg i Spanien. Jeg rejste hjem til Danmark for at blive opereret pa Rigshospi-
talet. Selve operationen var helt ligetil. Jeg fik fjernet nyren helt med godt

resultat, heldigvis, fordi tumoren ikke havde spredt sig.

Jeg var dog lettere frustreret under min rekonvalescens, fordi jeg ikke, som
de andre patienter pa min afdeling, var i stand til at sta op og ga rundt med
det samme. Det var for smertefuldt de ferste dage. Min brystkasse var meget
om, men ret hurtigt blev jeg i stand til at sta op og bevaege mig omkring, og
mine dotre tilskyndede mig til genoptraening hver dag. Jeg tror, at dette frem-
mede min bedring. Det var lidt for sveert i en periode at sidde med ved bordet
til maltiderne, men gradvist svandt smerterne. | lobet af 6 uger var jeg i stand

til at rejse tilbage til Spanien.

Nu arbejder jeg som frivillig underviser som nyrekreaeftpatient og er med i et
nyt kreeftpatient uddannelsesprogram pa et kreeftcenter i min hjemby. Mit
rad til nyrekraeftpatienter har altid veeret, at de skal bevare habet, og med
udviklingen af mere skdnsomme kirurgiske behandlingsmetoder og nye lze-
gemidler i de seneste ar, er der endnu mere grund til at veere forhabningsful-
de end nogensinde fer. Det giver kolossal optimisme at vide, at der er effektiv
behandling med kirurgi og de nye godkendte lsegemidler. Nyrekreeft behover

ikke at veaere den dystre prognose, som den var tidligere.”
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Operation anses for at veere den primzere behandling for de fleste former for
nyrekraeft. Der foreligger flere forskellige kirurgiske muligheder, afhaengig af
type, tumorstorrelse, udbredelse af sygdom og patientens almene fysiske

tilstand. Din laege vil drofte de kirurgiske muligheder med dig.

Traditionel kirurgi:
Hel eller delvis fjernelse af nyren

Behandling af de fleste former for nyrekreeft starter med fjernelse af nyre-
kreeften med en operation, som kaldes nefrektomi. Formalet med operationen
er at fjerne det syge vaev i nyren. Hvis kreeften allerede har spredt sig, kan

nefrektomi i flere tilfzelde stadig veere gavnlig.

En nefrektomi er en almindelig operation. De mulige risici er veldefinerede, og
det er almindeligvis et helt sikkert indgreb, hvis du ikke har en anden tilgrund-
liggende sygdom, sa som hjertesygdom eller leversygdom. Dedeligheden i
forbindelse med operation ligger under 1 % for patienter, hvis kraeftsygdom
ikke har spredt sig og ca. 1 % for patienter med udbredt (metastatisk] syg-
dom. Komplikationer er ikke almindelige, med mindre nyrekreeften er lokalt
udbredt, som f.eks. nar tumoren vokser ind i nyrevenen eller den nedre del

af vena cava (den store vene hvorigennem blodet laber tilbage til hjertet fra
benene og de indre organer), eller hvis tumoren har spredt sig uden for nyren.
Hvis tumoren har bredt sig til venen, skal der ogsa udferes karkirurgi for at
fjerne tumoren fra venen eller fjerne selve venen. Dette vil forleenge operati-
onstiden, og der vil ofte vaere behov for blodtransfusion. Blodtransfusion er

normalt ikke nedvendige ved operation af mindre, lokale tumorer.

Selvom nefrektomi er den mest almindelige behandling for nyrekrzeft, er det
vigtigt at bemaerke, at den i nogle tilfzelde ikke kan anvendes. Din leege vil
forklare de faktorer, som indvirker pa beslutningen om, at der kan foretages

nefrektomi eller dette ikke er muligt.

Der findes to hovedtyper af nefrektomi for nyrekraeft:
Radikal nefrektomi, hvor kirurgen fjerner hele nyren med tumor. Derudover

kan binyren, som er beliggende umiddelbart over nyren, i visse tilfeelde blive
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fjernet. Forstorrede lymfeknuder nzer ved nyren vil ogsa blive fjernet under
operationen.

Partiel nefrektomi, hvor kirurgen kun fjerner den del af nyren, hvor tumoren
sidder, saledes at den resterende del af nyren ikke fjernes. Forsterrede lymfe-

knuder nzer ved nyren vil ogsa blive fjernet under operationen.

Partiel nefrektomi er en lidt mere teknisk operation og kraever specialviden.
Denne operation udferes nu med eget hyppighed. Fordelen ved denne ope-
ration er, at der bevares mest mulig nyrefunktion. Hos patienter med sma til
mellemstore tumorer kan der opnas de samme resultater med partiel nefrek-
tomi som med radikal nefrektomi. Partiel nefrektomi udferes, hvis det skon-

nes muligt og relevant.

Laparoskopisk radikal eller partiel nefrektomi

Laparoskopisk kirurgi, som er en mere skansom kirurgisk teknik, er et alter-
nativ til traditionel kirurgi. Et laparoskop er et kikkertinstrument, som ind-
fores via en reekke sma hudsnit i bugvaeggen. Disse hudsnit maler cirka en
centimeter. Herigennem indferes kirurgens instrumenter, som bruges til at
fjerne nyren. Kikkerten er tilsluttet en skaerm, hvorpa kirurgen i forsterret
form kan se operationsomradet. Laparoskopisk teknik kan anvendes til bade
radikal og partiel nefrektomi.

Fordelen ved et laparoskopisk indgreb er et mindre ar, et reduceret blodtab, et
kortere hospitalsophold, mindre behov for smertemedicin samt kortere tid til

bedring sammenlignet med traditionel kirurgi.

Laparoskopisk kirugi kan veere teknisk vanskeligt. Derfor er der udviklet
handhjulpne teknikker for at lette indgrebet i udvalgte tilfeelde. Urologen
forleenger i dette tilfeelde et hudsnit for at kunne indfere en hand til at hjselpe

med at udfere de laparoskopiske manovrer.
Laparoskopisk partiel nefrektomi kan foretages hos udvalgte patienter.

Robotassisteret teknik er en videreudvikling af laparoskopi og er specielt

velegnet til partiel nefrektomi.
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Til behandling af sma tumorer i nyrerne findes flere ikke-kirurgiske teknik-
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ker. En af disse teknikker kaldes kryoterapi, som anvender frosttemperaturer
(flydende argon] til at destruere det syge vaev. Radiofrekvensablation (RFA)
er en anden ikke-kirurgisk teknik, som anvendes til at destruere sma tumorer

ved hjeelp af varme.

Nefrektomi ved udbredt sygdom

Nefrektomi er en del af den samlede behandling hos visse patienter med ud-
bredt nyrekreeft. Det er dog nedvendigt at veere i god almen helbredstilstand.
Patienter med komplicerende faktorer, inklusive udtalte metastaser til lever,

hjerne eller knogler, taler ikke sa omfattende et indgreb.

Arteriel embolisering

Etindgreb, som kaldes arteriel embolisering, bruges i sjzeldne tilfeelde. Sma
stykker af en seerlig gelatinesvamp eller et andet materiale indsprojtes via

et kateter for at blokere den arterie, som ernzerer den kreeftangrebne nyre.
Hvis der forventes stor bledning under operationen kan arteriel embolisering i

visse tilfeelde anvendes for operationen.

Det fjernede tumorvaev
kan veere til nytte for andre

Det fjernede tumorveev kan veere til nytte — bade for dig og for andre nyre-
kreeftpatienter. Undersegelse af vaev fra tumoren, kan give vigtig information
om din seerlige form for kraeft, kan medvirke til at fastsla din risiko for til-
bagefald og kan dermed medvirke til yderligere behandlingsvejledning. Der
indsamles vaev til en national biobank fra alle nyrekreeftpatienter i Danmark,
hvis du har givet samtykke. Dette vil give vaesentlig ny viden i fremtiden. Din

Kirurg vil tale mere med dig om dette.

For operationen

Hvis din urolog anbefaler nefrektomi, har du formentlig mange spergsmal.
Din urolog vil tale med dig herom. Du far at vide, hvor operationen skal fore-
tages, og hvem kirurgen er. Din operation skal foretages pa et hospital eller

kraeftcenter, som har erfaring med at behandle nyrekreeft. Du far at vide,
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hvordan du har det efter operationen, og hvordan eventuelle smerter vil blive
behandlet. Du far ogsa at vide, hvornar du kan genoptage normale aktiviteter
og hvilken form for efterbehandling, der planleegges. Ved at fa besvaret disse
sporgsmal kan du lette eller mindske din angst, sa du kan fokusere pa at blive

rask.

Du skal mede pa hospitalet til en forberedende samtale kort for operationsda-
gen, saledes at du er bedst muligt forberedt pa, hvad der skal ske. Pa denne
dag vil der blive udfert nogle afsluttende prover, og du vil tale med narkoselze-

gen, som vil vurdere, hvor meget narkose du skal have under operationen.

Hvis du er ryger, sa stop eller reducer rygning sa meget som overhovedet
muligt inden operationen, idet rygning kan haemme helingsprocessen og give

flere komplikationer.

Pa operationsdagen

Nar du ankommer til operationsgangen, vil narkosepersonalet gore dig klar

til operation. Der kan anvendes forskellige narkoseteknikker for at holde dig
smertefri. En teknik omfatter anvendelse af et rygmarvs kateter (epidural).
Denne metode starter med en indsprejtning med lokalbedevelse i ryggen,
efterfulgt af anlaeggelse af et kateter ind i ryggen til rygmarven lige over
nyrerne. Katetret forbindes med en tynd plastiksonde til en pumpe, som giver
dig sma doser bedavelse for at forebygge smerter. Ved at give sma, preecise
doser med regelmaeessige intervaller kan narkoselaegen opna en storre og
mere sikker smertelindring. Der gives mindre narkose, og der er kun fa, om

nogen, bivirkninger.

Operationen kan begynde. Du vil sove dybt og ikke have nogen bevidsthed om

smerter under operationen.

Nar operationen er overstaet og operationssaret er lukket og forbundet, skal
du tilbringe nogle timer pa opvagningsafsnittet. Du vil blive omhyggeligt over-
vaget, og du vil langsomt vagne op som bedavelsen fortager sig. Derefter vil

du komme tilbage til sengeafdelingen.



Fa dage efter operationen

Kapitel 3
Kirurgisk behandling

Din behandlingsplan i de forste 2 til 3 dage efter operationen afhaenger af,
hvilken type operation du har faet foretaget. Hvis du har faet foretaget kik-
kertoperation kan du oftest ga hjem allerede dagen efter. Hvis du har faet
foretaget aben operation vil du oftest kunne ga hjem efter 3-4 dage. Du vil

veere i stand til at leese, lytte til musik, se fjernsyn og tale i telefon.

Efterhanden som du far det bedre, vil den made du far medicin pa blive
a@ndret, og et evt epiduralkateter vil blive fjernet. Du kan fa smertestillende

medicin som indsprejtning eller som tabletter.

Motion er en vigtig del af bedringen. Den forbedrer dit kredslob og din vejr-
treekning og medvirker til at forebygge blodpropper i benene. Fa timer efter
operationen vil du blive bedt om at sta ud af sengen og ga lidt omkring.
Maske er det vanskeligt i forste omgang at std ud af sengen, selvom det
ikke er noget problem at ga. Det kan vaere vanskeligt at komme ind og ud af
sengen, hvis dine flankemuskler er gennemskaret ved en operation. Maske
er et eller flere af dine ribben ogsa blevet trykket. P4 trods af ubehag, skal du

sta op og ga en tur.

At komme hjem

Hvis du har faet foretaget et bent kirurgisk indgreb, vil kirurgiske heefte-
klammer eller trade blive fjernet fra dit operationssar efter cirka en uge. Det
gor ikke ondt. Operationssaret vil fa en let forbinding. Du vil stadig kunne fa
smertestillende medicin. Du vil maske finde det sveert at komme ud af
sengen og i seng uden hjeelp, fordi dine muskler stadig er under opheling. Du
vil maske finde det mest behageligt at sidde i en bled stol eller endog sove

i en stol, helst en med faste armlaen, som du kan stette dig til, nar du skal

seette dig og rejse dig.

Det er en god idé at ga en tur hver dag. Du vil ikke veere i stand til at udfere

fysisk arbejde eller lofte tunge ting. Benyt dig af denne tid til at slappe af.

Din urolog vil se dig til kontrol ca. 2 uger efter udskrivelsen. Formalet med
dette besog er at kontrollere helingen af dine sar, opfelgning af eventuelle

komplikationer, at tage blod- og urinprever og kontrollere din tilstand efter
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operationen. Det er ogsa pa det tidspunkt, hvor lzegen kan give dig de ende-
lige resultater fra patologirapporten og drofte opfolgning med dig. Hvis du

har nogle problemer eller foler, at noget ikke er i orden, kan du drofte disse
bekymringer med lzegen.

Afhzengig af operationstypen kan du vaere sygemeldt fra 2 til 6 uger. Du skal
dog stadig tage det roligt. Det kan tage op til 3 fulde maneder for dine muskler

at heles og for dig at genvinde din styrke.

Ca. 2 maneder efter operationen kan du starte pa mere motion. Du skal ar-
bejde hen imod det niveau af motion, som effektivt bearbejder de forskellige
muskler, men som stadig er behageligt for dig. Motion vil fremme genopbyg-

gelse af musklerne og dit energiniveau.

Prognose

Den gode nyhed er, at overlevelsen for nyrekrzeft er forbedret. Muligheden for
helbredelse afhaenger af flere forskellige faktorer, iseer sygdommens stadium,
storrelse, grad (celleforandringsgrad), samt tilstedevaerelse af nekrose (cel-
leded i tumor), men andre faktorer har ogsa betydning. Dit kontrolforleb vil

blive afstemt efter dette.

Omkring halvdelen af alle patienter har lokal sygdom (stadium | eller Il], og

hovedparten af disse vil veere helbredte.

Man skal dog veere forsigtig med at drage konklusioner fra overlevelsesstati-
stikker til sit eget tilfelde. Ethvert nyrekreefttilfeelde er unikt, og resultaterne
fra overlevelsesstatistikkerne kan derfor ikke overfores direkte. Dette kan

ikke understreges for meget.

Din sandsynlighed for langtidsoverlevelse afhaenger ogsa af din alder og
fy-siske tilstand, samt hvilken opfelgning og behandling du far efter din
operation, og en raekke faktorer i nyrekrzeften. Du kan drefte din overlevelses-
prognose med din urolog eller onkolog, fordi hun eller han er mest fortrolig
med de unikke medicinske karakteristika i dit tilfelde. Du skal dog ikke blive
overrasket, hvis lzegen er tilbageholdende med at give dig et nejagtigt svar.
Leegen er klar over de mange faktorer, som kan pavirke overlevelsen og ved,

at der ikke findes et praecist svar.



Jo leengere du overlever med eller uden sygdom, jo sterre er dine chancer for
at fa en ny og mere effektiv behandling. Der er gjort markante fremskridt i Kapitel 3

lobet af de sidste 20 ar, og der udfores meget forskning netop nu. Kirurgisk behandling

Kontrol og opfolgning

Efter nefrektomien skal du have foretaget regelmaessig kontrol. Kontrollen
er baseret pa information om tumors stadie, sterrelse, Furhman grad (cel-
leforandringsgrad) og tumor nekrose (celleded), og er alle informationer der
findes i patologirapporten. Seedvanligvis kontrolleres du i 5 ar, men i visse

tilfeelde skal du kontrolleres i 10 ar.

Hvis du har lav risiko for tilbagefald efter nefrektomi skal du kontrolleres arligt

i5ar.

Hvis du har mellem risiko for tilbagefald efter nefrektomi skal du kontrolleres

halvarligt i de forste 3 &r og derpd arligt i 2 &r, saledes kontrol i alt 5 ar.

Hvis du har haj risiko for tilbagefald efter nefrektomi skal du kontrolleres hver
3. maned i ét ar. Derpd hver 6. maned i 2 ar og derpa arligt i 7 ar., saledes

kontrol i alt 10 &r.

Under opfelgningsperioden skal du holde oje med, om du udvikler symptomer.
Du skal ogsa notere emhed og smerter samt andre symptomer, du matte
opleve. Medbring dine notater til dine kontrolbesog. Hvis du oplever nogle
usaedvanlige smerter eller symptomer mellem kontrolbesegene, skal du kon-
takte din laege. Hvis der er noget galt, vil du hurtigere fa hjzelp. Hvis der ikke
er noget galt, vil du fa fred i sindet efter at have talt med din laege. Selvom du
har en udmaerket prognose, skal du og din leege veere vagtsomme. Hvis der

opstar spredning af sygdommen, skal du have gjort noget ved problemet.

Adjuverende behandling efter operation

Hvis du har hoj risiko for tilbagefald, kan du muligvis have gavn af ekstra
behandling — kaldet adjuverende behandling — efter din nefrektomi, dette vil

blive uddybet i naeste kapitel.




Tablet medicin
giver mange behandlingsfordele

Patient: Hans

Alder: 57

“Jeg fik diagnosticeret nyrekreeft nytarsdag 2004. Jeg troede det var et nyre-
stensanfald. Et roentgenbillede viste dog en stor tumor i min ene nyre. Jeg fik
foretaget en partiel nefrektomi og vendte tilbage til et normalt liv.

| december samme ar viste et rentgenbillede dog, at der var en forstorrelse

i lymfekirtlerne bag min hovedpulsare. De fortalte mig, at kraeften havde
spredt sig. Det var et voldsomt felelsesmaessigt tilbageslag. Jeg fik at vide, at
jeg formentlig kun havde 6 maneder tilbage at leve i. Men min urolog sagde, at
jeg havde en mulighed - at deltage i et forseg med eksperimentelle lsegemid-
ler pa Onkologisk afdeling.

Jeg vil aldrig glemme den dag, da jeg tog hen pa hospitalet for at fa besked
pa, om jeg var egnet til forseget. Det var et stort ojeblik, da sygeplejersken
smilende kom og gav mig pillerne, som jeg skulle tage som en del af forseget.
Jeg har haft mange op- og nedture siden jeg fik diagnosen, men dette var et
af hojdepunkterne for mig.

Jeg begyndte at tage tabletbehandlingen i februar 2005, og indenfor 6 ma-
neder var to af tumorerne forsvundet, og den sterste lymfekirtel var skrum-
pet til sin oprindelige storrelse. Jeg tager stadig medicinen fra det kliniske
forseg, som siden er blevet godkendt, og jeg har ikke haft nogen tumorer i de

sidste 18 maneder.

Ved enhver form for medicin er der nogle bivirkninger. Jeg har haft ubehag i haen-
der og fodder og jeg har nogle gang haft lidt kvalme. Men jeg har tilpasset mig.
Man leerer hvilken mad, man kan spise, og hvad man skal undga, og der er andre
ting du kan gore for at lette bivirkningerne. Bivirkningerne gndrer din livsstil en
smule, men det er ikke sa slemt. Det har bogstavelig talt reddet mit liv.

Jeg tror, at noglen til at bekeempe nyrekrzeft er: lad det ikke stoppe dig.
Fortseet med at planlaegge og leve dit liv, hold dig selv aktivt i gang sa godt du
kan. Fokuser pa det liv du har lige nu. Forbliv positiv og nyd hver dag du far.
Jeg har det bedre i dag, end for jeg fik kreeft. Jeg ved, hvad der er vigtigt i mit

liv, og jeg er blevet et bedre menneske af den oplevelse.”
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BEHANDLING AF UDBREDT NYREKRAFT

Kapitel 4
Laegemidler

Behandling af din nyrekreeft omfatter maske ikke kun operation. Hvis kraeften
allerede havde spredt sig, da du fik din diagnose, eller hvis sygdommen har
spredt sig siden din operation, vil din lzege hejst sandsynligt anbefale medi-
cinsk behandling. Adskillige leegemidler er pa nuvaerende tidspunkt godkendt
i Danmark til behandling af udbredt nyrekraeft.

De mest almindelige behandlinger for nyrekreeft er malrettet biologiske
kreeftbehandling eller immunterapi. Traditionelle behandlinger som stralebe-

handling og kemoterapi, anvendes mindre hyppigt.

Malrettet behandling

En af de mest spaendende udviklinger inden for de seneste ar er fremkom-
sten af nye leegemidler, som ved at blokere seerlige signalveje kan h&emme
kreeftcellens vaekst samt blokere dannelsen af nye blodkar. Derved forhin-

dres tilforsel af ilt og nzering til kreeftcellen.

Der foregar megen forskning i hele verden, som medferer nye malrettede be-
handlinger og det er sandsynligt, at nye leegemidler og behandlinger vil blive

indfort i fremtiden.

Angiogeneseha&mmere

For at nyrekreeft kan vokse og sprede sig, dannes nye blodkar ved hjeelp af
en proces, som kaldes angiogenese. Nyrekrzeft overproducerer veekstfakto-
rer, der stimulerer udviklingen af nye blodkar, som kan levere ilt og ernaering
til kreeften. Disse vaekstfaktorer omfatter vaskuleer endotelial vaekstfaktor
(VEGF) og trombocytafledt veekstfaktor (PDGF). Disse veekstfaktorer aktive-
rer visse tyrosinkinaser (proteiner) indeni kraeftcellen, som er vigtige for cel-
lens funktion, samt udvikling af nye blodkar. Dette giver tumorerne mulighed

for at vokse og sprede sig til andre dele af kroppen.

Siden 2006 har den Danske Laegemiddelstyrelse godkendt adskillige nye lze-
gemidler til behandling af nyrekreeft.: Nexavar (sorafenib), Sutent (sunitinib),
Torisel (temsirolimus), Avastin (bevacizumab] i kombination med interferon,
Afinitor (everolimus) og Votrient (pazopanib). Alle disse nye leegemidler af-

bryder dannelsen af nye blodkar og hs&emmer dermed tilfersel af ilt og neering
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til kreeftcellen. Disse midler har medfert lovende udsigter for nyrekreeftpa-

tienter. De fleste har ogsa den fordel, at de kan indtages som tabletter.

Formalet med behandling med lzegemidlerne er at seenke kraeftens veekst-
hastighed og at mindske storrelsen pa eksisterende tumorer. Nogle patienter
oplever, at deres kraeftsygdom mindskes betydeligt. Andre patienter oplever
maske ikke, at deres tumor mindskes i storrelsen, men at de har lange perio-
der hvor sygdommen er i ro. Nogle patienter er blevet behandlet med enten

sorafenib eller sunitinib i mere end 5 ar.

Det skal bemaerkes, at nogle patienter ikke har gavn af medicin. Det skal ogsa
bemaerkes, at de fleste laegemidler holder op med at virke efter en periode,
og man ma da overveje andre behandlingsmuligheder. | det folgende vil blive

gennemgaet de forskellige leegemidler.

Nexavar (sorafenib)

Nexavar er et leegemiddel, som er rettet mod nyrekrzeftens blodforsyning, og
som frarever den ilt og nzeringsstoffer, som er nadvendige for vaekst. Ved at
blokere VEGF og PDGF kan Nexavar forstyrre nyrekrzeftens evne til at danne
blodforsyning. Ved at blokere Raf-kinasevejen kan Nexavar ogsa forstyrre
tumorcellevaekst og spredning. Kliniske forseg viser, at Nexavar markant kan
forleenge tiden til sygdomsforvaerring. | det forseg, som medferte godkendel-
se af Nexavar i 2006, var tiden til sygdomsforveerring fordoblet for patienter,
der fik Nexavar sammenlignet med patienter, der fik placebo.

Nexavar kan fas som en 200 mg tablet. Den anbefalede dosis af Nexavar

er 400 mg som tages to gange dagligt med ca. 12 timers mellemrum. Da
indtagelse af mad vil forstyrre optagelsen af Nexavar, er det vigtigt at tage
medicinen 1 time for eller 2 timer efter et maltid. Nexavar skal tages hver dag

uafbrudt, og man anser typisk 4 uger for at veere en behandlingsserie.

Da visse andre lzegemidler og alternativ medicin pavirker omsaetningen af
Nexavar, er det vigtigt, at du informerer din leege om hvilken medicin, vitami-
ner og alternativ medicin du tager, for at undga nedsat virkning eller uenskede

bivirkninger til Nexavar.

Almindelige bivirkninger af Nexavar er udsleet, diarré, treethed, forhojet
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blodtryk, mundsar, redmen af huden, smerter og haevelse eller fortykkelser

i handfladerne eller fodsalerne pa trykpunkter. Din lege og sygeplejerske Kapitel 4
vil give dig yderligere information om anvendelse af Nexavar, og hvordan du Legemidler
skal handtere de bivirkninger, som kan opsta under behandling med Nexavar. o _—

— {
Hvilke bivirkninger der opstar, og hvor alvorlige de bliver, varierer fra patient }‘i in&
til patient. Du kan underrette din laege eller sygeplejerske, nar der opstar - ”\

bivirkninger, sa der kan iveerksaettes behandling. Tidlig identifikation af bivirk-
ninger vil nedsaette sveerhedsgraden af bivirkninger, nedszette den negative
indvirkning af bivirkninger pa din livskvalitet samt ege muligheden for, at du

far den mest effektive behandling. Din lzege kan midlertidigt pausere eller

afbryde din behandling eller reducere din dosis af Nexavar, hvis du udvikler -

alvorlige bivirkninger. - b‘ '
S A

Sutent (sunitinib)

Sutent beraver tumorceller blod og nzering, som er nedvendig for at nyre-
kreeften kan vokse, ved at blokere VEGF og PDGF signalvejene. Sutent blev
godkendt i 2006 til nyrekraeftpatienter pa grund af evnen til at reducere
storrelsen af nyrekreeften. | 2008 er der fremkommet nye opdaterede under-
segelser, der viser at Sutent kan forleenge tiden til sygdomsforveerring samt

forbedre den samlede overlevelse.

Sutent fas i flere forskellige tabletstorrelser (50 mg, 25 mg, og 12,5 mg).
Din lzege vil ordinere en passende dosis til dig. Den anbefalede startdosis
for behandling med Sutent er 50 mg dagligt, taget en gang dagligt i 28 dage
efterfulgt af 14 dages pause. En behandlingsserie med Sutent regnes for en
6 ugers periode, 28 dage med Sutent og 14 dages pause. Sutent dosis kan

justeres pa baggrund af de bivirkninger du oplever under behandlingen.

Da visse andre laegemidler og alternativ medicin pavirker omsaetningen af
Sutent, er det vigtigt, at du informerer din lsege om hvilken medicin, vitaminer
og alternativ medicin du tager, for at undga nedsat virkning eller uenskede

bivirkninger til Sutent.

Almindelige bivirkninger af Sutent omfatter diarré, mundirritation, smagsaen-
dring, kvalme, treethed, hejt blodtryk, bledning (mest almindeligt let neese-

blodning), vaeskeophobning, hand-fod hudreaktion, og midlertidig misfarv-




Kapitel 4
Laegemidler

ning af hud (ligner solbraendthed). Din leege og sygeplejerske vil give dig
yderligere information om anvendelse af Sutent, og hvordan du skal handtere
de bivirkninger, som kan opsta under behandling med Sutent. Hvilke bivirk-
ninger der opstar, og hvor alvorlige de bliver, varierer fra patient til patient. Du
kan underrette din leege eller sygeplejerske, nar der opstar bivirkninger, sa
der kan iveerkseettes behandling. Tidlig identifikation af bivirkninger vil ned-
seette svaerhedsgraden af bivirkninger, nedseaette den negative indvirkning af
bivirkninger pa din livskvalitet samt ege muligheden for, at du far den bedste
effektive behandling. Din leege kan afbryde, midlertidigt pausere eller afbryde
din behandling eller mindske din dosis af Sutent eller udsaette start af naeste

behandlingsserie pa baggrund af, hvilke bivirkninger du far.

Votrient (pazopanib)

Votrient blev godkendt i Danmark 2010 til behandling af fremskreden nyre-
kreeft. Ligesom Sutent og Nexavar virker Votrient ved at h&emme blodforsy-
ningen til tumorcellerne, saledes at disse ikke kan vokse. Votrient kan redu-

cere storrelsen af nyrekraeft samt forleenge tiden til sygdomsforveerring.

Votrient tages som tabletter. Den anbefalede dosis er 800 mg én gang daglig
mindst 1 time for eller 2 timer efter et maltid. Dosis kan dog nedsaettes, hvis
du udvikler bivirkninger. Patienter med nedsat leverfunktion skal starte med

reduceret dosis.

Da visse andre lzegemidler og alternativ medicin pavirker omsaetningen af
Votrient, er det vigtigt, at du informerer din leege om hvilken medicin, vitami-
ner og alternativ medicin du tager, for at undga nedsat virkning eller uenskede

bivirkninger til Votrient.
De mest almindelige bivirkninger er diarré, forhejet blodtryk, endring i har-
farve, kvalme, madlede. Andre bivirkninger er unormal leverfunktion og mave-

smerter.

Inlyta (axitinib)

Inlyta er et nyt leegemiddel til behandling af nyrekreeft. Inlyta virker ved at
haemme blodforsyningen til tumorcellerne, sledes at disse ikke kan vokse.

Inlyta er blevet afprovet hos patienter med udbredt nyrekrzeft, hvor den forst
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valgte behandling var ophert med at virke. Inlyta kan forleenge tid til syg-
domsforvaerring i forhold til hvad der blev opnaet med Nexavar. Inlyta reduce- Kapitel 4
rede ogsa storrelsen af nyrekraeft hyppigere end Nexavar. Legemidler

Inlyta tages som tablet 5 mg to gange dagligt med ca. 12 timers mellemrum.

De mest almindelige bivirkninger til Inlyta er kvalme, treethed, sveekkelse,

forhojet blodtryk, stemmeaendring og nedsat stofskifte.
Da virkningen saledes er bedre og bivirkningsprofilen er anderledes end

Nexavar, som er en aktiv og godkendt behandling, er Inlyta et lovende alterna-

tiv.

mTOR ha&ammere

mTOR er et vigtigt protein som er involveret i kraeftcellens veekst og deling

samt kreeftcellens evne til at stimulere dannelse af nye blodkar.

Torisel (temsirolimus)

Torisel er et legemiddel til behandling af patienter med udbredt nyrekreeft. To-
risel heemmer funktionen af mTOR. | et forseg med patienter, der ikke tidligere
havde faet behandling, med udbredt nyrekraeft og tilstedeveerelse af mindst
3 af 6 nedenstdende risikofaktorer, forbedrede Torisel markant overlevelsen
og tiden til sygdomsforvaerring.

Pa baggrund af disse data er Torisel godkendt november 2007 i Danmark til
behandling af patienter med metastatisk nyrekreeft og mindst 3 af folgende 6
risikofaktorer:

- diagnosen nyrekreeft blev oprindeligt stillet for mindre end ét ar siden

- patienten har darlig almen helbredstilstand

- haemoglobinindholdet under det nedre normalniveau

- korrigeret calcium over 10 mg/dl

- lactatdehydrogenase (LDH) over 1,5 gange normalniveau

- sygdommen har bredt sig til flere organer

Medicinen gives som en ugentlig indsprojtning i en blodare pa hospitalet.
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Almindelige bivirkninger til Torisel omfatter: udsleet, treethed/sveekkelse,
mundirritation, kvalme, vaeskeophobning, madlede, blodmangel, samt forhe-

jet sukker, fedt og kolesterol i blodet.

Afinitor (everolimus)

Afinitor er en tabletbehandling, som haemmer mTOR-proteinet, og derved
haemmer krzeftcellens veekst samt dannelse af nye blodkar. | et lodtraek-
ningsforseg hos patienter med udbredt nyrekraeft, hvor sygdommen var
blevet forveaerret under tidligere behandling med sunitinib, sorafenib, bevaci-
zumab, interleukin-2 eller interferon, viste Afinitor at kunne fordoble tiden til
sygdomsforveerring i forhold til placebo.

Afinitor gives som tablet én gang daglig. Den anbefalede dosis er 10 mg dag-

lig. Dosis kan reduceres, hvis du har bivirkninger.

De mest almindelige bivirkninger ved Afinitor omfatter mundgener, infektio-
ner, treethed, hoste, diarré, hududslaet, mundsar, pneumonitis, samt forhojet

sukker, fedt og kolesterol i blodet.

Monoklonale antistoffer

En anden type behandling er monoklonale antistoffer. Disse kan designes, sa

de haefter sig pa bestemte steder pa en tumor eller et protein.

Avastin (bevacizumab)

Avastin i kombination med interferon er godkendt i 2007 til behandling af
patienter med metastatisk nyrekreaeft. Avastin er rettet mod VEGF molekylet

i blodet og forhindrer at VEGF stimulerer dannelse af nye blodkar. Avastini
kombination med interferon kan reducere tumorsterrelsen og forleenge tiden

til sygdomsforveerring.

Avastin gives som indsprejtning i blodbanen en gang hver anden uge.

Bivirkninger til Avastin er treethed, kvalme, opkastning, nedsat appetit,
smagsforstyrrelse, mundirritation, hovedpine, neesebledning, endetarms-
bledning, forhejet blodtryk, lave blodplader, blodmangel, prikken/stikken i

haender og fedder. Yderst sjeeldent, men alvorligt, er set hul i tarmen.



Immunterapi

Immunterapi, er biologisk behandling, som stimulerer kroppens eget immun-

forsvar til at bekeempe kraeftsygdommen. Der er godkendt to leegemidleri

Danmark, interleukin-2 og interferon-alfa.

Interleukin-2

Interleukin-2 anvendes til behandling af udbredt nyrekreeft. Det aktiverer
isaer to typer hvide blodlegemer: T-celler og “naturlige draeber” (NK]) celler.

Disse immunceller kan genkende og draebe krzeftceller.

Interleukin-2 blev godkendt i Danmark i 1989 til behandling af udbredt nyre-

kreeft.

Hos en mindre gruppe af patienter med udbredt nyrekrzeft er denne behand-

ling muligt helbredende.

Behandlingen gives som indsprojtninger i huden. Efter en indledende op-
lzering i teknikken kan behandlingen gives som hjemmebehandling, hvor
patienten selv tager medicinen og kun meder frem pa hospitalet ca 2 gange

hver maned.

Der er forbundet markante bivirkninger med Interleukin-2 behandlingen.
Bivirkningerne omfatter influenza-lignende bivirkninger med kulderystelser,
feber, madlede, traethed, kvalme, opkastning, og diarre. Der kan endvidere
forekomme lavt blodtryk og dehydrering. Disse bivirkninger forsvinder helt,
nar man opherer med medicinen, men kan vare alvorlige. Flere af bivirknin-

gerne kan deempes med medicin.

Interferon-alfa

Interferoner virker ved at forhindre krzeftcellens veekst og gore cellen mere

modtagelig for angreb af immunsystemet samt aktivere immunsystemet.

Interferon-alfa medferer reduktion i sterrelsen af nyrekreeft samt forbedret

overlevelse.

Behandlingen gives som indsprojtninger i huden.

Kapitel 4
Laegemidler
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De mest almindelige bivirkninger til interferonbehandling er influenzalignen-
de symptomer med feber, kulderystelser, muskelsmerter, hovedpine, appetit-
loshed og treethed. Der kan ogsa forekomme andre bivirkninger, f.eks depres-

sion.

Andre behandlingsformer
Stralebehandling

Stralebehandling kan anvendes til behandling af nyrekraeft, som er spredt
til knogler, hjerne eller rygsojle. Hovedformalet med stralebehandling er at

kontrollere symptomer — f.eks. at lindre smerter.

Stralebehandling virker ved at odeleegge DNA molekylerne indeni kreeftcel-

lerne, hvorved de forhindres i at kunne vokse og dele sig.

Stralebehandling foregar ved, at man ligger pa et leje, mens en maskine ud-
sender straler gennem huden og ind i tumoren. Stralernes nojagtige treef-
punkt bestemmes ved en planlaegnings CT-scanning, som udferes for strale-
behandlingen. Bestralingen gives over flere dage (ofte mellem 1 og 10 dage),
hvor hver behandling tager ca. 15-20 minutter. Den reelle tid, det tager at give
en straledosis, er sekunder til minutter, men det tager tid at placere dig og

maskinen, sa du far preecis den straledosis, som er planlagt.
Stralebehandling givet ved nyrekraeft har ofte kun beskedne bivirkninger.

Stereotaktisk stralebehandling

Stereotaktisk stralebehandling er en teknik, som giver mulighed for at be-
handle kraeft med stor nojagtighed. Dette giver mulighed for en mere preecis
og koncentreret behandling end andre former for bestraling. Beslutningen om
at anvende stereotaktisk stralebehandling er baseret pa sterrelse og antal af

metastaser.

Kemoterapi

Nyrekrzeft er normalt modstandsdygtig over for kemoterapi, og kemoterapi

anvendes derfor ikke ved de hyppigste former for udbredt nyrekrzeft,



Behandlinger under udforskning

Vaccineterapi Kapitel 4
Laegemidler

Vaccineterapi er en eksperimentel behandling, hvor patientens egne tumor-
celler eller tumor- produkter bruges til at vaccinere patienten. Formalet er at
forsteerke kroppens immunsystem, sa det kan bekeempe kreeften.

Vaccineterapi er stadig pa forsegssstadiet og afproves i adskillige igangvee-

rende forskningsprogrammer.

Adjuverende behandlinger

Fremkomsten af virksomme leegemidler ved udbredt nyrekreaeft gennem de
senere ar har medfert forseg pa at kunne give de mest effektive af disse
leegemidler forebyggende efter operation. Formalet er at nedseette risikoen
for tilbagefald af sygdommen. Dette betegnes adjuverende behandling. Indtil

videre foregar disse behandlinger som forsegsbehandling.

Du kan deltage i et forsog til afprovning af adjuverende behandling, nar du har

gennemgaet operation og du har hej risiko for tilbagefald.

Man skal opfylde szerlige kriterier for at vaere egnet til et adjuverende klinisk
forseg, og disse forseg starter meget hurtigt efter, at du er kommet dig efter
operationen. Din urolog vil veere opmaerksom pa, om du vil veere egnet til en

klinisk protokol vedrerende adjuverende behandling.

Hvordan vurderes behandlingens virkning?

Din sygdomsstatus bliver fulgt ved hjeelp af regelmaessige CT scanninger,
som oftest udferes hver 3. maned. Nedenfor er angivet de normale definitio-

ner af behandlingseffekt.

Komplet respons: Fuldstaendigt svind af alle tumorer.

Partielt respons: Mindst 30 % reduktion af tumorsterrelse.

Progressiv sygdom: Mindst 20 % ogning af tumorsterrelse eller forekomst af
nye tumorer.

Stabil sygdom: Sygdommen betegnes som stabil hvis den er vokset mindre

end 20 % eller er blevet reduceret mindre end 30 %.
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Vi har alle behov for at tro pa, at vi kan blive hjulpet af en behandling. Du skal
tale med din leege for at sikre, at du har forstaet betydningen af betegnelser
som f.eks. “partielt respons” og “stabil sygdom.” Disse skal betragtes som
delvise succeser, ikke svigt. Selvom der ikke er reaktion pa en givet behand-
ling — en tilstand som kaldes “stabil sygdom” — betyder dette jo, at der er ro

i sygdommen, og dette kan placere dig i en afventende position, indtil der
kommer en ny behandling eller et nyt klinisk forseg. Det er derfor vigtigt, at

du ikke lader skuffelsen frarove dig din beslutning eller vilje til at leve.



NOTER
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Kraeftbehandling involverer
flere specialer

Patient: Ove

Alder: 54

“l juni 2006 opsogte jeg lzege for noget, jeg troede bare var en cyste i min
hovedbund. Efter at have faet foretaget adskillige prover, fastslog leegerne, at
jeg havde nyrekrzeft, som havde spredt sig og nu var udbredt, inklusive flere
tumorer i mine lunger og min hovedbund. Min leege sagde, at det var usand-

synligt, at jeg levede til jul.

En lokal urolog henviste mig til urologisk afdeling pa et hospital i en anden
by, hvor de var eksperter i nyrekraeft, sa jeg tog af sted, og i august fjernede
lzegerne min nyre med nyrekreeften. Pa det tidspunkt surfede jeg pa Internet-
tet og sogte pa behandlinger for nyrekreeft, og jeg begyndte at leese om nye
stoffer, som var i kliniske forseg. Det naermeste forsog foregik pa onkologisk
afdeling 150 km vaek. Leegerne pa urologisk afdeling henviste mig til denne
afdeling. Jeg blev sa undersegt, om jeg kunne deltage i forsagsbehandlingen,
og det kunne jeg. | lobet af de nzeste 2 uger tog jeg mine forste piller som

en del af forseget. Efter adskillige behandlingsserier var mine lungetumorer
mindsket med 60%, og efter 6 maneder kunne lzegerne ikke leengere se dem.
Der er nu gdet to ar siden tumorerne forsvandt, og jeg har ndet at opleve 3

juleaftner. Jeg har haft nogle bivirkninger, men de har veeret til at handtere.

Det sveereste for mig var at fa den forste diagnose pa dodelig kreeft. Nar de
siger, at du har 6 maneder tilbage at leve i, er det let at blive slaet ud. Det slar
dig i gulvet. Det er sveert at finde kreefter til at lede efter andre muligheder,
men pa en eller anden made lykkedes det mig.

Det virkelige vendepunkt for mig var at komme pa en afdeling, som havde
ekspertise til at udfere min nefrektomi. Min lsege var meget omsorgsfuld og
involveret, og jeg stolede pa hans viden. Det var ogsa meget vigtigt at deltage
i et klinisk forseg med et lovende nyt kraeftleegemiddel. Jeg havde det rigtig
godt bagefter, fordi jeg folte, at min deltagelse i forseget kunne hjeelpe mange

andre mennesker.



Mit rad til nyrekreeftpatienter er, at de skal skaffe sig viden om sygdomstil-
standen, fordi dette omrade andres sa hurtigt, og dernaest blive henvist til et Kapitel 5
relevant behandlingscenter. Noglen er at blive henvist til et hojtspecialiseret Kliniske forsog

behandlingscenter, der virkelig er ekspert i nyrekreeft.”




Overvej at deltage i et klinisk forseg

Patient: Erik
Alder: 64

“I marts 2002 henvendte jeg mig til min egen lzege til min arlige kontrol og fol-
te mig frisk som en fisk. Ved undersogelsen syntes min lsege, at min milt var
forsterret og sagde, at jeg skulle have foretaget en scanning. Tre dage senere
fik jeg at vide, at jeg havde nyrekrzeft med metastaser. Min familie og jeg var
totalt chokerede. Hvordan kunne jeg, der folte mig sa frisk, veere sa syg? Min
egen leege tilradede mig at fa orden pa tingene. Han tilrddede hverken opera-
tion eller anden behandling, fordi kraeften var sa udbredt. Efter henvisning til
en urolog, blev jeg dog tilbudt behandling, som jeg tog imod. Min nefrektomi
gik glat, og min urolog fortalte mig, at jeg nu var en god kandidat til et klinisk
forsog.

| lobet af 6 uger efter min operation fik jeg tilbudt et klinisk forseg med Inter-
leukin-2 og Interferon. Min kone leerte, hvordan hun skulle give mig indsprojt-
ningerne 3 gange om ugen, og vi var i stand til at gennemfore behandlingen
derhjemme. Behandlingen var vanskelig, men det holdt min krzeft stabil i 18
maneder. Derefter indgik jeg i et fase Ill forseg med et af de nye stoffer til ny-
rekreeft, som siden er blevet godkendt. Min kone og jeg var nervese, fordi det
var et “blindet” forseg. Tanken om ikke at vide om jeg fik aktiv medicin og mu-
ligheden for at min kraeft spredte sig var foruroligende, men lzegen forklarede,
at jeg ville blive scannet hver 6. uge, og hvis min krzeft blev forveerret, kunne
jeg treekke mig ud af forseget. Jeg tog 2 piller om dagen med fa bivirkninger,
og i lebet af 6 uger viste mine scanninger, at mine tumorer var skrumpet. Min
kone sagde, at hun matte minde sig selv om, at jeg var nyrekreeftpatient i
eksperimentel behandling.

Endnu engang holdt forsegsmedicinen min kreeft i skak i mange maneder,
indtil der igen blev opdaget en let vaekst. Efter 18 maneder tilbed min leege
mig et andet forseg, som jeg gladelig deltager i nu, og endnu engang har jeg
opnaet reaktion. Nogle tumorer er svundet, og andre er skrumpet.

Jeg kan i sandhed sige, at disse Kkliniske forseg har givet mig endnu en
chance med en god livskvalitet. Jeg tror fuldt og fast pa kliniske forseg og
fortalte min lzege, at jeg med glaede ville deltage i et klinisk forseg, som han
anbefalede. Jeg opfordrer kraftigt kraeftpatienter, der er egnede, til at deltage i

kliniske forseg. Bevar en positiv indstilling og lad veere med at overgive dig.”
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En af de behandlingsmuligheder, som du kan blive anbefalet, er et klinisk for-
sog. Kliniske forseg er omhyggeligt designede forskningsforseg, som besva-
rer specifikke spergsmal angdende effektivitet og sikkerhed af nye leegemid-
ler, kombinationer af leegemidler, kirurgiske teknikker eller medicinsk udstyr.
Frivillige personer med nyrekraeft undersoges under forseget med henblik pa
at bedemme effekten af de nye tiltag. Du ensker maske at overveje at deltage
i et klinisk forseg. Deltagere far ofte adgang til lovende nye behandlingsmulig-

heder, for de bliver almindeligt tilgaengelige.

Nogle kliniske forseg udferes under “kontrollerede” forhold, hvilket betyder,
at en forsogsdeltager far den behandling, som afproves, og en anden gor ikke.
Senere sammenlignes helbredsoplysningerne fra de to grupper for at afgore,
om den nye behandling har haft nogen effekt. En nogleproces i et sadant kli-
nisk forseg er “randomisering,” det vil sige patienten far tildelt en behandling
ved lodtreekning. Derved bliver patienterne tilfeldigt udvalgt til at fa den ene
eller den anden behandling, hvorved man mindsker risikoen for skaevheder af

resultaterne.

Du kan lzese mere om hvilke forseg der er tilgaengelige i Danmark pa hjemme-

siden www.cancer.dk/forsoeg

Vil du deltage?

Kliniske forseg har haft en stor andel i vigtige fremskridt inden for behandling
af nyrekrzeft i de seneste ar. Noglen til denne succes er at finde passende
frivillige personer. Ved at deltage kan du opna adgang til nye behandlinger,
mens du hjeelper til at opna bedre viden om nyrekraeft. Frivillige i kliniske for-
seg spiller en vigtig rolle i den igangveerende sogen efter en bedre behandling

af sygdommen.

Kliniske forseg er underlagt strenge regler og overvages af sundhedsmyn-
dighederne. De ma ikke iveerkseettes, for der er foretaget en grundig gennem-
gang med henblik pa at sikre, at det videnskabelige grundlag er velbegrundet,
og at der er en rimelig balance mellem patientens risiko og fordel. Selvom der

er omhyggelig overvagning af kliniske forseg, skal du alligevel veere opmaerk-




som pa, at der er potentielle ulemper og potentielle fordele ved at deltage i et

Kapitel 5 klinisk forsog.

Kliniske forsog

Potentielle fordele

Du vil fa hejt kvalificeret rad og vejledning af ferende leeger inden for

kreeftforskning.

Du vil fa adgang til nye leegemidler og behandlinger, for de er alment til-

gaengelige.

Din helbredstilstand vil blive neje overvaget sammen med eventuelle

bivirkninger, som kan veere forbundet med behandlingen.

Du vil spille en mere aktiv rolle i din egen sundhedspleje.

Hvis den behandling, som undersoeges, synes at veere gavnlig, kan du

veere blandt de forste der far gavn af den.

Forsoget vil veere en mulighed for dig til at give et veerdifuldt bidrag til

kreeftforskningen.

Potentielle risici

Nye leegemidler og behandlinger kan have bivirkninger eller risici, som er

ukendte for leegerne.

Nye leegemidler og behandlinger kan veere ineffektive eller kan vaere min-

dre effektive end de aktuelle behandlinger, der bruges som standard.

Selvom den nye behandling har fordele, virker den maske ikke pa dig.

Det faktum at du har nyrekrzeft, gor dig ikke automatisk egnet til et speci-

fikt klinisk forseg. Du skal opfylde szerlige krav i forsegets egnethedskrite-

rier.




Typer af kliniske forsog

Kapitel 5
Kliniske forsog

Kliniske forseg kan tilhere flere kategorier:

Fase | forsog

Fase | forsog er de forste forseg med et nyt laegemiddel for at fastseette den
mest sikre dosis. Forseget vurderer sikkerheden af et stof i forskellige doser
og bedemmer, om der er behov for flere kliniske forseg. De fleste patienter,
der deltager i fase | forsog har faet flere typer af tidligere behandling for deres
kreeft. Fase | forseg kan omfatte patienter med forskellige kreeftdiagnoser for
at vurdere sikkerhed og fastszette en passende dosis og behandlingsplan for

et stof.

Fase Il forsog

Fase Il forseg er forseg, som vurderer effektivitet og sikkerhed af et leege-
middel til en mere klart defineret gruppe af patienter. Disse forseg omfatter
patienter med den samme type og stadium af kreeft og er meget specifikke
angaende hvilken type og antal af tidligere behandlinger, som er tilladt. Nogle
kliniske fase Il forseg tillader ikke nogen tidligere behandling, hvorimod andre

vil kreeve, at der tidligere er givet behandling med en bestemt type behandling.

Fase lll forsog

Fase lll forsog sammenligner effektivitet og sikkerhed af et lsegemiddel til et
stort antal patienter og kan omfatte op til 1000 patienter. Disse forseg er ofte
internationale forsog. | fase lll forseg sammenlignes nye stoffer eller behand-

linger med en “standard” behandling til nyrekraeft.

“Randomiserede” kliniske forseg udferes typisk som fase Il forseg og lejlig-
hedsvist som fase Il forseg. De sammenligner to eller flere behandlinger og
kan omfatte en placebogruppe (hvor der gives kalktabletter). Randomiserede
forseg udferes med et stort antal patienter, der tildeles behandling ved hjeelp
af lodtreekning, der foregar via computer. Dette sikrer gyldighed af forsegsre-

sultaterne.

En “placebogruppe” kan inkluderes i et fase Il eller et fase Ill forseg, hvis der

ikke eksisterer en standardbehandling, som det nye stof kan sammenlignes




med. Placebogruppen far den samme pleje for kreeft- og behandlingsrelate-

Kapitel 5 rede symptomer, mens effektiviteten af den nye behandling vurderes.

Kliniske forsog

Egnethedskriterier for kliniske forseg er omhyggeligt udarbejdet for at sikre,
at den gruppe patienter, der behandles, har samme type, stadium og omfang
af kreeft. Disse kriterier omtales som “inklusions” eller “eksklusions” kriterier,

som skal opfyldes for at man kan veere egnet til at indga i et forseg.




NOTER
Kapitel 5

Kliniske forsog




Veer din egen talsmand
og underseg alle muligheder

Patient: Jorgen

Alder: 55

“Det jeg leerte var, at det er vigtigt at blive din egen talsmand, hvis du har ny-
rekreeft. Du har maske nogle valgmuligheder efter diagnosen, og du skal gere
alt, hvad du kan for at uddanne dig selv og fa den behandling, som er bedst til

dit tilfeelde. Viden er styrke.

Jeg fik at vide efter at nyrekraeften var fjernet ved operation, at de havde “faet
det hele med.” Jeg vendte tilbage til mit liv som 50-arig mand, der havde travlt
med karrieren og familien. 18 maneder senere fandt man tumorer i mine
lunger, og jeg havde nu stadium IV, udbredt nyrekrzeft. Behandlingsmulighe-

derne efter den anden diagnose lod ikke oploftende.

Jeg blev henvist til en onkolog pa et kraeftcenter og her var anbefalingen
interleukin-2. Det gav mig tillid til, at vi gjorde det rigtige. Jeg gennemgik
hojdosis interleukin-2 behandling, og jeg ved, at det har haft indflydelse pa,

at jeg nu er i mit 5. overlevelsesar.

Jeg har leert hvor vigtigt det er at jeg seetter mig ind i tingene og kan give min
leege sa praecise oplysninger som muligt. Jeg var i en slags folelsesmaessig
omtagethed, da jeg fik min diagnose, og forste gang var jeg ikke rigtigt mo-
tiveret for at opsege information og alternativer. Takket veere min kone blev
jegistand til at ryste slovheden af mig og gribe til handling. Jeg er overbevist
om, at arsagen til at jeg er her i dag skyldes, at jeg satte mig ind i tingene og

fik den rigtige behandling.”



Hvad kan/skal
jeg selv gore som patient?

Patienter og deres familier har rettigheder, ansvar og muligheder, nar de bliver
konfronteret med nyrekreeft. Her er nogle vigtige forholdsregler, du kan tage

efter at have faet din diagnose.

En made du kan oge dine muligheder for overlevelse, efter at have faet diag-
nosen nyrekreaeft, er at seette dig ind i sygdommen og behandlingsmulighe-
derne.

Du skal huske, at du og din familie har muligheder og rettigheder - sa vel som
ansvar - pa alle mader for hvordan du handterer din kraeftsygdom. Ved at
anvende dine muligheder, rettigheder og ansvar bliver du i stand til at treeffe
gode beslutninger.

Her er de basale skridt du skal tage for at styrke og forbedre dine muligheder

for at overleve.

Tag det roligt

Du skal fa basal viden om din szerlige kraeftsygdom. Dine folelser forteeller dig
maske, at du skal handle hurtigt, men tag dig tid til at f3 noget basal viden, sa
du kan trzeffe en fornuftig beslutning sammen med leegen. Det indledende trin

vil kunne pavirke dit sygdomsforleb eller fremtidige behandlingsmuligheder.

Skaf viden

Det er vigtigt, at du far viden om din sygdom og muligheder s3 tidligt som mu-

ligt. En god start er at leese “Nyrekraeft” som du sidder med i handen.

Dit ansvar
Hav gode optegnelser

Gor det til en vane altid at have en opdateret leeselig liste over din medicin,
nar du skal til samtale pa hospitalet, og giv leegen en kopi. For at kunne trzeffe
beslutninger vedrerende din behandling har lzegen pa hospitalet brug for

nejagtige oplysninger over den medicin, du tager.

DaRenCa
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Kapitel 6
Patientbemyndigelse

For gode optegnelser om aendringer i din tilstand siden sidste beseg. Du skal
tilfoje nye symptomer sdsom smerter, bledning, og gerne notere datoen for

hvornar det skete.
Begynd at fore dagbog over hvad du fik at vide pa hospitalet. Det giver over-
blik. Hvis du ensker det, har du mulighed for at fa kopi af svarene pa de under-

sogelser du far foretaget.

Hvis du har lyst til at leese din journal skrevet af laegen og sygeplejersken,

kan du altid lzese din journal pa hjemmesiden www.sundhed.dk.

Tag et medansvar

Det er vigtigt for et godt resultat, at du tager et medansvar. Det er altid en
god idé at skrive spergsmal ned inden konsultationen. Du skal veere zerlig og
tydelig med dine sporgsmal og veere direkte, nar du kommunikerer med din
lzege. Du har ret til at forvente eerlige og tydelige svar. Det er altid en god idé
at medbringe en parerende, som kan hjeelpe dig med at tage notater og veere

din stotte.

Deltag og veer aktiv

Hos Kreeftens Bekeempelse kan du fa folelsesmaessig stotte samt viden om

din sygdom.
Ved at leese bogen du sidder med i handen vil du fa en grundleeggende
indfering i de fleste emner der er relevante for nyrekrzeftpatienter og deres

parerende.

Stop rygning og start motion

Rygning har betydning for udvikling af nyrekreeft. Hvis du er ryger, er det
bedste du kan gore for dig selv, at stoppe med at ryge nu. Hvis du skal ope-
reres vil rygestop medfere feerre komplikationer og bedre sarheling. Hvis du
skal have medicinsk behandling, vil rygestop gavne dit velbefindende og din
behandling. Mange har faet hjeelp til at stoppe med at ryge ved at lzese bogen
af Allen Carr: "Endelig ikke-ryger”.

Det er gavnligt at udfere motion cirka 30 minutter hver dag, hvor pulsen



kommer lidt op, og gerne mere. Motion giver dig energi, og har ogsa en meget
positiv betydning for kontrol af kraeftsygdommen og medferer endvidere en Kapitel 6

bedring i dit humor og velbefindende generelt. Patientbemyndigelse

NOTER




Familien kan gere hele forskellen

Patient: Arne

Alder: 34

[Arnes far fik diagnosticeret nyrekraeft i 2005]
“Efter diagnosen fik min far fjernet sin ene nyre. Han deltager nu i et klinisk

forsog.

En kreeftdiagnose er en udfordring for en familie. Min far havde brug for hjeelp
til at forsta de medicinske udtryk og instruktioner, sa der skulle vaere nogen

sammen med ham ved alle konsultationerne, og vi kunne systematisere alle
de medicinske optegnelser for ham. Jeg endte med at vaere den person, som
stod for det meste af koordinationen, fordi mine andre bredre ikke kunne

vaere sa meget hjemmefra.

Mit rad til et familiemedlem, der hjeelper en parerende med nyrekrzeft er: Serg
for at veere superorganiseret. Vi brugte en notesbog, som vi tog med os til
alle konsultationerne, og jeg forte noje optegnelser i notesbogen over hver
samtale. Jeg skrev alle navne ned, datoer og tidspunkter, og hvad de sagde til
moderne. Tingene kan ga hurtigt ved en medicinsk konsultation, og det er let

at glemme detaljerne.

Udover den praktiske del tror jeg ogsa, at det er meget vigtigt for en familie,
at alle taler en masse med hinanden, nar det drejer sig om kreeft. Man skal
acceptere det faktum, at en i familien er syg og tale abent om sine folelser.
Forseg at vaere teet pa hinanden, og nar der opstar problemer, skal man tale

om dem.

Den storste udfordring er ikke at vide, om kraeften kommer igen, og det be-
tyder, at det er vigtigt at have hab. Du skal komme videre efter diagnosen og
koncentrere dig om de positive ting. Hvis du dveeler ved det negative, vil du
aldrig komme over det. For mig betyder det at vaere mere andeligt involveret.

Andre kan finde hab pa anden made, men du skal finde det et eller andet sted.”



DaRenCa
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Kapitel 7
At leve med kraeft

Efterhdnden som du leerer mere om nyrekraeft og maske meder andre nyre-
kreeftpatienter, vil du se, at det er muligt at leve et helt og nogenlunde normalt

liv efter din diagnose. Dit liv vil dog naturligvis veere pavirket.

Understottende pleje

Mens du veenner dig til din diagnose, skal du tage dig af flere fysiske, folel-
sesmaessige og praktiske problemer, som kan veere udfordrende. Her kan

plejepersonalet hjeelpe dig.
Blandt de vigtige elementer af understottende pleje er behandling af kvalme,
smerter og traethed. Noget af dette kan behandles med medicin. Derudover

kan god ernaering, motion og fysisk treening, samt et godt familieliv hjeelpe.

Kvalme, smerter og traethed

Kreeftpatienter har ofte problemer med kvalme, smerter, og treethed — som
kan skyldes flere arsager. Nogle er forbundet direkte med selve kreeftsyg-

dommen, andre er bivirkninger til den behandling som du gennemgar.

Kvalme. Kvalme kan skyldes flere ting, inklusive behandlingen, sygdommen,
eller angst for din sygdom. Du kan forsege at spise mindre maltider eller at
drikke sma maengder veeske mere hyppigt eller at lave afslapningsavelser.
Tal med din sygeplejerske om dette. Hvis dette ikke er effektivt, kan din leege
ordinere medicin mod kvalme. Kvalmemedicin tages almindeligvis som tab-

letter og kan markant reducere kvalme.

Smerter. Hvis du har smerter, kan disse veere forbundet med din nyrekraeft
eller med den behandling du har faet. Beskriv smerten — det vil sig hvor
befinder den sig pa en skala fra 0 til 10 (hvor O er “ingen smerter” og 10 er
“de veerst teenkelige smerter”]? Er der noget, der far dine smerter til at blive
vaerre eller feerre (dvs. hvis du skifter til liggende, siddende eller staende stil-
ling, eller udsaettelse for varme eller kulde pa det smertefulde omrade)?

Der findes mange smertestillende midler, som kan afhjeelpe smerter — bade

pa recept og som handkebsmedicin.
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Treethed. Du kan veere treet. En af de mest udtalte folger af kreeft er traethed,
som kan pavirke dit liv. Treethed kan skyldes mange faktorer, inklusive de-
pression, sevnloshed, blodmangel, sygdommen, kraeftbehandlingen eller
andet. Veer opmaerksom pa, at alene den folelsesmaessige side af at fa en

diagnose kan veere treettende. Det er helt naturligt.

Det kan veere en hjeelp at tilpasse sig det nedsatte energiniveau, og acceptere
at visse dage magter du mindre end andre dage. Motion, ernaering og stress-
handteringsteknikker kan i nogle tilfeelde hjeelpe. Der anvendes lejlighedsvist

medicin til at behandle traethed.

Forstoppelse. Du kan fa forstoppelse. Medvirkende faktorer kan veere smer-
testillende medicin, kreftbehandling, manglende motion eller kosten. | mange
tilfelde kan andring af kosten og oget indtagelse af vaeske samt fast afforings-

middel veere en hjeelp.
Depression. Du kan fole dig deprimeret. Det er ikke usaedvanligt, hvis du feler
dig deprimeret. Brug af medicin mod depression kan i visse tilfeelde veere en

hjeelp.

Kostens rolle

En sund, alsidig kost kan hjzelpe dig med at opretholde styrke, folelse af vel-
veere og genopbygge kroppen efter behandling. At spise rigtigt er specielt
vigtigt, hvis man gennemgar en kraeftbehandling.

Pa kraeftens bekeempelses hjemmeside www.cancer.dk kan du finde kostrad

og konkret vejledning.

Supplerende og alternativ medicin

Der findes mange kostrad og megen alternativ medicin. Imidlertid findes der
ikke megen dokumentation for gavnlig virkning. Du vil ofte blive anbefalet al-
ternativ medicin af familie og venner. Fortzel din lzege hvad du tager, da visse
stoffer kan indvirke pa din kraeftmedicin, saledes at du udvikler flere bivirk-

ninger eller far reduceret virkningen af din kraeftmedicin.

Familieliv

Nyrekreeft vil sandsynligvis fa en stor indvirkning pa dit privatliv. Nar et



medlem af familien har nyrekreeft, har hele familien nyrekraeft. Keerlighed og
stotte fra familiemedlemmer er vigtig i alle faser under diagnose og behand-
ling. Som patient ber du ogsa have forstaelse for at dine naermeste kan

reagere med sorg.

Som patient husker man kun en begraenset mzengde information, som gives
ved et besag hos laegen. Bed et familiemedlem eller en ven om at folge med
til alle lzegeaftaler. Denne person kan tage noter for dig under konsultationen
og senere hjzlpe dig med at afklare informationen. Hvis du veelger det, kan
denne person veere kontaktperson og give information til parerende og men-
nesker, der betyder meget for dig. Det kan veere udmattende for dig utallige

gange at sprede information om dit sygdomsforleb til dem, du holder af.

Relation til egtefeelle, kaerester, venner og bekendte

Som nyrekrzeftpatient bliver du dobbelt udfordret. For det forste skal du selv
finde en vej til at handtere din sygdom, for det andet skal du handtere dine
omgivelser og deres reaktion pa sygdommen — og det kan veere ganske

sveert.

| veerste fald kan det veere at parforholdet lider, og gamle venskaber synker

i grus. Heldigvis klarer de fleste parforhold medet med krzeften, men det

er ikke alle, og uanset om det er dig, der gar fra segtefeellen/kaeresten eller
omvendt, sa er det en barsk oplevelse, men det er en oplevelse, du vil have til
feelles med andre med en alvorlig sygdom.

Du risikerer ogsa at opleve at se nogle gamle venner, som du regnede med,
stille og roligt traekke sig bagleens og ud af dit liv. Det kan skyldes deres angst
for ded og sygdom, men uanset hvad, sa er det en skuffelse at se et venskab
slet ikke have den dybde, du havde troet. Men igen: Det er en oplevelse, du
desveerre har tilfelles med mange andre kreeftpatienter.

Til gengeeld vil du sandsynligvis blive meget positivt overrasket over personer
i din venne/bekendtskabskreds, som vil yde dig en stette langt ud over, hvad
du havde forventet. Din sygdom vil tilmed kunne tilfore de forhold en dybde,

de aldrig havde for.

Men det er ikke kun sveert for dig som kraeftramt, der er faktisk ogsa sveert at

veere parorende, ven eller bekendt. Som kreeftramt har du et naturligt behov
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for at tale om din sygdom og den situation, som den har sat dig i. Men du har
ogsa behov for at glemme den ind imellem og bare nyde livets gode sider.
Problemet er bare, at du kan svinge mellem de to behov lynhurtigt, sa hurtigt
at det er sveert for omgivelserne at folge med. Midt i en god middag sidder du
det ene ojeblik og nyder maden og vinen, det naeste ojeblik har du trang til at
bearbejde den naeste kontrolscanning. Det kan dine bordfzeller ikke vide, og
de har heller ingen forestilling om dine svingende behov, for du abent fortzel-
ler, at sadan er det. De kan ikke se pa dig, hvornar du er i kreeft-snakkehjornet,

og hvornar du ikke er.

Du vil ogsa opleve, iszer blandt dine mere perifere bekendtskaber, at der er
nogen som sporger til velbefindendet, men egentlig ikke er interesseret i et
svar. Det er dagligdagens "hvordan gar det”, hvor meningen er, at man skal
svare, at "det gar godt”. Til at begynde med vil du nok besvare spargsmalet

efter dettes palydende, men med tiden vil du lzere at glide af.

Nogen vil sperge til, hvad nyrekrzeft skyldes og lede efter, om det er koblet

til, hvordan du nu har levet dit liv. Spergsmalet kan skyldes zegte interesse

for dig eller spargerens egen angst for sygdom og dod — er der noget de selv
kan gore anderledes. Som krzeftpatient vil du iseer i starten meget nemt
opleve det som en underforstaet anklage om, at det er din egen skyld — og

at sporgeren derfor ikke behaver udvise storre medfolelse. Anklag ikke dig
selv. Et kontant modsvar i starten kan derfor veere, at du ikke er interesseret i
sygdommens arsag, det eneste interessante for dig er, hvordan du kommer af

med nyrekraeften.

Ansettelse og erhverv

Du vil ofte made stor forstaelse hos din arbejdsgiver i forbindelse med din
sygdom. Mange vil kunne bevare en tilknytning til arbejdspladsen under
behandlingsforlabet. Tal med din arbejdsgiver og kommunens socialradgiver

om en ordning, der passer bedst for dig.
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Henvend dig til andre og fa stette

Patient: Inger Margrethe
Alder: 65

“Jeg fik diagnosticeret nyrekreeft i 2003. Jeg havde tumorer i begge nyrer,
hvilket er sjeeldent. Efter en dobbeltsidig diagnose var jeg chokeret, men jeg
beholdt habet, indtil min tredje og mest omfattende operation, en aben partiel

nefrektomi med fjernelse af et ribben. Efter den blev jeg meget deprimeret.

Jeg havde naesten opgivet habet, da der kom en mail om et mede for nyre-
kreeftpatienter. Min mand foreslog, at vi tog af sted. Indtil da havde jeg folt
mig alene med min sygdom, men da jeg kom til medet, fik jeg kontakt med
mange andre mennesker med nyrekreeft, og jeg begyndte at fa det bedre.
Informationen pa madet var opleftende, og jeg begyndte at taenke, at jeg
maske skulle dele den med andre. Det medferte, at jeg blev veert ved et mode

for nyrekraeftpatienter i mit lokalomrade.

Nu medes vi 3-4 gange om aret og inviterer ofte en laege til at holde foredrag.
Vi udveksler ny information. Hvilke nye behandlinger er der? Er der sket no-
get indenfor kirurgien osv. Mederne er meget leererige - vi er der for at udvek-

sle information, ikke for at have ondt af os selv. Madet varer kun en times tid.

Samspillet med de andre patienter er formidabelt. Jeg har fundet nye ven-
ner - vi mades til frokost og kaffe og stotter generelt hinanden. Jeg vil pa det
steerkeste opfordre andre til at overveje at organisere et mode i deres lokal-
omrade. At blive involveret pa denne made har veeret en enorm hjeelp for mig.
Jeg fortseetter med at moedes med andre, fordi jeg ved, at mange foler sig iso-
leret, ligesom jeg gjorde. Nar de kommer til modet, ved jeg, at jeg har hjulpet

nogen - og de tager som regel af sted med fornemmelsen af, at der er hab.”
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Et godt mentalt helbred gar hand i hand med et godt fysisk helbred. Din

sindstilstand er en vigtig del til bekaempelse af nyrekraeft.

Mentalt velvaere

Mentalt velveere fremmer sundhed og det generelle velbefindende hos men-
nesker med kraeft og deres parerende. Mentalt velvzere arbejder pa 4 niveau-

er: det fysiske, funktionelle, folelsesmaessige og sociale niveau.

Den fysiske tilstand ved kraeft dominerer de tre andre niveauer. Det fysiske
aspekt ved kraeft fremstar som symptomer og eventuelle bivirkninger af be-
handling. Din fysiske tilstand kan begreense din evne til at fungere normalt
pa dit arbejde, under rekreation og i dagligdagen. Din ydeevne, lige fra sovn til
hjemlige sysler, kan blive pavirket.

Hvis den fysiske praestation nedszettes, kan det medfore folelsesmaessige be-
kymringer, frustration og mangel pa velbefindende. Den andelige del af dit liv
kan blive pavirket, og din personlighed kan andre sig. Selskabelighed, nzerhed
og familiesammenhaenge kan ogsa blive pavirket. Der kan opsta stressende
familiekonflikter, nar der opbygges en spaending i familien. Disse er sympto-

mer pa folelsesmaessigt og socialt ubehag, og de kan mindskes via radgivning.

Hvis du eller din familie har mange bekymringer pa grund af nyrekraeft, kan |
have brug for at sege professionel hjzelp. Din laege kan henvise dig til en psy-
kolog. | Danmark har Kreeftens Bekeempelse mange tilbud til kraeftpatienter.

Kontakt organisationen hvis du har brug for hjeelp.

Hjeelp dig selv

David F. Cella, PhD, er klinisk psykolog, der arbejder med krzeftpatienter, har
udviklet et program for mentalt velvaere, som bestar af 8 almindelige udsagn
plus 8 @ndringsord. Mens du seger mentalt velvaere, skal du huske pa disse 8

andringsord:

Min sundhed er mit ansvar. (Men jeg forarsagede ikke selv min sygdom).
Tag styring, men anklag ikke dig selv. Der er ingen der virkelig ved, hvad der

fordrsagede din nyrekraeft.
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Jeg vil altid have hab. (Men det jeg haber p&, kan eéndre sig hen ad vejen).

Mal og streeben aendres igennem livet, ogsa selvom du ikke har kreeft.

Min lege og jeg er partnere. (Vi har begge noget at lzere). Veer dben for nye

idéer og veer aktivt involveret i din behandling.

Doden skyldes ikke et nederlag. (Livskvalitet er mit mal). Arbejd pa at gore

dit liv bedre.

Kraeft giver mig en mulighed. (Men jeg behaver ikke at veere taknemmelig for
den, og jeg har ikke behov for den). Det er i orden at have uvilje mod kreeftsyg-

dommen, men det betaler sig at fa det bedste ud af situationen.

Jeg kan @ndre den made, jeg handterer stress. (Fortidens oplevelser har
ingen betydning, medmindre jeg giver dem betydning). Undga udtalt stress

og se frem til fremtidige fornejelser og oplevelser.

Kraeft er en familiesygdom. (Derfor har min familie ogsa brug for omsorg).
Du skal ikke tage dine familieforhold for givet. Opbyg nye dimensioner i dine

forhold.

Jeg kan gore en forskel i min behandling. (Jeg har brug for at se indad for
at finde den rigtige retning). Du ved virkelig, hvad der er det rigtige for dig at

gore. Fortseet efterteenksomt og stol pa dig selv.

Stottegrupper

Stottegrupper kan vaere gavnlige for at kunne reducere angstniveauet for
kreeftpatienter og deres parerende. Patienter og familiemedlemmer kan del-
tage i grupper sammen eller moede separate grupper, som er sammensat til at
kunne opfylde deres forskellige behov. Nydiagnosticerede patienter og deres
stottepersoner far tit god information og far folelsesmaessig stotte ved at tale
med patienter, der har overlevet kreeft, og som har gennemgaet en lignende
behandling. Forskningen har ikke overraskende fundet ud af, at patienter, der
aktivt deltager i en kreeftstottegruppe, overlever leengere, end andre patienter,

der ikke deltager i sadanne grupper.
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At tale med born om krzeft og behandling

Selvom det kan veere et vanskeligt emne, et der vigtigt at veere zerlig, aben
og oprigtig over for barn omkring kreeft. At tage bern med til en samtale, sa de
kan se, “hvordan det fungerer” og mede det medicinske team kan vaere gavn-
ligt, fordi de forseger at forsta din kreeftdiagnose. Ved at tage bern med til et
leegebesog, har de mulighed for at dele deres folelser og stille sporgsmal. Det
kan veere nedvendigt at bede bernene fri fra skole den dag, men resultatet
kan veere meget positivt og fa dem til at fole, at de er en del af situationen i
stedet for at blive holdt udenfor. Det hjeelper ogsa dig og andre familiemed-
lemmer med at huske pa, at | ogsa skal tage jer af bernenes behov under

diagnose- og behandlingsforlob.

Hospice og palliativ pleje

Det er helt normalt for et menneske med nyrekraeft at taeenke pa muligheden
for at do af sygdommen. Der findes ingen rigtig eller forkert made at reagere
pa muligheden for at de. Vrede, frygt, frustration og en bred vifte af folelser er
normalt. Familiemedlemmer ensker maske ikke at tale om deden, eller maske
onsker du det ikke. Erkend imidlertid, at det kan veere bedre for alle, specielt

for familiemedlemmer, hvis | taler dbent om det.

At erkende din egen dodelighed kan gere dig i stand til at eendre holdning til
veerdier. Ting, som tidligere var vigtige, bliver mindre vigtige, og ting, som du har
taget for givet, bliver mere relevante. Denne veerdizendring er normal. Accepter
at dit liv eendrer sig og forbered dig pa de aendringer, der kommer. Hvis det
bekymrer dig, at du har “nogle uafsluttede anliggender,” kan du na at afslutte

dem, men du skal ikke lade muligheden for at do veere drivkraften i dit liv.

Palliativ pleje er en behandlingsform, som leegger veegt pa smertekontrol,
samt lindring af symptomer af fysisk, psykosocial og andelig art til patienter
og familier, der star over for en dedelig sygdom. Hvis du er bekymret for smer-
ter, skal du drofte det med din lzege, sa hun eller han kan serge for passende
behandling. Der er i de seneste ar gjort store fremskridt inden for udvikling af

palliative plejemuligheder.
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Sygehuset kan vere dig behjeelpelig med kontakt til palliativt team, som
afleegger besag i hjlemmet eller pa afdelingen, og som har daglige telefonlinjer.
Patienter i slutstadiet af deres sygdom vil endvidere ofte have tilbud om dben

indlzeggelse pa afdelingen.

Hvis doden er forestaende, er det godt pa forhand at have afklaret, om du on-

sker at blive pa hospitalet, komme pa hospice eller ansker at do derhjemme.

Serg for at fa tid til dig selv og seg andelig vejledning, hvis det kan hjeelpe dig
med at lose tingene. Det er vigtigt at overveje at tilbringe seerlig tid med hver

af dine neermeste. Denne seerlige tid kan give dem varige minder.

Juridiske spergsmal

En praktisk ting er at fa skrevet et testamente, hvis du ikke har gjort det. En
advokat kan hjzelpe dig med dette.

Seg rad hos en professionel arveretsadvokat til at udarbejde de nedvendige
dokumenter. Nar du udtrykker dine ensker tydeligt, kan du lette din familie
og dine kaere for nogle meget vanskelige beslutninger. De skal ikke speku-
lere pa, om de har truffet den rigtige beslutning, og de skal ikke vaere bange
eller fole skyld. De vil simpelthen fore dine ensker ud i livet, som du selv har

foreskrevet det.

Den danske lovgivning giver dig ret til at afvise medicinsk behandling, inklu-
sive respirator, selvom en sadan afvisning medferer dod. Du kan tilmelde dig
“Mit Livstestamente” via www.sundhed.dk. | livstestamentet kan man sige
nej til behandling, hvis man er uafvendeligt doende, og behandlingen kun
kan forleenge livet. Man kan ogsa sige nej til livsforleengende behandling i en

situation, hvor man ligger hjzelpelos hen uden hab om bedring.

Du kunne maske sammen med din familie overveje din holdning til obduk-

tion.

Vigtigheden af hab — og positive folelser
En nyrekraeft diagnose kan veere traumatisk for bade dig og din familie. Alli-
gevel skal du huske, at der er hab — nye laegemidler og behandlinger udvikles

hurtigt, og prognosen for nyrekraeftpatienter er bedre i dag end for blot nogle



fa ar siden. Efter diagnosen vil du blive praesenteret for mange veerktojer, som
kan hjeelpe dig til bedring, og de varierer fra operation til medicinsk behand- Kapitel 8
ling. Blandt disse veerktojer er et af de vigtigste din egen sindstilstand — du Mental helbred
skal ikke undervurdere dens styrke til at bringe dig tilbage til et godt helbred.

NOTER




Opbyg en positiv mental indstilling

Patient: Kaj
Alder: 63

“Jeg fik diagnosticeret nyrekraeft pa en fredag og fik fjernet nyren den naest-
folgende onsdag. Sa skraekkelig var min situation. Sa jeg havde ikke meget tid

til at udforske sygdommen. Vi skulle handle hurtigt.

Mit symptom var muskelsmerter i min skulder. Jeg troede, at jeg var kom-
met til skade under traening, og behandlingen fra min lzege var at tage et
smertestillende middel. Men da smerterne varede ved, viste en MR skanning,
at jeg havde spredning til min rygsejle. Min nyrekrzeft havde bredt sig til en
halshvirvel. Jeg fik foretaget en operation pa min rygsojle og bagefter inter-

leukin-2.

Senere fandt jeg ud af en masse, mest ved at bruge meget tid pa at soge
information online. Der findes et vaeld af information pa internettet. Dette var
vigtigt, mens jeg forberedte mig pa interleukin-2 behandlingen. Efter jeg har
afsluttet min interleukin-2 behandling, har jeg levet et normalt liv. Jeg har
foretaget nogle justeringer, mest pa grund af min operation, men alt i alt gar

det godt.

Hvis du skal have interleukin-2 eller en anden behandling, skal du tage dig
tid til at opbygge et positivt livssyn. Vi lavede positiv visualiseringsovelser
under min behandling, og der findes utallige andre mader at arbejde med sin
mentale og folelsesmaessig tilstand, som er vital for bedring. Dette ber ikke
undervurderes. Du har bade brug for en positiv mental indstilling samt selve
behandlingen. De to arbejder sammen. Det hjalp mig selvfolgelig ogsa, at jeg
har en vidunderlig og stettende kone. Stzerk stotte fra familien kan veere en

vigtig del af bedringen.”
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Andre kilder

Lzer mere og fd forbindelse — du kan vaere med til at hjeelpe en anden samti-

dig med dig selv. —-—_a ";q?

Denne bog giver en vaesentlig baggrund, som kan hjzelpe dig med at forsta en . 3 v ﬂ e
nyrekraeftdiagnose. Du kan dog f& meget mere detaljeret information fra en

raekke andre kilder. Brug dette kapitel til at udvide dit kendskab.

Forsegbehandling i Danmark pa dansk

www.cancerforsoeg.dk

Oplysende hjemmeside pa dansk om nyrekraeft

www.novartis.dk/sygdomsomraader/kraeft/nyrekraeft.shtml

Dansk patienthjemmeside

www.nyrekreeft.dk

Danske multidisciplinzere
cancer gruppe for nyrekraeft

www.ducg.dk

Kidney Cancer Association

www.kidneycancer.org

The Kidney Cancer Journal

www.kidneycancerjournal.org

National Cancer Institute

www.cancer.gov

Kliniske forseg information

www.clinicaltrials.gov

National Center for Complementary and Alternative Medicine

http://nccam.nih.gov
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Lagemidler
Proleukin® - Interleukin-2

www.proleukin.com

IntronA®

www.introna.com

Nexavar®

www.nexavar.com

Sutent®

www.sutent.com

Temsirolimus®

www.torisel.com

Avastin®

www.avastin.com

Votrient®

www.votrient.com

Afinitor

www.afinitor.com

Emotionel stotte

www.Ccancercare.org

Cancer Support

www.cancersupportcommunity.org/

Coping Magazine

www.copingmag.com

Lance Armstrong Foundation

www.livestrong.org



God sundhedsinformation pa engelsk

www.medlineplus.gov Kapitel 9
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Oncolink

www.oncolink.upenn.edu
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