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Kaere medlem

Sommer, sommer og sol - ja hvor bliver solen af? Det er blevet juni, og der
er ikke meget sol og sommer at se.

Det forste halve ar af 2017 er gaet steerkt. Der er stor aktivitet i foreningen,
og det er jo kun dejligt.

Vi har veeret rundt i landet og holdt de forste abne mader med stor succes
som altid, og sa afholdte vi vores generalforsamling i april maned, hvor vi
fik ssmmensat en ny bestyrelse. Jeg glaeder mig meget til det kommende
arbejde med dem. Laes mere herom inde i bladet.

Sa har der vaeret afholdt en Visionskonference, hvor fagfolk fra hele landet
madtes og draftede, hvordan vi kan fa haevet 5-ars overlevelsen til det
dobbelte inden udgangen af 2030. Det arbejde gleeder jeg mig rigtig me-
get til at deltage i. Jeg ser frem til, at arbejdet skal starte op pa den anden
side af sommerferien.

Igen i ar har vi afholdt en hering pa Christiansborg. Jeg haber, at vi snart
far en politisk bevagenhed, sa der bliver den samme fokus pa lunge-
kreeft som pa andre kraeftsygdomme. Lungekraeft er desvaerre stadig den
sygdom faerrest overlever. Hvad skal vi gare for, at der kommer en bedre
overlevelse? Skal alle over 50 ar screenes? Er det kun rygere eller tidligere
rygere, der skal screenes? Ja, det koster mange penge at lave systematisk
screening, men hvad koster det ikke hver gang én far konstateret lunge-
kreeft? Vi ved jo 0gsa godt, at ikke alle der far sygdommen lungekreeft har
reget, sa hvor skal vi seette greensen for screening?

Der er jo desveerre ogsa dem, som ikke lige har det sa godt og gar til deres
lege. De tror, at de har en infektion, men bliver maske sendt videre til
rentgen mv., og nar resultatet sa foreligger - det er lungekraeft, sa bliver

man ferst syg.

Med visionsprojektets mal for 2030 haber
vi, at der sker en udvikling i overlevelsen

for lungekraeftpatienter.

Jeg vil @nske jer alle
en rigtig god sommer.

Mange hilsner
Lisbeth Sobaek Hansen
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HURTIG ADGANG TIL LAV-DOSIS CT-SCANNING

GIVER PRAKTISERENDE LAGER NYE MULIGHEDER

| LUNGEKRAFTUDREDNINGEN

Det kan veere svaert at opdage lungekrzeft, men direkte henvisning til lav-dosis CT-
scanning fra almen praksis kan fremover vaere et godt redskab. Det viser en ph.d.-
afhandling fra Aarhus Universitet.

Af Louise Mahncke Guldbrandt

Som nyuddannet lzege fik jeg en stilling
pa kreeftafdelingen pa Aarhus Universi-
tetshospital. Her mgdte jeg mange kraeft-
patienter, som havde oplevet forsinkelser
i udredningen af deres kraeftsygdom.
Mange folte sig darligt behandlet. Nogle
var bitre over, at deres kraeftsygdom
maske kunne have vaeret kureret, hvis
sygdommen var opdaget tidligere. En del
patienter kunne berette om aftaler, som
ikke blev overholdt, henvisninger, som
aldrig naede frem, og diagnostiske tests,
som fejlagtigt viste normale forhold.

Disse forlgb fik mig til at taenke over,
hvordan den initiale udredning af lunge-
kreeft i almen praksis egentlig foregar.
Hvorfor finder praktiserende laeger ikke
bare patienterne tidligere, sa de kan hel-
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Fakta om afhandlingen

- Ph.d.-afhandlingen bygger pa fire videnskabelige artikler, som alle fokuse-

rer pa diagnostik af lungekreeft i almen praksis.Studie | beskriver mulige veje
til lungekreeftpatienters diagnose og undersgger de diagnostiske intervaller
og den praediagnostiske aktivitet. Data er indsamlet via spgrgeskemaer og
registerdata.

- Studie Il undersgger, hvorvidt patienter, henvist til lungekrzeftpakken, behgver

vurdering hos lungemediciner inden CT-scanning.

- Studie Il undersgger, hvordan lav-dosis (T-teknikken bruges, hvilke pa-

tienter der henvises, og hvilke diagnoser der stilles. Der ses 0gsa nzer-
mere pa, hvordan den direkte henvisning til CT-scanning pavirker brugen af
lungekraeftpakken.

- Studie IV fokuserer pa effekten af anvendelsen af lav-dosis CT direkte fra

almen praksis pa tidsintervallet frem til diagnosen og sygdomsstadiet ved
diagnosen.



bredes? 0g hvis lungekraeft ikke kan ses pa almin-
delige rontgenbilleder, hvorfor far almen praksis sa
ikke bedre diagnostiske muligheder?

Stadiet ved diagnosen er afgerende

Lungekrzeft er hos bade maend og kvinder den
naesthyppigste kraeftsygdom i Danmark med ca.
4.400 nye tilfzelde arligt. Sygdomsbyrden ved diag-
nosen har stor betydning for patientens prognose.
Hvis diagnosen stilles, nar kraeftknuden stadig er
lille, ages mulighederne for helbredende behand-
ling, og patienten far dermed stgrre chance for at
overleve.

Knap 70 % af lungekraeftpatienterne i Danmark
har en spredt sygdom, nar diagnosen stilles. | dag
er 5-ars overlevelsen for det bedste stadie 50 %,
mens den for sygdom med spredning til andre
organer er helt nede pa godt 2 %. Den samlede
5-ars overlevelse i Danmark er kun pa 15 %, mens
den i fx Norge og Sverige ligger 7-10 procentpoint
hgjere. Der kan vaere mange grunde til, at kraeften
opdages sa sent. Det kan skyldes, at patienterne
kommer for sent til leegen, nar de opdager sympto-
mer pa sygdommen. Det kan ogsa skyldes, at man
i almen praksis ikke erkender mistanken hurtigt
nok, eller at man ikke har adgang til hurtig og
relevant udredning. For at imgdega disse udfordrin-
ger, blev hurtigere kraeftdiagnose sat pa dagsorde-
nen, og i 2008 blev "Kraeftpakken for lungekraeft”
indfart. Indgangen til pakkeforlgbet er “begrundet
mistanke” om kraeft. Spargsmalet er jo naturligt,
om det sa ikke lgser problemet. Derfor gnskede
jeq at kortlaegge danske patienters vej frem til en
lungekraeftdiagnose.

Mange har symptomer, men kun fa har kraft
Symptomer, som kan tyde pa lungekraeft, ses

pa daglig basis i almen praksis. Samtidig skal en
praktiserende laege kun diagnosticere én ny lunge-
kreeftpatient i gennemsnit om aret. Dette dilemma
er en overordentlig stor udfordring i den almenme-
dicinske diagnostik.

I princippet burde det vaere simpelt at diagnosticere
lungekraeft. For det kan gares med en billig, enkel
og relativt lettilgeengelig diagnostisk test: et rgnt-
genbillede af brystkassen. Et rentgenbillede er godt
til store kraeftknuder, der ligger ude i lungevaevet.
Desveerre er undersggelsen knap sa god til at op-
dage mindre knuder og dem, der ligger i midten af
brystkassen. Et rantgenbillede vil altsa kunne finde
oplagte tumorer, men er mindre egnet til diagno-

stik af sma kreeftknuder, som - paradoksalt nok - praecis er dem, der giver
den starste chance for helbredelse.

Tidligere studier viser, at op til 23 % af de patienter, der senere fik kon-
stateret lungekraeft, farst havde et “normalt” rantgenbillede af lungerne.
Det kan give en falsk tryghed, som kan betyde forsinkelser i udredningen.
En lav-dosis CT- scanning er en meget detaljeret scanning, som er meget
velegnet til at finde sma kreeftknuder i lungerne. Lav-dosis refererer til

Samme patient, to typer billeder.

@verst: Den lille tumor kan knapt ses pa rantgenbilledet, men ses
som en hvid lidt takket forandring pa scanningen.

Nederst: En lille tumor kan ses nederst i hgjre lunge pa rantgenbil-
ledet (red ring), men ved (T-scanning ses yderligere en stor knude
midt i brystet (malsat med gront).

Fotos er venligst udlant af Finn Rasmussen, Radiologisk Afdeling, Aarhus
Universitetshospital.
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maengden af straler, som er lidt hgjere
end hvad man far ved et almindeligt
rentgenbillede, men lavere end ved en
almindelig CT-scanning.

Mere indsigt og bedre sammenhang
Formalet med mit ph.d.-projekt var at

fa mere indsigt i den tidlige lungekreeft-
diagnostik i almen praksis. Jeg undersgg-
te blandt andet effekten af muligheden
for at henvise direkte til lav-dosis (T fra
almen praksis. Projektet satte fokus pa
patientforlgb med afsaet i almen praksis
og med forskellige hospitalsafdelinger
som vigtige medspillere.

Mine vejledere og jeg havde gennem
hele projektet et teet samarbejde med
bade Radiologisk Afdeling og Lungeme-
dicinsk Afdeling pa Aarhus Universitets-
hospital. Denne type forskning - med
almen praksis og patienten i centrum -
er afgarende for at udvikle et sammen-
haengende sundhedsvaesen.

Typen af symptomer samt rgntgenbil-
leder pavirker ventetiden

Resultaterne fra afhandlingen viser, at
almen praksis var involveret i diagnosen
af 2/3 af lungekraeftpatienterne. Kun
1/4 blev udredt via kraeftpakken efter
henvisning fra egen laege. Hvis almen
praksis ikke var involveret, blev patien-
tens kraeft hgjst sandsynligt diagnostice-
ret i forbindelse med sygehusbesgg for
anden sygdom.

Selvom den praktiserende laege var in-
volveret i de fleste udredningsforlgb, var
det kun 1/3 af alle patienter, som hen-
vendte sig med symptomer, som laegen
tolkede som alarmsymptomer, mens 1/3
havde alvorlige symptomer og 1/3 uspe-
cifikke symptomer.

Seerligt tre faktorer gav forsinkelser i
udredningen: hgj alder hos patienten,
henvisning uden for kraeftpakken og
uspecifikke symptomer. De laengst-ven-
tende 25 % af patienterne med uspe-
cifikke symptomer matte vente 8 uger
eller mere, for de fik en henvisning til
sygehuset.
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En stor andel af patienterne fik taget to
eller flere rantgenbilleder fgr diagnosen.
Vi sa 0gsa, at patienter, som havde et
falsk normalt rentgenbillede op til diag-
nosen, havde meget leengere ventetid
for diagnosen blev stillet.

Lav-dosis CT direkte fra den praktise-
rende lege

Halvdelen af de aarhusianske prakti-
serende lzeger fik lov til at henvise til
lav-dosis CT i stedet for et almindeligt
rgntgenbillede, nar de ville udelukke, at
deres patient havde lungekreeft. Leeger-
ne var glade for muligheden, patienterne
blev scannet indenfor 2-3 dage og svaret
gik direkte til lzegen, som derefter kunne
informere patienten. Resultaterne viste,
at 2,3 % af de patienter, der blev henvist
til lav-dosis CT, havde lungekraeft. Dette
tal er meget storre end ved almindelig
rgntgen. Vi sa 0gsa, at 60 % af patien-
terne havde sma kraeftknuder, som
kunne helbredes. Dertil fandt vi, at 1,2 %
af patienterne havde en anden kraeftsyg-
dom, og 14,4 % blev diagnosticeret med
en anden lungesygdom.

Forskningens betydning
Afhandlingens resultater viser, at almen
praksis spiller en vigtig rolle i udred-
ningen af lungekraeftpatienter. Kun en
mindre del af lungekraftpatienterne

Om forfatteren

Louise Mahncke Guldbrandt forsvarede den 7. januar
2015 sin ph.d- afhandling med titlen ‘The effect of
direct referral for fast CT scan in early lung cancer
detection in general practice. A clinical, cluster-
randomised trial.” Hun er i gjeblikket i gang med
specialleegeuddannelse i Klinisk Onkologi pa Aarhus
Universitetshospital. Den trykte afhandling kan re-

kvireres hos forfatteren.

Louise Mahncke Guldbrandt, leege, ph.d.

Kontaktoplysninger:
louise.guldbrandt@ph.au.dk

blev udredt via kreeftpakken fra almen
praksis, og en stor andel af patienterne
fik taget to eller flere rantgenbilleder far
diagnosen. Studierne viser yderligere, at
praktiserende leeger med efteruddan-
nelse i tidlig diagnostik af lungekreeft er
villige til at henvise patienter direkte til
lav-dosis CT. Cirka 60 % af de patienter,
der blev diagnosticeret med krzeft, havde
lokaliseret sygdom, og det vaekker hab
for tidligere udredning af denne svare
patientgruppe i almen praksis. Halvdelen
af patienterne matte dog have foretaget
yderligere udredning eller flere scannin-
ger, hvilket jo selvfglgelig er en ulempe.

Meget tyder p3, at det kraever andre
strategier end kraeftpakken alene, hvis
almen praksis skal stattes til bedre ud-
redning af specielt de patienter, der ikke
praesenterer alarmsymptomer. Direkte
lav-dosis CT har potentialet til at veere et
tillaeq til den eksisterende kraeftpakke,
nar den praktiserende lzege gnsker hur-
tig udredning direkte fra praksis. m
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KOM MED EN TUR | LEGOLAND

Patientforeningen Lungekreeft vil
gerne invitere patienter og pargrende
sammen med deres born / barneborn
en tur i Legoland samt en overnatning
i parken den 2. og 3. september 2017.

Vi har igen i ar modtaget et sponsorat fra
Heinrich og Laurine Jessens Fond, som vi
takker meget for, til en tur for patien-

ter og pargrende sammen med bgrn /
barnebgrn.

Vi mades lgrdag den 2. september 2017,
hvor vi far anvist vores hytter og har en

overnatning.

Patientforeningen Lungekrzeft er veert

for 2 voksne og 2 barn under 12 ar i hver
hytte. Der kan veere yderligere 2 voksne
i hytterne mod en merpris pa kr. 260,00
pr. person.

Legoland har sponsoreret linned samt
morgenmad sgndag morgen til alle.

Ved tilmelding bedes man oplyse, hvor
mange voksne der deltager samt alder
pa bgrnene.

Der vil blive udleveret en pose morgen-
brgd sendag morgen, som er inkluderet i
arrangementet.

Hvis man bliver forhindret i at deltage
pa grund af sygdom, ma vi bede om en

leegeerklae-
ring, sa vi
kan fa refunderet

udgiften.

Hvis man tilmelder sig og ikke mader op,
bliver der opkraevet kr. 1.000,00 pr. hytte.

Nar vi kommer naermere dagen, vil der
blive sendt en mail ud til de tilmeldte
med yderligere information omkring
weekenden.

Man kan tilmelde sig allerede nu til
formand Lisbeth Sgbaek Hansen pa mail
info@lungekraeft.com eller telefon
401623 35. 1

VI BEHOVER DIN H)ALP!

Patientforeningen Lungekrzeft er en
forening, der ikke er momsregistreret,
sa vi ikke modtager momsrefusion,
som virksomheder gor.

Vi har dog den mulighed, at vi kan s@ge
om momskompensation. | 2016 fik vi for
aret 2015 ca. 65.000,00 kroner tilbage i
refusion.

For at komme i betragtning, er der for-

skellige krav der skal veere opfyldt. Og
det er her vi far brug for din hjeelp. Vi
skal indsamle:
- 100 gavebrev a kr. 200,00
Have minimum 300 medlemmer af
foreningen

Man kan lave et gavebrev pr. cpr. nr.

Belgbet man indbetaler er fradragsberet-
tiget i SKAT, og vi indberetter belgbet til

Giv os en hand

SKAT for 2017.

Som patientforening haber vi, at | vil
hjaelpe os med at fa indsamlet nok ga-
vebreve, sd vi far mulighed for at sege
momsrefusion for 2017.

Gavebrevene ligger pa vores hjemme-
side www.lungekraeft.com ®

JUNI' 2017 NYT OM LUNGEKRAFT 7



INTERNATIONAL EXPERIENCE EXCHANGE
FOR PATIENT ORGANSATIONS (IEEPO

Af Villy 0. Christensen, LyLe

IEEPO 2017 havde i ar samlet over 300 deltagere fra hele ver-
den til made blandt fagpersoner og patientrepraesentanter,
som var inviteret af medicinalfirmaet Roche. Fra Patientforenin-
gen Lungekraeft deltog formand Lisbeth Sgbak Hansen og kas-
serer Natascha Sgbak Hansen sammen med 10 repraesentanter
fra 5 andre danske patientforeninger ".

Kort fortalt er IEEPO en arlig tilbagevendende begivenhed, hvor
man pa tvaers af faginteresser, graenser og kontinenter mades
for at udveksle erfaringer og drefte aktuelle problemstillinger

i forhold til patientinteresser og muligheder, som selvsagt er
geografisk og skonomisk forskelligartede, men dog har patient-
og pargrendeaspektet til feelles.

Konferencen, der lgber over to dage, er delt op i lige dele
behandlingsinformation og erfaringsudveksling patientforenin-
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gerne imellem. Selvsagt er det en keempe udfordring omkring
nationalgkonomi i de enkelte lande og verdensdele, hvilke
behandlingsformer og medicin, der er tilgaengelig, men gkono-
mien er 0gsa en begraensning for de enkelte nationale patient-
foreningers indsats og formaen.

Uanset geografi og demografi kunne alle dog blive enige om,
at “patientuddannelse” er vigtigt for enhver - uanset diagnose
- for at kunne agere som den kompetente patient, der aktivt
tager del i behandling af egen sygdom.

Udover de faglige og patientorganisatoriske opleeg fra hele ver-
den, er IEEPO en enestaende mulighed for at mgdes med andre
lignende og vidt forskellige patientforeninger, og derigennem
dele erfaringer og idéer til inspiration og erfaringsudveksle, hvil-
ket naesten ger pauserne lige sa vigtige som de respektive oplaeg.



Pa den behandlingsmaessige side fik vi interessante oplysnin-
ger og indsigt i det, alle taler om - immunterapi - og hvordan
den relative overlevelsesevne er blevet forbedret vaesentligt
i lobet af isaer de sidste ti ar - vi er kommet langt, men der
er endnu lang vej tilbage, hvis vi skal forsta hele biologien
bag de respektive sygdomme, herunder szerligt indenfor
kreeftomradet.

Vejen frem er uden tvivl personificeret medicinering frem for
standardiseret behandling, hvor stort set alle lande star overfor
samme udfordring om at overbevise beslutningstagerne om, at
den behandling, der her og nu er dyrere, rent faktisk er billigst
pa sigt, da den er mere skansom og langt mere effektiv. At det
sa 0gsa byder samfundet pa yderligere gkonomiske udfordrin-
ger, idet vi generelt lever lengere, er sa en helt anden side af
samme sag.

Prisen pa behandling, medicin og efterbehandling fylder selv-
sagt meget, men nar vi sa tillige inviteres af et medicinalfirma,
som pa ingen made forsgger at influere vores arbejde, kommu-
nikation eller lobbyisme, sé et det ikke specielt befordrende at
komme hjem til Danmark og blive misteenkeliggjort af det nye
medicinrad, som aflgser KRIS og RADS 2.

Kort sagt er det svaert at fa lov til at indsamle og formidle viden
gennem erfaringsudveksling uden samtidig at blive mistaen-
keliggjort og blive udelukket fra fagudvalgenes arbejde under

Medicinradet pa grund af habilitetsspargsmal, som defineres
helt ude af kontekst . m

Laes mere her:
sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/10-etik/133-medlemmer-af-medicinradet-
ma-ikke-rejse-med-firmaer.html
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Amplifying the Patient Voice

|

" DELTAGERE pa IEEPO:

KIU (Kreeft i Underlivet), LyLe (Patientforeningen
for Lymfekraeft, Leukeemi og MDS), DBO (De Bryst-
kreeftopererede), FNUG (Foreningen af Unge med

Gigt) og Danmarks Blgderforening

2 MEDICINRADET:

MEDICINRADET: P4 lzgemiddelomradet i dag
foretager de to medicinrdd, Koordineringsradet for
ibrugtagning af sygehusmedicin (KRIS) og Radet

for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin (RADS),

hvad man kan kalde en faglig prioritering af nye og
eksisterende behandlinger. Men bl.a. grundet udgift-
spresset pa sundhedsvaesnet har Danske Regioners
bestyrelse besluttet at etablere ét samlet medicin-
13d - det sakaldte Medicinrad, der far mulighed for

at inddrage lzegemidlers omkostninger i beslutnin-
gen om, hvorvidt og hvordan de skal anvendes i det
danske sundhedsvaesen.

KRIS: Koordineringsradet for ibrugtagning af
sygehusmedicin koordinerer ibrugtagning af ny
sygehusmedicin og nye indikationer pa tvaers af
regioner og sygehuse. KRIS er nedsat af regionerne,
der har det overordnede ansvar for at sikre ensartet
kvalitet pa tvaers af regionerne, herunder at indfore
ny godkendt medicin, samt medicin med nye god-
kendte indikationer.

RADS: Radet for Anvendelse af Dyr Sygehusmedi-
cin skal bl.a. sikre en ensartet anvendelse af dyr
sygehusmedicin pa tveers af regioner og sygehuse.

Radet skal sikre, at patienter tilbydes lige adgang til
behandling med dyr sygehusmedicin under hensyn-
tagen til rationel farmakoterapi.

3 Habilitetsregler for Medicinradet

Medicinradet har vedtaget en raekke regler for habi-
litet, som blandt andet betyder, at medlemmer af et
fagudvalg ikke ma rejse med et af de firmaer, som
har sager under behandling, eller er konkurrent til et
firma, som har sager under behandling.

JUNI2017 NYT OM LUNGEKRAFT 9



M@DE | GLCC | WIEN

DEN 2. - 4. DECEMBER 2016

Af Lisbeth Sebaek Hansen og Natascha Sebaek Hansen

Det arlige mgde i GLCC (Global Lung Cancer Coallition)
blev i december 2016 afholdt i Wien, hvor formand
Lisbeth Sgbaek Hansen og bestyrelsesmedlem Natascha
Sebaek Hansen deltog.

Det var et spendende og inspirerende mgde med re-
praesentanter fra 24 organisationer fra 17 forskellige

lande, som drgftede sygdommen lungekraeft over 3 dage.
GLCC er aktuelt repraesenteret ved 36 organisatio-

ner fra hele verden. Hvert land kan max. stille med 4
organisationer.

Madet startede med, at vi hver isaer praesenterede os
for hinanden. Der var patientforeninger som vores, der
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bygger pa frivilliges interesse i at gare en forskel, men der var
0gsa organisationer tilstede, som dedikeret arbejder fuldtids
indenfor omradet og er lgnnet.

Vi kom pa mgdet ind pa flere emner, blandt andet GLCCs nye
hjemmeside, sociale medier og en snak med de forskellige
sponsorer. Som et nyt tiltag er hjemmesiden www.lungcancer-
coalition.org nu tilgengelig pa flere forskellige sprog, og flere
sprog vil komme til for at give alle interesserede verden over,
der ikke taler engelsk, mulighed for at holde sig opdateret om,
hvad der globalt sker inden for sygdommen.

Der blev drgftet, hvor meget der blev skrevet om lungekraeft i
forhold til andre kraeftformer. Og det viser sig, at 5,6% i 2013 af
det skrevne var omkring lungekraeft. Det var en lille stigning i
forhold til 2004, hvor det kun var 4,4%. | forskellige workshops
blev det diskuteret, hvordan man kan fa sat mere fokus pa
patientens livskvalitet under behandlingen, da det er et overset
problem pa globalt plan. Kun 0,3% af forskningen er rettet mod
livskvalitet, og 0,7% pa palliation. Vi bar sparge os selv, hvorfor
der i Danmark ikke forskes sa meget i lungekraeft. Der skal me-
get mere fokus pa omradet.

De sociale medier, sasom Facebook, Instagram og Twitter, er
et ofte benyttet middel til at seette lungekraeft pa dagsorde-
nen verden over. Dog er det ikke alle lande, der er lige langt
fremme. Der kom forslag og gode rad til, hvordan man som
organisation kan bruge disse, bade til at na ud til lokalbefolk-
ningen, men o0gsa til politikerne.

P4 sidstedagen madte sponsorer fra medicinalindustrien op for
at lytte til, hvad organisationerne rundt omkring i verden me-
ner er relevant at satte fokus pa, men ogsa for at forteelle om,
hvad deres fremtidige mal og visioner er. Falgende emner blev
af alle sponsorer uafhaengigt af hinanden taget op:

« Alle skal have mulighed for den rette behandling i stedet for
blot at fokusere pa standardiseret behandling. Man vil her
fordele patienterne efter deres biomarkarer.

- Man har erfaret, at der pa globalt plan er et problem i om-
talen af de forskellige behandlingsformer, da enkelte bliver
omtalt, som veerende de bedste pa markedet. Disse behand-
linger vil i de fleste tilfzelde veere den bedste, men alligevel
er det vigtigt at veere opmaerksom p3, at det ikke ngdven-
digvis er den bedste og rette behandling for alle patienter.

- www.lvng.com er skabt i samarbejde med et medicinalfirma.
Her er der mulighed for at lese 12 forskellige og spaendende
patienthistorier, hvor de fortzeller om deres lungekraeftsyg-
dom samt hvordan de har lzert at leve en hverdag med deres
sygdom.

Vi ser nu frem til det naeste made i 2017, som vil finde sted i
Tokyo, hvor vi vil kunne hgre mere om nye planer, og om hvor-
dan det er gdet med de allerede planlagte aktiviteter. m

JUNI2017 NYT OM LUNGEKRAFT

1



MEDLEMSM@DE | AARHUS

DOKK 1, den 25. januar 2017

Referent Jytte Lawsen

Formanden bgd vel-
kommen til de frem-
madte, der var fuldt
hus, 32 personer matte
mgdelokalet rumme.

Hun introducerede foreningens arbejde
og mal for 2017. Bl.a. at vi i 2016 havde
udgivet en meget efterspurgt bernebog
for de 3-6-arige, og i 2017 vil vi gerne
udgive en ny bgrnebog for de 9-12-arige.
Hun fortalte endvidere, at vi havde faet
en ny hjemmeside, som er betydeligt
mere informativ end den forrige, samt at
vi har faet lavet vores egen slgjfe af gen-
nemsigtigt materiale med guldkant for at
symbolisere, at lungekraeft er en usynlig
sygdom. Der blev fortalt, at vi havde
holdt et stort mede pa Christiansborg i
maj 2016 med temaet tidlig opsporing
og screening. Vi gnsker at fa genoptrykt
en ny udgave af “Livet med lungekraeft”
og at deltage i Folkemgdet pa Bornholm.
Sa er der selvfglgelig generalforsamling
og International Lungekreaeftdag.
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Derefter var der et oplaeg fra Lave Apote-
ket og Pierre Fabre ved Mette og Tove. Vi
fik en grunding indfgring i, hvilke produk-
ter der var egnet til lindring af de mange
forskellige bivirkninger, der kan vaere
ved kemo- og stralebehandling, og hvor
veldokumenterede produkterne var. Der
blev ogsa naevnt termalt kildevand pa
sprayflaske, som havde en beroligende
effekt pa gdelagt hud, og en reparations-
creme, hvor mange af deltagerne sad og
nikkede genkendende. Der var mulighed
for at fa forskellige prgver med hjem.

Derefter kom overlaege Torben Riis
Rasmussen fra Aarhus Universitetsho-
spital og fortalte om hele processen ved
udredning af lungekreeft. Han sagde, at
hos kvinder skyldes 85 % af lungekraeft-

tilfeldene rygning, en lille del skyldes
radon og asbest og 5 % har aldrig reget.
Man sa et fald i tilfeldene af lungekraeft
hos maend og en stigning hos kvin-

der. Lungekraeft opdages ofte sent, kun
en tredjedel har alarmsymptomer, en
tredjedel har uspecifikke symptomer og
den sidste tredjedel har ukarakteristiske
symptomer. Udredningen foregar pa en
lungemedicinsk afdeling, og pa Aarhus
Universitetshospital afklares det fra dag
til dag. Forlgbet er en CT-skanning, som
kan unders@ge, om der er spredning. Der-
efter bronkoskopi, kikkertundersggelse,
eventuel barsteprave, lymfeknuder, evt.
kikkertundersggelse med ultralydsvejled-
ning og nalevaevsprave. Derimellem er
der konference om beslutningerne. Sa bli-
ver man stadiebestemt og operabiliteten



vurderes bl.a. ved at fa vurderet sin fysiske form, hjerte, kreds-
lzb og lungefunktion, og om der er andre sygdomme. Omkring
25 % kan opereres, hvilket giver langt den bedste overlevelse.

Sa var det tid til overlaege Peter Meldgaard fra Aarhus Universi-
tetshospital. Peter Meldgaard opfordrede tilhgrerne til at stille
spargsmal farst, sa kunne han orientere bagefter, hvis der var
ting, der ikke var bergrt i spargsmalene. Der blev spurgt til ALK-
og EGFR-mutationer. Der er mange nye stoffer og flere pa vej til
behandling af ALK, dog er det kun 3-4 %, der har ALK-mutation.
EGFR-mutationer er 10-14 % af lungekraefttilfeldene, hvor der
0gsa udvikles nye stoffer til behandling, men EGFR kan udvikle
resistens og muterer pa et tidspunkt, sa det er ikke til at vide,
hvor laenge behandlingen virker. | Asien er det 40-50 % af lun-
gekreefttilfeeldene, der har EGFR-mutation. Lungekraeftpatienter
er utroligt forskellige, og derfor er det heller ikke muligt at vide,
hvor laenge stofferne virker, og hvornar de holder op med at
virke. Leegerne er ogsa afhaengige af, hvad medicinalindustrien
fremstiller og forsker i. Leegerne mangler redskaber til at finde

I R

og styre behandlingen af lungecancer. Om immunterapi blev der
bl.a. naevnt, at ved immunterapi aktiverer man immunsystemet,
sa det kan reparere sig selv og bremser krzeftcellerne, og det
man ggr, er at styrke immunsystemet, sa det ikke bliver udtraet-
tet, men kan klare den kamp, der er i gang, sa tumorcellerne
bliver draebt. Dertil findes forskellige haemmere, PD1 og PDL1.

1. februar blev der godkendt et nyt norsk studie, der giver 50

% bedre overlevelse. Immunterapi har 0gsa faerre bivirkninger,
og de fleste kan behandles med hormoner. Der var ikke flere
spergsmal fra salen.

Formanden takkede for oplaeggene og sagde tak for en spaen-
dende og leererig dag. m
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ABENT MODE
| HILLER@D

Den 3. maj 2017

Af Dorte Schitt

Lisbeth bad velkommen til de 36 frem-
mgdte og oplyste, at Patientforeningen
Lungekreeft har eksisteret siden 2005.
Der har vaeret en Visionskonference i
Nyborg sidst i april, hvor vi draftede,
hvordan vi haver 5-ars overlevelesen
inden udgangen af 2030. Dette arbejde
fortseetter efter konferencen.

Den 18. maj er der en hgring pa Christi-
ansborg “Fra vision til virkelighed”, hvor
alle er velkomne til at deltage.

Overlaege Anders Mellemgaard fra Herlev
Hospital orienterede om nyt inden for
medicinsk behandling af lungekraeft.
Overlaege Jesper Holst Pedersen fra Rigs-
hospitalet fortalte om kirurgisk behand-
ling og screening.

Frederiksborg Apotek orienterede om af-
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hjeelpning og behandling af bivirkninger
efter kemo og straler.

Kristine og Birgitte fra Frederiksborg Apo-
tek orienterede om produkter, der kan
afhjeelpe bivirkninger efter kraeftforlab.
De havde varepraver med, bl.a. draber til
torre gjne, tabletter til tart svaelg, cremer
til tar/sprukken hud plus solfaktorcreme -
der blev delt goody bags ud til alle.
Sidste nummer af “Helse”, hvor et tema
om kraeft indgar, blev delt rundt.

Kasper fra Fresenius Kabi praesenterede
deres ernaeringsdrik og tilbad smags-
praver, som blev taget imod med stor
interesse.

Jesper Holst som har vaeret pa Rigshospi-

talet i 30 ar, orienterede om nyt i kirur-
gisk behandling af lungekreeft, hvor der
er sket store fremskridt, bl.a.:
kikkertoperation, som er nansom for
patienterne
lungebesparende operation
- palliativ behandling

Han oplyste, at lungekraeft er den kraeft-
sygdom med den hgjeste dadelighed i
Danmark.

I dag der flere kvinder af lungekraeft end
af brystkraeft. Der er gjort meget for at
forbedre behandlingskvalitet og over-
levelse, men desvaerre kan kun 40 %
tilbydes helbredende behandling. Malet
for kirurgisk behandling er, at 18-20% af
de lungekraeftramte bliver opereret.



Han gennemgik lunger og tumorer pa
video, hvor der bl.a. sas 5-6 mm sma
tumorer. som er svare at stille diagnose
pa, da de ingen symptomer giver. Han
fortalte om metastaser i bl.a. hoved, lun-
ger og lever, samt om ultralydsbiopsi og
andre mader at tage biopsi pa.

Han orienterede endvidere om (T-scan-
ning, radiofrekvens og behandling af
mindre lungecancere, samt om alternati-
ver, hvis ikke man kan fjerne tumoren.

Han gennemgik de forskellige

operationer:

- segmenttectomi er et V-snit i lungen

- lobectomi er fjernelse af lungelap

- pneumonectomi er fjernelse af hele
lungen

- vatslobektomi er en kikkertoperation,
som er na@nsom kirurgi

« ved palliativ diagnose kan kraeftknu-
den udbores og monteres med en
bronchialstent.

Anders Mellemgaard, overlzege pa Her-
lev Hospital, lagde ud med at bede om
spargsmal til:

+ immunterapi

- cannabis

+ hvem styrer behandlingen?

Der blev stillet spargsmal om, hvem der
bliver tilbudt immunterapi. Immunterapi
gar ud pa at styrke immunforsvarets
evne til at genkende og angribe/svaekke
kreeftceller. Der udtages vaevsprover,
som bliver undersggt og de skal veere

positive, ellers kan der ikke tilbydes
immunterapi.

Der blev stillet spargsmal om behandling
med kemo eller straler. Behandlingen
kombineres ofte, men der er mange
bivirkninger ved straler, og derfor gives
kun 5 behandlinger om ugen, da stra-
lerne ikke kun draeber cancercellerne,
men 0gsa de raske celler.

Stereotaksistralebehandling bombarde-
rer tumoren tredimensionelt med stor
sikkerhed og en lille dosis, og maskinen
bevaeger sig for at holde tumoren i fo-
kus. Stereocryoterapi er en koldbehand-
ling, hvor en frossen nal stikkes direkte
i tumor, og bruges som supplement til
smertelindring.

Regional kemoterapi er en lokal kraeftbe-
handling, som er specielt god til leveren,
men der mangler data pa, hvordan den
virker pa lungekreeft.

Protonterapi er en ny behandling til en
speciel type tumor, som Danmark ikke
kan tilbyde, hvorfor patienterne bliver
tilbudt behandling i udlandet. Aarhus er
interesseret i at opstarte protonterapi.

Der var spgrgsmal om T-celleterapi.
Anders oplyste, at der udtages blod fra
patienten, og laboratoriet deler herefter
blodet i rgde og hvide celler, som dyrkes
og derefter gives det tilbage til patien-
ten, direkte ind i blodbanen. Metoden
bruges pa modermaerkekraeft og bryst-
kreeft, og der er mange bivirkninger ved
denne metode.

Cannabis bliver brugt til smertelindring
og mod kvalme og manglende appetit,
men det er ikke undersggt, om det hjeel-
per pa kreeft.

Der pagar et forsgg pa Rigshospitalet,
hvor 500 lungeopererede deltager. En
ung laege er i gang med at analysere
blodpraverne, hvilket er et keempe
arbejde, som vi spandt venter pa resul-
tatet af.
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ABENT M@D

Referent Jytte Lawson

Formand Lisbeth Sebaek Hansen bad velkommen og intro-
ducerede de forste opleegsholdere, afdelingssygeplejerske

Inge Aagaard og oversygeplejerske Gitte Bekker fra afd. T,
Hjerte-Lunge- og Karkirurgisk Afdeling. De fortalte, at det er

pa Odense Universitetshospital, man har den vigtige Kraeftda-
tabase med helt unikt datamateriale. De fortalte endvidere, at
afdelingen arbejder med at forbedre forholdende og livskvali-
teten for lungekraeftpatienter, hvor man falger patienterne i 5
ar efter endt behandling. Man inddrager ogsa pargrende og har
oprettet et patientforum og frivillige i afdelingen, hvor de fire
gange om aret afholder mgder. Ved mgderne diskuterer man
0gsa diverse pjecers indhold og lzesevenlighed, og patienterne
og pargrende har givet udtryk for, at man gnsker et klart sprog
og ikke for meget “indpakket”. De fortalte 0gsa, at mange pa-
tienter gnsker at tale med tidligere patienter, og derfor har man
uddannet en tidligere patient til at veere erfaringskonsulent,
som mange patienter er glade for at tale med. I gjeblikket er
der ingen konsulent.
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| ODENSE

Da der ikke var sa stor deltagelse, foreslog en af deltagerne,
at vi skulle lave en praesentationsrunde med dem, der havde
diagnose. Det gav en utrolig god snak efterfglgende, og en ny
idé til at prove at arbejde med formen pa vores abne mader.

Derefter var det psykolog Laura Graakjeer fra Kraeftradgivningen
i Odense.

Laura talte om de psykiske reaktioner i den naere familie, der
rammes af kreeftsygdom. En kreeftsygdom bergrer hele fami-
lien. Familie er mange forskellige konstellationer, men altid et
system af relationer, hvor man udfordres pa grund af sygdom.
Hun fortalte blandt andet, at sygdom aendrer familiens arbejds-
fordeling pa mange omrader, og man skal forholde sig til at
have mistet kontrol. Erkendelse, chok, forvirring, usikkerhed,
angst og sorg er en del af det. Balancen mellem hverdag og
sygdom er svaer. 0gsa barnets bekymring er hjerteskaerende,
men man skal huske at passe pa hinanden og tale om nye



drgmme og mal. Folk reagerer forskelligt,
men den positive grundantagelse om, at
verden er forudsigelig og retfeerdig og sel-
vet er usarlig, ligger dybt i os, men rystes i
sygdomstilfaelde. Hun naevnte ogsa, at det
var vigtigt at tale sammen bade om situa-
tionen og alt muligt, der ikke havde med
sygdom at gare, lave gode aftaler og lytte
til hinanden. Hun sagde afslutningsvis, at
Kraeftradgivningen havde mange gode tilbud
til kreeftramte og parerende.

Sa var der spisepause med lekkert smarre-
brad og en masse erfaringsudveksling blandt
deltagerne. Super god stemning.

Dagens sidste oplaegsholder var overlaege
Tine Schytte fra Odense Universitetshospital.

Hun orienterede om, at 15 % af lunge-
kraefttilfeldene var smacellet og 85 % var
ikke-smacellet. Lungekraeft kunne spre-
des enten via blodbanerne eller lymfe-
knuderne, spredningen er oftest til lever,
binyrer, hjerne eller knogler. Hun fortalte,
hvordan kreeften blev stadie- og vaevstype
bestemt, og folks form og eventuel medicin
var en del af det, der indgik i vurderingen
af behandlingsvalg, ligesom balancen mel-
lem effekt og bivirkninger. Ved almindelig
stralebehandling gives mindre doser end
stereotaktisk stralebehandling. Ogsa ved
disse behandlinger er der bivirkninger,
sasom gdelagt hud, fibrose, stralelungebe-
teendelse, ribbensfraktur, vaegttab, mhed
og faren for at ramme f.eks. spiserar. Hun
viste med hvilken utrolig praecision, man
kunne give straler. Efter 3D- og 4D-scanning
vurderes tumors form og udstraekning, der-
efter vurderes dosis i felter, sa man far den
helt rigtige maengde. Bordet pa stralekano-
nen, hvor patienten ligger, retter automatisk
til, s& man rammer praecist. Der er desuden
taget hgjde for patientens vejrtraekning. Det
er virkelig en hgjteknologisk behandling,
det er et kvantespring, der er taget, hvis
man sammenligner med 70’erne, og der er
stadig udvikling i behandlingen.

Dagen var slut og Lisbeth takkede oplaegs-
holderne og deltagerne for et godt mgde. m
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LIVET SOM PARGRENDE
TIL'EN LUNGEKRAFTRAMT




»Min gtefeelle Steen fik 1 juni 2008 stillet diagnosen smacellet lunge-
kreeft. Den kunne ikke blive opereret, da den sad for tat pd spisergret.
Hele ens verden gar 1 sta, ens tanker flyver rundt: der han, hvad med bgr-
nene, barnebgrnene, huset og fremtiden?«  arsame sikdor

En lege sagde, at vi ikke skulle regne med, at Steen ville
komme i ambulatoriet med denne diagnose. Det var virkelig
ikke den besked, man gnsker at hgrer. Vi gik helt i sort.

Hele weekenden talte vi sammen om fremtiden sammen med
vores bgrn. Vores barnebarn sad pa Steens skad og spurgte
“farfar, skal du dg?”, for sa vil jeg flytte ind til farmor, for hun
skulle ikke vaere alene. Vi fik alle en klump i halsen.

Tiden med kemoterapien var sardeles hard for Steen og fami-
lien. Steen havde ingen appetit, sad og stak til maden. Gik ud
og kastede op. Han havde heller ingen energi, han begyndte at
drikke Red Bull for at fa enerqi.

Jeg sagte pa nettet efter retter til smatspisende, sa han kunne
fa lidt ned.

Det var hardt for hele familien at se ens kare bliver mere stille.
Han ville ikke tale om det, for han troede, at jeg ville blive mere
ked af dette, sa vores datter lagde gre til, nar Steen ville tale.

Steen tabte sig ikke af kemoterapien, han tog pa af Predniso-
lon, som han fik, da han skulle have kemo. Hans Red Bull hjalp
heller ikke pa vaegten, men den hjalp pa energien.

Efter kemoterapien skulle Steen have straler i brystet og senere
i hjernen. Det var meget hardt for os alle. Vi vidste ikke sa me-
get om bivirkningerne.

Nar man far straler hver dag, sa mgder man de samme per-
soner, mange af dem har en dejlig humor, selvom de har en
alvorlig sygdom. Mange sagde, at de havde faet kemohjerne,
da de ikke kunne huske sa godt. Desvaerre er det en af bivirk-
ningerne man far af stralerne og kemoen.

Vi tog pa miniferier imellem kemoterapien for at komme vaek
fra hospitalet og fa et pusterum, fa nye oplevelser. Det har
begge parter brug for.

Sa kom alle scanningerne og svarene. Dem er jeq ikke god til
at tackle. Jeg taenker altid det vaerste og nar de sa siger at alt
er uzendret, sa falder jeg helt til ro. Det er min made at tackle
det pa.

Vi var til svar pa scanningen i april 2017. Det var overlaege An-
ders Meldgaard, som tog os ind. Puha, jeg teenkte, hvad nu?

Anders sagde, at alt sa fredeligt ud og spurgte Steen, om han
var klar til at blive fri. Anders har fulgt Steen lige siden han
kom pa Herlev. Han er en dejlig lzege. Det var en dejlig besked
at fa, men ogsa lidt skreemmende, for nu skulle Steen jo selv
vaere OBS pa forandringer i kroppen, og maend er ikke sa gode
til at ga til lzegen. Der er jeg nok lidt af en “hgnemor”.

Jeg takker vores egen lzege, som handlede sa hurtigt, da han
fik svar pa rentgenbilledet. Han var meget vedholden til at
kontakte Gentoftes onkologiske afdeling, og blev ved indtil han
havde en tid til Steen.

Steen blev indlagt pa Gentoftes onkologiske afdeling til en
masse pragver, og de slap ham ikke far han fik en tid pa Herlev.

Det var en stresset perioden for familien, jeg kerte frem og til-
bage. Hjem og kaebe ind.

Mine bern hjalp ogsa i denne tid, dog mest vores datter, som
stadig boede hjemme.

Jeg sagte meget pa nettet om sygdommen, og fandt en masse
svar pa www.kraeftensbekaempelse.dk om lungekreeft.

Der fandt jeg ogsa Patientforeningen Lungekrzeft, som jeg
straks meldte os ind i. Her har vi mgdt mange dejlige menne-
sker ogsa mistet en del. Man kunne ogsa snakke med andre
ligestillede og det var godt for bade Steen og jeg. B

Mine rdd til andre pargrende er:

- Husk at teenke positivt selvom det er meget sveert

- Lyt og tal sammen med den kreeftramte, men
0gsa acceptere, nar han/hun ikke vil tale.

- Husk at gere noget for dig selv, f.eks. en tur pa
cafe, man har brug for, at lade batteriet op.

- Tag pa miniferier, spaophold eller det den
kreeftramt orker bare s& man kan komme vaek fra
hospitalsmiljget, man far ny energi med de nye
oplevelser.
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FRA VISION TIL VIRKELIGHED

HORING PA CHRISTIANSBORG OM LUNGEKRAFT TORSDAG DEN 18. MAJ 2017

Af Jytte Lawsen

»Har vi 1 Danmark det, der skal til for at gge 5-ars
overlevelsen for lungekraeftpatienter?«

Flemming Mgller Mortensen, Socialdemokratiet, og Jane
Heitmann, Venstre, var dagens veerter, og Lene Johan-
sen var moderator og quidede os godt igennem dagen.

Begge politikere takkede for indbydelsen og det gode
initiativ. De var enige i, at tobak var den store synder i
forbindelse med lungekraeft. De sagde blandt andet, at
der skulle afsaettes flere penge til rygestop og styrke
indsatsen for, at unge ikke begynder at ryge. Jane Heit-
mann mente, at oplysning var vejen frem, mens Flem-
ming Mgller Mortensen, ud over oplysning, 0gsa gerne
gik ind for forbud og at skjule tobakken i forretningerne
og indfgre neutrale pakker.

Derefter gav formand Lisbeth Sgbaek Hansen en intro-
duktion til dagen. Hun sagde blandt andet, at det er en
udfordring at veere lungekraeftpatient, der er brug for
visionaere idéer og oplysning. Det er en patientgruppe,
der har brug for ekstra statte, da man ikke lever sa
lenge med lungekraeft. Der skal vaere ens tilbud til
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alle lungekraftpatienter, uanset hvor man bor og fokus
pa hele forlgbet. Hun fortalte ogsa i forbindelse med
Visionsmadet i Nyborg, at der var nedsat arbejdsgrup-
per til at saette fokus pa forskellige omrader inden for
lungekraeft.

Sa var det eksperternes tur med forskellige fokus-
omrader. Erik Jacobsen, overlzege pa Odense Uni-
versitetshospital, “et overblik - hvor star vi i dag pa
lungekraeftomradet?”. Jes Segaard, afdelingschef i
Kraeftens Bekeempelse, “hvordan far vi sat lunge-
kreeftpatienten i centrum i den danske kraeftdebat?”,
“Klinikernes visioner for lungekraeftomradet frem mod
2030” ved Torben Riis Rasmussen, overlaege Aarhus
Universitetshospital. Zaigham Saghir, phd. og leege
ved Gentofte Hospital, talte om "tidligere diagnostik
af lungekraeftpatienter”. Derefter “lungekraeftkirurgi i
et fremtidsmaessigt perspektiv” ved overlaege Jesper
Ravn, Rigshospitalet, “Onkologiske udfordringer frem
mod 2030” ved Jon Lykkegaard Andersen, overlaege pa



Herlev Hospital. Morten Quist, phd. og fysioterapeut pa
Rigshospitalet, “et fremtidigt fokus pa livskvalitet i for-
bindelse med lungekreeft”.

Det var en utrolig maengde viden, der blev praesenteret.
Der var en optimistisk stemning og mange henvisnin-
ger til Visionsmgdet pa Nyborg Strand, som har medfort
dannelse af arbejdsgrupper, nye guidelines og et taet-
tere samarbejde mellem de fire enheder, som tager sig
af lungekraeftpatienter.

De oplysninger der gik igen i dagens lgb, var blandt
andet 4.700 nye lungekraefttilfaelde i 2016, 7,8 % af alle
dadsfald og 24 % af alle kreeftdedsfald skyldes lunge-
kraeft. 95 % af dem er rygere eller tidligere rygere, i
dag ryger 17 % dagligt og 5 % ryger periodisk. Behand-
lingen koster ca. 2 mia. kr. arligt og kan estimeres til
2,5 mia. kr i 2025. 35 % af de lungekraeftramte mod-
tager behandling med henblik pa helbredelse, 50 %
far palliativ behandling og 15 % far ingen behandling.

I Dansk Lungecancer Register modtages indrapporte-
ring fra samtlige afdelinger, der beskaeftiger sig med
lungekraeft.

Der blev talt om, at det kniber med at leve op til pak-
keforlgbet, og at ventetid har betydning for overle-
velsen og livskvaliteten. Der blev vist en oversigt over
overlevelsesraten i 2003 og 2015, hvor 1-ars overlevel-
sen i 2003 var 36,6 % og steq til 47,2 % i 2015. 5-ars
overlevelsen var steget fra 9,8 % til 14,5 %, hvilket
skyldes forbedret diagnostik, foragelse i behandlings-
raten, bedre onkologi og kirurgi, og at flere behandles
kurativt. Det blev slaet fast flere gange, at Danmark

er pa niveau med resten af Norden, og det er et hgjt
niveau. Danmark er helt unik i vores antal af PET-scan-
nere - ingen andre lande har sa stort et antal pr. person
som her. Det er det, der giver den praecise diagnose fra
start, som er sa vigtig. Der blev talt om screening, men
der bliver ikke taget beslutning fgr man ser resultatet af
det hollandske/belgiske projekt, som skulle have vaeret
offentliggjort i 2014. Det naevntes, at hvis man skal na
malet med en fordobling af 5-ars overlevelsen, skal der
vaere en nem og hurtig adgang til behandling, hgj faglig
standard, god organisering, respekt og inddragelse af
patienter, tidlig opsporing, udredning og diagnostice-
ring, mere differentieret kirurgi og nyeste onkologisk
behandling. Den bedste behandling for overlevelse er
operation. Ud af de 4.700 tilfzelde om aret, kan og bliver
960 opereret. De har en gennemsnitsalder pa 69 ar. |
dag udferes mange kikkertoperationer, som er mere
skansomme end de store dbne operationer. Som noget
nyt har man set, at det kan veere en fordel at fjerne sa

lidt lunge som muligt, en segmentoperation, fremfor
at tage en hel lap eller lunge, da det giver langt bedre
livskvalitet. Det blev ogsa naevnt mange gange, at
kreeftpakkerne havde givet et keempe lgft til kreeftbe-
handlingen, og immunterapi er et vigtigt fremskridt,
samt at al den nye medicin, som er i brug eller er pa
vej, er vigtig. For fa ar siden fik patienterne tilbudt
Cisplatin og derefter Taxotere, og sa var det slut med
mulighederne.

Videre blev der ogsa talt om, hvor vigtigt det er at holde
sig i god fysisk form som lungekraeftpatient, ja det geel-
der nok alle mennesker, men fysisk treening afhjeelper
smerter og treethed og er med til at opretholde, at man
selv kan varetage de daglige funktioner, samt deemper
angst og depressioner, sa man opnar bedre livskvalitet.

Der blev sagt mange gange, at tobakken er den store
arsag til lungekraeft, begynd aldrig at ryge - og det er
aldrig for sent at holde op.

Med de mange gode intensioner og den faglighed og
energi, der blev lagt for dagen og det arbejde, der alle-
rede er sat i gang, er der lagt op til, at det vil lykkes at
fordoble 5-ars overlevelsen inden for en kort arraekke.

Derefter rundede Lene Johansen af, hvor der var ikke

megen tid til opsamling. Lisbeth Sgbaek Hansen takkede
for en spendende dag. W
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UNGEHINDERNE
RNESHJEMME

Overlaege Eric Kindt viser lungedreenet, som kan spare patienterne for mange, langvarige ambulante besog pd hospitalet.

Foto: Agata Lenczewska-Madsen

Artikel af Informationsafdelingen pa Viborg Sygehus

Nogle patienter danner vaeske i hulrummet mellem de to lun-
gehinder, der omgiver lungerne. Vaesken presser mod lungen

og giver patienten andengd og en ubehagelig trykken for bry-
stet. Jo mere vaeske, desto starre ubehag.

Hospitalet kan hjaelpe patienten af med den overskydende
vaeske ved at suge den ud gennem en kanyle. Det gares i
lokalbedavelse ved et ambulant besag pa hospitalet. Men ofte
sker der det, at patienten gendanner vaesken og efter kortere
eller lngere tid far behov for at blive tappet igen.

Bedre lindring og fleksibel behandling

Lungemedicinsk Afsnit pa regionshospitalerne i Viborg og
Skive har nu i knap et ar samarbejdet med kommunerne om
at tilbyde disse patienter en ny og mere skansom behand-
ling. Patienterne far ved et lille operativt indgreb lagt et
permanent dreen ind i hulrummet mellem lungehinderne.
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En hjemmesygeplejerske kan sa tappe vaesken hjemme hos
patienten.

Med et lungedraen kan vi tilbyde patienterne bedre lindring,
fordi tapningen kan forega derhjemme, inden ubehaget bliver
for stort. Men lungedrzen er 0gsa en fleksibel behandlingslas-
ning, for patienten behgver ikke at veere afhangig af at have
en tid pa hospitalet. Saledes sparer patienten dyrebar tid bade
pa behandling og transport til og fra hospitalet, siger overlaege
Eric Kindt fra Lungemedicinsk Afsnit.

Eric Kindt vurderer, at lungedreen ger livet lettere for patienterne,
der typisk befinder sig i den sidste del af livet pa grund af en
kreeftsygdom eller hjertesvigt. Draen-teknikken kan i gvrigt ogsa
bruges pa patienter, der gendanner vaeske i bughulen (ascites).
Siden august 2015 har Eric Kindt forsynet 19 patienter med lun-
gedrzen. Operationsteknikken har han laert pa Gentofte Hospital.

| - /
-'l 3



PleurX Demo-kassen med udstyr til behandling med lungedraen har Eric Kindt fremme, ndr han informerer patienterne inden operationen.
Foto: Agata Lenczewska-Madsen

Hospitalet og kommunerne samarbejder

Sa snart lungedreenet er vokset fast i huden, er det “tet” i
forhold til udefra kommende bakterier. Dog er der sarlige
hygiejniske krav, der skal overholdes, nar vaesken tappes.

En hjemmesygeplejerske fra kommunen star for tapningen.
I princippet kan patienten eller en pargrende ogsa gere
det - med forngden opleering. Uanset om det er en hjem-
mesygeplejerske, patienten selv eller en parerende, der
varetager tapningen, har de lzegefaglig backup fra Lunge-
medicinsk Afsnit under hele forlabet og mulighed for “dben
indlaeggelse” uden sedvanlig henvisning fra egen lzege
eller lzegevagten.

Hjemmesygeplejerske Mette Bjarn-Strunge fra Skive Kom-
mune har i en periode veeret fast knyttet til en patient, som
skulle have tappet vaeske en gang om ugen. Hun har kun

godt at sige om det nye behandlingstilbud, som er rykket
ud fra hospitalet og hjem i patientens nzaermilje.

Patienten gav udtryk for stor tryghed og glaede over, at tapnin-
gen kunne overstas pa mindre end en halv time derhjemme.
Uden dreen ville behandling og transport have kostet ham en
dag om ugen. Bade af hensyn til patienten og til samfundseko-
nomien synes jeq, det er fint at laegge opgaver som denne ud
til hjemmeplejen. Jeg bruger min faglighed som sygeplejerske
og er blevet godt instrueret af firmaet, der leverer tappeflasker
og sterilt udstyr. 0g sa kan jeq jo altid ringe til Lungemedicinsk
Afsnit, hvis jeg kommer i tvivl om noget. Personligt har jeg vae-
ret helt tryg ved den nye opgave, siger Mette Bjarn-Strunge.

Lungedraen har nu vundet indpas de fleste steder i Danmark. |
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NAR MAN HAR FAET EN
KRAFTDIAGNOSE

Af Jytte Lawsen og Dorte Schitt

Nar man har faet en kraeftdiagnose og der er truffet beslutning om, at behandlingen er kemoterapi,
far man mange informationer bade mundtligt og skriftligt. En af de skriftlige er en lang liste over
bivirkninger, hvoraf en del meget ofte ogsa bliver senfglger. Nar man har lzest listen, teenker man,
det er ikke muligt, at blive ramt af samtlige punkter. Desvaerre er det meget muligt, at man kom-
mer til at dgje med langt de fleste bivirkninger/senfglger. Kvalme og metalsmag og andre smags-
forstyrrelser, samt forstoppelse og diarré fortager sig som regel i lgbet af kortere tid efter man er
feerdig med kemobehandlingen. Men mange andre kvaler som faleforstyrrelser i haender og fadder,
almindelig treethed og fatigue, terre slimhinder og hududsleet, forekommer ofte som senfglger og
bliver i nogle tilfeelde permanente.
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Hukommelsesproblemer er ikke naevnt pa

listen, til trods for, at der blandt patienterne

bliver talt lige sa meget om kemohjerne,

som de andre bivirkninger/senfalger. Nar

man taler med fagpersonale om sin mang-

lende hukommelse, glemsomhed og kon-
centration, far man mange forskellige svar.

For eksempel, det kender jeg godt, sadan

har jeg det 0gsa, det er helt normalt. Ja,

det kommer jo med alderen, eller, det er pa grund
af, at du har vaeret i narkose, det tager et stykke
tid, sa kommer hukommelsen tilbage. Eller, det er
fordi man far et chok, nar man far en kraeftdiag-
nose, chokket kan give manglende hukommelse og
koncentration.

Desvaerre er der ikke forsket saerlig

meget i den kognitive forandring,

men det er dog anerkendt som
problem. I Patientinformation Medicinsk Kraeftbe-
handling er det omtalt pa to linjer, og problemet
skulle forsvinde af sig selv i lgbet af et ars tid. Men
det gar det ikke, mange der har vaeret faerdigbe-
handlet i arevis, dgjer stadig med det.

Nyere forskning fra 2014 Aarhus Universitetsho-
spital viser, at der hos nogle patienter rent faktisk
sker andringer i hjernen, som bade kan males i
test og ses pa en scan-

ning. Undersggelsen

er udfert pa 65 meaend

med testikelkraeft, hvor gennemsnitsalderen var 36
ar. Resultaterne viser, at en del af patienterne far
problemer med deres hukommelse og koncentra-
tion. Det geelder 39 procent af dem, der kun blev
opereret og hele 63 procent af dem, der har faet
kemoterapi. Det var farste gang der vistes faktiske
@ndringer af hjernen fra far til efter kemoterapi.
Typen af kemo spiller en stor rolle og her naevnes
Cisplatins indvirkning pa hjernen, som ogsa mange
lungekraeftpatienter bliver behandlet med.
Undersagelsen viser 0gs3, at det ikke kun

er kemoterapi, der er arsag til problemer-

ne, sa der er flere ting i spil og sikkert lang

vej inden de sikre svar findes.

Evnen til at huske, hvor man har lagt sine
nggler, om man har slukket for kaffema-
skinen, aftalte tider og datoer, hvad lavede
jeg i gar, koder til kort, pc’er, mobiler, lave
mad uden opskrift, mangle og glemme
ord, evnen til at genkende folk, evnen

til at stave korrekt, evnen til at lzese en bog eller
fglge en TV-serie, man kan 0gsa miste dele af sin
indfglingsevne, eller miste en

tanke for den er taenkt til ende,

ja det er blot et lille udpluk af

skavankerne. Det kan vaere sa stort et problem for
folk, der vender tilbage til deres job, at de ikke eri
stand til at bestride det mere.

Ind imellem er der irriterende, men muntre, situa-
tioner, som opstar pa grund af glemsomhed og
manglende koncentration, f.eks. familien der er pa
vej pa ferie og skal til lufthavnen, og sa er passene
pludselig forsvundet, alle leder og tiden Igber, alt
endevendes og til sidst er der en, der abner kgle-
skabet, der ligger passene, kemohjernen havde
tjekket om skabet var tamt, og i samme moment
lagt passene ind. De naede flyet i sidste gjeblik.
Flere fortzeller, hvordan de har travet byen tynd,
fordi de ikke kunne huske, hvor

transportmidlet var parkeret.

Andre forteeller, hvordan de har

staet i et supermarked og glemt

indkabssedlen og veeret sd blanke, at de har taget
hjem og hentet sedlen.

Man kan ggre tingene sikrere for sig selv, man
leerer det efterhanden. Knivskarp kalenderfgring,

huskesedler pa alt. Ikke multita-

ske - det kan kun ga galt, en ting

af gangen. Planlag og forbered s3d
meget forud, du kan. Hav rutiner og faste steder at
placere f.eks. nggler, mobil og det du leder mest
efter. Forbered dig p3, det er et varigt problem, sa
bliver du ikke skuffet.

Det store @nske er, at der bliver fundet behand-
lingsmetoder, sa bivirkninger og senfalger helt
kunne undgas. Men indtil videre burde der vaere

et fast tilbud om afhjzelpning af hukommelsespro-
blemer sammen med den fysiske rehabilitering, sa
patienterne kunne vaelge til eller fra efter behov. B
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VISIONSKONFERENCE
| NYBORG

Af Lisbeth Sebaek Hansen og Natascha Sebaek Hansen

Den sidste weekend i april 2017 var ca. 100 fagfolk fra hele landet samlet pa Hotel Nyborg Strand i Nyborg
til en Visionskonference omkring emnet, hvordan fordobler vi 5-ars overlevelsen inden udgangen af 20307

Projektet startede pa initiativ af Roche for 1% ar siden, hvor der var 7 personer, der stgttede op. | 2017 blev
gruppen udvidet med yderligere 4 personer. Formanden Lisbeth Sebaek Hansen fra Patientforeningen Lunge-
kreeft deltog i gruppen. Der har lgbende veaeret mader og en livlig dialog omkring Visionen. | efteraret 2016
overtog Dansk Lunge Cancer Gruppe projektet, og de vil nu kere det videre.
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Dette gjorde s3, at vi madtes i Nyborg til
konferencen, som lgb over en week-
end. Her deltog fra foreningen udover
formand Lisbeth Sgbaek Hansen ogsa
Natascha Sebaek Hansen, som er besty-
relsesmedlem i foreningen, som deltog

i sin egenskab af sygeplejerske. Der
matte ikke deltage andre end fagfolk pa
konferencen.

Fredag morgen madtes vi og blev budt
velkommen af formand Torben Riis Ras-
mussen fra Dansk Lunge Cancer Gruppe,
som fortalte, hvor langt vi er kommet.
Overlevelsen efter lungekraeft er sti-
gende, men ikke nok.

Herefter var professor Tony Mok fra Chine-
se University, Hong Kong, pa besgg, hvor
han fortalte om visioner for fremtiden.
Han gnsker at bryde tabuet omkring de-
den, da det i dag ofte ses som to adskilte
begreber i stedet for to parallelle forlab,
som unzgteligt haenger sammen. Mange
forbinder cancer med dgden, men hans
mal er, at man skal leve laengere og
bedre med denne sygdom og ikke se den
som veaerende afslutningen. For at opna
dette er det ngdvendigt med tidlig op-
sporing. Man arbejder i dag pa at kunne
stille diagnosen ved hjzelp af (T-scanning,
eksspiration, urinprever og blodpraver.

Vi havde inden konferencen bestemt, at
vi skulle arbejde inden for 4 omrader,
nemlig:

- Tidlig diagnostik. Hvordan sikrer vi
tidligere diagnostik af lungekraeft,
screening, praktiserende laeger, billed-
diagnostik og hvordan nar vi dertil?
Differentieret behandling - kirurgi.
Hvordan kan vi optimere kirurgien, sa
flere patienter overlever til et godt liv?
Differentieret behandling - onkologi.
Hvordan sikrer vi, at den enkelte
patient far den rette onkologiske
behandling?

Livskvalitet - et godt liv med og efter
lungekraeft. Hvordan kan rettidige
indsatser i form af fysisk traening,
psykologisk statte og palliation gore
en forskel?

Vi havde bestemt, at en til flere personer
skulle holde en fremlaeggelse inden-

for sit felt. Dette skulle efterfalgende
gere, at de personer der var mgdt op til
konferencen skulle ga ud i arbejdsgrup-
per indenfor det omrade, man havde lyst
til at arbejde videre med. Dette arbejde
fortsatte resten af fredagen.

Lerdag morgen fortsatte arbejdet i grup-
pen, og det endte ud med, at der inden

for hvert omrade nu er nedsat arbejds-
grupper, som har til formal at komme
med forslag til hvordan vi skal komme
videre for at nd malet inden udgangen
af 2030.

Det var en meget spendende konferen-
ce, og vi i Patientforeningen Lungekreeft
glaeder os til det videre arbejde med
projektet. m
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GENERALFORSAMLING
0G MEDLEMSM@DE

LARDAG DEN 8. APRIL 0G 9. APRIL 2017

Af Lisbeth Sebaek Hansen

Sa blev det atter igen april og vi skulle
igen mades i Fredericia til vores arlige
weekend med generalforsamling og
medlemsmegde.

Som altid medtes vi kl. 11.50 hvor vi fik
udleveret vores navneskilte og bag-
efter spiste vi en dejlig frokost sam-
men inden mgdet startede. Der var en
hyggelig stemning, og der blev snakket
over frokosten.

Det var dejligt at se, at s& mange var
mgadt op, nye som gamle medlemmer.

Madet startede med, at formand Lisbeth
Sebaek Hansen bad velkommen. Herefter
mindedes vi dem, vi havde mistet i det
forgangne ar.

Herefter var der valg af dirigent. Det blev
Hans Stavnsager fra Frivillighed, som
stod for at fare os godt igennem dagen.

Hvis man @nsker at laese mere omkring
generalforsamlingen, og hvad der skete
pa mgdet, kan man se referat samt
formandens beretning pa hjemmesiden
www.lungekraeft.com.
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Herefter var der valg til bestyrelsen.
Knud Hansen og Vagn Jespersen stop-
pede i bestyrelsen og ind blev valgt
Birgit Rorvold og Thea Rarvold. De 2
suppleanter blev Helge Raahauge og
Finn Larsen.

Efter madet var der kaffe og kage inden
vi skulle here om, hvad fremtiden bed
pa i foreningen samt underholdningen.

Patientforeningen Lungekreeft vil meget
gerne i 2017 genudgive bogen “Livet
med Lungekrzeft” samt endnu en bgrne-
bog til de 9 - 12-arige. Herudover har vi
planlagt medlemsmgder for 2. halvar af
2017 samt hgring pa Christiansborg i maj
2017. Herudover deltager vi i Folkemgdet
pa Bornholm, hvor foreningen bliver re-
preesenteret ved pt. 3 debatter. Herud-
over kommer vi 0gsa rundt i landet til
Stafet for Livet.

Sa var det Flemming Jensens tur til at
komme og fortzelle om humor. Dette
gjorde han pa en sjov og positiv made.
Der blev grinet og vi blev involveret i
hans livshistorier som bade lzerer pa
Grenland samt som skuespiller i Dan-
mark. Han inddrog salen i de sma anek-
doter og var meget naervaerende. Han
fortalte, hvordan man kan bruge humor
til at bryde tabuer og til at lgse konflik-
ter, alt sammen pa en made, som fik
salen til at bruge alle lattermusklerne.

Herefter var det tak for i eftermiddag, og
man kunne ga op pa veerelset og slappe
af eller ga sig en tur inden vi skulle mg-

des til en hyggelig aften med god mad,

musik og dans.

Vi madtes kl. 18.45 til en velkomstdrink
inden vi satte os ind i salen og spiste en
dejlig 3 retters menu.

Under middagen havde vi for 2. ar i traek
fdet Torben og Saren til at spille for os
under middagen. Og efterfalgende op til
dans. Det var dejligt at se sa mange pa
dansequlvet.

Til kaffen havde vi faet Thea Rarvold til
at lave et overflgdighedshorn til os. Hvor
var det flot og smagte sa dejligt. Thea er
i bagerlaere.

Nzeste morgen madtes vi til morgen-
kaffe, og der blev igen snakket pa tvaers
af bordene.

Alle virkede til at have haft en rigtig

dejlig weekend og fik snakket med hin-
anden. |
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KALENDER FOR 2. HALVAR 2017

Nyt om lungekraeft

- Lars Mgller, overlaege Aalborg Sygehus. Hjerte- og Lungekirurgisk Afdeling.
+ Diaetist

13. september 2017 fra kl. 16.00 - 20.00
Kreeftens Bekampelse, Steenstrupsvej 1, 9000 Aalborg

Pargrende mgdes

Bo Snedker Boman vil komme og fortzelle om de psykiske udfordringer pararende har.

29. august 2017 kl. 17.00 - 20.00
Patientforeningen Lungekraeft, Mgllehaven 8, 4040 Jyllinge

Laege til at fortelle om sidste nyt indenfor lungekraeft
Psykiske reaktioner hos kraeftramte og pargrende, ved psykolog fra Kraeftradgivningen - Jette Winge,

Kraeftens Bekaempelse i Roskilde

0Ole Bo Hansen, specialeansvarlig overlaege, Holbaek Sygehus. Fortaeller om de behandlingsmuligheder,
der tilbydes kreeftpatienter med kroniske smerter.

4. oktober 2017 fra kl. 16.00 - 20.00
Elisabethcentret, Carl Reffsvej 2, 1.sal, 4300 Holbaek - Lokale nr. 1C og 1D

Sidste nyt indenfor behandling af lungekraeft

- Diaetisten kommer og fortzeller om den rigtige kost til kraeftpatienter med udgangspunkt i de officielle
kostrad.
- Torben Schjgdt Hansen, afdelingslaege, Vejle Sygehus vil fortzelle om nyt indenfor lungekraeft

Dorte Criiger, formand for Kreeftens Bekeempelse og administrerende sygehusdirektar pa Vejle Sygehus
vil komme og fortzelle om sit arbejde i Kraeftens Bekaeempelse

Sundhedscenter Kolding, Sygehusvej 6, 6000 Kolding

Pa maderne vil der blive servereret en sandwich / smarrebrad. Tilmelding senest 3 dage fer arrange-
mentets afholdelse til Lisbeth Sgbaek Hansen pa telefon 40 16 23 35 eller pa mail info@lungekraeft.com



