neuroonkologi

— ett nytt omrdde inom
Sjukskoterskor i cancervard

Det dr kanske inte helt ovanligt att cancerpatienter faller mellan olika stolar i varden. For
patienter med maligna hjarntumorer kan dock den risken vara extra stor - under den ofta
svara sjukdomsprocessen slits de mellan neurologer, kirurger och onkologer med férvirring
och otrygghet som f6ljd. Att ha EN kontaktsjukskoterska - inte tre olika - att hdlla i handen
ar till stor hjélp for bdde den sjuke och de nédrstdende.

NONIS - Neuro Oncology Nurses in Sweden ar ett ndtverk som har kimpat sedan 2005 for
att nd malet att kontaktsjukskoterskor ska finnas med fran diagnos till dod fo6r dessa utsatta
patienter som har ett extra stort behov av omvardnad.

NONIS, som tidigare har varit en 16s sammanslutning, som har ordnat vélbesokta, rliga
traffar for neuroonkologiska kontaktsjukskoterskor i hela landet, dr sedan i varas en
undergrupp i Sjukskoterskor i cancervard.

Genom att gd samman pa ett organiserat sitt och skapa en strukturerad férening med
formella medlemmar hoppas man kunna sétta ljuset pa de speciella svarigheter som denna
patientgrupp har - med bland annat kognitiv nedsattning och psykosociala problem - och
péaverka arbetet med att skapa kanaler, inte stupror, for samverkan mellan de olika
medicinska omraden som dr inblandade i patientens vard.

Onkologi i Sverige har pratat med fyra av de erfarna kontaktsjukskoterskorna i
NONIS planeringsgrupp.
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Intensiv utveckling pa

o

utmanande omrade

Glioblastom ar den vanligaste maligna hjarntuméren och
utgor en dryg tredjedel av alla priméra hjarntumorer som
drabbar vuxna, cirka 400 nya fall per ar. Glioblastom kan
i dagsldget inte botas varfor behandlingen inriktas pa
att bromsa tumorens tillvaxt, forlanga 6verlevnad och
bibehalla livskvaliteten.

Dagens behandlingsarsenal bestar av kirurgi, stralbe-
handling, cytostatika och sa kallad TTFields-terapi, alter-
nerade elektriska falt som stor celldelningen.

Under manga ar gjordes knappt nagra framsteg alls
i behandlingen av glioblastom. Vid millenniets borjan
introducerades temozolomid, ett cytostatikum som
o6kade medianoverlevnaden fran 12,1 manader med en-
bart stralbehandling till 14,6 manader med temozolomid
som tillagg till stralbehandling. Darefter hande i stort sett
ingenting forran TTFields godkandes for nagra ar sedan.
En langtidsanalys av den registreringsgrundande stu-
dien EF-14 visade pa en total medianoverlevnad pa 20,9
manader for patienter som fick tilldagg av Optune jamfort
med 16 manader for dem som enbart fick temozolomid.

Sedan en tid tillbaka pagar omfattande forskning om

nya satt att angripa glioblastom. Immunterapi, som mer
eller mindre revolutionerat behandlingen av manga
andra cancerformer, ar ett hogintressant omrade som
engagerar forskargrupper varlden 6ver. Immuncheck-
pointhammare har emellertid inte visat sig fungera sa val
vid glioblastom, men olika kombinationer prévas - med
cytostatika, stralbehandling och TTFields. Forsok pagar
aven med onkolytiska virus som dels kan déda cancer-
celler, dels forbattra mikromiljon pa ett satt som antas
forbattra forutsattningarna for immunterapi.

Darutover satts stort hopp till behandling med ge-
netiskt modifierade sa kallade CAR-T-celler (se separat
artikel av Anna Dimberg och Magnus Essand pa sida 60).
Injektioner med SVF, stromal vascular fraction, i opera-
tionskaviteten i samband med resektion uppfattas ocksa
som lovande, liksom peptid- eller cellbaserade vacciner.

En annan variant bygger pa bioadhesiva nanopartiklar
som faster vid tumorplatsen och sedan langsamt frigor
syntetiserade peptidnukleinsyror som riktas mot sa kal-
lade "oncomiRs”, en typ av 6veruttryckt mikro-RNA som
framjar tumoraktivitet.
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Unikt utvecklingsarbete bakom
samordnad mottagning i Lund

Anna Brynell blev fardig sjukskoterska for 30 ar $ec an och har arbetat som kontakt-

sjukskoterska sedan 2011. Hon ar kanske en av

contaktsjukskéterskor i landet som

kdnner sig n6jd med hur de bedriver omhidndertagandet av patienter med hjarntumorer.
Hon arbetar ndmligen pa Sveriges enda neuroonkologiska mottagning.

ack vare god samordning har vi lyckats undvika en upp-
Tdelning mellan neurologi och onkologi. Vara patienter

fir majoriteten av sin behandling och gor sina besok till
bide specialistlikare, kontaktsjukskéterska och rehabilite-
ringsteamet hir, pd neuroonkologiska mottagningen.

Anna Brynell arbetar med l6pande kartliggning av om-
vardnads- och rehabiliteringsbehov samt uppféljning av dessa.
Hon ir dven ansvarig for och ger onkologisk behandling pa
mottagningen.

— Patienten och deras nirstiende behéver inte fundera pa
vilken klinik de tillhor — och de har EN kontaktsjukskoterska
som fast virdkontakt som foljer dem genom hela processen,
sager hon.

Den neuroonkologiska mottagningen, som 6ppnade i janu-
ari 2015, r resultatet av ett forbattringsarbete som Anna gjorde
2014 tillsammans med sin davarande kollega. Arbetet ingick
som ett kursmoment i Kontaksjukskéterskeutbildningen och
var ett samarbete mellan RCC Syd, RCC Viist och Chalmers i
Goteborg. Idag ar hon representant i nationella och regionala
arbetsgruppen f6r Min Vérdplan for tumér i CNS.

SAMORDNING OVER KLINIKER
- Vi fick méjligheten att gora ett unike utvecklingsarbete och
utmaningarna med att skapa denna typ av mottagning med
multiprofessionellt omhindertagande och tva specialiteter
som parallella aktdrer var manga, men mycket givande, kon-
staterar hon. Som kontaktsjukskoterskor hade vi sett ett stort
behov hos patienter och nirstiende av samordning over klini-
kerna och det var det som lag bakom idén.

Hon ingdr i NONIS planeringsgrupp och lyfter fram nit-
verkets méjlighet att paverka som en viktig faktor bakom
framgingen.
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— Innan NONIS startade bedrev vi kontaktsjukskoterskor
vart arbete pa egen hand pa olika hill i Sverige, utan att ha stod
av varandra. Denna patientgrupp ir komplex och extra drab-
bad da de har bade cancer och neurologiska symtom relaterat
till sin hjarnskada. Jag ir vildigt tacksam for att mina kompe-
tenta kollegor i NONIS har orkat driva och utveckla nitverket
under alla dessa &r. Sjilv arbetar jag lite for mycket kliniske just
nu for att kunna vara lika aktiv, men NONIS har verkligen
bidragit till att uppmirksamma dessa patienters speciella si-
tuation i hela landet.

Precis som de andra i NONIS planeringsgrupp betonar hon
vilken viktig roll kontaktssjukskoterskan har i omvirdnaden
runt denna patientgrupp.

— Vart arbete handlar mycket om att stotta patienten och
kanske framfor allt nirstdende. Att ta de svira samtalen, lyss-
na och viga svara pa de svara fragorna. Det finns ofta ett stort
psykosocialt lidande i familjer dir en anhorig drabbas av ma-
lign hjirntumor, till exempel glioblastom, som 4r den mest



Anna Brynell, som arbetar som kontakt-
sjukskoterska pa landets enda neuroon-
kologiska mottagning pa Skanes universi-
tetssjukhus i Lund, foljer patienten
genom hela vardprocessen.
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elakartade varianten. I takt med snabbare utredning och for- patienten fir ratt vird och omsorg under hela processen.
bittrad diagnostik samt att onkologisk behandling erbjuds alle An si linge finns det ingen kurativ behandling for de svi-
hégre upp i aldern okar dven biverkningarna och dirmed be- raste formerna av maligna hjirntumorer, dirfor ar dtgarder for
hoven av omvirdnad. att bibehélla och stirka patientens befintliga funktioner av

hogsta prioritet. Att bedoma och kartligga behov av — och

VIKTIGT STOTTA NARSTAENDE erbjuda — rehabilitering dr viktigt och ingdr ocksd i Anna Bry-
Hon betonar att allmint minskade resurser gor att kontake- nells arbetsuppgifter.
sjukskoterskans uppdrag, att finnas dir for hela familjen, blir En viktig del i Annas arbete som kontaktsjukskoterska
innu viktigare. handlar om att ge hopp, pa ett arligt sitt.

— Visiger sillan nej. Vi vill finnas dir hela tiden for dem — Det giller att frsoka gora det bista av en svér situation,
som behdver oss. De patienter som har ett fungerande socialt  att pd olika vis lyssna in och hjilpa den sjuke och de nirstd-
nitverk far sitt frimsta stod frin sina nirmaste. Virtuppdrag  ende att bevara en god livskvalitet s& linge det gir. Genom
blir d& primirt att stotta narstdende. Fér om inte de orkar fal-  nitverket inom NONIS ges méjlighet att Iyfta de svira frage-
ler dven patienten. stallningarna som vi méter dagligen, fa rid och st6d. P4 vara

Uppdraget som kontaksjukskoterska pa en neuroonkolo- drliga utbildningstriffar sitter vi ihop programmet efter im-
gisk mottagning innebar dven att Anna har ett nira samar- nesonskemal baserat pé bland annat utvirderingen frin vara
bete med andra virdgivare runt patienten, som primarvird,  kollegor som varit med foregiende 4r, ndgot som kinns viktigt

hemsjukvard och palliative team. Alle for att sikerstilla att och virdefullt.
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"En patientgrupp som riskerar
att hamna mellan olika
medicinska ansvarsomraden”

- Patienter med neuroonkologisk sjukdom &r en extra komplicerad patientgrupp som
kraver en strukturerad, sammanhéllen vard och dar en fast vairdkontakt dr extra viktig,
dven for de narstdende. Men idag riskerar de att hamna mellan olika medicinska ansvars-
omrédden - neurologi, kirurgi och onkologi. Det kan ju inte vara meningen att svért sjuka
patienter som dessutom har kognitiv nedsittning ska behéva ldra sig vart organisatoriska
system, samarbetet bor fungera s bra att de helst inte ska méarka nagot av detta.

via NONIS kimpar for att patienter med maligna

S 4 siger Alexandra Dovin, en av dem som bland annat

hjarntumorer — och deras nirstiende — ska fi den hjilp
de behover.

— Jag har en personlig koppling till dessa patienter, min
moster gick bort i den mest aggressiva formen av hjarntumor.
Sedan 2008 har jag arbetat med den hir diagnosgruppen pd
olika sitt, bland annat inom neurorehabilitering och inom
specialiserad palliativ vard.

2012 blev hon kontaktsjukskéterska och under fem ar ar-
betade hon pa neurokirurgen pa Karolinska, s smaningom
som samordnande kontaktsjukskoterska och regional process-
ledare f6r RCC. Alexandra Dovin ingar i den nationella ar-
betsgruppen for Min Virdplan och ir virdutvecklingsledare
pa Medicinsk enhet Neurologi pa Karolinska Universitets-
sjukhuset. Just nu arbetar hon som projektledare for Integre-
rad vard, som finansieras av RCC.

— RCC har under aren gjort ménga olika satsningar inom
omvirdnad for att implementera cancerstrategin och vi har
kommit en bit pd vag. De har varit mycket stottande for oss
sjukskoterskor, siger Alexandra, som sedan nigra &r arbetar
med projekeet Integrerad Vard.

Hon har varit en del av NONIS planeringsgrupp sedan
2018.

NONIS startades av eldsjalar 2005 och har varit drivande
inda sedan dess med arliga utbildningstriffar och aktivt nit-
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verkande. Och vi fortsitter att sliss for “vir” patientgrupp
som inte alla forstar. Den som drabbas av en elakartad hjirn-
tumor far utdver biverkningar av operation, strélning och cy-
tostatika ofta kognitiva och psykosociala svarigheter. Hjirn-
skador och hjirntrétthet som inte alltid syns, berdttar Alex-
andra Dovin, som frimst arbetar med patienter med maligna
hjirntumorer, till exempel hogmaligna glioblastom dar det
innu inte finns nigon bot att erbjuda.

Hon poingterar vikten av att dessa patienter ska ha tillging
till en fast virdkontakt i form av en kontakesjukskoterska un-
der hela sjukdomsprocessen.

— Béde patienten och de nirstiende behéver mycket stod.
Om patienten drabbas av personlighetsforandringar borjar de
anhdériga sorja medan patienten fortfarande lever. Vi kallar
det "vintesorg’.

Kontaktsjukskoterskan kan via olika verkeyg, till exempel
kuratorskontakter, stotta de drabbade for att gora livskvalite-
ten si bra som majligt under sjukdomstiden.

Hon betonar att det mest angelagna mélet for NONIS ir
samverkan mellan sjukskéterskor som arbetar med neuroon-
kologiska patienter i Sverige.

— Det réder tyvirr brist pa kontaktsjukskéterskor pi manga
stillen idag och de far inte alltid forutsittningar att arbeta
efter den nationella uppdragsbeskrivningen. NONIS hjilper
oss att ta stdd i varandra, bli en starkare rost och sitta ljuset
pa omvirdnad i exempelvis vardprogram.
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Den viktigaste uppgiften for NONIS &r att
framja samverkan mellan sjukskoterskor som
arbetar med neuroonkologiska patienter,
anser Alexandra Dovin, processledare hjarn-
tumorer, RCC Stockholm Gotland.
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cee ) neuroonkologi

"Vill driva utsatta

patienters talan”
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Battre samverkan 6ver klinikgranserna forbattrar
patienternas livskvalitet, betonar kontaktsjuksko-
terskan Alicia Hellgren pa Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset. Hon ar ocksa omvardnadsordférande
inom RCC Vast.

Foto: MAGNUS GOTANDER

Alicia Hellgren blev fardig
sjukskoterska 2012 och bor-
jade tva ar senare arbeta som
kontaktsjukskdterska i tumor- |
teamet pa neurologmottag-
ningen pd Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset.

- Jag har alltid intresserat

mig for neurologi och har

frdn borjan dragits till denna
utsatta patientgrupp som har

ett sa stort omvardnadsbehov

och ofta har svéart att féra sin

egen talan. Vi vill kunna vara
deras foresprakare och driva
deras fragor i vart nitverk,

sager Alicia Hellgren, som

hoppas att det ska bli ldttare

att nd ut nu ndar NONIS 4r en
undergrupp i Sjukskdterskor

i cancervard.

med hjirntumérer ska ha tillging till kontaktsjuk-
skoterska under hela sjukdomsperioden — 6ver olika kli-
nikgrinser.

— Nir det giller till exempel patienter med glioblastom ar
det olika i olika regioner. Hos oss fungerar det sa hir: Vikon-
takesjukskoterskor blir inkopplade under utredningen pa den
klinik dér patienten hamnar forst, pa neurologen. Forsta kon-
takten sker ofta efter MR-undersokning, som ingar i det stan-
dardiserade vardforloppet. Det ir d4 jag triffar patienten for-
sta gangen tillsammans med likare och nirstiende. Efter ope-
ration, nir patienten ska fi onkologisk behandling, kopplas
en annan kontaktsjukskoterska in under sjilva behandlings-
perioden. For att det ska bli tydligt for patient och narstiende
vem som har ansvar for virden sé tar vi pi neurologen ett steg

E tt av de 6vergripande malen for NONIS ir att patienter

tillbaka under den perioden. Men vi avslutar inte patienten
hos oss, forklarar Alicia Hellgren och fortsitter:

— Nir behandlingen ar klar dterkommer patienten till neu-
rologen och d4 tar vi hand om den fortsatta uppfoljningen.
Ofta har vi kontakesjukskoterskor huvudansvaret for behovs-
bedémningen av rehabilitering som ju ska vara dterkomman-
de under hela virdperioden och finnas med i Min vérdplan.

- Vara kontaktsjukskéterskor ar med frin bérjan till slutet
under vardforloppet, det blir alltsd tva fasta virdkontakter for
patienten. Det viktiga ar att patienten alltid ska ha tillging
till kontaktsjukskéterska, men det behéver inte vara EN per-
son, det kan handla om att koppla in flera kontaktsjukskéter-

Vara kontaktsjukskoter-

skor ar med fran borjan
till slutet under vardforloppet,
det blir alltsa tva fasta vard-
kontakter for patienten.

skor med olika kompetens under delar av virdprocessen. Sa
ser det ut hir i Géteborg,

Bittre samverkan over klinikgrinserna behovs for ate ge
patienterna en sé bra livskvalitet som mojligt, anser Alicia
Hellgren, som kom med i NONIS planeringsgrupp, dir dven
Cecilia Skoglund, kontaktsjukskéterska pa Neurologkliniken
pa SU, ingdr nir hon arbetade med att ta fram ett nytt natio-
nelle Virdprogram for sjukdomar i hjirna, ryggmirg och dess
hinnor.

- Viir inte manga som arbetar med denna patientgrupp,
som ju dr mycket liten jimfort med till exempel brost- och
prostatacancer. An sa linge finns NONIS bara pa Facebook,
det gir inte ens att googla pé oss och vi har inga fasta medlem-
mar, konstaterar hon och tilligger att hon hoppas att ett
strukturerat medlemskap i Sjukskéterskor i cancervird nu ska
locka fler kollegor i landet att engagera sig for dessa patienter.
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Forskaren och sjukskoterskan
Lena Rosenlund, RCC Stockholm
Gotland, som var en avdem som
startade NONIS, ingér numera i
EANO:s (European Association
of Neuro-Oncology) exekutiva
kommitté.

Foto: BOSSE JOHANSSON
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NONIS - klassiskt eldsjalsuppdrag
och en ambitios intresseforening

Lena Rosenlund har arbetat som sjukskoterska sedan 1997, varav 15 ar pa neurokirurgiska
kliniken pé Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm. Hon var en avdem som starta-
de NONIS for ndra 20 dr sedan. Bakgrunden till idén att skapa nitverket NONIS var ett okat
behov av att dela erfarenheter med andra sjukskéterskor som arbetar med patienter som
befinner sig i granslandet mellan neurologi, onkologi och kirurgi.

atient och nirstiende ska inte ens behdva mirka av att
P det handlar om olika klinikers ansvarsomraden. Allas

kompetens behovs och samarbete leder till battre vard.
Det behévs en helhetssyn for patienter med neuroonkologis-
ka sjukdomar, ett system dir alla nodvindiga delar i virden
finns med, siger Lena Rosenlund och fortsitter:

— Det viktigaste ir att erbjuda tillginglighet och ett gott
samarbete med patienten och de nirstdende. De ér inte bara
ett naturligt stdd for patienten, det ir de som observerar en
forindring hos patienten och som kan sikerstilla att medici-
ner tas pé ett sakert sitt.

Nir kontakesjukskéterskor for patienter med cancersjuk-
domar skulle implementeras i Region Stockholm 2007 var
Lena en av dem.

— Vibestimde oss for att forsoka folja patienter med ma-
ligna hjirntumérer frin diagnos till dd, oavsett klinik eller
hemsjukvard. Men eftersom sjukvirden 4r organiserad enligt
stuprorsmodellen var det manga utmaningar pé vigen, kon-
staterar hon.

— Vi sig till exempel att det brukar vara en orolig tid for
patienterna efter strilbehandlingen sd vi gick dit under deras
sista behandlingsvecka for att forbereda dem pé nista steg —
och for att helt enkelt bara fraga hur de madde. Jag tycker om
att arbeta i team och mitt jobb som kontaktsjukskoterska ar
den roligaste tjanst jag har haft i mitt yrkesliv, siger Lena Ro-
senlund, som tycker att man bor ersitta ordet overlimna med
ordet samarbeta nir patienten gir mellan kliniker under sjuk-
domstiden.

Arbetet med NONIS har sedan starten varit ett klassiskt
eldsjalsuppdrag, ndgot hon och kollegorna i planeringsgrup-
pen har gjort pa sin fritid.

— NONIS ir en ambitios intresseforening utan fasta med-
lemmar men vi brukar vara upp till 40 personer pa véra triffar.

Sedan forra aret sitter Lena Rosenlund i EANO:s (Euro-
pean Association of Neuro-Oncology) exekutiva kommitté.
Hon ir dven med i den nystartade kommittén for sjukskoter-
skor och andra paramedicinare inom neuroonkologi och har
deltagit pa alla CNS-konferenser sedan 2008.

- Det jag lar mig dir tar jag vidare till NONIS. Och om-
vardnad har idag fitt ett stdrre utrymme pd EANO:s konfe-
renser. De senaste aren har hon varit doktorand pé Institutio-
nen for virdvetenskap och hilsa vid Goteborgs universitet.

— Jag disputerade i slutet av mars med avhandlingen "Mit-
ning av patienters upplevelse av personcentrerad vird — med
sikte pa en item-bank”, berittar hon och tilligger att hon nu
dtergdct till sin tjanst pA RCC Stockholm Gotland, dir hon
arbetar med patientrapporterade matt och kvalitetsregistret
for tumorer i hjarnan och centrala nervsystemet.

Hon tycker att fler inom NONIS, precis som hon sjilv,
borde bérja forska med hjilp av data frin registret.

— Och jag hoppas att vi kan f4 in fler variabler f6r omvard-
nad och paramedicinska bedomningar samt kvalitetsindika-
torer i kvalitetsregistren.

EVELYN PESIKAN,
FRILANSJOURNALIST OCH
MEDICINSK SKRIBENT
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