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| denne pjece kan du lzese om,
hvilke symptomer lymfekraeft

i huden giver, hvordan
sygdommen diagnosticeres, og
hvordan den behandles.

Fakta om lymfekraeft i huden

Lymfekraeft i huden, der ogsa kaldes
kutant lymfom (kutane lymfomer i
flertal), er en relativt sjaelden sygdom
med godt 50 nye tilfaelde om dret i
Danmark.

Sygdommen udvikles fra de hvide
blodlegemer (lymfocytter), som er en del
af immunsystemet.

Hvis de hvide blodlegemer andrer sig,
kan de begynde at dele sig hurtigere
og/eller undlade at dg efter deres
normale levetid. Herved kan de blive til
kraeftceller.

Hvis disse celler er “kodet” til at ligge og
samles i huden, dannes der lymfekraeft

i huden. Dette ma ikke forveksles med
lymfekraeft, der starter andre steder i
kroppen og spreder sig til huden.



Almindelige tegn

Lymfekraeft i huden udvikler sig hos de
fleste langsomt og kan vaere vanskelig
at skelne fra andre hudsygdomme som
eksem og psoriasis.

Det betyder, at der oftest gar flere ar fra
de farste forandringerne ses pa huden, til
diagnosen er stillet.

Da behandling af de tidlige stadier af
lymfekraeft i huden og eksem/psoriasis
ofte er ens, har den sene diagnosticering
oftest ingen betydning for det videre
sygdomsforlab.

* Lymfekraeft i huden ses relativt sjaeldent
med godt 50 nye tilfaelde om aret i
Danmark.

* Lymfekraeft i huden inddeles efter
oprindelsescelle i immunsystemet:
B-lymfocytter (CBCL) og T-lymfocytter
(CTCL).

« CTCL er den hyppigste form og
udger ca. 75-80% af alle typer af
lymfekraeft i huden i den vestlige
verden.

* CBCL udger ca. 20-25% af alle
kutane lymfomer i den vestlige
verden.

De typiske tegn pa lymfekraeft i huden
er hudforandringer, der kan forekomme
enkelte steder pa huden eller pa hele
kroppen.

Hudforandringerne kan variere i starrelse,
form og placering over tid.

Nogle hudforandringer er helt flade og i
niveau med den gvrige hud (dette kaldes
patches), mens andre er fortykkede
(dette kaldes plaques). Mere sjaeldent
kan der dannes knuder i huden (dette
kaldes tumorer). Der kan komme sar pa
hudforandringerne, isaer hvis de er tykke.

» Sygdommen opdages ofte flere
ar efter de farste tegn, da den
udvikler sig langsomt og ligner andre
hudsygdomme som eksem og psoriasis.

* Tegn pa lymfekraeft i huden kan veere:

* Rade, let skaellende hudforandringer
enkelte steder eller udbredt pa
store dele af kroppen. Helt flade
hudforandringer i niveau med
den gvrige hud kaldes patches.
Fortykkede hudforandringer kaldes
plagques.

* Knuder i hoved-/halsomradet, men
kan ogsa ses pa andre hudomrader.



Typer af lymfekraeft i huden

Overordnet inddeles lymfekraeft i huden
efter den celle i immunsystemet — hhv.
B-lymfocytter (B-celler) og T-lymfocytter
(T-celler) — sygdommen opstar i.

De to hovedgrupper af lymfekraeft i
huden er saledes:

* Kutane B-celle lymfomer (CBCL)
 Kutane T-celle lymfomer (CTCL)

Kutane B-celle lymfomer (CBCL)
CBCL udger ca. 20-25% af alle kutane
lymfomer i den vestlige verden.

CBCL viser sig oftest som knuder i
hoved-/halsomradet, men kan ogsa ses
pa andre hudomrader.

Der er primeert tre typer af CBCL:

* Primaert kutant marginalzone B-celle
lymfom (PCMZL).

* Primaert kutant follikelcenter lymfom
(PCFCL).

* Primaert kutant diffus storcellet lymfom,
bentype (PCLBCL-LT).

Kutane T-celle lymfomer (CTCL)
CTCL er den hyppigste form og udgar
ca. 75-80% af alle typer af lymfekraeft i
huden i den vestlige verden.

CTCL viser sig ofte som rgde, let
skaellende hudforandringer, som bade
kan sidde enkelte steder pa kroppen eller
veere udbredt pa store dele af kroppen.

De hyppigste former for CTCL er:

* Mycosis fungoides (MF), der er den
hyppigste form for CTCL og udgar
ca. 60% af alle CTCL’er. MF ses cirka
dobbelt sa hyppigt hos maend som
hos kvinder og debuterer oftest i
50-60-arsalderen, men kan forekomme
i alle aldre. MF findes i en klassisk form
0g 3 sjaeldnere varianter.

* Primaere kutane CD30+
lymfoproliferative lymfomer.

* Sézary syndrom.

* Primeaer kutant perifert T-celle lymfom,
ikke specificeret.

» Subkutant panniculitis-lignende T-celle
lymfom.

* Primaer kutan CD4+ lille/medium T-celle
lymfoproliferativ sygdom.



Forskellige stadier

Lymfomets stadie beskriver, hvor udbredt
det er. Stadiet har betydning for, hvilken
behandling der vaelges. Lymfekraeft i
huden kan stadieinddeles pa fglgende
made:

» Stadie 1: Lymfomet er begraenset til
huden med patch eller plaque.

* Stadie 2: Der er patch eller plaque pa
huden, en eller flere knuder (tumorer)
i huden, og lymfeknuderne kan veere
forstgrrede, men indeholder ikke
lymfomceller.

» Stadie 3: 80% eller mere af huden
er involveret, og lymfeknuderne kan
veere forstgrrede, men indeholder ikke
lymfomceller.

* Stadie 4: Huden kan have alle typer
hudlaesioner (patch, plaque, tumor eller
erytrodermi (r@dt udsleet)) og talrige
lymfomceller i blodbanen, lymfeknuder,
der indeholder lymfomceller eller
lymfomet er spredt til andre organer.

Fa mere information

Du kan finde meget mere uddybende
information om de forskellige typer af
lymfekraeft i huden, diagnosticering og
behandlingen af dem pa lyle.dk.

Sadan stilles diagnosen

Som tidligere beskrevet kan det

vaere vanskeligt at diagnosticere
lymfekraeft i huden, da sygdommen
kan vaere vanskelige at skelne fra andre
hudsygdomme som eksem og psoriasis.
Derfor kan der ga lang tid inden den
endelige diagnose er fastsat.

Den diagnostiske proces er ens for alle
typer af lymfom i huden.

Da mange kutane lymfomer udvikler
sig langsomt, vil man ofte have
hudforandringer i nogen tid, inden man
kontakter sin laege. De fleste kontakter
laegen, fordi de har vedvarende rgde,
evt. klgende forandringer eller svulster i
huden.

Da lymfekraeft i huden kan ligne
almindeligt forekommende
hudsygdomme som eksem eller psoriasis,
kan det tage lang tid for legen at
udelukke andre arsager.

Ofte vil lzegen enten starte behandling
med hormoncreme og siden hen henvise
til videre unders@gelse hos en hudlaege
eller pa en hudafdeling.



Undersggelser hos laegen og pa
hospitalet

Hos laegen og pa hospitalet vil man

blive spurgt om, hvordan og hvornar
hudproblemet udviklede sig, og hvordan
det pavirker kroppen og livet.

Hudforandringerne vil blive undersggt
og der vil eventuelt blive taget billeder.
Laegen vil ogsalsparge til det generelle
helbred og om andre symptomer, sasom
vaegttab, svedtendens og feber.

Biopsi

Mistanke om lymfekraeft i huden skal
bekraeftes med en hudbiopsi. Det foregar
ved, at laegen laegger en lokalbedavelse
og fjerner et lille stykke af huden, som
sendes til undersaggelse.

Analyser, scanning og undersggelser
For at finde ud af mere om lymfomet, og
hvordan det pavirker kropen, foretager
laegen ogsa en fysisk unders@gelse og
tager blodprgver.

Nogle vil desuden fa lavet en CT-
scanning, en PET-/CT-scanning eller en
sakalt gen-rearrangement-analyse.

Disse undersggelser er nagdvendige for at
bestemme lymfomets stadie.

Yderligere analyser afhaenger af

den bestemte type lymfom, der er
diagnosticeret, og af patientens generelle
helbred.

Alle disse undersggelser udfares for at
afklare, hvilke dele af kroppen der er
ramt af lymfomet.

Undersggelserne bliver ogsa gennemfart
for at sikre, at lymfomet med sikkerhed
er startet i huden og ikke har spredt sig
dertil fra et andet sted. Dette er vigtigt,
da lymfomer, der starter inde i kroppen,
opfarer sig forskelligt fra lymfekraeft i
huden og kraever en anden behandling.

Nar alle resultaterne er klar, vurderer
laegen, hvilken behandling der er bedst til
den enkelte patient.

Hvorfor far man lymfekraeft i
huden?

Arsagen til lymfekraeft i huden er
ukendt. lgennem mange ar har der
veeret forsket i forskellige mulige arsager
eller disponerende faktorer til at udvikle
lymfekraeft i huden, men uden at finde
nogen sammenhang. Man har heller
ikke fundet tegn p4, at sygdommen
skulle veere arvelig, og den smitter ikke.




Behandling

Hos nogle patienter starter man med
at se hudforandringerne an uden
behandling.

Nar man vaelger at starte behandling,
kan malet vaere at forbedre
hudforandringerne, at reducere antallet
af lymfomceller i blodet og at lindre
symptomer som smerter, klge, svie og
redme.

Valget af behandling er individuelt
og sigter mod at finde den rigtige
kombination af behandlinger for den
enkelte patient.

Behandlingen varierer derfor fra patient
til patient, afhaengigt af symptomer,
sygdomsstadie, tidligere behandlinger og
personlig sundhedsprofil (herunder alder,
livsstil og eventuelle andre sygdomme).

Kliniske forsog

Da lymfekreaeft i huden er mindre
almindelig end andre former for kraeft,
er kliniske forsag afggrende for bl.a. at
finde nye behandlinger og bestemme
optimale doser.

Behandlinger falder i to kategorier:

* Lokalbehandling malrettet mod de syge
hudomrader.

* Systemisk behandling, som virker pa
hele kroppen.

For mange patienter i et tidligt stadie,

er lokalbehandling effektiv. Systemiske
behandlinger er ngdvendige hos
patienter, hvor der ikke er tilstraekkelig
effekt af lokalbehandling eller hvor
lymfomet involverer blodet og/eller indre
organer.

Ved behandling af kutane lymfomer
kan samme behandling bruges flere
gange og ofte i kombination med andre
behandlinger. Behandlingen er typisk
skraeddersyet til den enkelte patient
under hensyntagen til patientens
sygdomsstadie, alder og evt. andre
sygdomme.

Hvis du er interesseret i at deltage i et
klinisk fors@gg, kan du tale med din laege
om, hvilke der kan vaere passende og
tilgaengelige for dig.




Lokalbehandlinger

Lokalbehandlinger er dem, der pafares
direkte pa huden. De bruges fortrinsvist
til de tidlige stadier af lymfekraeft i huden
samt i kombination med systemiske
behandlinger i de sene stadier af
sygdommen.

Formalet med behandlingen er at
kontrollere sygdommen og minimere
symptomerne.

Sadanne behandlinger omfatter:
* Hormoncremer

¢ Lokal kemoterapi

* Lysbehandling (UVB og PUVA)
* Lokal stralebehandling

* Helkropsstralebehandling

Systemiske behandlinger
Systemiske behandlinger pavirker hele
kroppen og bruges som regel ved
mere fremskreden lymfekraeft i huden
eller til patienter, der ikke har effekt af
lokalbehandlinger.

Systemiske behandlinger omfatter:

* Ekstrakorporal fotoferese (ECP), der
er en immunterapi, der anbefales til
patienter, hvor der ogsa er sygdom i
blodet. ECP kan kombineres med andre
systemiske behandlinger.

* Systemisk binyrebarkhormon, der
anvendes til kutant T-celle lymfom for
at nedregulere de inflammatoriske
celler, nar hudsygdommen er
omfattende, og der er udtalte
ledsagende symptomer.

» Immunterapier, biologiske/malrettede
(targeterede) behandlinger, der bruger
kroppens eget immunsystem til at
bekaempe lymfekraeft i huden, som:

¢ Interferon
* Retinoider (Acitrerin, Bexaroten)

* HDAC-haemmere (Vorinostat,
Romidepsin)

* Proteasomhammere (Bortezomib)

* Monoklonale antistoffer
(Alemtuzumab, Brentuximab
vedotin, Pembrolizumab, Rituximab,
Mogamulizumab)

» Kemoterapi, der kan gives som
enkeltbehandling (monoterapi) eller i
kombination til avanceret kutant lymfom.

» Kombinationskemoterapi med flere
komponenter.




Gratis bog om kutant lymfom

Nu kan du fa god information om
lymfekraeft i huden, og om hvordan det
er at leve med denne sjeeldne sygdom.

| bogen ‘Kutant lymfom — Personlige
samtaler om at fa og leve med
lymfekraeft i huden’ portraetteres

ni patienter og en pargrende, der
har lymfekraeft i huden teet inde pa
livet. | bogen kan man ogsa mgde
to sygeplejersker, en dermatolog,
der er specialist i hudsygdomme,

og en onkolog, der er specialist i
kreeftsygdomme.

Bogen henvender sig til alle, der har
kutan lymfom/lymfekraeft i huden taet
inde pa livet som patient eller pargrende
og til andre, der sgger viden om at leve
med denne sjaldne sygdom. Bogen er
gratis og kan bestilles pa lyle.dk.

Motion og kost

Motion og sund, proteinrig kost er vigtig,
nar man lever med en sygdom som
lymfekraeft i huden.

Hudinfektioner er ikke ualmindelige hos
patienter med lymfekraeft i huden. Med
dette i tankerne er det vigtigt at kende
tegn pa hudinfektion og vide, hvornar
man skal kontakte laegen.

Hold fingreneglene korte for at forhindre
sardannelse, der giver gget risiko for
infektion.

Uanset om man har symptomer pa
lymfekraeft i huden eller gj, er det en god
ide at holde sig fysisk i form ved jeevnlig
motion og en god, varieret kost.

Hvis man begynder at tabe sig, og det
ikke er planlagt, skal man tale med sin
laege, om det kan skyldes sygdom.

Hvis man har behov for hjeelp til fysisk
treening, kan man blive henvist til
genoptraeningsforlab via sin laege, sa
man kan fa hjzelp til at planlaegge et
traeningsprogram.




Gode rad

Samtalen hos laegen/pa hospitalet
Det er en god idé at forberede

sig til samtalen med laegen eller
sygeplejersken, for det er vigtgit, at man
som patient kender til det forventede
behandlingforlgb.

* Skriv spgrgsmal ned pa forhand, og
registrer deres svar efter hvert besag,
sa du ikke glemmer dem.

* Tag en ledsager med, som du kan tale
med om, hvad der bliver sagt.

» Tag dig tid til at overveje dine
muligheder, og fal ikke, at det haster
med at tage de vigtige beslutninger.

* Fortael om dine tanker og bekymringer,
sa laegen/sygeplejersken forstar dig og
bedre kan vejlede dig.

Forslag til spgrgsmal

* Hvilken type lymfekraeft i huden har
jeg? (Typen af lymfom har betydning
for valg af behandling).

* Hvilket stadie af lymfekraeft i huden er
jeg i, og hvad betyder det for mig?

* Hvad er de korte og langsigtede
bivirkninger? Hvor sandsynlige er de?
Er de forbigaende (reversible), og hvor
laenge vil de vare?

» Hvordan pavirker behandlingen mit liv?
(Hvor ofte? Hvor? | hvor lang tid?).

Stotte fra til venner og familie

Ved fremmgde til behandlinger pa
hospitalet er det oftest ikke ngdvendigt
at have en ledsager med til at kare dig
hjem. Det kan dog veere rart med statte
fra en person teet pa dig, nar du gar til
behandling. En omsorgsfuld ledsager kan
modvirke nervgsitet og frygt.

Handtering af bivirkninger
Behandlinger er beregnet til at lindre
symptomerne af din sygdom, men ofte
kan bivirkningerne fra behandlingerne
fremkalde ubehag og gare dagligdagen
kreevende. Type og svaerhedsgrad af
bivirkninger er individuel og afhaengig af,
hvilken behandling du far.

Tal med laegen eller sygeplejersken, hvis
du oplever bivirkninger, sa kan de hjzlpe
dig med, hvordan du bedst hanterer
dem.

Hudpleje

Lymfekraeft i huden, sdvel som visse
behandlinger for denne sygdom, kan
gaere huden ter, klgende og skzllende.
Derfor er daglig fugtighedspleje en vigtig
del af behandlingen.

Tal med legen eller sygeplejersken om,
hvordan du bedst passer pa din hud.




Bliv medlem af LyLe
— fordi vi har brug for hinanden!

Hvert ar far ca. 2.400 danskere
lymfekraeft, leukaemi eller MDS,
og i dag lever godt 20.000 danskere
med en alvorlig blodkraeftsygdom.

LyLe er en patientforening for
mennesker, der er ramt af disse
sygdomme — direkte som patienter
eller indirekte som pararende.

Laes mere og bliv medlem pa lyle.dk

lyle.dk - lyle@lyle.dk - 31 68 26 00



