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Tildeg som har lymfekreft

Informasjon om arsaker, symptomer og behandling
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Lymfekreft (lymfom)

Lymfekreft (malignt lymfom) er et samlenavn for kreftsykdommer som har
til felles at kreften oppstar i celler i kroppens lymfesystem. De vanligste
stedene man finner lymfekreft er i lymfeknuter, beinmarg og milt.

Det finnes over 40 forskjellige former for lymfekreft, fem av disse til hgrer gruppen Hodgkin
lymfom, mens resten tilhgrer gruppen non-Hodgkin lymfom, disse kan igjen videre deles

i en lang rekke ulike undergrupper som alle har sine saertrekk nér det gjelder symptomer,
prognose og behandling.

Lymfekreft utgjer omtrent 4 prosent av alle nye krefttilfeller i Norge. 1 2022 ble det regis-
trert 143 nye tilfeller av Hodgkin lymfom og 1149 nye tilfeller av non-Hodgkin lymfom.
Hodgkin lymfom rammer oftest personer mellom 20-30 ar, eller personer over 50 ar.
Non-Hodgkin lymfom er vanligst i aldersgruppen over 40 ar. Det er litt flere menn enn
kvinner som rammes av lymfekreft. De siste 15 arene har antallet tilfeller av lymfekreft
vaert gkende og det er den vanligste formen for kreftsykdom i blod- og lymfesystemet.



Symptomer:

 Forstgrrede, usmme lymfeknuter

» Nattesvette: flere episoder med kraftig nattesvette i lapet av siste maned, ofte svetter man
sa mye at man ma skifte sengetoy eller natt-tey

 Vekttap: en uforklarlig vektreduksjon pa mer enn 10 prosent av kroppsvekten i lapet av de
siste 6 manedene

» Feber: uforklarlig feber over 38 grader, i minst en uke

 Blgdningstendenser: dette skyldes lavt antall blodplater i blodet, noe som gjer at blodet
ikke stgrkner (koagulerer) hvis man far et sar

o Klge: kan komme ved mye nattesvette og av nedsatt nyrefunksjon, da kan avfallsstoffer
som normalt skilles ut via urinen, hope seg opp i blodet og gi klge i huden

» Smerter: det hender at lymfeknutene blir sa hovne at de trykker pa nerver som ligger i
naerheten.

Fordi lymfekreft oftest opprinner i en lymfeknute, vil et vanlig symptom vaere forsterrede
lymfeknuter pa halsen, i armhulene eller i lyskene. Hvis lymfeknutene mellom lungene er
angrepet kan det fore til hoste eller pustebesvaer. Andre symptomer kan variere etter hvor
svulsten sitter. Aggressive former for lymfekreft vokser generelt raskere og gir en raskere
utvikling av symptomer, mens mindre aggressive former for lymfekreft kan ha et langvarig
og snikende forlgp uten uttalte symptomer.

Undersgkelser:

Diagnosen stilles gjerne etter falgende undersgkelser:

¢ Klinisk undersgkelse, her kartlegges alle unormale forandringer, som hovne lymfekjertler,
vekttap og nattesvette.

o Blodprover (kan veere normale i starten)

« Billedundersgkelser som CT, MR og PET-scan

» Vevsprogve (biopsi) hvor det tas ut et stykke vev eller hele lymfeknuten, cellene i prgven
undersgkes ved hjelp av et mikroskop

» Benmargsprove, det tas en preve fra hoftekam eller brystbenet. Under benmargspreve
brukes en nal til & suge ut benmargsvaeske (aspirasjon), og vanligvis tas ogsa en vevsprgve
(biopsi) fra samme sted. Ved mistanke om lymfekreft tas ofte benmargspreve for a finne ut
hvilket stadie sykdommen er i.



Hensikten med undersgkelsene er farst og fremst & finne ut av hvilken type lymfekreft det
dreier seg om og hvilken utbredelse den har. | de fleste tilfeller stilles diagnosen hoved-
sakelig ved en vevspreve av en forstarret lymfeknute eller et annet organ som ser ut til 3
veere pavirket av lymfekreft. Hvordan biopsien gjennomfares og hvem som utferer prgven
avhenger av hvor den aktuelle lymfekjertelen befinner seg.

Arsaker:

Hos mange pasienter med lymfekreft finner man ingen arsak til hvorfor sykdommen oppsto.
Likevel har forskning vist at enkelte faktorer kan gke risikoen for lymfekreft:

» Enkelte virus- og bakterieinfeksjoner er assosiert med risiko for utvikling av lymfekreft.
Epstein-Barr viruset (EBV), som forarsaker mononukleose (kyssesyken) er et av disse.
Videre er Hepatitt C, HIV, humant herpesvirus 8 ogsa assosiert med utvikling av lymfekreft.
En infeksjon i magen med bakterien Helicobacter pylori er vist a ha sammenheng med
utviklingen av en bestemt type lymfekreft som rammer magesekken.

¢ Redusert immunforsvar og enkelte auto-immune tilstander kan ogsa gi ekt risiko for
lymfekreft. Mest kjent er det hos pasienter med HIV og immunsvikt, men ogsa hos pasi-
enter som har gjennomgatt en form for organtransplantasjon og som benytter immun-
dempende medisiner pa grunn av dette. Pasienter med leddgikt (revmatoid artritt) eller
andre autoimmune sykdommer har ogsa gkt forekomst av non-Hodgkin lymfom.

» Overvekt kan gke risikoen for Hodgkin lymfom.

» Arvelighet er ogsa papekt som en mulig risikofaktor, da forskning har vist at noen former
for lymfekreft kan opptre hyppigere i familien til pasienter med lymfekreft. Ferstegrads-
slektninger (mor, far, sasken) av pasienter med for eksempel KLL (kronisk lymfatisk
leukemi) har gkt risiko for & utvikle samme sykdom. Likevel er ikke arveligheten ved
lymfekreft kjent fullt ut.

» Miljgeksponering over tid for enkelte giftige kjemikalier som for eksempel Igsemidler,
fargestoffer og insektdrepende midler kan gi ekt risiko for non-Hodgkin lymfom.

Bortsett fra d forsgke & unnga noen av disse kjente risikofaktorene, og unnga skadelig
eksponering for giftige kjemikalier, er det per i dag ikke enkelt a forebygge sykdommen.



Behandling:

Behandlingen av Hodgkin lymfom skiller seg fra behandlingen for non-Hodgkin lymfom,
men det er ogsa flere ulike behandlingsstrategier for de over 40 ulike undergruppene av
lymfekreft. Hvilken type behandling en pasient med lymfekreft far avhenger av mange fak-
torer og skal i starst mulig grad tilpasses den enkelte pasienten. Behandlingen for lymfekreft
bestemmes ut fra type lymfekreft, utbredelse (stadium) og hvilke symptomer pasienten har.
Alder og gvrig helsetilstand spiller ogsa inn pa valget av behandling. Behandlingsresultatene
ved Hodgkins sykdom er svaert gode og naermere 90 prosent av pasientene blir friske.

I gruppen non-Hodgkins lymfom er omtrent halvparten av tilfellene lite aggressive lymfo-
mer, mens resten av tilfellene tilhgrer mer aggressive typer.

Sykdommens stadium er avgjerende for hvilken behandling som velges:
o Stadium I: Ved pavist kreft i lymfeknuter i ett omrade, over eller under mellomgulvet
(diafragma)

e Stadium II: Ved pavist kreft i lymfeknuter i to eller flere omrader pa en og samme side av
mellomgulvet

o Stadium lll: Ved pavist kreft i lymfeknuter pa begge sider av mellomgulvet, eventuelt med
spredning til milten

e Stadium IV: ved spredning til andre organer utenfor lymfesystemet, som lever, lunger eller
benmarg.

Cellegift/stralebehandlig: For Hodgkins lymfom er det vanlig at pasienten far en kombina-
sjon av stralebehandling og cellegift, der flere medisiner kombineres. Hva slags type cellegift
og antall kurer varierer fra pasient til pasient.

Pasienter med non-Hodgkins lymfom far ogsa cellegift, men ogsa ofte stralebehandling
etter at cellegiftkurene er avsluttet. Pasienter med mindre aggressive former for non-Hodg-
kins lymfom kan i noen tilfeller kun behandles med stralebehandling og bli helt friske.

Malrettet behandling: ved Hodgkin lymfom kan immunterapi veere et alternativ. Det er
flere typer immunterapier som kan brukes i behandlingen, en type immunterapi aktiverer
kroppens eget immunsystem til & angripe kreftcellene, mens en annen type programmerer
antistoffer i kroppen til 8 malrettet binde seg til kreftcellene og drepe disse. | noen tilfeller
kombineres immunterapi med cellegift.

De fleste typer av aggressive non-Hodgkin lymfom behandles med en kombinasjon av celle-
gift og immunterapi, ofte gjennom seks kurer. Pasienter med mindre sykdom kan klare seg
med faerre kurer, ofte pafulgt av straleterapi.



Autolog stamcelletransplantasjon (HMAS): | noen tilfeller vil det kunne vzere aktuelt
med hgydose cellegiftbehandling med stamcellestatte, dette er en behandling der pasi-
enten mottar stamceller fra seg selv. For behandling hastes stamceller fra pasientens blod/
benmarg. Etter gjennomfart intensiv cellegiftbehandling for a fierne alle kreftceller fores
stamcellene tilbake til pasienten.

HMAS benyttes i enkelttilfeller ved tilbakefall av bade Hodgkin og non-Hodgkins lymfom.
Pasienter som gjennomgar HMAS far informasjon om vaksinering ved utskrivelsen fra
sykehuset.

Allogen stamcelletransplantasjon: Ved en allogen stamcelletransplantasjon benyttes van-
ligvis stamceller fra en donor (familiedonor eller ubeslektet giver). Hensikten med stamcelle-
behandlingen er a gjenopprette benmargsfunksjonen etter at pasientens egne benmargs-
stamceller er brutt ned av kreftbehandlingen. Resultatene ved stamcelletransplantasjon

har blitt stadig bedre, men det er viktig & nevne at man i etterkant kan fa kroniske plager
(GVHD - kronisk transplantat-mot-vert sykdom — der donorceller angriper mottakerens vev
0g organer.)

Allogen stamcelletransplantasjon kan i noen tilfeller vaere aktuelt for lymfekreftpasienter.
For pasienter i fruktbar alder som gnsker barn kan det vaere aktuelt 8 gjere nedfrysning av
seed eller eggstokkvev for oppstart av behandling.

Behandlingsresultatene for bade Hodgkin lymfom og Non-Hodgkin lymfom er gode og tall
fra Kreftregisteret viser at antall langtidsoverlevere etter lymfekreft stadig eker for de fleste
tilfeller av sykdommen.

Senskader
Bivirkninger av medisiner og pakjenningen det er for kroppen & gjennomga teffe behand-
linger kan fare til senskader. Dette kan veere:

 Lavt stoffskifte (hypotyreose). 50 prosent av pasienter som far stralebehandling mot
halsen utvikler lavt stoffskifte. Pasienter som har lavt stoffskifte opplever ofte a vaere
trotte, bli fort kalde, vektekning og vann i kroppen (ademer).

o Hjerte- og lungesykdommer. Bade noen former for cellegift og stralebehandling kan veere
skadelig for hjerte og lunger.

» Ny kreftsykdom. Bade cellegift og stralebehandling kan gke risikoen for ny kreftsykdom.

» Fatigue. Unormal tretthet som varer over seks maneder etter at behandlingen er avslut-
tet og nar det ikke lenger er tegn til aktiv sykdom er kronisk fatigue. De som rammes av
fatigue kan for eksempel fole seg nedstemte, ha problemer med a konsentrere seg, van-
skeligheter med korttidshukommelsen, kjenne pa tretthet, utmattelse og energilgshet.

» Fatigue som opptrer i et begrenset tidsrom og avtar nar behandlingen er avsluttet, kalles
akutt fatigue.



Oppfoelgning:

Etter avsluttet behandlingen for lymfekreft blir pasienter fulgt opp med regelmessige
kontroller i fem ar. Oppfelgingen blir ofte tilpasset hver enkelt pasient, og avhenger av
hvilken type lymfekreft pasienten har hatt og hvilken type behandling som er gitt. Det er
behandlende lege ved sykehuset som har ansvaret for & legge opp hvor ofte pasienten skal
pa kontroll, hvilke undersgkelser som skal gjares og hvor kontrollen skal gjennomfares.

Malet med oppfelgingen er & fange opp et eventuelt tilbakefall av sykdom, og a vurdere
bivirkninger eller komplikasjoner til behandlingen. Hyppigheten pa kontroller styres forst og
fremst av hva malet med behandlingen var og hvor aggressiv sykdommen er. Ved aggres-
sive former for lymfekreft, hvor malet med behandlingen har vaert & kurere tilstanden, vil
pasienter ga til hyppigere kontroller etter behandling enn de pasientene som har en mindre
aggressiv form for lymfekreft, hvor malet ikke har veert a kurere tilstanden, men heller over-
vake en eventuell utvikling.

Ved alle kontroller vil det bli gjennomfert en samtale og en undersgkelse av lymfeknuter og
organer som har veert pavirket av lymfekreft eller behandlingen. Det blir alltid tatt blodprg-
ver pa kontroller, der blodprosent, telling av hvite blodceller og blodplater blir foretatt, samt
sjekk av lever- og nyrefunksjon. | noen tilfeller vil det veere aktuelt med ny rentgenunder-
sokelse (CT) og hos unge pasienter vil man ofte forsgke a benytte undersgkelser som ikke
innebaerer mye straling, av frykt for kreftsykdom som falge av straling. For pasienter som ma
ga til hyppige kontroller kan MR benyttes, for a redusere stralebelastningen.

Ultralyd av lever, milt, mage- og bukregion kan ogsa vaere aktuelt pa kontrollene.

For pasienter som har fatt straleterapi mot hals eller bryst anbefales kontroll hos fastlegen
livet ut, da med hovedfokus pa hjerte og lunger.

Pasienter som har gjennomgatt autolog stamcelletransplantasjon (HMAS) blir oppfelgingen
tilpasset, men vil i stor grad veere lik som for andre lymfekreftpasienter.

Kontrollene foregér som oftest pa sykehus, men etter en periode kan det veere aktuelt for
noen pasienter & fortsette oppfelgingen hos fastlege.



Pakkeforlop/Nasjonalt handlingsprogram:

Et pakkeforlgp er et standard pasientforlgp som beskriver organisering av utredning og
behandling, kommunikasjon/dialog med pasient og paregrende, samt ansvarsplassering og
den maksimale tiden de ulike fasene i forlgpet ber ta. Formalet med pakkeforlgp er at kreft-
pasienter skal oppleve et godt organisert, helhetlig og forutsigbart forlgp uten unedvendige
forsinkelser i utredning, diagnostikk, behandling og rehabilitering.

Det er utformet pakkeforlgp for diagnostikk og behandling av lymfomer.

Se www.helsedirektoratet.no/pakkeforlop/lymfomer

Norsk lymfomgruppe har i samarbeid med Helsedirektoratet utarbeidet retningslinjer for
behandling av maligne lymfomer i Norge som oppdateres regelmessig.

Hva skjer innen forskning?

Siden 2018-2019 har lymfekreftpasienter i Norge hatt mulighet til 8 delta i en studie pa
CAR-T behandling. ELARA-studien inkluderte 98 pasienter, med langtkommen sykdom og
flere tilbakefall. Studien viste at 66 prosent av pasientene fikk komplett remisjon, det vil si at
de ikke hadde tegn til kreft etter behandlingen, og 86 prosent oppnadde remisjon, det vil si
bedring av sykdom.

CAR-T-celleterapi er en immunterapi som er godkjent i noen land for lymfomer og vari-
anter av blodkreft. Det ser ut som en lovende behandling. Per utgangen av 2021 er CAR-T
forelgpig ikke godkjent til behandling av lymfekreftpasienter i Norge.



Pasienthistorie

Kreftfri siden 2014

Etter flere tgffe runder med behandling mot den
aggressive lymfekreft gikk Ingunn Steen (44 ar) gjennom
en livreddende stamcelletransplantasjon. Behandlingen
hun har fatt har fert til flere senvirkninger.

- Senvirkningene har jeg leert meg a leve med, selv om jeg gjerne skulle veert de foruten.
Jeg har en positiv innstilling til det meste, og selv om jeg har noen darlige dager inni-
mellom, sa tenker jeg at hverdagen stort er bra. Det viktigste er at jeg far lov til a leve.

I august 2011 hadde Ingunn noe hun tenkte var en lungebetennelse og vondt i lysken,
sistnevnte trodde hun skyldtes en strekk. Feberen kom og gikk, og gjerne opp mot over 40
grader pa kvelden. Hun tok kontakt med sin fastlege som satte henne pa penicillin, men
da formen ikke ble bedre etter noen dager, ble hun sendt til Diakonhjemmet for videre
oppfelging. Lite visste hun da om at livet skulle endre seg for godt.

To maneder med utredning

— I starten var den mye uvisshet, det ble gjennomfert mange undersekelser, men jeg fikk
etter hvert en beskjed om at de mente jeg hadde kreft. Dette var riktignok et stort sjokk,
men da jeg sa ble overfart til Ulleval sykehus sa legene der at det kunne vaere en mulig
blodinfeksjon. For meg ble det en veldig lang prosess med mye frem og tilbake. Jeg hadde
mye smerter i kroppen, voldsom nattesvette og var i veldig darlig form uten at legene
kunne si med sikkerhet hva som var galt med meg.

Etter to maneder med diverse utredninger fikk Ingunn endelig beskjed om at hun
hadde lymfekreft — en sjelden, aggressiv variant av Non-Hodgkins lymfom. Fa timer etter
den kreftbeskjeden startet hun pa sin forste cellegiftkur. Atte timer senere merket hun at
smertene i kroppen forsvant - cellegiften hadde umiddelbar effekt.






Gjentatte tilbakefall

- Jeg var lettet over a ha fatt en diagnose, og tenkte umiddelbart at dette er noe som ma
tas tak i. Jeg har under hele min behandling gjort som legene sier, og i mitt hode hadde
jeg aldri veert innom tanken om at jeg ikke skulle bli frisk fra kreften. Som pasient ma man
bare innrette seg etter situasjonen, og det er det jeg har forholdt meg til. At jeg har hatt min
sgster Ellinor og mor, Margun, med meg hele veien har ogsa veert sveert viktig for meg. De
har vaert mine gyne og erer i hele prosessen.

Ingunn fikk cellegiftkurer hver 14.dag, og etter en stund viste en PET-scan at kreften sa
ut til 3 vaere borte. Men kort tid etter kuren var ferdig kjente hun pa at alt ikke var som det
skulle i kroppen. Nattesvetten var tilbake, korsryggen var vond og formen var bratt darli-
gere. Hun ble satt pa en ny type cellegiftkur, men seks maneder etter at den var avsluttet
ble hun pa nytt i darligere form.

- Jeg vaknet nok en natt, med nattesvette og vondt i lungeomradet, og forsto at jeg
morgenen etter matte ringe til Radiumhospitalet enda en gang.

Stamcelletransplantasjon

Etter et nytt tilbakefall fikk Ingunn beskjed om at hun matte gjennomga en HMAS
hgy-dosebehandling med autolog stamcellestatte (HMAS) for a preve og endelig bli kvitt
kreftsykdommen.

- Hgydosebehandlingen gikk etter forholdene greit. Det var riktignok en taff kur, men
jeg hadde fatt veldig god informasjon i forkant, og folte at dette kom til & ga bra.

Etter HMAS var Ingunn i fin form en periode, fgr hun igjen ble rammet av et nytt tilbake-
fall. Da gjensto kun en stamcelletransplantasjon med stamceller fra en donor som eneste
behandlingsalternativ, en sakalt allogen stamcelletransplantasjon. Det viste seg at Ellinor
kunne vaere donor, og i 2013 fikk Ingunn stamceller fra sin s@ster.

- Det var en skikkelig toff runde, men det var det som matte til. Heldigvis gikk alt bra, og
rett for jul i 2013 fikk jeg reise hjem fra sykehuset.

En maned etter transplantasjonen kom dessverre kreften tilbake, denne gangen i huden
pa Ingunn. Hun ble satt pa immunterapi, og etter en dose forsvant kreften, og har ikke
kommet tilbake.

Senvirkninger

- Etter immunterapien har jeg veert kreftfri, noe jeg er enormt takknemlig for. Jeg har
dessverre fatt en god del senvirkninger etter behandlingen, men disse har jeg leert meg
a leve med. | tiden 3-4 mdneder etter min stamcelletransplantasjon oppstod komplika-
sjonen kronisk GVHD. | mitt tilfelle har dette gjort at at jeg har fatt en lungesykdom, terre
slimhinner, mistet tareproduksjonen, utviklet alopecia og har lokaliserte sklerodermiske



forandringer i huden. | tillegg til medisiner for GVHD gar jeg til behandling pa Rikshospitalet
og far fotoferese to ganger i maneden.

I dag er Ingunn tilbake i 50 prosent jobb. Fgr hun ble syk jobbet hun som kokk, et yrke
som ikke lot seg forene med senvirkningene etter kreftbehandlingen. Hun jobber i dag pa
arkiv og trives godt med det.

- Jeg kjenner at jeg er heldig som har fatt meg en jobb som helsen min kan fungere
i. Jeg stortrives pa jobb, men det er ogsa viktig for meg a finne en balanse slik at jeg har
energi til familie, venner, trening og andre fine ting som livet inneholder. Jeg er jo sa heldig
at jeg fremdeles far veere her.

Ingunn med sgsteren Ellinor.



Blodkreftforeningen

Blodkreftforeningen er en landsomfattende organisasjon for personer som har eller har hatt
en blodkreftrelatert sykdom, samt pargrende til disse.

Vart hovedformal er a bidra til et bedre liv for vare medlemmer.

Dette jobber vi for & pavirke gjennom interessearbeid overfor myndigheter og helsevesen
og ved a spre kunnskap om blodkreft og Blodkreftforeningen til samfunnet. Formidling

av informasjon til medlemmene og andre om framskritt og nye behandlingsmetoder og a
serge for informasjon til vare medlemmer, spesielt gjennom utgivelse av medlemsbladet

I margen, nettside og sosiale medier er ogsa en av vare viktigste oppgaver. Vi er ogsa til
statte, og driver likepersonarbeid for personer som har, eller har hatt blodkreftrelaterte syk-
dommer - samt pargrende til disse. Vare likepersoner er tilgjengelig for samtale far, under og
etter behandling, for bade pasienter og pargrende.

Arlig arrangerer vi flere diagnosespesifikke seminarer, bade for de av vare medlemmer som
tilherer diagnosegrupper som rammer mange, men ogsa for de med mer sjeldne diagnoser.

Mer utfyllende informasjon om oss og likepersontjenesten finner du pa vare nettsider.

Sammen er vi sterkere — meld deg inn i Blodkreftforeningen pa
www.blodkreftforeningen.no

Kontakt oss:

E-post sekretariatet:
post@blodkreftforeningen.no

Telefon sekretariatet:
97 62 75 11 - telefonen besvares mandag-fredag kl. 09.00 - 15.00

Likepersontelefonen:
94 85 11 11 - telefonen besvares mandager mellom kl. 13.00 - 15.00 og torsdager
mellom kl. 18.00 - 20.00

E-post likepersontjenesten:
likeperson@blodkreftforeningen.no



Innholdet i denne brosjyren er kvalitetssikret av Anders Waage,
overlege ved St Olavs Hospital og professor emeritus ved NTNU.

Brosjyren er utviklet med stgtte fra Takeda, Novartis, AbbVie, Celgene, Amgen Oncology
og Janssen.
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