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1. Till |asaren

Den har handboken innehadller viktig information om
hjarntumorer hos vuxna och om behandlingen av dem.
Begreppet hjarntumor anvands i dess mer omfattande
betydelse. Med hjarntumor avses en tumaor inne i skallen
(intrakraniell tumor), vilken kan utga fran hjarnvavnaden
eller strukturerna utanfér den.

Behovet av information ar storst nar diagnosen fast-
stallts i borjan av behandlingen. Det beh6vs information
om sjukdomens faktiska natur, nédvandiga behandling-
ar och pa vilket satt sjukdomen inverkar pa det fortsatta
livet. Situationen ar kravande, eftersom upptackten av
en allvarlig sjukdom alltid kommer som en chock och
sjukdomar i hjarnan upplevs som sarskilt skrammande.
Aven begreppen, behandlingarna och omstindighet-
erna ar frammande for de flesta.

Arendena ar invecklade och leder litt till att man inte
kommer sig for att stdlla manga viktiga fragor till laka-
ren. Situationen ar ocksa kravande for de narstdende.
Tankarna upptas bade av helt praktiska problem i var-
dagen som den pdfrestning som det innebar att sympa-
tisera med den sjuka. En allvarlig sjukdom berér saledes
inte bara deninsjuknade sjalv, utan dven alla narstaende.
Inhamtande av information ar ett satt att hantera dnges-
ten och att rikta sina resurser pa nagonting nyttigt.

Fordem som skrivitden harhandboken arde ovan namn-
da situationerna bekanta pa ett eller annat satt. Darfor
vill vi genom handboken dela med oss av var kunskap



om de vanligaste hjarntumoérerna och behandlingen
av dem samt om praktiska saker som kan vara till hjalp
i den insjuknades och de narstaendes liv. Vi redogor for
hur tumorens lage inverkar pa patientens symtom och
hur olika behandlingar inverkar for att gora det lattare
att forsta vad som gors och varfor. Vi forklarar aven kort
de medicinska begreppen for att gora det lattare att lasa
epikriser, kopior av sjukjournaler och lakarintyg. Utover
information ger vi dven praktiska rad for det vardagliga
livet, infor lakarmottagningar och hur man soker stod.
Handboken kan innehdlla en hel del sddant som inte
noédvindigtvis giller din situation. A andra sidan ger
handboken sdkert inte svar pa allt du vill veta, men vi
hoppas att den hjalper dig att fa nagon slags uppfatt-
ning och varifran man far mer information. Handboken
lampar sig ocksa som undervisningsmaterial for yrkesut-
bildade inom halso- och sjukvarden.

Hanna Maenpaa



2. Hjarnans struktur och funktion

Hjarnan har en héger och en vanster hjarnhalva, lillhjar-
nan och hjarnstammen. Storhjarnans bada hjarnhalvor
indelas i fyra lober: pannlob, tinninglob, hjasslob och
nacklob (Bild 1). Funktionellt sett bestar hjarnan av oli-
ka natverk av nervcellsgrupper. Enligt nuvarande medi-
cinsk erfarenhet motsvarar en noggrann lokalisering av
olika funktioner inte verkligheten. Olika funktioner ar
emellertid forankrade till olika delar av hjarnan. Pann-
loberna utgor over 1/3 av var hjarna. Pannlobernas nat-
verk av nervceller dr vart rorelsecentrum som kontrolle-
rar vara viljestyrda rorelser. Med hjalp av pannloberna
staller vi upp mal, planerar och paborjar eller vid behov
korrigerar vara funktioner. De gor det majligt for oss att
anvanda vara fardigheter och funktioner och att tillam-
pa dem i nya situationer. | deras djupaste delar uppstar
kanslorna. Pannloben kontrollerar daven hjarnans kans-
locentrum (limbiska systemet). Dessutom forutsatter en
stor del av minnet att pannloberna fungerar normalt.
De omraden som kontrollerar vara rorelser finns i bagge
hjarnhalvorna i pannlobens bakre del. De omraden som
kontrollerar kdnslorna finns daremot i pannlobens fram-
re del. Funktionerna gar i kors sa att den hogra hjarn-
halvan reglerar kanseln och rorelserna pa den vanstra
sidan, och tvartom. Vart syncentrum sitter i nackloben.
De bakersta omrddena i hjarnan ar ocksa specialiserade
pa att skota de flesta intelligenta rutinerna.

Hjarnhalvornas funktionella struktur ar inte symmetrisk.
Den vanstra hjarnhalvan (da en person ar hogerhant) ar



specialiserad pa att hantera talférmdagan. | dess struktu-
rer finns skilda omraden for talproduktion och talforsta-
else. Den hogra hjarnhalvan behandlar pa motsvaran-
de satt synintryck samt bedomningen av storheter och
riktning. De olika omradena i hjarnan fungerar i nara
samarbete. Da vi t.ex. talar reglerar hjarnan valet av ord,
kontrollerar hur arenden framskrider och valjer de miner
och rostlage som motsvarar hjarnans kanslotillstand.
Samtidigt kan hjarnan iaktta omgivningen och hur de
som lyssnar reagerar pa det vi sager.

MITTFARAN
rorelsecentrum kdanselcentrum

pannlob

-
[

Bild 1.



| hjarnans djupa delar, hjarnstammen, finns nervba-
norna som férenar hjarnans olika delar med varandra.
Hjarnstammen forenar ocksd ryggmargen till hjarnan.
De centrum som finns dar reglerar bl.a. andningen,
kroppstemperaturen samt kanslan av hunger och torst.
| hjarnstammen finns hjarnans energicentrum, som reg-
lerar lampligt vakenhetstillstand i varje situation. Hypo-
fysen (hjarnbihanget) i skallbasen styr hormonellt krop-
pens funktion och tillvaxt.

Lillhjarnan justerar balansen och den finmotoriska
kontrollen.

Hjarnan omges av huvudskalen och den flyter i vatska.
Hjarnan ar saledes valskyddad och latt. Hjarn- och rygg-
margsvatska produceras i hjarnventriklarnas strukturer.
Vatskan dampar skakningar som uppstar av plotsliga
huvudrorelser. | skallbasen finns en 6ppning till rygg-
margen, langs vilken signalerna &verfors till kroppens
muskler och kansloférnimmelserna formedlas till hjar-
nan. | skallen finns dessutom sma hal for blodkarl och
hjarnnerver, t.ex. syn- och horselnerver.
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3. Typer av hjarntumérer och hur vanliga
de ar

| Finland konstateras varje ar cirka 1 000 tumorer i cen-
trala nervsystemet. Cirka halften av alla hjarntumorer ar
gliom, som utgar fran stédjevavnaden som omger nerv-
cellerna. De nast vanligaste tumdrerna ar meningeom,
som uppstar utanfor hjarnvdavnaden, i hjarnhinnorna.
Cirka var fijardedel av hjarntumorerna ar meningeom.
Den tredje storsta gruppen av hjarntumaorer ar neurinom
(schwannom), som utgar fran hjarnnervernas och nerv-
rotternas nervskidor. De utgor knappt 10 procent av
tumorerna. Férekomsten av tumorer i hypofysen, som
ligger i en grop i skallbasen, ar en knapp procent. Dartill
finns det en stor grupp mer sallsynta tumorer (Tabell 1).
Cirka 25 procent av cancerpatienterna far en eller flera
metastaser i hjarnan. Fastan sjukdomsgangen till stor
del ar beroende av den ursprungliga tumoren och be-
handlingen av den, tar vi i den har handboken ocksa
upp metastaser i hjarnan, eftersom symtomen och be-
handlingsformerna har likheter med (primara) hjarntu-
morer som utgadr fran hjarnan.

| Finland konstateras arligen cirka 50 hjarntumorer hos
barn. Tumorer hos barn avviker bdde i frdga om typ,
lage, behandling och prognos fran tumorer hos vuxna
och darfér behandlas de inte i den har handboken.



Tabell 1. Typer av hjdrntumérer

Tumorens namn

Vavnad som tumoren utgar ifran

Gliom

e Atrocytom

¢ Oligodendrogliom
¢ Oligoastrocytom

e Glioblastom

e Ependymom

Hjarnans stodjevavnad

stjarncell, dvs. astrocyt

oligodendrocyt

en blandning av ovanstaende

den mest maligna tumdéren som
utgar fran hjarnans stodjevavnad

cellagret som omger hjarnans
ventriklar

Meningeom

Cellerna i hjarnhinnan,
dvs. narmare bestamt spindel-
vavscellerna

Hypofysiadenom, flera olika
typer

Cellerna i hypofysen

Schwannom dvs. neurinom

Hjarnnervens nervskidor

Lymfom

Lymfocyter

Hemangioblastom

Blodkarlsceller
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4. Faktorer som orsakar hjarntumor

Man vet mycket litet om vad som orsakar hjarntumorer.
Immunologisk forlust (AIDS) okar risken for sallsynt pri-
mar hjarnlymfom. Stralbehandling i omradet for centra-
la nervsystemet, som har getts flera artionden tidigare,
medfor en nagot 6kad risk fér meningeom, schwannom
och gliom. Mdnga yttre faktorer misstanks orsaka hjarn-
tumorer och informationen om dem har varit bade om-
fattande och mangskiftad. Da utforlig forskning senare
har visat att ndgon forhojd risk inte foreligger, har infor-
mationen varit betydligt mer knapphandig. Gliom har
misstankts bero pa olika exponeringar i arbetet, kraft-
ledningar, mobiltelefoner, skador i huvudet, levnadsva-
nor osv. Ingen av misstankarna har emellertid kunnat
pavisas.

Med undantag for vissa sallsynta arftliga sjukdomar,
har man inte kunnat konstatera forekomsten av arftliga
hjarntumorer. D& det galler Von Hippel-Lindaus sjuk-
dom (VHL) har personen arftlig benagenhet férutom for
tumorer i centrala nervsystemet och karltumorer i 6gats
nathinna dven for tumorer i njurarna och binjurarna.
Neurofibromatos 1 (NF1) okar benagenhet for tumorer
i perifera nervsystemet och godartade gliom i centra-
la nervsystemet, medan neurofibromatos 2 (NF2) 6kar
bendgenheten fér schwannom, menigeom och gliom i
centrala nervsystemet.



5. Diagnostik vid hjarntumor

A.SYMTOM

Symtomen dr beroende av hjarntumoérens lage inuti
skallen. Tumdrer som utgar fran mycket olika vavnads-
typer kan ligga bakom samma symtom. Det finns inga
typiska symtom pa hjarntumaér. Manga andra sjukdomar
i hjarnan, t.ex. storningar i blodcirkulationen, kan orsaka
likadana symtom. Hjarntumorer ar emellertid mer an tio
ganger sallsyntare an storningar i hjarnans blodcirkula-
tion.

Ett epileptiskt anfall &r det vanligaste symtomet pa en
hjarntumor. Epilepsi kallas 6kad bendgenhet att fa ett
anfall pd grund av felaktig elektrisk aktivitet i hjarnan
jamfort med normalbefolkningen. Ett epileptiskt anfall
ar de forsta symtomen for 6ver halften av alla patienter
med hjarntumor. Hos cirka en femtedel av patienterna
som fatt epilepsi i vuxen alder hittas en hjarntumor, savi-
da inte en hjarnskada eller dryg alkoholanvandning lig-
ger bakom sjukdomen. Epilepsi ar inte en sjukdom, utan
ett symtom. Hur det epileptiska anfallet tar sig i uttryck
beror pa hur kraftig och utbredd den felaktiga elektriska
aktiviteten i hjarnan ar. Vid generaliserade anfall (Grand
mal) forlorar patienten medvetandet och har kramper
som omfattar hela muskulaturen. Ofta biter sig patien-
ten ocksa i tungan och dreglar skum, ibland kissar han
eller hon pa sig. Ett GM-anfall gar oftast over pa nagra
minuter. Ett generaliserat anfall kan ocksa vara kopp-
lat med absens, dvs. en franvaroattack, da patienten ar
borta nagra sekunder eller nagra tiotals sekunder. Per-
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sonen reagerar da inte pa tal och kommer inte ihag na-
got efterat. Personen faller emellertid inte omkull eller
tappar saker ur handerna. Epileptiska anfall som anslu-
ter sig till en hjarntumor startar ofta i en avgransad del
av hjarnan. Det kan t.ex. vara frdga om ryckningar som
framtrader endast pa ena sidan, kanske t.o.m. bara i ena
armen eller benet, smaskningar eller svaljningar och de
medfor inte nddvandigtvis att personen blir medvets|os.
Anfallet kan ocksa besta av en konstig lukt, kdnsla osv.
Det ar ibland svart att identifiera anfallets faktiska natur.
De kan ha forekommit redan flera ar fore den ratta diag-
nosen. Patienten far ofta forst anfall som startar i en
avgransad del av hjarnan, men senare generaliserade
epileptiska anfall, som sedan konstateras bero pa en tu-
mor. En tumor kan inte tillforlitligt lokaliseras pa basis av
ett epileptiskt anfall.

Huvudvdrk kan ocksa vara ett symtom pa hjarntumor,
men ar sdllan det enda symtomet. Huvudvark ansluter
sig ofta till andra symtom pa hjarntumor, sdsom tal- och
minnesstorningar, storningar i slutledningsférmagan
och féormagan att reglera sin verksamhet eller till for-
lamningssymtom, balansstérningar eller synstorningar.
Om tumdren okar trycket i hjarnan, forekommer det ofta
huvudvark pa morgonen innan man stiger upp och den
kan vara forknippad med illamdende och uppkastningar
samt synstorningar. Varken forvarras inom nagra veckor
eller manader. Endast nagra procent av de vuxna patien-
terna har emellertid sddan huvudvark nar tumoren kon-
stateras. Ibland kan huvudvarken bero pa att tumoéren
trycker pa smartkansliga vavnader.



Symtom i anslutning till den psykiska prestationsférma-
gan ar vanliga i samband med hjarntumor. | praktiken
forekommer de hos alla patienter i ndgon form. Exempel
pa sddana ar stérningar som beror pd skador i reglering-
en av vakenhetstillstandet, formagan att hantera infor-
mation och att styra sina rorelser. Formagan att styra
rorelser och vakenhetstillstandet anvander de mest om-
fattande natverken av nervceller, varfor de ocksa lattare
skadas.

Symtomen kan vara svdra att tolka, eftersom likadana
symtom i lindrig form dven kan forekomma i samband
med utmattning och depression, eller i kraftigare form i
samband med andra hjarnsjukdomar. Dartill &r det svart
for patienten att sjalv observera och uppfatta sina sym-
tom. Vid skador i systemet att reglera sitt vakenhetstill-
stand uppstar bl.a. exceptionell trotthet och sémnstor-
ningar samt koncentrationssvarigheter och langsamhet
som en foljd av det. Vid skador i férmagan att hantera in-
formation kan det uppsta problem i uppfattningsférma-
gan, spraket eller minnet. Styrningen av rorelserna kan
jamforas med flygledningen och kaptenen som ser till
att flygplanet kommer och gar pa 6nskat satt. Vid skador
uppstar det storningar i struktureringen av situationer,
att uppfatta helheter, i bedomningsférmagan och takt-
fullheten. Patienten kan ocksa bli langsammare, regle-
ringen av kanslolivet kan stéras och han eller hon kan
vara oférmogen att ta initiativ, kan inte korrigera sina
fel (t.ex. yllesockorna hittas i kylskapet), och blir snabbt
trott i invecklade situationer dar det hander mycket pa
en gang. Dylika symtom som uppstar pa grund av en
hjarntumor utvecklas vanligen langsamt inom loppet av
flera veckor och manader, t.o.m. ar.
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Lokaliserbara symtom. Intrakraniella tumorer kan orsaka
lokaliserbara symtom i kanselsinnet, synen, horseln och
motoriken samt i hjarnstammen. Tumorer i hjassloben
kan orsaka domningar (Bild 1, s. 8). En tumor i nacklo-
ben kan orsaka synfaltsbortfall pa motsatt sida. Tumorer
i hjarnstammen ar ofta forknippade med dubbelseende,
svaljnings- och uttalssvarigheter. Tumoér pa horselner-
ven, dvs. akustikusneurinom forsamrar horseln och kan
orsaka svindel. Tumoreriskallbasen kan dven orsaka and-
ra symtom fran hjarnnerverna. Sddana ar t.ex. férsamrat
luktsinne, dubbelseende, kdnselstorningar i ansiktet el-
ler hangande 6gonlock. Symtom pd tumor i hypofysen
kan t.ex. vara synfaltsbortfall pa grund av tryck (trycker
pa synnervskorsningen dvs. chiasma) och huvudvark
samt manga olika slag av hormonella stérningar bero-
ende pa tumorens férmaga att utsondra hormoner.

B. AVBILDNING

En hjarntumor konstateras antingen vid magnetka-
meraundersdkning (MRI) eller datortomografi (DT, CT,
"skiktrontgen”). Datortomografi (DT) grundar sig pa
rontgenstralning och kan oftast utféras snabbare och
finns battre tillganglig speciellt som jourundersdkning.
DT anvands ofta som forsta avbildning, da en patient
har plotsliga hjarnrelaterade symtom eller da patienten
ar rastlos eller i daligt skick. Med hjalp av DT-avbildning
kan man vanligtvis redan se om patientens symtom be-
ror pa hjarnblddning, hjarninfarkt till foljd av blodpropp,
hjarntumor eller ndgot annat. Avbildning gors i allman-
het forst utan kontrastmedel och darefter efter att ett



jodhaltigt kontrastmedel injicerats i venen via armveck-
et. Med hjalp av kontrastmedlet far man en uppfattning
om huruvida blod-hjarnbarriaren lacker samt om struk-
turer som innehdller manga blodkarl. Straldosen som
ges patienten ar liten.

Som fortsatt undersokning gors oftast en magnet-
kameraundersokning av huvudet (MRI). MRI ar klart
mer detaljerad och mangsidigare an DT tack vare batt-
re vavnadskarakterisering och mojligheten att fritt valja
skiktbildens riktning. Aven vissa strukturer, sdsom av-
bildningen av hypofysen och ryggmargen, kan goras
klart battre med MRl dan med DT och ar darfor det avbild-
ningssatt som rekommenderas. Vid undersékningen av
symtom som utvecklas langsammare anvands MRI ofta
redan som primar undersékningsmetod.

MRI grundar sig pa férmdagan hos ett kraftigt magnet-
falt att andra vateatomernas riktning och matningen av
de impulser som de orsakar nar de atergar till tidigare
jamvikt (relaxationstid). Rontgenstralning anvands inte
Overhuvudtaget, och darfor anvands MRl som primar
avbildningsmetod vid undersokning av hjarnan hos sma
barn och gravida kvinnor (med undantag for den forsta
tredjedelen av graviditeten). MRI ar ofarlig for patienten;
endast sadana personer, som har fatt en protes inopere-
rad i innerorat eller t.ex. metallsplitter i 6gat i samband
med ett arbetsolycksfall kan inte avbildas med MRI. Pa-
tienter med pacemaker kan emellertid numera avbildas
med MRI under 6vervakning av en kardiolog. Vanliga
skivor och skruvar som anvands i behandlingen av hoft-
proteser eller benbrott utgor inget hinder fér MRI.
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Magnetkameraundersékningen racker tamligen lange
och gorsi ett litet utrymme som kan utl6sa klaustrofobi.
Det |Onar sig att berdtta for ldkaren fore undersokning-
en att man har sddana tendenser. Bilder tas i olika tjocka
skikt av huvudomradet i regel fran tre olika hall (hori-
sontalt, vertikalt framifran och vertikalt i profil). Detta
mojliggor en tredimensionell iakttagelse. Det finns flera
avbildningstekniker: T1-skikt avbildar en detaljerad ana-
tomi, T2- och FLAIR-avbildningsmetoderna ger infor-
mation om interna strukturavvikelser, t.ex. om vavnads-
svullnad. Aven under magnetkameraundersokning ges
patienten ofta s.k. kontrastmedel i venen via armvecket,
for att strukturer som innehaller mycket blodkarl ska sy-
nas battre. Kontrastmedlet som anvands vid magnetka-
meraundersdkning innehdller gadolinium och har en
annan sammansattning ar DT-kontrastmedlet och kan
ofta anvdndas aven da kontrastmedel inte kunnat ges
vid DT-avbildning pa grund av t.ex. njurinsufficiens el-
ler dverkanslighet for jod. Bild 2 visar ett exempel pa en
normal magnetbild.

Aven om man med avbildningsundersdkningar far en
noggrann uppfattning om tumaorens storlek och lage, ar
det inte alltid mojligt att faststalla den slutliga tumorty-
pen. | cirka 10 procent av fallen visar sig den opererade
tumoren utga fran en annan vavnadstyp an man trodde
utifran bilderna. Darfér borde alla tumorer sakerstallas
med vavnadsprov, som fds antingen genom att operera
tumoren eller genom att ta en provbit.



Bild 2: T1-viktad MRI-bild visar hjdrnas strukturer i detalj.

hjarnbarken,
pannlob dvs. cortex
hjarnbalken dvs.
corpus callosum hjasslob

hisrnhi
hypofysen, dvs. jarnhinnor

hjarnbihanget skallben
nacklob
pons _—
forlangda margen, lillhjarnan
dvs. medulla
oblongata
ryggmargen
ryggraden

Hjarnfilm dvs. registering av hjarnans elektriska aktivi-
tet (EEG) behovs ibland for att folja upp behandlingen
av epilepsi som beror pa hjarntumér. Hjarntumor kan
emellertid inte konstateras med hjalp av EEG och an-
vands inte for att konstatera tumorer. Rontgenbild av
skallen kan inte anvandas for att konstatera en hjarntu-
mor, aven om tumorer som innehdller kalk syns pa en
vanlig rontgenbild. | de flesta fall ar laboratorieproverna
normala for hjarntumaorpatienter. Ett undantag utgor tu-
morer i hypofysen, vilka kan orsaka férandringar i krop-
pens hormonvarden.
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C.TUMORNAMNGIVNING

Man stravar efter att ta representativa prover av alla
hjarntumorer, vilka undersoks av en neuropatolog. Neu-
ropatologen undersoker proverna med mikroskop och
olika vavnadsfargningar och ger ett utldtande om dem.
Det forsta prelimindra utlatandet, s.k. fryssnittsunder-
sokning, fas redan under pagdende operation. Den hi-
stologiska undersdkningen (PAD) blir klar inom nagra
dagar. Ofta gérs immun-histokemiska tillaggsfargningar,
som det tar langre tid att framstalla. Patologen namnger
tumoren (Tabell 1 s. 11) och klassificerar den fran grad
1-4 (gradus, G, 1-4), vilket ger en grov bild av tumorens
malignitetsgrad, hur snabbt den vaxer och prognosen.
Grad 1 (G 1) innehaller godartade och langsamt vaxande
tumorer, som ar sa noggrant avgransade till hjarnvavna-
den att en operation i regel botar patienten. Som hdgst
trycker tumoéren undan eller pd hjarnvavnaden, men
den vaxer inte in i hjarnvavnadens celler. De vanligaste
tumorerna i denna grupp ar meningenom, akustikus-
neurinom och hypofysadenom. Tumorer av grad 2-4 (G
2-4) tranger in i hjarnvavnaden. Avlagsnandet av en sa-
dan tumor ar vanligtvis inte botande, eftersom en ope-
ration ofta blir ofullstandig pa grund av att tumérerna
inte ar starkt avgransade. Gliom, dvs. tumorer i hjarnans
stodvavnader, utgor majoriteten av dem. Typiskt for
hjarntumorer ar att de inte sprider sig utanfor centrala
nervsystemet (hjarnan och ryggmargen).

Det ar svart for lekman att tolka patologens utlatanden.
| det foljande redogdrs for de vanligaste undersékning-
arna och deras betydelse.



MiB-index (dvs. fargning av antigenen Ki-67): Berattar
om antalet celler som befinner sig i tillvaxtfas. <5 % an-
ger en liten andel celler som delar sig, >30 % anger en
stor andel.

IDH1-mutation: Den vanligaste genmutationen vid gli-
om. IDH1-mutation i ett gliom ar en markor fér en gynn-
sammare prognos.

p53-positivitet: Forandring i astrocytom och glioblastom.
| gliom av grad 4 (dvs. glioblastom) kan det vara ett ut-
tryck for att tumoren ursprungligen har utvecklats ur ett
lugnare gliom av grad 2.

EGFR amplifikation: Ger en antydning om att gliomen
harstammar fran ett glioblastom och inte fran ett gliom
av grad 2 som blivit elakartad.

GFAP: Sparamne som finns i gliom. Sarskiljer gliom fran
andra typer av hjarntumorer.

1p19q LOH (férlust av kromosom): Forlust av delar i kro-
mosomerna 1 och 19 i tumdren. Fynd av sadana kromo-
somforandringar vid oligodendrogliom och oligoastro-
cytom ar markorer for en gynnsammare prognos an
utan detta fynd. Den 6kar sannolikheten for att cytosta-
tika kan bita pa dessa tumortyper.

MGMT metylering: Hog metyleringsgrad (positiv metyle-
ring) i MGMT-genen innebdr en ndgot gynnsammare
prognos vid glioblastom an om metyleringsgraden ar
lag (negativ).
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6. Behandling av hjarntumoérer

A. KIRURGISK BEHANDLING
Neurokirurgisk teknik

Manniskans hjarna, den kdanda varldens mest kompli-
cerade skapelse, ar latt sarbar, eftersom hjarncellerna
knappast alls fornyar sig. Hjarnbarken ar rikligt adrad
och veckad. Hjarnvavnaden som finns under hjarnbar-
ken ar mjuk. I hjarnbarken finns omraden, som orsakar
tal-, horsel-, syn-, kansel- eller rérelsestérningar, om de
skadas. | de djupa delarna kan det finnas sa tata nervba-
nor att man 6verhuvudtaget inte kan tranga sig mellan
dem. Neurokirurgens arbete ar saledes extremt nog-
grant och kraver identifiering av kansliga strukturer och
varsam behandling med hjalp av operationsmikroskop.

Fore operationen gors alltid en magnetkameraunder-
sokning (MR) av huvudet som effektiveras med intra-
vends kontrastvatska. Tumorens lage i forhallande till
hjarnvavnaden, hjarnnerverna, artarerna, venerna och
skallbenet utreds noggrant sa att man ska kunna avlags-
na tumoren sa fullstandigt och tryggt som majligt.

Kansliga omraden i hjarnbarken (rorelse, kansla, tal,
syn, horsel) som ligger runt tumdéren kan nufértiden
lokaliseras fore operation med flera funktionella avbild-
ningsmetoder. Funktionell MR-undersokning (fMRI) och
MR-undersokning av férbindelsen mellan nervbanorna
(diffusionstensoravbildning, DTI, som ibland ocksa kall-
las traktografi) kan utféras med samma anordning som
vanlig, strukturell MR-avbildning, dven om de vanligen
fordrar tamligen noggrann problemstdllning av den



opererande neurokirurgen. Darfor utfors avbildningarna
ofta vid skilda fotograferingsganger nar man forbereder
sig infor operationen. Navigerad transkraniell magnet-
stimulering (nTMS) grundar sig pa en precist lokaliser-
bar magnetimpuls som tranger genom skallen och ger
upphov till en mycket lokal aktivering av nervceller i
hjarnbarken. Med metoden kan man lokalisera rorelse-
hjarnbarken mycket noggrant och den anvands ocksa
for att lokalisera omraden for talet. Med magnetelektro-
grafi av hjarnbarken (MEG) undersoks samma fenomen
i hjarnans elektriska aktivitet som med EEG, men meto-
den mater forandringar av hjarnans elektriska impulser i
magnetfaltet och ar mycket kansligare an EEG. Med MEG
kan man dven kartera flera funktionella omraden.

Neurokirurgen valjer lampliga féorundersékningar pa ba-
sis av tumorens lage, patienten och den lokala tillgdng-
en till undersdkningar — en del av ovan namnda finns
inte ens pa alla universitetssjukhus, men de komplette-
rar oftast eller delvis ersatter varandra och motsvarande
lokaliseringsinformation kan fas fram med olika meto-
der.

Neurokirurgiska atgarder

Mikrokirurgisk operation av tumoren

| frdga om alla tumorer inne i skallen bor man i forsta
hand 6vervdaga mdjligheten att operera bort tumoren
helt eller delvis. Patienten sévs ner och placeras i lamp-
lig stallning med tanke pa tumoérens lage (liggande, pa
sidan, pa magen, sittande) och efter hudéppning tas en
bit av skallbenet bort for att fa lamplig operationsrutt. Till
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slut satts skallbensbiten tillbaka pa sin plats. Operations-
mikroskopet belyser operationsomradet och forstorar
strukturerna, vilket gor att det ar sakrare att 16sgora dem
fran tumoren. Forutsattningarna for detta hogtstaende
och komplicerade arbete ar att neurokirurgen har till-
racklig erfarenhet av tumortypen, god mikroanatomisk
kompetens och mikrokirurgisk teknik samt att opera-
tionssalsforhallandena ar goda, operationsmikroskopet
hogklassigt, nedsdvningen ar lamplig for hjarnkirurgi
och att dvervakningsforhallandena ar goda.

For att utreda operationsrutten och kansliga struktu-
rer anvands ofta neuronavigering som grundar sig pa
MR-bilder och de preoperativa funktionella lokalise-
ringsundersokningarna, med vilka kirurgen kan plane-
ra en lamplig 6ppning och jamféra strukturerna som
blottlaggs under operationen med resultaten fran scan-
ningsundersokningarna. | synnerhet vid operation av
snabbast vaxande gliom (grad 3 och 4) kan patienten pa
operationsdagens morgon ges 5-aminolevuliat (5-ALA)
med lite vatten. Amnet &r ett aminosyraderivat som gér
att tumorcellerna som syns i operationsmikroskopet far-
gas och pa sa satt gor det lattare att ta bort tumorens
randomraden sa noggrant som mojligt. Rorelsehjarn-
barken och nervbanorna som leder darifran till rygg-
margen kan identifieras med hjalp av muskelsamman-
dragningen som astadkoms av en svag elektrisk impuls
aven hos en nedsovd patient och pa detta satt undvi-
ker man att skada dem. Ibland avlagsnas gliom aven i
lokalbeddvning. Patienten ar vaken (vaken kraniotomi)
for att man under operationen ska kunna lokalisera om-
raden i hjarnan som ar sarskilt viktiga for talet och akta



att skada dem nar man noggrant tar bort tuméren. Sjal-
va hanteringen av hjarnvavnaden orsakar ingen smarta
och patienten kan vara latt nedsévd i for- och slutskedet
av operationen och vackas endast for att testa talet. Det
ar mycket sallsynt att vakenkirurgin upplevs som smart-
sam eller kraftigt obehaglig eller angestfylld.

Bortsugning av vavnad med ultraljud ar behandigt
framforallt vid operation av gliom. Kortisonbehandling
som minskar hjarnsvullnaden ges alltid i samband med
operation, vanligen i en veckas kur.

Provbitstagning, dvs. biopsi

Aven om tuméren inte kan avldgsnas med operation,
forsoker man anda utreda tumoértypen med en prov-
bit for att faststalla den fortsatta behandlingen. Fastan
tumoren skulle ligga i ett kansligt omrdde av hjarnan,
t.ex. i hjarnstammen, kan det likval tas en liten prov-
bit med stereotaktisk teknik. | lokalbeddvning satts ett
matinstrument fast pa huvudet, genom vilken man tar
MR- eller DT-bilder. Med hjalp av matinstrumentet och
bilderna mats tumorens lage, efter vilket man for in en
provtagningsnal i tumoren genom ett borrhal (se ocksa
stereotaktisk stralbehandling).

Behandling av hydrocefalus (vattenskalle)

Tumoren kan tappa till flodet av ryggmargsvatska, vil-
ket gor att hjarnventriklarna utvidgas. Tillstandet ar all-
varligt och maste utlésas t.o.m. akut genom att ta bort
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tumoren, 6ppna lll hjarnventrikelns botten med endo-
skop eller genom att placera en shunt under huden fran
hjarnventrikeln till hjartats hogra formak eller bukhalan.

Séllsyntare behandlingsformer

Inre behandling av hjarnvavnaden med implantat: En
stralningskalla (t.ex. jod125) kan foras in i tumdren med
stereotaktisk punktion. Amnet forstér tumaren inifran.

| en envis cysta av gliom eller kraniofaryngiom maste
man ibland satta in en tdmningsslang.

B. STRALBEHANDLING
Stralbehandlingsprincipen

Stralbehandling ges i en linjaraccelerator som framstal-
ler elektromagnetisk stralning. | celler som delar sig orsa-
kar stralningen en DNA-skada, vilken gor att cellerna dor
(apoptosis) eller hindrar cellerna fran att dela sig pa nytt.
Hjarncellerna delar sig inte, medan tumorerna bestar av
celler som delar sig. Teknikens utveckling har gjort att
man kan rikta stralbehandlingen allt noggrannare till
tumoromradet och pa sa satt skydda frisk vavnad. Vid
behandling av elakartade gliom maste man ta med den
friska hjarnvavnaden i behandlingsomradet, eftersom
det alltid finns enskilda tumorceller runt tumdren, mitt
i den friska vavnaden. De friska vavnaderna skyddas da
genom att ge behandling i sma doser, pa varandra fol-
jande dagar. Det dr orsaken till att stralbehandlingen ar
sa langvarig.



Stralbehandling innefattar mycket ny teknik, som har ut-
vecklats snabbt de senaste aren. Darfor kan erfarenhet-
er av stralbehandling som gavs aratal sedan inte direkt
jamforas med behandlingarna nufértiden, trots att den
behandlande, elektromagnetiska stralningen, ar den-
samma.

Stralbehandlingsenhet

Stralbehandlingen doseras i s.k. Gray(Gy)-enheter, vil-
ket beskriver stralningsdosen som tumoren utsatts for.
Stralbehandlingen som ges ar 1,8-3 Gy per gang. Den
totala dosen varierar fran 30 Gy (3 Gy x 10) till 60 Gy (t.ex.
2 Gy x 30 eller 1,8 Gy x 33).

Stralbehandlingens arbetsskeden

1. Form: Nar man har fattat beslut om stralbehandling,
tillverkas forst en form som garanterar att patientens
huvud ligger i samma lage vid varje behandlingsgang.
Formen kan vara en natmask som féljer huvudets form
eller en koppformad, formbar dyna.

2. Avbildning: Datortomografi och/eller magnetkame-
raundersokning tas med formen pasatt i behandlings-
positionen.

3. Plan: Lakaren och fysikern gor tillsammans upp en da-
torbaserad stralbehandlingsplan utifran bilderna som
tagits av patienten. | detta arbetsskede behover patien-
ten inte vara narvarande. Lakaren bestammer behand-
lingsomradet och strukturerna som ska skyddas. For att
skydda den normala hjarnvavnaden och for att fa jamn
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dosférdelning ges behandlingen alltid fran flera rikt-
ningar. Behandling fran en riktning kallas for stralfalt.
Det finns sdledes alltid tva eller flera stralfalt. Varje stral-
falt utformas individuellt fran det rektanguldra grundfal-
tet. Fysikerns uppagift ar att faststalla basta mojliga falt.
Detta arbetsskede kallas for dosplanering.

4. Simulering: Efter detta 6verférs behandlingsplanen
(falten) till patienten i en simulator som avviker fran
stralbehandlingsinstrumentet endast i att vanliga ront-
genstralar anvands i stallet for behandlingsstralar. | ge-
nomlysningskontrollen ar det majligt att kontrollera att
falten ligger pa ratt plats. Samtidigt kan man ta rontgen-
bilder av falten som dokumentation. Falten marks ut pa
patientens hud och i formen. Senare ersatts linjerna med
en liten tatuering som paminner om ett fodelsemarke.

Numera kan genomlysningen ocksa ersattas med en
modell som gors i samband med dosplaneringsavbild-
ningen.

5. Behandling: En behandling racker ett par minuter,
inklusive noggrant justeringsarbete ca 15 minuter. Be-
handlingen ar poliklinisk och fordrar i sig inte intagning
pa sjukhus. Behandlingen ges varje vardag, helst utan
extra pauser. Behandlingsgangerna ar flera och varierar
mellan 10 och 33. Den vanligaste behandlingsperioden
ar sex veckor lang. Behandlingen orsakar inga omedel-
bara besvar. Det ar viktigt att patienten ligger stilla och
inte ror sig under behandlingen, vilket den individuella
formen ser till.




Biverkningar

Biverkningarna av stralbehandling ar tamligen individu-
ella. | slutet av behandlingen férekommer trotthet och
ibland 6kar de ursprungliga tumérsymtomen. Behand-
lingen orsakar till en bdrjan svullnad i tuméromradet.
Vid vanlig stralbehandling anvands darfor ofta kortison-
medicinering (Dexametazon eller Prednisolon®) for att
hogre tryck i hjarnan inte ska orsaka illamdende och hu-

vudvark. | annat fall kan hégre hjarntryck orsaka illama-
ende och svullnad. Haret faller av fran strdlfaltsomradet
och ofta ocksa pa den motsatta sidan av huvudet. Haret
vaxer oftast tillbaka pa omradet manader efter behand-
lingen, men inte alltid. Vid behov kan man skaffa peruk,
for vilken det beviljas betalningsférbindelse. 4-8 veckor
efter behandlingen kan man kanna trétthet, initiativlos-
het och ha minnessvarigheter, vilket hér samman med
stralbehandlingen och abstinensbesvar av kortisonet.
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Hur intensiva biverkningarna ar beror pa tumaorens och
saledes ocksa pa stralbehandlingsobjektets omfattning.
Detta galler i synnerhet skador som upptrader senare,
av vilka de vanligaste dr samre minne och koncentra-
tionsférmaga och hogre risk for storningar i hjarnans
blodomlopp. Ibland ar det svart att skilja symtomen fran
de symtom som tumdoren och den kirurgiska tumorbe-
handlingen orsakar.

Stereotaktisk stralbehandling

Den stereotaktiska stralbehandlingen riktas noggrant
till tumoren sa att strukturerna runtomkring utsatts for
sa obetydliga stralningsdoser som mojligt (bild 3). En
hog stralningsdos riktas millimeternoggrant till ett litet
omrade, medan den 6vriga vavnaden far bara en liten
dos. Dosfordelningen tas fram med hjalp av DT- och
MR-bilder i enlighet med tumdrens form. Det ar mycket
viktigt att huvudets position stabiliseras med olika for-
mar. Behandlingen ges i en eller flera behandlingsom-
gangar och den ar poliklinisk. Behandlingen grundar sig
antingen pa en rorlig stralningskalla, som kretsar runt
mittpunkten, dvs. tumoren, i flera bagar eller pa otaliga
sma falt som stalls in fran fasta riktningar.

Intensitetsmodulerad strdlbehandling, dvs. IMRT &r den
nyaste tekniken inom stralbehandlingen. Denna metod
gor det majligt att variera stralbehandlingsdosen inom
ett stralfalt. Metoden grundar sig pa skydd som ror sig
over stralfaltet under pdgdende behandling. Tekniken
erbjuder jamn stralningsférdelning trots att behand-
lingsobjektet har manga former.




Bild 3. Exempel pa en strdlbehandlingsplan, enligt vilken ett litet
objekt behandlas frdn flera olika riktningar i félt som har formats.
Synnerven, synnervskorsningen (gula) och 6gonen (gréna) dr
skyddade.

Tumor som behandlas
o E Y

Falt

Kemoradioterapi

Med kemoradioterapi avses cytostatika-, dvs. cellgifts-
behandling, som ges samtidigt med stralbehandlingen.
Behandlingsformen har visat sig vara en aning effekti-
vare an enbart stralbehandling for tumorer av typen
glioblastoma multiforme (gliom av grad 4). Cytostatikan
som anvands ar temozolomid, som ges varje dag under
hela stralbehandlingen (i ca 6 veckor) och efter detta
under 6 manaders tid (doseras 5 dagar varje manad).
Behandlingen ar tyngre an vanlig stralbehandling, vil-
ket innebar att behandlingsbeslutet utover pa tumortyp
aven grundar sig pa tumoérens omfattning samt pa pa-
tientens skick och andra sjukdomar.
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C. CYTOSTATIKABEHANDLING
Cellgifternas anvandningsomrade

Olika hjarntumorers kanslighet for cellgifter, dvs. cy-
tostatika, varierar mycket. De kansligaste ar oligoden-
drogliom och oligoastrocytom. Aven hjarnlymfom och
en del astrocytomer kan vara kansliga. Gliom av grad
4, dvs. glioblastom, har ansetts svara pa behandlingen
mera sdllan, men under den senaste tiden har cytostati-
ka som kombinerats med strdlbehandling konstaterats
lugna ner sjukdomens forlopp betydligt hos vissa pa-
tienter (se ovan). Malet med behandlingen maste stallas
i forhallande till biverkningarna. Cellgifterna formar inte
forstora tumoren och alla tumorceller helt, trots att de i
basta fall forstor tumoren for kortare eller langre tid sa
attdeninte syns pa MR- eller DT-bilderna. Ibland dar malet
endast att stoppa tillvaxten. Nar beslut om behandling
fattas maste man ta hansyn till patientens andra sjukdo-
mar, skick och vilka krafter patienten har. Behandlingen
far inte bli for tung och den far inte oskaligt forsamra
livskvaliteten. Tidpunkten for nar cellgifter satts in maste
ocksa 6vervagas noggrant, eftersom det kan vara moti-
verat att skjuta pa behandlingen i handelse av aterfall.

Cellgifternas paverkan

Cellgifterna stor cellverksamheten pa manga satt. Den
huvudsakliga effekten ar att celldelningen férhindras.
Tumorceller som inte kan dela sig férnyas inte, utan dor.
Daremot kan normala celler dterhamta sig fran skadan.
Endast nagra fa cellgifter klarar av att transporteras fran



blodomloppet till hjarnvdavnaden genom att tranga ige-
nom den s.k. blod-hjarnbarriaren (blood brain barrier).
Pa grund av detta passar endast en liten del av cellgifter-
na som anvands for behandling av hjarntumorer.

Bedomning av behandlingsresultatet

Eftersom man inte helt och hallet kan férutspa behand-
lingsresultatet pa forhand, ar det viktigt att bedéma
laget med jamna mellanrum. Ineffektiv behandling ar
naturligtvis onddig och belastar patienten. Resultatet
av medicineringen beddoms med hjalp av symtomfor-
andringar och med scanning. Fére behandlingen tas
MR-bilder (eller DT-bilder) och detta upprepas med 3-4
manaders mellanrum. | synnerhet vid gliom kan be-
handlingsresultatet synas langsamt. Da racker det till en
borjan att bilderna visar att férandringarna inte har okat
(dvs. tumorens tillvaxt har stoppats), patientens sym-
tom inte har 6kat och att behandlingen inte belastar for
mycket.

Alternativ medicinering av gliom: temozolomid och
lomustin (eller lomustin - kombinationsbehandling =
PVQC)

Temozolomid anvands bade ensamt och tillsammans
med stralbehandling. Medicinen tas oralt som kapsel.
Om enbart medicin anvands tas den fem efterféljan-
de dagar en gang i manaden. Behandlingen kan ge-
nomféras hemma och blodproverna kontrolleras fore
varje manadsbehandling. Resultatet utvarderas med
3-4 madnaders mellanrum. De svaraste och vanligaste
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biverkningarna ar att nivan pa de vita blodkropparna,
trombocyterna och hemoglobinet sjunker. Biverkningar
forekommer hos nio procent av patienterna. lllamdende
forekommer bara sallan, om man anvander férebyggan-
de medicinering. Trotthet ar ett vanligt symtom anting-
en under pagaende behandling eller under efterfol-
jande vecka. Men den ar sallan sarskilt svar. Haret faller
vanligtvis inte av.

Lomustin (CCNU) (CCNU) anvands ofta ensamt. Medici-
nen tas oralt. Behandlingen ar poliklinisk och kraver inte
intagning pa sjukhus. En behandlingsperiod pagar 6-8
veckor, efter vilket en ny behandlingsperiod kan inledas
om blodvardena tillater. | PCV-behandlingen anvands tre
lakemedel: prokarbazin (Natulan®), lomustin (CCNU) och
vinkristin (Onkovin®) (Tabell 2). Avdessa arlomustin dock
den effektivaste medicinen och darféranvands den oftast
ensam. Bade i lomustinbehandling och lomustin-kom-
binationsbehandling framtrader behandlingsresponsen
via andringar i patientens halsotillstand sdsom dven ge-
nom att ta magnetrontgen av hjarnan med tva behand-
lingsperioders (dvs. ungefar tre manaders) mellanrum.
Blodvardena kan bli samre, vanligen forst 4-5 veckor
efter att man tagit CCNU-kapslarna. Detta beror pa att
benmargens verksamhet tillfalligt blir lingsammare. He-
moglobinet kan sjunka (anemi) sdsom dven mangden
vita blodkroppar och trombocyter.

Nar de vita blodkropparna minskar ar risken for infektion
storre an vanligt. Under pagdende cellgiftsbehandling
maste man darfor kontakta lakaren om man far feber el-
ler andra infektionssymtom. Antibiotikabehandling pa-



borjas snabbare an vanligt. Blodvardet blir battre med
tiden. CCNU kan orsaka illamaende, men lakemedel mot
illamdende haller vanligen illamaendet borta. Vinkristin
kan skada perifera nerver, varfér du bor beratta for din
lakare om du kdanner domningar eller stickningar i fing-
rar eller tar efter behandlingen. Prokarbazin orsakar van-
ligen inte illam&ende, men matlusten kan minska. Aven
forstoppning kan forekomma, varfor fibertillagg (torka-
de plommon eller forstoppningslakemedel fran apote-
ket) kan anvandas. Haret faller vanligen inte av.

Tabell 2. PVC-behandling vid gliom. En behandlingsperiod réicker

42-56 dygn.
Lakemedel Doseringsmetod och | Sarskilt att observera
-tidpunkt
CCNU, dvs. Oralt, dag 1. Kom ihdag medicin mot
lomusin illamaende.

Oncovin®

Vinkristin, dvs.

Intravendst dag 8 och
29 fran att kuren inletts.

Kontrollera domningar,
stickningar.

Forebygg forstoppningar.

Prokarbazin,
dvs. Natulan®

Oralt, 1 tablett x 2 dag
8-21 fran att kuren har
inletts.

Inga bananer, mégelost
eller alkohol. God kost.
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D. KORTISONBEHANDLING

Anvandningsandamal

Kortikosteroider anvands i samband med en hjarnope-
ration, under stralbehandling och som lakemedel mot
symtom for att sanka hjarntrycket. Kortikosteroider
sanker hjarntrycket genom att minska svullnaden i tu-
moren och den omgivande hjarnvavnaden. Svullnaden
syns sarskilt tydligt vid magnetkameraundersékning,
men datortomografi kan ocksa anvandas for att bedoma
svullnaden. Symtom pa forhojt hjarntryck ar huvudvark
och illamaende som ar varst pa morgonnatten.

Dexametazon och Prednisolon

Av kortikosteroiderna som tas oralt anvands oftast dexa-
metazon som ar langverkande: verkningstiden ar 6ver
ett dygn. Lakemedlet doseras 1-3 ganger per dygn. Om
man drabbas av somnldshet eller rastlos somn, ar det
bast att ta medicinen pa morgonen och eftermiddagen
i samrdd med ldkaren. Doserna varierar fran 1,5 mg (1
tablett) till t.o.m. 30 mg (20 tabletter). Dexametazon kan
ocksa ges intravenost eller injiceras i muskeln. Vid an-
vandning av dexametazon madste doseringsanvisning-
arna foljas mycket noggrant. Framforallt far man inte
plotsligt avbryta medicineringen, utan den trappas sma-
ningom ner enligt Idkarens anvisningar. Man maste vara
forsiktig, eftersom kroppens egen kortisonproduktion
kan lamslas pa grund av kortikosteroider som doseras
utifran. Se till att medicinen inte tar slut 6verraskande.



Dexametazon ger biverkningar sarskilt nar preparatet
anvands en langre tid. Man forsoker halla dosen sa lag
som mojligt och avsluta behandlingen sa snart som
mojligt. Patientens halsa ska bedémas bade med och
utan kortison samt hur konstaterade och eventuella bi-
verkningar inverkar pa patientens livskvalitet.

| stallet for dexametazon kan aven kortikosteroiden
prednisolon anvandas.

Biverkningar av kortisonbehandling

Irriterad magsdck, som framtrader i synnerhet tillsam-
mans med smartstillande lakemedel och hos de patien-
ter som tidigare har haft magsar eller magkatarr. Ofta
paborjas medicinering for att skydda magen.

¢ Dold sockersjuka kan utlésas. Om man blir onaturligt
torstig, ar det skal att mata blodsockernivan.

o Muskelsvaghet framst i stora muskler. Framtrader efter
flera veckors anvandning av medicinen. Med motion,
i synnerhet promenader, kan man i viss man bidra till
att muskelkrafterna bestar. Det har ocksa framforts att
foda som innehaller rikligt med dggvitedamnen kan
hjalpa mot muskelsvaghet.

¢ Viktuppgang. Kraftigt sotsug. Efter langvarig anvand-
ning samlas 6vervikt och svullnad pa kroppen, i an-
siktet och runt nack- och axelpartiet.

e Psykiska symtom sdasom somnldshet, humorforand-
ringar och t.o.m. mani.

e Hudsymtom som paminner om acne.
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e Ledsmarta som upptrader nar kortisonbehandlingen
avslutas.

e Osteoporos, uttryckligen som en foljd av mycket lang-
varig kortisonbehandling. Vid behov ges kalcium-
och D-vitamintillagg.

E. EXPERIMENTELLA VARDFORMER

For behandling av hjarntumérer soker man hela tiden
nya lakemedel.



7.Val av behandling

Hjarntumorer ar en tamligen brokig samling av sjukdo-
mar, som svarar mycket olika pd olika behandlingsfor-
mer. Oftast ar det tillrackligt att avlagsna tumoren mik-
rokirurgiskt. Ibland racker det med enbart uppféljning.
Da det galler vissa tumorer kdanner man daremot till att
det utdver operation i syfte att ingripa i sjukdomens for-
lopp dven behovs stralbehandling eller cytostatika, dvs.
cellgiftsbehandling. Det ar vanligt att neurokirurgen,
onkologen (specialistlakaren inom stralbehandling och
cancersjukdomar), neuropatologen och neuroradiolo-
gen diskuterar vart och ett behandlingsbeslut antingen
fran fall till fall eller pa regelbundna moten.

Faktorer som paverkar behandlingsbeslutet kan delas in
i tumors- och patientrelaterade.

Tumorrelaterade:

e utgangsvavnadens typ

o tillvaxtsatt: begransad eller tranger in i omgivningen
o lage

e tumor som blivit kvar vid operation

Patientrelaterade:

e dlder: behandlingen far inte bli fér tung med tanke pa
biverkningar eller de praktiska arrangemangen

¢ kondition

e Ovriga sjukdomar

¢ patientens egen vilja och orkandet
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8. Olika tumorer och behandlingen av dem

A. GLIOM
Tillvaxtsatt

Gliom ar tumorer i hjarnans stodjevavnad. Tumdrerna
vaxer inuti hjarnan bland nervcellerna och de har oskarp
gransyta. Utanfor det mera komprimerade tumdérom-
radet finns ofta enskilda tumorceller t.o.m. i den andra
hjarnhalvan.

Undertyper

Av tumorvavnaden faststaller patologen i synnerhet tva
foljande saker:

1. differentieringsgraden, dvs. grad (forkortas G) och
2. celltyper.

1. Differentieringsgrad dvs. grad (G1-4)

Gliom ar ofta en blandning av olika grader, varvid den
klassificeras enligt det mest maligna omradet. Hos vux-
na ar sallsynt gliom av grad 1 en mangartad samling sall-
synta tumorer. De dr ofta skarpt avgransade och vaxer
ldngsamt. De blir inte elakartade med tiden. Gliom av
grad 2 (G 2) utvecklas langsamt under aratal. Vissa av
dem har tendens att bli mera elakartade med aren. Gli-
om av grad 3-4 kallas for elakartade, dvs. malign gliom
(glioma malignum). Gliom av grad 3 kallas aven anaplas-
tiska, vilket beskriver cellférandringen i elakartad rikt-
ning. Vid mest maligna gliom (G 4) hittar patologen rik-



ligt med celler i delningsfas, manga aderstrukturer och
aven tumoromraden som lidit av syrebrist pa grund av
den snabba tillvaxten. En sddan tumor kallas vanligen
glioblastoma multiforme. Nar den konstateras har den
gett symptom oftast bara i ndgra veckor eller manader.
Ibland har den utvecklats under arens lopp fran gliom av
lagre differentieringsgrad.

2. Dominerande celltyp

| frisk hjarnvavnad finns flera olika stodjecelltyper, av vil-
ka astrocyter eller stjarnceller och oligodendrocyter ar
de vanligaste. Tumorer som hadrstammar fran dessa cel-
ler kallas antingen astrocytom eller oligodendrogliom.
Vid oligoastrocytom ar bada celltyperna starkt represen-
terade. Denna klassificering ar viktig, eftersom oligoden-
drogliom och oligoastrocytom har visat sig vara kansli-
gare for cytostatika, dvs. cellgifter, an astrocytom.

Insjukningsalder

Man kan insjukna i gliom i vilken dlder som helst, men
det ar vanligare hos aldre.

Behandling

Behandlingsformer

Gliom behandlas med operation, stralbehandling och
cellgiftsbehandling. Vid operation tas tumoren bort sa
noggrant som mojligt med hjalp av ett operationsmik-
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roskop, men det blir oftast anda kvar av tumoren i den
narmaste omgivningen runt operationsstallet. Med tan-
ke pd stradlbehandlingen och cellgiftsbehandlingen ar
det bra om resttumaoren ar sa liten som majlig.

Grad 1

Vid gliom av grad 1 (oftast pilocytisk astrocytom eller
gangliogliom) ar operation vanligen tillracklig. Stralbe-
handling ges bara i undantagsfall och dven dd mycket
lokalt. Det kan ocksa rdcka med enbart uppféljning.

Grad 2

Gliom av grad 2 opereras, om det ar méjligt. Om tumo-
ren ligger pa ett besvarligt stalle for kirurgen, och den
inte ger upphov till svara symtom, kan man till en borjan
aven folja upp den utan att operera. Efter operation kan
man ofta bli kvar for uppféljning, men stralbehandling
och cellgiftsbehandling ar vanliga. Ibland racker det
med enbart cellgift.

Grad 3

Gliom av grad 3 forsdker man ta bort sa noggrant som
moijligt. Efter operation behdvs stralbehandling och cell-
giftsbehandling for att lamsla och forstora de resterande
tumorcellerna.



Grad 4

Gliom av grad 4 forsoker man operera. Efter operation
ges kemoradioterapi (stralbehandling + cellgiftet temo-
zolomid samtidigt) om situationen tillater det, vilket for-
langer tiden for aterfall. Behandlingen kan ges anting-
en i ca 6 veckor med ca 30 behandlingar eller under en
kortare period pa ca 2 veckor, dd man med dagsdosen
3 Gy fortsatter till 30-39 Gy. Det senare namnda lattare
schemat anvands i synnerhet hos dldre manniskor. Om
kemoradioterapi inte ar magjlig (om konditionen inte ar
tillrackligt bra eller om patienten har fér hog alder) ges
fran fall till fall antingen stralbehandling eller cellgiftsbe-
handling som fortsatt behandling.

B. MENINGEOM
Tillvaxtsatt

Meningeom utgar fran hjarnhinnan och vaxer langsamt,
ar skarpt avgransade och godartade. De trycker undan
hjarnan och nervrotterna och vaxer med skarpa granser
utanfor hjarnvavnaden och inte inuti den. De kan fasta
sig i artarerna och hjarnnerverna, vaxa inuti venkanaler-
na och benet eller pa andra stallen genom skallen. Till-
vaxten ar oftast langsam och de ar lange symtomfria och
sma.

Insjukningsalder

Meningeom konstateras oftast hos personer over 50 ar.
Hos barn och unga ar sjukdomen sallsynt. Den ar flera
ganger vanligare hos kvinnor an hos man.
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Symtom

De vanligaste symtomen ar epi-
lepsi, huvudvark och ndgot lokalt
neurologiskt symtom beroende pa
tumorens lage. Eftersom meninge-
om vaxer langsamt kan tumoren
bli stor innan den upptacks. Sma3,
symtomfria meningeom hittas i allt
storre utstrackning av en slump vid
MR-undersékning som gors av an-
nan orsak.

Behandling

Meningeom ar den vanligaste intrakraniella tumdren
som kan behandlas med operation. Den primara be-
handlingen ar att tumdren tas bort mikrokirurgiskt och
i 80 procent av fallen ar det majligt att ta bort tumoren
helt och hallet. | skallbasen kan operationen vara tekniskt
mycket kravande och behandling av meningeom som
ligger pa besvarliga stallen fordrar sarskild erfarenhet.
Efter att tumdren tagits bort helt aterkommer meninge-
om inom loppet av 20 ar hos ca 20 procent av patien-
terna och aterfallen kan ocksa opereras. Stereotaktisk
stralbehandling tillampas om operationen forknippas
med risker, aterfallet ar snabbt eller meningeomen har
aggressivare vavnadstyp an vanligt.

Sma, symtomfria meningeom som hittas av en slump
behéver nédvandigtvis inte behandlas, utan enbart
uppfoljning racker i synnerhet till for dldre personer.



C. SCHWANNOM dvs. NEURINOM
Tillvaxtsatt

Schwannom ar en langsamt vaxande och nastan alltid
godartad tumor som utgar fran hjarnnerverna, rygg-
margskanalens nervrotter eller perifera nervsystemet.
Inne i skallen ar tumoren oftast s.k. akustikneurinom
som tranger ut fran horselnerven mot hjarnstammen
och lillhjarnan.

Insjukningsalder och arftlighet

Patienternas medelalder ar over 50 ar. Cirka fem pro-
cent av patienterna har arftlig neurofibromatos 2 dvs.
NF2-sjukdom, som kannetecknas av dubbelsidig horsel-
nervtumor redan i ung alder. Da ar det svart att behadlla
horseln.

Symtom

Symtomen pa akustikneurinom ar ensidig férsamring av
horseln, 6ronsus (tinnitus) och svindel. Tumoren ar farlig
forst nar den ar stor och den kan da orsaka vattenskalle
dvs. hydrocefalus.

Behandling

Behandlingen bestdr av total mikrokirurgiskt avlagsnan-
de av tumoren, varvid aterfall ar sallsynt, eller stereotak-
tisk stralbehandling, varvid det ar skal att folja upp tu-
moren. Operationen ar tekniskt kravande, eftersom det
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finns risk for forlamning av ansiktsnerven nar man tar
bort en stor tumor. Det ar ibland svart att bevara horseln
i anvandbart skick i det opererade 6rat. Vid NF2-sjuk-
dom ar det sarskilt svart att forhindra dévhet. Stereotak-
tisk stralbehandling ar ett alternativt satt att behandla
tumorer som ar mindre an 30 mm. D3 det galler skyd-
dandet av ansiktsnerven och horselnerven ar resultaten
i samma klass som vid mikrokirurgi.

D. HYPOFYSIADENOM
Undertyper och symtom

Hypofysiadenom ar en godartad och langsamt vaxande
tumor i hypofysen. Ca 75 procent av tumorerna utsénd-
rar ndgot av hypofyshormonerna. Tuméren kan ocksa
orsaka insufficiens i hypofysen. Om hypofysiadenom
inte utsondrar hormon, kan den bli stor och forsamra
synen genom att den trycker pa synnerverna eller utvid-
ga hjarnventriklarna. En tumoér som utsondrar prolaktin
orsakar sterilitet hos kvinnor och mjolkutsondring fran
brosten samt impotens hos man. En tumor som utsénd-
rar tillvaxthormon orsakar akromegali dvs. att extremi-
teterna och ansiktsbenen vaxer. En tumor som utsond-
rar binjurehormon orsakar Cushings sjukdom, som ger
upphov till manansikte, nackknutor och att kroppen blir
oproportionellt fet i forhallande till armar och ben.



Behandling

Tumorer i hypofysen behandlas med lakemedel, ope-
ration och stralbehandling. Operationen gors typiskt
via nasan, som ger en liten, men tillracklig arbetskanal
anda fram till hypofysen. En liten tumoér som produce-
rar prolaktin behandlas med lakemedel och behand-
lingen av en storre tumoér kombineras vid behov med
operation. En tumor som producerar tillvaxthormon be-
handlas med lakemedel, operation och vid behov stral-
behandling. En tumoér som utsondrar binjurehormon
behandlas operativt. Undersékning och uppratthallan-
de av kroppens hormonbalans ar en avgorande del av
behandlingen. Alla patienter med hypofysiadenom f6ljs
upp i aratal av en endokrinolog i syfte att utreda beho-
vet av eventuell hormonbehandling och eventuellt tu-
moraterfall.

E. METASTASER
Forekomst, symtom, konstaterande

Metastaser i hjarnan utvecklas hos ca 25 procent av can-
cerpatienterna. Den utgar vanligast fran lung-, brost-
och njurcancer samt melanom. Hos ca 40 procent av pa-
tienterna finns det bara en metastas. Pa basis av symtom
kan man inte skilja at en tumor som harstammar fran
hjarnan och en metastas. | MR- eller DT-avbildning syns
vanligen metastaser med skarpa granser och svullnaden
runtomkring. Ibland kan man inte ens i rontgen skilja at
en metastas och en tumdr som hdarstammar fran hjarnan.
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Behandling

En metastas kan vid behov avlagsnas operativt. Stereo-
taktisk strdlbehandling gor det majligt att ge en stor,
lokal straldos i metastaser som ar mindre an tre centi-
meter, men antalet metastaser som kan behandlas ar
begrdnsat. Symtomen blir vanligen lattare inom 2-4
veckor. Huvudvarken forsvinner hos 60-70 procent av
patienterna, illamdendet hos 80 procent och de neuro-
logiska besvdren hos ungefar halften av patienterna.

Den vanligaste behandlingen av metastaser i hjarnan ar
extern stralbehandling, vilken effektivt lugnar ner for-
utom de metastaser som syns i rontgen aven mindre
mikrometastaser. Om det finns rikligt med metastaser
runt om i hjarnan, behandlas hela hjarnan, i annat fall
overvags riktad behandling. Behandlingen ges vanligen
under vardagar i tva veckors tid (10 x 3 Gy).

Patientens symtom kan snabbt lindras med dexameta-
zon som satts in genast efter att metastaserna har kon-
staterats. Eftersom ldngvarig anvandning av medicinen
ar forknippad med manga biverkningar, forsoker man
dock sa snabbt som majligt avsluta medicineringen.



9. Efter behandling

A. UPPFOLJNING

Eftersom dterfall av manga hjarntumorer kan behandlas,
foljs patienterna regelbundet upp med magnetkamera-
undersokning. | synnerhet aterfall av gliom ar svart
att konstatera av symtomen i inledningsskedet. Samre
psykisk prestationsformaga konstateras ofta med for-
drdjning. Forvarrad epilepsi och 6kade motoriska sym-
tom ar givetvis latta att marka dven i lindrig form. Vid
misstanke om aterfall gérs en magnetkameraundersok-
ning av huvudet (eller datortomografi) sa snabbt som
mojligt. Det ar sallan nédvandigt med akut rontgen.

Uppfoljningen av hjarntumorpatienter har ordnats pa
manga olika satt i vart land. Det ar bra att veta vem man
ska ta kontakt om konditionen férsamras.

B. BEHANDLING AV SYMTOM
Epilepsi

Kontinuerlig medicinering

Epilepsi behandlas med lakemedel som minskar sanno-
likheten for anfall. Epilepsimedicinering ges till patienter
som har haft ett epileptiskt anfall. Uppkomsten av epi-
lepsi kan inte forebyggas med medicinering. Vanligen
strdvar man efter att anfall inte ska uppstd, helst genom
att anvanda bara en medicin. Behandling av epilepsi
som beror pa en hjarntumor avviker inte fran behand-
ling av epilepsi som beror pa nagot annat. | dag finns
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nastan 30 olika lakemedel for epilepsi pa marknaden.
De vanligaste som hjarntumorpatienter anvander ar
karbamazepin (Neurotol®slow och Tegretol®retard), av
vilka den senare inte innehaller ndagon laktos), oxakar-
bazepin (Trileptal®, Apydan®, Oxacabazepin), valproin-
syra (Absenor®, Deprakinen chronosphere, Deprakine®,
Orfiril long®) och levetiracetam (Keppra, Kevesy-16sning,
Levetirtacetam olika tillverkare). Dessutom finns ett otal
nya epilepsimediciner, av vilka de flesta rekommenderas
i andra hand sekundart eller som tillaggsmedicin. For att
fa sarskild ersattning av dessa kravs ett skilt Iakarintyg pa
samma satt som for levetiracetam (situationen 2015). Sa
kallade vanliga och gamla epilepsimedicin som namns
i forteckningen och vissa andra ersatts med ett vanligt
lakarintyg.

Epilepsimedicineringen inleds med ett lakemedel, som
vid behov hojs till sa hog dosering som biverkningarna
tilldter. Varje epilepsilakemedel har sina egna biverk-
ningar. Huruvida epilepsimedicineringen ar tillracklig
foljs i fraga om vissa lakemedel upp med hjalp av dosbe-
stamning. FOr detta tas ett blodprov pa morgonen fore
man tar den forsta dosen. Om en medicin inte racker till,
utdkas behandlingen med en annan. Om man inte heller
da klarar sig utan anfall, kan man dnnu satta in ett tred-
je lakemedel eller byta lakemedel. Byte av lakemedel
bor goras langsamt och smaningom. Vissa lakemedel
orsakar allergiska hudreaktioner hos nagra procent av
patienterna. Da maste medicineringen bytas ut snabbt.
Ibland minskar en ny operation, stralbehandling eller
cellgiftsbehandling de epileptiska anfallen.



Vid sidan av lakemedelsbehandlingen ar det viktigt att
undvika sadant som utsatter for anfall. Om det finns
mycket svullnad runt tumodren, kan aven det utlésa epi-
leptiska anfall. D& kan medicinering med kortison lindra
epilepsin, trots att kortison i sig inte ar ett lakemedel mot
epilepsi. Anfallstroskeln sanks, dvs. risken for anfall okar,
bl.a. av vakande och baksmalla i anslutning till rikligt al-
koholintag. Aven oregelbundna maltider kan 6ka risken
for anfall. Kolhydratfattig kost har konstaterats hjalpa
vissa patienter med epilepsi. Vid behov kan man fa rad
av en naringsterapeut. Det ar viktigt att medicinen tas
regelbundet for att behalla en god epilepsibalans. Man
kommer bast ihdg att ta medicinen om man gor det i
samband med ndgon daglig rutin. Om flera lakemedels-
preparat anvands, rekommenderas anvandningen av en
dosett.

Tillfallig anfallsforebyggande tillaggsmedicin

Ibland kan patienten ges tilliggsmedicin (diazepam)
som sporadiskt intagen kan forebygga ett anfall, om
man kanner att ett anfall &r pa kommande. Diazepam
forlorar emellertid sin effekt om den tas regelbundet.
Problemet ar dessutom att man latt blir beroende av 13-
kemedlet.

Behandling under ett epilepsianfall

Tumregeln ar att medvetsldshets- eller krampanfall (GM)
inte behover behandlas om anfallet inte pagar uppen-
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bart langre an fem minuter. Omtockningen efter anfallet
kan racka annu langre. Om anfallet pagar langre an fem
minuter ar det skal att ta patienten till lakare eller i vissa
fall att ge att ge diazepam i form av lavemang (Steso-
lid recticol®) som forsta hjalpen. Vid behov fas recept av
lakaren. Vanligen pdgdr GM-anfallen hos patienter som
har epilepsimedicinering inte langre an fem minuter, vil-
ket betyder att det sallan ar n6dvandigt med dylik forsta
hjalpen-medicinering. Under anfallet ar det bra att se till
att patienten inte slar sig sjalv, men man ska inte trycka
in ndgot mellan tanderna. Att ligga i sidlage rekommen-
deras, men patienten ska inte flyttas med vald.

Det ar bra att anteckna anfallet eller kinningarna av ett
sadant i t.ex. en almanacka for att folja upp hur tatt de
infaller. Det ar ocksa bra att folja upp faktorer som ut-
satter for anfall, t.ex. oregelbunden lakemedelsdosering,
vakande osv.

Om man har epilepsi kan man inte vara yrkeschauffor
och forbudet dr bestdende. Om anfallen halls borta med
medicinering, kan man koéra bil privat. Mer information
ges av neurolog.

Mer information om epilepsi och hur sjukdomen behand-
las finns i Epilepsiférbundets finsksprdakiga bok Aikuinen ja
epilepsia som fds bade fran Epilepsiférbundet och pa deras
webbplats (www.epilepsia.fi).



Huvudvark

Huvudvark ar sallan ett problem
for hjarntumaorpatienter om man
inte har haft vark fére tumoren,
t.ex. spanningshuvudvark eller
migran. Operation orsakar arr-
vavnad i skallens benhinna och
musklerna utanpa skallen, i hu-
den och i blodadrorna, vilken
kan forvarra tidigare vark. Varken
behandlas enligt samma princi-
per som huvudvark i allmanhet.
Muskelspanningssymptom kan lindras med fysiotera-
peutisk radgivning och behandling och med att pa-
tienten gymnastiserar och stretchar. Operationen kan
skada bettmuskeln i tinningen och orsaka bettproblem
och huvudvark pa grund av det. Ett symtom pa detta ar
att munnen o6ppnas for daligt, vilket kan atgardas med
stretchning. Om man har bettproblem bér man vanda
sig till en sakkunnig tandlakare eller kakkirurg.

Som huvudvarksmedicin anvands inflammationsham-
mande smartmedicin, for migran anvands dessutom
vid behov nya migranmediciner. Smarttroskeln kan
hojas med sma doser av antidepressiva lakemedel och
man kan forsoka fa musklerna i nacken och huvudet att
slappna av med medicinering. Om hjarntrycket 6kar el-
ler svullnaden pa grund av tumdren orsakar vark, kan
man satta in kortison eller ibland genom operation kor-
rigera hjarnvatskans flode, dar man satter in en slang
med en klaffanordning (shunt) under huden fran hjarn-
ventrikeln till blodomloppet eller till bukhalan.
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Psykiska symtom

Psykiska symtom kan behandlas med bade terapi och
medicinering. Det &r inte alltid latt att skilja dem fran
symptom som beror pa tumdéren och behandlingen av
den. Depression ar vanlig hos gliompatienter och ar
ofta en normal reaktion i samband med allvarlig sjuk-
dom. Vanligen gar depressionen over sa smaningom.
Ibland kan det vara nédvandigt att ga igenom sakerna
med en professionell, t.ex. en psykiater eller psykiatrisk
sjukskotare och ibland kan medicinering behdvas. Kor-
tisonmedicinering kan utdver depression daven orsaka
upphetsning och t.o.m. mani. Den férsta behandlingen
ar att minska pa kortisonet, om det bara ar mojligt, och
forst efter det medicinering eller terapi. Kortisonmedici-
nering ar ofta forknippad med somnloshet. Situationen
kan underlattas genom att inte ta kortison pa kvallen,
utan antingen enbart pa morgonen eller bade pa mor-
gonen och pa dagen, eftersom manga kortisonmedici-
ner sdasom dexametazon ar mycket langverkande.

C. REHABILITERING

Under rehabiliteringen bedéms rehabiliteringsbehovet,
rehabiliteringsforutsattningarna och de praktiska moj-
ligheterna till rehabilitering. Med fysioterapi rehabilite-
ras storningar da det galler patientens rorelser och moj-
ligheter att réra pa sig, med ergoterapi mojligheterna att
klara sig i vardagen, i synnerhet problem med hander-
nas funktion, med neuropsykologisk rehabilitering stor-
ningar i de psykiska funktionerna och med talterapi pro-



blem som hor samman med tal- och sprakfunktionerna.
Ibland kan yrkesinriktad rehabilitering, som innebar om-
skolning eller yrkesmassig omplacering, komma i fraga.

Eftersom rehabiliteringen av hjarntumorpatienter ar
neurologisk rehabilitering, behovs forst en neurologisk
beddmning av situationen. Om symtomen ar lindriga
och patienten klarar av att leva med dem, behdévs ingen
rehabilitering. Vanligt vardagsliv kan vara tillracklig re-
habilitering om det ar mojligt att trana storda funktioner
tillrdckligt i vardagen. Rehabiliteringsbehovet paverkas
ocksa av det uppstdllda malet och kraven som styrs av
patientens livssituation. Har patienten for avsikt att ater-
gatill arbeteteller blir han eller hon sjukpensionar? Finns
det personer att forsorja eller andra forsorjare hemma?

Om det finns behov av rehabilitering, bedoms férutsatt-
ningarna for rehabilitering. Om patienten inte ar moti-
verad eller hjarnskadan ar omfattande och inte forbatt-
ras, kan man bli tvungen att konstatera att det inte finns
nagra rehabiliteringsférutsattningar. De tillgangliga
resurserna inverkar ocksa pa rehabiliteringen. Trots att
egentlig rehabilitering inte kan ges, kan patienten ha
nytta av kortvarig, vagledande rehabilitering. | synner-
het storningar i de psykiska funktionerna kan vara sada-
na att patienten och de narstadende har nytta av att dis-
kutera problemen med en sakkunnig for att battre lara
sig leva med dem.

Om man har problem med att anvanda handerna, kan
ergoterapeutens anvisningar och bedémning av beho-
vet av olika hjalpmedel ofta vara till nytta for patienten.
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Rorelsehammade patienter kan ocksa ha nytta av hjalp-
medel sasom promenadkadppar eller gangstéd. Behovet
av hjalpmedel bedéms av en fysioterapeut.




10. Praktiska tips

A. FRAGOR TILL LAKAREN

Det har ofta lugnande verkan att dtminstone en gang
utreda viktiga saker som hor ihop med sjukdomen. En
oklar uppfattning eller ett antagande kan pa lang sikt
skapa onddig stress som belastar vardagen, da man
i stallet kan fa saken preciserad med nagra fragor. Det
bor ocksa observeras att hjarntumorer sallan ar sadana
att naromgivningens "sjukdomsberattelser” ar till nytta,
snarare tvartom. Eftersom sjukdomsgruppen ar tamli-
gen brokig och behandlingen har utvecklats mycket, ar
det ganska osannolikt att man i narheten hittar ett jam-
forbart sjukdomsfall. Det ar alltid bast att skaffa informa-
tionen fran basta sakkunniga hall.

Manga anvander internet for att fa information, vilket ju
ar latt i dagens lage. Om informationen som du hittar
vacker motstridiga kanslor, ar det bast att kontrollera
uppgifterna med en sakkunnig.

Nedan foljer en lista Over saker som ar bra att fraga av la-
karen. Man far kanske inte alla svar pa en gang och av en
och samma lakare. Man kan inta informationen lite i ta-
get och det ar inte forbjudet att fraga samma sak pa nytt.

e Vilken typ av tumor har jag? (Begar vid behov epikris
eller en kopia av annan sjukdomsberattelse).

e Hur beter sig tumoren vanligen?
e Varfor har just den har behandlingen valts for mig?

¢ Vad beror mina symtom pa?
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e Vad ar min medicin avsedd for?

e Vem ska jag kontakta, om jag borjar ma samre?

B. FORBEREDELSER INFOR LAKARBESOK

Storsta delen av patienterna ar mot sin vilja nervdsa in-
for lakarbesoket inte minst for att man vid besoket ofta
delges resultat.

Nedan tips som gor situationen lattare:

e Bedom hur du mar pa forhand: epileptiska anfall
eller kdanningar, nya eller férvarrade symtom. Det ar
ocksd bra att diskutera med dina narstdende. Lis-
tan hjalper dig att komma ihdg vad du ska ta upp.

¢ Ta med papper och penna, det ar bra att gora anteck-
ningar pa mottagningen, dven om de ar enkla sadana.

e Om det ar mojligt, ta med "hjalpéron” dvs. en an-
horig eller annan narstaende.

e Ta med dina recept. Lakaren ser vid behov snabbt
vilka lakemedel du anvander.

e Kom ihag att berdtta om problem som hor samman
med lakemedelsbehandlingen, i synnerhet biverk-
ningar.



C. LAKEMEDEL SOM TAS HEMMA

En del lakemedel kraver stor noggrannhet. Sddana ar
epilepsimediciner samt cellgift och kortison som tas
oralt hemma. Doseringen kan ocksa andras med tiden,
sasom doseringen av kortison (Dexametazon®) eller
cellgift (Temodal®, Natulan®). Lakemedlen kan vara flera
for olika sjukdomar och symtom. Om du aldrig har varit
tvungen att anvanda lakemedel, krdvs att du dven satter
dig in i enkel lakemedelsbehandling. Dessutom kan ock-
sa lindriga minnesproblem medféra misstag eller glom-
ska ndar man ar utsatt for belastning.

Pa grund av det ska du

¢ ta medicinen i samband med nagon av dina dagliga
rutiner

e skaffa en dosett (Gven om du bara har en medicin)

o sakerstdlla att du vet vilka mediciner
du tar, for vilket andamal och vilken
doseringen ar

e gora upp eller begdra en skriftlig
lakemedelslista

e arkivera dina recept och andra
papper i samma mapp.
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D. SOCIALA FORMANER

Hjarntumoren och behandlingen av den har manga
foljdverkningar i det vardagliga livet. For manga ar det
en overraskning hur omfattande arbets- och informa-
tionsmangd som ansluter sig till de sociala férmanerna.
Besok hos myndigheter och att begara och skicka in oli-
ka intyg ar utdver behandlingen belastande fér manga.
Behandlingsenheterna har socialarbetare, vilkas uppgift
ar att reda ut de sociala férmanerna som du och dina an-
horiga ar berdttigade till. Ett sddant besok kan med for-
del ordnas t.ex. i samband med lakarbesdket. Kom ihag
att samhallets stodatgarder och a andra sidan livssitu-
ationen och halsan kan férandras, varfor det ar bra att
kontrollera férmanerna alltid nu och da. Aven kommu-
nernas socialbyraer och Folkpensionsanstaltens (FPA)
lokala byrder samt cancerorganisationerna runt om i
landet kan hjalpa och ge rad.




Det vanligaste som bor utredas:

e Lakemedelsersattningar.

e Vardbidrag for handikappade eller pensionstagare.
e Dagpennings- och pensionsfragor.

¢ Hjalpmedel: t.ex. vriststod, inlaggssulor och handtag
och andra sma hjalpmedel som ergoterapeuten re-
kommenderar.

e Transportstod.

E. RESPONS

Om det finns orsak, ge respons till din behandlings-
enhet. Det &r inte bra att |ata saker ligga och grava for
lange. Responsen kan ocksa vara till nytta for andra pa-
tienter. Det I6nar sig ofta att i forsta hand diskutera de
saker som inte har forlopt pa basta mojliga satt. De flesta
behandlingsenheterna har en lada for skriftlig patient-/
kundrespons. Responsen behandlas bland personalen
och verksamheten utvecklas pa basis av dem. Om du
inte ar n6jd med varden eller det satt pa vilket du blivit
bemott och du vill ha skriftlig respons, kan du gora en
skriftlig anmarkning. Varje enhet har en patientombuds-
man som ger mer information.
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11. Hjarntumorernas neuropsykologiska
verkningar

Formagan att tanka, komma ihdg, kanna och funge-
ra tillsammans med andra manniskor grundar sig pa
hjarnverksamheten. Anvandningen av dessa férmagor
som indvats under livets gang ar en sjalvklarhet for oss.
Den normala hjarnverksamheten kan dock skadas av
manga olika sjukdomar eller hjarnskador. Stérningar i
hjarnverksamheten forandrar ocksa de psykiska funk-
tionerna. Klinisk neuropsykologi undersoker hur olika
hjarnsjukdomar och -skador pa ett vittomfattande satt
paverkar manniskans psykiska verksamhet — allt fran
sinnesfunktioner till mera hogtstaende forstandsfunk-
tioner hos manniskor.

Manga faktorer paverkar symtomen av hjarntumorer

Olika tumorer paverkar frisk hjarnvavnad pa olika satt.
Nar tumoren vaxer langsamt, forstor den inte de fris-
ka hjarncellerna runtomkring, utan trycker undan dem
eller vaxer mellan dem. Mellan tumorcellerna kan det
finnas kvar fungerande cellférbindelser. Darfér orsakar
en tumor i t.ex. hjarnans talomrade inte nédvandigtvis
talsvarigheter. Symtomen av snabbt vaxande elakartade
tumorer ar vanligen tydligare an symtomen av langsamt
vaxande tumorer. Tumdrens storlek inverkar pa symto-
men. Ju storre tumaoren ar, desto mer vidstrackt ar inver-
kan pa hjarnans funktion. Symtomen ar ocksa beroen-
de av i vilken del av hjarnan tumdéren ligger. Svullnaden



som hor samman med hjarntumaorer kan ha omfattande
inverkan pa hjarnverksamheten och forsamra den all-
manna funktionsformagan, orsaka trotthet, forvirring,
uppenbara minnessvarigheter och huvudvark samt an-
dra neurologiska symtom. En stor tumor orsakar hogre
tryck i hjarnan och kan ocksa ge symtom som liknar de
ovan beskrivna.

Vid operation kan den omkringliggande hjarnvavnaden
skadas. Det kan bidra till att symtomen framhavs efter
operationen. Stral- och cellgiftsbehandlingen kan ocksa
paverka den friska hjarnvavnaden och paverka symto-
men. Symtomen kan ocksa minska exempelvis nar tryck-
et pa hjarnan har minskat.

Neuropsykologiska symtom framtrader pa manga satt

Forandringarna i den psykiska funktionen pa grund av
hjarntumorer varierar fran att ndgon enskild specialfunk-
tion forsvaras till férandringar av beteendet och kanslo-
livet. Hur symtomen tar sig i uttryck och hur svara de ar
beror pa hur omfattande hjarnskadan ar. Eftersom fle-
ra faktorer inverkar pa vilka forandringar i den psykiska
funktionen som foljer av hjarntumoéren och behandling-
en av den, bor symtomen alltid bedémas individuellt.

Nar tumoren har utvecklats i ett omrade som reglerar
hjarnans specialfunktioner, kan detta framtrada som tal-
eller minnesstérningar. Symtomen som framtrader i de
vardagliga sysslorna kan vara av olika svarighetsgrad. En
lokal storning kan ocksa framtrada i olika regleringsme-
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kanismer sasom regleringen av uppmarksamheten eller
vakenheten. Da kan trotthet och svdrighet att styra upp-
marksamheten forekomma, vilket framhavs i situationer
da det hander mycket samtidigt. Problem med att regle-
ra vakenheten ar typiska symtom av tumérer som ligger
i de djupa delarna av hjarnan och ar ofta forknippade
med mera omfattande skador. De lokala stérningarna
kan aterstalla sig t.o.m. under en mycket lang tid efter
behandlingarna. En enskild stérning kan vara den enda
forandringen pa grund av tumoren eller s dr tumoren
forknippad med dven andra forandringar av funktions-
formagan.

De flesta hjarntumorerna sitter i pannlobsomradet. Ef-
tersom pannloben planerar, inleder och kontrollerar var
verksamhet, orsakar tumorer i pannloben manga olika
slags storningar i dessa funktioner. Avsaknaden av pla-
nenlighet gor det svart att forutse och planera framtiden.
Formagan att paborja och utfora saker kan vara férsam-
rad. Svarigheter i att kontrollera verksamheten framtra-
der i att man blir inkonsekvent och oorganiserad, impul-
siviteten framhavs, man hanger upp sig pa saker och blir
osmidig och saknar omdémesférmdga och kritiskhet.
Forandringar i kanslolivet, beteendet och den sociala
kompetensen hor ocksa ihop med tumorer i pannlobs-
omradet, men inte ndodvandigtvis. Forandringar i be-
teendet och kanslolivet kan aven framtrada i samband
med omfattande skador i de djupa omradena i de fram-
re delarna av hjarnan pa grund av hogre tryck i hjarnan
eller efter behandlingar. Typiska beteendeférandringar
ar att man blir lattirriterad, kortsiktig, impulsiv, osmidig,



Overdrivet pratsam och fartfylld, hanger upp sig pa sa-
ker och kanslotillstandet varierar snabbt. Férandring-
arna kan ocksa framtrada som samre initiativformaga,
likgiltighet, kansloupplevelserna avmattas, passivitet
eller svarighet att uttrycka kanslor. Sddana forandring-
ar orsakar ofta problem i sociala situationer. Férmagan
att gestalta handelseférlopp i vissa situationer kan vara
nedsatt. De sociala reglerna ter sig forandrade och be-
teendet och handlingarna kan stundom vara olampliga
for situationen. Det ar svart att andra handlingssatt i en-
lighet med situationen.

Forstaelse av symtomen okar kontrollen

Hjarnvavnaden fornyas i princip inte och det ar inte moj-
ligt att fullstandigt ersatta agerandet med andra delar
av hjarnan. Att forstd symtomen kan vasentligt hjalpa
till att klara sig i vardagslivet och att hitta satt att kont-
rollera dem pa. Eftersom hjarntumdéren paverkar den del
av manniskan dar den psykiska funktionen bildas, syns
symtomen inte alltid utat. En utomstaende har svart att
forsta den varld av manga olika erfarenheter, tankar och
kanslor som den sjuka méter. Symtomen kan vara myck-
et forvirrande saval for den som ar sjuk som fér de an-
horiga. Ibland kan férandringarna i beteendet och den
sociala kompetensen vara svara att marka for en sjalv,
men de anhoériga marker dem nog. Yrkesmanniskor kan
ha svart att marka symtom som inte framtrader vid kor-
ta moten eller vid undersékningar. Symtomen kan ocksa
ha olika betydelse i olika manniskors liv - for vissa kan
ett symtom vara ndstan betydelseldst medan det for
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andra kan utgéra ett hinder for arbetsférmagan. Aven
lindriga begransningar av den psykiska prestations- el-
ler funktionsférmagan kan vara mycket betydande for
livskvaliteten och for hur man klarar sig.

Att forsta symtomen hjalper till att kontrollera dem batt-
re och kan pa ett vasentligt satt gora det lattare att leva
med dem. Det ar ocksa mycket viktigt att narstaende
har ratt information och att de forstar situationen. Om
hjarnskadan ar mycket omfattande och férandringarna i
funktionsférmdagan ar svara, ar det viktigt att forma om-
givningen sa att man kan klara sig lattare i vardagen. Re-
habilitering eller handledning hjalper patienten att klara
sig i den forandrade livssituationen och hjalper daven an-
horiga att battre forsta den varld som patienten lever i.




12. Hur ska det ga for mig?

Radsla, osakerhet och kanslan av utsatthet ar vanliga
reaktioner i samband med en allvarlig sjukdom. Sjukdo-
men kan dndra bade det dagliga livet och framtidspla-
nerna. Invanda rutiner stors och vardagen blir osékrare.
Sjukdomen och behandlingarna andrar pa tidtabellerna
och begransar den egna livskontrollen. Oron och rads-
lan handlar férutom om vardagliga saker dven livets sto-
ra grundfrdgor - kommer jag att 6verleva sjukdomen,
kan jag bli botad, hur klarar jag behandlingarna, hur gar
det om jag dor och hur mycket tid har jag kvar, hur inver-
kar sjukdomen pa min funktionsférmaga, mina krafter,
blir jag tvungen och kan jag forlita mig till andras hjalp?
Ett upplevt hot och osdkerhet uttrycker sig ofta i form
av angest och en tryckande kansla som gor det svart att
koncentrera sig och gor en rastlos.

Angesten lindras ofta da patienten fér mer preciserad in-
formation om sin situation, en behandlingsplan och tidta-
beller. Med hjalp av informationen om sjukdomen och
behandlingarna ar det mojligt att ater fa en kansla av
kontroll och trygghet. Om patienten inte lyckas struk-
turera situationen och lugna sitt sinne kan angesttill-
standet forlangas och 6verga till en psykisk kris, vilket
leder till att funktionsférmagan tillfalligt férsamras bade
i frdga om vardagliga sysslor och i arbetet. Hos hjarn-
tumorpatienter kan férsvagat minne och samre bedém-
ningsformadga bidra till att den psykiska krisen forvarras
och forlangs.
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Typiska symtom pa psykisk kris ar humorvaxlingar, kans-
lighet, rastloshet, koncentrationssvarigheter, en kans-
la av att omvarlden ar kaotisk och radsla for att tappa
kontrollen. Livet blir osdkert och den varld av undersok-
ningar och behandlingar som sjukdomen medfér kan
kannas orealistisk. En manniska i kris kan omvaxlande
vara upprord eller lamslagen, har svart att uppfatta sin
situation och i upprort tillstand ar det svart att lugna ner
sig pa egen hand. De egnas hjdlp och sympatiserande fér-
stdelse dr oersdittliga stottepelare, som hjdlper den insjuk-
nade genom krisreaktionerna. | svara situationer kan det
bli nédvindig att skaffa professionell hjdlp.

En psykisk kris jamnar ofta ut sig nar situationen blir mer
strukturerad. Da kan manniskan redan lugnare begrun-
davad insjuknandet innebar i den egna situationen. Vad
kommer att forandras, vilka forandringar ar tillfalliga och
vilka bestdende? Vad kan man sjalv inverka pa genom
ovningar eller medicinsk rehabilitering och vad ar sadant
som man maste anpassa sig till? Det ar bra att minnas att
aven om krisreaktionerna har en gemensam namnare sa
ar de i grund och botten alltid individuella och beroen-
de av vars och ens unika personlighet och livssituation.
Darfor ar det av yttersta vikt att vi sjalva deltar i hante-
ringen av vara egna kriser. Andra kan stéda och hjalpa,
men de kan i allmanhet inte I16sa problemen at oss.

Angest och depression &r de vanligaste psykiska sym-
tomen hos hjarntumorpatienter. Tillfallig nedstamdhet
eller sorgsenhet ar annu inte tecken pa en depressions-
sjukdom, men om den insjuknade har varit nedstamd i
flera veckor, kan tillstandet utvecklas till en depressions-



sjukdom. Typiskt for den som har en depressionssjuk-
dom ar férutom nedstamdhet daven oférmadga att vara
intresserad, kanna gladje eller entusiasm. Patienten kan-
ner sig orkeslos, oférmdgen att ta initiativ, har svart att
koncentrera sig, nar- och arbetsminnet forsamras, han
eller hon har en kansla av hopploshet, vardeléshet och
bar pa skuldkanslor, har sémnstérningar och matlusten
forandras. Angesten kan leda till vdnda och patienten
bekymrar sig for saker och ting i férvdg. Det kan leda till
panikangest eller till ett beteende med tvangsymtom
dar patienten kanner sig tvungen att dubbelkontrollera
allt.

Delvis liknande symtom kan ocksd uppkomma da den
psykiska verksamheten stors pa grund av den hjarnska-
da som tumoren och behandlingarna orsakar, vilket gor
att det ibland ar svart att skilja at orsakerna till de psykis-
ka symtomen.
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13. Da en nédrstaende har hjarntumor

Kanslor

Da en familjemedlem insjuknar i en allvarlig sjukdom ar
det en uppskakande erfarenhet for hela familjen och det
vacker manga slags kanslor. Alla delar emellertid kans-
lan av oro. Ofta for en allvarlig sjukdom familjemedlem-
marna narmare varandra och knyter deras kanslomas-
siga band starkare till varandra atminstone i borjan av
sjukdomen. Det ger krafter och hjalper till att orka. A an-
dra sidan kommer budskapet om en sjukdom alltid som
en chock och ibland kan den utlésa manga slags t.o.m.
dramatiska reaktioner i borjan.

Da diagnosen ar klar far manga saker en forklaring,
ibland t.o.m. fran ar tillbaka. Orsakssambandet, dvs. ef-
terklokhet, kan vara smartsamt. Fyndet av en hjarntu-
mor ar ofta av ett mangskiftande handelsefoérlopp, dar
man i bdrjan tror att symtomen beror pa vanliga orsa-
ker. De narmaste kan kanna skuld for att man inte har
kunnat soka hjalp fran ratt stalle tidigare. Man kan ocksa
vara forargad 6ver att halso- och sjukvarden inte tagit
de symtom som patienten eller de narmaste berattat om
tillrackligt allvarligt.

En hjarntumor kan ocksd borja ge symtom plotsligt.
Ett epileptiskt anfall eller huvudvark och illamaende
kan uppkomma mitt i den normala vardagen. Da finns
det ingen tid for att anpassa sig. Vardagen kan plotsligt
kdannas mardromslik. Det ar viktigt att man moter och
gar igenom alla dessa kanslor som uppkommer i diag-



nosskedet. Annars klarar man inte av att psykiskt anpas-
sa sig till den nya livssituationen.

Med tiden vanjer man sig vid situationen. Sjukdomen
och behandlingarna blir en del av vardagen, vilket gor
det mojligt att strukturera situationen i lugn och ro. For-
andringen kan ocksa medféra ensamhet och radsla for
att bli dsidosatt.

Manga beréattar att det tyngsta inte alls ar att fungera
inom familjen utan att bemo6ta utomstaende personers
reaktioner. Medémkan, forfasande och ojande medfor
ovantad tillaggsbelastning som kan vara tung att bara
for patienten och de narmaste. Vardefullaste ar de van-
ner som valjer att stanna kvar och som genuint sympati-
serar och erbjuder praktisk hjalp.
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De narmaste utgor en viktig del av vardrelationen

Det ar viktigt att de narmaste ar insatta i patientens sjuk-
dom, symtomen, behandlingarna och rehabiliteringen.
Bast far de egna denna information genom att delta i
varden och/eller undersékningen av patienten och pa
lakarmottagningarna. Sarskilt i bérjan behandlas manga
nya saker. Darfor ar det bra att ett par extra 6ron finns
med for att komplettera patientens minne. Det |6nar sig
att vara aktiv och att be lakaren precisera informationen
pa mottagningen.

Det I6nar sig att stdlla fragor, eftersom ovisshet skapar
onddig angest och otrygghet. Manga har for vana att
skriva ner fragor pa en minneslapp redan innan de kom-
mer till mottagningen och att gora anteckningar under
besoket.

Patienten kan ocksd behova hjdlp under behandlingen.
De narmaste har en exceptionellt viktig stallning da det
galler genomférandet av behandlingen. Tidsbokningar
for behandlingar maste ofta goras flera veckor pa for-
hand. Manga lakemedel kraver exceptionell stor om-
sorgsfullhet (cytostatika som tas via munnen, epilepsi-
lakemedel, kortison). Saledes &r det alltid bra om ndgon
nara anhdrig kan hjalpa till med dessa. Aven da det géller
uppfoljningen av biverkningar och att beratta om dem
for vardpersonalen har de anhdriga en viktig uppgift.

Av de frdgor som ldkaren stdller pd mottagningen dr den
viktigaste hur patienten mdr. Symtomen som hjarntu-
moren orsakar kan vara sddana att patienten inte sjalv
marker dem. De kan ocksa tidsmassigt vara mycket va-
rierande och visar sig inte nddvandigtvis alltid under



mottagningen. Darfor ar det viktigt hur de personer som
lever ndra patienten dagligen upplever symtomen. Upp-
foljningen ar lattare dd symtomen antecknas t.ex. i en
kalender.

Familjens vardag

En god behandling och rehabilitering av tuméren och
de symtom och forandringar i funktionsférmagan som
den orsakar skapar i allmanhet grunden for att bade
patienten och de anhoriga ska orka. Vardagen kan inne-
badra manga nya praktiska saker for de anhoériga. Arbets-
fordelningen maste kanske andras, den andra maste ta
ansvar for barnens uppfostran och dartill kan det beho-
vas hjalp och stdd med manga andra praktiska saker.
Aven den ekonomiska situationen maste beaktas. Dartill
maste den andra klara av att skota sina skyldigheter i ar-
betslivet. Forutom familjelivet har familjemedlemmar-
na, bade foraldrarna och barnen naturligtvis ocksa ett
liv utanfoér familjen. Det &r bra om man med beaktande
av barnens tillstand och utvecklingsstadier kan fortsat-
ta leva sa att barnens liv, kontakter och fritidsaktiviteter
utanfor familjen ar sa oférandrade som majligt. Mojlig-
heten att kunna fortsatta sina tidigare aktiviteter och det
att familjen delar en gemensam uppfattning om sjuk-
domen tryggar barnens utvecklingsmojligheter, fastan
den ena foraldern ar sjuk under en mycket lang tid.

Sok hjalp
De anhoriga kan behdéva psykiskt stod for att orka och

forstd den forandrade situationen i familjen och den
egna ofta kravande rollen. Det kan vara svart att klara
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av patientens symtom. Den bekanta manniskan kan for-
andras i sitt satt att fungera, uttrycka kanslor och rea-
gera pa saker och ting. Forandringarna kan ocksa gora
patienten sjalv frustrerad och gora att han eller hon latt
blir irriterad och arg, vilket i sin tur orsakar missforstand
och tvister i familjen. | varsta fall kan en allvarlig sjukdom
leda till en situation dar alla forvantar sig och vill ha stéd
av varandra, men ingen har krafter att stétta varandra.

Ta mod till dig och beratta om saker som du funderar
pa nar du besoker sjukhuset. Du kan alltid tala med en
sjukvardare nar du besoker sjukhuset och aven ta kon-
takt per telefon. Genom att tala med en socialarbetare
kan du utreda dina mdojligheter att fa olika sociala forma-
ner. Pa halsovardscentralen far du praktisk hjalp for att
klara dig hemma. Om dina narmaste inte erbjuder dig
tillracklig hjalp och du upplever din livssituation som
Oovermaktig, diskutera pa sjukhuset om dina mojlighe-
ter att fa professionell hjalp. Ofta racker det att tala med
en psykolog/sjukvardare/psykiater nagra ganger for
att orka. Cancerforeningarna har ocksa en mangd olika
verksamheter som stoder ditt orkande. Vissa cancerfor-
eningar har grupper for patienter med hjarntumor och
deras narstaende, dar det ar mojligt att traffa andra och
att dela sina erfarenheter. Manga far ocksa hjalp pa an-
passningstraningskurser. Kontaktuppgifter finns i slutet
av handboken.

Da det uppkommer en allvarlig sjukdom i familjen kan
aven barnen behdva utomstaende hjalp. Familjens barn
och unga reagerar pa sitt eget satt och de kan inte lam-
nas utanfor eller forbises. Ovissheten okar deras angest
och kan lamna rum for skadliga férestallningar. Barn och



unga kan kanna skuld 6ver sin foralders sjukdom. Darfor
ar det viktigt att barnen kanner till sddant om sin forald-
ers sjukdom som ar viktigt och inverkar pa det praktiska
livet. Det IOnar sig att s6ka professionell hjalp och stod
i ett tidigt skede, speciellt om barnet férandrar sitt nor-
mala beteende, t.ex. lamnar sina vanner eller ar mer rast-
|6sa an tidigare.

De anhorigas orkande

Som anhorig ar det viktigt att du skoter om sitt ditt eget
orkande. Forsok att ordna ditt liv sa att du ocksa far egen
tid. Da en familjemedlem blir allvarligt sjuk kraver det att
du tar ansvar och orkar sympatisera i vardagen och du
paférs manga praktiska forpliktelser. Att kunna l6sg6ra
dig en stund fran dem utgoér grunden for ditt eget or-
kande.
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14. Sa hdr upplevde jag det

Det hande sa plotsligt

| skrivande stund ar jag en 43-arig tidigare frisk man. For
fyra ar sedan, vid 39 ars dlder, fick jag helt ovantat ett
epileptiskt anfall. Jag skickades till HUCS Mejlans sjuk-
hus. | undersokningarna konstaterades det att jag hade
en tumor mellan hégra och vdnstra hjarnhalvan. Tumo-
ren faststalldes utifran en provbit till oligodendrogliom
av grad ll, en ldangsamt framskridande tumor i hjarnvav-
naden. Jag hade inte nagra klara kanningar om anfallet
eller sjukdomen pé& férhand. A andra sidan hade mitt
hogra ben redan en langre tid varit pa ndgot satt sloare,
och det syntes ocksa nar jag gick. Jag trodde det berod-
de pa min stela rygg och bristen pa motion under den
senaste tiden. Efter anfallet upptackte jag pa sjukhuset
att benets funktionsférmadga var klart forsamrat. Tumo-
ren orsakade en lindrig férlamning pa hogra sidan, vilket
syntes speciellt i benet.

De forsta reaktionerna

Da orsaken till anfallet klarnade, var det en enorm chock.
Det snurrade en massa fragor i huvudet som ingen kun-
de svara pa. Det kandes som om allting var forbi. Talar vi



om ar eller manader? Det kdndes trostlost, oberoende
av hur sjukdomen skulle klassas. | tankarna gick jag ige-
nom det liv som jag levt dittills flera gdnger om. — S3 har
sdg alltsa mitt liv ut! Det gav mig en tom kansla.

Manniskan ar emellertid sa uppbyggd att hon inte ger
sig i forsta taget. Efter att kdanslostormarna Gvervunnits,
borjade jag igen se framat. Forst i dagar, sedan i veckor
och sedan redan i manader. Den yrkesutbildade sjuk-
vardspersonalen sager att det ar viktigt att ga igenom
alla de dar kanslorna for att kunna rikta blicken framat.
Jag anser att jag klarade mig igenom det dar skedet
ganska snabbt, eftersom jag mycket snart boérjade fun-
dera pa praktiska saker.

Det &r inte latt for de narmaste

De ndra anhoriga ar mycket viktiga sarskilt i det skede
nar sjukdomen konstateras, under sjalva krisen. De har
en kravande roll. De trostar oss, men vi marker inte alltid
deras sorg. Jag fick forst senare veta hur jobbigt min fru
hade haft det. Hon hade dven i uppgift att trésta var dot-
ter, som da var nio ar. Utdver sorgen maste min narmas-
te daven skota alla praktiska l6pande arenden i hemmet.

Slaktingar och bekanta forsokte ta reda pa hur de skulle
forhalla sig till patienten. Jag kan konstatera att det bas-
ta sattet att narma sig en patient ar att vara sig sjalv. Det
ar trevligt for patienten att traffa gamla bekanta. Bekla-
gande och vojande ger ingen hjalp.
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Behandlingarna

Vantan pa att behandlingarna skulle borja och framskri-
da var plagsamma. Efter att man tagit en provbit skick-
ades jag hem ganska fort for att vanta pa féljande at-
garder och det kandes som om jag hade glomts bort.
Det gallde att sjalv vara aktiv och att paminna om sin
existens. D& operationen for att ta en provbit gjordes
pa ett annat stalle an behandlingarna, uppstod det in-
formationsavbrott. Remisser, patientjournaler hade inte
kommit fram, lakarutlatandet hade inte renskrivits osv.
Lakarna sade att ndgra dagar eller veckor inte spelade
nagon roll, men i min situation hade jag svart att tanka
mig att ndgon annan kunde ha det annu varre.

| mitt fall ansags det inte fornuftigt att operera bort tu-
moren, eftersom risken for forlamning var sa stor. Jag
fick stralbehandling. Haret foll av fran ena sidan av hu-
vudet, men vaxte tillbaka. Tiden efter stralbehandlingen
var jobbig. Da kortisonet minskades boérjade jag mailla,
jag var trott och nedstamd.

Efter stralbehandlingen borjade den regelbundna upp-
foljningen. Vid det skedet vet jag var mina patientupp-
gifter finns, lakaren kanner till mitt fall och jag vet att jag
kan vanda mig till honom med mina fragor. Om min fra-
ga kraver hjalp av en annan lakare, kan han ge mig rad
till vem jag ska vanda mig. Det ger mig trost. For tillfallet
tas magnetrontgen cirka en gang om aret, blodprov tas
ett par ganger om aret och jag besoker polikliniken en
eller tva ganger per ar. Dessutom har jag avtalade tele-
fontider med min lakare.



Tyvarr kan hjarntumdren orsaka en bestdende skada.
Jag fick epilepsi, som ar ganska vanligt i samband med
hjarntumor. Den har hallits bra i styr med lakemedel och
jag har inte haft nagra anfall. Roérelseférmagan pa hogra
sidan har forsamrats, speciellt i benet. Det ar saker som
jag ar tvungen att godta. Jag behover emellertid inte
hjalpmedel foér att kunna ga. Min fysiska kondition ar
tamligen god, men kraver att jag hela tiden uppratthal-
ler den. Jag simmar regelbundet. Mitt ben far bra mo-
tion och kroppen halls smidig. Dessutom forsdker jag
rOra mig ute varje dag.

Penningdrendena

Sjukdom inverkar i hog grad pa familjens ekonomi. Sa
som de flesta arbetande manniskorna i min dlder, hade
jag banklan. Hur ska man ordna sina penningarenden
da hela framtiden ar osaker? | mitt fall var banken for-
stdende och drendena blev omskaétta. Pa sjukhuset finns
en socialarbetare, som ger rad i sadana har arenden.
Sanningen ar emellertid, att vart hushall har valdigt lite
pengar att rora sig med for tillfallet. For narvarande far
jag deltidspension. Resten av inkomsterna forsoker jag
skaffa med hjalp av min firma. Pa sa satt kan jag reglera
min arbetstakt och det blir tid dver for mig sjalv och fa-
miljen.
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15. Diagnoser utskrivet och i siffror, pa
latin och svenska

En viktig del av epikrisen, dvs. slututldtandet efter en
vardperiod, ar diagnosen, som ges bade pa latin och
i form av en bokstavs-sifferkombination. Den senare
namnda ar ett Overenskommet satt att kategorisera tu-
morer och dess syfte ar forutom att betjana statistikfo-
ringen, dven forskningen. Informationen dr inte latt att
ta till sig for patienterna, fastan det skulle vara intressant
att veta sjukdomens exakta undertyp. | det foljande ges
nagra exempel pa diagnoser med Oversattning.

Kombination C71.23

C =det ar fraga om en sjukdom som hor till de elakarta-
de tumorerna

71 =tumor i hjarnan

2 = storhjarnans tinninglob

3 =gliom av grad 4.

C 71.11 Astrocytoma G Il lobi frontalis | sin = en hjarn-
tumor i gruppen gliom kallad astrocytom av gradus 2
belagen i vanstra pannloben.

C 71.42 Oligodendroglioma anplasticum lobi tempo-
ralis | dx = Oligodendrogliom av grad 3 i hjarnans hogra
nacklob.

C 71.33 Glioblastoma multiforme lobi parietalis | sin =
elakartad gliom kallad glioblastoma multiforme av grad
4 ivanstra hjassloben.



D 32.00 Meningeoma regio parietalis | dx = godartad
tumor, meningeom,ihjarnhinnornapastorhjarnanshog-
ra hjassomrade.
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16. Medicinsk ordlista

Nedan foljer en medicinsk ordlista i anslutning till hjarn-
tumorer med begrepp som ofta forekommer i sjukjour-
naler. | genitiv (inom parentes andrar ordets form).

anaplastiskt gliom
anterior

astrocytom

benigni

biopsi

cerebellum (cerebelli)
cerebrum (cerebri)
chiasma opticum
corpus callosum
cortex

CcT

dexametason
dexter (dx.)
diplopi

EEG

extern

elektromagnetisk

elakartat gliom av grad 3
i framre delen

tumor som utgar fran hjarnans
stjdrnceller

godartad

provbitstagning

lillhjarnan (lillhjarnans)
hjarnan (hjarnans)
synnervskorsning
hjarnbalken

hjarnbark

datortomografi, skiktrontgen, DT
en kortikosteroid

hoger

dubbelseende

hjarnfilm

yttre, t.ex. stralbehandling

rontgenstrale som anvands inom
stralbehandlingen, stralning
“behandlande stralning”



endoskop

ependymom

epikris

excision eller extirpation
fraktion
frontal

gliom

glioblastoma multiforme

gradus (G)

Grand mal (GM)
Gray (Gy)
hemangioblastom
hemipares
hemiplegi
hemisfar

histologisk undersékning

hydrocefalus

hypofys

immunohistokemisk

titthalsinstrument

tumor som uppstatt i det cellager
som omger hjarnans ventriklar

sammanfattning av behandlings-
perioden

fullstandigt kirurgiskt avlagsnande
engangsdos med stralbehandling
i hjarnans framre del

tumor som utgar fran hjarnans
stodvavnad

elakartad tumor i hjarnans stod-
vavnad

grad

generaliserat epileptiskt anfall
stralbehandlingsenhet

godartad blodkarlstumor
muskelsvaghet i ena kroppshalvan
férlamning i ena kroppshalvan
hjarnhalvan

mikroskopisk vavnadsundersok-
ning

vattenskalle, stérning av rygg-
margsvatskans cirkulation

hjarnbihanget

vdvnadsundersdkning med
kontrastmedelsfargning
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implantat

IMRT

inferior
karcinom

kemoradioterapi

kemoterapi

kognition, kognitiv

kortikosteroid
kraniell
kraniotomi
lambeau

lateral ventrikel

lateral

liquor
linjaraccelerator
lobus (lobi)

« lobus frontalis

« lobus temporalis

« lobus parietalis

« lobus occipitalis

implantation av t.ex. jod125-kapsel

intensitetmodulerad stralbe-
handling (se texten)

i nedre delen
cancer

stralbehandling och cytostatika-
behandling som ges samtidigt

cytostatikabehandling

som hanfor sig till tdnkandet och
de processer som sker i hjarnan
da vi tar emot, bearbetar och
anvander information

kortisonhormon

mot huvudet

operation dar skallbenet 6ppnas
hud- eller skelettutsprang

ventrikel pa storhjarnans hogra
eller vanstra halva

pa sidan
hjarn-ryggmargsvatska
stralbehandlingsapparat
lob (lobens)
pannlob
tinninglob
hjasslob

nacklob




malign
medulla oblongata

meningeom

metastasis
mikrokirurgi
MRI, MRT
necrosis
neurinom
nervus
» nervus acusticus
» nervus opticus
neurogenisk
occipital

onkolog

oS

PAD

palliativ

parapares

parietal

pons

elakartad
forlangda margen

tumor som utgar fran
hjarnhinnorna

metastas

operation med hjalp av mikroskop
magnetkameraundersdkning
nekros, kallbrand

tumor som utgdr fran nervcellerna
nerv

horselnerven

synnerven

nervrelaterad

i nacken och bakhuvudet

specialistldkare pa stralbehandling
och cancersjukdomar

ben

patologisk diagnos av vdavnads-
prov, utlatande

som lindrar symtomen

forlamning av bada nedre
extremiteterna

pa hjdssan

hjarnbrygga
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posterior
resektion

shunt

superior

simulator

sinister (sin.)
cytostatika

stereotaktisk
stralbehandling

temporal
tinnitus

tumor

« tumor benignum
« tumor malignum
tomografi (CT eller DT)

vaken kraniotomi

ventriculus cerebri

o6dem

bakre delen
delvist avlagsnande

slang under huden fran hjarnans
ventrikel till hjartat eller bukhalan

i ovre delen

stalle, dar elektroderna fasts vid
patienten fore stralbehandling

vanster

cellgift

stralbehandling som innebar att en
straldos riktas med hdg precision
mot tumdren

pa sidan av hjarnan

oronsus

tumor

godartad tumor

elakartad tumor
datortomografi, skiktrontgen

hjarnoperation under vilken
patienten ar vaken

hjarnventrikel

svullnad



17. Cancerféreningarnas verksamhet

Alla som insjuknat i hjarn- och ryggmargstumoérer om-
fattas av Cancerorganisationernas verksamhet, dven
om tumorerna inte skulle vara egentliga cancertumorer.
Suomen Syopdyhdistys — Cancerféreningen i Finland
och dess medlemsorganisationer (tolv regionala can-
cerféreningar och sex riksomfattande patientféren-
ingar) bevakar de cancersjukas intresse och fungerar
som tjansteproducenter samt som initiativtagare t.ex.
i rehabiliteringsarenden. De ordnar sjdlva eller tillsam-
mans med andra aktorer forutom anpassningstraning
aven rekreationskurser och rehabiliteringshandledning.
Organisationerna utprovar och formedlar individuella
hjalpmedel. De har smidigt utvecklat nya verksamhets-
former, radgivning och handledning. Cancerorganisa-
tionerna utvecklar och stoder varden av patienterna i
hemmet och ar den forsta instansen i Finland som in-
rattat hospicehem foér cancerpatienter i livets slutskede.
Vissa cancerféreningar har grupper for patienter med
hjarntumor och deras anhdriga. P4 evenemangen kan
man lyssna till anféranden, stalla fragor och byta erfaren-
heter i trevligt sdllskap. Information om evenemangen
fas direkt fran foreningarna. Cancerforeningarna har
ocksa stodpersoner for hjarntumorpatienter. Stodper-
sonerna ar sjalva hjarntumorpatienter eller anhoriga
till sddana. Stédpersonerna har fatt utbildning i att vara
stodperson. Samtal med stodpersonen ar konfidentiella.

Ta reda pa vilken verksamhet din egen cancerférening
erbjuder. Information, rad och stéd finns att fa pa de
adresser som ges nedan.
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Kontaktuppgifter

Suomen Syopapotilaat

- Cancerpatienterna i Finland ry
Malmbagen 5

00700 Helsingfors

tfn 044 053 3211
www.syopapotilaat.fi
potilaat@syopapotilaat.fi

Suomen Syopayhdistys

- Cancerforeningen i Finland ry
Unionsgatan 22

00130 Helsingfors

tfn 09 135 331
www.kaikkisyovasta.fi

Syopaneuvonta (Cancerradgivning)
Telefon 0800 19414

ma och to kl. 10-18

ti, on och frkl. 10-15
neuvonta@cancer.fi

Regionala cancerféreningar

Sodra Finlands Cancerférening rf
Elisabetsgatan 21 B 15

00170 Helsingfors

tfn 09696 2110
www.etela-suomensyopayhdistys.fi
etela-suomi@essy.fi

Keski-Suomen Syopayhdistys ry
Kilpisenkatu 5B 9

40100 Jyvaskyla

tfn 014 333 0220

www.kessy.fi
syopayhdistys@kessy.fi



Kymenlaakson Syopayhdistys ry
Kotkankatu 16 B

48100 Kotka

tfn 05 229 6240

www.kymsy.fi

toimisto@kymsy.fi

Lounais-Suomen Syopdayhdistys

- Sydvastra Finlands Cancerférening ry
Seitskdrsgatan 35

20900 Abo

tfn 02 265 7666

www. Issy.fi

meri-karina@lssy.fi

Pirkanmaan Syopayhdistys ry
Hameenkatu 5 A

33100 Tammerfors

tfn 03 2499111
www.pirkanmaansyopayhdistys.fi
toimisto@pirkanmaansyopayhdistys.fi

Pohjanmaan Sy6payhdistys

- Osterbottens Cancerférening ry
Nedretorget 3, 4 van.

65100 Vasa

tfn 010 843 6000
www.pohjanmaancancer.fi
info@pohjanmaancancer.fi

Pohjois-Karjalan Syopayhdistys ry
Karjalankatu 4 A 1

80200 Joensuu

tfn 013 227 600
www.pohjois-karjalansyopayhdistys.fi
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Pohjois-Savon Syopayhdistys ry
Kuninkaankatu 23 B

70100 Kuopio

tfn 017 580 1801
www.pohjois-savonsyopayhdistys.fi
toimisto@pohjois-savonsyopayhdistys.fi

Pohjois-Suomen Syopayhdistys ry
Rautatienkatu 22 B 13

90100 Uleaborg

tfn 0400 944 263

WWW.pSsy.org

Saimaan Syoépayhdistys ry
Maakuntagalleria
Kauppakatu 40 D

53100 Villmanstrand

tfn 05 451 3770
www.saimaansyopayhdistys.fi
saimaa@sasy.fi

Satakunnan Syopayhdistys ry
Yrjonkatu 2

28100 Bjorneborg

tfn 02 630 5750
www.satakunnansyopayhdistys.fi
toimisto@satakunnansyopayhdistys.fi

Alands Cancerférening rf
Nyfahlers

Skarpansvdagen 30

22100 Mariehamn
puh.018 22 419
www.cancer.ax
info@cancer.ax
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