cee neuroonkologi

)9

Vi har dndrat vdrt arbetssdtt
inom sjdlva gruppen for maligna

hjdrntumorer med béittre kommunika-

tion mellan olika yrkeskategorier.

Ny arbetsmetod i Uppsala

ger patienter med hjarntumor

extra uppmirksambhet

Att fa en hjarntumordiagnos ar inte samma sak som att leva med denna diagnos en

léingre tid.

Sedan forra aret har vi som ér involverade i varden av hjarntumorpatienter pa Akademiska
sjukhuset i Uppsala fordjupat oss mer i olika aspekter av vard hos patienter med diffusa
gliom med malet att kunna stotta dem pa ett biittre séitt.

Vi har forstatt att varden av denna patientgrupp handlar om minst tva olika faser med

helt olika behov och problem.

en forsta fasen, nir patienter far
D diagnosen, gir vildigt fort. Tidi-

gare friska unga vuxna insjuknar
plétsligt med nya symtom som till exem-
pel krampanfall och de kan sedan inte
lingre kéra bil, de blir sjukskrivna och
triffar manga olika specialister, bland an-
nat neurokirurger och onkologer — med
mycket stress och oro som resultat. Denna
snabba bana via standardiserat vardfor-
lopp (SVF) aktiveras vid misstinkt diag-
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nos, radiologisk utredning, och sedan pla-
nering for operation, och efter operation
ska patienten med stor sannolikhet pé-

borja en onkologisk behandling'. Aven

om denna fas kan ta tre till fyra manader
har patienten inte tillrickligt med tid (el-
ler kanske mentala resurser) att processa/
bearbeta diagnosen och insikter om hur
livet har andrat sig,

Nista fas borjar nir patienter har gitt
igenom kirurgi, diagnosbesked samt on-

kologisk behandling, och ska foljas med
kontroller som pagar livet ut. Dettadren
mycket svarare fas, har vi forstatt frin
kontakten med vara patienter.

Oavsett vilken typ av kirurgisk tek-
nik, hjilpmedel eller avancerad monito-
rering vi anvinder under neurokirurgin,
finns konsekvenser for patienter som
drabbas av hjarntumérer. Kognitiva be-
svir, sprikliga svirigheter, epilepsi ir
nigraav alla besvir som paverkar patien-




terna fran insjuknande? och som leder
till act patienten upplever site liv helt for-

dndrat med begrinsad fysisk aktivitets-

formaga och sociala aktiviteter. Alla
dessa aspekter kan leda till hogre risk for
psykisk ohalsa **.

Vi har tidigare fokuserat mest pa den
forsta fasen med hogspecialiserad vard
och mycket resurser och forskning kring
typ av kirurgi och typ av onkologisk be-
handling. Detta for att ridda patienten

frin akut forsimring och forsoka ge dem
tillrickligt bra livskvalitet efterdt. Nar vi
har analyserat den andra fasen efter ope-
ration och onkologisk behandling, har
vi forstate att verkligheten 4r en annan
for vara patienter.

LEVER | STOR OVISSHET

Efter onkologisk behandling lever pa-
tienter i en extremt stor ovisshet och osi-
kerhet angdende framtiden. Ovissheten

relateras ocksa till radiologiska kontrol-
ler och risken att det ska komma tumor-
recidiv under férloppet. Vid dterbesck
(tre—sex manader efter operation och
onkologisk behandling) pa Akademiska
sjukhuset triffar patienter neurokirurg,
logoped och neuropsykolog som en del
av vara kliniska rutiner. Patienter med
diffusa gliom visar tydligt simre skatt-
ningar angiende hilsokvalitet, vitalitet,
fysiska och sociala funktioner. Detta re-
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sultat ir inte kopplat pd ndgot sitt till
kirurgiska faktorer (typ av kirurgi eller
radikalitet)’ och inte heller till kognitiva
funktioner®. Var tolkning ir att patien-
terna saknar en langsiktig plan som kan
stotta dem med kognitiv rehabilitering,
hjilp med psyko-sociala aspekter och allt
som kan forebygga psykisk ohilsa.

Vi har sedan forra aret borjat med en
ny multidisciplinir konferens som foku-
serar pa patienter med stabil sjukdom
(cller efter onkologisk behandling), men
som visar behov av multidisciplinira in-
satser angdende neurologiska, fysiska,
kognitiva och emotionella aspekter, si
kallad Rehab-MDK.

I gruppen medverkar neurokirurg,
onkolog, neurolog, kontakesjukskoter-
skor fran olika verksamheter, fysiotera-
peut, rehab-likare, neuropsykolog och
logoped.

BATTRE KOMMUNIKATION | VARDEN
Patienter kommer i kontakt med olika
yrkeskategorier under olika faser av for-
loppet och dirfér tycker vi att vem som
helst i gruppen som identifierar ett pro-
blem eller behov som kriver multidisci-
plinira insatser kan anmila fallet till
Rehab-MDK. Vi har diskuterat fall efter
iterbesok till neurokirurgeller logoped,
neuropsykolog eller efter direkt kontake
med kontaktsjukskéterska. Diskussio-
nen sammanfattar det aktuella tillstin-
det, vi gar igenom bildmaterial, medicin-
ska, kognitiva och psykosociala aspekter
for ate foresld nista steg och stotta pa-
tienter och anhoriga i denna fas.

Vi har dndrat vart arbetssitt inom
sjdlva gruppen for maligna hjarntumérer
med bittre kommunikation mellan oli-
ka yrkeskategorier. Vi lir oss mycket mer
av varandra och vi kan optimera resurser
och skynda pa vissa processer genom en
snabb kommunikation mellan yrkeska-
tegorier med spetskompetens om patien-
ter med hjirntumérer.

Vi upplever att med detta arbetssitt,
har vi méjlighet att finga de patienter
som upplever simre livskvalitet och dven
psykologiska svarigheter efter operation/
behandling. Patienten kan efter Rehab-
MDK remitteras direkt till rehabilite-
ringsvérd, fysioterapimottagningen eller
psykologisk bedomning/behandling via
primirvarden som kan kontaktas direkt
utan férdrojning,
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Vi dr nu mer uppmdrksamma
pad problem som inte dir relaterade

direket till kirurgisk eller onkologisk behand-

ling, men - som pa ett indirekt siitt - kan

leda till scimre eller kortare overlevnad och

bidra till att patienten blir en icke-fungerande

individ i sambhdillet.

UPPMARKSAMMA PA PROBLEM

Resurser och tid ir siklart begrinsade
for att stotta alla patienter med multidis-
ciplinir langtidsuppféljning varfor vi
har vissa kriterier for att vara effektiva.
For att en patient i nuliget ska anmailas/
diskuteras pA R-MDK ska patienten ha
nagot av foljande:

1. En ny diagnos av malign hjirntumor
efter operation som inte ir i behov av on-
kologisk behandling (eller efter att onko-
logisk behandling ir slutférd).

2. Tidigare diagnos av malign hjirntu-
mér men stabil onkologisk sjukdom och
med direkt behov av multidisciplinira
insatser.

3. Patienter med utmanande psyko-soci-
al situation ir prioriterande (smi barn,
svart med ADL).

For att optimera insatser och resurser ar
det viktigt att:

1) Patienten ska befinna sigi en stabil fas
av sjukdom, det vill siga att ingen radio-
logisk tumorprogress pavisas med eller
utan klinisk/medicinsk férsimring och
¢j heller vara i behov av nytt kirurgiske

ingrepp.

2) Diskussionen ska i forsta hand sam-
manfatta den aktuella situationen for
patienten postoperativt/efter onkologisk
behandling, och identifiera rehabilite-
ringsinsatser samt nya psyko-sociala as-
pekter som behéver diskuteras multidis-
ciplinirt.

3) Eventuell diskussion om kontakt med
palliativt team eller andra remisser kan
vid behov tas upp pd Rehab-MDK.

Vi dr nu mer uppmirksamma pé pro-
blem som inte ir relaterade direke till ki-
rurgisk eller onkologisk behandling,
men — som pa ett indireke sitt — kan leda
till simre eller kortare 6verlevnad och



bidra till att patienten blir en icke-fung-
erande individ i samhillet.

Med tanke pa att midnga unga patien-
ter har full arbetskapacitet fore opera-
tion 4r vart ansvar att ge alla mojligheter
till denna patientgrupp att komma till-
baka till ursprunglig livskvalitet. Vi
skulle vilja inkludera dtergingen till ar-
betet och livskvalitet som milvirde till-
sammans med &verlevnad for att utvir-
dera langsiktiga konsekvenser av den ki-
rurgiska och onkologiska behandlingen.

Med detta paradigmskifte kan vi dir-
for identifiera den bista kombination av
behandling och rehabiliteringsinsatser
och anpassa virden till varje individ.

Vir ambition ir att diskutera alla pa-
tienter med hjéirntumijrer som remitte-
ras till Akademiska sjukhuset genom att
oka antalet personer som medverkar i
gruppen och utveckla det befintliga
kommunikationsschemat med andra re-
gioner.
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