Oversittning “ chemobrain” dokument - “cytohjérna’

ChristinaMeyers, Ph.D. A.B. P.P., legitimerad neuropsykolog. Skapade neuropsykologiavdelningen inom den
da nystartade avdelningen for neuro-onkologi pA M.D. Anderson Cancer Center 1984. Har sedan dess varit
banbrytande inom klinisk forskning vad galler cancer och cancerbehandlingens paverkan pa det centrala
nervsystemets funktion. | sin utforligaforskning har hon ocksa beskrivit neurokognitiva och psykosociala
“efterdyningar” /péverkan av alatyper av cancersjukdomar och cancerbehandlingar. Hon arbetar for nérvarande
med att identifiera personer som skulle kunna ha en genetisk risk att utveckla cancerrel aterade neurokognitiva
symptom samt med att utveckla behandlingsstrategier for att hjal pa patienter som upplever sddana symptom.

George Sledge, leg l&kare, & Ballvé-Lantero professor i onkologi vid Indiana University i Indiana, dér han i
samarbete med andraleder “Indiana University’s Simon Cancer Center's’ bréstcancerprogram. Han &r ledande
inom forskning géllande nya bréstcancerbehandlingsmetoder, och forskar i anvandandet av
angiogenesblockerare, eller nedbrytning av blodtillférsel (nybildning av blodkérl), vid brostcancerbehandling.
Han & f n ordférandei “Eastern Cooperation Oncology Group’'s’ bréstcancerkommitté, samt styrelsemediem i
den amerikanska foreningen for klinisk onkologi. Han & ocksa medlem i trippel negativa bréstcancer féreningens
styrelse, samt medlem i “Breastcancer.org”s styrelse.

Vad ar chemo brain (cytohjérna) ?

CM: brist av vissa kognitiva funktioner i samband med cancer eller cancerbehandling, som utmérks av
otillracklig minneskapacitet, vilket innebér att man kan glémma négons namn eller nummer, men detta kommer
alltid tillbaka. Den mangd information en person kan tain paen gang & begransad, om jag t ex ger nagon en
listamed 12 ord att |ara sig kommer en person som lider att detta syndrom endast kunna kommaihéag 8 eller sa.
Det & nastan samma sak som “attention deficit” (koncentrationsvarigheter och hypo- eller hyperaktivitet): det tar
langre tid att gora ndgot och det kréver mer mental anstrangning att gora allt. Resonemang, probleml&sning och
talang paverkas daremot inte.

GS: Vad som stor mig nér jag hor detta &r att Du beskriver mig! En utmaning for |akare ar bristen pa objektiva
verktyg vid stallandet av en diagnos, vilket stammer in pa mangt och mycket inom psykologin och psykiatrin.
Kan Du gemig DSM (DSM = Diagnostic & Statistical Manual for Mental Disorders’ = “diagnostisk och
statistisk handbok for psykiska sukdomar*) kriteria eller ndgra andra kriteria som gor att jag som |akare eller
patient kan faststalla vem som lider av cytohjarna och vem som inte gor det ?

CM: Det &r en differentiell diagnos. Neuropsykologiska tester &r ytterst objektiva och vad vi méter &r subtila
skillnader jamfort med en persons funktionsniva fore sukdom. | praktiken betyder detta att jag kan traffaen
patient som s&ger sig lida av dessa symptom, men cytohjérna & en differentiell diagnos, vilket innebér att en
person subjektivt kan uppleva att hans eller hennes minne har blivit samre, men det kan ocksa vara sa att
personen lider av cancerrelaterad “fatigue” (trétthet) och darfor ar for trétt for att kunnaténka ordentligt eller ar
bekymrad och har svért att tain vad ndgon annan sager. Det skulle alltsd mycket val kunnavara ett tillstdnd som
inte har ndgot samband med sjalva cancerbehandlingen. Vi utfor standardprov dér vi vet vilket resultat en person
i en viss alder och med en viss utbildning i normalfall uppndr, sd det & savi testar for att avgdra om nagon har
négra svarigheter. Det finnsinga DSM kriterier, men de flesta férsakringsbolag erkanner detta syndrom och
betraktar det som ett funktionshinder, s det finns dar.

Hur langevarar “cytohjarna” ?

Lindafragar: jag blev klar med min cytostatikabehandling & 2007, och har fortfarande koncentrationsproblem.
Hur lange sitter effekternaav “cytohjarna” i ?

CM: Det varierar valdigt mycket fran person till person. N&r vi i véra studier undersokte kvinnor ett &r efter
avslutad behandling hade halften blivit battre och halften inte. Jag ordnar “cytohjarnaworkshoppar” pamin
ingtitution varje manad, och har kvinnor som avslutat sin behandling fér 10 &r sedanoch fortfarande lider av
detta, s for vissa kan det vara permanent medan andra &erhamtar sig. Det man bor hai dtanke &r att detta
vanligtvis ar fullt hanterbart och att alternativet inte & bra.

GS: Det &r alltid riskabelt att tatill anekdoter, men jag skulle garnavilja delamed mig av en sadan. Jag hade en
patient for flera &r sedan som var flygvardinna och en del av hennes arbete bestod i att ga upp- och nedfor
sittraderna och ta upp drinkbestaliningar. Fore cytostatikabehandlingen kunde hon kommaihég 6, 8 eller 10



bestdlningar utan ndgra som helst (minnes)problem. Efter cytostatikabehandlingen borjade hon med att skriva
ned bestéllningarna eftersom hon annars inte 1angre kom ihdg dem.Pa utsidan verkade hon fungera som vanligt,
eftersom hon hade anpassat sin cytohjérna sa att det s3g ut som om hon fungerade som hon brukade, men hon
géalv var medveten om att det var annorlunda. Detta & ett ménster som jag ser relativt ofta.

CM: Det &r ett perfekt exempel. Manniskor kan behdlla sin “funktionalitet” men till ett visst pris och
anstrangning.

Behandling(ar) for cytohjérna?

Papyrus fragar: finns det négra behandlingar som hjalper mot cytohjarna ? Jag har lidit av det i 9 & dnda sedan
jag fick behandling mot brostcancer.

CM: Det finns ett antal behandlingar som kan hjépa. L&t oss borja med medicinering. For dem som lider av stor
“fatigue” (trotthet) och tankspriddhet, kan stimulerande medel (stimulantia?) varatill hjélp. Om inga andra
kontraindikationer foreligger gor vi ofta s Fysisk traning kan ocksa hjalpa men man bor da varaforsiktig
eftersom béde “fatigue” och ork kan bli varre om man trénar for hart, si det maste vara rétt avvagt. Det finns ett
antal saker man kan gdra som for att underldtta det dagligalivet, s.k. kompensatoriska strategier - speciellt for
n&gon som studerar - sasom att anvanda sig av en kalender (papper €ller elektronisk), mobiltelefon med
paminnel sefunktion etc.

GS: Jag vill ocksa géarnai detta sammanhang namna ytterligare en sak, namligen att patienter som tror att de
lider cytohjarna bor 1&ta sina lékare vara “ goda lakare” . Det finns manga kognitiva problem som inte har nagot
som helst samband med cytohjarna, sdsom t ex depression. Detta erfordrar behandling i form av medicinering
eller terapi, vilka bada kan forbattra depressionsrel aterade problem. Dessutom finns det sjukdomar som enligt
min uppfattning kan ge upphov till liknande symptom som de som géller fér cytohjarna. En vanlig sadan &
hypothyroidism, dvs |&ga skoldkartelvarden, och detta kan kopplas samman med ett antal olika kognitiva
problem men & ocksa en vanlig endokrin sjukdom bade hos kvinnor som har haft - eller inte har haft -
brostcancer. Eftersom det &r enkelt, billigt och sakert att undersoka detta, och eftersom behandlingen &r bade
billig och mycket effektiv (en tablett innehdllande skoldkortel hormonersattning per dag) & detta ndgot som
borde undersokas.

CM: Det & utmarkt, och jag kan barahdllamed. Det &r ytterst viktigt att man faststaller att det inte finns en
annan behandlingsbar bakomliggande anledning till problemen. Jag tror ocksa att somnstorningar kan vara en
bidragande orsak, och att detta behandlas &r vasentligt.

GS: Det gdller speciellt for brostcancerpatienter. Cytostatika kan forvandla folk till “ soffpotatisar”, vilket i sin
tur kan bidratill viktuppgang som en foljd av behandlingen. Dettakan i sin tur bidratill somnapné
(andningsuppehall). Detta & mycket vanligt, och kan bidratill att man ofta kénner sig sémnig och liknar i mangt
och mycket de symptom som kan uppsta i samband med “ cytohjarna’. Satank pa att det finns en anledning till
att din onkolog ocksa har en allman- och invartesmedicinsk utbildning i botten!

Stimulantia for att avhjalpa cytohjarna ?

Post fragar: min onkolog bedriver forskning for att undersékaom Focalin (Dexmethylphenidate), en kusin till
Ritalin (methylphenidate) kan anvandas for att behandla “cytohjarna’. Studien pagér fortfarande, men min
|&kare har erbjudit vissa patienter detta lékemedel. For egen del kan jag siga att Focalin har haft en mirakul 6s
verkan. Min mentala skérpa och koncentration har forbéttrats bortom alla forvantningar. Trots det har jag inte
hort talas om denna l8kemedel shehandling. Vad &r din/er synpunkt ?

CM: Vi bdrjade behandla patienter med Ritalin, ett @dre stimulerande medel, men detta |&kemedel kan ha
biverkningar, sérskilt for patienter som har en tendens att vara éngsliga eller lider av hogt blodtryck. Men
Focalin |&ter mycket intressant.

GS: Min grupp publicerade en studie dé&r man hade anvant Ritalin for att behandla patienter som led av “fatigue’
efter adjuvant cytostatikabehandling och det visade sig vara effektivt for att lindra “fatigue”. Studien visade
ocksa pa manga biverkningar. Methyphenidate &r det kemiska namnet pa detta lakemedel, allmant kallat Ritalin,
och det kan orsaka forhojt blodtryck och gora att patienten kdnner sig “hyper”. Det tillhoér den grupp av
|akemedel som betecknas som “ speed”, sa dennatyp av |akemedel kan visserligen varatill stor hjap, men ocksa
ge upphov till ordentliga biverkningar. Dennatyp av 1akemede! & ocksa endast en tillfalig 6sning - enligt var
erfarenhet upplevde patienterna att de verkligen hjalpte under §alva behandlingstiden men sa fort man upphérde



med |akemed|et, forsvann effekten.

Hjglpa andra att forstd “cytohjarna” ?

Sharon frégar: Hur gor jag nar ndgon ser pAmig pa ett underligt sétt och inte kan forsta att jag lider av
“cytohjarna’ ? Vad skall jag saga ? Skall jag berétta ? Kommer de att tro mig ?

CM: Det &r en svér fréga eftersom manniskor kan uppleva dessa symptom pa olika sitt, och antingen ignorera
dem, eller i motsatstill detta bli valdigt upprérdaeller t o m undvika socia kontakt eftersom man &r orolig for att
man skall glémma bort ett ord eller ett namn. Hur man gor beror pa personen salv och hennes’hans omgivning,
men att kunna hantera situationen med humor réacker langt i min uppfattning!

Restriktioner/begrdnsningar ?

Zeniafrégar: Du/ni talade om négra av de saker vi kan gora for att lindra symptomen. Finns det nagot man inte
bor gora ?

CM: Jag kan inte komma pa négot sarskilt man inte skall gora. Jag kanner till saker som inte fungerar bra, men
detillhor inte kategorin “gor inte det har”. Avslappningsdvningar, t ex, hjélper inte mot “cytohjérna” men det
betyder inte att de ar ddliga. Ett undantag dock: nér det géller naturlakemedel bor man vara forsiktig. Det kan
finnas mycket information pa&internet som inte alltid &r helt korrekt. Det kan varafelaktig information eller
reklam. Som konsument skall man alltid vara pasin vakt nar det galler “mirakelkurer”, precis som som med allt
annat.

GC: Jag hdller helt och hallet med. Nagot annat som &r vért att némna ar att nér vi kliniskt sett talar om
“cytohjarna’ talar vi om en “rérligt mal” . En patient som genomgar cytostatikabehandling idag skiljer sig fran
den patient som avslutade sin behandling f6r en manad sedan som i sin tur skiljer sig fran den patient som
avslutade sin behandling for tio &r sedan. Eftersom saker och ting férandras (oftatill det battre), bér man vara
forsiktig nar man ser fordelar med det som man erbjuder patienter. Ménga forbéttringar ar just det, forbattringar
som till slut &nda kommer att ske.

CS: Jag skulle vara sérskilt vaksam nér det galler “mirakelkurer” eller liknande, eftersom den enda information
som finnstillganglig kommer fran de manniskor som marknadsfor produkten.

Kan dator program hjélpa mot “cytohjdrna”’ ?

CMac frégar: Jag har en fraga om ett datorprogram som har utvecklats av CogniFit och som heter “MindFit
Back-on-Track”, speciellt for brostcancerpatienter som upplever “cytodimma’. Har ni/du hort talas om detta och
skulle ndgot sadant kunnavaratill hjalp ?

Tack!

CM: Jag har hort talas om det, och det hjalper inte, och det & dyrt. Mental stimulering &r bra, eftersom vi ala- f
d brostcancerpatienter eller g - utvecklar vara kognitivafunktioner nér de stimuleras. Men dennatyp av program
“generaliserar” inte (“dont’generalize”). Du kan spela Nintendo eller [6sa korsord, men att tro att detta skulle
“generalisera’ (“generalize”)eller reparera en skada som kan ha orsakats av t ex cancerbehandling &r helt enkelt
inte sant. Det som hander nar man Gvar & att man blir battre pa det men det hindrar inte att man kan glémma ord
under en konversation €ller ta bort andra sadana (“ cytohjarne”) symptom. Sa Du kan lagga ned mycket pengar pa
“CogniFit", eller baraltsakorsordet i Din tidning, och Du kommer blir béttre pa bagge, men det kommer inte
paverka andraaspekter av Ditt liv. Om Du tycker det &r roligt, ok. Men att tro att det kan reparera en skada
stdmmer inte.

GS: Det &r viktigt att tillagga att férutom mental stimulering & fysisk stimulering ocksa bra. Studier visar att
patienter som tranar tenderar att ocksa ha battre mental formaga. Detta & speciellt viktigt for
brdstcancerpatienter, dar man tror att fysisk tréning kan ledatill béattre resultat.

CM: Fysisk traning ar brafor hjart-karlsystemet och allt annat ocksa.

Tester for att méta dndringar i hjarnan ?

Bess fragar: Vet man vilka delar av hjarnan som paverkas av respektive |akemedel och hur 1ang tid ? Finns det
nagra studier dar man har “scannat” hjarnan fére och efter behandling for att se vilka dndringar som har uppstatt



och kanske skréddarsy sérskilda évningar for att stimulera speciella delar av hjarnan for att hjélpa eller forbéttra
cellfornyelse.

CM: Hitintills har man inte gjort nagra fore/efter “scans’ (radiologisk diagnostisk understkning) eftersom det
skulle bli mycket kostsamt, men det monster som visats i neuropsykologiska studier visar pa en ineffektivitet i
den frontala subkortikala vita massan. Bara under det sista aret har det utforts ett antal studier pa djur dar man
har forskat pa effekten av ett antal olika vanliga cytostatikasubstanser pa hjarnfunktionen i djur, savi borjar att
forstd ndgra av de sétt som dessa komponenter paverkar hjarnstrukturen. Man har borjat dokumentera vaskul &
péverkan, paverkan pa den “vitamassan”, och detta kommer forhoppningsvis hjélpa oss att béttre forsta
mekanismen(rna) och att pa sa st béttre kunna behandla pa ett “ proaktivt” sétt.

GS: Min kollega har pa Indiana University, Dr. Andrew Saykin, som & “neuroimager”, haller just nu pd med att
“neuroimaging” (radiologisk diagnostik) studier pa patienter som fér cytostatikabehandling. Aven om han &nnu
inte har publicerat nagot, upplever jag det som att han redan har sett/upptéckt vissa betydande “ neuroimaging”
(radiologiska) forandringar hos patienter som far cytostatikabehandling.

CM: Det grundldggande hér &r att det hos vissa, men inte hos alla, patienter férekommer reella anatomiska
forandringar i hjarnan, men att detta bor studerasi forhallandetill de funktionella problemen
(funktionsnedséttningarna) for att se sambandet mellan dessa forandringar och de funktionella problemen
(funktionsnedséttningarna).

GS: En av de saker som fascinerar mig, frén ett stipendium jag arbetar med och som tittar pa behandling av
hjarnmetastaser hos brostcancerpatienter , & hur lite vi vet om hur substanserna penetrerar hjarnan.

CM: Och det kan finnas manga sétt att kommaigenom blod/hjarn barridren. Det finns ocksa substanser som kan
“induce” sekondara“messengers’: det vill ségade “induce” andra biokemiska substanser somi sin tur sedan kan
tasig igenom blod/hjérn barridren.Det kan aven finnas hormonella och autoimmuna anledningar till detta.

GS: Detta & fortfarande relativt outforskat omréde.

CM: Och vi vet att inte allafar detta. Vissa personer kommer att genomga behandling utan ndgra som helst
problem, men en majoritet upplever | 4ttare problem jamfort med hur de tidigare fungerade, och detta kan bero pa
ett antal saker.

Ar cytohjirna en hjarnskada ?

Diane frégar: menar ni/du att cytohjarna ar en hjarnskada ?

CM: Det &r en differentiell diagnos, si svaret & ja, for vissa patienter innebér det en hjarnskada. For andra
innebdr det symptom, som hanger ihop med “fatigue” (trotthet) eller depression, vilket inte nddvandigtvis &r en
hjarnskada. Det finns darfor flera sétt att se pa samma sak.

GS: Det kan egentligen sjélvklart, men en kvinna som bestker onkologen fér att fa cytostatikabehandling, & en
kvinna som nyligen fatt en allvarlig diagnos som kan medfdra angest, oro eller depression vilket i sin tur kan
paverka hennes mentala funktion (hennes psykiska sinnestillstand). Hon har troligtvis opererats och fétt narkos,
hon kan varatrott av jalva behandlingen, och “fatigue” (trottheten) i sig §élv kan péverka henne. Eftersom hon
&r trott, kanske hon tranar mindre, vilkert i sin tur kan paverka hur hon allméant kanner sig. Hon kanske har gétt
upp i vikt och har darmed hégre risk att utveckla somnapné. Hon kanske har kommit i klimakteriet som en féljd
av cytostatikabehandlingen. Det & alltsd mycket som sker samtidigt. Nagot av detta kan varaen direkt paverkan
av |akemedlet pa hjarnan, men det kan vara svart att avgora vad som &r vad hos manga patienter.

CM: Det &r darfor som sadana symptom bor utredas ordentligt.

GS: Jag héller med, och en sadan utredning bor inkludera sadant som vi vet &r reversibelt.

CM: Gatill Din onkolog och sig “jag har det har symptomet”, och ga sedan igenom allalampliga diagnostiska
undersokningar for att férsoka komma fram till vad som orsakar detta/dessa symptom. Det finns mycket man
under tiden kan gora.

GS: En s&dan undersokning kan t ex innebara att man letar efter ndgon eventuell endokrin sjukdony/stérning
eller stmnapné. Man kan ocksa undersoka om patienten lider av klinisk depression. Samtliga dessa &r “reversible
causes’ nér det géller kognitiv “dysfunction”.

CM: Undersokningen bor inkludera att man testar om jarnbrist (anemi) eller klimakteriet kan vara orsaken till
dessa symptom.

Forstor cytostatikabehandling hjarnceller ?

Dray fragar: Forstor behandling med Cytoxan (cyclophosphamide) och Taxotere (docetaxel) hjarnceller ?

CM: Det finnsinga studier som undersoker paverkan av Cytoxan forutom mycket akutalkraftiga andringar.



Cytoxan kan orsaka “oxidativ” stressi hjarnan, men sdvitt jag vet finns det inget i Cytoxan som skadar hjérnan,
sasom langvarig celldod. Man vet att det med sikerhet paverkar hjarnan, men det betyder inte nddvandigtvis
doda hjarnceller som inte kommer att aterbildas/fornyas.

GS: Som med sa manga andra saker ikvall sivet vi inte (sdkert). Nar man for 10 & sedan jamforde hogdos
cytostatika behandling fér bréstcancerpatienter med standard dos behandling forekom stérre férekomst av
hjarnpaverkan vid hogdosbehandling. | mangafall talade man om hogre doser av Cytoxan.

Skadar cytostatika hjdrnan ?

Dayse frégar: skadar cytostatika hjarnan ? & det reversibelt ?

CM: Det finns flera svar pa dennafraga. Vi har sett pa djur att vissa substanser i cytostatika kan skada hjarnan.
Man har studerat gnagare som genetiskt liknar manniskan. Allamanniskor &r dock inte genetiskt lika, sa vad vi
vet &r att vissa patienter inte har nagra som helst problem, n&gra har 14ttare besvér och andra har svérare besvar.
Det kan alltsa finnas en genetisk anledning till detta. Trots att det finns vissa bevis pd att vissa
cytostatikasubstanser kan orsaka hjarnskada/or, bor man ténka pa att dessa resultat baseras pa studier pa
genetiskt liknande djur och inte automatiskt kan dverforas pa manniskor.

Livsstilsindringar for att avhj&lpa cytohjarna ?

Didi frégar: Om sddant som korsord och datorspel inte nddvandigtvis kan hjalpa ndgon att &terhamta sig fran
cytohjarna, finns det ndgot annat man kan gora férutom att forsoka behandla detta med 1akemedel ? Kan jag gora
nagralivsstilsandringar ? och i safall ndgot sarskilt ?

CM: Det finns ett antal saker man kan gora for att lindra effekten av cytohjarnas paverkan i “vardagen”, men jag
skulle inte utesluta korsord om det & nagot Du tycker &r roligt. De hjalper inte mot sjdva* cytohjarnan” men
man skall géra sidant man tycker ar roligt. Du kan gorai ordning en sorts “ minnesplats’ i Ditt hem dar du lagger
nycklar etc. sd beh6ver Du inte oroa Dig Gver var de &. Anvand en agenda/kalender. Dela upp det du behover
gorai mindre bitar sa att Du kan planera ordentligt och gora lite & géngen. Du kommer att uppnd samma
slutresultat, bara pé ett lite annorlunda sétt. Om Du t ex &r dterupptar studier kanske Du inte langre kan
“vrélplugga’ kvallen innan infor en tenta eller ett prov. Jag skulle vilja pasta att de symptom som kan uppsta vid
cytohjarnainte kommer att hindra den stora majoriteten fran att géra vad den vill, men man kanske far komma
pa andra st att gora det pa.

Minnesforlust p g av cytostatika eller aldrande ?

Rebecca H frégar: Jag fick htgdosbehandling med Adriamycin (doxorubicin), Cytoxan (cyclophosphamide)
samt Taxotere (docetaxel) eller Taxol (paclitaxel) nar jag var 43 &r. | dagslaget, tre & senare, skyller jag
fortfarande min glémska pa cytostatikan. Ar det min 8lder som & boven i dramat eller fortfarande cytostatikan ?

CM: Vi vet att sddana har symptom kan kvarsta under Iang tid, ibland for altid. De har troligtvis ett samband
med Din behandling, eftersom man inte & dras sa dramatiskt att det har en sa stor péverkan/det paverkar sa
mycket. Att avfarda det helahjalper inte heller. Att ha genomgétt en cancersjukdom och cancerbehandling & en
process som har tagit pa Dina krafter. Det har tagit pa Dina krafter - och &ven om det &r hanterbart sa finns det
dar.

GS: Som lakare hatar jag att skyllandgot paddern! Inte bara for att jag dldras, utan for att nér 1akare skyller
nagot pa dldern sa finns en tendens att missa ndgot som & behandlingsbart och reversibelt.

CM: Det &r darfor det &r saviktigt att fa en diagnos grundad pa undersokning och inte bara antagandet att man
har blivit &dre, deprimerad eller trétt (fatigued). Det & inte en diagnos och inte till nagon hjalp

Hur lange stannar cytostatikan kvar i “systemet” ?

Pardue frégar: Hur |8ng tid efter avslutad behandling finns cytostatikan kvar i “systemet” (kroppen) ? Ar det
mojligt att kanna av biverkningar fran behandlingar som avslutades for tre &r sedan ?

CM: Vad jag vet ar att |akemedlets paverkan pa hjarnfunktionen motsvarar sjdvalakemedlets halva livslangd.
GS: Har bor vi dock gora skillnad pa hur lang tid Iakemedlet finns kvar och hur lang tid biverkningarna finns
kvar. De flesta cytostatikasubstanser har metaboliserat eller utsdndrat den storsta delen av cytostatikan ur
kroppen inom 2-3 dagar efter behandling. Behandlingskomplikationer, sdsom eventuella organskador, kan
kvarstd under langre tidsperioder.



CM: Det & darfor som “6verlevnadsfrégor” &r saviktiga. Du kan ha fatt behandling med Adriamycin
(doxorubicin) och ha hjartproblem lang tid efter avslutad behandling, s dessa frégor &r i dagslaget mycket
viktiga.

Vilken sorts lakare bor jag uppstka ?

L Suarez frégar: vilken sorts specialistldkare ar bast |1ampad om man har besvar med “cytohjarna’ ?

CM: Jag tycker att man forst bor gatill sin onkolog for en ordentlig (diagnostisk) undersokning av méjliga
medicinska faktorer som kan tankas bidratill problemen. Beroende pa vad dessa undersokningar visar, skulle
sedan en neuropsykolog kunna avgora vad patientens styrkor och svagheter ar for att sedan bestémmalamplig
behandling.

GS: Jag skulle viljatillagga att manga patienter, om de har en brainvartesakare av denne skulle undersokas for
att forsbka avgora om nagon endokrin sjukdom, sbmnapné eller depression, som & behandlingsbara, ligger
bakom besvéren. Jag skulle viljatilldgga att en brainvéarteslékare borde undersoka, i allafall vad géller
majoriteten av patienterna, om det finns ndgon annan bakomliggande orsak sdsom endokrin sjukdom, sémnapné
eller depression, vilken(vilka) ju kan behandlas. En invartes &kare kan vara béttre |dmpad a8n en onkolog. Né&r
man vél har utedutit vanligareversibla orsaker kan det varalampligt att bestka en neuropsykolog, vilket jag ofta
g6r med mina patienter.

Paverkar upplevt trauma hjarnan ?

LynnD fragar: Hur mycket av “cytohjarna’ kan harledastill post-traumatiskt stress syndrom efter att ha gatt
igenom diagnos, operation, cytostatika- och stralbehandling och immunoterapi ? Jag har nyligen fatt diagnosen

“w

angestsyndrom” och hade fére min cancerdiagnos, behandling och nu tillfrisknande inga problem.

CM: Det & en mycket stor komplikationsfaktor. Jag skulle tro att detta gér det hela sdmre. Det betyder inte att
cytohjarnainte finns, men reaktionen kan vara mycket kraftig och detta kan gora det svérare att fungera.

Tacker forsakringsbolagen diagnostiska under sbkningar ?

Ettevyvafrégar: Tacker forsakringsbolagen i allmanhet diagnostiska understkningar ? Om inte, & det dyrt ?

CM: Dér jag arbetar tacker forsakringen detta. Det & en procedur for att diagnosticera hjarnfunktion, sa det
tacks. Och det &r inte sd dyrt i jamforel se med operation, magnetrontgen, etc.

GS: Att ta“sido” prover for att avgdra om det foreligger t ex skoldkortelproblem eller somnapné ar relativt billigt
och ersétts av forsakringsbol agen.

Cytohjarna utan cytostatikabehandling ?

Camber frégar: Vad ni/du beskriver & precis vad jag upplever, men jag har aldrig genomgatt
cytostatikabehandling. Jag har genomgétt tre cancersjukdomar, fyra stora och ungefar tolv mindre operationer
dér jag blivit sovd samt fatt 1akemedel sbehandling. Min fréga & darfor om cytohjarna & en effekt endast av
cytostatikabehandling eller aven andra kemikalier som vi far ini kroppen ?

CM: Det & en mycket intressant fréga. Samtliga vara studier visar att ca en tredjedel a patienternafar en
kognitiv “brist” som verkar ha ett samband med kroppens reaktionen pa sjalva cancern. Sa enbart cancern kan
orsaka detta. Operation(er) och anestesi kan ocksa bidra.

GS: En studie som nyligen publicerats undersokte kognitiv dysfunktion hos kvinnor fore cytostatikabehandling.
Kvinnor med diagnosen “ductalt carcinomain situ” uppvisade mindre dysfunktion &n kvinnor i stadium | eller
I1, och vi bor darfor fréga oss om det ar §jalva cancern (cancersjukdomen) som orsakar symptomen.

CM: Det finns manga obesvarade frégor, men ungefar en tredjedel av patienterna upplever dessa symptom utan
att genomgétt cytostatikabehanding.

Vilkalédkemedel orsakar cytohjarna ?

Frégafran Terp: vet man vilkalen typ av cytostatika som mest troligt kommer att orsaka cytohjarna ?



CM: Jag skulle saga att vi inte vet tillrackligt. Ett antal substanser har testats i djurstudier, och samtliga pavisar
nagonting men vi har egentligen ingenting att jamféra med.

GS: En annan sak man bor hai dtanke &r att man sallan ger en kvinna adjuvant behandling med endast en
cytostatikasubstans. Det &r vanligt att en kvinnafar behandling med ett antal olika (I13ke)medel samtidigt.

CM: Jag &r inte saker pa om det spelar ndgon roll, eftersom olika typer av cancer behandlas med olika typer av
cytostatika, och samtliga kan uppleva“ cytohjarne”’ symptom.

GS:. Hoga doser av cytostatikall akemedel kan bidratill storre paverkan an en lagre dos men det sager oss a andra
sidan inte vilket (Iake)medel som ligger bakom denna paverkan. En annan aspekt vi inte har undersokt & om det
& nagon skillnad mellan behandlingar som ges under kort tid jamfort med langtidsbehandling.

Antidepressiva for att behandla cytohjdrna ?

Tykafragar: jag tror att cytohjarnan i mitt fall var resultatet av en klinisk depression. En 3-4 manaders
behandling med antidepressiva |akemedel (SSR) fick ordning pa min “hjarnkemi” (hjarna) och bidrog till att jag
terigen kunde f& ordning pa mina tankar och formulera fullstindiga och meningsfulla meningar, vilket &r
mycket viktigt i mitt arbete pd advokatbyrd. Finns det ndgra studier som undersoker anvandandet av
antidepressiva |akemedel fér behandling av cytohjarna?

CM: Det &r den hér differentiella diagnosen som Dr. Sledge tidigare talade om. Om behandling av depressionen
ar det basta man kan géra kommer dettatroligtvis att hjal pa.

GS: Jag tycker att det &r en jattebra fraga, och jag har inte svaret. Om vi har ett antal patienter som inte lider av
klinisk depression, och vi behandlar dem med SSRI 1&kemedel, kommer detta da ha ndgon effekt ?

CM: Jag tror inte att en s&dan studie har gjorts, men om jag trodde att depression inte var en bidragande faktor
skulle jag behandla symptomen med stimulerande medel (stimulantia ?) snarare &n med antidepressiva
lakemede!l. Men det &r bara vad jag tycker och inte baserat pa specifika data.

Genetiska tester for att diagnosticer a kognitiva svarigheter ?

Shadie frégar: Finns det nagot sétt for mig att veta om jag |0per en genetisk risk att utveckla neurokognitiva
symptom ?

CM: | dagsl&get & det inte mGjligt. Vi har precis pabdrjat dessa studier, och vi undersoker DNA,
metaboliserande gener, gener som skulle kunna gora ndgon mer benégen att utveckla demens senarei livet. Vi
undersoker alla majliga saker, men vi har precis borjat sAvi har i dagslaget ingen information. Om vi kan avgora
vem som kommer - eller inte - att f& besvér, kan vi ta sokandet efter personligt anpassad medicinering till nasta
niva

GS: Det har belyser en viktig aspekt- det bésta sittet att undvika toxicitet &r att inte fa (I1ake)mediet som
innehdller toxinet. En av de storsta férandringarna som har skett inom bréstcancer (behandling) under de senaste
aren &r att man forsokt - genom “genomic” teknologi (genteknologi ?) avgora vilka kvinnor som kan gagnas av
cytostatikabehandling och vilka som inte gér det. Jag hoppas att besvaren med cytohjérna kommer att minskai
framtiden genom att man kan minska det antal kvinnor som kommer att utséttas for vissa cytostatikamedel.

CM: Dé&r narmar vi oss frégan om “cytohjarna’ - vem kommer att gagnas av cytostatika (behandling) ?

GF: Vi har under de senaste &ren gjort stora andringar (i behandlingen av ?) lymfkortel-negativa tumarer,
Gstrogen-receptor-positiva tumérer. Jag administrerar/ger troligtvis endast halften sd mycket cytostatika som for
fyradr sedan.

CM: Och det & en stor fordel.

Finns det ndgratester for att diagnosticera cytohjarna ?

CarlaG: Vilken typ av tester finns det for att ta reda pd om man lider av cytohjarna ?

CM: Jag vill forstas skydda min yrkeskategori, men Du bor uppsika en neuropsykolog som vet hur man testar
hjarnfunktionen.

GS: Det &r viktigt. Din onkolog €eller invarted ékare kanske kan faststélla vad det inte &, men Du behdver en
neuropsykolog som kan faststélla vad det &r.

Kan huvudtrauma péverkarisken att drabbas av cytohjérna ?

JW frégar: & risken att drabbas av cytohjarna hdgre om man tidigare har drabbats av huvudtrauma ?



CM: Det vet vi inte. Verkligen inte. Om Du tidigare har varit utsatt for huvudtrauma och redan har problem som
uppstatt i samband med detta, behGver det inte innebara att Du kommer att reagera pa cytostatika(behandling).
Kvinnor som lider av cytohjarna loper inte storre risk att bli annu samre an ndgon annan, men det &r ett relativt
stort “sprang” och jag kan inte siga annat férutom att det &r inte troligt att kvinnor som har upplevt problem fore
cytostatikabehandling kommer att f& mer problem an ndgon annan. Savi vet inte.

Cytohjarnaeler Alzheimer s?

TW frégar: hur kan ni/du avgora skillnaden mellan cytohjarna och Alzheimers sukdom ?

CM: Det &r l&tt! Det & helt annorlunda. En person som lider av Alzheimers glémmer snabbt information. Jag
talade tidigare om att lara sig en listamed 12 ord. De som lider av cytohjérna och de som har Alzheimers kanske
kommer ihdg lika ménga ord, men personen som har Alzheimers kommer senare inte att kommaihég ndgraord
alls medan den som lider av cytohjarna kommer att kommaihdg samtliga. En person som har cytohjérna har
problem med “memory retrieval” (minnes ater/inhdmtning?). Om ndgon oroar sig for att ha Alzheimers har de
inte det! Manniskor med Alzheimers & inte medvetna om det.

GS: Det tycker jag personligen kanns mycket lugnande!

CM: Om man har cytohjarnaforsvinner ingenting ur minnet, det tas (retrieved ?) barainte fram pa ett effektivt
sétt. Vi har allaupplevt det dar “ordet patungan” - t ex nér vi forsoker kommaihdg vad skadespelareni en
speciéll film heter. Personer som lider av cytohjarna kommer langre fram fa tillbaka informationen - de glommer
den inte. Det & skillnaden.

Symptom pé cytohjarna ?

Julie frégar: Finns det ndgra speciella tecken som tyder pd att man har cytohjarna? Ar det att man har svart att
folja en tankegéng €ller & det koncentrationssvarigheter ? Tacksam for information.

CM: Allt det Du namner. Ibland innebér det att man tappar tankegangen, ibland att man glommer vissa ord.
Ibland innebér det att man &r distra eller har svart att gora flera saker samtidigt. Alla dessa ar tankbara symptom.
GS: Hur & det med numeriska frégor/begrepp ?

CM: Ja, att komma ihdg saker i huvudet, sdsom huvudrakning, skulle kunna vara svart. Jag har patienter som ar
sjukskoterskor och som kan tankas behtva rakna ut en |akemedel sdos per kilo kroppsvikt, och fran att tidigare
kunna ha gjort det i huvudet kan de inte langre det. Man kan inte tain sa mycket information som man tidigare
kunde, sa man kan missa nagot och talangre tid pasig att forsta ngot. Man har sagt att det tar 1angre tid och mer
anstrangning an normalt. Men har man baratillréckligt med tid, klarar man det - man kan fungera bra och for
utomstaende se ut som om man fungerade precis som forr, men sjalv vara medveten om att det innebar en storre
anstrangning.

GS: N&got som jag har observerat hos patienter ar att dennes/as uppfattning och omgivningens uppfattning om
hur hon/han fungerar ofta skiljer sig &t.

CM: Patienterna bibehdller sin funktionsniva, men de salva ar medvetna om till vilket pris. Vilket i sin tur
innebér att det kanske har avfardats som syndrom - det kanske innebér att de blir av med sitt arbete men de &ar
medvetna om det.

Paverkar cytohjarnaintellektet ?

Bev fragar: Jag antar att bara for att ndgon lider av cytohjarnainnebér det inte att det nddvandigtvis paverkar den
personens intellekt ? Stdmmer det ?

CM: Ja, det stammer. Cytohjarna paverkar inte intellektet, problemldsning, talang, skicklighet, etc. Det paverkar
din prestationsférmaga och, det i sig kan - beroende pa vilken sorts arbete Du har - innebéra ett problem. L&t oss
saga att Du brukar kunna utfora Ditt arbete utan stor tidspress, i safall spelar det inte s stor roll. Om Du har ett
arbete som innebar stor tidspress eller annan sorts “ press’ som skulle kunna paverka Din prestationsformaga, om
Dut ex &r advokat i en rattssal och méste kunnatanka snabbt skulle det daremot kunnavara ett problem. Sa det
beror pavilkakrav Du har pa Dig.

GS: Jag hade en patient som var advokat och som upplevde precis det hér efter avslutad cytostatikabehandling.
Det innebar ett stort handikapp for henne och hon blev av med sitt arbete eftersom hon inte kunde géra det hon
tidigare brukade gora.

CM: Méanga av dessa patienter técks av den amerikanska handikappslagen, vilket innebar att arbetsgivare maste
erbjuda rimlig anpassning. Men om man &r advokat kanske det innebar att man &r “funktionshindrad”. Men den



personen kan fortfarande vara mycket kunnig och skarpt/skicklig, sh man kanske kan finna andra arbetsuppgifter
for den personen sa att hon kan dvervinna svarigheterna. Jag arbetar ocksa med arbetsgivare for att se hur vi kan
|6sa s&dana har problem.

Ar cytohjdrnareversibelt ?

Bron frégar: &r cytohjarnareversibelt ?

CM: Ibland férsvinner det av sig §dlv och ibland goér det inte det.

GS: Jag har inte samma expertis som Dr. Meyer, men enligt den litteratur jag sett forekommer det stora
variationer.

CM: Négra patienter far aldrig nagrabesvar, i vissafall forsvinner de, i andrafall férsvinner de aldrig. Det &
valdigt inviduellt. Men jag vill ocksa papeka att det gér att hantera och &r béttre an alternativet, sdha det i
&tanke! Du kan inte kommartill mig som patient om Du inte lever!

GS: Vi kan draen parallel till ndgon som ser daligt, och da sager vi inte “tittainte” - vi sager istdllet “ skaffa
glasbgon”.

CM: Det &r helt korrekt!

Ostrogenbrist eler cytohjarna ?

Bernice T fragar: hur kan man skilja pé cytostatikans paverkan pa minnesproblem och effekterna av plotdlig
Ostrogenbrist ? | mitt fall opererades mina aggstockar bort efter cytostatikabehandlingen, vilket ledde till att jag
for tidigt hamnade i klimakteriet. Jag var vid tillfallet 40 & gammal men har tre & senare fortfarande problem
med att tdnkaklart.

CM: Sdvitt jag vet kan man inte siga exakt vad som ar det ena och vad som &r det andra, men att

plotsigt kommai klimakteriet kan ge upphov till kognitiva problem till skillnad frén ett “normalt” klimakterium
dér processen sker gradvis och man fortfarande har hormoner kvar.

GS: Det hér &r forskning som jag tycker &r forvirrande. Man har - som understudie till en av de stora adjuvanta
hormonbehandlingsforsoken, slumpméssigt tittat p&/ en grupp kvinnor som behandlats med
“arotomashammare” och jamfort dessa med kvinnor som fick ett placebo. Om jag tyder resultaten av detta férsok
rétt, kunde man inte se ndgon vad skillnad i neurokognitiv funktion for dessa tva grupper.

CM: Vi har en forsoksstudie som kommer publiceras snart och som tittar pa tamoxifen, dar vi har funnit samma
monster som vid cytostatikabehandling - négra kvinnor far inga som helst besvér, de flesta har I&ttare besvér och
négrakvinnor far sa stora besvér att man maste bytatill en annan |akemedel ssubstans. Pl6tslig hormonbrist (och
det & det samma for mén med prostatacancer) kan orsaka besvér.

GS: Aven 8ldern vid vilket dettaintraffar kan ha betydelse. Paverkan &r inte alls densamma for en 35-&ring som
for en 60-aring

Hur forklara cytohjdrna for sin chef ?

I1C frégar: Forutom att jag har svart att “hittaratt ord”, tar det mig langre tid att géra saker an tidigare. Hur
Overtygar jag min chef om att bara fér att jag avslutat min cytostatikabehandling &r jag inte tillbakai mitt
“normala’ tillstand (och hittar inte pa det bara for att slippa arbeta )?

CM: Jag vet inte hur Du 6vertygar Din chef. Det & inget pahitt, och det finns mycket litteratur att tillga, satatill
de vetenskapliga studierna som visar att detta ar ett “verkligt” problem med verkliga symptom . Namn ocks3 att
Dinabesvér kanske ocksa faller under/tacks av den amerikanska handikappslagen.

GS: Mitt svar &r att Du borde bestka en neuropsykolog for att formellt utreda och “ha papper” pa Dina besvér.
CM: Tack for det, jag hdller helt och hallet med!

Hur mycket kdnnedom om cytohjarna har ldkare/hur pass medvetna ar ldkare om “cytohjarna” ?

Carson frégar: varfor tar |akare inte upp detta med patienterna nar de har frégor ? Jag blev behandlad som en
idiot av min onkolog och héller p g av detta nu pa att byta |akare.

CS: Det har &r ett omréde som &r svart for onkologer, delvis darfor att man som onkolog inte har tillgang till
sofistikerade neuropsykologiska tester , delvis for att detta & ett omrade dar |8kare & bra pa att behandla akuta
toxiskatillstand vid behandling men inte palang vag sa skickliga pa att behandla kroniskt toxiskatillstand.
Dessutom &r det tyvarr s att sddana har samtal tar mycket tid och att onkologerna oftai verkligheten inte har
tillrackligt med tid for att hinna med detta under dagen. Det & ingen ursakt, men s& ser verkligheten ut.



CM: Jag héller med. Det innebar dessvarre att patienterna maste slass for sin egen sak. Patienterna behover vara
vé informerade och maste saga vad de behdver - det ma vara somnforskning, en sjukgymnast eller en
neuropsykolog. De behdver verkafor detta som ett led i kampen om patientens réttigheter. Dr. Sledge har rétt -
lakare har begransad tid, s & det bara. Och som patient maste Du veta vilken sorts behandling Du behtver och
setill att bl remitterad till rétt instans.

GS:. Som s& manga andra saker inom |akarvetenskapen &r detta ett omréde dar utvecklingen gér snabbt, och det
behandlingssétt vi hade for 10 & sedan skiljer sig frén dagens. Verkligheten for méanga onkologer &r att de har
svart att behandla detta eftersom de &r uthildade i cancerbehandling och intei hjarnfunktioner. | den information
vi i dagslaget ger till patienter om eventuella biverkningar némns fortfarande endast valdigt lite om eventuella
kognitiva besvér , delvis for att vi inte har tillrackligt med information att ge patienten.

CM: Och ménga av de saker som tas upp i informationsmaterialet (listan av eventuella biverkningar) &r det som
kavaralivsfarligt for en patient, och cytohjarna & inte livsfarligt. FOr majoriteten av patienternainnebér det inte
négot forskrackligt, utan vi talar om besvér som hindrar dem frén att utfora sina dagliga aktiviteter pa det vanliga
séttet. Man maste se det i det perspektivet.

GS: Jag tror att det har &r en del i en storre “trend” inom onkologin. For n&gra &r sedan ansag man det som en
seger om ens patient fortfarande levde efter 5 &r. Nar patientens dverlevnadsprognos nu har stigit till 5, 10 eller
15 &r ser vi fler ldngvariga biverkningar.

CM: Det har de facto nu blivit ett kroniskt snarare an ett akut problem. Det &r en kronisk sjukdom som vi
behandlar allteftersom den blossar upp.

Utveckling av cytohjarnebehandling ?

Izzard frégar: vilka behandlingar alt behandlingsmetoder & under utveckling for att behandlalangvarig paverkan
av cytohjarna? Tre ar efter avdutad behandling har jag fortfarande kognitiva problem som paverkar mitt arbete.

CM: Mitt svar &r att det inte finns nagra sarskilda behandlingar for cancerpatienter. Vi tittar pa sddana omraden
som behandling av hjarnskador och andra neurol ogiska sjukdomar. Det finnsinget som & specifikt relaterat till
just cancer, men vi tilldmpar sdant som har stéd i behandling av andra neurologiska tillstand och tillampar det
p& cancerpatienter.

GS: Om det & sd att vi har blivit battre pa att rutinmassigt diagnosticera detta och med hjdp av “functional
neuroimaging”, tyder det pa sarskilda brister. Lat oss sagaatt vi inom fem &r sakert vet att cytostatika X ger
upphov till en sérskild skada pa frontallobern. N&r dessa diagnostiska tekniker val finns, kan vi borja tanka pa att
utveckla behandlingar som skulle kunna “stora’ det vi ser pa (réntgen)bilderna. Det & |ang vag kvar innan vi
kan lanka“imaging” till de andratesternavi utfor, men jag tror att vi snart & dér och att vi kommer att kunnata
fram behandlingsstrategier som kan aterstélla det.

CM: Jag héller med, och det &r i den riktningen vi gar.

Kalla: www.breastcancer.org
Oversittning gjord av Katarina Jorgensen




