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Remissrunda — Min vardplan Hypofystumorer, Cushings sjukdom
och akromegali

Hir foljer patientinformationen till Min vardplan fér Hypofystumérer, Cushings sjukdom och
akromegali. Innehallet har tagits fram av RCC:s nationella arbetsgrupp f6r Min vardplan
Hypofystumorer f6r diagnoserna Cushings sjukdom och akromegali.

Remissrundan finns for att profession och patienter ska fa tillfille att kommentera och limna
synpunkter pa innehallet i Min vardplan. Ge girna konkreta forslag pa dndringar och tillagg.

Hur Min vardplan &r strukturerat

I Min vardplan f6r Hypofystumérer, Cushings sjukdom och akromegali finns bade generell
information och information som ar specifik for diagnosen. De diagnosspecifika texterna ar
mirkta med ett ”D” framfor rubriken. Ovriga texter ir generella och anvinds for flera
diagnoser. Innehallet dr sprakgranskat enligt riktlinjerna for klarsprak.

Observera att ingen patient ska fa all information, utan endast den information som ar
relevant f6r individen.

Min vardplan publiceras digitalt via 1177 1 St6d och behandling. I demonstrationsfilmen ser du
hur Min vardplan ser ut for patienten: Patientens Min vardplan, YouTube

Lis mer om vilka onkologiska behandlingsregimer som anvands till Min véardplan i

Regimbiblioteket: Kunskapsbanken — Lakemedelsregimer, cancercentrum.se

Innehallet i Min vardplan Hypofystumorer, Cushings sjukdom och akromegali utgar frin
riktlinjer som beskrivs i Nationella vardprogrammet f6r Hypofystumorer.

Vi tar tacksamt emot synpunkter pa innehallet i Min vardplan Hypofystumorer, Cushings
sjukdom och akromegali. Du kan bara limna svar via webbenkiten:
https://link.webropolsurveys.com/S/F74C5D186DABEFAG

Vinligen gor inga kommentarer i PDF-dokumentet.

Skicka remissvaret senast 2026-06-12.

Pa nationella arbetsgruppens vignar,

Maria Forsgren handldggare for arbetsgruppen for patientinformation till Min vardplan
Hypofystumorer, Cushings sjukdom och akromegali.

Regionalt cancercentrum i samverkan

Sveriges Kommuner och Regioner | 118 82 Stockholm
Besok: Hornsgatan 20 | Telefon: 08-452 70 00

E-post: info@cancercentrum.se | www.cancercentrum.se
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1. MOTET MED VARDEN

(D) Vad ar Min vardplan?

Min vardplan gor att du kan vara delaktig i din vard sa mycket du vill och kan.
Innehallet ska alltid utga fran dina behov och aktiveras tillsammans med dig.
Syftet ar att ge tydlig information och stod till dig och dina narstaende.

I Min vardplan far du information om din sjukdom,
behandling och dina rattigheter. Du far ocksa
individuellt anpassade rad om egenvard, alltsa vad
du kan gora sjalv for att ma battre och sadant som
sjukvarden overlater at dig att géra. Raden du far i
Min vardplan ska vara kopplade till den planering du
och vardpersonalen gor tillsammans, sa att du sjalv
kan medverka pa basta satt i din rehabilitering. Det
ska vara tydligt for dig vilken planering som galler.

Min vardplan ska bidra till att du

Du aktiverar innehall till Min vardplan och

e kanner dig trygg, informerad och delaktig planerar varden tillsammans med din
. .. e 4 e g kontaktsjukskéterska eller annan
e har inflytande 6ver det som &r viktigt for dig vérdpersonal

forstar vad som hander i din vard och behandling

vet hur du kan starka din halsa fére, under, mellan och efter behandlingsperioderna.

Du och kontaktsjukskéterskan, eller annan vardpersonal, uppdaterar Min vardplan tillsammans
nar varden och behandlingen andras pa ett satt som har betydelse for dig.

Vad innehaller Min vardplan?

Innehallet i Min vardplan anpassas efter dina behov och énskemal. Det betyder att alla patienter
har olika Min vardplan. Du kan ocksa bidra sjalv genom att skatta hur du mar, kommunicera
med vardpersonalen och vara delaktig i planeringen. Viss information ar dock alltid med,
eftersom den galler alla som behandlas fér din typ av tumdrsjukdom.

Informationen i Min vardplan gar att Iasa som en bok fran bérjan till slut. Men den ar mer tankt
som ett uppslagsverk som du kan komma tillbaka till nar planeringen eller foérutsattningarna
andras, eller nar du vill lasa pa om nagon del.

Vem tar fram Min vardplan?

Min vardplan tas fram av Regionala cancercentrum i samverkan, RCC. Innehallet
kvalitetsgranskas och uppdateras regelbundet.

Prata med din kontaktsjukskoterska eller annan vardpersonal om du undrar éver nagot i Min
vardplan.
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1. MOTET MED VARDEN

Infor ditt besok hos varden

Du har ritt att forsta informationen du far och vara delaktig i din vard. Infor
besoket kan du skriva ner vad du vill berdtta och fraga om. Du kan fa hjdlp av en
tolk om du behover. Du kan ocksa ta med en narstaende som stod.

Sa kan du forbereda dig

Infor ditt besok kan du forbereda dig genom att skriva ner vad du vill beratta och fraga om. Du
kan fa fylla i ett formular med fragor om hur du mar infor ditt besok.

Tank igenom detta fére besoket:

Vilka ar dina forvantningar pa besoket?

Ar det nagot sarskilt som besvérar dig?

Vad ar viktigt for dig just nu?

Vilka fragor vill du ha svar pa?

Du har ratt att forsta

Nar du besoker varden ar det viktigt att du forstar vad som sags och vad det innebar. Du har ratt
att fa information som ar anpassad till dig. Du kan till exempel fa hjalp av en tolk om du har
nedsatt syn eller horsel, eller om du har svart att tala eller forsta svenska. Kontakta
mottagningen fore besoket och sag att du behdver en tolk. Om du har svart att forsta
information pa grund av en funktionsnedsattning kan du ibland fa hjalp av en arbetsterapeut.

Ha garna med dig en narstaende, som kan vara ett stéd och hjalpa till att komma ihag vad som
sdgs. Det ar alltid du som bestdmmer om dina narstaende ska fa ta del av informationen.
Personalen kommer att fraga vem de far lamna uppagifter till. Avsluta garna métet med att
repetera vad du har uppfattat och stam av att du har forstatt ratt.

Om du har svart att forsta informationen i Min vardplan eller pa andra webbsidor kan du
anvanda ett verktyg i webblasaren for att dversatta det du ser pa skarmen till ditt sprak. Fraga
vardpersonalen hur du kan goéra.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Tolkning till mitt sprak eller Tolktjanster vid funktionsnedsattning.

Du kan erbjudas ett digitalt vardmote

Vissa mottagningar erbjuder digitala vardmoéten. Da kopplar du upp dig via telefon, surfplatta
eller dator till ett videosamtal med varden. Ett digitalt vardméte fungerar som ett vanligt besok,
men du behdver inte aka till sjukhuset for att traffa till exempel din kontaktsjukskéterska, lakare
eller fysioterapeut.

Du kan behéva ga igenom undersokningar och provtagningar i anslutning till digitala vardméten.
| sa fall far du veta hur du ska gora.

Du har rétt att vara delaktig

Du har ratt att vara delaktig i din vard och fa information om

o ditt halsotillstand

¢ vilka alternativ du har fér undersékningar, vard och behandlingar

¢ vilka fér- och nackdelar som finns med olika undersékningar och behandlingar

e nér och hur du ska fa svar pa dina undersékningar och provtagningar
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1. MOTET MED VARDEN

e nar och hur du kan férvanta dig att fa vard och hjalp vid biverkningar och symtom
e vart du ska vanda dig om du blir samre
¢ vilken vard du kan behdva efter behandlingen och hur uppféljningen ser ut

e vad du kan gora sjalv eller med hjalp av en narstaende eller personlig assistent.
Genom att vara delaktig 6kar du mdjligheten att paverka och fa det stéd du behdver.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Tips infor ditt besok i varden och Videosamtal med varden.
(D) Kallkritik

I medier och pa internet finns mycket information om sjukdomar men den ar inte
alltid korrekt. Om du undrar 6ver nagot du har last kan du fraga vardpersonalen.
Det du ldser i Min vardplan foljer aktuella riktlinjer for svensk sjukvard. En annan
bra kalla till information ar patientforeningar.

Var kaéllkritisk

Det forskas mycket om tumorsjukdomar. Kunskapen om olika typer av diagnoser 6kar darfor
snabbt, liksom tillgangen pa nya effektiva behandlingar. Men det kravs mycket kunskap for att
tolka forskningsresultat. Darfor aterges slutsatserna fran forskningen inte alltid helt korrekt i
medierna. Ovetenskapliga och rent felaktiga uppgifter om tumaérer och tumérbehandlingar kan
ocksa fa stor spridning i till exempel sociala medier.

Det ar darfor viktigt att du tar stéllning till om kallan till informationen verkar trovardig och palitlig.
Utvecklingen gar ocksa sa snabbt att det ar viktigt att ta reda pa nar informationen eller
forskningen de hanvisar till publicerades.

Vilka informationskallor finns?

Varden i Sverige utgar fran vardprogram och nationella riktlinjer dar aktuell och basta tillgangliga
kunskap finns samlad. Det du laser i Min vardplan stdammer 6verens med vad som stér i de
nationella vardprogrammen fér tumoérsjukdomar och ska spegla den vard som ges vid svenska
sjukhus. Dessutom ar innehallet utvalt sa att du bara far den information som ar aktuell for dig.

Min vardplan innehaller aven lankar till andra webbplatser med innehall som ar kontrollerat och
faktagranskat, till exempel 1177 och Livsmedelsverket.

Ibland vill du kanske lasa mer om sjukdomen. En del Iaser da direkt i vardprogrammen eller i
nationella kvalitetsregister. Det &r viktigt att tdnka pa att informationen som star dar ar avsedd
for vardpersonal och beskriver hur det ser ut pa gruppniva. Information fran register kan ocksa
behdva tolkas i ett sammanhang, till exempel nar data samlades in.

Patientforeningarna kan vara en bra kalla till information. Ibland kan man via deras webbplatser

stalla fragor till en expert eller en chattbot, eller prata med andra som har samma sjukdom. Tank
pa att den som svarar pa fragorna inte har all information om just dig och din sjukdom och sallan
kan ge exakta svar om din situation.

Fraga vardpersonalen om du dr osaker

Fraga garna vardpersonalen om du kanner dig osaker pa nagot du har last om sjukdomar, till
exempel pa internet.
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1. MOTET MED VARDEN

Inloggad pa 1177

Min vardplan ar en del av e-tjansterna pa 1177. Dar kan du ocksa till exempel se
dina bokade tider och ldsa din journal. Du valjer sjalv vilket innehall du vill se nar
du ar inloggad. Innehallet kan ocksa variera mellan olika regioner och
mottagningar.

Nar du ar inloggad pa 1177 har du tillgang till tjianster som kompletterar informationen i Min
vardplan. Du kan till exempel

¢ se dina bokade tider, pa de mottagningar som anvander denna tjanst och som du eller
varden lagger till under rubriken Mottagningar

¢ hantera dina lakarintyg och lakarutlatanden
¢ se och fornya dina recept om mottagningen ar ansluten
e se hur langt du har kvar till frikort genom hogkostnadsskyddet for Iakemedel

e lasa delar av din journal.

Du véljer vilket innehall du vill se

Du kommer aldrig direkt in i nagot av dessa system nar du loggar in pa 1177. Innehallet ligger
dolt under olika ikoner eller flikar och du valjer aktivt vad du vill se.

Det varierar mellan olika regioner hur mycket och vilken information man kan se inloggad pa
1177. Fraga vardpersonalen om du undrar vilka tjanster som erbjuds. Vissa regioner anvander
andra appar och system som kan vara kopplade till 1177 eller anvandas fristaende.

Viktigt att veta nar du laser din journal

Nar du soker och far vard dokumenteras det i en journal. Syftet &r att vardpersonalen ska fa
tillrackligt med information om dig och din vard, sa att varden blir sa bra och saker som mgjligt.
Journalen ar ett arbetsredskap for vardpersonalen och kan darfor vara svar att forsta.

Nar du 6ppnar Journalen i 1177 kan du valja att se aven det nyaste innehallet som kanske inte
har hunnit vidimeras, alltsa kontrolleras, av den ansvariga vardpersonalen. Den kan ocksa
innehalla ny information som du annu inte har hunnit f& héra av vardpersonalen.

Prata med din kontaktsjukskoterska eller lakare om du har fragor eller tankar om nagot du har
last i din journal.

Som vardnadshavare kan du vara ombud och lasa barnets journal tills barnet har fylit 13 ar.
Darefter kan du fa forlangd tillgang i samrad med varden. Ungdomar kan sjalva lasa sin journal
fran 16 ars alder.

P Logga in pa 1177 se.
P Las mer pa 1177.se. SOk pa Boka, omboka eller avboka tid och Las din journal via natet.
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(D) Roller i varden

I varden kan du moéta personal med manga olika roller. Har kan du lasa om olika
roller vardpersonalen kan ha.

Allméanlakaren ar specialist i allmanmedicin och arbetar pa vardcentralen. Nar du inte behdver
specialiserad sjukvard ska du fa en remiss till din Iakare pa vardcentralen. Allmanlakaren har
det medicinska huvudansvaret for det som inte ror din specialiserade vard. Allmanlakaren kallas
aven distriktslakare eller huslakare.

Arbetsterapeuten kan stddja dig i att hitta nya satt att gora saker i vardagen som du kan
uppleva utmanade eller som du inte kan utfora. Det kan till exempel handla om anpassningar
hemma, hjalpmedel for att underlatta eller strategier for att fordela din energi under dygnet.

AT-ldkaren ar en grundutbildad lakare som arbetar under handledning for att fa sin
I&karlegitimation.

Barnendokrinologen ar en endokrinolog som arbetar med barn och ungdomar.
Barnendokrinologen bedémer tillvaxt, pubertetsutveckling och hormonbehandling hos barn med
hypofystumor.

BT-lakaren &r en legitimerad |akare som &r i borjan av sin specialistutbildning.

Dietisten ar specialiserad pa att ge rad och stdd om mat och naring. Dietisten kan aven skriva
ut kosttillagg nar den vanliga maten inte racker till.

Distriktsskoterskan ar en specialistsjukskoterska som du traffar pa vardcentralen,
héalsocentralen eller hemma. Du kan fa hjalp med bland annat sprutor, omlaggning och
provtagning. Distriktsskoterskan kan aven stddja dig att leva hdlsosamt under och efter
behandlingen.

Endokrinologen ar en lakare som ar specialiserad pa hormonsjukdomar. Endokrinologen
utreder och féljer dina hormoner, tolkar provsvar och ger rad om lakemedelsbehandling eller
vidare utredning vid hypofystumor.

Fysioterapeuten, aven kallad sjukgymnasten, ger rad och stéd om fysisk aktivitet, balans,
smarta och andningsbesvar. Fysioterapeuten kan ocksa skapa traningsprogram som ar
anpassade till dig.

Kirurgen ar en lakare som &r specialiserad pa operation och ansvarar for varden fére och efter
en operation.

Klinisk apotekare eller klinisk farmaceut ger rdd om ordinationer och hantering av Iakemedel.

Klinisk genetiker ar en specialist som utreder om en sjukdom kan bero pa arftliga orsaker. En
klinisk genetiker kan ge genetisk vagledning, foresla genetiska tester och hjalpa till med
familjeutredning.

Kontaktsjukskoterskan har specialistkunskaper om din sjukdom. Hen stéttar dig och dina
narstdende med information, rad och samtal om din diagnos, behandling, rehabilitering och
uppfoljning. Du och din kontaktsjukskoterska gar tillsammans igenom planeringen av din vard.
Kontaktsjukskoéterskan formedlar kontakt med andra yrkesgrupper inom varden nar det behdvs,
informerar om nasta steg och ansvarar for att Iamna dver information till andra vardgivare du
traffar, till exempel andra sjukhus, vardcentraler eller hemtjansten. Du kan ha fler &n en
kontaktsjukskoterska om du far flera behandlingar for din sjukdom.

Kuratorn ger samtalssttd och kan hjalpa dig och dina narstaende att hantera situationen
kadnslomassigt. Kuratorn kan aven vagleda dig vidare om du behdéver hjalp med ekonomin eller
behdver komma i kontakt med myndigheter.
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Lakaren ar ytterst ansvarig for att planera utredningen, stalla diagnos och behandla sjukdomen
och ska informera dig om varje steg. Lakaren kallas ibland for PAL, patientansvarig lakare.

Narkoslakaren, aven kallad anestesiologen, ar specialiserad pa att séva och évervaka dig
under och efter en operation eller undersdkning i narkos.

Neurokirurgen ar en kirurg som ar specialiserad pa operationer i hjarnan och omradet kring
hypofysen. Neurokirurgen planerar och utfér operationer for att ta bort eller minska tumaoren.

Neurooftalmologen ar en 6gonldkare med specialistkunskap om sjukdomar i synbanorna.
Neurooftalmologen undersdker din synskarpa och ditt synfalt och bedémer om tuméren
paverkar synen.

Neuropsykologen ar en psykolog med specialistkunskap om hjarnans funktioner.
Neuropsykologen gor tester av minne, uppmarksamhet och tankande och féreslar anpassningar
och rehabilitering vid kognitiva svarigheter.

Neuroradiologen ar en rontgenlakare med sarskild kunskap om undersdkningar av hjarnan.
Neuroradiologen tolkar bilder fran magnetkameraundersdkning och skiktrontgen och beskriver
tumdrens storlek och lage.

Onkologen &r en lakare specialiserad pa tumdrsjukdomar och arbetar med medicinsk
behandling och stralbehandling.

Patologen ar en lakare som undersdker vavnad i mikroskop efter en operation. Patologen
faststaller tumortyp och ger underlag som kan paverka fortsatt behandling.

Psykologen och psykoterapeuten kan ge samtalsstdd och hjélper dig och dina narstaende att
hantera situationen kadnslomassigt.

Rehabiliteringskoordinatorn stottar sjukskrivna patienter med samordning och kontakt med
arbetsgivare, Forsakringskassan och Arbetsférmedlingen.

Rontgenlakaren eller radiologen ar specialiserad pa att tolka rontgenbilder.
Sexologen eller sexualradgivaren kan ge rad om sex och stddja sexuell rehabilitering.

Sjukskoterskan har specialistkompetens inom omvardnad och arbetar med att forbattra,
aterstalla och bevara god hélsa.

Specialistsjukskoterskan ar en sjukskoterska med specialistkompetens inom ett omrade.
ST-lakaren ar en legitimerad lakare som gor sin specialisttjanstgdring.

Underskoterskan och vardbitradet ansvarar for praktisk omvardnad.
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(D) Ordlista

| varden kan du mota ord du inte kanner igen. Har forklaras nagra av de
vanligaste orden.

ACTH: Adrenokortikotropt hormon. Ett hormon som bildas i hypofysen och styr utséndringen av
kortisol fran binjurarna.

ADH: Antidiuretiskt hormon. Ett hormon som bildas i hypotalamus och frisatts via hypofysen.
ADH hjalper kroppen att koncentrera urinen.

Adrenalektomi: En operation dar en eller bada binjurarna tas bort.
Agraff: Klamma av metall for att stdnga ett operationssar.

Akromegali: En sjukdom som beror pa att kroppen producerar for mycket tillvaxthormon (GH)
fran hypofysen. Det leder till att bland annat hander, fotter och ansiktsdrag vaxer langsamt och
kan férandras.

Anamnes: Sjukdomshistoria.
Anestesi: Att inte kdnna. Ofta i betydelsen narkos, sévning.
Benign: Godartad, alltsa inte cancer.

Biopsi: Prov fran organ eller vavnad som undersoks i mikroskop av en lakare som kallas
patolog.

Cushings sjukdom: For hdga nivaer av kortisol i kroppen, orsakade av en ACTH-
producerande tumor i hypofysen.

Cushings syndrom: Ett tillstind med flera olika symptom, dar kroppen har fér héga nivaer av
kortisol. Tillstandet kan uppsta av flera olika orsaker. Vanligast ar att det orsakas av behandling
med lakemedel som innehaller kortison. Det kan &ven bero pa att kroppen, av olika anledningar,
producerar for héga nivaer av kortisol.

Datortomografi, skiktrontgen, DT eller CT: Rontgenundersdkning som skapar detaljerade
bilder av kroppens organ.

Dexametasonh@mningstest: Ett test dar du far ett Iakemedel som heter dexametason, for att
se hur kroppens produktion av kortisol paverkas. Testet anvands vid utredning av
Overproduktion av kortisol, till exempel vid misstanke om Cushings sjukdom.

Dranage: Tunn slang som leder bort vatska fran till exempel ett operationsomrade.

Egenvard: Sadant du kan gora sjalv eller med hjalp av en narstaende eller personlig assistent.
Det kan vara saker du sjalv kan goéra for att ma sa bra som mgijligt, till exempel préva
avslappningsovningar mot somnbesvar. Det kan ocksa vara uppgifter som sjukvarden overlater
at dig, till exempel ta blodfértunnande sprutor.

Fatigue: En sarskild trétthet som du inte kan vila bort. Kan uppsta i samband med sjukdom och
behandling.

Fertilitet: Formagan att fa biologiska barn.

FSH: Follikelstimulerande hormon. Ett hormon som stimulerar utvecklingen av dggblasor i
aggstockarna och testiklarnas spermieproduktion.

GH: Tillvaxthormon (growth hormone). Ett hormon som bildas i hypofysen och styr kroppens
tillvaxt och amnesomsattning.

Gray, Gy: Enhet for att mata stralningsdos.
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Hereditet: Arftlighet.

Hormonell behandling, endokrin behandling eller antihormonell behandling: Lakemedel
som blockerar effekten eller minskar nivaerna av vissa hormoner.

Hypofys: En liten kortel pa hjarnans undersida som producerar och frisatter hormoner, bland
annat tillvaxthormon, ACTH och prolaktin. Hypofysen styr manga av kroppens andra
hormonproducerande organ.

Hypofysadenom: En godartad tumér (kndl) som utgar fran celler i hypofysen.

Hypofysapoplexi: Ett hastigt insjuknande med blddning eller infarkt (syrebrist) i en
hypofystumoér. Det kan ge plétslig svar huvudvark, synpaverkan och ibland paverkan pa
hormonbalansen.

Hypofyssvikt: Innebar att hypofysen inte langre kan bilda tillrackligt med ett eller flera hormoner
som kroppen behdver.

Hypofystumor: En kndl i hypofysen. De flesta hypofystumérer ar godartade och vaxer
langsamt, men de kan anda paverka hormonbalansen och narliggande vavnad.

Hyponatremi: Ett tillstind med obalans mellan méngden natrium och vétska utanfér cellen,
med for laga nivaer av natrium. Hyponatremi kan goéra att du behdvas vardas inneliggande pa
sjukhus.

Hypotalamus: En liten kortel som sitter i hjarnans bas och tar emot information fran hjarnan om
vad kroppen behover. Hypotalamus har kontakt med hypofysen. Informationen som nar
hypotalamus styr vilka hormoner och hur mycket hormoner som hypofysen ska skicka ut.

IGF-1: Insulinliknande tillvaxtfaktor I. Ett hormon som bildas huvudsakligen i levern och frisatts
via stimulering av tillvaxthormon. Mats vid utredning av akromegali och
tillvaxthormonrubbningar.

Intravends: Nar till exempel Idkemedel, naring eller annan véatska ges i ett blodkarl.
Kirurgi: Operation.

Komplementar och integrativ medicin, KIM: Ett samlingsnamn f6r manga olika metoder som
oftast inte anvands inom den vanliga halso- och sjukvarden men som kan komplettera den, till
exempel yoga, akupunktur, naturldkemedel och vitaminer. Kallades tidigare alternativ medicin.

Kortisol: Ett livsviktigt hormon som frisatts fran binjurarna via stimulering med ACTH fran
hypofysen. Normalt &r dygnsvariationen stor med héga nivaer pa morgonen och laga nivaer pa
natten.

Kortison: Lakemedel som anvands for att ddmpa inflammation eller erséatta kortisolbrist.
Kortison omvandlas till kortisol, framfér allt i levern.

LH: Luteiniserande hormon. Ett hormon som bildas i hypofysen och stimulerar agglossningen
och testiklarnas produktion av testosteron.

Likvor eller cerebrospinalvatska: En farglos vatska som fyller hjarnans halrum och flédar runt
kring hjarnan och i ryggmargen. Kallas dven ryggmargsvatska eller ryggvatska.

Malign: Elakartad, alltsa cancer.

Magnetkameraundersoékning eller magnetresonanstomografi, MRT: Undersdkning som ger
detaljerade bilder av kroppens organ. Utférs med hjalp av ett magnetfalt och radiovagor.

Makroadenom: En typ av hypofysadenom som &r stérre an 1 centimeter i diameter.

Mikroadenom: En typ av hypofysadenom som ar mindre an 1 centimeter i diameter.
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Multidisciplinar konferens, MDK: Ett méte dar lakare och andra professioner med olika
medicinska specialiteter diskuterar och tar fram forslag pa basta utredning, behandling och
uppféljning.

Ny medicinsk bedomning, second opinion: Sjukdomen beddéms pa nytt av en annan lakare,
for att komplettera den forsta beddmningen.

Narstaende: Person som du anser dig ha en nara relation till.

Oxytocin: Ett hormon som spelar viktig roll vid férlossning och amning. Frigoérs aven vid
berdring och 6kar kanslan av narhet, lugn och ro.

Palpabel: Som géar att kdnna med hander och fingrar.

Patologisk anatomisk diagnos, PAD: Sammanfattande iakttagelser utifran en mikroskopisk
undersdkning av ett vavnadsprov.

Perifer venkateter, PVK: En tunn slang som laggs in i ett ytligt blodkarl. Anvands bland annat
for att kunna ge lakemedel, blod eller naring direkt i blodet eller ta blodprover.

PET-kameraundersoékning, PET-DT eller PET-CT: En undersdkning som med ett radioaktivt
amne gor att tumdrens celler och inflammatoriska celler syns tydligare.

Postoperativ: Efter operation.

Prehabilitering: Férebyggande insatser kring fysisk férmaga, naring, levnadsvanor och stéd
fran omgivningen. Detta kan 6ka méjligheterna att klara av behandlingen.

Preoperativ: Fore operation.
Progress: Att tumoren blir storre. Det kan @ven betyda att hormonproduktionen okar.

Prolaktin: Ett hormon som bildas i hypofysen och som bland annat styr produktionen av
brostmjolk efter forlossning.

Prolaktinom: En godartad tumér i hypofysen som bildar prolaktin och kan ge symtom som
menstruationsrubbningar eller mjélkavsondring.

Recidiv: Aterfall.

Remission: Att tumdren har minskat eller minskad aktivitet, till exempel att hormonproduktionen
har minskat.

Rehabilitering: Insatser som ska férebygga och minska biverkningar av sjukdom och
behandling. Insatserna ska ge dig och dina narstadende stdd och férutsattningar att leva ett sa
bra liv som majligt.

SIADH: Syndrome of inappropriate ADH-secretion; inadekvat ADH-sekretion.. Ett tillstand dar
kroppen producerar for mycket ADH, vilket kan leda till att for mycket vatten sparas och
natriumnivan i blodet blir lag.

Somatostatinanaloger: Lakemedel som efterliknar kroppens eget hormon somatostatin och
anvands for att minska produktionen av vissa hormoner, som vid behandling av akromegali eller
vissa tumorer.

Stralbehandling, radioterapi — yttre: Joniserande stralning som ges via en apparat som riktar
stralning mot tumoren fran kroppens utsida.

Synfilt: Hur stort omrade du kan se nar du tittar rakt fram utan att réra 6gonen.
Synfaltsundersékning anvands for att upptacka synbortfall, till exempel vid tumdorer nara
synnerven.
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Testosteron: Ett kbnshormon som finns hos bade man och kvinnor, men man har betydligt
hogre nivaer. Det styr utvecklingen av manliga egenskaper som ansiktsbeharing, muskelmassa
och sexuell lust.

Transsfenoidal kirurgi: Operation via nasan och bihalorna.

Transkraniell kirurgi: Operation genom ett snitt i skallbenet, det vill sdga via hjarnans 6vre del.
Denna metod anvands om tumoren sitter sa till att det inte gar att operera genom nasan eller
om tumoéren har vuxit ut mot hjarnans sidor eller ovanfor synnerven.

Trimester: En graviditet delas in i 3 olika trimestrar dar varje period praglas av olika
utvecklingsfaser for fostret och forandringar fér den gravida kroppen.

TSH: Tyreoideastimulerande hormon. Ett hormon som paverkar skéldkorteln att tillverka
hormonet tyroxin som reglerar kroppens amnesomsattning.

T3: Trijodtyronin. Ett hormon fran skoldkorteln som tillsammans med T4 reglerar kroppens
amnesomsattning. Hormonproduktionen styrs av TSH fran hypofysen.

T4: Tyroxin. Ett hormon fran skoldkorteln som tillsammans med T3 reglerar kroppens
amnesomsattning. Hormonproduktionen styrs av TSH fran hypofysen.

Tumor: En kndl som beror pa att celler har bérjat foroka sig.
Ultraljud: Understkning med ljudvagor som ger en bild av inre organ och vavnader.

Vardcentral, hdlsocentral, huslakarmottagning eller distriktsldkarmottagning: Mottagning
inom primarvarden.

Vardprogram: Nationella riktlinjer som anger hur patienter med en viss sjukdom ska vardas pa
basta satt. Riktlinjerna bygger pa forskning, kunskap och samsyn inom halso- och sjukvarden.

Vavnad: Celler med liknande utseende och samma egenskaper som tillsammans bygger upp
kroppens olika delar.

Ostradiol: Ett kénshormon som finns hos bade méan och kvinnor, men kvinnor har betydligt
hogre nivaer. Hormonet bildas i kroppen framfor allt under de ar da en kvinna kan fa barn. Det
styr menscykeln, hjalper kroppen att bli gravid, haller skelettet starkt och paverkar hjartat och
hjarnan.
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Vad ar viktigt for mig?

Syftet med Min vardplan ar att du ska kanna dig trygg, informerad och delaktig i din vard. Min
vardplan ska utga fran dina behov. Darfér vill vi att du skriver vad som ar viktigt for dig. Du kan
fylla i formularet nar som helst nar du vill beratta for varden vad som ar viktigt for dig, eller om
nagonting har andrats.

Datum:

Detta ar viktigt for mig:
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2. UTREDNING OCH DIAGNOS
UTREDNING

(D) Utredning av hypofystumorer

Vid en utredning far du genomga olika undersékningar och provtagningar.
Resultatet diskuteras av flera specialister. Darefter far du veta eventuell diagnos
och rekommenderad behandling.

Utredningen gors for att din lakare ska kunna stalla diagnos och rekommendera en behandling
som passar dig. Den anvands ocksa for att se vilka insatser du eller dina narstadende behdver
for att ma sa bra som majligt under din behandling.

Vanliga undersékningar och provtagningar
Ett vanligt upplagg ar att genomga féljande:

¢ klinisk undersokning, till exempel att lakaren lyssnar pa hjarta och lungor, tittar pa huden och
kanner pa kroppen

e blodprover inklusive hormonprover

e vavnadsprover vid behov

e magnetkameraundersokning (MR) av omradet kring hypofysen

e Ogonundersdkning med synfaltsprov

e datortomografi (DT) i vissa fall.

Du kan behdva ga igenom fler undersdkningar och provtagningar. Vilka som blir aktuella for dig
beror pa vilka symtom du har och resultatet av de undersékningar som har gjorts.

Du kan bli kallad till undersdkningar och besok med kort varsel. Det ar darfor viktigt att du
meddelar varden dina aktuella kontaktuppgifter.

Specialister diskuterar resultatet vid en konferens

Nar alla svar ar klara diskuteras de vid en multidisciplinar konferens (MDK). Fér hypofystumorer
deltar ofta neuroradiolog, neurokirurg, sjukskoterska och endokrinolog.? Vid behov medverkar
aven en neurooftalmolog (6gonspecialist), patolog och éron-nasa-halslakare. Om
stralbehandling ar aktuell deltar en erfaren onkolog.

Nar far jag resultatet?

Nar utredningen bdrjar ska du fa veta ungefar nar du far resultatet av utredningen och den
multidisciplindra konferensen. Resultatet far du vid ett Iakarbesok, och du och lakaren diskuterar
da gemensamt nasta steg.

Om du har synproblem eller synfaltsbortfall kommer du snabbt att fa bedomning och remiss for
bilddiagnostik, till exempel undersékning med magnetkamera. Det beror pa att synpaverkan kan
krava snabb atgard.®
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2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Utredning

(D) Att vanta pa besked och eventuell behandling

Under en utredning kan du fa vdnta en tid pa besked om vilken sjukdom det ar
och vilken behandling du ska fa. Det kan vara jobbigt aven om utredningen gar
helt enligt plan, och oavsett om sjukdomen ar allvarlig eller inte. Det finns saker
du kan gora sjalv for att hantera oro under vantetiden.

Det kan beh6vas manga undersokningar for att stalla diagnos

For att kunna ge basta behandling ar det viktigt med en korrekt diagnos. Ibland &r det svart att
hitta ratt diagnos och man behéver gora flera undersékningar. Det kan ocksa ta olika lang tid
innan svaren pa undersdkningarna kommer. Vissa prover eller undersékningar kan aven
behdva kompletteras eller géras om for att fa ett tydligt svar. Hur manga undersokningar du
behdver genomga och hur lang tid utredningen tar sager ingenting om hur sjuk du ar.

Om en hypofystumér misstanks tar man ofta blodprov fér att kontrollera hormonnivaer, gor en
magnetkameraundersokning (MR) av hypofysen och eventuellt en 6gonundersokning for att
kontrollera synen.’

Om undersokningarna visar andra sjukdomar an hypofystuméren kommer varden att folja upp
det ocksa.

Vid en misstankt hypofystumor diskuteras ofta ditt fall pa en multidisciplinar konferens (MDK)
dar endokrinolog, sjukskéterska, neurokirurg och neuroradiolog brukar medverka.?

Nar diagnosen ar faststalld planerar och beslutar du tillsammans med din lakare nar
behandlingen ska pabdrjas. Hur Iange du far vanta pa behandling ska avgdras av sjukdomen
och vad som ar den basta behandlingen av den.

Om det tar langre tid eller om dina symtom blir varre

Om du har symtom som andras eller blir varre eller om du far nya symtom, hor av dig till din
sjukskoterska eller annan fast vardkontakt.

Kontakta varden omedelbart om du far férandrad syn, dubbelseende eller andra nya
6gonsymtom.®

Om behandlingen inte startar inom utlovad tid eller om du upplever att det tar fér Iang tid, vand
dig i forsta hand till din sjukskoterska. Las mer om hur du gor nér du inte ar néjd med varden i
kapitlet Mina rattigheter som patient.

Utredningen kan vacka oro

Nar du utreds for en sjukdom ar det normailt att kdnna oro och fa tankar och kanslor kring liv och
dod. Det kan vara manga funderingar som vacks. Det kan ocksa vara praktiska saker som
oroar, som ekonomin eller vem som tar hand om det du brukar géra om du inte orkar. En del
kanner ocksa oro kring att behdva ga igenom olika undersdkningar och behandlingar. Oron kan
gora att du sover samre eller far svarare att koncentrera dig eller minnas saker. Aptiten kan
ocksa bli annorlunda.

Detta brukar kallas en krisreaktion. Den kan ge olika symtom och vara olika svar att ta sig
igenom. En kris gar alltid 6ver, aven om det kan ta olika lang tid. Under tiden finns det saker du
kan gora for att ma battre.
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2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Utredning

Vad kan jag gora sjalv?

Fortsatt med dina vanliga rutiner och aktiviteter s& mycket du kan och orkar.

Fysisk aktivitet, att vara utomhus och att ata bra mat kan goéra dig lugnare och ge battre
somn. Det ar dessutom bra forberedelser for en eventuell kommande behandling.

Fundera pa vad som ar viktigt for dig och ger dig lugn och kraft, och férsok att géra mer av
det.

Om du oroar dig mycket, gor nagot for att bryta oron. Du kan till exempel lasa en bok, ringa
en van eller ga en promenad.

Prata med nagon du kanner som du har fértroende for. Om du hellre vill prata med nagon
utomstaende, fraga din kontaktsjukskoterska som kan hjalpa dig att fa samtalsstod.

Om dina narstaende far veta att du utreds for en allvarlig sjukdom kan de stddja dig battre.
Om du ar osaker pa vad du ska beratta, fraga vardpersonalen om rad. De kan ocksa prata
med och ge stdd till dina narstaende.

Tank pa att varden ofta ringer fran dolt nummer och att du kan bli kallad till undersékningar
och provtagningar med kort varsel. Se darfor till att du har lAmnat aktuella kontaktuppgifter
och att du har aktiverat aviseringar i 1177 eller andra digitala tjanster som varden anvander.

Skaffa dig den kunskap du behoéver

Det finns mycket information om hypofystumérer och andra sjukdomar pa internet. Palitlig
information finns bland annat har i Min vardplan. Fraga garna vardpersonalen om du har
fragor om sadant du laser pa natet. Las mer i modulen Métet med varden under rubriken
Kallkritik.

Fundera pa om du vill lasa pa mer om sjukdomen som du kanske har, eller om du mar battre
av att lata bli. Ar du en person som blir lugnare eller mer orolig av information?

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Att kdnna oro infor ett vardbesok.
P Las mer pa 1177.se. Sok pa att vara orolig och Att hamna i kris.

Vad bor jag vara forsiktig med?

Om du funderar pa att préva alternativa behandlingar, beratta alltid detta for din
kontaktsjukskoterska eller annan vardkontakt. Vissa naturlakemedel kan paverka bade
sjukdomen, resultatet av prover och undersdkningar, och effekten av behandlingen. Las mer
om alternativa metoder i modulen Behandling, under rubriken Komplementar, alternativ och
integrativ medicin.

Anvand inte nikotin, tobak, alkohol eller andra droger for att lindra oro. Detta paverkar din
halsa negativt och kan pa sikt 0ka oro och angest istallet for att lindra.

Nar ska jag kontakta varden?

e Om du kanner stark oro som du inte kan hantera sjalv.
e Om du har symtom som andras eller blir varre, eller om du far nya symtom.
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Diagnos

(D) Synnervskorsningen och synbanorna

En tumor i hypofysen kan trycka mot nerver som paverkar synen och égats
muskler. Det kan ge besvar som synfaltsbortfall och dubbelseende. Du blir
undersokt av en 6gonldkare om man misstéanker att din tumor kan paverka synen
eller 6gonen.

Synnervskorsningen &r en plats i hjarnan dar synnerverna fran dina 6gon moéts och delvis korsar
Over till motsatt sida. Den ligger strax ovanfoér hypofysen, vilket ar viktigt eftersom en tumoér i
hypofysen kan paverka synnervskorsningen och synbanorna.

Sma tumorer i hypofysen paverkar inte synen, medan stora tumdrer kan gora det.

Paverkat synfalt

Om du har en tumdér som trycker pa synnervskorsningen kan du bland annat fa paverkan pa
synfaltet. Det betyder att delar av det du ser kan forsvinna eller bli suddigare, ofta i ytterkanterna
av synfaltet. For vissa marks detta genom att det blir svarare att se at sidorna, eller att du far
problem att uppskatta avstand, kédnna igen personer eller orientera dig i rummet.

Paverkan pa 6gats muskler

Ibland kan tumdren paverka nerver som styr musklerna i 6gat. | sa fall kan du fa dubbelseende,
hangande 6gonlock eller forandringar i pupillens storlek. Denna paverkan kan komma
smygande och vara svar att upptacka sjalv i borjan.

Synundersokning kan behévas

Du blir undersokt av en égonlakare om man misstanker paverkan pa synen eller om det syns en
tumor pa rontgen i narheten av synnervskorsningen. Vid synundersékningen testas bade
synskarpa, synfalt och ibland 6gonens rérelser. Ofta anvands synfaltsmatning for att ta reda pa
om synnervskorsningen ar paverkad. Ibland tar man aven bilder eller gér andra undersékningar
for att folja synens utveckling over tid.

Beratta om du far fordandrad syn

Det ar bra att kénna till att synskador som har orsakats av tryck pa synnervskorsningen kan
aterhamta sig om tumoéren behandlas i tid, men ibland kan vissa férandringar bli bestaende.’
Darfor ar det viktigt att beratta for din behandlande lakare om du marker av nagon férandring av
synen under utredning eller behandling.
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Diagnos

(D) Sinus cavernosus och égonrorelsenerverna

En tumor i hypofysen kan trycka mot nerver som styr 6gonens rorelser. Det kan
ge besvdr som nedsatt rérlighet och kansel i dgonen. Du blir undersokt av en
ogonlakare om man misstanker att din tumor kan paverka égonen.

Sinus cavernosus ar ett omrade, blodfyllda halrum, som finns pa varsin sida om hypofysen. |
detta omrade gér flera viktiga nerver som styr 6gonens rorelser. Dessa nerver ser till att du kan
rikta blicken at olika hall och att dgonlocken kan éppnas och slutas som vanligt.

Nar en tumoér vaxer i eller nara hypofysen kan den ibland trycka mot dessa nerver. Om det
hander kan du marka besvar med att réra 6gonen, att dgonlocket hanger ner eller att du ser
dubbelt. Du kan ocksa uppleva nedsatt kansel runt eller i 6gat.

Ogonundersékning kan behdvas

Det ar ovanligt att hypofystumérer paverkar 6gonrérelsenerverna just i sinus cavernosus, men
det kan férekomma. Det géller sarskilt om tumdren ar stérre eller vaxer at sidan fran hypofysen.'

Om du far nagra av dessa symtom far du oftast snabbt géra en sarskild 6gonundersdkning." Vid
misstanke om paverkan kan du aven behdva en bilddiagnostisk undersékning med till exempel
magnetkamera.

Beratta om du far besvar med 6gonen

Beratta alltid for ditt vardteam om du far nya besvar med 6gonrorelser, dubbelseende eller
forandringar av 6gonlocken. Da kan utredning och eventuell behandling sattas in i tid.
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Diagnos

(D) Hypofysen

Hypofysen ar en kortel i hjarnan som styr manga av kroppens hormoner. En
tumor i hypofysen kan stora kroppens formaga att bilda och slappa ut hormoner.
Den kan ocksa paverka synen, eftersom hypofysen ligger nara det omrade i
hjarnan dar synnerverna korsas.

Hypofysen ar en liten, artformad kortel som ligger pa undersidan av hjarnan bakom nasroten.
Hypofysen spelar en viktig roll fér manga av kroppens funktioner, eftersom den bildar flera olika
hormoner som behdvs for att kroppen ska fungera normailt.

Genom att bilda och slappa ut hormoner hjalper hypofysen till att styra andra kértlar i kroppen,
till exempel skéldkorteln, binjurarna, aggstockarna och testiklarna. Hormoner fran hypofysen ar
ocksa viktiga for tillvaxt, amnesomsattning, fertilitet och vatskebalans.

Tuméorer i hypofysen kan ge olika symtom

En tumor i hypofysen kan antingen i sig Overproducera ett av hypofysens egna hormoner eller
inte producera nagot hormon. Om det &r en stor tumér kan den ocksa trycka pa hypofysen sa
att hypofysens egen formaga att bilda och slappa ut hormoner hammas. Det kan leda till olika
symtom.

Hypofystumérer kan ibland ge symtom som paverkar synen, eftersom hypofysen ligger nara
synnervskorsningen. | vissa fall gors darfor synundersokningar for att ta reda pa om synen ar
paverkad.

Aven godartade tumérer behdver foljas

Nastan alla tumérer i hypofysen ar godartade och vaxer langsamt. De behdver ofta bedomas
och féljas upp for att ta reda pa om de ger besvar och om behandling behdvs.

Under utredningen kan du behéva lamna prover och genomga undersékningar for att se hur
hypofysen fungerar och om andra delar av kroppen paverkas. Om en tumor upptacks i
hypofysen gors oftast en utvardering av hormonbalansen och en bilddiagnostisk undersokning,
till exempel med magnetkamera.

Om du har fragor om hypofysen eller vill veta mer om din utredning kan du alltid vanda dig fill
din lakare eller kontaktsjukskoterska.
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Diagnos

Hjarnhinna

Skallbenet

Storhjarnan

Synnervskorsningen

Ventriklar

Lillhjarnan

Hjarnstammen Hjarn-ryggmargsvétska

Forlangda margen

Ryggmargen
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Hypofysens hormoner paverkar och styr olika organ i
kroppen.

Senast uppdaterad 2026-02-16



2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Diagnos

(D) Hypofystumorer

En tumor i hypofysen ar oftast godartad. Den kan paverka kroppens produktion
av hormoner och synen men ger ibland inga symtom alls. De flesta kan leva ett
bra liv med behandling och uppféljning.

Hypofysen ar en liten kortel som sitter pa undersidan av hjarnan, bakom égonen. Hypofysen
tillverkar och frisatter hormoner. Manga av dessa hormoner styr kroppens évriga
hormonproduktion. En tumér i hypofysen kan orsaka storningar som leder till fér héga eller for
laga hormonnivaer.

Hypofystumérer ar ovanliga. Den absolut vanligaste formen av tumor i hypofysen ar ett godartat
hypofysadenom, en godartad férandring som inte ar cancer. Den sprider sig inte till andra delar
av kroppen. Tumdren kan finnas under lang tid utan att ge symtom.

Hypofystumorer kan uppsta i olika aldrar, men de flesta far diagnosen i vuxen alder.' Tumorerna
kan forekomma &ven hos barn och ungdomar, men det ar valdigt sallsynt.?

Orsaken ar oftast okand

Oftast gar det inte att sdga varfér nagon far en hypofystumér. De uppstar nastan alltid utan kand
orsak och kallas da sporadiska tumarer.

Symtomen varierar

Vilka symtom du far beror pa hur stor tumdren &r, vilken typ av tumor det ar och om den
paverkar hypofysens funktion och dess hormoner. Manga far inga symtom alls, sarskilt om
tumoren &r liten och inte producerar nagra hormoner.

Vanliga symtom kan vara dessa:

e synpaverkan, till exempel synfaltsbortfall eller synnedsattning (om tumdren trycker mot
synnerven)

e huvudvark
o trotthet eller nedsatt ork

e stdrningar i hormonbalansen, som kan leda till exempelvis stérd menstruation hos kvinnor,
minskad sexlust, viktforandringar eller nedsatt fertilitet.

Las mer om specifika symtom under din diagnos.

Arftlighet ir ovanligt
| de allra flesta fall ar hypofystumérer inte arftliga.®

Hos en liten del, omkring fem av hundra, uppstar sjukdomen i en familj och kan da vara kopplad
till vissa genetiska forandringar.®

Om du far din diagnos i unga ar eller om det finns andra i familjen med liknande sjukdom kan du
erbjudas en utredning for att ta reda pa om det finns en arftlig orsak. | de allra flesta fall finns
dock ingen arftlighet, och de flesta som far en hypofystumér har inga narstdéende med samma
sjukdom.

Prognosen éar oftast god

De allra flesta hypofystumérer &r godartade och vaxer langsamt eller slutar att véxa efter en tid.*
Manga tumérer kan behandlas sa att du kan leva ett bra liv, ibland utan nagra symtom alls. De
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flesta som behandlas for hypofystumérer blir battre eller far hjalp att hantera de besvar som kan
uppsta.

En mindre andel, framfor allt stérre tumdrer, kan behéva mer omfattande behandling eller
uppfdljning. Uppfdljningen anpassas efter tumorens typ, storlek och hur du mar.
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(D) Akromegali

Vid akromegali bildas en tumoér i hypofysen som producerar for mycket
tillvaxthormon. Det kan gora att unga personer vaxer pa langden, medan vuxna
kan fa till exempel storre hander och fotter. Sjukdomen gar att behandla men
behover ofta féljas hela livet.

Ordet akromegali kommer fran grekiskans ord "akro”, som betyder spets eller ande, och
"megali”, som betyder stor. Vid akromegali bildas for mycket tillvaxthormon vilket orsakar de
typiskt kroppsliga forandringar som gett namn at sjukdomen.

Sjukdomen kallas d&ven GH-producerande hypofystumér. Tuméren ar nastan alltid godartad,
mycket séllan elakartad.

Varje ar far ungefar fyra personer per miljon invanare diagnosen akromegali. De flesta &r i
medelaldern, men aven yngre kan fa sjukdomen. Den ar lika vanlig hos man som kvinnor.

Vid diagnos &r det vanligt att tumdren ar stérre an en centimeter, sa kallat makroadenom.

Orsaken ar oftast okand

Vid denna sjukdom bildas en godartad tumor i hypofysen. Tumoéren tillverkar for mycket
tillvaxthormon, aven kallat growth hormone, GH.

Varfér dessa tumorer uppstar vet man oftast inte. Ibland finns det arftliga faktorer men i de flesta
fall finns det ingen tydlig orsak.

Tumdren leder till att kroppen far fér mycket tillvaxthormon, vilket paverkar manga olika organ
och vavnader.

Symtomen beror bland annat pa alder

Om tumdren uppstar hos en person som annu inte har vuxit klart kommer personen att véxa pa
langden. Sjukdomen kallas da fér gigantism. Detta uppstar inte hos en fardigvuxen person nar
tillvaxtzonerna i skelettet har slutit sig, utan da uppstar andra symtom, se tabellen nedan.

Tumodren 6kar langsamt mangden tillvaxthormon, vilket gor att symtomen kan utvecklas under
flera ar. Det kan darfor vara svart att koppla symtomen till en hormonell sjukdom och diagnosen
kan drgja.

Symtom vid akromegali

Tillvaxt e Storre hander och fotter som gor att du behéver storre
ringar och skor
e Tillvaxt av tungan
o Tillvaxt av pannbenet
Tillvaxt av underkaken som kan ge tandproblem och
forandringar i bettet
Grovre ansiktsdrag
Svullnad i ansiktet
Svullnad i kroppen
Tjockare hud
Tjockare har
e Akne
Maende e Trotthet
e Snarkningar

Hud och har
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Huvudvark

Ledvark

Svettningar

Paverkad syn om tumoren trycker pa
synnerven

Forandrad menstruation

Diabetes typ 2

Forhajt blodtryck

Hjartbesvar

Ovrigt

« Stérre hander och fétter » Foérandringar underkéke som
kan leda till tandproblem

« Tillvaxt tunga, pannben,

underkéke « Svettningar
» Hos aldre grévre ansiktsdrag » Snarkningar
* Hos yngre ansiktssvullnad * Huvudvark
« Svullnad kropp * Ledvark

» Grovre hud och ibland akne

Utredning med blodprover och bilddiagnostik

Diagnosen stalls efter utredning med blodprover och med magnetkamera eller
datortomografi.Eftersom frisattningen av GH varierar mycket éver dygnet kontrolleras ofta
istallet hormonet IGF-1 som héller sig mer stabilt.

Beroende pa tumorens placering kan vissa behéva genomga synundersokning.
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Okad risk for andra sjukdomar

Cirka 30 procent av personer med akromegali har aven 6verproduktion av hormonet prolaktin.
Detta kallas for att man har en blandtumér.

Den som har akromegali riskerar &ven att drabbas av hogt blodtryck, diabetes, hjartférstoring,
hjartsvikt, lungsjukdom, reumatiska besvar, fortrdngningar i ryggraden eller nacken (spinal
stenos), karpaltunnelsyndrom och sdmnapné. Darfér kommer man att félja och kontrollera
blodtryck, blodfetter och blodsocker samt gdra andra utredningar om man misstanker andra
sjukdomar.

Arftlighet r ovanligt
De flesta som drabbas av akromegali har ingen arftlig orsak.

| vissa ovanliga fall finns det en arftlig benagenhet att utveckla denna typ av tumor, sarskilt om
andra hormonpaverkande tumorer finns i slakten eller om du far sjukdomen i ung alder.®> Om
man misstanker arftlighet kan du fa majlighet till genetisk vagledning och eventuell utredning pa
en genetisk mottagning.

Prognosen ar god men uppfoljning behovs

Akromegali utvecklas langsamt, och det kan ta flera ar fran symtomens boérjan tills diagnosen
stalls.

Sjukdomen gar att behandla med olika metoder. Malet ar att sanka tillvaxthormonet till normala
nivaer och minska tumorens storlek for att minska risken for andra sjukdomar och symtom.
Behandlingen planeras i samrad med dig utifran dina behov och hur sjukdomen har paverkat
dig.

Du gér pa regelbundna kontroller for att folja upp symtom, behandlingseffekt och eventuell
paverkan pa andra hormoner. Uppféljningen ar ofta livslang och inte sallan behdvs samarbete
mellan specialistvard och primarvard.

Senast uppdaterad 2026-02-16



2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Diagnos

(D) Cushings sjukdom

Cushings sjukdom orsakas av en tumor i hypofysen som gor att kroppen far for
mycket kortisol. Detta kan ge manga olika, bade fysiska och psykiska symtom.
Sjukdomen gar att behandla men behover ofta foljas hela livet.

Cushings sjukdom kallas aven morbus Cushing. Namnet kommer fran neurokirurgen Harvey
Cushing som var den forsta att beskriva sjukdomen.

Varje ar far ungefar en till tva personer per en miljon invanare diagnosen Cushings sjukdom.
Sjukdomen ar ovanlig och drabbar oftast vuxna personer mitt i livet, men kan aven férekomma
hos barn och ungdomar.

Tumdrerna som orsakar Cushings sjukdom ar nastan alltid godartade.

Orsak till sjukdomen

Sjukdomen orsakas av en godartad tumor i hypofysen som producerar fér mycket av hormonet
ACTH. ACTH stimulerar i sin tur binjurebarken att producera och frisatta hormonet kortisol,
vilket leder till for hdga nivaer av kortisol i kroppen. Kortisol ar ett livsviktigt hormon som
produceras i den yttre delen av binjurarna, alltsa binjurebarken. Nivaerna varierar mycket éver
dygnet med normalt hdga nivaer p4 morgonen och laga nivaer pa natten. Behovet av kortisol
Okar bland annat vid stress, sjukdom, radsla eller lagt blodsocker.

Normalt reglerar ACTH och kortisol varandra. Exempelvis vid stress frisatts ACTH och
stimulerar till 6kade kortisolnivaer. Nar 6nskad niva ar nadd signalerar kortisolnivaerna tillbaka
till hypofysen som da minskar frisattningen av ACTH. Vid Cushings sjukdom &r detta system
satt ur balans.

Hoga kortisolnivaer kan ha andra orsaker

Kroppen kan ha for hdga kortisolnivaer av flera andra anledningar med liknande symtombild.
Gemensamt kallas denna symtombild fér Cushings syndrom.

Den vanligaste anledningen till Cushings syndrom ar lakemedelsbehandling med olika
kortisonpreparat. Syndromet kan aven ses vid uttalad langvarig stress, depression, alkoholism
och atstérningar, samt av andra orsaker och vid andra sjukdomstillstand. Detta gor att vagen till
diagnosen Cushings sjukdom inte alltid ar enkel.

Symtomen kan vara ospecifika och utvecklas under lang tid

Symtombilden &r omfattande med ospecifika och mycket varierande symtom. Det ar aven svart
att bara utifran symtom faststalla orsaken till att en person har Cushings syndrom. Symtom som
har utvecklats éver tid och omfattar blamarken, bristningar och muskelsvaghet, har stort varde
for att komma till diagnos.

Manga av symtomen smyger sig pa langsamt, och kan ibland vara svara att koppla till en
hormonell sjukdom. Darfér kan du ha traffat flera olika specialistldkare innan diagnosen stalls.
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Omfordelning av fett

Hud och har

Maende

Muskler och skelett

Sexualitet och fertilitet

Ovrigt
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Symtom vid Cushings sjukdom

Viktuppgang

Okat midjematt

Runt och svullet ansikte (manansikte)
Fettansamling ovanfor nyckelbenen
Fettkudde i nacken (buffalo hump)
Tunn och skoér hud

Bristningar

Blamarken

Ansiktsrodnad

Akne

Okad ansiktsbeharing

Haravfall och tunnare har

Trotthet

Somnproblem

Nedstamdhet, depression

Angest

Psykos

Forsamrad kognitiv férmaga
Fortvinade muskler, framfor allt i benen och armarna
Benskdrhet

Benbrott

Nedsatt sexlust

Svart att halla erektion

Oregelbunden eller utebliven menstruation
Svart att bli gravid

Hogt blodtryck

Diabetes
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Tunt och sprétt har

Manansikte och
ansiktsrodnad

Fettkudde nacke

Okad ansiktsbeharing

Blamarken och tunn hud
+ Angest

* Psykos

* Nedstamdhet/depression

* Sémnstoérningar
Bukfetma ( \
Troétthet
Blalila bristningar
Hoégt blodtryck

Oregelbunden eller
utebliven mens

Hudséar

Muskelsvaghet och fortvining

Benskoérhet

Utredningen kan innehalla manga olika delar

Utredningen ar komplicerad i och med att det finns manga olika anledningar till hoga
kortisolnivaer. Lakaren har forst uteslutit att tillstandet inte &r orsakat av andra orsaker, till
exempel l1dkemedel eller hdg alkoholkonsumtion. Den fortsatta utredningen inkluderar
beddmning av fysiska och psykiska symtom, genomgang av din sjukdomshistoria, prover av
blod, saliv och urin samt bilddiagnostiska undersdkningar med till exempel magnetkamera. Alla
patienter gor inte samma undersokningar eller provtagningar. Du kan behdva ligga pa sjukhus
for att kunna goéra nagon eller nagra av de dnskade undersdkningarna.
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En del behéver genomga undersdkningar av synen och égonen.

Prognos

Tumorer vid Cushings sjukdom ar vanligtvis godartade men det finns risk for aterfall. Darfor
behdver du fortsatt uppféljning hos en endokrinolog. Den 6kade kortisolproduktionen har
paverkat kroppen pa manga satt och behdver féljas upp och behandlas. Behandlingen planeras
i samrad med dig utifran dina behov och hur sjukdomen har paverkat dig.

Du gar pa regelbundna kontroller for att folja upp symtom, behandlingseffekt och eventuell
paverkan pa andra hormoner. Uppfdljningen kan vara livslang och kraver ofta samarbete mellan
specialistvard och primarvard.
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(D) Sa beslutas vilken behandling du far

Efter utredningen tar olika specialister tillsammans fram ett forslag pa lamplig
behandling av din tumoér. Du och din lakare diskuterar sedan forslaget och ni
bestammer vilken behandling du ska fa.

Utredningen visar bland annat vilken sorts tumoér du har och om tuméren paverkar omgivande
strukturer.

Nar utredningen ar klar diskuteras ditt fall pa en multidisciplindr konferens dar olika specialister

deltar, ofta bland andra neuroradiolog, neurokirurg, endokrinolog och sjukskéterka.' De kommer
Overens om ett forslag pa lamplig behandling, enligt riktlinjerna i det nationella vardprogrammet

for din diagnos. Vardprogrammet innehaller rekommendationer for sjukvarden om hur din tumor
ska behandlas enligt basta medicinska kunskap.

Olika tumorer ar kéansliga for olika typer av behandling

Samma diagnos kan behandlas olika beroende pa tumdérens egenskaper. Behandlingsforslaget
ska ta hansyn till just din situation och dina férutsattningar, men ska inte paverkas av var i
landet du far vard.

Storleken pa tumdren kan ha betydelse, liksom hur du mar och dina andra sjukdomar och
lakemedel. Likasd om du ar gravid eller ammar. Vad du sjalv vill och behdver vags ocksa in.

Hypofystumorer kan behandlas med operation, stralbehandling eller olika typer av Iakemedel.
Ibland kombineras flera behandlingar.
Du diskuterar forslaget med din lakare

Du diskuterar behandlingsforslaget tillsammans med din lakare, och ni kommer dverens om
vilken behandling du ska fa&. Om du inte vill eller orkar vara med och bestdmma kan du lata
vardpersonalen bestamma. Du har alltid ratt att tacka nej till behandling. Narstaende har inte ratt
att bestdmma.

Om du inte ar n6jd med behandlingsforslaget har du ratt till en ny medicinsk bedémning av en
annan specialist.
Behandlingen kan @ndras med tiden

Din behandling kan komma att andras allteftersom den f6ljs upp, och man ser hur sjukdomen
svarar pa behandlingen och hur du mar.
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(D) Behandling av hypofystumorer

Hypofystumorer kan behandlas med operation, liakemedel och stralbehandling.
Det vanligaste ar att forst operera bort tumoren. Ofta kombinerar man flera
behandlingar.

Valet av behandling anpassas efter vilken typ av tumér du har, om tuméren producerar
hormoner, dess storlek och placering samt hur du mar och vad du sjalv énskar.

De vanligaste behandlingarna av hypofystumérer ar dessa:

e operation

o |akemedel

¢ stralbehandling.

Vilken behandling som rekommenderas for dig bestams efter utredningen och diskuteras oftast
pa en multidisciplinar konferens. Det innebar att flera olika specialister tillsammans gar igenom
din situation och tar fram ett férslag. Du diskuterar behandlingsfoérslaget med din l&kare och ni

kommer 6verens om hur du ska behandlas. Det ar viktigt att du kdnner dig delaktig och att du
far svar pa dina fragor innan du bestammer dig.

| vissa fall kan behandlingen behdva andras under tidens gang, till exempel om tumoéren
forandrar sig eller om du reagerar olika pa behandlingen. Du far da information om hur varden
planerar att félja upp din behandling och vilka kontroller som kan bli aktuella.

Operation
Ofta ar operation férsta behandlingsvalet vid hypofystumdérer som ger symtom.

Operationen gors nastan alltid genom nasan, sa kallad transsfenoidal kirurgi. Da tas tumdéren
bort med speciella instrument genom nashalan, vilket innebar liten paverkan pa vavnaden
omkring.

Vid vissa storre tumorer eller om tumoren vaxer pa ett sarskilt satt kan det behévas en mer
omfattande operation. D& gors ingreppet transkraniellt, genom ett snitt i skallbenet, men det ar
ovanligt.

Lakemedel

Vissa hormonproducerande tumdrer kan behandlas med lakemedel. Vilken typ av lakemedel
som anvands beror pa vilket hormon tumdéren paverkar.

Lékemedel kan ibland vara den enda behandlingen du behdver, till exempel om du har ett sa
kallat prolaktinom. Vid andra typer av tumorer anvands lakemedel som komplement, till exempel
vid akromegali eller Cushings sjukdom.

Stralbehandling

Stralbehandling kan bli aktuellt om hela tumoren inte kan opereras bort, om operation inte ar
mdjlig, eller om lakemedel inte har haft 6nskad effekt.

Du kan fa olika typer av stralbehandling. Valet av metod beror bland annat pa tumérens storlek
och lage.
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Behandlingen kan anpassas over tid

Det ar vanligt att flera behandlingsalternativ kombineras, och att behandlingen anpassas 6ver
tid. Under behandlingen och efterat foljs du regelbundet upp med provtagningar och ibland
rontgen for att se hur tumoéren svarar, hur du mar och om hormonnivaerna paverkas.
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(D) Behandling av Cushings sjukdom

Cushings sjukdom kan behandlas med operation, ladkemedel och
stralbehandling. Det vanligaste ar att forst operera bort tumoéren. Ibland
kombinerar man flera behandlingar.

Vid behandling av Cushings sjukdom finns flera olika metoder:

e Operation: Det vanligaste ar att du far en operation dar tumdren tas bort genom nasan.
Denna metod kallas transsfenoidal kirurgi. Malet ar att ta bort tuméren och darmed minska
den 6kade hormonproduktionen.

e Lakemedel: | manga fall far du lakemedel som sanker kroppens niva av kortisol. Lakemedel
kan anvandas fore operation, i vantan pa annan behandling eller som en kompletterande
behandling om det behdvs. De har lakemedlen verkar pa olika satt och kan ges ensamma
eller i kombination.

Efter en operation kommer den kroppsegna produktionen av kortisol inte vara tillracklig vilket
gor att du far behandling med kortison. Behandlingen ges tills lakaren vet att din kroppsegna
produktion har atergatt till det normala. Det kan ta tid innan binjurarna och hypofysen har
aterhamtat sig och kortisonbehandlingen kan darfor kvarsta en langre tid.

o Stralbehandling: Du kan fa stralbehandling om det finns kvar tumor efter operationen, om en
operation inte ar mojlig eller om den inte har gett 6nskat resultat. Stralbehandling kan ges pa
olika satt, till exempel med enstaka behandlingar (stereotaktisk stralbehandling, gammakniv)
eller som upprepade behandlingar under flera veckor (fraktionerad stralbehandling).

e Borttagande av binjurarna: | sallsynta fall kan det bli aktuellt med en operation dar bada
binjurarna tas bort. Detta gors framst om andra behandlingsmetoder inte har gett tillrécklig
effekt, eftersom binjurarna producerar och frisatter kortisol.

Behandlingsforslaget anpassas efter dig

Vilken eller vilka behandlingar som blir aktuella fér dig beror pa hur stor tumdéren ar, hur den
sitter, hormond&verproduktionen, om du har nagra andra sjukdomar samt dina egna énskemal.
Olika specialister diskuterar och vager samman all information innan ett behandlingsférslag tas
fram.

Du diskuterar behandlingsforslaget tillsammans med din I&kare och ni bestdmmer gemensamt
hur din behandling ska se ut. Du kan alltid valja om du vill tacka ja eller nej till en féreslagen
behandling. Narstdende har inte ratt att fatta beslut i ditt stalle.

Behandlingen kan anpassas over tid

Du féljs upp regelbundet under och efter din behandling. Om det visar sig att tuméren eller
hormonproduktionen inte svarar som forvantat, kan behandlingen komma att andras. Vilken
behandling som ar mest lamplig for dig kan alltsa andras om dina behov férandras med tiden.

Senast uppdaterad 2026-02-16



3. BEHANDLING
Behandling

(D) Behandling av akromegali

Akromegali kan behandlas med operation, lakemedel och stralbehandling. Det
vanligaste ar att forst operera bort tumoren. Ofta kombinerar man flera
behandlingar.

Malet med behandlingen ar att uppna symtomfrihet, stoppa eller minska tumérens tillvaxt och fa
hormonnivaerna i kroppen att bli normala igen.

Vid behandling av akromegali finns flera olika metoder:

o Operation: | de flesta fall &r operation det forsta behandlingsalternativet.! Oftast anvands en
metod dér lakaren tar bort tuméren genom nasan. Metoden kallas transsfenoidal kirurgi.’
Denna operation kan ta bort hela tuméren, men ibland finns det kvar lite tumérvavnad.’

o Lakemedel: Ibland behdver lakemedel anvandas for att sanka hormonnivaerna fore eller
efter operationen.' De vanligaste lakemedlen ges regelbundet som sprutor.’ Du kan behéva
fortsatta med lakemedel aven efter operationen.

e Stralbehandling: Du kan fa stralbehandling om det finns kvar tumor efter operationen eller
om lakemedel inte ger 6nskat resultat. Stralbehandling kan ges pa olika sétt, till exempel
med enstaka behandlingar (stereotaktisk stralbehandling, gammakniv) eller som upprepade
behandlingar under flera veckor (fraktionerad stralbehandling). Valet av metod beror pa
tumorens lage och storlek.’

Behandlingen anpassas efter dig
Din behandling planeras utifran flera faktorer, till exempel:

hur stor din tumor ar

hur den ar placerad och om den paverkar synbanor eller andra delar av hjarnan

om tuméren gar att operera helt eller delvis

om du har andra sjukdomar eller sarskilda behov.

Du diskuterar alltid behandlingsforslaget med din lakare. Tillsammans gar ni igenom forvantad
effekt, maojliga biverkningar och vad som ar viktigast for dig. Du kan alltid stalla fragor och har
ratt att vara delaktig i valet av behandling.

Behandlingen kan anpassas over tid

Din behandlingsplan kan behdva justeras 6ver tid, beroende pa hur du svarar pa behandlingen
och om det sker nagra forandringar i tumoren eller hormonnivaerna. Du har alltid méjlighet att
vara med och paverka din behandling.
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(D) Levnadsvanor infor en operation

Genom att leva hdalsosamt 6kar du méjligheterna att operationen gar bra och att
du mar battre efterat. Anvand darfor tiden fore operationen till att forbereda dig.
Ibland behover operationen skjutas upp tills du har battre forutsattningar att
klara den.

Halsosamma vanor kan gora stor skillnad pa bade kort och lite Iangre sikt. Om du opereras akut
kan du anda paverka resultatet genom att leva halsosamt efter operationen.

Tobak och nikotin

Den som anvander tobak far syrebrist i kroppens vavnader, och det ar den vanligaste orsaken
till komplikationer efter en operation. En annan effekt ar att kroppen far samre férmaga att bilda
bindvav, vilket gor att sar laker samre. Om du slutar att anvanda tobak minskar risken att fa
blodpropp, lunginflammation och sérinfektion efter operationen. Saret kommer ocksa att laka
battre.

Tobak och nikotin finns i cigaretter, e-cigaretter, snus och upphettade tobaksprodukter. Du bor
darfor undvika alla produkter med tobak eller nikotin fére och efter operationen.

Rad till dig som anvander tobak och nikotin

Avsta fran tobak och nikotin sa langt fére operationen som mdjligt, minst 4 och garna 8 veckor.
Prata med vardpersonalen for att fa rdd om hur du ska géra. Du kan ocksa fa hjalp och stéd av
vardcentralen.

Alkohol

Att dricka alkohol tiden fére en operation 6kar risken for sarinfektion, urinvagsinfektion och
lunginflammation. Alkohol hdjer dven blodtrycket och dkar risken for blédning och hjart- och
karlpaverkan. Genom att undvika alkohol sa langt fére operationen som mdgjligt kan din kropp
aterhamta sig fran alkoholens negativa effekter.

Du kan fa hjalp och st6éd av varden med att sluta dricka alkohol.

Narkotika och andra droger

Beréatta for din 1dkare om du anvander narkotika eller andra droger innan du ska opereras. Det
ar sakrast for dig och du kan fa hjalp att sluta. Lakaren har tystnadsplikt.

Fysisk aktivitet

Olika former av fysisk aktivitet och traning underlattar en snabb aterhamtning och minskar
risken for komplikationer efter operationen. En operation forsamrar tillfalligt din fysiska formaga.
Om du tranar eller ror pa dig extra mycket fére operationen okar blodets formaga att ta upp syre
och blodtrycket sanks. Genom att vara fysiskt aktiv innan du opereras kan du alltsa ge hjartat,
karlen och lungorna ett sa bra utgangslage som mgijligt.
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Rad om fysisk aktivitet

Hur mycket och hur intensiv fysisk aktivitet du klarar &r individuellt, men all rérelse ar battre an
ingen rorelse. Den allmanna rekommendationen ar att rora pa sig sa att pulsen ékar och man
blir varm och latt andfadd 150—-300 minuter i veckan, eller pa en mer anstrdngande niva 75—
150 minuter i veckan. Aktiviteten bor spridas 6ver veckan. All rérelse raknas och det behdver
inte vara organiserad traning. Om du kan far du garna réra dig mer &n rekommendationen.

Du kan behodva forebyggande andningstraning, om du har en lungsjukdom eller nedsatt fysisk
funktion sedan tidigare. Den kan innebara traning av andningsmusklerna eller olika tekniker for
att rensa luftvagarna fran slem.

Kontakta en fysioterapeut om du behdver rad om fysisk aktivitet och tréaning infér operationen.

Matvanor

Halsosamma matvanor och en normal vikt minskar risken for komplikationer sasom trycksar,
infektion, dalig sarldkning, hjartinfarkt och hjartsvikt. Den stress som kroppen utsatts for under
en operation gor att behovet av protein och energi 6kar. Se till att fa i dig tillrackligt med naring
bade fore och efter operationen, sa att du kan aterhadmta dig battre.

Om du haller vikten och kan ata som vanligt, kan du folja de kostrdd som rekommenderas for
allmanheten. Det ar bra om du aven far i dig extra protein. Bra proteinrika livsmedel ar till
exempel fisk, kyckling, agg, nétter, fréer, boénor, artor och linser, ost och andra
mejeriprodukter.

Om du har minskat i vikt eller har svart att dta, kan du behdva kontakt med en dietist. Du kan da
fa kostrad och eventuellt sarskilda kosttillagg.

Allménna rad for hdlsosamma matvanor

At regelbundet och tillrackligt.

« At mycket grénsaker, frukt och bar.

o At mycket fullkorn.

o At fisk, bonor, artor och linser ofta, och kétt ibland.

¢ Valj nyckelhalsmarkta mejeriprodukter och matfetter.

e Hall igen pa det sota, salta och feta, till exempel lask, sétsaker och snacks.

Nar ska jag kontakta varden?

e Om du har en planerad operation och har svart att sluta med tobak eller alkohol.

Om du anvander narkotika eller andra droger.

Om du har svart att ata och inte far i dig tillrackligt med mat och vatska.

Om du gar ner i vikt.

N\ J

P Las mer pa Livsmedelsverket.se. Sok pa Kostrad for vuxna.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Levnadsvanor i samband med en operation.
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(D) Forberedelser infor en operation

Har far du allman information om hur du ska forbereda dig infor din operation.
Du kommer att fa mer detaljerad information i din kallelse eller nar du traffar
vardpersonalen pa den neurokirurgiska mottagningen.

Inskrivning

Infér din operation har du ett inskrivhingssamtal. Samtalet genomférs via telefon, video eller
som ett besok pa sjukhuset. Férbered dig genom att skriva ner dina frdgor och ha garna med en
narstaende till samtalet. Ibland sker samtalet nar du kommer till sjukhuset for operationen.

Om du ska till sjukhuset pa ett besok, ta med legitimation och eventuella lakemedel du behover
under dagen. Ta ocksa med din lakemedelslista och eventuellt behandlingskort for
blodfértunnande Iakemedel. Om du tar naturladkemedel &r det viktigt att du berattar det.

Provtagning

Du kan behdva lamna blodprover infor operationen. Antingen gor du det vid inskrivningen eller
sa far du en remiss for att Amna proverna pa en vardcentral eller ett laboratorium. Du far veta
var du kan lamna proverna.

Lakemedel

Infor operationen kan du behdva gora uppehall med de lakemedel och naturlakemedel du tar,
eller andra dosen. Du kan ocksa behdva ta nya lakemedel infor operationen. Din lakare berattar
vad som galler for dig.

Las noga igenom informationen som du fatt i din kallelse, om lakemedel som ar olampliga att ta
infér en operation.

Prata med din kontaktsjukskoterska om du kanner dig osaker pa hur du ska goéra med dina
lakemedel infor operationen.

EKG - matning av hjartats aktivitet

Du kan behdva undersékas med EKG, som mater hjartats elektriska aktivitet. Det ar [&karen
som avgor om det behdvs.

Duscha

For att minska risken for infektion ska du rengdra kroppen med en sarskild tval infér
operationen. Du far mer information i kallelsen eller vid inskrivningen. Det ar viktigt att du foljer
instruktionerna du far.

Fasta

Eftersom du ska vara s6vd under operationen &r det viktigt att du &r fastande, annars kan du
kréakas och fa ner maginnehall i lungorna. Att vara fastande innebar att du inte far ata fast mat
eller dricka nagot ett antal timmar innan du ska sdvas.

Du far inte heller roka, snusa, tugga tuggummi, ata halstabletter eller anvanda nikotinsubstitut.

Du far mer information i samband med inskrivningen.
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Ta alltid med dig:

e legitimation

o telefonnummer till narstaende

o lakemedel och lakemedelslista

o tidsfordriv, till exempel bocker

e egna anteckningar och fragor

e mobiltelefon, laddare med lang sladd och hérlurar

e skona klader som ar enkla att ta pa.

e inneskor som ar stabila och latta att ta av och pa

e hygienartiklar, till exempel tandborste, tandkram och hudkram.

Ta inte med dig:

e vardesaker
e stora summor pengar.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Narkos, EKG och Att lamna blodprov.
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(D)Sa gar det till att sovas

Du ska ga igenom en operation dar du ska vara sévd. Du far somnmedel genom
en tunn slang i ett blodkarl och far andas syrgas i en mask. Nar du vaknar ar du
pa en uppvakningsavdelning.

| din kallelse far du veta hur du ska forbereda dig, nar du ska komma till sjukhuset och vart du
ska ga. Har far du allman information.
Innan du ska s6vas

Pa sjukhuset far du byta om till sarskilda klader efter din dusch och lagga dig i en séng. Dina
saker lases in i ett skap.

Du far en perifer venkateter, PVK, i ett blodkarl i handen eller armen. Venkatetern &r en tunn
plastslang som gér att du kan fa lakemedel och dropp direkt i blodet.

Personalen foljer dig till operationsavdelningen nar det &r dags for din operation.

Sa gar det till att sovas

Nar det ar dags att sovas far du sémnmedel i venkatetern. Du far andas extra syrgas i en mask
framfér munnen och nésan.

Nar du ar sévd 6vervakar narkospersonalen dig, ditt hjarta och dina lungors funktion.

Nar du vaknar

Efter att du varit sovd vacks du pa en uppvakningsavdelning. Personalen dar tar hand om dig
tills du kan komma till en vardavdelning eller ga hem.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Narkos och Venkateter i armen eller handen.
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(D) Transsfenoidal kirurgi — operation genom nasan

Vid transsfenoidal kirurgi opereras din tumoér bort genom nasan och bihalorna.
Malet ar att ta bort eller minska tumoren. Du dr sévd under operationen.

Den har metoden anvands for de flesta hypofystumérer, sarskilt om tumaoren inte vaxer utanfor
omradet kring hypofysen.’ Det blir inte nagot synligt snitt i ansiktet eller pa huvudet eftersom
ingreppet gors inifran nasan.

Operationen planeras utifran din tumérs storlek, tumoérens lage och dina symtom. | vissa fall kan
andra operationsmetoder vara aktuella, eller en kombination av behandlingar. Vilken behandling
som ar mest lamplig for dig bestams efter en samlad bedémning dar aven dina dnskemal vags
in.

Infor operationen

Du far information om hur du ska forbereda dig for din operation. Det kan till exempel handla om
att sluta réka eller att sluta med vissa lakemedel. Vanligtvis forbereds du vid mottagningen eller
pa avdelningen infér operationen. Du far veta om du behdver gora nagra férberedelser hemma
innan du kommer till sjukhuset.

Innan operationen kan du ocksa fa traffa olika specialister som ar en del av ditt vardteam. Det
kan vara till exempel endokrinolog, anestesilakare och ibland dven 6gonlakare eller dietist
beroende pa dina behov.

Sa gar operationen till

Synnervskorset -

Hypofystumor —_ J/‘

4

Endoskopi

| Wandll)

A
@
/G

Kilbensbihalan

Kirurgen tar oftast bort tuméren genom nésan.

Operationen gors under narkos, sa du ar sévd hela tiden.

Vid operationen tar kirurgen bort tuméren genom nasan. Malet ar att ta bort tumoren eller
minska tumorens storlek. Vavnadsprover fran tumoren skickas for analys.
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Kirurgen kan i vissa fall inte ta bort hela tumdéren, beroende pa hur den har vuxit och dess lage.
Da kan du behdva annan behandling eller fortsatta kontroller efter operationen.

Du kan fa information om resultatet av operationen redan nar du vaknar eller dagen efter.

Hur mar jag efterat?

Direkt efter operationen vardas du pa en évervakningsavdelning ett antal timmar. Dar
kontrolleras din andning, ditt hjarta, din vakenhet, din syn med mera. Under operationen har du
fatt en urinkateter. Om du har ont far du smartlindring, och om du mar illa och kraks far du
lakemedel som lindrar det.

Du kan kanna dig trétt, ha huvudvark och kdnna obehag i nésan. Blodblandat slem ur nasan ar
vanligt och du kan kanna dig tappt. Lakare och sjukskoterskor hjalper dig med smartlindring.
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(D) Transkraniell kirurgi — operation genom skallbenet

Vid transkraniell kirurgi opereras tumoéren bort genom ett snitt i skallbenet,
hjarnans ovre del. Malet ar att ta bort eller minska tumoren. Du ar sévd under
operationen.

Denna metod anvands om tumoren sitter sa till att det inte gar att operera genom nasan eller
om tumoren har vuxit ut mot hjarnans sidor eller ovanfér synnerven.
Infor operationen

Du far information om hur du ska férbereda dig for din operation. Det kan till exempel handla om
att sluta roka eller att sluta med vissa lakemedel. Vanligtvis férbereds du vid mottagningen eller
pa avdelningen infor ingreppet. Du far veta om du behdver goéra nagra forberedelser hemma
innan du kommer till sjukhuset.

Innan operationen kan du ocksa fa traffa olika specialister som &r en del av ditt vardteam. Det
kan vara till exempel endokrinolog, anestesilékare och ibland dven 6gonléakare eller dietist
beroende pa dina behov.

Sa gar operationen till

Operationen gors under narkos, sa du ar sévd hela tiden.

Vid operationen tas den del av tumdéren bort som kirurgen kommer at. Malet ar att ta bort
tumdren eller minska tumdrens storlek och pa sa vis minska trycket mot omgivande
hjarnstrukturer, till exempel synbanan. Vavnadsprov fran tuméren skickas for analys.

Kirurgen kan i vissa fall inte ta bort hela tuméren om den har vuxit in i viktiga delar av hjarnan.
Da kan du behdva annan behandling eller fortsatta kontroller efter operationen.

Du kan fa information om resultatet av operationen redan nar du vaknar eller dagen efter.

Hur mar jag efterat?

Direkt efter operationen vardas du pa en 6évervakningsavdelning ett antal timmar. Dar
kontrolleras din andning, ditt hjarta, din vakenhet, din syn med mera. Under operationen har du
fatt en urinkateter. Om du har ont far du smartlindring, och om du mar illa och kraks far du
lakemedel som lindrar det.

Du kan kanna dig trott och ha huvudvark. Lakare och sjukskéterskor hjalper dig med
smartlindring.
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(D) Borttagande av binjurarna — bilateral adrenalektomi

Bilateral adrenalektomi innebar att bada dina binjurar tas bort genom en
operation. Efterat behover du ta lakemedel for att ersatta de hormoner som
kroppen inte langre kan tillverka. Du kan leva som vanligt men kommer att ga pa
fortsatta kontroller.

Denna behandling kan bli aktuell om andra behandlingsalternativ fér din Cushings sjukdom inte
har gett 6nskad effekt, eller om det inte gar att ta bort hypofystuméren.

Binjurarna ar tvd sma organ som sitter ovanfor njurarna och tillverkar flera viktiga hormoner,
bland annat kortisol. Efter operationen kan kroppen inte langre tillverka dessa hormoner sjalv.

Infor operationen

Du far information om hur du ska férbereda dig och vad som hander under och efter
operationen. Du far ocksa veta nar du kan ata, dricka och ta dina lakemedel.

Efter operationen far du stanna pa sjukhuset nagra dagar." Dér ser personalen till att du snabbt
kommer igang med dina nya lakemedel och att kroppen fungerar som den ska innan du aker
hem.

Vad innebér det att inte ha binjurar?

Efter att bada binjurarna har tagits bort behdver du fa ersattning fér de hormoner som kroppen
inte langre kan tillverka. Du tar dessa som lakemedel resten av livet, vanligtvis i form av
tabletter. Du far information av lakare om hur du tar dina lakemedel och hur doserna kan
behdva anpassas vid exempelvis feber eller annan sjukdom.

Vardpersonalen lar dig vad du sjalv ska vara uppmarksam pa nar du tar din behandling, till
exempel tecken pa att du tar for lite eller for mycket kortisol. Du far aven lara dig hur du agerar
vid akuta situationer, till exempel om du blir allvarligt sjuk eller far svar diarré och kraks.

Du kommer ocksa att fa annat enkelt stdd, som ett kort dar det star vilken diagnos och
behandling du har. Kortet kan du visa om du snabbt behdver vard.

Hur mar jag efterat?

Du kan leva ett aktivt liv efter att dina binjurar har tagits bort, men det ar viktigt att ta dina
lakemedel enligt instruktion och att vara noga med kontrollerna. Efter operationen har du tata
uppféljningar med din lakare sa att behandlingen fungerar bra for dig. Du far hjalp med att
anpassa din medicinering efter dina behov.

Risken finns att det Iangre fram behdvs justeringar av lakemedlen. Du gar darfér pa
regelbundna kontroller. Om du far nya symtom eller kdnner dig ovanligt trétt eller sjuk under den
fortsatta behandlingen ska du kontakta din mottagning.

Efter att bada binjurarna har tagits bort finns aven en liten risk att tumorer i hypofysen kan boérja
vaxa igen, sa kallat Nelsons syndrom." Darfér gar du pa fortsatta kontroller, bland annat med
magnetkameraundersokning och blodprover.

Stod och egenvard

Du far mojlighet till stod fran din kontaktsjukskoterska. Tillsammans gar ni igenom vad du ska
tanka pa i olika situationer och hur du hanterar din behandling. Du kan aven erbjudas hjalp av
kurator, dietist eller fysioterapeut vid behov.
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(D) Vard efter din hypofysoperation

Hur mar jag efterat?
Du far borja ata och dricka igen nar du vaknar upp och mar tillrackligt bra.

Du far hjalp av vardpersonalen att komma upp ur sédngen och réra pa dig sa snart som méjligt
efter operationen.

Om du har ont far du smartstillande lakemedel.

Katetern tas bort nar den inte langre behdvs. Om du har katetern kvar nar du Iamnar sjukhuset,
far du veta hur du skoéter den.

Efter operation genom nasan

Om du har opererats genom nasan, transsfenoidalt, far du vanligtvis ett nasférband. | vissa fall
satter kirurgen en tamponad i ndsan, som brukar tas bort efter ett par dagar.

Det finns en viss risk att det lacker likvor (en vatska som cirkulerar i hjarnan och
ryggmargskanalen) fran operationssaret i nasan. Darfér kontrollerar vardpersonalen sarskilda
tecken pa detta och vid misstanke tas ett prov.

Du far ocksa rad om nasvard och vad du bor undvika, till exempel tunga lyft och att halla igen
nar du nyser. Detta for att minska risken for 6kat tryck inuti huvudet vilket kan leda till
likvorlackage fran operationsomradet.

Efter operation genom skallbenet

Om du har opererats med 6ppen kirurgi genom skallbenet, transkraniellt, har ditt operationssar
forslutits med suturer eller metallclips, sa kallade agraffer. Du kommer att ha ett forband 6ver
operationssaret och ditt huvud kan vara omlindat.

Véatskebalansen kontrolleras

Vatskebalansen kan tillfalligt rubbas efter operationen med 6kade urinmangder och térst. Darfor
mats det hur mycket du kissar och dricker. Vatskebalansen kontrolleras dven med hjalp av
blodprover.

Innan du dker hem

Du stannar oftast pa sjukhuset 2—4 dygn, beroende pa hur operationen har varit.' Innan du
l[dmnar sjukhuset far du veta hur operationen har gatt. Du far ocksa veta om det ar aktuellt att ta
bort stygn samt nar och var kontroller eller aterbesok gors.

Sjukskrivning

Hur lange du behdver vara sjukskriven beror pa vilken operation du har gjort, vad du arbetar
med och hur du mar.

Aterbesok

Efter operation for hypofystumor far du aterbesok enligt en individuell plan. Vanligt ar tidig
uppfdljning med provtagning av hormoner. Om tumdren satt nara synbanan gors aven en
synundersokning.! Magnetréntgen av hypofysen planeras ofta efter cirka 3 manader.?

Du far information om nar och var dessa kontroller ska géras och om provsvar.
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(D) Komplikationer efter en operation

Att opereras innebar en risk for komplikationer. Det ar viktigt att du foljer de rad
du far om vad du kan gora sjalv for att minska risken och lindra besvaren.

Allmanna komplikationer och besvar

Trotthet

Det ar vanligt att kdnna sig trott efter en operation. Du kan vara trétt i flera veckor, eftersom
kroppens aterhamtning tar mycket energi. Forsok att vara sa fysiskt aktiv som du kan utifran
dina foérutsattningar

llaméende

Du kan ma illa efter att ha varit sévd. lllamaendet gar oftast éver inom nagra timmar. Tala om for
vardpersonalen om du mar illa sa att du kan fa behandling som hjélper mot illamaendet.

Smarta

Smarta efter en operation behandlas med lIdkemedel, antingen som tabletter eller direkt i blodet.
Det ar viktigt att du &r val smartlindrad for att kunna aterhamta dig snabbt.

Besvar fran urinvagarna

Nar urinkatetern du fatt under operationen tas bort kan ibland besvar och irritation fran
urinvagarna férekomma. Detta gar over.

Efter att urinkatetern ar borttagen kommer man att kontrollera med en ultraljudsapparat
(blasscanner) att du kan kissa ordentligt.

Det ar viktigt att du sitter nar du kissar sa att du kan slappna av och tar god tid pa dig.

Foérstoppning

Forstoppning kan orsakas av att tarmarnas naturliga rytm stors av operationen och av vissa
smartstillande Iakemedel. Férstoppning kan leda till illamaende, magknip och spand mage.
Besvaren brukar forsvinna nar tarmarna kommer igang igen efter nagra dagar. Du kan fa
lakemedel om du har stora besvar.

Besvar i halsen

Det kan skava i halsen eftersom du har haft en slang i den under operationen. Det gar oftast
Over inom nagra dagar. Slemmet i halsen kan vara segt och svart att fa upp. Att ligga eller sitta
mycket kan forvarra besvaren.

For att gora det lattare att hosta upp slemmet ska du géra andningsévningar som vidgar
lungorna. Andas 10 djupa andetag i f6ljd en gang i timmen under dagen.

Att dricka mycket gor ocksa att slemmet blir lattare att hosta upp.

Andra komplikationer

Andra komplikationer som kan férekomma ar infektion i saret, blodpropp och lunginflammation.
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Specifika komplikationer efter en hypofysoperation

Hypofyssvikt

Hypofysfunktionen kan forsamras vilket kan ge hormonella rubbningar. Darfor far du for
sakerhets skull forsta tiden tillskott av kortison, vilket ar det viktigaste hormonet.

Provtagning for att félja hypofyshormonerna gors efter operationen pa vardavdelningen. Efter
utskrivning kontrolleras det via endokrinmottagningen.

Problem med vatskebalans

Efter operationen kan din vatskebalans rubbas pa olika satt. Under din vardtid pa avdelningen
foljs darfor dina salthalter i blodet, genom provtagning.

Ibland 6kar térsten och urinproduktionen efter operationen, till f6ljd av brist pa antidiuretiskt
hormon. Du kan da behéva behandlas med medicin for att motverka detta. | de flesta fall gar
detta Over pa nagra dagar.

Vatskebalansen kan aven tillfalligt rubbas pa motsatt satt, vilket gor att kroppen boérjar samla pa
sig mer vatska an vad som behdvs. Det leder till att halten av natrium i blodet sjunker
(hyponatremi). Detta kan ge symtom i form av illamaende, huvudvark, sléhet och forvirring.

Det ar darfor viktigt att vatskebalansen kontrolleras med ett blodprov 8—10 dagar efter
operationen, eller enligt ordination. Om du far dessa symtom efter att du har lamnat sjukhuset
ska du kontakta din endokrinmottagning. Vid helg eller jourtid kan du vanda dig till en
akutmottagning.

Rad for att forebygga problem:
e Drick varken for mycket eller for lite vatska om du vet om att du har Iag salthalt.
e FOlj de rad du far om vatska och eventuell kost.

e Berétta alltid om dina symtom for din kontaktsjukskoterska eller 1akare, aven om du kédnner
dig osaker pa om de hanger ihop med din diagnos. Ofta gar det att hjalpa dig med rad eller
behandling sa att du kan ma battre.

-

Nar ska jag kontakta varden?

e Om du plétsligt blir mycket trott eller forvirrad.

e Om du far huvudvark som inte gar éver, blir illamaende eller kraks utan tydlig
anledning.

e Om du far kramp i musklerna eller kanner dig ostadig.

e Om du kanner dig matt och svag och inte mar som vanligt.

e Om du far mycket stora urinmangder och blir valdigt torstig.

=

~

Likvorlackage

Det finns risk for sa kallat likvorlackage, alltsa att det lacker hjarn-ryggmargsvatska fran nasan.
Tecken pa det ar att det rinner en tunn, genomskinlig vatska ur nasan eller att du far en
forandrad eller metallisk smak i munnen.

Det ar normalt med lite vatska fran nasan efter operationen, men det ska inte droppa som
vatten. Om det droppar fran nasan och vardpersonalen misstanker att det ar likvor tas ett prov
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for att bekrafta om det ar likvor eller inte. Om man konstaterar ett likvorlackage behandlas det
oftast med ett lumbaldranage under fem dagar. Lumbaldranage ar en tunn slang som fors in i
landryggen och som har till uppgift att dranera ut en del av dygnsproduktionen av likvor for att
minska vatsketrycket i systemet och underlatta lakningen.

~

Nar ska jag kontakta varden?

Kontakta din neurokirurgiska mottagning i féljande fall:

e Om det rinner klar, vattentunn vatska ur nasan, sarskilt om det bara kommer fran ena
nasborren.

e Om du far en annorlunda smak i munnen som inte gar éver.

e Om du far feber, huvudvark eller stelhet i nacken.

NS /

Synpaverkan

Risken for forsamrad syn ar liten. Tvartom brukar de som har en paverkad syn fore operationen
marka en forbattring ganska omgaende efter operationen.

Besvar i ndsan
Luktsinnet kan ibland bli nedsatt, men det brukar ga éver.

Lokala problem i nasan och bihalorna kan forekomma den forsta tiden efter operationen. Dessa
gar oftast 6ver men om de kvarstar, kontakta varden.

é )

Nar ska jag kontakta varden?

e Om du far feber 6ver 38 grader, frossa eller samre allmantillstand.

Om du far andra tecken pa infektion, som att saret blir dmt, svullet, rétt och varmt.

Om du far en stor blddning fran saret.

Om nagon kroppsdel kanns ém, svullen, rod och varm.

Om du far andnéd, hosta eller hall i sidan som gor ont nér du andas in.
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(D) Sarvard efter en operation

Det ar viktigt att folja de rad du far om hur du ska skota saret. Da ldker det battre
och risken for infektioner minskar.

Nasvard efter en operation genom nasan

e Undvik att snyta dig hart de 4-6 forsta veckorna. Du kan i stéllet passivt torka nasan och dra
inat.

e Du kan spreja eller skdlja med koksaltlésning eller oljesprej for att bli av med sarskorpor och
blodrester. Avsvallande nassprej kan ocksa anvandas med matta.

e Om du nyser, forsok att ha 6ppen mun sa att trycket inte 6kar i nasan.

e Undvik att bada de férsta 4—6 veckorna.

e Undvik att lyfta tungt.

e Undvik att boja dig snabbt framéat, eftersom det kan 6ka trycket i huvudet.

Nar ska jag kontakta varden?

Kontakta snarast den neurokirurgiska klinik dar du opererades om du marker klar,
rinnande vatska fran nasan eller halsen eller tydlig saltsmak i munnen. Det kan
vara likvor och behdver utredas snabbt.’

Sarvard efter en operation genom skallbenet

Saret tacks av ett forband, som helst ska sitta kvar till dess att stygn eller
agraffer tas bort.

Stygnen eller agrafferna tas oftast bort 7-14 dagar efter operationen, om
saret inte har sytts med stygn som I&ser upp sig sjalva eller limmats med
sarlim. Nar du skrivs ut fran sjukhuset kommer du att fa veta vad som
galler for dig.

Du far information fran vardavdelningen vid utskrivningen nar du far

duscha och tvatta haret. Undvik att bada och basta tills huden &r hel. Kontakta varden om du far

feber 6ver 38 grader. Det kan
vara tecken pa infektion.
Infektion i saret

Det hander att saret blir infekterat. En infektion uppstar vanligtvis tidigast 3 dagar efter
operationen. Tecken pa infektion ar feber, 6kande smarta och vaxande svullnad och rodnad
kring saret. Om det hander ska du kontakta mottagningen dar du opererades. Nagra millimeters
rodnad kring saret och stygnen ar normalt.

Arr

Det ar normalt att ha sédmre kénsel kring arret. Kdnseln kommer oftast tillbaka, men det kan ta
flera manader.

Skydda arret mot sol under minst ett ar.
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( )
Nar ska jag kontakta varden?
e Om du far feber éver 38 grader, frossa eller sdmre allmantillstand.
e Om du har en 6kande smarta och en véxande svullnad och rodnad kring
saret.
N\ _J

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Operationssar.
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(D) Fysisk aktivitet efter en operation

Att vara fysiskt aktiv forbattrar manga av kroppens funktioner. Darfor mar du ofta
battre om du ror pa dig efter operationen, bade pa sjukhuset och nar du har
kommit hem." Du kan fa rad om fysisk aktivitet av vardpersonalen eller en
fysioterapeut.

Fysisk aktivitet efter en operation bidrar till att

o forbattra blodcirkulationen, vilket forbattrar sarlakningen och minskar risken for
lunginflammation och blodpropp i benen

e Oka tarmmotoriken vilket minskar risken for férstoppning och illaméaende

o forbattra lungfunktionen, vilket minskar risken foér lunginflammation och slem i lungorna

e minska risken for stela leder och svaga muskler.

Du bér komma igang och réra pa dig sa snart som mojligt efter operationen. Personalen visar

dig hur du bast tar dig upp och rér dig utan att belasta operationssaret. Det ar oftast bra att vara
uppe sa mycket du orkar och att sitta upp nar du ater.

Om du ligger ner mycket bor du rora pa fotterna fram och tillbaka. Det 6kar blodcirkulationen
och minskar risken for till exempel blodpropp.

/7

& o/
Sy ===/
.CI — C;'

O

Trampa med fétterna om du ligger mycket i séngen.

Rekommendationer hemma forsta tiden efter operationen

Ta garna promenader, men undvik tunga lyft och annan fysisk belastning de forsta 4—-6
veckorna. Oka din aktivitetsbelastning successivt. Malet ar att du ska aterga till din vanliga
funktionsniva efter operationen.
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(D) Lakemedelsbehandling vid hypofystumorer

Lakemedel vid hypofystumorer fungerar pa olika satt och kan anvéandas i olika
syften. Ofta kombineras flera typer av ladkemedel. Vissa lakemedel far du pa
sjukhuset och andra kan du ta hemma.

Olika lakemedel verkar pa olika satt

Det finns flera olika typer av Iakemedel for att behandla hypofystumdrer och de fungerar pa olika
satt. Vid hypofystumorer, som ofta ar godartade, anvands Iakemedel sarskilt for att kontrollera
hormonproduktionen." For vissa typer av hypofystumoérer, till exempel prolaktinproducerande
tumorer, ar lakemedelsbehandling ofta forstahandsvalet." Andra tumérer behandlas oftast i
forsta hand med operation.?

Syftet kan variera

Behandlingen kan ha olika syften:

e bli av med sjukdomen

e normalisera hormonproduktionen och minska symtom fran hormonoverskott eller tryck fran
tumaren, till exempel for att skydda synen.

Du kan fa lakemedlen pa olika satt

Lakemedlen kan ges som dropp eller spruta pa sjukhuset, eller kapslar eller tabletter som du tar
hemma.
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(D) Lakemedel som sanker nivan av tillvaxthormon —
behandling med somatostatinanalog

Lakemedel som minskar tillvaxthormon kan dampa symtomen av din sjukdom.
Du far lakemedlet som sprutor. Behandlingen foljs upp med bland annat
regelbundna blodprover.

Du kan fa behandling med sa kallade somatostatinanaloger om du har akromegali, en GH-
producerande hypofystumér. Genom att blockera hormonets verkan i kroppen kan nivaerna av
IGF-I, ett &mne som 6kar vid for mycket tillvaxthormon, sjunka till normala nivaer.

Vad gor lakemedilet?

Lakemedlet minskar mangden tillvaxthormon i kroppen och kan goéra att tumdren minskar i
storlek. Syftet ar att du ska fa& mindre symtom av din sjukdom och minska risken for
komplikationer kopplade till hdg niva av tillvaxthormon.

Hur far jag lakemedlet?

Du far lakemedlet som sprutor djupt under huden eller i en muskel. Sprutorna ges med nagra
veckors mellanrum.

Lakemedlet kan ges pa mottagningen eller din vardcentral. Ibland kan du, eller ndgon
narstaende, ge sprutorna sjalv hemma.

Vanliga biverkningar

Detta ar vanliga biverkningar:

e hudutslag vid stickstallet
o forhojda levervarden'
e magbesvar med diarréer.

Andra mdjliga biverkningar ar férandrade blodsockernivaer eller gallsten.

Vad behover jag ténka pa?

e F0lj de instruktioner du far om hur och nar lakemedlet ska tas.

o Kontakta alltid mottagningen om du far ovantade symtom eller biverkningar.

e Beratta om behandlingen om du soker vard hos nagon annan eller infor stérre ingrepp.

e Fraga din lakare eller sjukskéterska om du undrar 6ver nagot kring behandlingen eller om du
kanner dig osaker.

Uppfdljning

Du féljs upp regelbundet med bland annat blodprover for att man ska se resultatet av din
behandling. Du och din lakare utvarderar detta gemensamt.

Om du har fragor om din sjukdom eller behandling kan du alltid vanda dig till din
kontaktsjukskdterska eller lakare.
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(D) Lakemedel som sanker nivan av tillvaxthormon —
behandling med GH-receptorantagonist

Lakemedel som minskar tillvaxthormon kan dampa symtomen av din sjukdom.
Du tar sjalv lakemedlet som sprutor hemma. Behandlingen féljs upp med bland
annat regelbundna blodprover.

Behandling med GH-receptorantagonist kan bli aktuell for dig som har férhdjda nivaer av
tillvaxthormon. Denna behandling anvands vanligtvis om andra behandlingar inte har gett
Onskad effekt.

Vad gor lakemedilet?

Genom att blockera hormonets verkan i kroppen kan nivaerna av IGF-I, ett amne som 6kar vid
for mycket tillvaxthormon, sjunka till normala nivaer.' Detta kan hjélpa till att dampa de symtom
du har till fljd av sjukdomen.

Hur far jag lakemedlet?

Du tar sjalv lakemedlet som en spruta under huden. Din sjukskéterska visar hur du ger dig
sprutorna hemma.

Du behover ta Iakemedlet regelbundet. Du far veta hur ofta och hur lange behandlingen ska
paga.
Vanliga biverkningar

De flesta som far denna behandling tolererar den bra." Som med alla lakemedel kan
biverkningar férekomma.' De vanligaste &r dessa:

e rodnad, svullnad eller klada pa stickstallet

e magbesvar med diarréer.

Vad behoéver jag tinka pa?

Folj de instruktioner du far om hur och nar du ska ta lakemedlet.

Beratta alltid for din lakare om du tar andra lakemedel eller naturlakemedel.

Kontakta alltid mottagningen om du far ovantade symtom eller biverkningar.

Beratta om behandlingen om du sdker vard hos nagon annan eller infor stérre ingrepp.

Uppfdljning

Du fdljs upp regelbundet med bland annat blodprover for att man ska se resultatet av din
behandling. Du och din |akare utvarderar detta gemensamt.

Om du har fragor om din sjukdom eller behandling kan du alltid vanda dig till din
kontaktsjukskoterska eller lakare.
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(D) Lakemedel som sanker kortisolproduktionen —
steroidsynteshammande lakemedel

Liakemedel som minskar kortisol i kroppen kan dampa symtomen av din
sjukdom. Du tar lakemedlet som tabletter. Behandlingen féljs upp med
regelbundna blodprover.

Behandling med steroidsynteshammande l1akemedel anvands om du har fér héga kortisolnivaer
pa grund av en tumdr i hypofysen vid Cushings sjukdom." Lakemedlen minskar mangden
kortisol i kroppen.

Du kan fa behandling med dessa lakemedel infor eller efter en operation, eller som en del av en
langsiktig behandling om operation inte &r majlig eller om kortisolnivaerna fortfarande ar for
hoga.’

Vad gor lakemedlet?

Lakemedlet minskar produktionen av kortisol, som ar ett av kroppens stresshormoner. Syftet ar
att sanka mangden kortisol till en normal niva s att du far mindre symtom av sjukdomen.
Behandlingen minskar ocksa risken for komplikationer kopplade till for hdgt kortisol.

Hur far jag lakemedlet?

Du tar Iakemedlet som tabletter, enligt ordination du far av din lakare.

Lakaren avgor om du ska ta ett eller flera lakemedel samtidigt, och anpassar dosen utifran dina
provsvar och hur du mar.

Eventuella biverkningar

Du kan fa biverkningar av behandlingen. Det kan till exempel vara dessa:

illamaende och magbesvar
trotthet

forandrad aptit och smak

hudutslag.
Ibland kan lakemedlet paverka din lever eller ge férandrade blodvarden. Darfor tas blodprover
regelbundet for uppfoljning.’

Lakemedlet kan paverka andra hormoner i kroppen. Om du upplever nya eller férandrade
symtom ska du beratta det for din lakare eller kontaktsjukskoterska.

Vid vissa behandlingar kan mensen paverkas eller utebli.

Vad behoéver jag tinka pa?
e Beratta alltid for din lakare om du tar andra lakemedel eller naturlakemedel, eftersom det kan
paverka effekten av behandlingen.

e Om du far feber, blir allvarligt trott eller kanner dig svag ska du kontakta din behandlande
mottagning. Vid influensasymtom, infektion eller annan allvarlig sjukdom kan behandlingen
behdva anpassas.

e Undvik alkohol under behandlingen relaterat till paverkan pa levern.

e Folj ordinationen noggrant och andra aldrig dosen pa egen hand.
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Uppfoéljning

Under behandlingen far du regelbundna kontroller med blodprover for att man ska se att
behandlingen fungerar och félja upp eventuella biverkningar.?

Om du har fragor om lakemedlen eller kénner dig osaker pa nagot, kan du alltid vanda dig till
din kontaktsjukskoterska eller [&kare.
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(D) Behandling med blodfortunnande lakemedel

Din sjukdom och behandling kan 6ka risken for blodproppar. Da kan du fa
blodfértunnande ldkemedel som gor att blodet inte kan koagulera, alltsa levra
sig. Lakemedlen kallas aven antikoagulantia.

Du kan fa blodfértunnande lakemedel som férebyggande behandling om du har 6kad risk for
blodpropp. Risken for blodpropp okar till exempel vid operationer.! Vid vissa hormonella
sjukdomar i hypofysen, framfor allt Cushings sjukdom, &r risken ocksa forhdjd.2 Om du har
Cushings sjukdom kommer vardteamet ofta att féresla proppférebyggande behandling i
samband med operation.’

Du kan aven behova ta blodfértunnande lakemedel om du tidigare har haft formaksflimmer,
hjartsvikt, hdgt blodtryck eller diabetes.
Olika typer av blodfortunnande lakemedel

Det finns olika typer av blodfértunnande Iakemedel. Vilket du rekommenderas beror pa vilken
sjukdom du har och om du tar andra lakemedel. Du kan behdva anvanda flera blodfértunnande
lakemedel samtidigt, eller olika lakemedel under olika faser av behandlingen.

Blodfértunnande Iakemedel finns som sprutor, tabletter eller kapslar.

Beriatta om du tar andra ladkemedel och naturlakemedel

Vissa lakemedel som ar avsedda for andra saker kan ocksa ha en blodfértunnande effekt. Det
galler aven receptfria Iakemedel som vissa varktabletter. Darfér ska du alltid beratta for lakaren
om alla lakemedel och naturlakemedel du tar.

Vanliga biverkningar

Blodet koagulerar inte lika snabbt nar du tar blodfértunnande Iakemedel. Darfor bldder du lattare
om du till exempel far ett sar eller en skada. Har ar exempel pa vanliga biverkningar:

e nasblod
e blod i urinen
e blod i avféringen som gor den svart

e manga eller stora blamarken i huden.

Risken for allvarlig blédning minskar om du har ett normalt blodtryck.

Du kan behéva pausa behandlingen

Du kan tillfalligt behdva sluta ta det blodfértunnande lakemedlet eller &ndra dosen, om du ska
opereras, ga igenom olika undersokningar eller behandlas hos tandlakare.

Efter en operation far du veta nar du kan bdrja ta den blodfértunnande medicinen igen. Det
beror bland annat pa vilken operationsteknik som har anvants och om du har fatt nagra
komplikationer."
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( )

Nar ska jag kontakta varden?

e Om du bléder mycket eller om blédningen inte slutar, kontakta din
behandlande mottagning. Du kan behéva &ndra din dos.

e Om du ska vaccinera dig, prata forst med din lakare.

N J
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(D) Att ta sprutor sjalv

Du kan fa lara dig att sjalv ta sprutor med lakemedel i underhudsfettet
(subkutant) eller i en muskel (intramuskulart).
Innan du borjar ska en sjukskoterska visa hur du gor och lata dig 6va under tillsyn. Du ska

ocksa erbjudas uppféljning av en sjukskoéterska och fa information om var du kan hitta
instruktionsfilmer.

Om du har fragor eller kanner dig osaker ska du kontakta din kontaktsjukskoterska eller
mottagning.

P Du kan aven sjélv sdka information om just din medicin pa www.medicininstruktioner.se.

Det vanligaste och enklaste stéllet for att sjdlv ge sig sprutor i underhudsfettet &r magen. Stick minst
5 centimeter fran naveln. Du kan ocksa ta sprutan i larens ovansida eller héftens eller skinkornas
utsida, sa ldnge nalen inte hamnar for djupt.
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(D) Behandling med kortison

Kortison kan ges vid till exempel operationer eller nar kroppen inte sjalv kan
bilda hormonet kortisol. Likemedlet ges som tabletter eller en spruta. Om du
behandlas mot kortisolbrist och blir sjuk kan du behodva extra kortison.

Om du har eller har opererat bort en hypofystumor ges kortison ifall din kropp inte langre pa
egen hand kan bilda tillrackligt med kortisol." Kortison ges &ven vid operationer, som skydd mot
kortisolbrist eller akut vid komplikationer, som blédning i hypofysen (hypofysapoplexi).?

Tabletter eller spruta

Kortison ges vanligtvis som tabletter men ibland dven som en spruta i en muskel eller direkt till
blodbanan.

Dosen av kortison behdéver ibland 6kas och minskas, vilket kan ske stegvis sa att kroppen
hinner anpassa sig.> Om du tar tabletter ar det darfor viktigt att du foljer det schema du far fran
din lakare.

Biverkningar

Vid langtidsbehandling av hypofyssjukdom ges kortison i doser som bara ska ersatta utebliven
kroppsegen produktion. Sadan behandling ger ofta farre biverkningar.

Tillsammans med din lakare diskuterar du risken for biverkningar i forhallande till nyttan av
behandlingen.

Mojliga biverkningar pa kort sikt:

e Du kan fa svart att sova.

e Du kan kanna dig rastlés och vara mer aktiv an vanligt.
e Du kan f&a hogre blodsocker.

e Du kan fa hogre blodtryck.

Majliga biverkningar vid langre anvandning:

¢ Du kan bli svullen i ansiktet och runt magen.
e Huden kan bli tunnare och rodare.

e Du kan fa benskorhet.

e Musklerna kan bli svagare.

e Sar kan laka samre.

e Du kan fa samre forsvar mot infektioner.

Om du far besvarliga biverkningar, kontakta din kontaktsjukskéterska eller lakare.

Du kan behova extra kortison

Om du har kortisolbrist och far kortison som ersattning ska du omedelbart kontakta varden vid
symtom som illamaende, krakningar, feber, diarréer, yrsel, ont i magen och kraftig trétthet.*

Du ska ha fatt ett kortisonkort, information om hur du goér nar dosen ska héjas vid akut sjukdom
och erbjudas undervisning i hur du tar en akut kortisonspruta. Dina narstaende kan ocksa fa
lara sig att ge en sadan spruta.
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LIVSVIKTIG INFORMATION OM

KORTISOL
BRIST

e

DENNA PATIENT BEHOVER DAGLIG
ERSATTNINGSBEHANDLING MED
KORTISON
Wil ol Gl annan SI0E plinasining, 1 éx
openation, irlekion eller sitere ohyckelal
misie lSrsain av koftmon das.

Wi febar Swer 38°C - 1 dulbbel dos kedtison.
Whedl Rrfiknang cdennmd i Labletiedna & kan
Bafiiles - UPPEHK Sjukvird SnasEst e
crmdoln bldee oy Seu-Coel (100 mag)

em sami koksall | diopp. :

Sveneka Endolvinclogi@roningen -

Sjukregel 1
Dubbla dosen kortison vid:
o feber 6ver 38 °C
e sjukdom som kraver sangvila
¢ infektion som behandlas med antibiotika

e mindre ingrepp i lokalbeddvning.

Kontakta ldkare om du har fragor eller inte blir bittre.

Sjukregel 2

Intravenost eller intramuskulért kortison behovs vid:
e allvarlig sjukdom eller trauma
e krakningar

e diarré.

Ak alltid till sjukhus for intravenés behandling med vitska och kortison!

Sjukregel 3

Intravenost eller intramuskulért kortison behovs vid:
e stdrre operation
e forlossning
e vissa undersokningar (endoskopi, angiografi).

Ak alitid till sjukhus fér intravenés behandling med vitska och kortison!

Nar ska jag ta Solu-Cortef?

Solu-Cortef ska tas om du inte kan tillgodogéra dig kortisontabletter, som vid krakning eller
kraftiga diarréer. Ta alltid Solu-Cortef innan du aker in till akutmottagningen eftersom resan dit
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eller vantetiden kan vara lang. En spruta med Solu-Cortef ersatter inte besok pa
akutmottagningen.

P Se en film om hur du injicerar Solu-Cortef:
https://www.medicininstruktioner.se/pfizer/solucortef/
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(D) Stralbehandling

Stralbehandling ar en form av behandling vid hypofystumoérer. Den anvéands for
att bota eller bromsa sjukdomen och lindra symtom. Behandlingen gor inte ont
men du kan fa biverkningar.

Stralbehandlingen skadar hypofystumércellerna sa att de har svart att reparera sig. Aven de
friska cellerna skadas, men de har lattare att reparera sig.

Du stralbehandlas pa ett begransat omrade pa kroppen, precis dar tumoren finns.

Om tumdren ligger nara synnerverna eller synnervskorsningen planerar stralteamet
behandlingen sarskilt noggrant for att skydda din syn.

Den stralning som vanligen anvands vid stralbehandling &r samma typ som vid
rontgenundersokningar, men den har mycket hdgre energiinnehall.

Det ar viktigt att du inte roker under behandlingstiden. Det 6kar chansen att behandlingen far
avsedd effekt och minskar risken for biverkningar.
Du kan beh6éva annan behandling samtidigt

Effekten av stralbehandling pa hypofystumaorer kommer ofta langsamt — det kan ta flera
manader eller langre innan tumaoren slutar vaxa eller hormonproduktionen minskar." Darfor kan
du behdéva fortsatta med annan behandling under vantetiden.

Biverkningar

Stralbehandling gor inte ont, men du kan fa biverkningar. Vilka biverkningar du far beror bland
annat pa var tumoren sitter och hur mycket stralbehandling du far.

Prata med din behandlingsansvariga sjukskéterska eller lakare for att fa behandling och rad om
vad du kan gora sjalv for att ma battre.

Tidiga biverkningar

Vanliga tidiga biverkningar ar trotthet och besvar fran hud och slemhinnor i det omrade dar du
har stralbehandlats.

Oftast borjar du kdnna av de tidiga biverkningarna 1-2 veckor efter att stralbehandlingen har
boérjat. De brukar kdnnas som mest 1-2 veckor efter att hela behandlingsperioden ar slut.

Sena biverkningar

Sena biverkningar kan komma flera manader eller ar efterat. Manga far inga sena biverkningar
alls. Vilka sena biverkningar du kan fa beror pa vilket omrade av kroppen som har stralats.
Exempel pa sena biverkningar efter stralbehandling:

e hudférandringar

e smarta och nervpaverkan.

Uppfoéljning av hypofysens funktion

Stralningen kan gora att funktionen i hypofysen paverkas med tiden." Det innebar att dina
hormoner kan behdva kontrolleras regelbundet efter stralbehandlingen, ofta under flera ar. Du
kan ocksa behdva hormonersattning om hypofysen blir paverkad.

Du kommer &ven att féljas med undersékningar med magnetkamera enligt din 1&kares
rekommendation.
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P Se filmer pa youtube.com. S6k pa Stralbehandling — sa gar det till eller Andningsstyrd
stralbehandling.

(D) Behandling med stereotaktisk stralning —
gammakniv (stralkniv)

Behandling med stralkniv gor att du kan fa en hog dos mot tuméromradet. Du far
en ram som haller huvudet stilla. Behandlingen tar ofta en hel dag, men sjalva
stralningen gar fort och ar smartfri.

Behandling med stereotaktisk stralning ar en typ av riktad stralbehandling som gor att man kan
strala ett specifikt omrade med hég dos. Behandlingen ges med sa kallad gammakniv eller
stralkniv. Stralkniven bestar av manga stralkallor som alla ar riktade mot en och samma punkt.
Behandling med stralkniv ges pa Karolinska Universitetssjukhuset i Solna.

Ingen kniv anvands vid behandlingen, utan namnet syftar pa att stralningen ges med mycket
stor precision.
Forberedelser

Du kan oftast &dta och dricka pa behandlingsdagen. At géarna frukost innan du kommer till
avdelningen, om du inte har fatt ndgon annan information vid inskrivningen.

Montering av ram

Pa behandlingsdagens morgon satter man fast en ram pa
ditt huvud. Ramen fasts med skruvar i skallbenet. Du far
lokalbeddvning i huden dar skruvarna ska sitta. Det kan
svida och spanna nar du far lokalbeddvningen.

Ramen sitter kvar pa huvudet under hela dagen, och efter
behandlingen monteras den av.

Av- och pamonteringen kan ge en tryckande huvudvark,
vilket lindras med varktabletter.

Bildtagning \ /
Nar ramen har fasts pa huvudet gér man en undersdkning

N R
med magnetkamera eller datortomografi. Om det ar en
k?rln.m-lssblldmng soom ska behandlgs gors aven en . Ramen gér att huvudet hals stilla
karlrontgen, en sa kallad angiografi. Man tar flera serier av under stralbehandlingen.
bilder i magnetkameran for att dosplanen ska bli sa bra som
mojligt.

Dosplanering

Bilderna laggs in i en dosplaneringsdator och anvands for att rikta stralningen till exakt ratt
position i hjarnan. Behandlingen planeras av en l&dkare och en sjukhusfysiker.
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Sa gar det till

Under behandlingen ligger du pa en brits. Det gor inte ont att fa stralningen. Behandlingen ar i
princip helt ljudiés och du kan lyssna pa musik eller sova.

Behandlingen utférs av ett team som bestar av neurokirurg, onkolog, neuroradiolog,
sjukhusfysiker och sjukskoterska. Nar stralningen ges ar du ensam i rummet. Personalen ar i
rummet bredvid och ser dig genom en kamera och ett fonster. Du kan nar som helst prata med
personalen via en mikrofon.

Efter behandlingen tas ramen av och du far ett bandage runt huvudet dar ramen har suttit. Du
far stanna pa vardavdelningen i nagra timmar for observation.

Behandlingen med alla delmoment tar ofta en hel dag.

-

]

[T

~—~——

Gammaknivsbehandling

Gammastralar

Tumor

Behandling med gammakniv inneb&r
att manga strélar riktas samtidigt mot
tuméren.
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Efter behandlingen

Du kan i regel 8ka hem samma dag. En del kanner sig trotta efterat, men de flesta mar som
vanligt. Undvik att utsatta det behandlade omradet for sol och f6lj de rad du far fran
vardpersonalen om hudvard.

Det tar ofta lang tid innan effekten av stralbehandlingen marks. Du féljs darfér upp med
regelbundna kontroller for att man ska se hur tumoéren svarar pa behandlingen och upptacka
eventuella biverkningar. Vissa far hormonbrist efter behandlingen och kan da behéva
komplettera med lakemedel.’

Vanliga biverkningar

Biverkningar fran stralbehandlingen brukar vara milda, men du kan uppleva trétthet, huvudvark
eller tillfalligt haravfall i det stralade omradet.

Pa langre sikt kan stralningen paverka hormonproduktionen i hypofysen sa att du far brist pa
vissa hormoner." Da kan du beh6va hormonbehandling. Det ar darfor viktigt att du fortsatter
komma pa uppféljande kontroller.

Om du far férandringar i synen eller andra ovanliga symtom, kontakta din lakare.

Vad hdnder om tuméren inte minskar?

| vissa fall kan behandlingseffekten drdja eller utebli. Da pratar du och din lakare om vilka andra
behandlingsalternativ som kan vara aktuella for dig.

Nar ska jag kontakta varden?

e Om du far feber, plétslig svar huvudvark eller férandrad syn.
e Om huden i det behandlade omradet blir mycket réd, svullen eller 6m.

e Om du far symtom som skulle kunna tyda pa att du har hormonbrist, till exempel 6kad
trotthet, torst, viktférandringar, huvudvark eller illamaende.

P Las mer pa karolinska.se. SOk pa Stralkniven.
https://www.karolinska.se/493042/contentassets/b2a4ea51d7a34e6693c63743643f4648/

patientinformation_stralbehandling_2024.pdf

(D) Fraktionerad stralbehandling och protonterapi

Fraktionerad stralbehandling innebar du far stralning vid flera tillfidllen. Vid
protonterapi kan stralningen battre riktas mot sjdlva tumoéren och paverkar
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omkringliggande vavnad mindre. Infor behandlingen tillverkas en fixation som
gor att du ligger pa samma sitt varje gang.

Stralbehandlingen skadar hypofystumorcellerna sa att de har svart att reparera sig. Aven de
friska cellerna skadas, men de har lattare att reparera sig.

Pa den multidisciplinara konferensen gor specialisterna en helhetsbedémning och ger en
rekommendation om vilken form av stralbehandling som ar bast for just dig och din tumdrtyp.
Det ar sedan du tillsammans med din onkolog som fattar beslut om att tacka ja eller nej till
behandlingen.

Du far stralningen precis dar tuméren sitter, med en liten marginal omkring. Stralningen kommer
fran en apparat som star placerad en bit fran kroppen. Det kallas yttre stralbehandling.
Stralbehandlingen ges en gang varje vardag i 2—-6 veckor.

Forberedelser

Du behdver ligga i exakt samma position under varje stralbehandling, och darfor tillverkar man
en fixation som passar just for dig. Om du ska f& stralbehandling mot hjarnan eller évre delen av
ryggmargen ser fixationen ut som en mask och ska sitta dver huvudet och ansiktet.

Du far aven gora en rontgenundersdkning som anvands som underlag for att planera
behandlingen.

Sa gar det till

Nar du ska fa stralbehandling far du ligga pa en brits i ett behandlingsrum. Sjukskoterskorna
stéller in stralapparaten sa att behandlingen riktas mot ratt omrade pa kroppen. Sedan gar de till
ett rum intill dar de 6vervakar behandlingen via en tv-skarm. Innan de gar far du veta hur du ska
signalera om nagot kanns konstigt. De kan da avbryta behandlingen.

Det gor inte ont att fa stralningen och sjalva behandlingen tar bara ett par minuter. Varje besdk
tar knappt en halvtimme.

Masken haller huvudet fixerat under
strélningen.
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3. BEHANDLING
Stralbehandling

(D) Stralbehandling med protoner

Du kan bli aktuell for stralbehandling med protoner. Om den behandlingen ar
lamplig for dig far du en remiss for vidare bedémning.

Ibland bedéms stralbehandling med protoner (protonterapi) vara ett battre alternativ. Da erbjuds
du en sadan behandling via remiss till onkologkliniken pa ditt narmaste universitetssjukhus. Dar
tar man slutlig stallning till om protonterapi ar lampligast och planerar i sa fall dosen fér den. Ditt
fall diskuteras @ven pa en nationell multidisciplinar konferens dar alla universitetskliniker deltar.

Straldosen och effekten ar likvardig den som ges vid vanlig stralbehandling med fotoner.
Skillnaden ar att stralningen battre koncentreras till sjalva tumdéren, och ger mindre straldos till
den friska vavnaden. Férhoppningen ar att detta ska minska risken for biverkningar.

Stralbehandling med protoner ges pa Skandionkliniken i Uppsala. Det ar Sveriges regioner som
ager kliniken gemensamt.

P Las mer pa skandionkliniken.se. S6k pa Behandling.

Vid strélbehandling med protoner kan
stralningen riktas béttre mot sjalva tuméren.
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3. BEHANDLING
Annan behandling

(D) Komplementar, alternativ och integrativ medicin

Komplementar, alternativ och integrativ medicin ar metoder som oftast inte
anvands i varden. Vissa ar baserade pa vetenskap, medan andra ar
verkningslosa eller rentav farliga. Det ar viktigt att du pratar med vardpersonalen
om metoder du kanske vill prova. Borja garna med att lasa pa. | texten finns
lankar till mer information om olika metoder.

Nar du behandlas for hypofystumor stélls du och dina narmaste infér manga fragor och val.
Kanske funderar ni éver vad ni sjalva kan géra som komplement till de behandlingar som
planeras. Vissa provar komplementara metoder for att hantera situationen och ma sa bra som
mojligt. Det kan vara alltifrdn meditation till kosttillskott.

Komplementar, alternativ och integrativ medicin ar ett aktivt forskningsfalt och det kommer hela
tiden ny kunskap. En del av dessa metoder anvands inom halso- och sjukvarden, medan de
flesta anvands utanfor.

Maojligheter och risker

Att lagga till preparat eller behandlingar kan innebara bade mojligheter och risker. Oftast far du
betala en extra kostnad sjalv och den som erbjuder ett preparat eller behandling kan tjana
pengar pa det.

Det ar naturligt att du och dina narstaende vill férstka klara av situationen med alla medel. Det
ar svart att ge generella rad — oftast behdver de anpassas till vad som kan fungera i din
situation.

Diskutera med vardpersonalen

Borja garna med att skaffa dig mer kunskap. Nedan finns forslag pa webbsidor dar du bade kan
hitta svar pa manga fragor och skriva ut vetenskapliga sammanfattningar att ta med till métet
med varden.

Prata sedan med din lakare eller annan legitimerad vardpersonal om du har fragor eller vill
préva en komplementar metod.

Kropp-sjédl-metoder

Exempel pa kropp-sjal-metoder ar meditation, mindfulness, akupunktur, avslappning och yoga.
Dessa kan enligt aktuell forskning ge battre livskvalitet och ha bra effekt vid stress, smarta,
angest, oro, depressiva symtom, sjukdomsrelaterad trétthet, illamaende och sémnbesvar. |
kallorna nedan kan du fa reda pa vilka metoder som i studier har visat sig effektiva for olika
symtom.

Bara legitimerad vardpersonal far behandla hypofystumoérer

Det ar bra att valja terapeut med omsorg, eftersom halso- och sjukvardslagen inte galler nar du
soker vard hos nagon som saknar yrkeslegitimation. Till exempel bor terapeuten beratta om
mal, innehall och férvantad behandlingstid. Kontrollera ocksa garna om terapeuten tillhor nagot
yrkesforbund som har formulerat etiska riktlinjer och kvalitetskrav for sina medlemmar.

Inga andra an legitimerad personal far behandla sjalva tumérsjukdomen, enligt
patientsékerhetslagen. Om nagon lovar att kunna bota din hypofystumd&r bor du darfér vara
forsiktig.

Naturpreparat
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3. BEHANDLING
Annan behandling

Naturpreparat ar ett samlingsnamn for vaxtbaserade lakemedel, naturlakemedel, kosttillskott,
vitaminer och mineraler. De innehaller ofta @mnen som bade kan ha farmakologiska effekter och
orsaka biverkningar. De kan innehalla amnen i hégkoncentrerad form och ska inte férvaxlas
med samma amnen i maten.

Kontrollen av naturpreparat beror pa hur de regleras. Vaxtbaserade lakemedel och
naturlakemedel kontrolleras enligt lag avseende kvalitet och sékerhet, som 6vriga lakemedel.
De behover vara godkanda av Lakemedelsverket innan de far séljas. Vaxtbaserade lakemedel
kan till exempel vara johannesdrt och echinacea. Naturlakemedel kan vara till exempel
mjolksyrabakterier och samarin.

For kosttillskott finns ingen motsvarande obligatorisk kontroll utan de far saljas fritt. Kosttillskott
kan till exempel vara multivitamintabletter, omega-3, proteinpulver och antioxidanter.

Beratta for vardpersonalen om du tar naturpreparat

Det ar mycket viktigt att du talar om for vardpersonalen om du anvander naturpreparat av nagot
slag, eftersom vissa naturpreparat kan forstarka eller forsvaga effekterna av en
tumaorbehandling.

Las mer

Pa foljande webbsidor hittar du forskningsbaserad information om effekt och sakerhet for
specifika metoder, preparat och symtom:

P Las mer pa cancercentrum.se. S6k pa Komplementar och alternativ medicin.
P Las mer pa mpa.se. SOk pa Vaxtbaserade lakemedel och naturlakemedel.
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(D) Rehabilitering — under och efter behandlingen (G)

Rehabilitering vid hypofystumor ar insatser och stod for att livet ska vara sa bra
som majligt under och efter behandlingen. Vissa saker ansvarar du sjalv fér, som
att trdna och leva hdlsosamt. Andra saker ansvarar varden for.

Vad ér rehabilitering?

Rehabilitering ar sadant du kan gora sjalv och stdd du kan fa for att ma sa bra som mdéjligt och
minska biverkningar eller andra problem som sjukdomen kan orsaka bade kortsiktigt och
langsiktigt. Rehabiliteringen syftar bland annat till att du ska kunna aterga till ett fungerande
vardagsliv efter behandlingen.

Dina behov formar rehabiliteringen

Rehabiliteringen utformas utifran dina aktuella behov. Det innebar att din rehabilitering kan vara
annorlunda an nagon annans. Varden ansvarar for att regelbundet bedéma dina behov och
samordna det stdd du far. Prata med kontaktsjukskoterskan eller I1akaren om du har egna
forslag och tankar kring din rehabilitering.

Dina behov kan andras 6ver tid, beroende pa vad som hander med sjukdomen och
behandlingen.

Exempel pa behov du kan ha

Hantera kanslor och tankar

Att bli sjuk och behandlas for hypofystumor kan leda till manga kanslor och tankar som du och
dina narstaende kan behdva stod i att hantera.

Ta hand om kroppsliga symtom

Sjukdomen och behandlingen kan paverka kroppen pa olika satt. Rehabilitering kan férebygga
eller lindra manga besvar.

Forandra livsstilen

Levnadsvanor och egenvard ar viktiga delar som kompletterar vardens insatser och som du
sjalv ansvarar fér. Du kan fa stéd av vardpersonal om du behéver.

Exempel pa stod du kan fa

Varden ska erbjuda rehabilitering om du behéver. Rehabiliteringen kan erbjudas pa olika satt.

Viss rehabilitering ansvarar du for sjalv. Ibland kan du behdva stdd av specialistvarden eller
primarvarden med hela eller delar av rehabiliteringen.

Prata med kontaktsjukskoterskan eller lakaren om vad som kan vara lampligt for dig och vilka
mojligheter som finns for dina behov.

Om du har nagot specifikt behov kan du bli hanvisad till ndgon annan yrkesgrupp eller ett
specialiserat team. Har &r exempel pa yrkesgrupper du kan traffa:

kurator for samtal eller rad om hur du ska hantera kénslomassiga reaktioner, familj, arbete
och ekonomi

psykolog eller neuropsykolog fér bedémning och behandling av kdnslomassiga och kognitiva
besvar
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fysioterapeut for att fa hjalp med fysisk aktivitet, tréning och rad
dietist for att fa anpassade rad om mat och naring
arbetsterapeut for att fa stdd och rad kring att klara vardagen
sexolog for att fa hjalp med sexuell rehabilitering

syncentral for hjalpmedel vid synrubbningar.

Rehabilitering utanfér varden

Det finns stdd aven utanfor varden. Fritidsintressen och sociala aktiviteter bade pa arbetet och
privat ar ofta en viktig del av din rehabilitering. Det kan vara lika viktigt att stéarka sadant du mar
bra av som att forebygga och behandla besvar.

Fraga din kontaktsjukskoterska vilket rehabiliteringsutbud som finns tillgangligt for dig.

Du kan so6ka bidrag till rehabilitering

Det finns bidrag fran olika fonder, stiftelser och patientféreningar som du kan séka for att kunna
aka pa en rehabiliteringsvistelse. Kuratorn kan beratta mer om var du kan séka bidragen.
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(D) Halsosamma levnadsvanor infor och under
behandling

Att leva hialsosamt infor och under behandlingen ger kroppen battre
forutsattningar. Det minskar ocksa risken for biverkningar och komplikationer.

Du bor félja de rekommendationer som galler for befolkningen i stort. Under behandlingen kan
du behdéva anpassa dina matvanor och din fysiska aktivitet efter sjukdomen och eventuella
biverkningar. Vad som fungerar bra for dig kan ocksa férandras under behandlingens gang.

Din kontaktsjukskoterska eller lakare berattar om det ar nagot sarskilt du bor tanka pa, och
hjalper dig att fa det stéd du behover.

Matvanor

Att bli sjuk och fa behandling kan géra dig oséker pa vilken mat du kan ata. Det finns i dag inga
belagg for att en viss diet eller vissa livsmedel kan bota eller minska tumérens tillvaxt. Men vi
vet att halsosamma matvanor, dar du far i dig tillrackligt med energi och naring, ger kroppen
battre forutsattningar att klara av behandlingen och férbattrar sarlakningen.

Viss behandling vid sjukdomen i sig kan ge biverkningar som paverkar din aptit och férmaga att
ata. Samtidigt behover kroppen mer protein for att kunna reparera celler och behalla
muskelmassa. Infér och under behandlingen kan du darfér behdva andra dina matvanor for att
fa tillrackligt med energi och naring och halla en stabil vikt.

Allmanna rekommendationer

At regelbundet och tillrackligt.

At mycket grénsaker, frukt och bar.

At mycket fullkorn.

At fisk, bodnor, artor och linser ofta, och kétt ibland. At hélsosamt for att fa den energi och
. . . néring du behéver for att orka med
Valj nyckelhalsmarkta mejeriprodukter och matfetter. behandlingen.

Hall igen pa det sota, salta och feta — lask, sétsaker och snacks.

Rekommendationer om du har svart att dta eller gar ner i vikt

Valj mat som innehaller mycket energi (kalorier) och protein:
Energirika livsmedel ar till exempel nétter, fréer och oljor.

Proteinrika livsmedel ar till exempel fisk, kyckling, agg, nétter, fréer, baljvaxter, ost och andra
mejeriprodukter.

Du kan fa hjalp av en dietist om du behéver. Om du inte kan fa i dig tillrackligt med naring fran
vanlig mat kan dietisten skriva ut kosttillagg, till exempel naringsdrycker.

Las mer pa livsmedelsverket.se. S6k pa Kostrad for vuxna.

Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet ger kroppen battre férutsattningar att klara av behandlingen. Infér och under en
behandling kan du félja de rekommendationer som galler for befolkningen i stort, om det
fungerar for dig. Du kan behdva anpassa hur du rér dig och tranar, utifran vissa sjukdomar,
biverkningar och andra samtidiga sjukdomar. Da kan du fa hjalp av en fysioterapeut.
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Det finns manga fordelar med fysisk aktivitet:

Blodets formaga att ta upp syre blir battre och blodtrycket sanks, vilket ar bra for din
aterhamtning.

Oro och nedstamdhet minskar.
Smarta kan minska och sbmnen bli battre.

Biverkningar som trétthet, fatigue, ledsmarta och illamaende kan lindras och din livskvalitet
forbattras.

Risken for benskdrhet minskar av styrketraning och fysisk aktivitet dar du belastar skelettet
med din egen vikt, till exempel att springa, hoppa eller dansa. Benskoérhet ar en vanlig
biverkning av vissa behandlingar.

Styrketraning férebygger att du tappar muskelmassa infor, under och efter behandlingen.

Att regelbundet réra pa sig forebygger hjart- och karlsjukdomar och manga andra vanliga
halsoproblem som kan handa oavsett tumoérsjukdomen.

All rérelse rdknas. Om du kan &r det bra att héja Det &r bra att trdna musklerna minst tva
pulsen minst 150 minuter i veckan. Det ganger i veckan.
motsvarar 2,5 timmar.

Allmanna rekommendationer

All rérelse raknas: promenader, tradgardsarbete och att ta trapporna i stéllet for hissen. Valj
en aktivitet som du gillar och som kanns meningsfull.

Undvik att sitta stilla lange. Ror pa dig regelbundet under dagen.

Ror pa dig sa att pulsen 6kar och du blir varm och latt andfadd 150-300 minuter i veckan,
eller pa en mer anstrangande niva 75—150 minuter i veckan. Sprid garna ut aktiviteten ver
veckan. Om du kan far du garna réra dig mer &n rekommendationen.

Trana de stora muskelgrupperna, till exempel ben, rumpa och axlar, minst tva ganger i
veckan.

Om du ar dver 65 ar bor du aven trana balansen, till exempel i samband med styrkedvningar.

Att tdnka pa vid hypofystumor

Om du ar van att trana kan du fortsatta med dina vanliga aktiviteter om det kanns bra.
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Om du inte har tranat tidigare, borja férsiktigt och 6ka gradvis. Du kan till exempel bérja med
10-15 minuter per dag.

Du kan behdva begransa din fysiska aktivitet direkt efter en operation av hypofystumdéren. Du
far mer information nar du skrivs ut.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Fysisk aktivitet och traning eller FaR — fysisk aktivitet pa recept.
Las mer pa fyss.se. Sk pa For vuxna, aldre och gravida.

Halsosam vikt

Det ar vanligt att antingen ga upp eller ner i vikt under en behandling. Det ar bra att ha en
halsosam vikt, det vill sdga varken vaga for mycket eller fér lite. Om du haller en stabil,
halsosam vikt vet du att du far i dig lagom med energi.

Rekommendationer

Folj raden om halsosamma matvanor och fysisk aktivitet.
V&g dig regelbundet sa att du tidigt kan upptacka om du gar upp eller ner i vikt.

Undvik snabb viktminskning under eller strax efter behandling, da det kan minska kroppens
reserver och férsvara aterhdmtning.

Prata med din kontaktsjukskoterska om din vikt andras.
Solvanor
Stralbehandling och vissa lakemedel gér huden kanslig for solen, pa bade kort och lang sikt.

Rekommendationer

Skydda huden mot solen under behandling.
Skydda huden med klader och hatt, och vistas i skuggan.

Du kan anvanda solskyddsmedel som komplement, men
inte som enda solskydd. Anvand solskyddsmedel med
hog solskyddsfaktor, minst SPF30. Valj en sort som
skyddar mot bade UVA- och UVB-stralning.

Undvik solen nar den ar starkast, klockan 11—-15 under
var och sommar i Sverige.

Skydda huden med kildder och hatt.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Sa skyddar du dig mot solen.
Las mer pa stralsakerhetsmyndigheten.se. S6k pa Min soltid.

Alkohol

Genom att inte dricka alkohol ger du kroppen battre forutsattningar att hantera sjukdomen och
behandlingen, och minskar risken fér biverkningar. Exempel vid olika slags behandlingar:

Att inte dricka alkohol fére och efter en operation minskar risken fér sarinfektion,
urinvagsinfektion och lunginflammation.

Att inte dricka alkohol i samband med stralbehandling minskar risken for kraftiga biverkningar
pa slemhinnor i munnen och tarmarna.

Rekommendationer
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Avsta alkohol minst 4 veckor innan en operation och en tid efter operationen, tills saret ar lakt
och du har aterhamtat dig.

Prata med vardpersonalen om du vill veta hur alkohol fungerar ihop med de l1akemedel du tar
eller om du behdver stdd att minska din alkoholkonsumtion.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Sa kan du andra dina alkoholvanor.

Las mer pa alkoholhjalpen.se.

Tobak och nikotin

Genom att inte anvanda tobak och snus eller e-cigaretter med nikotin, ger du kroppen battre
forutsattningar att hantera sjukdomen och behandlingen. Rékstopp minskar risken for

komplikationer efter en operation, till exempel lunginflammation, sarinfektion och blodpropp

biverkningar av stralbehandling och lakemedelsbehandling, till exempel benskoérhet, och
forbattrar immunforsvaret

biverkningar fran hud och slemhinnor vid stralbehandling.

Om du ska fa stralbehandling ar det extra viktigt att undvika rokning,
eftersom rokning okar risken for skador pa synnerverna efter stralning (1).
Forskning visar ocksa att rokning minskar effekten av stralbehandling. Det
finns aven studier som tyder pa att det aven galler andra former av nikotin,
till exempel snus, e-cigaretter och nikotintuggummin. Det sakraste radet ar
darfor att undvika tobak och andra produkter med nikotin helt, men viktigast
ar att du inte roker.

Det &r aldrig for sent att sluta. Aven om du slutar réka under eller efter

behandlingen 6kar du dina chanser till en effektiv behandling. Rok inte under

behandlingen.
Rekommendationer

Sluta helt med tobak och nikotin om du kan.

Roék inte under minst 4 veckor, helst 8 veckor, fére och efter en operation.
Rok inte under stralbehandling och cytostatikabehandling.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Hjalp att sluta roka eller Hjalp att sluta snusa.
Las mer pa slutarokalinjen.se.

Las mer pa UMO.se. S6k pa Om roékning. Sidan riktar sig till ungdomar.

Narkotika och andra droger

Genom att inte ta narkotika eller andra droger ger du kroppen battre férutsattningar att hantera
sjukdomen och behandlingen. Att anvanda narkotika eller droger kan paverka din halsa,
behandlingens effekt och férvarra biverkningar.

Det finns lakemedel som réknas som narkotika. Dessa ska du bara anvanda om du far dem
utskrivna av en ldkare. Annars ar det olagligt och kan vara skadligt.

Beratta for din Iakare om du anvander narkotika eller andra droger innan din behandling startar.
Det ar sakrast for dig och du kan fa hjalp att sluta. Lékaren har tystnadsplikt.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Beroende av droger eller lakemedel.

Las mer pa droghjalpen.se, umo.se, drugsmart.se och nasverige.org.
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(D) Tips for att sluta roka

Nar du behandlas for hypofystumoér rekommenderas du att helt sluta roka.
Rokning innebar stora risker for hdlsan, speciellt i samband med behandling. Du
kan fa hjalp om du behover det.

Risken for besvarliga biverkningar minskar om du slutar réka infor, under eller efter din
behandling. Du far ocksa ett battre resultat av behandlingen. Dessutom far du en rad andra
halsoférdelar som battre syresattning, lagre blodtryck, battre kondition och battre smak- och
luktsinne. Risken att fa en ny tumérsjukdom minskar ocksa.

Det finns hjalp att fa
Alla kan sluta réka. For vissa ar det latt, fér andra ar det svarare.

Det finns nikotinersattning om du har svart att sluta roka. Det finns i olika former, exempelvis
plaster, sprej och tuggummi. Apoteket kan ge rad om vilken dos du bér ta och vilken form som
passar bast.

Vand dig till din vardcentral eller Sluta roka-linjen om du behdver hjalp.

Tips nar du ska sluta roka

Bestam ett datum nar du ska sluta roka. Sedan kan du férbereda dig i olika steg.

Beratta for familj och vanner att du ska sluta. De kan da visa hansyn genom att till exempel
inte roka nara dig.

Stark din motivation att sluta roka. Samla ihop material och gor en lista dver skal for att sluta.

Testa ditt roksug. Skriv ner varje cigarett du roker, vad du gor just da och betygsatt sedan hur
viktig just den cigaretten ar. Var det en nédvandig cigarett, en utsokt god cigarett eller en
slentrianrokt, onddig cigarett? Hall garna pa minst en vecka. Da kan du se om du har rokt
extra mycket vissa dagar och fundera dver orsaken.

Skapa rokfria zoner. Sluta roka helt och hallet pa de stallen dar du tillbringar din mesta tid.
Las mer pa 1177.se. SOk pa Hjalp att sluta roka.

Las mer pa slutarokalinjen.se.
Las mer pa UMO.se. S6k pa Om rokning. Sidan riktar sig till ungdomar.
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(D) Medveten narvaro och mediyoga mot stress och oro

Medveten narvaro och mediyoga ar tva metoder som du kan anvanda for att
minska stress och oro bade under och efter behandlingsperioder. Mediyoga kan
ocksa hjalpa mot fatigue, alltsa sjukdomsrelaterad trotthet.

Medveten narvaro ar en metod for att aktivera dina sinnen

Medveten narvaro kallas ocksa mindfulness. Det gar ut pa att du fokuserar pa nuet med hjalp av
dina sinnen och din andning. Medveten narvaro ar inte en avslappningsteknik utan en metod
som syftar till att aktivera dina sinnen. Det gar att tréna upp férmagan till medveten narvaro.

Du 6var dig pa att vara medvetet narvarande, utan att vardera. Det som hander nar du stannar
upp och riktar uppmarksamheten inat ar att du kan bli medveten om sadant du annars missar.
Du kan till exempel lagga marke till att du kdnner dig glad eller har ont i kroppen utan att
samtidigt beddma om det &r bra eller daligt.

Ovningar i medveten narvaro kan anvandas i sjukvarden som en del av en psykologisk
behandling, men du kan ocksa éva pa metoden sjalv i din vardag for att minska stress. Avbryt
dvningarna om det inte kanns bra.

Mediyoga ar en forskningsbaserad yogaform som alla kan utéva

Mediyoga ar en standardiserad variant av medicinsk yoga, en mjuk terapeutisk yogaform som
har utvarderats vetenskapligt. Mediyoga ar ett verktyg for att tréna medveten narvaro. Metoden
bestar av dessa delar:

andningsovningar
koncentrationstekniker
djupavslappning
meditation

kroppsévningar som anpassas efter din formaga.

Forskningen visar att mediyoga i samband med tumdrsjukdom kan férbattra livskvaliteten och
hjalpa mot dessa besvar:

fatigue, alltsa sjukdomsrelaterad trétthet
oro, angest och nedstdamdhet

sOmnbesvar.

Mediyoga kan erbjudas som grupptraning inom varden i vissa regioner och leds da av
legitimerad personal pa plats eller digitalt. Mediyoga finns aven i friskvarden pa olika
traningsanlaggningar. Du kan ocksa utdva mediyoga ensam.

Du kan géra mediyoga sittande pa en matta eller pa en stol om du inte kan sitta pa golvet.
Lyssna pa kroppen och avbryt om nagot gor ont eller kdnns obehagligt.

Las mer om medveten narvaro och fa tips pa dvningar pa 1177.se. S6k pa Mindfulness.
Las mer om mediyoga pa simy.se. Under fliken Trana hittar du nagra prova-pa-évningar.
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Livsstilsverktyget — digitalt verktyg for att ma battre

Med Livsstilsverktyget kan du fa kunskap och motivation for att sjalv kunna ta
hand om viktiga delar av din hdlsa. Som anvandare av Min vardplan far du del av
detta digitala verktyg for att bade ta hand om din egen hélsa och bidra till viktig
forskning.

Vad ar Livsstilsverktyget?
Livsstilsverktyget ar ett digitalt verktyg som kan ge stdd att hantera stress och ensamhet,
relationer och konflikter, mat och motion, och att se halsan i ett stérre sammanhang.

Att anvanda Livsstilsverktyget kan forbattra halsan och ge nya séatt att
ma battre

hantera livets upp- och nedgangar

forebygga eller hantera livsstilssjukdomar.

| en utvardering vid svenska universitet fick de som anvander verktyget bland annat lagre
blodtryck, vikt och blodsocker och madde allmant battre.
Hur fungerar det?

Du anvander Livsstilsverktyget pa egen hand for att fa stdd och inspiration till att ma bra och
pabdrja och behalla hdlsosamma vanor.

Livsstilsverktyget innehaller texter, aktiviteter och fragor fér att motivera dig att anvanda den
senaste kunskapen och prioritera halsa i din vardag.

Du valjer sjalv vilka delar du anvander.

Vad innebér det for mig att anvanda verktyget?

Livsstilsverktyget ar tillgangligt via en forskningsstudie. Som anvandare av Min vardplan far du
tillgang till verktyget via en anpassad ingang. Det innebar att du ar garanterad att fa del av
verktyget, till skillnad fran de som deltar i den allmé&nna versionen och som kan lottas fill
kontrollgruppen.

Forskarna kommer att pa gruppniva fortsatta underséka hur verktyget forbattrar halsa och
forebygger sjukdom. Inga analyser kopplas till dig som individ och inga vardbesok ingar.
Verktyget ar kostnadsfritt.

Prata garna med din kontaktsjukskoterska, lakare eller annan vardkontakt om att du anvander
Livsstilsverktyget och hur det fungerar for dig.
Nar ska jag kontakta varden?

Om du har fragor om ifall Livsstilsverktyget passar dig i din situation eller undrar éver nagot
rad du moter i verktyget.

Om du har anvant Livsstilsverktyget och tycker att det inte hjalper dig eller du kanner dig
samre.

Pa livsstilsverktyget.se finns information om hur du bérjar anvanda det.

Senast uppdaterad 2025-06-10



(D) Arbeta, studera eller vara sjukskriven?

Att utredas, behandlas eller rehabiliteras for hypofystumor ar pafrestande

bade fysiskt och psykiskt. Det ar vanligt att vara sjukskriven, men hur mycket
varierar fran person till person. Efter en sjukskrivning ska arbetsgivaren eller
laroséatet planera fér hur du kan komma tillbaka. Aven varden kan hjilpa till med
detta.

Behovet av sjukskrivning varierar

En del kan arbeta eller studera som vanligt i samband med sin tumdrsjukdom. Andra kan
arbeta eller studera vissa perioder eller enstaka dagar. En del kan inte gora det alls.

Dina méjligheter att arbeta beror pa flera saker:
hur sjukdomen och behandlingen paverkar dig
hur du kan genomféra dina arbetsuppgifter

de krav som finns i ditt arbete.

Fordelar med att arbeta eller studera

Det finns férdelar med att arbeta eller studera, aven om det bara ar nagra timmar om dagen. Det
kan hjalpa dig att ha rutiner i vardagen, vara aktiv och halla kontakten med arbetskamrater eller
studiekamrater. En langre tids sjukskrivning kan leda till att du blir isolerad. Du kan ocksa oroa
dig for hur det ska ga att komma tillbaka till jobbet eller studierna.

Erséttning fran Forsakringskassan

Om du ar sjukskriven kan du fa ersattning fran Forsakringskassan. Det finns olika ersattningar
som kan passa just dig beroende pa din situation.

Om du planerar att arbeta till viss del nar du ar sjukskriven tar du forst upp den fragan med din
arbetsgivare. Om du borjar arbeta ska du meddela Forsékringskassan eftersom det kan paverka
din ersattning darifran.

Las mer pa forsakringskassan.se. S6k pa Sjukpenning, Férebyggande sjukpenning och
Sarskilt hogriskskydd.

Tips for battre aterhamtning nar du ar sjukskriven

Forsok att komma upp i tid pd morgonen.
At frukost, lunch och middag pé vanliga tider.
Forsok att komma ut en stund varje dag.

Ta hand om dig och goér sadant du tycker om och mar bra av. Det kan vara din hobby eller att
prata med nagon som ar viktig for dig.

Var fysiskt aktivi den man du kan. Det hjalper mot stress, sémnproblem och nedstamdhet.

Hall kontakten med nara vanner och arbetskamrater eller studiekamrater. Om det ar svart i
kontakten med arbetsplatsen, be varden, facket, skyddsombudet eller narstdende om hjalp.

Jamfdr dig inte med andra. Ta hansyn till vad du orkar.
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Plan for att ga tillbaka till arbetet eller studierna

Du som ar anstalld

Din arbetsgivare ar skyldig att ta fram en plan for att du ska boérja arbeta igen, nar du har varit
sjukskriven 60 dagar eller mer eller ska ga upp i arbetstid. Detta galler &ven om du har
tidsbegransad anstallning eller arbetar deltid. Arbetsgivaren ska bland annat se dver hur
arbetstid och arbetsuppgifter kan anpassas.

Du som ar student

Det ar utbildningssamordnaren vid ditt Idrosate som ansvarar for att planera fér hur du ska
komma tillbaka till studierna.

Vardens ansvar

Varden ar skyldig att vid behov erbjuda koordineringsinsatser for att du ska kunna bdrja arbeta
eller studera. Prata med din kontaktsjukskoterska om du behéver stéd. Du kan da fa kontakt
med till exempel en arbetsterapeut eller rehabiliteringskoordinator. De kan till exempel hjélpa till
med féljande:

tillsammans med dig planera for hur du ska kunna bdrja arbeta eller studera
kartlagga ditt rehabiliteringsbehov och samordna insatser inom varden

vara ett stdd i kontakten med exempelvis Forsakringskassan, arbetsgivaren eller larosatet
och Arbetsférmedlingen.
Du har ratt att ha med en stédperson pa moéten

Vid avstdmningsmoten och rehabméten har du ratt att ta med dig en stdédperson. Det kan vara
ditt skyddsombud, en facklig féretradare eller en narstaende.

Om du ar anstalld kan du ocksa ta hjalp av ditt skyddsombud i dialogen med din chef om
arbetsanpassning.
Forsakringskassan har samordningsansvar

Om du ar sjukskriven och upplever svarigheter i samordningen mellan olika aktorer eller brister i
arbetsanpassning hos din arbetsgivare kan du vanda dig till Férsakringskassan.
Forsakringskassan har ett samordningsansvar som exempelvis kan innebara att de informerar
din arbetsgivare om hens ansvar att utreda behovet av arbetsanpassningar.

Be varden kontakta din handlaggare om du har forsoérjningsstod

Om du har forsérjningsstéd ar det battre att sjukvarden har direktkontakt med din handlaggare
hos kommunen, an att du blir sjukskriven. Det beror pa att kommunen ofta erbjuder aktiviteter
for dig som har forsorjningsstéd som du kan bli utan om du ar sjukskriven.
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Min rehabiliteringsplanering

Du och vardpersonalen kommer 6verens om vad varden kan gora for dig och vad
du kan gora for dig sjalv (egenvard). Planeringen dokumenteras har. Nar
forutsattningarna andras ska planeringen goras om.

Dina behov av rehabilitering ska bedémas och dokumenteras regelbundet av varden. D4 far du
fylla i en halsoskattning eller svara pa andra fragor om hur du mar. Om du behdéver
rehabiliteringsinsatser pa sarskild eller avancerad niva ska du fa en rehabiliteringsplan i din
journal.

Fyll gérna i det du kan i detta formular infor att du ska diskutera din planering med
vardpersonalen.

Datum:

Viktigt for mig just nu:

Sammanfattning av min situation just nu:

Detta gor jag sjalv:

Detta far jag hjalp med av varden:

Sa har foljer vi upp:

Jag har en rehabiliteringsplan i journalen Ja[ NejO
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(D) Att fa ett besked om hypofystumor

Att fa veta att du har en hypofystumor kan vara omtumlande, for bade dig som ar
sjuk och dina narstaende. Ni har ratt att fa stod av varden for att hantera
situationen kinslomissigt och praktiskt. Aven patientféreningar kan erbjuda
stod.

Manga kanslor kan komma upp vid ett hypofystumdérbesked, till exempel oro och kansla av
overklighet. Oron kan vara allt fran mild och hanterbar till stark och svar att std ut med. Hur man
upplever det kan vara valdigt olika. Det finns inget ratt eller fel, det viktiga ar hur du upplever din
situation.

Det finns hjalp att fa

Nar du har fatt diagnosen hypofystumér ska en kontaktsjukskoterska héra av sig till dig. Du och
dina narstaende har enligt lagen réatt till psykosocialt stdd utifran era behov. Det kan vara att fa

information och rad, hjalp med att ans6ka om fardtjanst, god man eller omvardnadsbidrag eller
stka pengar ur fonder. En annan viktig del ar stédjande samtal.

Stodjande samtal kan hjalpa dig och dina narstaende att satta ord pa tankar och kanslor.
Kontaktsjukskoterskan kan ge er information, rad och stéd och formedla kontakt med en kurator.
Kuratorn kan erbjuda samtal for att hjalpa er att hantera en férandrad livssituation. Manga
kuratorer har utbildning i psykoterapi. Kuratorn kan ocksa ge rad om andra resurser, till exempel
patientféreningar och anhérigkonsulenter.

Olika satt att hantera beskedet

Vissa kanner sig hjalpta av mindfulness och meditation. Andra behdver dela sina upplevelser
med nagon i en liknande situation.
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Narstaende kan behova stod

Att vara narstaende till nagon som ar sjuk kan vara mycket omtumlande. Det ar
vanligt att ma daligt och kdnna oro. Narstaende kan fa stod av exempelvis
foreningar, kommunen eller vardcentralen.

Det kan vara svart att stétta den som ar sjuk nar den
narstaende sjalv kanner en stark oro. Det kan ocksa
kannas svart att veta pa vilket satt man bast stottar.
Narstaende kan behova visa forstaelse och omtanke,
men ocksa stalla krav och kanske uppmuntra den som
ar sjuk att soka hjalp. Att sta bredvid och inte veta vad
man ska gora kan ge en kansla av maktléshet.

“Jag ar sa orolig
for min sjuka
partner.”

Prata med dina narstaende

—
Du som &r sjuk kan underlatta fér dina narstaende att ge ( ' /}y

dig stéd genom att prata med dem om hur du kanner.

Du kan ocksa lata dem félja med pa besok till psykolog, )

K K Ktsiukskd Jk I pl"k P yk.. 9 Nérstaende som &r oroliga kan fa tréffa
urator, kontaktsjukskoterska eller Iakare, om det kanns bra kurator och f4 stod av patient- och

for dig och for dina narstaende. anhérigorganisationer.

Det kan vara komplicerat

Du som &r sjuk kan kanna oro for dina narstaende
och vilja ta hand om och skydda dem, men det ar
viktigt att du inte lagger det ansvaret pa dig. Det kan
aven handa att relationen till dina narstadende och era
roller férandras och blir mer komplicerade av det ni
gar igenom. Personer i din narhet kan ocksa reagera
pa olika satt.

“Jag ar sa orolig
for min partner nu
nar jag ar sjuk.”

Prata med dina nérstdende om hur du kdnner ~ Om du tycker att det ar svart att samtala med en
och vilket stod ni kan fa. narstaende om din sjukdom eller behandling kan du
eller ni fa stéd i detta av exempelvis en kurator.

Det finns hjalp att fa

Det finns patient- och narstaendeféreningar dar narstaende kan stka stdd och prata med andra
som har liknande erfarenheter. Narstadende kan ocksa traffa en kurator sjalv via sin vardcentral
eller s6ka anhorigstdd i sin kommun. Pa vissa stallen erbjuder varden stédgrupper eller enskilda
kuratorssamtal till narstaende.

Anhorigstdd i kommunen

Nar en person ar langvarigt sjuk star narstaende ofta fér en stor del av varden och omsorgen.
De narstaende hjalper sakert garna den som &r sjuk och ser det kanske som sjalvklart. Men de
kan aven behova stdd for egen del. De flesta kommuner erbjuder anhorigstéd som narstaende
kan s6ka. En bistdndshandlaggare kan beratta hur narstdende séker stdéd och om kommunen
behdver gbra en utredning.
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Det varierar vilket stéd som finns att fa, till exempel:
Samtalsstdd. Det kan ske individuellt eller i grupp med andra narstaende.
Avlésning. Den som ar sjuk bor under en period i sarskilt boende eller dldreboende.
Vaxelvard. Den som ar sjuk vaxlar regelbundet mellan att bo hemma och i sarskilt boende.
Hemtjansten tar 6ver varden en del av dygnet.

Dagverksamheter av olika slag.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Du som ar narstaende i varden eller Anhorigstod — for dig som
vardar eller stédjer en narstaende.

Las mer pa anhorigasriksforbund.se.
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(D) Har kan du och dina narstaende fa stod

Kurator eller psykolog

Prata med din kontaktsjukskoterska eller kontakta din vardcentral for att fa stdd, vagledning och
remiss till en kurator eller psykolog.

Sjukhuskyrkan

Sjukhuskyrkan finns pa nastan alla sjukhus och ger stéd pa olika satt. Flera forsamlingar inom
Svenska kyrkan har samtalskontakter. De kan aven férmedla kontakt med andra samfund. Du
behdver inte vara kristen eller troende for att séka stdd genom sjukhuskyrkan.
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(D) Att stodja barn som narstaende

Det kan kdnnas svart att veta hur man ska beratta for barn att en foralder eller
annan narstaende ar sjuk. Men barn behover fa veta vad som hander. | texten
finns rad om hur du kan prata med barn om sjukdomen. Du kan ocksa fa stod av
psykolog eller kurator.

Barn behover vara delaktiga

Barn marker att nagot inte &r som det brukar vara, och om de inte far tydlig information kan
fantasin ta 6ver. Fantasierna ar ofta varre an verkligheten. Barn och unga mar battre om det
som hander omkring dem kanns begripligt. Genom att prata éppet om din sjukdom och det som
hander blir barnen delaktiga och kan forsta varfor det inte ar som vanligt. Det visar ocksa att du
litar pa barnet och barnet kdnner sig tryggt och far en starkt sjélvkéansla. Da far de lattare att
hantera situationen.

Var noga med att Iata barn och unga ta del av bade positiva och negativa besked. Om de
kanner sig trygga i att fa veta nar nagot hander, kan oron for dig som ar sjuk minska.

Barn har ratt till information, rad och stod

Barnkonventionen och flera andra svenska lagar sager att barn har ratt att bli informerade, och
fa rad och stdd nar en narstaende person har en allvarlig sjukdom. Vardpersonalen ska
informera om detta och vart barnet och féraldrarna kan vanda sig for att fa stod.

Rad for att prata med barn

Borja garna med att fraga vad barnet redan vet om det som har hant.
For ett litet barn kan det racka att du berattar att du ar sjuk och ska fa behandling.

Tala om for barnet att sjukdomen heter hypofystumdér och vad som nu kommer att handa,
bade for dig som ar sjuk och hur det kommer att paverka barnets vardag.

Beratta att hypofystumar inte smittar och att det inte ar barnets fel att du ar sjuk.
Beratta lite i taget. Se till att barnet har forstatt genom att fraga.
Beratta om nagot andras.

Svara arligt pa barnets fragor nar de kommer. Om du inte vet, sag det. Barn fragar om sadant
som de klarar av att fa veta.

Undvik omskrivningar. Sag till exempel "d6” i stallet for "somna in” eller "ga bort”. Barn kan
annars bli radda nar de ska sova eller om nagon ska ga ivag.

Prata om hur vardagen kommer att bli framdver, till exempel vem som ska skjutsa till
traningar. Forklara att mycket fortfarande kommer att vara som vanligt.

Prata om dina kanslor och bekrafta barnets kanslor. Fraga barnet hur hen kanner och hjalp
garna till att satta ord pa kanslorna.

Var uppmarksam pa om barnet vill prata om nagot annat. Ta da en paus och fortsatt senare.

Barn kan reagera olika beroende pa alder

Barnet reagerar kanske inte som du férvantar dig. En del barn kan verka oberérda till en bérjan
och behover tid for att forsta. Sarskilt mindre barn kan ha svart att férsta allvaret. Kanske vagar
barnet inte visa sina kanslor eller sa ar hen ledsen en stund for att sedan aterga till lek. Barn gar
lattare in och ut ur kanslorna.
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Tonaringar har lart sig att halla ihop sig pa ett annat satt an vad yngre barn har. Darfor visar de
ofta inte for sina féraldrar hur de paverkas av situationen.

Rad for att stotta barn
Se till att du som vuxen far stdd for att ma sa bra som majligt. Skaffa garna nagon att prata
med om det som kanns svart. Ta garna hjalp med till exempel stadning och handling.

Se till att barnet far stdd genom att fa traffa en annan stédjande vuxen utéver foraldrarna,
eller fa traffa andra barn i samma situation. Kontakta de stédorganisationer som finns.

Behall rutiner hemma, och med skola och fritid i den man det gar. Gor det majligt for barnet
att leka med kompisar.

Avlasta barnet fran ansvar och lat barnet vara barn. Undvik att féra éver din egen oro for
behandlingar, ekonomi och vuxenproblem pa barnet.

Forsok att fira fodelsedagar och andra handelser, dven om det ar svart med tid och ork.
Lat ditt barn folja med till sjukhuset ibland.

Prata med forskola, skola och fritids om att du ar sjuk.

Barn och vuxna kan prata med BRIS

Om barnet eller ungdomen vill prata med nagon vuxen utanfér familjen kan hen kontakta
Barnens ratt i samhallet, BRIS. Alla som arbetar pa BRIS ar utbildade kuratorer med stor
erfarenhet av samtal med barn.

Vuxna kan vanda sig till BRIS vuxentelefon —om barn. Dar kan du fa rad och stéd i hur du
pratar med barn om din diagnos. Bris vuxensttd utgar alltid fran barnets perspektiv och
rattigheter.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Att prata med barn nar en foralder ar allvarligt sjuk.
Las mer pa bris.se. SOk pa For vuxna.

Telefonnumret till BRIS stédtelefon for barn ar 116 111.

Telefonnumret till BRIS vuxentelefon — om barn &r 077-150 50 50
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(D) Har kan barn, ungdomar och unga vuxna fa stod

Barnens ratt i samhallet, BRIS

Barn och ungdomar under 18 ar kan vanda sig till BRIS for att fa stdd av en kurator via telefon,
chatt eller mejl. | Umea, Stockholm, Linkdping, Goteborg och Malmé finns det Brismottagningar.
Dar kan du som ar under 18 ar traffa en kurator for att prata om det som ar viktigt for dig.

Webbplats: bris.se
Telefon: 116 111

Jourhavande kompis, Roda Korset

Barn, ungdomar och unga vuxna under 25 ar kan chatta anonymt med Jourhavande kompis,
Roéda Korsets Ungdomsférbund.

Webbplats: jourhavandekompis.se

Nationellt kompetenscentrum anhériga

Har finns information om stéd till barn och unga vars féraldrar eller andra narstaende har fysisk
eller psykisk sjukdom eller funktionsnedsattning, har ett skadligt bruk av till exempel alkohol eller
droger, eller avlider.

Webbplats: anhoriga.se. Valj Barn som anhdriga.

Skolskoterska eller skolans kurator eller psykolog

Om du gar i skolan kan du prata med skolskoterskan eller be att fa kontakt med skolans kurator
eller psykolog.

UMO

Webbplats for alla som ar 13—-25 ar. Pa UMO kan du hitta svar pa fragor om sex, halsa och
relationer. Dar finns ocksa en sékmotor dar du kan hitta din ndrmaste ungdomsmottagning.
Tonaringar kan sdka samtalsstdd pa ungdomsmottagningen. Samtalen kan handla om andra
saker an karlek och sex, till exempel psykisk héalsa, sorg, oro och nedstdmdhet.

Webbplats: umo.se
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(D) Benskorhet — osteoporos

Hormonrubbningar vid hypofyssjukdom kan leda till benskoérhet. Till exempel
kan Cushings sjukdom, brist pa tillvaxthormon eller brist pa konshormoner
orsaka detta.’

Benskorhet beror pa att balansen rubbas mellan nedbrytning och uppbyggnad av ben, sa att
mer ben bryts ner @&n vad som bildas. Det ar da vanligare med benbrott i till exempel
handlederna, hofterna, ryggkotorna och dverarmarna.

Benskérhet kan konstateras med hjalp av en bentathetsmatning.

Benskorheten kan behandlas med lakemedel. Vid hypofystumdrer kan det ocksa behdvas
utredning och behandling av eventuella hormonrubbningar som paverkar skelettet. Det &r ocksa
viktigt med egenvard, som fysisk aktivitet och tillrackligt med kalcium och D-vitamin.

Rad vid risk for benskorhet

Ror pa dig
Fysisk aktivitet forbattrar skelettet, muskelstyrkan, koordinationen och balansen. Det minskar
aven risken for att du ska ramla och bryta ben.

Du kan valja den aktivitet du trivs bast med. Det ar viktigt med traning som belastar skelettet,
helst ett par ganger i veckan. Du kan garna kombinera styrketrédning med dans eller joggning.
Aven tradgéardsarbete och stadning &r bra.

Du kan fa hjalp av en fysioterapeut om du behover.

Mer kalcium och D-vitamin

Kalcium motverkar benskérhet. At en varierad kost som innehaller kalcium. Exempel pa
livsmedel med kalcium ar mejeriprodukter (till exempel mjolk och ost), nétter, broccoli, artor,
bonor, bladgronsaker (till exempel gronkal och spenat) och berikade vaxtbaserade alternativ till
mejeriprodukter (till exempel havremjolk och sojamjolk).

D-vitamin behdvs bland annat for att skelettet ska kunna ta upp kalcium. Exempel pa livsmedel
som innehaller D-vitamin &r fet fisk, agg och berikad mjélk eller berikade vaxtbaserade drycker.

Du kan 6ka nivan av D-vitamin i blodet om du ar ute i solen under sommarhalvaret. Det racker
med 15-30 minuter per dag ute i solen for maximal D-vitaminproduktion. Huden producerar D-
vitamin dven med solskyddskram insmord.

Ibland kan du behdéva ata kosttillagg. Du kan fa rad av en dietist eller lakare om du behover.
Sluta réka

Om du réker kan du minska risken fér benskérhet genom att sluta réka. Prata med din
kontaktsjukskoterska for att fa stéd och rad.

Minska risken for benbrott

Hall golvet fritt fran 16sa foremal och annat som kan goéra att du snubbilar.
Anvand skor inomhus i stallet fér sockor eller mjuka tofflor.
Ta bort sma mattor. Lagg halkskydd under stérre mattor.

Se till att trappor har bra belysning och réacken, helst pa bada sidor. Se ocksa till att det finns
bra belysning om du behdver ga upp pa natten.

Se till att det finns handtag vid toaletten, duschen och i badkaret, och garna en halkmatta.
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Bar med dig din telefon, sa att den ar nara om det ringer eller om du ramlar.

Be om hjalp nar du ska byta glédlampor och stada hégt uppe. Undvik att kliva upp pa bord
och stolar.

Nar du styrketranar, trdna i maskiner i stallet for med fria vikter.

Trana inte om du kanner dig paverkad av lakemedel.
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(D) Blodpropp

Risken for blodproppar kan 6ka av vissa hypofystumoérer, framfor allt vid
Cushings sjukdom.’ Du kan behdva férebyggande behandling med
blodfértunnande lakemedel. Det d@r ocksa bra att réra pa dig utifran din formaga.

Flera faktorer kan oka risken for att fa blodproppar:

viss sjukdomsaktivitet i tumoéren (sarskilt vid Cushings sjukdom)
minskad rorlighet efter operation eller sjukdom

tidigare blodproppar.

Om du har Cushings sjukdom kan varden rekommendera atgarder for att minska risken, till
exempel behandling med blodfértunnande lakemedel.?

Om du misstanker att du har fatt en blodpropp ska du kontakta varden.

Olika typer av blodproppar

Blodpropp i armen eller benet — trombos

Blodproppar kan uppsta i armen eller benet. De kallas d& trombos eller djup ventrombos Tecken
pa blodpropp kan vara att kroppsdelen blir dm, svullen, réd och varm. Om proppen sitter i armen
kan aven halsen bli paverkad.

Blodpropp i lungan — lungemboli

Blodproppar kan vandra i kroppen genom blodomloppet. Om de kommer till lungorna kallas det
lungemboli. Blodproppar i lungorna kan i enstaka fall vara livshotande. De maste darfor alltid
behandlas sa fort som mdjligt. Tecken pa blodpropp i lungorna kan vara andnéd, hosta, hall i
sidan som gor ont nar du andas in, pl6tslig smarta i brostet eller ryggen, trétthet, dalig ork och
feber.

Blodpropp pa andra stallen

En blodpropp kan i séllsynta fall ocksa
uppsta pa andra stallen i kroppen.

Rad for att minska risken for blodproppar

Ror pa dig regelbundet utifran din formaga ‘
och undvik att sitta stilla Iange. \

Om du ligger mycket i sdngen kan du
trampa med fotterna och réra benen
regelbundet.

Du kan bli rekommenderad att anvanda
stodstrumpor eller fa blodfértunnande
lakemedel.

Om du roker bor du sluta. Trampa med fotterna om du ligger mycket i séngen.
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4. REHABILITERING OCH EGENVARD
Egenvard vid biverkningar och symtom

4 )

Nar ska jag kontakta varden?

 Om en arm eller ett ben plétsligt svullnar eller om det blir 5mt, rétt och varmt.
o Om du far svart att andas aven nar du anstranger dig latt.

e Om du far hosta, hall i sidan som gor ont nar du andas in, plotslig smarta i brostet
eller ryggen, trétthet, dalig ork eller feber.
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(D) Blodningsrisk

Viss lakemedelsbehandling kan 6ka risken for blédningar. Du kan till exempel
lattare fa nasblod och blédningar i tandkottet och fran sma sar. Om du har
hemorrojder eller sprickor i andtarmen kan det bléda nar du gar pa toaletten.

Den 6kade blédningsrisken beror pa att vissa lakemedel minskar antalet blodplattar.
Blodplattarna gor sa att blodet kan levra sig och att sar kan laka.

Nar du soker vard eller gar till tandlakaren, beratta att du har en hypofystumor och informera om
eventuella operationer i nasan och stralbehandling. Beratta ocksad om du tar blodfértunnande
eller andra lakemedel.

Rad vid 6kad blodningsrisk

Var noga med munhygienen och anvand
en mjuk tandborste nar du borstar
tdnderna.

Om du har svart att borsta tadnderna
noggrant, anvand munvatten med fluorid @b
som komplement.

Var forsiktig nar du anvander tandtrad och
tandpetare.

Om du nyligen har opererats i nasan

(transsfenoidalt) for hypofystumér: undvik
att snyta dig och lyfta tungt i 4-6 veckor.'
Nys med 6ppen mun och undvik att halla

inne nysningar. Kldm runt ndsans mjuka delar i 10 minuter for att
Var forsiktig nér du snyter dig. stoppa nésblod.

Om du far nasblod kan du stoppa blédningen genom att kidamma runt nasans mjuka delar i 10
minuter och luta dig framat.

Vissa varktabletter innehaller amnen som kan goéra att du bléder mer. Prata med din I&kare
om du behdver ta varktabletter.

Prata med din lakare om du tar naturlakemedel, eftersom de kan goéra att du bléder mer.
Exempel pa saddana ar omega-3, fiskolja, linfron och linfrdolja, jattenattljusolja, vitamin E,
hajbroskpreparat och melatonin.

Undvik att bli férstoppad eftersom det 6kar risken fér hemorrojder. Behandla hemorrojderna
om de redan har uppstatt. Prata med din lakare om receptfria Iakemedel inte hjalper.

Nar ska jag kontakta varden?

Om blédningen inte gar Gver.

Om du nyligen har opererats i nasan och far klar, tunnflytande vatska fran nasan
(misstankt likvorlackage) eller tecken pa infektion, kontakta snarast den
neurokirurgiska kliniken dar operationen gjordes."

Om du bldder valdigt mycket.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Blodningar.
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(D) Kognitiva forandringar — svarare med
koncentration, minne och planering

Nar du ar sjuk och far behandling kan du fa svarare att koncentrera dig och
komma ihag saker. Det kan ocksa ta langre tid att gora saker an tidigare. Om
besvaren paverkar din vardag kan du fa hjalp for att hantera den battre.

Kognition handlar om hjarnans férmaga att hantera information
och kunskap. Kognitiva férandringar kan till exempel gora att du
far svart med dessa saker:

Fokusera din uppmarksamhet och félja en instruktion for hur
nagot ska utforas.

Organisera, planera och genomféra aktiviteter.
Komma ihag vad som ar planerat.
Hitta till platser och saker.

Lésa problem som plotsligt uppstar och bestamma dig foér vad
som bér géras och hur.

Kognitiva férandringar ar naturligt nar du lever med en sjukdom.
Det &r en normal reaktion p& oro och kris, men det kan &ven Att vara sjuk och f4
vara en biverkning av behandlingen eller bero pa sjukdomen. Vid behandling kan ge problem
hypofystumaérer kan forandringarna vara orsakade av tuméren eller /med bland annat

. . .. N koncentration och minne.
av hormonsjukdomar som kan félja med tuméren, och de ar
vanligare efter viss behandling som operation eller stralbehandling. Vissa tumortyper, till
exempel kraniofaryngiom och Cushings sjukdom, har sérskilt hog risk for kognitiva besvar.

Forandringarna kan paverka din vardag och férmaga att arbeta, studera och vara social.
Besvaren minskar eller forsvinner ofta en tid efter att behandlingen ar slut, men en del har kvar
besvaren en langre tid.

Prata med din kontaktsjukskoterska eller ldkare

Kognitiva forandringar kan vara psykiskt pafrestande. Prata med din kontaktsjukskoterska eller
lakare om du eller dina narstdende marker att det paverkar din vardag eller arbetsférméaga.

Om besvaren paverkar din vardag kan en neuropsykologisk utredning vara aktuell.? Ett
rehabiliteringsteam — till exempel arbetsterapeut, psykolog, kurator eller
rehabiliteringskoordinator — kan hjélpa dig med praktiska strategier och stéd. Fér barn behdver
teamet ofta ocksa specialpedagogisk bedémning och tat uppfoljning.?

Rad vid kognitiva forandringar
Var sa fysiskt aktiv som du orkar. Det forbattrar minnet och din kognitiva férmaga.
Prioritera det som ar viktigast for dig. Gor en sak i taget.
Planera veckan sa att du inte bokar in fér mycket at gadngen.

Planera in vilopauser och undvik att ta ut dig. Ta paus innan du blir for trétt, med mikropauser
eller en vilostund.

Testa olika andningstekniker och avslappningsévningar.
Undvik stressande situationer och miljoer.

Rékna med att saker tar langre tid att gora an tidigare.
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Undvik sadant som kan distrahera dig, till exempel att ha radion pa samtidigt som du laser.
Anvand garna horselskydd pa platser med hdga ljud.
Upprepa och skriv ner information du far.

Be vardpersonalen att sammanfatta information skriftligt och anvanda funktionerna i Min
vardplan eller 1177 som komplement till samtal ndr de kommunicerar med dig.

Skriv minneslistor och anvand en kalender.
Anvand paminnelse-appar i telefonen.
Lagg dina saker pa bestdmda platser, sa att du lattare kommer ihag var de finns.

Forenkla vardagsarbetet. Till exempel kan du kdpa fardiga matkassar med recept, géra
matlador som du kan varma nar du ar trétt och sortera bort en del "masten”.

Beratta for dina narstaende, vanner och arbetskamrater om dina svarigheter, sa att de forstar
dig battre.

(D) Narhet och sexualitet

Manga upplever att sexlivet blir samre i samband med en tumérbehandling. Om
du har en partner, prata om hur du kdnner och hur ni kan njuta av varandra pa
andra satt. Du kan ocksa fa rad och stéd av vardpersonalen.

Det ar vanligt att ha funderingar kring sexualitet nar man ar sjuk. Oavsett var du befinner dig i
livet och dina erfarenheter har du ratt till stéd. Du kan ha en partner eller leva ensam, vara
sexuellt erfaren eller oerfaren. Om du inte tidigare har erfarenhet av sexuella relationer kan det
kannas svart att inleda en sadan nar du ar sjuk.

Férmagan och lusten kan andras

Det finns oftast inga medicinska hinder for att ha sex med sig sjalv (onani) eller med andra, men
manga upplever ett samre sexliv av sin hypofyssjukdom.

Vid hypofystumérer beror forandrad lust eller formaga ofta pa hormonella férandringar (till
exempel laga kdnshormoner, forhdjt prolaktin eller annan paverkan pa hypofysen) eller pa
effekter av tumoren eller behandlingen pa hypofysen, snarare &n nervskador.' Det kan ge sankt
sexlust, svart att fa eller behalla erektion,
svart att fa orgasm samt torra slemhinnor
och minskad kanslighet.

Att vara sjuk och fa behandling kan ocksa ge
oro och angslan, kroppsliga férandringar,
andrad sjalvbild, samre ork, biverkningar av
behandlingen eller allmant samre
valbefinnande.

Allt detta kan paverka lusten och férmagan
att ha sex. Periodvis kan du kdnna mindre
lust, men lusten kan ocksa oka.

Prata med din partner o . .
Om du har en partner kan ni njuta av nérheten till

varandra utan att det behdver leda till sex.
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Om du har en partner, prata om hur ni ska varda och hantera sexualiteten. Beratta om dina
kanslor infér din kropp och dina funderingar kring narhet och sex. Lyssna aven pa din partners
upplevelse. Tillat er att kdnna sorg 6ver att det kanske inte fungerar som ni ar vana vid, men se
det inte som att sexuallivet ar skadat for all framtid.

Det finns hjalp att fa

Prata med din kontaktsjukskoterska eller lakare om du har funderingar eller besvar. Da kan du
fa stdd, rad och eventuell behandling, till exempel mot orgasmsvarigheter, torra slemhinnor och
erektionsproblem. Du kan ocksa fa hjalp att komma i kontakt med en sexolog eller kurator.

Rad om nirhet och sexualitet

Avsta fran sex om det kanns bast for dig. Njut av narheten till varandra utan att det maste
leda till sex. Om din partner blir upphetsad, se det inte som ett krav pa sex utan som ett
tecken pa att du ar sexuellt attraktiv.

Tvinga dig inte till nagot som gor ont. Lusten kan minska om sex forknippas med smarta och
obehag. Glidmedel och alternativa samlagsstaliningar kan hjalpa.

Om du har nedsatt kansel och svart att f4 orgasm kan en vibrator med frekvens 80-120 Hz
vara till hjalp. For kvinnor finns ocksa apparater som andrar lufttrycket och halls mot klitoris.
De brukar ocksa kunna vara effektiva vid nedsatt formaga att fa orgasm.

Tumdrsjukdomar smittar inte, inte heller nar man har sex. Daremot ar det viktigt att anvanda
sakra preventivmedel for att undvika graviditet. Kondom ar ett bra alternativ eftersom den
dessutom skyddar mot infektion och mot att spar av Iakemedel fors éver genom
kroppsvatskor.

Sa har kan du hitta tillbaka till din lust:

Forsok att minnas positiva sexuella upplevelser du har haft. Ga igenom upplevelsen steg for
steg och férsdk att minnas hur det kédndes att ha lust.

Hitta dina erogena zoner, det vill siga omraden som ger njutning nar de smeks. Armvecken,
knavecken, insidan av laret och nacken kan vara sadana omraden.

Lusten till sex vacks oftast av att vara fysiskt nara en partner. Beroring utldser hormonet
oxytocin, som ger valbefinnande.

Préva dig eller er fram och kann efter vad som kan vacka lusten. Tillat dig eller er att sdka
nya vagar till njutning. Var tydlig med hur du kd&nner och visa hur du vill ha det.

Tillat dig sjalv att kdnna lust och njutning. Berdér dig sjalv och unna dig till exempel massage.
Tillfredsstall dig sjalv om det kanns bra.

Las mer pa UMO.se. Sidan vander sig till dig som ar ung och innehaller information om sex i
allmanhet.
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Oro och angest

Att fa en svar sjukdom kan vara omtumlande, for bade dig som éar sjuk och dina
narstaende. Det 4r normalt att kinna oro, som kan vara allt fran mild och
hanterbar till stark och svar att sta ut med. Det finns mycket du kan gora sjalv for
att hantera oro och angest. Om du far stora besvar kan du fa hjalp att fa kontakt
med ratt del av varden.

Beratta for din kontaktsjukskoterska, lakare eller en annan vardkontakt om du kanner oro eller
angest. Beratta ocksa om du tidigare har haft problem med angest.

Det finns inget ratt eller fel i hur du kanner, det viktiga ar hur du upplever din situation.

Sa kan angest kannas

Stark oro kan leda till angest, med en intensiv kdnsla av obehag. Du kan kanna ett tryck éver
brostet eller att hjartat slar snabbt eller hart. Du kan ocksa bli torr i munnen, fa en klump i
magen eller kdnna dig yr eller svag.

Angest beror pé att kroppen reagerar pa att nagot verkar hotfullt. Kroppen gor sig da redo att
hantera situationen genom att 6ka mangden adrenalin och andra stresshormoner i blodet.
Musklerna spanns, hjartat borjar sla snabbare och andningen blir intensivare.

Angesten gar oftast éver efter en stund.

Du kan kdnna oro och angest lang tid efter behandlingen

Under tiden behandlingen pagar ar du ofta upptagen av praktiska saker. D& kanske inte
angesten ar sa tydlig. Det ar viktigt att bade du och dina narstaende vet att det ar vanligt och
normalt att oro och angest 6kar nar det mest akuta skedet ar éver. Du kan kanna oro och
angest aven lang tid efter behandlingen, till exempel medan du vantar pa ett rontgensvar vid ett
uppfoljningsbesok.

Rad vid oro och angest

Forsok att andas lugnt. Satt dig ner, lagg en hand pa magen och kann andningen. Det finns
ocksa andningsovningar som kan hjalpa.

Tillat dig att kdnna det du kanner. Forsok att beskriva kanslan for dig sjalv.

Ror pa dig, garna sa att din puls 6kar sa att du blir lite varm och svettig. Du kan till exempel
trana, promenera eller dansa. Traning gor det lattare att slappna av och sova bra.

Gor nagot for att byta sinnesstamning. Ta till exempel en promenad, las en bok, se pa tv,
lyssna pa musik eller en podd, 16s korsord eller prata med nagon som far dig att tanka pa
nagot annat.

Forsok att vila och fa tillrackligt med sémn. Om du har svart att sova ar det bra om du anda
kan vila ibland.

Testa avslappningsoévningar. En del tycker att mindfulness hjalper.
Undvik alkohol, kaffe, energidrycker och tobak.

Forsok att ata varierat sa att du far den naring du behover.

Behandling kan vara samtal, lakemedel eller bada

Oro och angest kan behandlas med stddjande samtal, lakemedel eller bade och.
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| ett stddjande samtal kan du fa hjalp att satta ord pa och bearbeta dina tankar och kansior,
vilket kan vara bra. Du kan ocksa fa hjalp att hitta strategier for att hantera din oro och angest.

Det finns ocksa flera appar som kan fa dig att bade lindra och forsta din angest.

Nar ska jag kontakta varden?
Om du far svar angest som du inte kan hantera sjalv.
Om du har svart att klara vardagen.
Om du anvander alkohol, narkotika eller andra droger for att lindra angest.
Om du skadar dig sjalv eller har tankar pa att ta ditt eget liv.

Om du har aterkommande angestattacker under minst en manad.

Las mer pa 1177.se. S6k pa Angest, Hjalp med tankar och kénslor

Mindfulness — medveten narvaro.
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(D) Sémnsvarigheter

Somnsvarigheter ar vanligt vid sjukdom och behandling. Det finns mycket du
kan gora sjalv for att sova battre. Om det inte hjalper kan du fa lakemedel
utskrivet.

Det har ar exempel pa vanliga sémnsvarigheter:

ha svart att somna
vakna efter att ha somnat och ha svart att somna om

vakna for tidigt pa morgonen.

Vad beror det pa?

Soémnsvarigheterna kan bero pa oro och angest éver att du har fatt en sjukdom, och funderingar
over hur behandlingen ska ga och hur din framtid kommer att se ut. Kanske oroar du dig for
sjukhusvistelsen, ekonomin eller familjen.

SOémnen kan aven stdras av biverkningar av din sjukdom och behandling, till exempel smarta,
ilamaende, trétthet, andrad hormonbalans, tata toalettbesok eller inkontinens. Sémnen kan
ocksa paverkas av vad du ater och dricker, balansen mellan vila och aktivitet, nikotin, alkohol
och lakemedel.

Beratta om besvaren for att fa hjalp
God s6mn ar viktigt for din halsa, livskvalitet och formaga att prestera och fungera.

Om sémnbesvaren paverkar din vardag ar det viktigt att du berattar det for din
kontaktsjukskoterska, sa att du kan fa hjalp. | férsta hand behandlas sémnsvarigheter med
egenvard.

Om du snarkar hogt, har andningsuppehall eller kraftig dagtrétthet bor du beratta det for din
kontaktsjukskéterska eller endokrinolog.' Da kan du bli remitterad for sémnutredning, sarskilt
om du har en hypofystumér eller en diagnos som akromegali.’

Rad vid somnsvarigheter
Regelbunden fysisk aktivitet kan gora att du
sover battre.
Forsok att varva ner en stund innan du ska
ga och lagga dig.
Forsok att ha regelbundna vanor.

Se till att ha det lugnt, morkt och svalt i
sovrummet.

Undvik ljus sent pa kvallen. Aven ljuset fran
en mobilskarm, datorskarm eller liknande
kan motverka somnen.

Hitta en balans mellan aktivitet, vila och somn Fysisk aktivitet kan hjélpa dig att sova béttre.
som fungerar for dig.

Drick inte kaffe sent pa dagen.

Om du behdver vila, undvik att sova middag for sent pa dagen och helst inte langre an
30 minuter.
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Préva avslappningsévningar, lugn musik, meditation och mindfulness. Ett tyngdtacke kan
ocksa hjalpa dig att slappna av i sédngen.

Vissa kan fa hjalp genom att ga sdmnskola eller fa behandling med kognitiv beteendeterapi,
KBT. Fraga din lakare eller kontakta din vardcentral om du vill veta mer.

Behandling med ldakemedel

Om du har problem med sémnen kan du behandlas med insomningstabletter eller
somntabletter. Lakemedlen ar ofta receptbelagda. Prata med din kontaktsjukskoterska eller

lakare om du har besvar.

Las mer pa 1177.se. Sok pa Sémnsvarigheter och Mindfulness — medveten narvaro.
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(D) Trotthet vid sjukdom — fatigue

| samband med tumoérsjukdom och behandling ar det vanligt att kdanna en
sarskild trotthet som kallas fatigue eller sjukdomsrelaterad trotthet. Forsok att
rora pa dig eftersom fysisk aktivitet ofta hjalper mot trottheten.

Fatigue ar en psykisk, fysisk och social trotthet. Den liknar inte vanlig trétthet och gar inte att vila
eller sova bort. Manga upplever fatigue som total energiléshet, och den kan komma &ven om du
inte anstranger dig. Din férmaga att minnas, koncentrera dig och I6sa problem kan bli sémre.
Trottheten kan ocksa leda till uppgivenhet, stress, oro och depression.

Det ar individuellt hur svara besvar du upplever och hur lange det héller i sig. Du kan vara trott
lang tid efter att en behandling har avslutats.

Prata med din kontaktsjukskoterska eller Iakare om du har besvar. Om du har en hypofystumor
eller misstankt hypofyssvikt, be din Iakare eller endokrinolog att kontrollera dina hormonnivaer —
vissa hormonbrister kan behandlas och minska tréttheten.?

Prata ocksa med din lakare eller endokrinolog innan du borjar ett nytt traningsprogram.' Du kan
fa hjalp av en fysioterapeut eller arbetsterapeut med ett individuellt anpassat program.

Orsaker till fatigue
Sjukdomen kan paverka din @mnesomsattning, ofta genom brist p& hormoner fran
hypofysen.?
Sjukdomen och behandlingen kan ge biverkningar och oro som paverkar din sémn och hur
du ater. Svarigheterna att sova och ata kan gora dig kraftlos.
Du kanske rér pa dig mindre @n du brukar pa grund av sjukdomen och behandlingen.

Trottheten kan ocksa bero pa olika former av psykisk paverkan.

Rad vid fatigue
Ror garna pa dig. Fysisk aktivitet hjalper mot fatigue.
Uppmarksamma vilken tid pa dygnet du &r som piggast, sa att

du kan planera in aktiviteter nar du har som mest energi.
Prioritera det som du tycker ar roligt och viktigt.

Forsok att gora saker du tycker om och som ger energi och
avkoppling. Forsok att ha ett socialt liv och traffa manniskor du
tycker om.

Beréatta om din sjukdom och fatigue. Okad forstaelse fran andra
kan leda till ett 6kat stéd och en storre flexibilitet. Det kan
minska stressen for dig och darmed ge dig mer ork.

En fysioterapeut kan ta fram ett traningsprogram for dig. Fysisk aktivitet hjdlper mot

En arbetsterapeut kan ge dig fler rad och strategier for att hantera atigue

fatigue i vardagen, pa arbetet och pa fritiden.
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(D) Viktuppgang

Om du har en hypofystumor eller far behandling for den kan det vara svart att
halla vikten. Det ar bra att viaga dig regelbundet, dta hdlsosamt och rora pa dig.
Forsok inte sjélv ga ner i vikt snabbt utan prata i stillet med vardpersonalen.

Det kan finnas flera orsaker till viktuppgang. Ibland beror det pa tumoren eller dess paverkan pa
hormoner, till exempel vid éverproduktion av kortisol vid Cushings sjukdom. Det kan ocksa bero
pa att tumoéren har paverkat hypotalamus.' Aven behandling med kortison eller andra
hormonella behandlingar kan géra att det ar lattare att ga upp i vikt.2 Trotthet kan ocksa gora att
du inte orkar réra pa dig som vanligt.

Kostraden kan darfér behdva anpassas till dina forutsattningar.

Beratta om du gar upp i vikt

Vag dig garna en gang i veckan. Beratta for din kontaktsjukskoterska eller Iakare om du gar upp
i vikt. Om du plotsligt gar upp i vikt behdver orsaken utredas och behandlas. Det kan till exempel
vara sa att vatska samlas i kroppen.

Om du gar upp i vikt kan du fa rad av en dietist eller annat stéd utifran dina behov och
forutsattningar.

Om du tar kortison, nyligen har opererats eller har hormonella orsaker till viktuppgangen, bér du
inte férsoka ga ner i vikt snabbt. Prata i stallet forst med din lakare eller dietist.?

Rad om du gar upp i vikt
Folj Livsmedelsverkets rad om halsosamma matvanor.

Se 6ver hur stora portioner du ater, och hur och nar du ater. Var extra forsiktig med snacks
och sdtade drycker med mycket energi.

Valj vatten nar du ar torstig och till maten.

At minst 500 gram grénsaker, frukt eller bar per dag. Det innehéller mycket vitaminer,
mineraler och fibrer, men lite energi. Valj garna gronsaker som rotfrukter, vitkal, blomkal,
broccoli, bdnor och I6k.

Om du vill ata nagot mellan maltiderna, valj frukt, tva till tre ganger per dag.

Forsok att folja raden om fysisk aktivitet.

Nar ska jag kontakta varden?

Om du har svart att halla vikten trots att du har foljt raden.

Om du plétsligt gar upp i vikt.

Las mer pa livsmedelsverket.se. S6k pa Kostrad for vuxna.
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(D) Hypofyssvikt

Alla hypofyssjukdomar sasom hypofystumorer kan paverka hypofysens formaga
att tillverka hormoner. Brist pa hormoner behover ofta ersattas med lakemedel.
Nar hypofysen inte tillverkar tillrackligt med ett eller flera hormoner kallas det hypofyssvikt.

En del personer har brist pa ett hormon. Andra har brist pa flera eller alla hormoner. Vilka
besvéar man far kan variera mycket. Det beror pa vilka hormoner som saknas och hur stor
bristen ar.

Den vanligaste orsaken till hypofyssvikt ar en stor hypofystumér samt om du har opererat eller
har en skada pa hypofysen.

Hormonbristen kan uppsta successivt. Vanligtvis uppstar forst brist pa tillvaxthormon (GH), foljt
av de hormoner som styr kdnshormonerna (FSH och LH). Sist paverkas oftast de livsviktiga
hormoner som styr skdldkérteln (TSH) och binjurarna (ACTH).

Kortisol

" Oxytocin
" Prolactin _
Gonadotropin

MSH ; FSH, LH Brost
. N \
/
/ Aggstock
/ Ostradiol
Testikel
Skoldkarteln '
Testosteron
Tyroxin
Trijodtyronin

Hypofysens hormoner paverkar och styr olika malorgan i
kroppen.

Ersattning av hormoner behdvs ofta vid skada pa hypofysen. Brist pa vissa hormoner, sarskilt

kortisol och skoldkortelhormon, ska i allmanhet alltid ersattas. Tala med din |lakare om vad som
galler for dig.
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(D) Synpaverkan och synfaltsbortfall

Manga som har en hypofystumor kan fa forandrad syn eller forlora delar av
synfaltet. Vissa ser suddigt, tappar delar av synfaltet eller far svart att se at
sidorna. En del kan ocksa uppleva dubbelseende, nedsatt skarpa eller samre
djupseende.

Synférandringar vid hypofystumoér kan bero pa att tuméren trycker mot synnerven eller andra
delar av synbanan i hjarnan.

Synférandringarna kan komma gradvis eller snabbt, och kan markas antingen pa ett 6ga eller
bada. Ofta upptacker du sjalv besvaren, men ibland marks de vid en undersdkning.

Det ar viktigt att du berattar for din lakare eller kontaktsjukskdterska om du méarker férandringar i
synen, aven om de inte ar stora. Det kan till exempel vara att du ser sémre at ena sidan eller far
svart att se skarpt. Snabb kontakt med varden kan goéra att du far ratt hjalp tidigt.

Tips i vardagen om du har synférandringar

Se till att ha bra belysning i de rum du vistas i.
Ordna dina saker pa bestamda platser for att lattare hitta dem.
Be om hjalp med att lasa text eller fylla i papper om det behdvs.

Anvand eventuella synhjalpmedel som glaségon eller forstoringsglas om du har fatt det
utskrivet.

Beratta for narstaende, vanner och arbetskamrater om dina besvar, sa att de kan stddja dig
pa ratt satt.

Undvik miljder och situationer dar férandrad syn kan innebara 6kad risk, till exempel att ga
ensam i trappor eller vistas ute i morker utan sallskap.

Stéd och rehabilitering

Om du far bestaende synnedséattning kan du fa hjalp och stdd fran en syncentral. Dar kan du fa
rad, traning och hjalpmedel for att underlatta i vardagen. Det gar ocksa att fa traning for att
lattare lasa eller orientera dig om du har synfaltsbortfall.

Prata med din lakare eller kontaktsjukskoterska om du vill veta mer om vilket stéd som finns att
fa.

Nar ska jag kontakta varden?

Om du snabbt tappar synen eller marker att synen forsamras pa nagot éga.

Om du marker plétsliga forandringar i synfaltet, till exempel att du inte langre ser at ena
sidan.

Om du far dubbelseende, svart att se skarpt eller marker andra nya synférandringar.
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(D) Dubbelseende och 6gonrorelsestorning

En hypofystumor eller operation i omradet vid hypofysen kan paverka
ogonmusklerna. Det kan leda till dubbelseende eller att 6gat inte ror sig som det
brukar. Du kan fa svart att fokusera blicken eller se tydligt, sarskilt nar du tittar at
vissa hall.

Dubbelseende kan upplevas som att du ser tva bilder av samma sak, ibland ovanpa varandra
eller bredvid varandra. Besvaren kan gora det svarare i vardagen, till exempel nar du laser, gar i
trappor eller kor bil.

Det ar vanligt att du far dubbelseende om en tumoér eller operationen paverkar de nerver som
styr 6gonens rorelser." Ibland paverkas bara ett 6ga, ibland bada. Besvaren kan vara tillfalliga,
men ibland behévs extra stéd under en period.

Prata med din lakare, 6gonspecialist eller kontaktsjukskoterska om du far dubbelseende,
ogonrorelsestorning eller oro infor att réra dig i din vardag. Du kan fa rad och hjalp anpassade
efter dina behov.

Vad kan jag gora sjalv?
Undvik aktiviteter som kraver skarp syn om du paverkas mycket, till exempel bilkérning.

Tack for ett 6ga med en lapp eller ett genomskinligt klistermarke om besvaren blir mindre da.
Du kan fa mer rad om detta av en 6gonlakare eller ortoptist.

Prova att vila 6gonen nar du kanner dig trétt eller vid langvarig anstrangning.

Om du anvander glaségon kan du ibland fa hjalp av prismaglas, som bdjer ljuset sa att du
minskar dubbelseendet. En optiker eller 6gonlakare kan hjalpa till med sadana Iésningar.

Be om st6d om du kanner dig otrygg i trafiken eller nar du ror dig pa platser med manga
trappor.

Vilket stod kan jag fa?
Du kan fa hjalp av en ortoptist, som ar specialist pa 6gonrorelser och dubbelseende. De kan
ge 6vningar och praktiska rad.

Om dubbelseendet paverkar din vardag mycket kan du behdva hjalpmedel eller anpassa
hemmet for att undvika att snubbla eller trilla.

Ibland behdvs en stdrre synutredning. Nar dina besvar har stabiliserats kan glaségon med
specialslipade glas provas ut. | sdllsynta fall kan en operation av dgonmusklerna bli aktuell.

Nar ska jag kontakta varden?
Om du plétsligt far dubbelseende eller nya problem med 6gonrérelser som du inte har
haft tidigare.

Om du far svart att se tydligt aven med bada 6égonen éppna och det inte blir battre nar
du vilar.

Om du ramlar eller k&nner dig otrygg pa grund av synbesvaren.
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(D) Stora urinmangder och stark torst — diabetes
insipidus

Om du har hypofystumor eller behandling som paverkar hypofysen, kan du fa en
vitskerubbning som kallas diabetes insipidus.?Det innebér att du blir ovanligt
torstig och kissar mer an vanligt. Orsaken ar att kroppen har svart att halla kvar
vétska till foljd av brist pa antidiuretiskt hormon."

Nar du har diabetes insipidus kan du behdva ga pa toaletten ofta, bade dag och natt. Du kan
kanna dig ovanligt térstig och dricka stora mangder vatska. Om kroppen inte far tillrackligt med
vatska kan du snabbt bli uttorkad.’

Prata med din I&kare eller kontaktsjukskoterska om du marker att du kissar onormalt mycket
eller ar mycket torstig. Det finns behandling att fa om det behovs.?

Om du snabbt blir sdmre bor du soka vard direkt.

Vad kan jag gora sjalv?
Drick nar du kanner dig torstig, sa att du inte blir uttorkad.
Var uppmarksam om du behéver kissa ovanligt ofta pa natten.

Hall koll pa din allmé&nna halsa. Om du ka&nner dig yr, torr i munnen, ovanligt trott eller far
huvudvark kan det bero pa vatskebrist.

Folj de rad och instruktioner du har fatt fran vardpersonalen.

Nar ska jag kontakta varden?
Om du kissar mycket mer an vanligt under flera dagar.

Om du ar mycket torstig och inte blir mindre térstig nar du dricker.

Om du far symtom pa uttorkning, till exempel kanner dig yr, far huvudvark, torr mun,
trotthet eller snabbt gar ner i vikt.
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(D) Laga kortisolnivaer

Laga kortisolnivaer kan orsakas av att hypofysens produktion av hormonet
ACTH ar for lag. Detta leder i sin tur till att binjurarna far mindre stimulering till
att producera och frislappa tillrackligt av hormonet kortisol. Kortisolbrist kan ge
olika symtom och paverka din ork.

Nar du har laga kortisolnivaer kan du kanna dig trétt och svag. Du kan ocksa uppleva yrsel,
ilamaende, minskad aptit och smartor i muskler eller leder. Smartor i magen och nedstamdhet

ar andra symtom vid kortisolbrist. Det kan dven paverka ditt blodtryck sa att det blir lagre. Vid
lagt blodtryck kan du k&nna dig yr nar du staller dig upp snabbt.

Kortisolbrist kan ibland ocksa gora att du kdnner dig sjuk vid fysisk anstrangning, feber eller
infektioner. D& kan du ibland behdva andra din Iakemedelsbehandling. Prata alltid med din
lakare eller kontaktsjukskdterska om du har fragor om din behandling eller kdnner osakerhet om
hur du ska anpassa dina doser.

Rad nar du har laga kortisolnivaer

Lyssna pa kroppen och vila om du kanner dig trott eller orkeslds.
Undvik att anstranga dig mer an du orkar.

Var forsiktig nar du reser dig upp, sarskilt om du har yrsel.

Drick ordentligt, sarskilt om du har feber, ar sjuk eller kraks.

Kontakta varden om du misstanker att du behdver andra din medicindos, exempelvis vid
infektioner, magsjuka eller hog feber.

Bar alltid med dig information om din diagnos, till exempel ett sa kallat kortisolbristkort. Detta
visar du om du snabbt behdéver hjalp i en akut situation. Prata med din kontaktsjukskoterska
om du behover ett sddant kort.

Lar dig kédnna igen symtomen pa laga kortisolnivaer, sa att du vet nar du ska 6ka din dos och
soka hjalp.

Om du mar samre

Kontakta varden direkt om du far kraftiga symtom, till exempel svar yrsel, illamaende, krakningar
eller om du mér daligt utan tydlig orsak. Det ar sarskilt viktigt om du inte kan ta din medicin som
vanligt, till exempel om du kraks eller har diarré.

Vid feber, infektion eller annan pafrestning pa kroppen kan du fa sarskilda rad fran din lakare
om hur du ska anpassa medicineringen. Prata da med din kontaktsjukskoterska eller 1akare for
vagledning.

Beratta for narstdende om din diagnos och dina symtom, sa att de vet vad de ska géra om du
blir akut sjuk.

Sjukregel 1

Dubbla dosen kortison vid:

e feber dver 38 °C
e sjukdom som kraver sangvila
e infektion som behandlas med antibiotika
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4. REHABILITERING OCH EGENVARD
Egenvard vid biverkningar och symtom

e mindre ingrepp i lokalbeddvning.

Kontakta ldkare om du har fragor eller inte blir battre.

Sjukregel 2

Intravendst eller intramuskulért kortison behévs vid:
e allvarlig sjukdom eller trauma
e krékningar

e diarré.

Ak alltid till sjukhus fér intravends behandling med vitska och kortison!

Sjukregel 3

Intravenost eller intramuskulért kortison behovs vid:
e stdrre operation
e forlossning
e vissa undersokningar (endoskopi, angiografi).

Ak alitid till sjukhus fér intravenés behandling med vitska och kortison!

Nar ska jag ta Solu-Cortef?

Solu-Cortef ska tas om du inte kan tillgodogora dig kortisontabletter, som vid krékning eller
kraftiga diarréer. Ta alltid Solu-Cortef innan du aker in till akutmottagningen eftersom resan dit
eller vantetiden kan vara lang. En spruta med Solu-Cortef ersatter inte besok pa
akutmottagningen.

» Se en film om hur du injicerar Solu-Cortef:

» Solu-Cortef® (Pulver och vatska till injektionsvétska, 16sning 100 mg) « Oversikt | FASS
Patient

LIVSVIKTIG INFORMATION OM

KORTISOL
BRIST

e

DENNA PATIENT BEHOVER DAGLIG
ERSATTHINGSBEHANDLING MED
KORTISON
Vid tabir lled annan SI0e pdindsining, 1 éx
opbration, irlekinn eler sitime ohycksiall
mists ildreein av kortison dkas
Wi et Savor 387G - e bl dos: koatison
Wi Krakning/anma i LEbaTienma & kan
Bahdlas - uppek sjlavind snasast o
conaciitagl B av Selu-Cortel (100 mg)

e sami koksall | dropp v

Svaneka Endokrinclogidroningen
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(D) Forsamrad blodsockerkontroll och diabetes

Din behandling eller sjukdom kan paverka blodsockret och du kan fa nedsatt
blodsockerkontroll eller utveckla diabetes.' Det kan visa sig genom att du blir
mer torstig, behover kissa oftare eller kdnner dig trott. Det kan ocksa méarkas om
du ploétsligt gar ner i vikt utan att forsoka.

Om du har diabetes sedan tidigare kan dina blodsockervarden férandras under
sjukdomsforloppet eller behandlingstiden.” Beratta alltid for din lakare eller kontaktsjukskoterska
om du tror att ditt blodsocker har férandrats jamfort med tidigare, s& att du far ratt stdd och hjalp.

Du kan sjalv géra mycket for att ta hand om din blodsockerkontroll genom att ata varierad kost,
réra dig regelbundet och félja de rad som du har fatt kring din diabetes om du har en sadan
diagnos sedan tidigare. Prata gdrna med din kontaktsjukskoterska, l1akare eller en dietist for att
fa personliga rad anpassade till din situation.

Tecken pa forhojt blodsocker
Du kénner dig mycket torstig.
Du behdver kissa oftare, dven pa natten.
Du kanner dig mer trétt eller orkeslés.
Du gér ner i vikt.
Du kan fa synrubbningar eller bli mer infektionskanslig.

Om du har nagra av dessa tecken kan du beratta det for din lakare eller kontaktsjukskoterska.
De kan hjalpa dig att ta prover och ge dig mer rad.

Rad for dig som har eller riskerar att fa diabetes

At regelbundna maéltider med jamna mellanrum.

Valj mat som innehaller langsamma kolhydrater, till exempel fullkornsprodukter, grénsaker
och baljvaxter.

Ror pa dig regelbundet utifran din formaga.
Forsok att vila ordentligt och aterhdmta dig om du kanner dig trott.
Folj de kostrad du har fatt om du har diabetes sedan tidigare.

Om du anvander blodsockermatare, fortsatt att kontrollera ditt blodsocker enligt den plan som
du och din lakare har kommit éverens om.

Nar ska jag kontakta varden?

Om du blir mer térstig och maste kissa betydligt mer an vanligt.
Om du far kraftig trétthet som inte gar 6ver.
Om du far illamaende, krakningar eller ont i magen tillsammans med hogt blodsocker.

Om du har diabetes och har svart att fa ner ditt blodsocker, trots att du foljer dina
vanliga rutiner.

Referenser:

' Nationellt vardprogram - Hypofystumérer 8.3
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Rontgen och bilddiagnostik

Datortomografi, DT

Datortomografi ar en form av réontgen som ger detaljerade bilder av kroppens
inre organ. Bilderna gor att din ldkare kan bedéma sjukdomen och vilka
behandlingar du bor erbjudas, och se hur en behandling har fungerat. De kan
ocksa hjadlpa kirurgen eller onkologen att planera en operation eller
stralbehandling.

Datortomografi kallas ocksa for DT, skiktrontgen eller CT, fran engelskans computed
tomography.

Om du har fragor, prata med din lakare eller personalen dar du ska undersokas.

Hur ska jag forbereda mig?

Du far veta hur du ska forbereda dig i din kallelse.

Sa gar det till

Du far ligga pa en brits som aker

in i en rontgenapparat. ﬂ a =
Ofta anvands kontrastmedel som -—

du dricker eller far direkt i blodet. —

Det ger annu tydligare bilder. =7

Undersokningen gar mycket

snabbt. Sjalva bildtagningen tar /

inte mer &n hogst 15-20 sekunder. ~

For att bilderna ska bli skarpa ar
det viktigt att du ligger helt stilla

under bildtagningen. Vid en undersékning med datortomografi ligger du pa en

brits som aker in i en cirkelformad réntgenapparat.
Hur mar jag efterat?

Oftast mar du som vanligt efter undersokningen. Om du har druckit kontrastmedel kan du bli lite
orolig i magen. Om du har fatt kontrastmedel i blodet &r det bra att dricka mycket under det
forsta dygnet, for att fa ut kontrastmedlet ur kroppen genom urinen.

Om du har fatt lugnande eller lakemedel som paverkar 6gonen, far du inte kora bil efterat.

Om du far utslag eller andra tecken pa allergisk reaktion, hor av dig till réntgenavdelningen eller
ring telefonnummer 1177 for att fa rad.

Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din ldkare om hur du far svaret. Du far &ven veta ungefar hur lang tid
det tar.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Datortomografi.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Rontgen och bilddiagnostik

Magnetkameraundersokning, MRT

En magnetkamera kan ta bilder av nastan alla inre organ i kroppen.
Undersokningen gors for att upptacka sjukdomar, kartligga skador och folja upp
behandlingar. Magnetkameran anvéander inte rontgenstralar, utan tar bilder med
hjalp av magnetfalt och radiovagor.

Om du har fragor eller kanner dig orolig infor att ligga I&nge i apparaten, prata med din lakare
eller personalen dar du ska undersokas.

Hur ska jag forbereda mig?

Du far veta hur du ska forbereda dig i din kallelse.

Du far inte ha nagra metallféremal pa dig nar undersékningen gors.

Innan undersokningen gors far du svara pa fragor om ifall du har opererats i hjartat eller
huvudet. Om du till exempel har en pacemaker inopererad far du sarskild information om vad
som géller.

Sa gar det till

Du far ligga pa en brits som aker in i

en sa kallad magnettunnel. r
Ibland anvands kontrastmedel som du A
dricker eller far direkt i blodet. Det ger ,

annu tydligare bilder. w

Undersdkningen tar 20—45 minuter och
du maste ligga helt stilla. Du kan hela

tiden kommunicera med en \/
sjukskdterska.

Det hors ett ganska kraftigt knackande /

och surrande ljud nar magnetkameran

tar bilderna. Darfor far du ha

hrselskydd eller hérlurar pa. Vid en unders6kning med magnetkamera ligger du

pé en brits som &ker in i en magnettunnel.
Hur mar jag efterat?

Oftast mar du som vanligt efter undersdkningen. Om du har druckit kontrastmedel kan du bli lite
orolig i magen. Om du har fatt kontrastmedel i blodet ar det bra att dricka mycket under det
forsta dygnet, for att fa ut kontrastmedlet ur kroppen genom urinen.

Om du har fatt lugnande eller IAkemedel som paverkar 6gonen, far du inte kdra bil efterat.

Om du far utslag eller andra tecken pa allergisk reaktion, hor av dig till rontgenavdelningen eller
ring telefonnummer 1177 for att fa rad.

Nar far jag svaret?

Du kommer éverens med din lakare om hur du far svaret. Du far aven veta ungefar hur lang tid
det tar.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Undersékning med magnetkamera
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Synfaltsundersokning — perimetri

Synfaltsundersékning, eller perimetri, &r en undersékning som visar om du har
nagra forandringar i synfaltet. Med synfilt menas det omrade du ser nar du tittar
rakt fram utan att rora 6gonen.

Synfaltsundersokningen ger information om hur val du ser at sidorna och upptéacker om det finns
omraden dar synen ar samre. Denna information ar viktig nar din Iakare ska beddma om en
tumor paverkar synnerven eller synbanorna.

Hur ska jag forbereda mig?

Du behdver inte férbereda dig sarskilt infér en synfaltsundersékning. Om du anvander glaségon
for att se bra pa avstand bér du ta med dem till undersékningen.

Sa gar det till

Du sitter framfér en apparat dar du far titta rakt fram pa en punkt. Under undersékningen
ombeds du trycka pa en knapp varje gang du ser en liten ljuspunkt som blinkar eller ror sig i
synfaltet. Det ar viktigt att du sitter stilla och fokuserar pa mitten under hela undersékningen.

Undersdkningen gors pa ett 6ga i taget. Ibland kan du behdva goéra om testet om resultatet ar
svart att tolka eller om du har kant dig trétt under undersékningen.

Hur mar jag efterat?

Du kan kanna dig lite trott i 6gonen efter undersékningen, men annars mar du som vanligt. Det
ar inga problem att ga tillbaka till dina vanliga aktiviteter efterat.

Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din lakare om hur du far svaret och néar det blir klart.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Synskarpa — visus

Synskarpa betyder hur bra du ser pa langt eller kort avstand, bade med och utan
glasogon eller linser. Undersokning av synskarpan ar en del av
ogonundersdkningen om du har en hypofystumér, sarskilt om tumaéren ligger
ndra synbanorna.

Sa gar det till

Synskarpan testas genom att du laser bokstaver eller symboler pa en tavla pa olika avstand.
Det kallas for visus. Det ar den basta synen du kan fa med eller utan hjalpmedel som glaségon.
Din syn jamférs d@ med normal synskarpa hos vuxna.

Om du har nedsatt synskarpa kan det bero pa att tumoren trycker pa synbanorna eller paverkar
nerver som styr égonen.

Nar far jag svaret?

Du far oftast svar direkt efter undersdkningen om hur din syn ar.

Om du behover fler undersokningar far du veta det av din dgonlakare.

Om du har fragor eller marker synfoérandringar

Om du har fragor om synundersokningen, eller om du har markt férandringar i din syn, kan du
alltid prata med din Iakare eller den personal som hjalper dig. Tillsammans kan ni planera hur
ofta du behdver kontrollera din syn under utredning och behandling.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Undersokning av synnerven och gula flacken — OCT

OCT ar en undersokning dar man tar bilder av synnerven och den sa kallade gula
flacken, som ar den del av 6gat dar du ser som skarpast. OCT star for optical
coherence tomography. Vid OCT anvands ljusvagor for att visa detaljerade bilder
av ogats olika lager.

OCT kan anvandas for att upptdcka om synnerven eller gula flacken har paverkats, till exempel
om du har en tumor nara hypofysen eller synbanorna. Med OCT kan man upptéacka aven sma
férandringar som inte alltid syns vid en vanlig undersdkning.

Om du har fragor om undersdkningen kan du prata med din lakare eller personalen pa
6gonmottagningen dar du ska undersokas.
Hur ska jag forbereda mig?

| de flesta fall kravs ingen speciell forberedelse infér OCT. Du far veta i din kallelse om det ar
nagot du behdver tanka pa. Om det behdvs dgondroppar vid undersdkningen far du det pa
plats.

Sa gar det till

OCT-undersokningen gors pa en dgonmottagning.

Du sitter med hakan och pannan mot ett stéd framfor en apparat som tar bilder av 6gat.
Undersokningen ar smartfri och gar snabbt — du behdver bara titta rakt fram mot en ljuspunkt i
apparaten under tiden som bilderna tas. Undersokningen tar vanligtvis bara nagra minuter.
Hur mar jag efterat?

Du kan oftast aterga till dina vanliga aktiviteter efter undersékningen.

Om du har fatt 6gondroppar som gor pupillen stérre, kan du se suddigt och vara ljuskanslig i
nagra timmar. Da ska du undvika att kéra bil eller cykla tills din syn ar som vanligt igen.

Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din lIdkare om hur du far svaret. Ofta far du veta ungefar hur lang tid
det tar innan svaret ar klart.

Senast uppdaterad 2026-02-16



5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Ogonbottenfoto

Ogonbottenfoto dr en undersdkning dir det tas bilder av 6gats bakre del. Syftet
ar att noggrant undersoka synnerven och nithinnan. Ogonbottenfoto hjilper
lakaren att bedoma om din synfunktion har paverkats av en hypofystumor eller
om det finns forandringar som kan behoéva féljas upp.

Om du har fragor om undersdkningen, prata med din I&kare eller personalen dar du ska
undersokas.

Hur ska jag forbereda mig?

Du behdver vanligtvis inte férbereda dig pa nagot sarskilt satt infér dgonbottenfoto. Ibland kan
du fa dgondroppar som gor pupillen storre for att bilden ska bli sa tydlig som mgjligt. Om det
behdvs far du mer information i kallelsen.

Sa gar det till

Du sitter framfor en apparat som tar bilder av insidan av 6gat. Det ar helt smartfritt och gar
snabbt. Ibland kan ljuset fran kameran kannas starkt en kort stund.

Hur mar jag efterat?

De flesta mar som vanligt efter undersdkningen.

Om du har fatt dgondroppar som gor pupillen storre, kan du se suddigt och bli lite ljuskanslig i
nagra timmar. Da boér du undvika att kora bil eller cykla tills synen blivit normal igen.

Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din ldkare om hur du far svaret. Du far ocksa veta ungefar hur lang tid
det tar innan du far svaret.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Oral glukostoleranstest (OGTT)

Vid vissa sjukdomar i hypofysen kan det behdvas ett glukostoleranstest for att
utvardera hormonbalansen. Testet innebar att du far dricka en sockerlésning och
att man sedan mater hur din kropp reagerar pa sockret.

En OGTT gors om lakaren vill undersdka produktionen av tillvaxthormon (GH) fran hypofysen.
Provet kan vara en del av utredningen fér akromegali.

Om du har fragor om undersdkningen, prata med din lakare eller den personal som du traffar i
samband med provtagningen.

Hur ska jag forbereda mig?

Du far information om hur du ska forbereda dig i din kallelse. Ofta behdver du fasta en viss tid
innan provet. Om du tar nagra mediciner kan du fa sarskilda instruktioner om dessa infor testet.
Sa gar det till

Forst far du lamna ett blodprov. Darefter far du dricka en sockerlésning. Efter detta tas
blodprover vid flera tillfallen under ett par timmar fér att mata hur din kropp reagerar pa sockret.

Det ar viktigt att du sitter eller vilar under hela undersékningen och inte ater eller dricker nagot
annat an den dryck du far i samband med provet.
Hur mar jag efterat?

De flesta mar som vanligt efter undersékningen. En del kan kanna sig illamaende eller trétta
under provtagningen pa grund av den séta drycken, men det brukar snabbt ga dver. Du kan ata
och dricka som vanligt efter att testet ar klart. Om du kénner dig yr eller illamaende och det inte
gar over, prata med personalen pa plats.

Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din ldkare om hur du far svaret. Du far ocksa veta ungefar hur lang tid
det tar innan svaret ar klart.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) GH-stimuleringstest

GH-stimuleringstest ar en undersokning for att bedéma om din hypofys
producerar tillrackligt med tillvixthormon. Testet kan behévas om man
misstanker brist pa tillvaxthormon, till exempel pa grund av en hypofystumor.

Tillvéaxthormon &r viktigt for kroppen och paverkar bland annat &mnesomséattning, muskelmassa
och fettférdelning. Om din kropp har for lite tillvéxthormon kan du fa olika symtom, till exempel
trotthet, minskad ork eller férandringar i kroppssammansattningen.

Tillvaxthormon kallas ofta GH, vilket star fér growth hormone.

Om du har fragor om undersdkningen, prata garna med din lakare eller sjukskoterska.

Hur ska jag forbereda mig?

Du far information i din kallelse om hur du ska férbereda dig infor testet. Ofta behdver du fasta
en viss tid innan provet, men exakt vad som galler varierar beroende pa hur testet utfors.
Kontakta mottagningen om du ar osaker.

Sa gar det till

Undersokningen gors pa sjukhus.

Testet gar till sa att du far ett amne i form av en spruta, ett dropp eller en I6sning som du
dricker. Amnet ska stimulera din kropp att fristta tillvéaxthormon. Efter det tar vardpersonalen
blodprover vid flera olika tillfallen under nagra timmar for att mata hur mycket tillvaxthormon som
slapps ut i blodet. Under tiden kan du behdva vila pa mottagningen.

Hur lang tid testet tar varierar, men rdkna med nagra timmar. Personalen informerar dig om vad
som hander och ser till att du mar bra under undersokningen.

Hur mar jag efterat?

De flesta mar som vanligt efterat. Om du far nagon reaktion, till exempel illamaende eller
huvudvark under eller efter testet, sager du till personalen pa plats. Du far i regel aka hem
samma dag efter att undersdkningen ar klar.

Nar far jag svaret?

Du kommer éverens med din lakare om hur du far svaret. Du far aven veta ungefar hur lang tid
det tar innan du far svaret.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) GH-kurva

En GH-kurva ar en serie blodprover som tas for att underséka hur mycket
tillvaxthormon din kropp producerar under en viss tid. Proverna kan hjalpa din
lakare att battre forsta funktionen i hypofysen, sarskilt om det finns misstanke
om en sjukdom som paverkar tillvixthormonet.

Ofta tas GH-kurvan pa morgonen under nagra timmar. Prover tas flera ganger med jamna
mellanrum och ger en bild av hur méngden tillvédxthormon varierar hos dig.

Hur ska jag forbereda mig?

| vissa fall kan I&karen be dig fasta, men du far information om vad som galler for dig i din
kallelse.

Sa gar det till

Undersdkningen innebar att en smal plastslangfors in i ett blodkarl, ofta i armen. Via den kan
personalen enkelt ta upprepade blodprover utan att behdva sticka dig flera ganger. Det brukar
inte géra ont.

Hur mar jag efterat?

Det ar vanligt att kdnna sig lite trétt eller vara lite dm i armen efterat.

Nar far jag svaret?

Du far vanligtvis besked om resultatet vid ett uppféljande besok eller telefonsamtal, enligt vad
du och din l&kare har kommit éverens om.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Dexametasonhamningstest

Dexametasonhamningstest ar ett test som anvéands for att mata kroppens egen
produktion av kortisol. Kortisol dr ett hormon som kan paverkas vid vissa
sjukdomar och hypofystumorer.

Syftet med testet ar att ta reda pa om din kropp producerar fér mycket kortisol. Dexametason ar
ett Iakemedel som vanligtvis dampar kroppens egen kortisolproduktion. Om det inte gor det kan
det vara ett tecken pa dverproduktion av kortisol.

Hur ska jag forbereda mig?

Det ar viktigt att du foljer de instruktioner du far infor testet, exempelvis om du ska undvika vissa
mediciner ett tag innan undersdkningen.

Sa gar det till

Du far information av din vardkontakt om nér och hur du ska ta dexametason infor testet.
Medicinen tas vid en bestdmd tidpunkt enligt instruktion.

Morgonen efter tas ett blodprov for att mata kortisolvardet. Ibland anvands aven salivprov eller
urinprov.

Hur paverkar testet mig?

De flesta marker inga biverkningar av testet. Dexametason tas bara under en kort tid och i liten
mangd for denna undersokning.

Nar far jag svaret?

Din lakare eller sjukskoterska gar igenom nar och hur du far svaret. Du far ocksa veta vad
svaret betyder for dig och om nagra fler undersékningar behdvs.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Salivprov for kortisol

Salivprov kan anvandas for att undersdka kroppens produktion av hormonet
kortisol. Kortisol dr kroppens eget stresshormon och har aven betydelse for
amnesomsattningen. Provet kan anvandas for att utreda olika sjukdomar, till
exempel hypofystumor eller Cushings sjukdom.

Sa gar det till

Salivprovet ar smartfritt och enkelt att utféra hemma och innebar att du samlar upp lite saliv i ett
sarskilt rér. Du far noggranna instruktioner om hur du ska géra och nar salivprovet behéver tas.

Om du har fragor om hur du ska gora, eller kdnner dig oséker, kan du vanda dig till personalen
dar du far din behandling eller utredning.
Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din lakare eller kontaktsjukskdterska om hur du far svaret. Du far
ocksa veta ungefar nar svaret ar klart.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Dygnsurinsamling for att mata kortisol

En analys av dygnsurin kan anvandas for att underséka hur mycket kortisol som
utsondras fran kroppen under ett helt dygn. Kortisol ar ett hormon som paverkar
manga funktioner i kroppen, till exempel @mnesomsattningen och kroppens svar
pa stress.

Denna undersdkning hjalper lakaren att beddma om du har rubbningar i kortisolproduktionen
som kan bero pa din hypofystumor.
Hur ska jag forbereda mig?

Du far instruktioner om du behdéver goéra uppehall med vissa lakemedel innan och under
insamlingen.

Prata garna med din Iakare eller vardpersonalen om du har fragor.

Sa gar det till

Du samlar all urin som du kissar under ett helt dygn, oftast fran morgon till morgon. Du far
information fran vardpersonalen om hur du samlar in urinen och hur du lamnar in provet.

Det ar viktigt att samla all urin, sa att resultatet blir korrekt. Om delar av urinen saknas i provet
kan du behdva géra om provtagningen.’
Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din ldkare om hur du far svaret. Du far &ven veta ungefar hur lang tid
det tar innan svaret ar fardigt.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) ACTH-stimuleringstest (Synacthen)

ACTH-stimuleringstest underséker om dina binjurar kan bilda tillrackligt med
kortisol, ett livsviktigt hormon. Testet gors oftast om det finns misstanke om att
hypofysen inte ger tillrackligt med signaler till binjurarna. Du kan i sa fall beh6va
ersittningsbehandling med kortison.

Hur ska jag forbereda mig?

Du behover oftast inte forbereda dig pa nagot speciellt satt. Om du ska &ndra nagot i dina
mediciner infor testet far du information om det i din kallelse eller av din lakare.

Sa gar det till

Forst satts en venkateter (en liten tunn plastslang) i armen. Ett blodprov tas. Darefter far du en
spruta med ett &mne som stimulerar binjurarna att producera och frisatta kortisol, pa samma
satt som hypofysen normalt gor. Efter sprutan tas ett eller flera blodprov med férbestamda
intervaller.

Blodproven visar om dina binjurar kan bilda tillrackligt med kortisol.
Hela undersdkningen tar vanligen cirka 1-1,5 timme.
Ibland kan du k&nna av ett visst illamaende och en varmekansla i kroppen och ansiktet.

Du kan sitta eller ligga ner under tiden och kan prata med personalen om du har fragor.

Hur mar jag efterat?

De flesta mar som vanligt efter testet.

Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din lakare eller sjukskéterska om hur du far svaret pa
undersodkningen. Du far ocksa veta ungefar hur lang tid det tar innan svaret ar klart.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Annan undersokning

(D) Sinus petrosus-provtagning

Sinus petrosus-provtagning ar en serie blodprov som tas for att ta reda pa
varifran ett 6verskott av hormonet ACTH kommer. Detta gors efter en
konstaterad 6verproduktion av kortisol. Unders6kningen kan visa om 6verskottet
kommer fran hypofysen eller nagon annan del av kroppen.

Hur ska jag forbereda mig?

Du far veta hur du ska forbereda dig i din kallelse. Du kan behdva fasta infoér undersékningen.
Om du har fragor om undersdkningen, prata med din I&kare eller den personal som tar hand om
dig.

Sa gar det till

Provtagningen gors pa sjukhusets réntgenavdelning.

Du far lokalbeddvning. Darefter for lakaren in tunna plastslangar genom blodkarl i ljumskarna
upp till sma vendsa blodkarl i hjarnan, nara hypofysen. Blodprover tas darefter samtidigt fran
dessa karl samt fran en ytligare ven, for att jamféra halterna av hormoner.

Du far ett Iakemedel for att stimulera hormonerna under undersékningen.

Sjalva undersdkningen tar vanligtvis ungefar en till tva timmar. Du far stanna kvar pa sjukhuset
en stund efterat for observation.’

Hur mar jag efterat?

De flesta kan 8ka hem samma dag. Vissa kan ké&nna sig trotta efter undersdkningen.

Om du far ont, svullnar eller bléder vid stickstallet ska du kontakta sjukhuset.

Nar far jag svaret?

Olika specialister behdver diskutera resultatet fran undersokningen. Du och din Idkare kommer
Overens om hur och nar du far svaret.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Rontgen och bilddiagnostik

(D) Torstprov (utredning av ADH-brist)

Torstprov anvands for att undersoka om du har brist pa antidiuretiskt hormon,
ADH. Det ar ett hormon som hjélper kroppen att halla kvar vatska. Brist pa ADH
kan gora att du kissar stora mangder och ar ovanligt torstig.

Du far gora ett torstprov om du har stora urinmangder och din I&kare vill underséka om dina
njurar kan koncentrera urinen normalt.

Hur ska jag forbereda mig?

Du far veta i din kallelse om du ska gora nagot sarskilt innan toérstprovet. Ofta far du information
om nar du ska sluta dricka och om det ar nagot annat du ska ténka pa.

Sa gar det till

Torstprovet gors pa sjukhuset.

Under provet far du inte dricka. Personalen mater noga hur ofta du kissar och tar blodprover
samt urinprover vid bestamda tider.

Du kan behdva stanna nagra timmar eller 6ver dagen pa sjukhuset. Ibland gérs utredningen pa
en vardavdelning dar du behdver stanna kvar dver natten.

Nagon fran vardpersonalen haller kontakt med dig under hela provet. Du far hjalp om du kanner
dig dalig eller torstig.

Hur mar jag efterat?

Efter provet far du borja dricka igen. De flesta mar som vanligt direkt efterat. Du kan kanna dig
trott eller torstig men det brukar ga éver nar du har fatt i dig vatska.

Nar far jag svaret?

Du kommer 6verens med din lakare eller sjukskdterska om hur du far svaret. Du far ocksa veta
ungefar hur lang tid det kan ta innan du far svaret.
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6. UPPFOLJNING OCH NASTA STEG
Uppfdljning

Sammanfattning av min vard
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6. UPPFOLJNING OCH NASTA STEG
Uppfdljning

Min uppfoljning
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6. UPPFOLJNING OCH NASTA STEG
Uppfdljning

(D) Uppfoljning av hypofystumorer

Du kommer att féljas upp av det team som behandlar dig for din hypofystumor.
Uppfoljningen innebar aterbesok och olika undersékningar. Du far en plan for
hur du kommer att foljas upp.

Syftet med uppféljningen ar att

o tidigt upptacka om tumoren kommer tillbaka

o folja upp dina behov av stdd och rehabilitering

e upptacka och behandla eventuella biverkningar eller komplikationer av din behandling.

Du far en individuell plan for hur din uppféljning kommer att se ut. Uppf6ljningen sker enligt det
nationella vardprogrammet for hypofystumérer.’

Vad omfattar uppféljningen?

e Du kan bli kallad till aterbesok, ibland aven genom telefon- och videométen.

e Du kommer ibland att fa Iamna blodprover eller géra bilddiagnostiska undersékningar med till
exempel magnetkamera.

e Du kan ocksa behdva fylla i formular eller skatta din halsa for att vardpersonalen battre ska
kunna félja hur du mar over tid.

Din lakare och ditt vardteam diskuterar med dig hur ofta du ska komma pa kontroller. Det kan
handla om regelbundna aterbesdk och ibland tatare kontroller, sarskilt om du har kvarstaende
hormonbrist eller andra behov.

Kontakta varden om du har fragor eller besvar

Prata garna med din kontaktsjukskoterska eller I1akare om du undrar nagot kring din uppf6ljning
eller om du far nya besvar. Du kan ocksa hora av dig om det &r nagot som férandras i hur du
mar. Det kan till exempel vara om du marker nya symtom, upplever férédndrad syn, kanner dig
ovanligt trétt eller far besvar som du inte har haft tidigare.
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6. UPPFOLJNING OCH NASTA STEG
Uppfdljning

(D) Uppfoljning vid akromegali

Nar du har behandlats for en GH-producerande hypofystumoér, kommer du att
foljas upp regelbundet hos din behandlande mottagning. Uppfoljningen innebar
aterbesok och olika undersokningar. Du far en plan for hur du kommer att féljas
upp.

Syftet med uppféljningen ar att

tidigt upptacka om tumaoren okar i storlek

kontrollera att produktionen av tillvaxthormon ar normal

folja och behandla eventuella biverkningar eller komplikationer

stbdja dig i din aterhamtning.

Du far en personlig plan som beskriver hur just din uppféljning kommer att se ut. Uppfdljningen
kommer att paga under manga ar."’

Vad omfattar uppféljningen?
o Du kommer att bli kallad till aterbesok, dar du far traffa lakare och eventuellt andra
yrkesgrupper som ingar i ditt vardteam.

e Du kommer att fa lamna blodprov for att kontrollera hormonnivaer och andra varden som kan
paverkas efter behandlingen.

e Du kommer att bli kallad till bilddiagnostiska undersékningar med till exempel magnetkamera
for att kontrollera att tumdren inte har kommit tillbaka.

¢ Du kan komma att kallas till synundersokningar, om din syn har blivit paverkad av tumoéren
eller behandlingen.

e Behovet av stdd och eventuell rehabilitering tas ocksa upp vid uppféljningsbestken. Ofta
behdvs samarbete mellan primarvard och specialistmottagningar.

Kontakta varden om du har fragor eller besvar

Vid sidan av de planerade kontrollerna ar det bra om du hor av dig om du far nya symtom, till
exempel huvudvark, synférandringar eller om du kanner dig ovanligt trétt eller sjuk. Prata garna
med din kontaktsjukskoterska eller lakare om du har fragor om din uppféljning eller om det ar
nagot sarskilt du undrar 6ver.
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Uppfdljning

(D) Uppfoljning vid Cushings sjukdom

Du kommer att foljas upp regelbundet efter operationen av din hypofystumor.
Uppfoljningen innebar aterbesok och olika undersékningar. Du far en plan for
hur du kommer att foljas upp.

Kortisonbehandling trappas ner

Efter hypofysoperationen kommer din kroppsegna kortisolproduktion inte vara tillrécklig och du
behandlas darfér med kortison. Dosen minskas successivt med férhoppning om att du efter
nagra manader kan vara utan behandling och den egna produktionen har normaliserats. Dosen
minskas utifran hur du mar och svaren pa dina blodprover.

Det ar vanligt att uppleva kortisolabstinens under tiden. Tecken pa detta &r bland annat smarta i
muskler och leder, trétthet, somnproblem, muskelsvaghet, humérsvangningar, huvudvark,
illamaende, svettningar, yrsel och koncentrationssvarigheter.

Du kan alltsa ma samre efter operationen och aterhamtningen kan ta tid. Under tiden kan du
behdva stod fran din ldkare och kontaktsjukskoterska.

Efter operationen behdver du dven kanna till hur du ska agera vid tillstand dar du riskerar att fa
akut kortisolbrist.

Uppfoéljning enligt individuell plan

Du foljs upp regelbundet efter behandlingen av din ACTH-producerande hypofystumor. Syftet
med uppféljningen ar att

o tidigt upptacka om tumdren eller sjukdomen kommer tillbaka

e se hur du mar och hur dina hormonnivaer fungerar

o ta hand om eventuella biverkningar eller nya besvar som kan uppsta efter behandlingen

o stddja dig i din aterhdmtning och vardag.

Du far en individuell plan for hur din uppféljning kommer att ga till. Uppfdljningen kan paga i
manga ar.

Vad omfattar uppféljningen?

Uppféljningen kan innehalla besdk pa mottagningen, telefonsamtal, digitala méten eller att du
lamnar prover. Det kan ocksa bli aktuellt med olika undersokningar, som blodprover eller
rontgenbilder, for att folja hur kroppen och hormonerna fungerar. Ibland kan du behéva fylla i
formular om din halsa for att vardpersonalen ska fa en bra bild av hur du mar.

Hur ofta du blir kallad till uppféljning och vilka undersokningar som gors beror pa hur din
sjukdom har sett ut och vilken behandling du har fatt.
Kontakta varden om du har fragor eller besvar

Tveka inte att ta kontakt med din kontaktsjukskoterska eller [akare om du har fragor kring hur
uppfoljningen gar till eller om du far nya besvar. Du kan ocksa kontakta varden om du undrar
Over nagot kring din behandling eller aterhamtning.
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3.UPPFOLJNING OCH NASTA STEG
Livet efter behandling

(D)Uppfoljning och vard under graviditeten vid
Cushings sjukdom

Det ar ovanligt att bli gravid under sjukdomstiden pa grund av de hdga kortisonnivaerna,
som hammar frisattning av kdnshormonerna. Detta gor oftast att mensen férsvinner och
det bli svarare att bli gravid.

Sjukvarden avrader aven kvinnor att bli gravida under pagaende Cushings sjukdom
eftersom manga av lakemedlen medfoér 6kade risker for fostret. Det finns dven en 6kad risk
for att fa blodproppar. For att minska riskerna ar det en fordel att forsoka fa kontroll Gver
sjukdomen fore en graviditet. Om man anda blir gravid under sjukdomstiden opereras man
oftast under andra trimestern.

(D)Uppfoljning och vard under graviditeten vid
akromegali

Om du har akromegali och vill bli gravid behdver du vara valbehandlad och traffa en
endokrinolog vid ett universitetssjukhus.

Nar du har blivit gravid kommer du att foljas av specialistmddravarden. Du har aven lite
hogre risk att fa graviditetsdiabetes.

Manga av dina lakemedel kan du fortsatta anvanda fram tills att du har blivit gravid.
Darefter behdver du goéra uppehall med dina behandlingar, i samrad med din lakare.
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Livet efter behandling

(D)Uppfoljning och vard efter forlossningen vid
hypofystumor

Uppfdljningen av en hypofystumor fortsatter efter forlossningen nar hormonbalansen
férandras igen. Nar en ny kontroll med magnetkamera gors varierar beroende pa
sjukdomen, graviditeten och férlossningen.

Om din medicinering har pausats under graviditeten kan du behéva ateruppta den, i samrad
med din l&kare och med hansyn till om du ammar.
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7. PRAKTISKA RAD
Ekonomisk ersattning och bidrag

(D) Kanslor efter behandlingen

Att behandlas for en svar sjukdom ar for manga omtumlande bade fysiskt och

psykiskt. Sjukdomen kan fortsitta att paverka halsan, arbetet, relationerna och
ekonomin, aven efter behandlingen. Du kan fa stéd och vid behov kontakt med
en kurator.

Vanligt att kénna oro och vara trott

Nar behandlingen ar slut ar det manga som kanner radsla och oro snarare an lattnad och gladje
— trots att behandlingen har varit framgangsrik. Vissa upplever tiden efter behandlingen som en
krisperiod. Manga lever med en oro for aterfall. Oron kanske aldrig férsvinner helt, men brukar
minska med tiden. Dessa kanslor kan paverka ditt valbefinnande langt efter att behandlingen ar
slut.

Aven fysiska biverkningar kan paverka dina kanslor. En vanlig biverkning &r extrem trotthet, sa
kallad fatigue. Du kan kanna att aktiviteter kraver mer energi av dig an tidigare. Kanske har din
sexuella lust minskat eller férsvunnit, samtidigt som ditt behov av narhet har 6kat. Kanske har
din kropp férandrats och det tar tid for dig att kanna dig bekvam med den igen.

Det finns hjalp att fa

Prata med din kontaktsjukskoterska om hur du mar. Du kan fa rad och stdd och vid behov hjalp
att fa kontakt med en kurator.

Prata ocksa med din endokrinmottagning om uppféljning av hormoner och syn — uppféljningen
ar ofta livslang."

Om du har eller riskerar att fa kortisolbrist ska du fa ett kortisonkort och utbildning i hur du ska
hantera en akut kortisolbrist.?

Om du marker minskad sexlust eller har fragor om fertilitet, ta upp det med din endokrinolog,
gynekolog eller androlog. Det kan bero pa hormonférandringar som gar att utreda och i manga
fall behandla.?

Rad for att ma bra

o Fysisk aktivitet kan gora att du blir piggare och mar battre. Du kan exempelvis promenera
eller géra nagot mer anstrangande.

e Prova mindfulness, meditation, yoga, massage eller gigong. Det kan minska stress och
obehag.

e Taendagitaget.

¢ Planera vardagen och hall dig till fasta rutiner.

e FOrsok att hitta saker att géra som kanns roliga.

e Traffa personer du tycker om.

e Prata med narstaende om hur du kdnner och vad du behdver.

¢ Hitta nagon att prata med. Du kan till exempel kontakta patientféreningar eller
sjalvhjalpsgrupper om du vill prata med nagon som har varit i samma situation. Du kan ocksa
fa samtalsstod av till exempel en kurator.
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Ekonomiskt stod for dig som ar sjuk

Din ekonomi kan paverkas nar du ar sjuk och inte kan
arbeta eller studera som vanligt. Det finns

ekonomiskt stod du kan s6ka. Kuratorn pa sjukhuset
kan beritta vilka mojligheter som finns. Kuratorn kan
ocksa hjalpa dig att goéra ans6kningar om det behovs.

Nér du ér sjuk kan du ansbka om

Sjuklén och sjukpenning ekonomiskt stod.

| Sverige finns en lag om allman sjukférsakring som ar till for att ge trygghet for personer som
blir sjuka och behoéver sjukskrivas. Vissa ersattningar kraver att du har jobbat och betalat skatt,
medan andra gar att s6ka bara du bor i Sverige. Om du far ersattning fran din arbetsgivare
kallas det sjukldon. Om du far ersattning fran Férsakringskassan kallas det sjukpenning.

Om du ar anstalld med ratt till sjuklon ska du sjukanmala dig den forsta sjukdagen till din
arbetsgivare. Arbetsgivaren betalar sjuklon for de férsta 2 veckorna du ar sjukskriven. Darefter
behdver du ansdka om sjukpenning fran Forsakringskassan for att fa fortsatt ekonomisk
ersattning. Det ar bra att ans6ka om sjukpenning sa snart som mgjligt.

Sjukpenning ar den vanligaste ersattningen, och summan varierar beroende pa vilken inkomst
du har. Men det finns ett tak, alltsa ett maxbelopp som Foérsakringskassan far betala ut. Du kan
rakna ut ungefar hur mycket du kan fa i sjukpenning genom Ersattningskollen.

Om du ar anstalld utan ratt till sjuklon eller ar studerande, féraldraledig, arbetssdkande eller
egenforetagare, ska du sjukanmala dig forsta sjukdagen till Férsakringskassan. Da kan du
ansoka om sjukpenning for utebliven inkomst eller behalla ditt studiestdd.

Studiestdd och sjukpenning

Om du arbetar vid sidan av dina studier kan du fa behalla ditt studiestéd och dven anséka om
sjukpenning under din sjukskrivning. For att fa sjukpenning maste du tjana ett minimibelopp per
ar.

Om du bara studerar kan du fa behalla ditt studiestéd under din sjukskrivning.

Det ar Centrala studiestédsnamnden, CSN, som avgor om du far behalla ditt studiestdd nar du
ar sjukskriven.

Vem har ratt till sjukpenning?

Forsakringskassan bedémer om du har ratt till sjukpenning efter att de har fatt in sjukanmalan,
ansdkan om sjukpenning och ett lakarintyg. FOr att du ska ha réatt till sjukpenning behdver du
uppfylla tva kriterier:

¢ Du ska ha en sjukdom eller skada.

¢ Sjukdomen ska satta ner din arbetsférmaga med minst en fjardedel.
Forsakringskassans beddémning handlar om din arbetsférmaga, inte din sjukdom i sig eller hur
du mar.

P Las mer pa forsakringskassan.se. S6k pa Sjukpenning, Forsakrad i Sverige och
Ersattningskollen.

P Telefonnummer till Foérsakringskassan: 0771-524 524.
P Las mer pa 1177.se. SOk pa Ekonomiskt stod nar du ar sjuk.
P Las mer om vad som galler for studerande pa CSN.se. Sok pa Sjuk.
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P Las mer om vad som galler for arbetssdkande pa arbetsformedlingen.se. S6k pa Om du blir
sjuk.
Kan jag bade jobba och fa ersattning samtidigt?

Manga klarar av att jobba trots svar sjukdom, men kanske inte pa heltid. Det ar fullt mojligt att
jobba deltid och anstka om ersattning fran sjukférsakringen for tiden du inte jobbar. Men det
finns regler som sager hur mycket tid du kan jobba och hur mycket tid du far ersattning for.

P Las mer pa forsakringskassan.se. Sok pa Sjukpenning for anstallda eller Sjukpenning for dig
med enskild firma.

Forsorjningsstod

Du kan anstka om forsorjningsstdd hos socialtjansten i din kommun, om du har svart att
forsorja dig sjalv och din familj. Férsorjningsstddet ska tillgodose hushallets regelbundna utgifter
per manad.

P Las mer pa socialstyrelsen.se. S6k pa Ekonomiskt bistand — for privatpersoner.

Avskrivning av studielan

| vissa fall kan ditt studielan skrivas av helt eller delvis om du ar sjuk och har svart att betala av
ditt Ian. Olika regler galler for olika lan.

P Las mer pa CSN.se. SOk pa Avskrivning av studielan.

Aktivitetsersattning

Du kan soka aktivitetsersattning om du ar 19—-29 ar och har en sjukdom eller
funktionsnedsattning som gor att du inte kan arbeta under minst ett ar. For att ha ratt till
ersattning maste du vara forsakrad i Sverige.

P Las mer pa forsakringskassan.se. Sok pa Aktivitetsersattning.

Forséakringar

Det finns forsakringar som kan ge ersattning i samband med sjukdom och sjukskrivning, till
exempel sjukférsakring.

Fonder, stiftelser och foreningar

Om du har en sjukdom finns det fonder, stiftelser och féreningar som ger stéd till vard, alternativ
vard, rehabilitering, lager, vardresor, hjalpmedel, fritidshjalpmedel med mera.

Ensamstaende, foraldrar och familjer med lag inkomst kan s6ka ekonomiskt stdd till kiader,
hyra, heminredning, hushallsmaskiner, ombyggnad, resor med mera.
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Hogkostnadsskydd

Hogkostnadsskydd innebar att du inom ett ar inte behover betala mer an ett visst
belopp for vard i din region. Sedan far du ett frikort som galler ett ar fran datumet
for den forsta kostnaden.

Nar du soker vard, far hjalpmedel och anvander sjukresor betalar du en patientavgift. Varje
region bestammer vilken avgift som ska galla fér de olika tjansterna.

Det finns olika hdgkostnadsskydd for 6ppen sjukvard, sjukresor och hjalpmedel. Dygnsavgiften
for att vara inlagd pa sjukhus omfattas inte.

Det finns aven ett hogkostnadsskydd for lakemedel som du hamtar ut pa recept.

Det ar regeringen som beslutar om vilken som ska vara den hégsta nivan for
hdgkostnadsskydden. Regioner kan besluta att ha en lagre niva.

Om du nar upp till hégkostnadsbeloppet fér nagon av tjansterna inom ett ar far du ett frikort.
Frikortet kan utfardas elektroniskt eller i pappersformat. Kortet galler ett ar fran det datum da
den forsta kostnaden registrerades.

Hogkostnadsskyddet och frikortet galler &ven i andra regioner

Om du har ett elektroniskt frikort kan du behéva ta med dig en papperskopia av kortet om du
ska fa vard i en annan region. Ta kontakt med din region for att fa en papperskopia.

P Las mer pa 1177.se. S6k pa Patientavgifter och hégkostnadsskydd.

P For att fa information om ditt hogkostnadsskydd for lakemedel, logga in pa 1177.se och valj
Lakemedelstjanster.

Patienthotell

Om du bor langt ifran sjukhuset kan du fa bo pa ett patienthotell under en period.
Da behover du inte aka hem mellan de tillféllen du far vard. Det ar vardpersonal
som beslutar om du kan bo pa patienthotell.

Ett patienthotell brukar ligga néra sjukhuset dar du far vard. Det &r inte alla sjukhus som har ett
patienthotell. Ibland kan det vara ett vanligt hotell.

Pa patienthotellet har du eget rum eller ett rum som du delar med narstaende. Pa vissa
patienthotell finns det vardpersonal tillganglig som kan hjalpa dig om du undrar nagot eller far
besvar. Oftast ar det sjukskoterskor eller underskoterskor.

Det varierar mellan regionerna hur mycket du far betala for att bo pa ett patienthotell. Prata med
din kontaktsjukskoterska eller 1as pa 1177 for att fa veta vad som galler i din region.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Patienthotell.

Sjukresor

Du kan ha ratt att bestalla sjukresor som betalas av din region. Du betalar alltid
en viss avgift sjalv.

Nar kan jag ha ratt till sjukresor?
Alla sjukresor grundar sig pa en medicinsk bedémning av dina férutsattningar och behov.

| vissa regioner har du automatiskt ratt till sjukresor om du har fardtjanst.
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Om du kallas till ett annat sjukhus for vard far du ett sjukreseintyg.

Du kan aven fa ersattning for kostnader du har for att resa pa egen hand till en vardgivare.
Spara alla kvitton for att fa ersattning fran din region.

Du betalar alltid en egenavgift

Det finns en avgift du alltid betalar sjalv, den sa kallade egenavgiften. Hur hdg den ar,
bestammer varje region och beror pa vilket fardsatt du valjer.

Nar har jag inte ratt till sjukresor?

Du har inte ratt till en sjukresa pa grund av att du har langt till sjukhuset eller for att det ar
besvarligt med till exempel tagtider som inte passar.

Om du sjalv valjer att vanda dig till en annan region har du inte ratt till ersattning.

P Las mer om vad som galler i din region pa 1177.se. Sok pa Sjukresor.

Tandvard

Till och med 19 ars alder har du som ar forsadkrad i Sverige ratt till gratis
tandvard. Fran och med 20 ars alder betalar du sjalv for din tandvard, men med
ett allmént tandvardsbidrag. Du kan ocksa ha rétt till ett sarskilt tandvardsbidrag.

Sarskilt tandvardsbidrag

Om du har en sjukdom eller funktionsnedsattning som paverkar tanderna kan du behéva
forebyggande tandvard. Du kan da ha ratt till sarskilt tandvardsbidrag. Bidraget galler endast
undersodkning och forebyggande tandvard. Det ar tandlakaren eller tandhygienisten som avgor
om du har ratt till bidraget. Oftast kravs ett I&karintyg fran din behandlande lakare for att styrka
din sjukdom eller funktionsnedsattning.

P Las mer pa forsakringskassan.se. S6k pa Tandvardsstod.
P Las mer pa 1177.se. SOk pa Sarskilt tandvardsbidrag.
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Hjalp hemma och i vardagen

Du kan ha ratt till hemtjanst, hemsjukvard, bidrag for bostadsanpassning och
olika hjalpmedel.

Hjalp och stéd hemma

Din kommun kan erbjuda olika insatser om du behdver hjalp och stéd i ditt vardagliga liv

hemma. Behovet kan vara tillfalligt, under behandling och rehabilitering, eller permanent.

Insatserna utfors av personal fran hemtjansten eller boendestdd, eller av ledsagare. Exempel

pa hjélp och stdéd du kan fa:

e trygghetslarm, om du till exempel har latt for att ramla och snabbt behéver kontakta
hemtjansten

e tillsyn och allméan skétsel av hem och hushall, till exempel stadning, tvatt och handling

e personlig omvardnad

e ledsagning, dar en person som stdd kan folja med till aktiviteter eller besok.

Det ar en handlaggare i kommunen som beddémer om du ska fa stédinsatser hemma, och vilken
typ av insatser. Insatserna regleras av socialtjanstlagen. Bedémningen gors tillsammans med
dig och géarna dina narstaende.

Bostadsanpassning

Du kan anstka om bidrag fran kommunen for att din bostad ska anpassas, om du har en
sjukdom som leder till en funktionsnedsattning.

Prata med din kontaktsjukskoterska, din arbetsterapeut eller vardcentral for att fa hjalp med en
beddmning av vilka anpassningar du kan behoéva.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Bostadsanpassning.

Hjalpmedel

Du kan behdva hjalpmedel for att du ska ha en sa god funktion och livskvalitet som mgjligt. Det
finns manga olika sorters hjalpmedel. Det kan vara till exempel olika hjalpmedel om du har svart
att ga som rullstol och rullator, eller en duschbrada att satta dver badkaret. Hjalpmedel bedoms
utifrén dina behov och skrivs ut av en arbetsterapeut eller fysioterapeut.

Om du till exempel har en stomi, ett svarlakt sar eller diabetes behdver du anvanda hjalpmedel
som skrivs ut pa samma satt som lakemedel och ingar i hégkostnadsskyddet for [akemedel.
Oftast far du hamta ut hjalpmedlen pa apotek. | vissa regioner ar det kostnadsfritt och levereras
hem till dig pa samma satt som till exempel inkontinenshjalpmedel.

Prata med din kontaktsjukskdterska om du behdver hjalpmedel.

P Las mer om vad som galler i din region pa 1177.se. Sok pa Hjalpmedel.

Planerad vard hemma

Viss vard kan du f& hemma i stéllet for att aka till vardcentralen eller vardas pa sjukhus.
Vardpersonalen utgar fran dina behov i bedémningen av om du behdver vard hemma.

Du kan ocksa fa rehabiliterande insatser i hemmet. Du kan vardas hemma av lakare,
sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator eller annan personal, beroende pa dina
behov. Det varierar mellan olika regioner vilken vard som kan ges i hemmet och vem som utfor
varden. Ibland ar det regionen som ansvarar for hemsjukvarden, ibland kommunen. Utférare
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kan vara offentligt agda eller privata. Du har alltid ratt till vard som ar anpassad efter dina behov,
oavsett hur varden ar organiserad.

Viss vard kan du ibland utféra sjalv, med eller utan stéd av ndgon annan som inte ar halso- och
sjukvardspersonal, till exempel en narstaende, en personlig assistent eller personal pa ett
boende. Det kallas da egenvardsatgarder och ar reglerat i lagen om egenvard. Vad som ar en
egenvardsatgard beddms fran fall till fall. Det kan till exempel handla om att

ge eller ge sig sjalv injektioner i underhuden

mata blodtrycket

ta pa eller av stdédstrumpor
e hantera infarter.

Bedodmningen att du eller den som ska hjalpa dig klarar att genomféra egenvardsatgarderna pa
ett sdkert satt ska goras av legitimerad vardpersonal och dokumenteras i ett intyg som blir ett
slags dverenskommelse mellan dig och varden. Du eller en narstdende kan aldrig tvingas till att
utféra egenvard.

P Las mer om vad som géller i din region pa 1177.se. S6k pa Planerad vard hemma.
P Las mer pa socialstyrelsen.se. Sk pa Egenvard.
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Rattigheter

Rattigheter

Haélso- och sjukvarden i Sverige styrs av ett stort antal lagar. Lagarna finns till for
att varden ska vara god, saker och jamlik for alla. Som patient har du en rad
rattigheter. Du ska kdnna dig trygg, bli lyssnad pa och fa den vard du behover.
Om nagot gar fel ska det utredas och du har méjlighet till ersattning.

Halso- och sjukvardslagen

Varden i Sverige styrs overgripande av halso- och sjukvardslagen, HSL, som ar en sa kallad
ramlag. Det betyder att den anger krav, mal och riktlinjer for varden och styr
ansvarsférdelningen mellan regioner, kommuner och andra vardgivare. Lagen syftar till att
sakerstalla att alla far god och jamlik vard och att varden systematiskt forbattras. Detaljerna
kring patienters rattigheter regleras i andra lagar.

P Las mer pa socialstyrelsen.se S0k pa Halso- och sjukvardslagen.

Behandling av personuppgifter

Varje gang du ar i kontakt med varden registreras uppgifter om dig. Det kan vara till exempel
personnummer, kontaktuppgifter och naturligtvis information om din halsa. Uppgifterna sparas
och anvands for att du ska kunna fa sa bra vard som majligt.

Vilka uppgifter som far sparas, hur lange och vem som har tillgang till dem ar noga bestamt och
reglerat i lag. Det ar bara de personer som deltar i din vard eller som behover det i sitt arbete
som far tillgang till dina uppgifter.

Det ar din vardgivare som har ansvar for att personuppgifterna hanteras pa ett korrekt och
lagligt satt. Vardgivaren har rutiner for att upptacka och utreda om nagot felaktigt har hant med
personuppgifterna. Med vardgivare menas till exempel ett sjukhus eller en vardcentral.

Personuppgifter hanteras enligt patientdatalagen och EU:s dataskyddsférordning.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Personuppgifter i varden.

Tystnadsplikt och sekretess

Alla som arbetar i varden har tystnadsplikt. Det innebar att de inte far beratta fér nagon vad de
vet om dig, din sjukdom eller din behandling. | princip far de bara beréatta det du sjalv har
godkant.

Alla uppgifter i journalen omfattas av tystnadsplikt och sekretess. Journalen far bara lasas av
den personal som behdéver uppgifterna for att kunna ge dig en bra och saker vard.
Tystnadsplikten och sekretessen galler aven mellan personalen.

For att du ska fa god och saker vard nar du kommer till ett nytt stalle behdver vardpersonalen
ofta fa tillgang till dina journaler fran tidigare vardgivare. Du bestammer dock sjalv om du
samtycker till att informationen delas. Om det ar fara for ditt liv kommer vardpersonalen inte att
vanta pa ditt samtycke.

Patientlagen

Patientlagen starker patientens stéllning, integritet, sjalvbestdmmande och delaktighet. Den
tydliggor ocksa kommuners och regioners ansvarsomraden.
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Exempel pa dina rattigheter:

e Du ska fa framféra egna 6nskemal om behandling eller vard och planera din vard tillsammans
med din lakare och kontaktsjukskoterska.

¢ Du ska fa begriplig information om din sjukdom och den behandling du erbjuds.
e Du ska fa informationen skriftligt om du vill det.

e Du ska fa information om mdjligheten att valja olika behandlingar, om det finns méjlighet att
valja. Lakaren ar den som slutligt bedémer om den vard du 6nskar ar motiverad medicinskt
och enligt vetenskap och beprévad erfarenhet.

e Du ska fa en fast vardkontakt som kan samordna olika insatser och formedla kontakter inom
varden. Inom varden ar det oftast kontaktsjukskéterskan som ar den fasta vardkontakten.

e Du ska fa mojlighet att se din journal. Journalen tillhér varden, men du kan begara att fa en
kopia pa de handlingar du vill. Du kan ocksa lasa din journal om du ar inloggad pa 1177.se.

¢ Du ska fa mgjlighet till en ny medicinsk bedémning vid allvarlig eller livshotande sjukdom. Det
kallas ocksa second opinion.

e Du har alltid ratt att saga nej till vard och behandling. Du kan ocksa avbryta pagaende
behandling och Iamna sjukhuset eller mottagningen nar du vill. | sa fall kan din lakare inte
ansvara for foljderna, utan ansvaret blir ditt eget.

P Las mer pa 1177.se. S6k pa Patientlagen.

Vardgarantin

Vardgarantin innehaller bestammelser om hur manga dagar du langst ska behdéva vanta.

Kontakt med primarvarden samma dag

Samma dag som du soker hjalp for ett halsoproblem ska du fa kontakt med primarvarden, till
exempel vardcentralen eller sjukvardsradgivningen. Det kan ske via telefon eller ett besok.

Medicinsk bedémning i primérvarden inom 3 dagar

Du ska fa en medicinsk bedémning av legitimerad personal i primarvarden inom 3 dagar.

Besok i specialistvarden inom 90 dagar

Du ska fa en tid for besok hos den specialiserade varden inom 90 dagar. Det galler bade med
och utan remiss.

Behandling pabdrjad inom 90 dagar

Efter beslut om behandling, till exempel en operation, ska du fa en tid for det inom 90 dagar.

Vardgarantin géller bara inom din region

Vardgarantin galler bara i den region dar du ar folkbokférd. Om du valjer att soka vard i en
annan region, ar du inte garanterad att fa vard inom nagon bestamd tid.

Akut vard ska du fa sa fort som mojligt

Akut vard berérs inte av vardgarantin. Om du blir akut sjuk eller skadad ska du fa vard sa fort
som majligt, var du an ar. Det ar en sjukskoterska eller lakare som bedémer hur snabbt du
behover vard.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Vardgaranti.
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Ny medicinsk bedémning — second opinion

Du som har fatt diagnosen hypofystumér kan fa mojlighet till en ny medicinsk bedémning, aven
kallad second opinion. Det innebar att din sjukdom bedéms av en specialist pa en annan
specialistvardsmottagning inom eller utanfér din region. Syftet ar att du ska kanna dig trygg med
att du har fatt en korrekt diagnos och att den féreslagna behandlingen ar lamplig for dig utifran
vetenskap, beprovad erfarenhet och dina férutsattningar.

For att fa en ny medicinsk beddémning ska du prata med din kontaktsjukskoterska eller lakare.
De ordnar med remiss till en annan mottagning. Nar bedémningen dar &r klar kommer du och
din behandlande l&kare tillsammans att diskutera svaret och vilket behandlingsalternativ som
passar dig bast.

Den nya medicinska beddmningen betalas av den region dar du ar folkbokférd.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Ny medicinsk bedémning.

Patientsynpunkter

Det ar viktigt att saga till om du har varit med om nagonting i varden som gjort dig ledsen, arg,
besviken eller upprord, eller om du tycker att du har fatt fel vard eller behandling. Kontakta i
forsta hand den mottagning eller avdelning dar du har blivit behandlad. Du kan &ven vanda dig
till patientn@mnden eller Inspektionen for vard och omsorg.

Patientndmnden

Patientndmnden ar en fristdende och opartisk instans som finns i alla regioner. Till
patientnamnden kan du vanda dig med fragor som ror all offentligt finansierad vard:

e regionens halso- och sjukvard
e kommunernas halso- och sjukvard

e privata vardgivare som har avtal med regionen eller kommunen

Ditt arende kan leda till att kvaliteten forbattras sa att inte samma sak hander igen.

For att fa kontakt med patientnamnden kan du fraga vardpersonalen dar du har fatt vard. Det
finns ocksa information pa regionens webbplats. Du kan ringa eller skriva till patientnamnden.

Inspektionen for vard och omsorg

Inspektionen for vard och omsorg, IVO, ar en statlig myndighet som utreder handelser i varden.
IVO tar reda pa om nagot blev fel och varfor. IVO beddmer ocksa vad som ar viktigt att atgarda
for att inte samma sak ska handa igen.

Innan du anmaler ett klagomal till IVO bor du ha framfort klagomalet till vardgivaren, alltsa den
verksamhet dar du har fatt vard, eller till patientndmnden i din region. Vardgivaren har en
skyldighet att ta emot och svara pa dina klagomal och synpunkter. IVO utreder i huvudsak ett
klagomal forst nar vardgivaren har fatt méjlighet att besvara klagomalet.

Exempel pa vad en anmalan kan handla om:

¢ utebliven, forsenad eller fel diagnos eller behandling
e brister i remisshantering

o fel vid [akemedelsbehandling

o felaktigt utférd behandling

o vardrelaterade infektioner

o fallskador i samband med vard.
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P Las mer pa ivo.se.
P Las mer pa 1177.se. S6k pa Om du inte ar néjd med varden.

Ersattning vid instélld operation

Du kan ha ratt till ersattning om en planerad operation stélls in. Olika regioner har olika regler.
Ofta ar forutsattningen att du har fatt beskedet mindre an 48 timmar fore, och att operationen
inte genomférs inom 24 timmar efter den ursprungliga tiden fér operationen.

Du har inte ratt till ersattning om operationen stalls in pa grund av ditt halsotillstand eller av dina
personliga skal.

Du kan fa mer information och du séker ersattning fran den vardenhet som skulle ha gjort
operationen.

Erséttning vid skada

Patientforsakringen, Landstingens 6msesidiga forsékringsbolag, Lof

Du kan ha réatt till ersattning enligt patientskadelagen, om du far en skada i samband med vard.
Du soker ersattning fran Landstingens émsesidiga férsakringsbolag, L6f, pa deras webbplats
eller via en blankett. Lof finns for patienter inom offentligt finansierad vard.

Exempel pa vad en ansokan till L6f kan handla om:

e Du har smittats vid en behandling.

e Det ar fel pa den utrustning som har anvants eller den har anvants fel.
e Du har fatt en felaktig eller forsenad diagnos.

e Du har fatt en felaktig ordination av lakemedel.

e Du har skadats i ett olycksfall i samband med vard.

P Las mer pa lof.se.
P Las mer pa 1177.se. SOk pa Ersattning vid patientskada.

Patientférsakringsféreningen, PFF

Patientforsakringen galler inte om vardgivaren inte ar forsakrad. Da kan du vanda dig till
Patientforsakringsforeningen, PFF, som hanterar skador som har uppstatt hos oférsakrade
vardgivare.

P Las mer pa pff.se.

Lakemedelsforsakringen

Du kan vanda dig till Lakemedelsférsakringen och anstka om ersattning, om du anser dig ha
blivit skadad av ett lakemedel. Du anmaler skadan genom att fylla i en sarskild blankett som du
kan ladda ner pa Iff.se. Du kan ocksa hitta blanketten pa apotek och vardmottagningar.

P Las mer pa Iff.se.

Tolk

Du har ratt till en tolk i motet med varden, om du inte talar svenska eller om du har en
funktionsnedsattning som paverkar din férmaga att kommunicera. Prata med din
kontaktsjukskdterska om du behdver tolk.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Tolkning till mitt sprak och Tolktjanster vid funktionsnedsattning.
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Vard i en annan region eller ett annat land

Vard i en annan region

Du kan sdka 6ppenvard i hela landet, men varje region har sina egna bestammelser foér
exempelvis om du behdéver remiss eller inte.

P Las mer pa 1177.se. S6k pa Vard i en annan region.

Vard i ett annat land

Du kan ha rétt att fa planerad vard i ett annat EU-land, EES-land eller Schweiz, om du ar
forsakrad for vardformaner i Sverige.

P Las mer pa forsakringskassan.se. Sk pa Patient som ska stka vard utomlands.
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Att delta i en forskningsstudie

Under behandlingstiden kan du fa fragan om du vill delta i en forskningsstudie
som kan 6ka kunskapen om sjukdom. Det kan till exempel innebara att lamna
blodprov eller prova nya lakemedel. Du viljer sjalv om du vill vara med, och du
kan ndr som helst angra dig.

Syftet ar att forbattra varden

Forskningen forbattrar varden i framtiden och ar darfér mycket viktig. Den leder till battre och
sakrare metoder for att stélla diagnos. Nya lakemedel och behandlingar utvecklas, sa att varje
patient kan fa just den behandling som hen behdver. Sjukvarden kan bara utvecklas om
patienter som behandlas vill delta i forskningsstudier och utvecklingsarbete.

Studierna godkanns av en myndighet

Innan en forskningsstudie far genomféras maste forskarna beskriva for
Etikprévningsmyndigheten vilka mdjliga risker eller problem som kan finnas for deltagarna. Det
ar bara om myndigheten bedémer att nyttan évervager riskerna som studien far paborjas.

Vad kan det innebéra for mig?

Om du deltar i en studie kan det innebara att du lAmnar blodprov och provar nya lakemedel eller
nya metoder fér diagnos, rehabilitering eller omvardnad. Dessutom sparas eventuellt en bit av
din tumor i en biobank.

Bra att veta

e Man vet mindre om biverkningar av nya metoder an metoder som har anvants under lang tid.
Darfor foljs deltagare i studier mycket noggrant, sa att eventuella biverkningar kan atgardas
snabbt.

¢ Alla forskningsresultat avidentifieras for att skydda deltagarnas integritet.
e Du kan nar som helst [amna studien.

¢ Du kan inte krava att fa vara med i en studie. Faktorer som avgér om du ar en Idmplig
deltagare ar typ av hypofystumér, sjukdomsfas, alder, kén och andra sjukdomar.

e Nar du deltar i en studie har du samma juridiska skydd och ratt till ersattning for skador som
andra patienter.

e Verksamhetschefen har ett 6vergripande ansvar for den forskning som sker pa kliniken. Varje
lakare har ocksa ett etiskt och medicinskt ansvar att endast erbjuda dig att delta i en studie
om hen beddmer att det kan vara positivt for dig.

Om det ar aktuellt for dig att delta i en studie kommer du att f& mer information av din lakare
eller kontaktsjukskoterska. Ibland finns speciella forskningssjukskoterskor.
Biobankslagen

Du behover ibland Iamna prover. Vissa prover sparas i en biobank. Det framsta skalet till att
prover sparas ar att du som patient ska fa en sakrare vard och behandling.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Prover i varden sparas.
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(D) Nationella kvalitetsregister

| nationella kvalitetsregister samlas information fran hela landet om en viss
sjukdom eller behandling. Syftet ar att utvardera varden och gora den battre. Det
ar den vardgivare du besoker som lamnar uppgifterna till kvalitetsregistret.

Vad ar ett kvalitetsregister?

Det finns drygt 100 nationella kvalitetsregister i Sverige. Vilka uppgifter som registreras varierar
mellan olika register. Varje register har valt ut vilka fragor som ar viktiga att fa svar pa vid just
den sjukdomen eller behandlingen.

Har ar nagra exempel pa uppgifter som kan samilas in:

e resultat av prover och undersékningar
¢ vilken behandling som har valts och vad resultatet blev
o vilka lakemedel eller produkter som har anvants

¢ information om hur du som patient uppfattar din situation och hur den paverkas av sjukdomen
eller behandlingen.

Varfor ska uppgifterna lamnas till ett kvalitetsregister?

Kvalitetsregister ger sjukvarden en mojlighet att utvardera varden och goéra den béttre, till
exempel vilka metoder eller lakemedel som ger bra resultat vid en sarskild sjukdom eller
behandling. Informationen kan ocksa visa vilka metoder som inte bér anvandas. Ju fler som ar
med i registret, desto sakrare blir resultaten.

Vilka réttigheter har jag som patient?

e Som patient ska du alltid bli infformerad innan dina uppgifter registreras i ett kvalitetsregister.
Du kan bli informerad pa olika satt, till exempel i kallelsen eller av den vardpersonal du traffar.

e Det ar frivilligt att delta i kvalitetsregister. Du kan tacka nej genom att meddela personalen pa
din mottagning eller avdelning. Du har ocksa ratt att nar som helst fa uppgifter om dig
raderade ur kvalitetsregistret eller begéra att hanteringen av dina uppgifter begransas.

e Du har ratt att fa veta vilka uppgifter om dig som finns i kvalitetsregistret och du kan begara
ett gratis registerutdrag. Du har ocksa ratt att fa veta vilka som har sett uppgifter om dig i
kvalitetsregistret och du kan begéara ett loggutdrag.

Svenska Hypofysregistret

Svenska Hypofysregistret ar ett nationellt kvalitetsregister for patienter med hypofystumorer eller
andra sjukdomar i hypofysen. Registret har funnits sedan 1991.

Syftet med registret ar att

o sakerstalla att alla med hypofystumaorer far en likvardig behandling och uppf6ljning
e utvardera den givna behandlingen

e utvardera livskvalitet och arbetsférmaga

e ge mojlighet att kvalitetssakra din vard.
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P Las mer pa 1177.se. SOk pa Nationella kvalitetsregister.

P Las mer pa cancercentrum.se. Sok pa Hypofysregistret.
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hjarnaryggmargochhypofys/
hypofys/kvalitetsregister.7373.html

Cancerregistret

Cancerregistret ar ett nationellt hilsodataregister hos Socialstyrelsen. Syftet ar
att kartlagga tumorsjukdomars forekomst och forandringar over tid. Det ar
lakaren som rapporterar in till registret nar en tumoérsjukdom ar upptackt.

Anledningen till att hypofystumorer, som séllan ar elakartade dvs cancer,
registreras i cancerregistret ar pga dess lage.

Cancerregistret ar en viktig kalla for statistik och planering och gér internationella jamforelser
mojliga. Informationen anvands ocksa for forskning.

Den ansvariga lakaren ar skyldig att rapportera in till cancerregistret nar en tumoérsjukdom ar
upptackt. Registreringen i cancerregistret ar inte frivillig.

Socialstyrelsen publicerar regelbundet rapporter baserade pa cancerregistret. Det gar ocksa att
sjalv sdka information i deras statistikdatabas.

P Las mer pa socialstyrelsen.se. S6k pa Cancerregistret eller Statistik om cancer.
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