LUNGCANCER

FOR DIG SOM FATT DIAGNOS ELLER AR NARSTAENDE




Lungcancerforeningen vill rikta ett varmt tack till alla som bidragit
till att denna skrift har blivit majlig. Vi har haft forménen att fa rad
och upplysningar av framstdende experter och kloka erfarenheter fran
patient- och nérstdende perspektivet.

OM LUNGCANCER - For dig som fitt diagnos
nirstdende dr en uppdatering av den tidigare skriften B
om lungcancer. Denna 3:¢ upplaga visar inte bara upp
upptiickterna utan ocksi hur forskningen gatt framdt se
utgdvan. Det drdojer nog inte lange forrdan vi far uppda
fidgrde upplaga nér det galler nya mediciner och terapier.
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ATT FA DIAGNOSEN LUNGCANCER och dirmed beskedet om att ha
drabbats av en livshotande sjukdom péverkar bide den som ir sjuk och den
nirmaste omgivningen. Hur du sjilv och dina nirmaste reagerar ir forstis
individuellt och det finns inga enkla beskrivningar som stimmer in pa alla,
men information och rid kan hjilpa. Fullkomligt sjilvklart 4r att alla som
drabbas av lungcancer har ritt till bista mojliga vird och omsorg, precis som
de som fitt ndgon annan form av cancer - oavsett var i landet du behandlas.
Vi hoppas att denna lilla bok ska vara en hjilp under och efter behandlingen.
Hir finner du information om sjukdomen, diagnos, behandlingar, stod och
ckonomisket st6d i en tid di tillvaron vints upp och ner. Du fir ocksi méta
ndgra personer med personlig erfarenhet av lungcancer, bade patienter,
nirstiende och vardpersonal.

Att tala med andra i samma situation dr en
hjdlp for manga. Lungcancerféreningen har
idag en 6ppen Facebook grupp samt tva slutna
Facebook grupper, en for patienter och en

for ndrstaende. Féreningen arbetar idag ocksa
aktivt for att skapa lokala grupper i flera stider.
Tveka inte att ta kontak!

Du kan ringa var

Stodlinje 020-88 55 33
Lungcancerféreningen
www.lungcancerforeningen.se




NAGON ATT TALA MED

Ett cancerbesked kastar i ett slag omkull hela tillvaron. Alla som drabbas
kinner nigon form av oro, ridsla eller 4ngest. Vad innebir det hir for mig?
Kommer jag att dverleva? Kommer det att géra ont? Vad ska jag siga till
familjen och vinnerna? Fér manga kinns det bra att prata, ofta och mycket.

I ett forsta skede dr det ofta svart att ta till sig information, ofta kommer
fragorna efterhand och hela tiden vicks det nya. Minga kan besvaras av din
likare, kontaktsjukskoterska eller skoterska. Pa sjukhusen finns alltid kura-
torer och den som vill kan fa tala med en prist. Sjukhusen ordnar ofta ocksa
patientgrupper dir du kan fi méota personer i din egen situation. Men det
kan kidnnas bra att ocksd ha ndgon annan att vinda sig till, inte minst for att
fa stdd och ta del av andras erfarenheter, antingen du som ir sjuk just nu,

har avslutat din behandling eller idr nirstdende. Bide via telefon och internet
finns flera stodlinjer. Dessa syftar inte till att ge medicinska rad utan syftar till
att informera, hjilpa och skapa kontakter. Adresserna hittar du pa nista sida.

For manga kinns det bra att prata, ofta och mycket. Med vinner, med familjen
eller med en professionell samtalspartner. Genom att sitta ord pa det svara
hjilper du dig sjilv. Andra minniskors erfarenheter kan ocksd ge dig hjilp
och kraft. Vissa vill inte alls tala om sin sjukdom, vare sig med familjen eller
terapeuter. Det ena forhillningssittet dr inte mer ritt in det andra, det
viktigaste dr att det kinns rite for dig.

NAR DU BEHOVER PRATA

Lungcancerforeningen
Jourhavande kontaktperson:
tel 020-88 55 33
www.lungcancerforeningen.se

Cancerupplysningen

Tel 08-123 138 00
mandag—fredag 8.30—12, |3—-16
www.cancerupplysningen.se

Cancerfonden

Informations- och stodlinje:

tel 020-59 59 59.
www.cancerfonden.se

P& Cancerfondens hemsida finns
ocksa ett forum for patienter.



INTERV]JU

ANNE-CHARLOTTE

FOR ANNE-CHARLOTTE blev allt nattsvart nir hon fick beskedet. Men
nu, efter att ha levt med lungcancer i dtta ar, ser hon positivt pa framtiden.

Om jag blev sjuk tva ar tidigare skulle jag nog inte klarat mig. Men det har
kommit nya mediciner under arens gang. Jag ar oerhért tacksam for alla
duktiga onkologer, patologer och likemedelsforetag, siger Anne-Charlotte
nar hon blickar tillbaka.

Idag lever hon i princip som vem som helst. Hon gar ut med hunden pa mor-
gonen, simmar for att halla igdng konditionen och jobbar halvtid p en skola.
Men cancern har s klart satt sina spar — idag lever hon med bara en lunga. For
att hon skulle kunna leva ett normalt liv beslutade likarna att det bista var ate
operera bort den.

Jag upplever inget problem pa grund av det idag. Jag kanske blir lite mer and-
fadd an andra bara, men annars gor jag allt som vanligt, siger Anne-Charlotte.

En berg- och dalbana

Hennes resa har inte varit spikrak. Det har varit en berg- och dalbana bide
fysiskt och psykiskt, menar Anne-Charlotte. Hon har hunnit med att byta
likemedel flera ginger, som i vissa fall skapat besvirliga biverkningar, och hon
har genomgatt fyra cytostatikabehandlingar under arens lopp.

Hon minns sitt forsta méte med sjukvirden. Det var inte en positiv upp-
levelse, dd hon fick kimpa linge for att £ sin diagnos stilld. Efter mycket om
och men kunde de tillslut konstatera att det var det hon vetat hela tiden. Lung-
cancer. Nir hon sedan kom i kontakt med onkologen pé sin hemort vinde den
negativa upplevelsen av sjukvirden till det motsatta. Hon fick triffa en vildigt
bra likare, som hon menar ir det bista som hint henne.

Han har varit vildigt bra och far mig att se det positiva, menar Anne-Char-
lotte. Jag fragade en gang om han skulle ge samma behandling om jag var
drottningen. Han svarade ”’Ja, for jag hatar att férlora, jag maste vinna”.
Jag ser framat och vet att vi kommer fixa detta tillsammans, lakarna och jag.

Just det positiva ir nigot som hon ofta forsoker fokusera pa, 4ven nir saker
inte riktigt blir som planerat. Motivationen himtar hon ur sin tacksamhet och

Jag vet att vi kommer fixa detta tillsammans,

lakarna och jag.”

kirlek till livet. Att kunna titta pd tv utan svarigheter, att kunna baka och att
ga till sitt jobb ir alla vardagliga saker som stirker henne.

Det ar jatteviktigt. Att kunna satta mig och kanna att jag inte har ont eller
mar daligt, till exempel. Och jag dlskar att jobba. Ungdomarna far mig att
kanna gladje. Jag gor nagot viktigt varje dag, siger Anne-Charlotte.

Oppenhet har givit nya perspektiv

Det jobbigaste med cancersjukdomen har varit att se familjen paverkas av Anne-
Charlottes sjukdom. Hennes son har haft svart att hilsa pd henne pd sjukhuset
och inte fitt det stod som han behéver i sin roll som nirstdende, menar hon.
Aven hennes syster har haft svirt att acceptera att cancern ir en del av Anne-
Charlottes liv. Det dr dirfor otroligt viktigt att hela tiden ha en 6ppen dialog,
siger hon.

Prata med ditt barn och dina narstaende om du ar sjuk. Det ar inte farligt att
prata om oticka fragor. Délj ingenting. Beritta om du ar ledsen och varfor.

Med nya perspektiv ser Anne-Charlotte ljust pd framtiden. Att ”dra in skit
i hallen”, som ett exempel pé ett typiskt smiproblem, bryr hon sig inte om
lingre. Det gar alltid att torka bort. Idag ser hon pé livet pa ett annat sitt in
for atta dr sedan. Hon har lirt sig en hel del om sig sjilv och med tanke pa de
forskningsframsteg som gjorts under hennes tid som sjuk finns det anledning
till hopp, menar hon.

Jag har lart mig att inte doma nagon utan att veta varfér och att jag bryr mig
mer om min sociala omgivning och hur de mar. Samtidigt hor jag pa flera
hall att det kommer nya behandlingar, till exempel framstaende lakemedel.
Jag tdnker positivt pa framtiden.



DEN STORA TROTTHETEN

TEXT SIGNE FRIESLAND. Overldkare, patientomradeschef, Tema Cancer, Karolinska Universitetssjukhuset

Minga cancerpatienter drabbas av djup trotthet och en brist pd energi som
starkt paverkar livskvaliteten. Fenomenet kallas fatigue och ir vil kint inom
cancervirden, men de flesta patienter ir oférberedda pa denna trotthet som
ofta hamnar mycket hogt pé skalor 6ver vad cancerpatienter tycker dr svirast
att std ut med. Hur starkt du som patient paverkas kan variera over tiden, frin
en hanterbar trotthet till kinslan av total utmattning. Det gir tyvirr inte att
vila sig fri frin den trottheten, men vila ar inda viktigt och du méste vaga vila.
Trottheten kan vara en {6ljd av antingen sjukdomen i sig eller av behandling-
en. Den kan yttra sig som brist pa livsglidje, likgiltighet, nedstimdhet och hag-
loshet, koncentrationssvarigheter och att aldrig kinna sig utvilad trots att man
sover. Orsakerna kan vara blodbrist, blodproppar i lungorna, illamiende, smirta
eller depression. Dessa tillstind behandlas for att komma tillrdtta med trottheten.
Du kan sjilv vara med och paverka genom att forsoka hilla dig fysiskt och psy-
kiske aktiv, trots att det kan kriva stor anstringning. Du kan ocks behova spara
krafter till det du verkligen tycker dr meningsfullt f6r att behalla ditt sociala liv.
Orsakerna till trottheten varierar och kan behandlas.

OM SMARTA

TEXT SIGNE FRIESLAND. &verldkare, patientomradeschef, Tema Cancer; Karolinska Universitetssjukhuset

Alla har inte ont, men har du ont sa finns det hjilp. Smirta dr en subjektiv
upplevelse. Ingen annan kan avgora om eller hur ont just du eller din nir-
stiende har. Det gir inte att jimféra upplevelsen av smirta. Smirta ir heller
inget du méste acceptera och ingen oundviklig del av sjukdomen. Det finns

inga skal att ”hirda ut” eftersom det finns metoder som hjilper de allra flesta.

Det finns inte heller nagot positivt forknippat med smirta. Det hjilper inte
att ha ont och stressa kroppen.

Smirtor i varierande grad ar dessvirre vanligt vid cancer. Den vanligaste
orsaken till cancersmirta ar att sjukdomen spritt sig till skelettet (metastaser),
men smirtan kan ocksd bero pa inflammation och att tumérer trycker mot
omgivande vivnad och nerver. Att lindra smirta ir viktigt av flera skil.
Smiirta vid cancer har oftast inslag av dngest hos den drabbade eftersom den
pdminner om den svéira sjukdomen. Kampen mot smirtan kan ocksa ta s
mycket energi att den dominerar tillvaron och inte limnar plats fér annat.

Att mata smarta

En metod for att mita smirta ir den sa kallade vas-skalan. Den gér frin 0

till 10, dir 0 star for ingen smirta alls och 10 stdr for virsta tinkbara smirta.
Patienten fir sjilv bedoma var pé skalan den egna smirtan hamnar. Eftersom
patienten jimfors med sig sjilv gir det att bedéma effekten av smirtlindrande
behandling. I dag finns smirtlindring som hjilper de allra flesta. Behandlingen
kan delas upp i tre steg:

« Smirtfria nitter med god somn
« Smiirtfrihet i vila och stillhet

« Smirtfrihet nir du r6r dig och belastar kroppen
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Behandling av smarta

Det ar viktigt att likarna analyserar vilken typ av smirta det ror sig om. Smirta
kan vara av olika slag och ska dirfor behandlas pa olika sitt. De vanligaste
smirtstillande medlen (analgetika) mot cancersmirtor ir i forsta hand liknande
medel som anvinds mot andra typer av smirtor, si kallade perifert verkande
analgetika, som paracetamol och acetylsalicylsyra. Om detta inte hjilper finns
morfin och morfinliknande preparat (opioider). De verkar i det centrala nerv-
systemet, ryggmirg och hjirna. Morfin kan ges som tabletter, som plaster eller
med hjilp av en s kallad smartpump dir patienten sjilv doserar likemedlet
efter behov.

Beroende och biverkningar

Tidigare kunde virden vara aterhillsam med smirtlindring med morfin
eftersom det ansdgs kunna skapa beroende, men i dag finns studier som visar
att risken for beroende ér forsumbar eftersom det inte uppstir nigot psykiskte
sug efter drogen nir den anvinds fér smirtlindring.

De biverkningar som opioider kan ha, som illamaende och trotthet, gar
oftast over nir patienten vant sig vid dosen. Den enda som kan kvarstd under
hela behandlingen ir tendens till tré6g mage och idven férstoppning, vilket kan
vara mycket besvirlig. Férstoppningen beror pé att opioider dimpar tarm-
rorelserna. Dirfor ska behandling med opioider alltid kombineras med nagot
medel som underlittar avféringen. Det ir ocksa viktigt att dricka ordentligt
med vitska och rora pa sig . Ibland fir man forstoppningsdiarre, dvs man far
16s avforing fast man egentligen ir forstoppad. Tala med din likare och sjuk-
skoterska sa far du hjilp och rad

Andra metoder mot smarta

Forutom direkt smirtstillande medel finns andra metoder att lindra smirta.
For smirtlindring vid metastaser i skelettet kan likemedel som kallas for
bisfosfonater vara av virde. De verkar genom att stoppa den process som bryter
ner benet. Urkalkningen av skelettet minskar och dirmed risken for benbrott.
Strilbehandling ir en effektiv metod att lindra smirtor framfor alle vid skelett-
metastaser. Exakt varfor strilning kan ha smirtlindrande effekt vet likarna
inte men sannolikt bromsar strilning den inflammatoriska processen. Strilning
kan ocksd minska tumérens storlek sa att trycket pd omgivande vivnader och
nerver minskar, vilket ocksé kan bidra till minskad smirta. Kirurgi kan ocksa
ibland vara av virde och vid frakturer bidra till att stabilisera skelettet.

Det ir viktigt att rora pa sig si mycket man orkar dven under cancerbehand-
ling. Detta kan ocksa bidraga till minskade smirtor och 6kat vilbefinnande.
Ibland kan dven akupunktur vara till hjilp och du kan prata med din sjuk-
gymnast for ridgivning. En ytterligare metod att lindra smirta dr TENS
(transkutan elektrisk nervstimulering) som bygger pé att nerver under huden
stimuleras av en batteridriven apparat pa huden. Detta leder till att kroppens
eget smirtlindringssystem aktiveras och smirtan dimpas tillfilligt, men orsaken
till besviren paverkas inte.



INTERV]JU

ING-MARIE NILSSON

lungsjukskoterska, Skanes Universitetssjukhus i Lund

FA HAR STORRE ERFARENHET av lungcancer in Ing-Marie Nilsson.
I drygt trettio &r har hon arbetat inom lungcancervarden och ir i daglig kontakt
med svért sjuka patienter, med deras oro och frigor men ocksd med de glidje-
dmnen som trots allt finns. Hon konstaterar att dagens patienter i mycket ir
annorlunda 4n nir hon boérjade i slutet av 1980-talet.

— Det har skett en glidning av patienterna. Idag ar det fler yngre patienter,
fler kvinnor och fler icke-rokare an tidigare, men utvecklingen speglar delvis
rékvanorna. Kvinnor réokte som mest pa 1970-talet och det syns nu i ett
okat antal fall av lungcancer. Denna cancerform har redan gatt om brost-
cancer som den framsta orsaken till cancerdéd bland kvinnor. Kvinnor
drabbas ocksa tidigare i livet 4n man.

Fler som behandlas

Kirurgi forblir den frimsta méjligheten att bota patienter med lungcancer i
den mén de bedéms limpliga for operation. Férutom stralning och cytostatika
har det pa senare ar borjat komma nya likemedel, som immunterapi och
tyrosinkinashimmare. Idag lever lungcancerpatienter i regel lingre 4n nir
Ing-Marie Nilsson borjade inom vérden.

— Nu ar det betydligt fler patienter som far behandling och det finns fler
mojligheter att behandla under lingre tid i fler linjer. Tidigare var det inte
alls sjalvklart att satta in behandling 6verhuvudtaget, men idag erbjuds de
allra flesta nagon form av anticancer-behandling. Vantan ar svarast och hur
patienterna hanterar sin sjukdom ar mycket individuellt. Kontakten med
lungsjukskoterska och kurator spelar darfor en viktig roll. Ofta har patienten
gatt linge med sin oro innan den slutgiltiga diagnosen.

— Nar patienten kommer till oss har de redan fatt sin diagnos och ar inte
lingre i chock. Ofta har de ocksa fatt flera varningssignaler som till exempel
hosta eller ett flertal undersdkningar innan de fatt sin diagnos och har hunnit
landa nar vi traffar dem. Ofta kan vi inte lova att patienten blir helt frisk, men
vi sager till patienten att se det som en kronisk sjukdom. Vissa lever i forne-
kelse men manga ar ritt sa realistiska. Daremot &r det vanligt att patienten
pendlar mellan att inse att de ar svart sjuka till att fundera 6ver vad de ska
gora om tio ar. Vi ljuger aldrig fér patienten om deras diagnos, men var upp-
gift ar att hjalpa dem att ta en dag i sinder.

“Vart jobb dr att hjdlpa patienter att ta en dag i sinder.

Du mdr bra idag. Vaga bejaka att du mar bra.”

Battre livskvalitet

Att patienten lever lingre betyder ocksa att livskvaliteten blir viktigare efter-
som sjukdomen i sig och behandlingarna ger olika typer av symptom.

— lllamaende forebygger vi sa gott vi kan och vi haller noggrann koll pa blod-
varden som kan paverkas av behandlingen. Trottheten ar det som kan vara
svarast att komma at. Man behover sa klart vila nir man ar trétt, men sam-
tidigt vet vi att fysisk aktivitet, som en liten promenad varje dag, kan gora att
man blir lite piggare. Det kommer mer och mer forskningsresultat som visar,
att traning och annan fysisk aktivitet ar valdigt bra.

Samtal ar viktigt

Patienten fir alltid ett samtal med en skoterska forsta gingen de kommer till
mottagningen. DA pratar de igenom hur behandlingen ser ut och andra saker
som patienten kan undra 6ver. Det ér viktigt att patienten alltid kan ni dem
for att prata, oavsett vad det giller. Det hinder att nirstdende ocksé ringer.

— Vi vill att patienten ska kunna na oss, vi vet att det betyder mycket fér
tryggheten. Pa sa sitt kan vi I6sa problem som dyker upp under resans
gang. Det kan handla om biverkningar, om att medicinen éar slut eller att
patienten behéver en ny tid.

Framtiden

Ing-Marie Nilsson arbetar som forskningssjukskoterska halva tiden. Det ir roligt
pé sitt sitt, siger hon, eftersom hon kan vara delaktig i att erbjuda patienten den
bista och nyaste behandlingen. Fast det ir ind3 alla méten med minniskor som
gor jobbet si roligt och att kunna gora en skillnad. For dven om Ing-Marie Nilsson
tillstar att det ibland kan vara tufft att dagligen triffa svért sjuka minniskor sa
menar hon att det tuffaste med jobbet dr nir hon kinner att hon inte ricker dill.

— Det forskas och kommer nya mediciner. | alla moderna studier tittar man,
forutom behandlingseffekt, ocksa pa livskvalitet och symptomlindring, till
exempel mot smarta och illamaende. Det finns hopp!



TEXT KERSTIN BELQAID, leg. dietist, med dr, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

Mat och miltider ir en viktig del av véra liv, men vid cancersjukdom och
cancerbehandling kan man fi besvir med att dta som till exempel nedsatt
aptit, illaméende eller smakforindringar. Detta dr vanligt dven vid lungcancer
och kan yttra sig som att man inte kinner sig hungrig, blir mitt fort eller
reagerar negativt pa doften av mat. Ofrivillig viktnedging kan forekomma
vid lungcancer och kan bero pé att sjukdomen i sig 6kar iamnesomsittningen
samtidigt som aptiten forsimras. Vid viktnedging i samband med sjukdom
tappar man ofta muskelmassa och dirfér dr man i sjukvirden angeligen om
att forsoka motverka detta.

At ratt nar du kan

Har man svért att dta som vanligt kan vardagen péverkas pa flera sitt. Maltider,
som tidigare varit nigot att se fram emot, blir till ett maste for att fa i sig energi
och niring for att orka med behandlingar och inte forlora i vikt. Det kan vara
jobbigt bide for den som ir sjuk och f6r nirstiende, som kan kinna ansvar for
att se till att den som ir sjuk far i sig det den behover. Tyvirr finns idag inga
behandlingar eller rad som &terstiller aptiten, utan den hjilp som ges syftar till
att 6ka energi- och niringsinnehallet i det man iter. Riden som ges innebir
bland annat att ita flera gdnger per dag och att vilja energi- och niringsrika
livsmedel. Niringsdrycker innehaller mycket energi och niring vilket kan vara
ett tilligg till vanlig mat. En dietist kan hjilpa till med radgivning och kan ofta
ordna med niringsdrycker till rabatterat pris om man behdover det.

Kostrad

Idag finns rekommendationer om mat som férebygger cancer. I stora drag
innebir dessa rekommendationer att man bér ita mer av gronsaker, fruke,
bir, baljvixter och fullkorn och mindre av godis, chips, bakverk och s6ta
drycker, samt begrinsa intaget av rott kott, charkprodukter och alkohol.
Dessa rdd och riktlinjer dr framtagna just for att forebygga cancer pa lang sike,
men rekommenderas dven efter att man fitt en cancerdiagnos, forutsate att
aptiten dr god och vikten stabil. Det dr dock viktigt att komma ihag att mat
och méltider dr en del av livet och att f6lja en omstindlig diet kan piverka
vardagslivet negativt. Att delta i maltider och njuta av mat ir viktigt for att
savil kropp som sjil ska ma si bra som mojligt.




FYSISK TRANING

TEXT YVONNEWENGSTROM, professor; onkologisjukskoterska, Karolinska Universitetssjukhuset
och Karolinska Institutet

Cancersjukdom, och dven dess behandling, ger i manga fall symtom som kan
ha ling varaktighet dven efter avslutad behandling. De flesta drabbas av cancer-
relaterad fatigue, vilket kan innebira nedsatt fysisk funktion (kondition och
muskelstyrka) och férsimrad livskvalitet. Aven andra symptom och biverkningar
kan paverka livskvaliteten och vilbefinnandet. Bide under och efter behandling
finns det nu vetenskapligt underlag for att rekommendera konditions- och
muskelstirkande fysisk aktivitet for att:

- minska cancerrelaterad trotthet, forbitera funktionsformaga och hilsorela-
terad livskvalitet

- oka kondition och muskelstyrka

Rekommenderad traning

Du bér vara fysiskt aktiv i sammanlagt minst 150 minuter i veckan. Intensiteten
bor vara minst mattlig. Vid hog intensitet rekommenderas minst 75 minuter per
vecka. Du kan dven kombinera mattlig och hog intensitet. Aktiviteten bor spridas
ut over flera av veckans dagar och utforas i pass om minst 10 minuter.

Konditionshojande aktivitet med mittlig intensitet ger en 6kning av puls
och andning, medan hog intensitet ger en markant 6kning av puls och andning.
Exempel pa fysisk aktivitet som uppfyller denna rekommendation 4r 30 minuters
rask promenad 5 dagar per vecka, 20-30 minuters l6pning 3 dagar per vecka
eller en kombination av dessa.

Muskelstirkande fysisk aktivitet bor utféras minst 2 gdnger per vecka for
flertalet av kroppens stora muskelgrupper.

Tank pa att

Anpassa triningen under pagaende cytostatikabehandling d& dagsformen
kraftigt paverkas av biverkningar. Typ av trining, intensitet och hur mycket
du ska trina behover diskuteras med din likare. Du kan dven fi remiss till en
sjukgymnast for att fa hjilp att anpassa triningsévningar. Behandlingsbiverk-
ningar som trotthet, illamdende och ledvirk kan minska med regelbunden
trining. For bista effekt pd kondition bor hog intensitet eller kombinerad
mattlig och hog intensitet viljas om tillstindet tilldter.

Vid hog infektionskinslighet bor man avvakta med trining tills infektions-
kansligheten minskat. Vid kind benskorhet och extremt dilig dterhimtning
under behandling ska triningen anpassas till omstindigheterna. Pigiende
infektion dr en absolut kontraindikation for trining.



REHABILITERING

TEXT MARIA HELLBOM, verksamhetschef, Centrum fér Cancerrehabilitering

Rehabilitering vid cancer kan se olika ut. Det kan handla om behov av fysisk
rehabilitering, till exempel att trina upp styrka och kondition, att fa st6d for
dtergang i arbete eller att i hjilp att bearbeta upplevelsen av det man har
gatt igenom. En god rehabilitering hjilper till att terfd och behalla en god
livskvalitet under och efter behandlingar.

Mainga patienter behover och har stor glidje och nytta av rehabiliterande
dtgirder bide under och efter behandling for cancer. Det behandlande teamet
och kontaktsjukskoterskan dr de som ansvarar for att man som patient fir
tillgdng till rehabilitering utifrin sina behov. Dirfér dr det viktigt att man
som patient sjilv tar upp de behov man har av st6d och rehabilitering, frigar
om mojlighet till kuratorsstod for sig och sina nirstidende och vilken fysisk
rehabilitering som kan behovas och vara limplig. Om man har minderariga
barn i hushallet har virden ett ansvar for att se till att de ir informerade och
far stod om de behover det.

Sjilva rehabiliteringen kan ske i anslutning till den cancerbehandlande
enheten. Det kan till exempel vara kontakt med fysioterapeut, dietist, arbets-
terapeut eller kurator. Man kan fa hjilp med remiss till annan rehabilitering,
till exempel smirtrehabilitering eller rehabilitering i primirvardens regi, om
man behover det. Ibland erbjuds ocksa rehabilitering i grupp.

Vissa landsting erbjuder via landstingsavtal rehabiliteringsvistelser eller
dtgirder pa enheter som ir specialiserade pa cancerrehabilitering. Kontakt-
sjukskoterskan kan hjilpa till med mer information om det.

Den ofrivillige resendren ir en skrift med information om rehabilitering och

stod for patient och nirstiende i att kartligga behov av st6d och rehabilitering.

Skriften kan himtas kostnadsfritt pA www.cancerresan.se.

EKONOMIN PAVERKAS

TEXT GUNNARWAGENIUS, 6verldkare, Lungonkologiskt Centrum, Karolinska Universitetssjukhuset Solna

Den som blir sjuk i lungcancer sjukskrivs och far ersittning enligt aktuella
regler och forsikringar. For nirstdende paverkas livet naturligtvis ocksa.
Det finns vissa mojligheter att i ytterligare ekonomisk ersittning.

Ersattning till narstaende

En nirstdende som avstir frin att arbeta for att virda en svart sjuk kan fi ersitt-
ning, si kallad nirstiendepenning frin forsikringskassan. Det giller dven om den
som vérdas ligger pa sjukhus. Som nirstiende riknas anhoriga men dven vinner,
beroende pa omstindigheterna. Nirstiendepenning delas ut i hogst 60 dagar.
Dagarna kan delas upp pa flera personer, som forildrar, makar, barn eller syskon.
Ersittningen kan vara hel, halv eller en fjirdedel, beroende pa i hur stor omfatt-
ning den nirstdende inte arbetar. Ersittningens storlek styrs av den sjukpennings-
grundade inkomsten. Sjukhusets kurator kan ge besked om hur man anséker om
nirstiendepenning. Mer finns ocksa att ldsa pa forsikringskassans hemsida.

Vard utomlands

Om du inte kan f4 vird f6r din sjukdom inom rimlig tid i Sverige dr det mojligt
att ansoka hos forsikringskassan om att f4 ekonomisk ersittning fér behandling
i ett annat eu/ees-land eller i Schweiz. En forutsittning ir ate det handlar om
sddan vard som du hade kunnat f4 inom det allminna svenska sjukvardssystemet.
Virdgivaren méste vara ansluten till det allminna sjukvardsystemet i det land
dir virden ges. Forsikringskassan samrdder med ditt landsting innan man
beslutar om du ska fi forhandstillstand att soka sddan véird. D3 tar man bland
annat hinsyn till vintetider i Sverige. Ersittningen ticker bara sjilva virden,
allesa inte kringkostnader som kost och logi. Mer information om forutsitt-
ningarna for vard utomlands finns pa Forsikringskassans hemsida.

Kan jag fa ekonomisk hjalp?

Ibland kan den som ir cancersjuk soka bidrag ur olika fonder. En sidan ér
CancerRehabFonden som far in medel genom insamlingar och donationer.
Hos CancerRehabFonden kan man bland annat anséka om ekonomisk hjilp
for rehabilitering, en tids vistelse pa hilsohem eller en rekreationsresa.



INTERV]JU

LILLEMOR

UNDER HOSTEN 2015 blev Lillemors man forkyld och hade en envis
hosta. Den férsvann. Men kom snabbt tillbaka.

— Nar hostan kom tillbaka visste jag att det var nagot fel, men aldrig tinkte
jag att det kunde vara cancer.

Hon minns dagen han kom hem frin virdcentralen med en lapp i handen:

— Det stod att det fanns en forandring i lungan, men de visste inte om den
var god- eller elakartad. Jag vet inte vad jag tankte. Jag var mest i chock
tror jag, sager Lillemor.

Efter en utredning i borjan pd 2016 kunde likarna sla fast att Lillemors man
hade lungcancer som inte gick att bota.

Narstaende ar en underutnyttjad resurs

At st vid sidan om som nirstiende ir inte littare dn att vara den som ir drabbad,
menar Lillemor och jimfér med nir hon sjilv behévde operera bort livmodern
pa grund av cancer. Hon tycker att sjukhusen behover se pa nirstdende som en
tillgdng i behandlingen och nyttja deras roll pa ett bittre sitt.

— De behover inte bara ga via patienten. Vi som narstaende bor ocksa fa
utskick och information. Man far inte glomma att det ofta ar vi narstaende
som ror det i land.

Hon hoppas ocksé att virden kommer utvecklas si att den i framtiden ir
tydligare och mer pedagogisk for nirstdende och patienter, d hon upplevde
mycket som frimmande i borjan. Men nir de fick en egen kontaktsjukskoterska
blev kommunikationen bittre och tryggheten storre.

— Man kan ju ingenting om cancervarden i borjan. Ibland tar de for givet
att man kan allt. Vad ar onkologen fér nagonting, tankte jag. Mer tydlighet
skulle underlitta for alla i borjan. Det var valdigt viktigt med en kontakt-
sjukskoterska sa att det alltid fanns nagon att ringa till.

Lillemor intog snabbt en stottande roll sd att hennes man kunde fokusera pa
sjilva behandlingen. Det fanns aldrig nigot annat alternativ 4n att vara dir
fullt ut hela vigen, menar hon. Ett forsta steg var att beritta fér barnen.
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“Ndr ndgot sant har hander uppskattar man

vardagen dnnu mer.”

— De var sa pass gamla att de maste vara med pa taget nir vi forstod att
det var allvarligt. Min roll var annars att bara férséka vara stark. Jag tog
till exempel ledigt varje gang han skulle dka till sjukhuset. Jag vet att han
stdrktes av att vi fanns dar hela tiden.

Vardagen fortsatte som vanligt

Samtidigt fortsatte livet som foérut. Hon berittar att det var viktigt for hennes
man att fortsitta trina och jobba. Det hjilpte honom hantera situationen,
upplevde Lillemor. Aven om han hade en cancersjukdom sa var det i linga
perioder som att han inte var sjuk.

I september 2016, nio manader efter cancerbeskedet, gick Lillemors man bort.

— Vi tog vara pa tiden. Det kidndes som att vi gjorde sa himla mycket under
de manaderna som man inte hinner med annars. Det dr ju nar nagot sant
har hander som man uppskattar vardagen annu mer. Vi umgicks mer inom
familjen och fick en valdigt fin tid ihop.

Viktigt med stod dven for nirstiende

Mitt uppe i allt var fokus hela tiden pé familjen. Lillemor férsokte prata med
kuratorn pa sjukhuset for att sjilv f stod i sin roll som nirstiende, men kinde
efterat att hon behovde triffa personer som var i samma alder och gick igenom
samma sak.

— Det gar inte att halla inom sig. Jag pratade med vanner och bekanta om
det. Om man inte gor det blir det som en bomb inuti. Jag hade aldrig klarat
aren efterat om jag inte var 6ppen, menar Lillemor.

Idag virdesitter hon livet pa ett helt annat sitt &ven om hon, precis som alla
andra, di och di behover en paminnelse om hur oviktiga livets smiproblem
egentligen ir. Senaste piminnelsen fick hon nir gjorde en brostrontgen.

— Jag tinkte: Far jag bara ett positivt besked nu ska jag aldrig klaga igen.
Sa lange man har livet finns inget som ar vart att klaga pa. Det var det vi
tankte da och sa jag forsoker tianka nu.
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-AKTA OM
UNGCANC

SA MANGA FAR
LUNGCANCER

Lungcancer ir den sjitte vanligaste cancerformen och fler manniskor dor

av sjukdomen i Sverige 4n av ndgon annan cancersjukdom. Sjukdomen har
okat bland kvinnor men minskat bland min sen 1980-talet, vilket idag har re-
sulterat i att nigot fler kvinnor in min drabbas. Fler personer drabbas av tex
prostatacancer eller brostcancer men lungcancer dr den cancersjukdom som
har hogst mortalitet. Omkring 80-90 procent av alla som diagnostiseras med
lungcancer ir rokare eller fore detta rokare. Omkring 5 procent av

minnen som insjuknar i lungcancer har aldrig roke och bland kvinnor ir
det 15 procent. Aven asbest, joniserad strilning (fran till exempel radon
som kan finnas i hus) och dmnen i arbetsmiljon som avgaser och industri-
utslipp kan 6ka risken for lungcancer, sirskilt om de kombineras med
rokning. Trots att lungcancer ir en av de vanligaste cancerformerna i
Sverige har sjukdomen linge varit eftersatt vad giller uppmirksamhet,
resurstilldelning och forskningsinsatser.
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TEXT FREDRIK ENLUND, docent i molekyldr patologj, chef Diagnostiskt Centrum, Kalmar

D4 man som patient kommer i kontakt med sjukvérden for att fi behandling av
sjukdomen startar en process av hindelser som involverar flera av sjukvéirdens
specialister. Det forsta steget dr att stilla en diagnos for att veta exakt vilken
behandling som passar bist for den enskilda patienten. For att stilla en diagnos
behovs ett cellprov fran den misstinkta tumoren. For de patienter som ska
opereras kan man ta ett vivnadsprov fran det som skirs bort, men for de allra
flesta patienter si tar man en vivnadsbit (biopsi) frin tumoren. Vivnadsbiten
tas med olika tekniker.

Vavnadsprov

Vivnadsprovet analyseras i mikroskop av en specialist i lungpatologi som ger
det forsta utlitandet om vilket typ av tumoér patienten har drabbats av. Hir
avgors om lungcancern ir si kallad smicellig eller icke-smécellig och vilken
celltyp som ir den dominerande i cancern (adenocarcinom, skivepitel eller
storcellig typ). Lungpatologen kan dven avgéra om tumoren uttrycker vissa
proteiner (till exempel PDL1/PD1) som kan vara av betydelse f6r behand-
lingsval for si kallad immunterapibehandling.

Om cellférindringen ir av typen icke-smacellig och adenocarcinom eller
storcellig typ, sd gar patientprovet automatiskt vidare for molekylirgenetisk
analys. I detta skede analyseras DNA (arvsmassan) som utvinns frin samma
vivnadsprov som lungpatologen analyserat. All cancer orsakas av genetiska
forandringar och varje tumor kan uppvisa en unik mutationsprofil som man
bor klargora for att ge bista behandling.

NGS-teknik

En ny genetisk teknik, som kallas for NGS-teknik, anvinds for att studera om
tumorprovet innehaller mutationer i flera olika gener. I férsta hand soker man
efter specifika mutationer i generna EGFR och BRAF eller om det finns en andra
specifik kromosomférindring i generna ALK,ROS eller RET. Ungefir 12-15
procent av proven uppvisar EGFR-mutationer, 1-2 procent BRAF mutationer

och cirka 5 procent har kromosomférindringar. Det ér viktigt att undersoka om
tumoren innehaller nigon av dessa forindringar eftersom de kan vara vigledande
for malsokande cancerbehandling. De patienter som inte har ndgon av dessa
genforindringar, vilket 4r majoriteten av patienterna, har ingen effekt av den
malriktade behandlingen, utan kommer att erbjudas traditionell behandling.
Om man som patient har behandlats med en malsékande behandling som
efter en tid slutat ha 6nskad tumorkrympande effeke, si kan man behova ta ett
nytt vivnadsprov for att undersdka om tuméren har fitt nya DNA-mutationer.
I vissa fall kan det di finnas nya behandlingsalternativ med s kallad andra
och tredje generations mélsokande behandling. Denna procedur kallar i sjuk-
varden for "re-biopsi med resistensfrigestillning”.

Réntgen
Cellprovtagning

Mikroskopisk
analys av

patientens
cellprov

Icke-smacellig
cancer
(ca 85%)

Smacellig

cancer (ca 15%)

Klassificering
av morfologisk
undergrupp av
lungcancer

Adenocarcinom

och storcellig cancer
(ca 70%)
PDLI-testning

Skivepitelscancer
(ca 30%)
PDLI-testning

Patientens cellprov analyseras inte bara morfologiskt (i mikroskop)
utan dven i arvsmassan (kromosomer och DNA).

Genetisk analys

av arvsmassa
(DNA)

EGFR och BRAF
mutationsanalys
(ca 15%)

ALK; ROS; RET-
fordndring (ca 5%)

Andra genetiska
férdndringar annu
bara i forskning

Andra genetiska
férdndringar annu
bara i forskning

Andra genetiska
férdndringar annu
bara i forskning
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INDELNING AV
LUNGCANCER

TEXT SIMON EKMAN, 6verldkare, Lungonkologiskt Centrum, Karolinska Universitetssjukhuset Solna

Lungcancer indelas i tvd huvudtyper, smicellig lungcancer och icke-smécellig
lungcancer (den senare stir for cirka 85 procent av all lungcancer.) Smicellig
lungcancer indelas i A: sjukdom begrinsad till brosthilan och B: spridd sjukdom.
Icke-smicellig lungcancer delas in i fyra stadier, 1-4, och behandlas efter vilket
stadium sjukdomen befinner sig i. Indelningen bygger pi var tuméren sitter,
hur stor den dr och om sjukdomen hunnit sprida sig. De tumérer som framfor
allt kan opereras idr stadium 1 och 2. Omkring 25 procent av patienterna brukar
beddmas vara limpliga f6r operation i botande syfte. Efter operationen kan
tilliggsbehandling med cellgifter vara aktuell i vissa fall. Strdlbehandling kan
vara ett alternativ som botande behandling vid lungcancer i stadium 1.

SMACELLIG LUNGCANCER:

- TYP A sjukdom begrinsad till brosthalan. Behandlas i regel med en
kombination av stralbehandling och cellgifter (cytostatika).

- TYP B spridd sjukdom. Behandlas enbart med cellgifter.

ICKE-SMACELLIG LUNGCANCER:

- STADIUM I-2 Tumoren ir begrinsad och har inte spridit sig utanfor lungan
eller sa har spridning skett till lymfkortlar i lungan vilket innebir att det
ir mojligt att operera.

- STADIUM 3 En mer avancerad tumér som spridit sig till intilliggande vivnad
eller till angrinsande lymfkortlar utanfor lungan, i regel dr operation da
inte mojlig. Behandling sker med cellgift och stralning i kombination.

- STADIUM 4 En mer utbredd spridning av tumoéren till lungan eller andra
organ. Cellgifter (cytostatika), immunterapi eller malriktad terapi ir be-
handlingsalternativ.

BEHANDLING

TEXT LUIGI DE PETRIS, Overldkare, Lungonkologiskt Centrum, Karolinsks Universitetssjukhuset Solna

Kirurgi

Operation anvinds i cirka 20 procent av fallen, det vill siga i de fall dir tuméren
inte har spridit sig. Med modern teknik kan man ta bort en hel del av lunga
med sd kallad titchalskirurgi, dir man gor ett liten snitt och opererar bort
tumoren med hjilp av olika instrument.

Cellgifter

Vanligen ir sjukdomen spridd redan nir diagnosen stills. D bestir behand-
lingen i regel av cellgifter och stralning, i kombination eller var for sig. Ofta
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ir cellgiftsbehandlingen baserad pa olika kombinationer med karboplatin
eller cisplatin. Sddana kombinationer kan till exempel vara cisplatin som bas
tillsammans med vinorelbin, gemcitabin, pemetrexed, paklitaxel eller docetaxel.
Vid aterfall ges behandling med andra cellgifter 4n de som anvindes vid den
tidigare behandlingen.

Malsokande behandlingar

Forutom cellgifter finns dven ett antal nyare likemedel som riktar in sig pa
egenskaper som ir unika for cancercellerna for att fi dem att krympa. Dessa
malsokande likemedel dr antingen sé kallade signalhimmare eller monoklonala
antikroppar. Deras huvudsakliga funktion ar att stoppa och/eller minska tumé-
rens tillvaxt.

Immunterapi

Forutom cellgifter och mélsokande behandling ir immunterapi ett revolutione-
rande sitt att behandla tumorer med hjilp av monoklonala antikroppar, som
tar bort en mekanism som vissa tumorer anvinder for att skydda sig sjilva
fran immunforsvaret. For att immunterapi ska fungera krivs det att tumorceel-
lerna uttrycker den speciella mekanismen, vilket uppticks i ungefir en tredje
del av fallen.

Stralbehandling

Strilning anvinds bidde som kurativsyftande behandling, nir tuméren fort-
farande ir begrinsad till lungan, och som symptomlindrande behandling, nir
tumoren till exempel orsakar smirtor pa grund av att den har angripit skelettet
eller hotar viktiga kirl eller luftvigar.

NYA UPPTACKTER

TEXT SIMON EKMAN, verldkare, Lungonkologiskt Centrum, Karolinska Universitetssjukhuset Solna
Tidigare Diagnos
Ju tidigare lungcancer uppticks, desto storre dr chansen att den gér att bota.

Dirfor pdgir mycket forskning om bittre metoder att stilla diagnos, till exempel
genom blodprov eller test av utandningsluften.

Screening

Screening innebir att man gor riktade hilsoundersokningar av riskgrupper
for ate forsoka uppticka en sjukdom sé tidigt som mojligt. Om cancer uppticks
i tid 4r mojligheterna att bota oftast goda, dven for lungcancer. Screening
forekommer redan for brostcancer (mammografi), cancer i livmoderhalsen
och sedan 2008 gors ett f6rsok med screening for tarmcancer inom vissa delar
av Sverige. Screening for lungcancer ir en omdiskuterad friga. Ett program
riktat till alla i Sverige som ir, eller har varit, dagligrokare i ett flertal &r skulle
omfatta mellan 600 000 och 900 000 personer om aret. Innan det kan bli
aktuellt med rutinmissig screening fér lungcancer miste stora kontrollerade
utvirderingar ha visat att de har positiv effekt pd dodligheten. Sidana studier
pigar idag.

Malriktade lakemedel

Det finns ett stort behov av fler behandlingsalternativ vid lungcancer. Tumor-
biologisk forskning har givit oss viktiga kunskaper om tumérers egenskaper
och har de senaste dren mojliggjort utvecklingen av nya likemedel. I dag finns
ett stort antal nya likemedel i olika utvecklingsfaser. Gemensamt f6r denna
generation nya likemedel, som brukar benimnas mélriktad behandling, dr
att de himmar faktorer som ir unika just for tumorer och deras tillvixt.
Genom att testa tumoren for forekomsten av olika faktorer hos den enskilde
patienten, sdsom genetiska forindringar, finns en mojlighet och strivan efter
att allemer individualisera cancerbehandlingen. Om behandlingen kan skriddar-
sys efter en viss patient och dennes tumorsjukdom blir effekten bittre och
man kan undvika onodig behandling.
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Immunterapi

Mycket forskning pagar och har gjorts om immunterapi mot cancer, som handlar
om att hitta effektiva sitt for att £ virt eget immunfoérsvar att reagera mot

och avligsna tumorceller. Detta kan ske pd olika sitt, till exempel genom att
blockera sirskilda bromsande faktorer i immunsystemet vilket leder till akti-
vering av immunforsvarets férsvar mot tumorer. Nigra sidana behandlingar
finns redan godkinda for kliniskt bruk och det pdgir en mingd forsknings-
studier dir man studerar nya immunterapeutiska likemedel liksom olika
kombinationer av immunterapilikemedel med annan behandling sdsom stral-
behandling, cytostatika, annan immunterapi eller malriktade behandlingar.

Genetisk lank till lungcancer

I tre studier kunde forskare for forsta gingen rapportera om tva hittills
okinda genetiska forindringar som starkt 6kar risken for lungcancer. For-
indringarna sitter i samma gener som styr beroendet av nikotin. Den som
har tvé kopior av forindringarna 16per en 6kad risk for lungcancer pd mellan
28-80 procent . Upptickten anses ge en forklaring till varfor inte alla rokare
far lungcancer, dir siffran ligger pd 12-14 procent. I forlingningen av resul-
taten kan man tinka sig test for att hitta personer som ir sirskilt i riskzonen
for lungcancer. Analyserna bygger pd 6ver 300 000 genforindringar hos

60 000 personer.

s
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SECOND OPINION

TEXT GUNNARWAGENIUS, 6verldkare, Lungonkologiskt Centrum, Karolinska Universitetssjukhuset Solna

I Sverige ér landstinget enligt Hilso- och sjukvérdslagen skyldigt att under vissa
forutsittningar ge patienter med allvarlig eller livshotande sjukdom (som till
exempel lungcancer) en ”second opinion”. Det innebir att ytterligare en likare
gor en bedomning av sjukdomen eller behandlingen. En anledning att begira
en second opinion kan vara att du vill veta om det finns nagot alternativ till
den behandling du erbjuds eller for att £ bekriftat att din behandling 4r den
ritta. Inte sillan blir den nya bedémningen densamma, men dven det beskedet
har ett virde. Om du vill ha en second opinion ska du i férsta hand ta upp det
med din likare. Men du kan ocksa vinda dig till en sjukskoterska eller kurator for
hjilp. Vid en second opinion gors inga nya undersdkningar utan bedémningen
gors utifran de underlag som finns, vanligen patientjournalen.

Kostnader vid second opinion

Du kan vilja vilken likare som helst, var som helst i landet. Om du méste dka
till ett annat landsting betalar hemlandstinget resan. For en second opinion
fran annat landsting betalar hemlandstinget second opinion ifall det finns en
specialistvirdsremiss. Den som soker pa egen hand far sjilv std for kostnaderna.
Ditt sjukhus ska, enligt tolkningen av Hilso- och sjukvardslagen, folja den
behandling som rekommenderas via second opinion.

Som patient har du alltid ritt att lisa din egen journal, men det kan vara
klokt att gora det tillsammans med en likare som kan forklara fackuteryck
och medicinska termer, s att du kan ta till dig informationen.
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INTERV]JU

ROGER HENRIKSSON

professor; Overlikare, Cancercentrum, Norrlands Universitetssjukhus, Umea

AVEN LUNGCANCERPATIENTER har ritt till bista méjliga vird, utan
moraliserande 6ver att de sjilva skulle ha orsakat sin sjukdom, siger Roger
Henriksson, chef for regionalt cancercentrum Stockholm.

— Detta skuldbelaggande ar en av huvudorsakerna till att lungcancer har
tamligen lag status inom varden och far lite forskningspengar. Men en
vandning ar pa gang, inte minst ndr lungcancer passerat bréstcancer som
den dodligaste cancerformen bland kvinnor. Dessutom har vi fatt tillgang
till flera mer effektiva behandlingar.

Roger Henriksson har vint sig mot synsittet att de som far lungcancer har
sig sjilva att skylla eftersom de roker eller har rokt. Det ger risk for simre
vard och ir ett synsitt som, enligt Roger Henriksson, har bidragit till att lung-
cancervard har ligre status bland likare. Aven forskningen har lag prioritet
och forskningsanslagen ir sma jimfort med vad som satsas pd andra cancer-
former. Med denna instillning kan det medféra en risk for patienterna att fi
simre vird dn andra sjuka da de inte anses ha tagit ansvar for sin hilsa.

— Fragan ar var man drar gransen for vad som ar sjalvforvallat. En skidakare
som bryter benet i backen? En fotbollsspelare som sliter sonder hilsenan?
Att en nagot 6verforfriskad person kor av vigen? Att vi ger sadana patien-
ter basta mojliga vard ar sjalvklart. Men nar det giller patienter med lung-
cancer har det inte alltid varit sa, siger Roger Henriksson. Till detta kommer
att det finns bade regionala och sociala skillnader i hur lungcancerpatienter
bemodts, tillgangen till vard och vilken behandling de far.

Viandning pa gang

Men nu ir bilden pa vig att bli en annan. Det finns en stor vilja bland olika
beslutsfattare att dven satsa pa lungcancer. Storre resurser ges till cancerforskning
fran privata fonder och manga landsting avsitter speciella resurser till lungcancer-
vird. Under de senaste aren har vi dven fatt tillging till flera nya effektiva behand-
lingar. Inte minst da data visar att lungcancer dédar fler kvinnor 4n brostcancer.

— Duktiga forskare behovs, bade till basal grundforskning som till klinisk
forskning, for bade forbattringar i omvardnad och battre behandlingar,
sager Roger Henriksson.

"Lungcancersjuka har ocksd réitt till den bésta varden.”

Viktigt med tidigare diagnos

Tidig uppticke okar starkt mojligheterna att behandla och i bésta fall bota
lungcancer. Nu har det 4ven kommit resultat frin den stora Nelsonstudien
som visar att manga liv kan riddas vid screening av riskgrupper. Dirfor finns
nu europeiska rekommendationer om att screening maste genomforas.

— Det finns ingen annan atgird som kunde radda sa manga manniskor fran
att do i lungcancer som just screening. Det ar sjalvklart att man samtidigt
maste satsa pa forebyggande arbete med olika initiativ for rokstopp och
att finna andra tekniker for effektivare upptackt av lungcancer tidigt,
anser han. Vi bérjar se sadana méjligheter med hjalp av blodprov dar man
kan leta efter olika markérer. Det borjar ocksa komma kansligare rontgen
och bildteknik dir man kan upptiacka mindre tumorer an i dag. Tidigare
upptdckt skulle sla igenom pa behandlingen sa att fler kan genomga en
radikal operation eller fa hogdosbehandling med stralning. Med denna
utveckling kan det sa smaningom bli aktuellt med screening.

Nya lakemedel

Kirurgi och strilbehandling, oftast i kombination med cytostatika, ir gingse
behandling vid lungcancer. Nu har det dven kommit likemedel som angriper
tumorcellerna som nyckel i ett lds och som stirker kroppens eget immunforsvar.

— Man kan inte rakna med att alla har nytta av de nya likemedlen utan det
galler mindre grupper av patienter, sager Roger Henriksson.

Hopp om vaccination

Sjilv idr han fascinerad av de framtida méjligheterna med immunterapi. Immun-
terapi dr ett sitt att fi kroppens immunférsvar att angripa cancercellerna, precis
pd samma sitt som immunforsvaret angriper andra smittimnen som kommer
in i vir kropp (som till exempel bakterier och virus). Hir kan man ocksa tinka
sig vaccination som till exempel riktas mot amnen pa cancercellerna. Till
skillnad frin smittimnen sa ir cancerceller kroppens egna celler, dven om de ir
frimmande pa sd sitt att de forvandlats fran friska till sjuka celler. Idag har vi
nu tillging till immunterapi som ir effektiva till vissa patienter som drabbats
av lungcancer. Den stora utmaningen ir att hitta 4nnu bittre likemedel, men
framfor allt att finna metoder och markérer som kan visa de behandlingar som
ir effektiva mot just den individ som drabbats.
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FORSKNINGSSTUDIER
OCH BEHANDLING

TEXT FREDRIK ENLUND, docent i molekyldr patolog

Lungcancer ir en av de cancersjukdomar dir man under de senaste 10 dren
sett stora framgéingar med nya mals6kande behandlingar. Man har identifierat
manga nya undergrupper av lungcancer med unika genetiska DNA-forindring-
ar, vilket forstas 6kar komplexiteten men ocksa 6kar mojligheterna ate forsta
sjukdomen. Idag finns ett 30-tal olika genetiska undergrupper av lungcancer.

I ménga forskningsstudier har man kommit lingt med moderna molekylira
preparat (fas 2 och 3 studier) for att hitta effektivare behandlingar for alla typer
av lungcancer. Avgorande f6r om patienten svarar pa en specifik behandling
ir fortfarande beroende av genetisk kartliggning av tumorens DNA. Bara de
patienter som har en specifik genférindring (biomarkor) har effekt av behand-
lingen och i forskningsstudier kan det ibland vara oklart vilken forindring
som dr det "ritta” f6r den enskilda behandlingen.

Alla dessa kliniska forskningsstudier dr viktig for att i framtiden erbjuda
ritt effektiva behandling till ritt patient. Ibland kan man dérfér som patient
fa forfragan om man vill delta i forskningsstudier bade f6r biomarkéranalys
eller/och behandlingsstudie. Ibland kan det innebéra att man behover ta nya
vivnadsprov frin patientens tumor.

Kom ihdg att det ir du sjilv som patient som bestimmer och godkinner
om du vill delta i en studie.

Oavsett ditt beslut si kommer du alltid att erbjudas bista mojliga behandling.

TEXT LUIGI DE PETRIS, Overldkare, Lungonkologiskt Centrum, Karolinsks Universitetssjukhuset Solna

Kliniska studier, studier som provas pad minniskor, ir en férutsittning for medi-
cinska framsteg. Sddana maste alltid goras innan ett nytt likemedel eller en ny
behandlingsmetod far anvindas. Grundforskningen gors i laboratorier, men alla
likemedel méste provas pad patienter som har den aktuella sjukdomen innan de
anvinds rutinmissigt. Det kan hinda att du som cancerpatient blir erbjuden att
medverka i en klinisk studie. Syftet ska alltid vara att utveckla effektivare be-
handlingsmetoder, till exempel om ett likemedel ger forlingd 6verlevnad eller
battre livskvalitet. Det kan ocksa gilla minskade biverkningar eller att fa bittre
effekt genom att kombinera olika likemedel. Att delta i en studie ér alltid helt
frivilligt. Du kan alltid fa den behandling som anses vara den bista for tillfillet
och for just dig och detta piverkas inte om du viljer att tacka nej. Du har ocksa
ritt att avbryta din medverkan nir som helst. Men ménga patienter tycker att
det kinns meningsfullt att bidra till forskningen. Kanske kan dessutom din sjuk-
dom péverkas till det bittre. Den patient som deltar i en studie f6ljs alltid extra
noga, genom prover, sjukhusbesok och annan uppféljning.

I en klinisk likemedelsstudie delas patienterna vanligtvis in i grupper som
jamfors for att resultatet ska bli tydligt. Vissa patienter hamnar i en s kallad
kontrollgrupp som inte fir likemedlet utan far istillet det som kallas for placebo.
Oftast vet varken du eller likaren under studiens ging om just du fir det nya
likemedel som ska provas eller om du hamnat i kontrollgruppen. Innan en
studie genomférs méiste den godkinnas av en etisk kommitté av forskare och
lekmin som ska bedoma om syftet ir tillrickligt viktigt fér att den ska genom-
foras. De ska ocksa viga eventuella risker for patienten mot studiens nytta.
Kliniska studier genomfors alltid sa att de enskilda patienterna inte kan identi-
fieras. Svenska Lungcancerstudiegruppen (SLUSG) dr en sammanslutning av
likare med intresse for att finna bittre behandlingar for patienter som drabbats
av lungcancer. SLUSG vill, bland annat genom studier, forbittra 6verlevnaden
vid lungcancer genom bittre behandling, utredning, registrering, omhinder-
tagande och rehabilitering av lungcancerpatienter.

En komplett lista av vilka kliniska prévningar som ir igdng i Sverige finns pa:
www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/forskning/cancerstudier-i-sverige.
Denna lista uppdateras regelbunden och sa fort en studie 6ppnas for att

kunna inkludera patienter kommer det att dyka upp i websidan.
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INTERV]JU

KIM

EFTER EN LANGDRAGEN HOSTA under hésten 2013 gick Kim till
vardcentralen. Flera undersokningar senare fick han beskedet att det var
spridd lungcancer. Idag anvinder han sina erfarenheter till att inspirera och
sprida kunskap till andra - samtidigt som han slass mot sin egen cancer.

Kim var tvirlugn och siker pa att det var nagot ofarligt han drabbats av.
Inte kan vil en seg hosta vara lungcancer? I februari 2014 kom dagen di livet
forandrades.

— Jag var lugn hela vagen fram till det. Det ré6s till i hela kroppen nar lakaren
berittade att jag hade spridd lungcancer som hade satt sig pa lever, njurar
och skelett, sager Kim.

Framsteg — och bakslag

Under motet med likaren som gav beskedet kunde Kim inte ta in vad som
hinde. Likaren fick ldsa upp resultatet flera ginger, berittar han. Som tur
var hade han med sig sin fru som kunde stilla ritt f6ljdfragor.

— Man ska aldrig gora sadant sjilv, tycker jag. Det var ett enormt stod i
stunden.

Den initiala chocken var svar att hantera. Att borja googla pé sjukdomen, som
var det forsta han gjorde nir han kom hem, var inte det smartaste, konstaterar
Kim i efterhand. Men ganska snabbt fann han kraften och motivationen, inte
minst i sin familj och sin vilja att fortsitta leva sitt liv fullt ut.

— Jag har ju kdnt mig frisk och inte sett sjuk ut. Jag har till exempel gatt
tillbaka till jobbet sa snabbt jag har kunnat, siger han.

Cellgiftsbehandling paborjades och Kim kinde inte alls igen sig i det man fatt
hora om illamdende eller att tappa haret. Tvirtom upplevde han att han fick
mer energi dn tidigare. Men efter ett tag borjade kroppen siga emot. Lever-
virdena sjonk och han fick dterkommande vitska i ena lungan. Behandlingens
fokus flyttades di fran cellgifter till tabletter. Samtidigt drinerades lungan. D3
vinde allt lika snabbt igen. Den nya behandlingen verkade fungera utmirke.

— Jag borjade jobba igen och vi bokade en resa till Thailand 6ver julen. Jag
kande mig helt frisk och levde som vanligt. Allt vinde, sager Kim.
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”Oavsett diagnos dr det helt okej att vara lycklig

och fortsdtta leva sitt liv”.

Vil i Thailand fick han en ihallande huvudvirk. Kan det vara stressymptom efter
allt som han och familjen gitt igenom? Kim insisterade pa att fi en rontgen for att
vara pa den sikra sidan. Elva tumoérer hittades - dnnu ett bakslag var ett faktum.

Klinisk studie raddade Kims liv

Men motivationen att bekimpa cancern var fortfarande stor, iven om han visste
att oddsen var emot honom. Ett samtal frin hans syster som bor utomlands
skulle dock forbattra oddsen avsevirt. Hon hade hittat information om en klinisk
studie pa Karolinska i Solna som kanske skulle passa honom. Efter att ha ansokt
om att fa delta i studien kom i maj 2015 ett efterlingtat och positivt besked.

— De horde av sig och sa att jag hade blivit accepterad till studien. Jag fick
ga pa stralning for att minska tumérerna i hjarnan och slutade med min
andra medicin innan jag kunde bérja med den nya.

Studien riddade troligtvis Kims liv. Efter bara tvd manader ringde telefonen.
Kontaktsjukskoterskan liste upp journalen och berittade att den senaste
rontgen sag jittebra ut. Tumérerna i hjarnan hade minskat rejilt.

—Vad menar du?, sa jag. Det lat bra men jag fattade det inte férran jag fick se
rontgenbilderna. Tumorerna i hjarnan hade blivit mycket mindre. Jag har aldrig
gratit sa mycket av gladje. Da ar jag anda en san som grater nar jag kollar pa tv!

Oviss men positiv framtid

Efter flera &r av bade framsteg och bakslag ir liget fortfarande ovisst. Men
med starkt stod fran familj och med likare som verkligen bryr sig ir Kim fort-
satt positiv. Hans budskap till alla som stir inf6r en liknande resa ir tydligt:
Det finns mycket hjilp att fi, bade i form av st6d och behandling. Se till att
ta den - och vaga lev ditt liv precis som du vill under tiden.

— Oavsett diagnos ar det helt okej att vara lycklig och fortsitta leva sitt liv.
For mig har det till exempel varit viktigt att vara 6ppen och prata om cancern.
Det ar ju min historia och den kan aldrig bli fel.
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LUNGCANCERFORENINGEN

Lungcancerféreningen ir en oberoende ideell organisation for patienter,
nirstdende och vardpersonal. Foreningen bildades 2004 av patienter, nir-
stiende och minniskor med vardyrken. Lungcancerféreningen drivs genom
arbetet av en grupp patienter, nirstiende, samt engagerad sjukvirdspersonal.
Under det gemensamma namnet anordnar vi den drliga Lungcancerdagen,
arrangerar lokala foreldsningar, patienttriffar, haller i stodtelefon, deltar i
olika moten for paverkan, skriver debattartiklar och tar plats, si att var grupp
hamnar hogre upp i dagordningen och inte blir mer stigmatiserad. Genom
att bli medlem ger du féreningen medel och mandat att fora talan och hélla
verksamheten levande.

For oss som patientgrupp ar det viktigt att vi finns representerade pa viktiga
relaterade evenemang, deltar nir vi blir inbjudna pd moten for att paverka
beslutsfattare centralt, regionalt och lokalt, sjilva organiserar triffar, event
och tar initiativ till debattartiklar eller for att synas, samt att vi ger patienter
information om féreningen.

Var mélsittning 4r att representera och frimja alla lungcancerpatienter
och deras nirstiende, oavsett kon, bakgrund eller utbildning.

. Lungcancer
. foreningen

KONTAKTA OSS
www.lungcancerforeningen.se.se
info@lungcancerforeningen.se.se

Stédet-linjen: Tel 020-88 55 33
Fria stddsamtal med patienter och ndrstaende.

Egna anteckningar
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Den hir boken vinder sig till dig som har
lungcancer eller som ir nirstaende till
nagon som har lungcancer. Hir finner du
information om sjukdomen, behandlingar,
stodlinjer med mera. Du moter ocksa
patienter, nirstaende och vardpersonal
med erfarenhet av lungcancer.




