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Folder nr 2 4r till dig som ar nérstaende till en person som har
drabbats av hjdrntu-mar/ett aterfall av hjarntumdr eller me-
tastaser i hjarnan. | folder nr 1 finns allman information om att
insjukna i hjarntumér,

Denna folder gar mer in pa djupet, 4 mer omfattande och kan
upplevas tung att Idsa. Var dnskan ar att denna folder ska under-
|4tta forstaelsen av symtom och biverkningar samt ge fordjupad
information om sjukdomen och vilken hjélp som finns att fa. Att
ha den kunskapen leder till en mjlighet att ligga ett steg fore
sjukdomen.

Eftersom sjukdomen/symtomen/biverkningar varierar dver tid
och behovet av hjalp dr individuellt kan en del av informationen
kdnnas mer eller mindre aktuell i er situation.




PAVERKAN OCH SYMTOM AV OLIKA SINNEN
BEROENDE PA VAR TUMOREN AR BELAGEN

Hjdrntumérer kan ge upphov till minga olika neurologiska symtom beroende
pa tumorens storlek, omgivande svullnad, tillvixttakt och placering. Hjirnan
indelas i olika lober som har olika neurologiska funktioner. Kinsliga funktioner
som exempelvis motorik, kinsel, syn och sprik ér beligna pd hjirnytan (cortex).
Fran dessa omraden l6per sedan forbindelsebanor (subkortikala banor) till andra
delar av hjdrnan och ryggmirgen. Kramper dr det vanligaste debutsymtomet och
kan uppsta frin tumarer som pa eller under hjirnytan. Nedan beskrivs de olika
hjdrnloberna och deras funktioner 6versiktligt.

# Néirstdendekommentar: Aven om det kan kdnnas

tungt och jobbigt att ldsa viss information sa kdnner jag

att det var vért att gora det for den gav sa mycket tillbaka.
Forstaelse av symtomen 6kade kontrollen over situationen och
hos mig sjélv, det gav mig nagot att halla mig i.

Tumortyp . .

Placering . _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

”En del funktioner finns bara i ena hjarnhalvan.
Talet ar t ex oftast belaget i vanster hemisfar, varfor
en tumor i vanster hjarnhalva kan orsaka sprak-

storningar. Sedan ar funktionerna for motorik och
kansel overkorsade, det vill sdga hoger arm och ben
styrs fran vanster hjarnhalva och tvartom.”
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BEHANDLING
CELLGIFTSBEHANDLING

Hjirnan ir ett mycket kinslige organ med manga livsviktiga Cellgifter ges ocksa for att doda tumorceller och ges som tabletter.

funktioner vilket kan paverka behandlingsalternativen: kirurgi, Problemet 4r att hjdrnan har ett bra sitc att skydda sig mor gifter och

serilbehandling och cytostatika (cellgifter). Behandlingen utgér frén frimmande @mnen i blodet varfor manga likemedel motas fran att tringa

. : N in i hjarnvdvnaden. Detta skyddet kallas blod-hjarnbarridren. Endast ett
varje patients unika forutsdttningar. . ' o
fatal cellgifter har formdgan att ta sig 6ver till hjirnan och detta begrinsar

KIRURGI behandlingsmdjligheterna.

Malet dr att ta bort s mycket tumdrvavnad som mojlige. Ibland kan kirurgin
begrinsas av att tumoren tangerar eller vixer i frisk, funktionsbirande
hjdarnvivnad vilket 6kar risken for nya neurologiska symtom efter

operationen. Vid vakenkirurgi 4r man vaken under operationen. "Standardbehandlingen, efter kirurgi, ar stralbehand-
Vakenkirurgi tillimpas ndr tumoren vixer nira kinsliga hjirnomraden for att ling kombinerat med cellgifter varefter man ger cell-
minska risken for neurologiska symtom efter operationen. gifter i ytterligare 6 manader. Manga personer klarar

inte av denna tunga behandling, och drabbas da av
biverkningar framfor allt i blodbilden (benmargspa-
verkan) eller allmén trétthet. Behandlingen behdver
dosreduceras eller avbrytas helt.

Hos nagra personer kan man, redan innan start,
forutse att behandlingen kommer géra mer skada
an nytta och man boér da valja en skonsammare vag
som innebar en kortare stralbe-handling eller enbart
cellgiftsbehandling.”

STRALBEHANDLING

Innan strdlbehandlingen kan starta behover man kartligga tumorens
utbredning och planera hur strilningen skall doseras for att ge optimal
effekt. Sjdlv behandlingen ges i dagliga doser under tva till sex veckor.
Stralning syftar till att déda tumdrceller, men péaverkar ocksd intilliggande
frisk hjdrnvivnad.

Den straldosen man kan utsitta tumorcellerna for begrinsas av vad den friska

viavnaden tal.



BIVERKNINGAR OCH SENA REAKTIONER

BENMARGSPAVERKAN

Den vanligaste biverkan av cellgifter dr paverkan pd benmirgen. Benmirgen
finns i vdra stora skelettdelar och dr en viavnad som hela tiden bildar nya
celler. Den idr dirfor vildig kinslig for effekten av cellgift.

Innan behandlingsstart kontrolleras benmirgens tillstaind med blodprov.
Viktiga virden dr roda och vita blodkroppar. Efter given behandling sjunker
virdena och kontrolleras igen nir de forvintas vara som lagst, vanligen efter
tre till fyra veckor beroende pa cellgift.

Innan ny behandling kontrolleras blodet igen och virdena skall dd ha himtat
sig och blivit nist intill normala for att sikert kunna ge behandling.

Ett ldgt blodvirde ger symtom av 6kad trotthet och andfdddhet under
anstringning. Man kan ocksd se lite blek ut i ansiktet och runt munnen.

Vita blodkroppar dr en del av kroppens immunforsvar och skyddar oss bland
annat mot bakterier. Liga virden gor oss mer kinsliga for infektioner framfor
allt om virdena ir ldga under en lingre tid. Om patienten utvecklar feber
under behandlings-perioden dr det viktigt att kontakta sjukvarden sd att man
kan kontrollera blodprover och om nodvindigt starta antibiotikabehandling.

I bland ges antibiotika i forebyggande syfte under behandlingen.
Blodplittarna har till uppgift att snabbt stoppa blodningar fran smé skador
som hela tiden uppstar i huden och slemhinnorna. Vid liga virden tar det
lingre tid att lika skadorna och det bildas ldtt bldmirken i huden. Man kan
ocksd drabbas av nisblod eller bloda frin munnen vid tandborstning. Aldre

minniskor drabbas oftare av benmirgspaverkan dn yngre.
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ILLAMAENDE

Ar en vilkind biverkan av cellgifter. Detta ir kroppens sitt att tala om att
den har fatt i sig ndgot den inte vill ha och som den mar illa av. Krikningar
syftar till att avstota gifterna ur kroppen. Idag finns det manga och bra
mediciner mot illamdende sd problemet ir inte lingre lika stort.

TORR HUD/KLADA/UTSLAG

Hudens nyproduktion av celler himmas av cellgift. De hudceller vi stindigt
tappar ersdtts dd inte i samma takt och huden blir torr och flagnar. Personen
kan uppleva kldda. Att smorja med vanlig hudlotion utan parfym lindrar.
Andringar i hudens balans kan dven ge utslag eller finnar frimst pa balen.

HARAVFALL

Totalt hdravfall forekommer inte vid cellgifter som ges vid hjirntumor.
Diremot dr det vanligt att tappa en del hédr och att héret fir en annan
kvalitet, blir tunnare.

DIARRE

Skador pa slemhinnan i tarmen gor att den inte fungerar som den brukar.
Upptaget av ndringsimnen och vatten minskar vilket kan ge 16s avforing.
Stoppande likemedel lindrar symtomet.
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BIVERKAN FRAN STRALBEHANDLING

Biverkningar av strdlbehandling kan delas upp i tidiga och sena effekter.
De tidiga biverkningarna kommer under tiden man fir strilbehandlingen
och kvarstdr ndgra veckor till en manad efter avslutad behandling. Sena
biverkningar kommer kanske flera dr efter given behandling.

TIDIGA REAKTIONER

Hudreaktioner kan uppsta som en fljd av strdlningen, precis som efter en
kraftig solbrinna. Den vanligaste effekten dr att huden rodnar i det strdlade
omréadet och att en besvirande kldda kan uppkomma.

Huvudvirk, illamédende och aptitloshet ér ett problem vid strdlning mot
hjirnan. Behandlingen skapar en svullnad i hjarnvivnaden, trycket i huvudet
okar och ocksd sdledes symtomen. Kortison minskar svullnaden

Strilning mot huvud och hals kan dven orsaka att smaken forindras och i
vissa fall mer eller mindre forsvinner, eftersom smaklokarna paverkas av
stralningen. Det kan gora att det blir svdrare att dta, speciellt om du redan
har ddlig aptit till exempel pd grund av illamdende. Smaken brukar dock
komma tillbaka efter behandlingens slut dven om det kan ta ldng tid.

Hartillvixten paverkas av stralbehandling. Fir man strilbehandling mot en
tumoér i huvudet kan héret sluta vixa och falla av inom stralomradet. Om
stralningen endast beror en del av huvudet péaverkas alltsd inte hartillvixten
utanfor det omréadet.

Om man drabbas av hiravfall har man rice ¢ill peruk. Oftast, men inte alltid,
dr hdravfallet endast tillfalligt och hiret kommer tillbaka efter avslutad
behandling.
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Trotthet under behandlingen dr vanligt och du bor lyssna till kroppens
signaler. Man kan unna sig en tupplur om man kinner sig trott. Mdnga
upplever att det ir bittre med flera, kortare vilopauser dn f3, linga. Aven

littare fysiska aktiviteter som promenader dr bra.

SENA REAKTIONER

Hur mycket strilning man kan ge begrinsas av risken for s kallade
sena biverkningar. Det kan till exempel handla om olika typer av
viavnadsforindringar. De sena biverkningarna kan komma relativt ling tid

efter behandlingen, men variationerna ér stora.

Stralbehandling mot hjirnan skadar dven friska hjirnceller. Nir nervcellerna
sedan tinker fornya och dela pé sig uppticker de sina skador och gér in i

ett sovande tillstand. Forr eller senare behover cellerna dock dela pa sig och
dé finns skadan kvar dven om flera ar har forflutit. Delningsforsoket gor att
hjirncellen dor.

Sena biverkningar av hjirnbestralning kan yttra sig som minnesproblem,
svarigheter med spraket och en allmin demensliknande bild. Endast ett
fatal patienter med hogmaligna hjarntumdrer upplever de sena reaktionerna
av stralbehandlingen. Vanligare idr det hos yngre som fatt behandling mot
ligmaligna tumdrformer.
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BIVERKNINGAR AV KORTISONBEHANDLING

Hos personer med hjirntumor anvinds kortison for att minska svullnaden i
hjdrnan. Svullnaden 6kar trycket i huvudet och kan ge patienten pétagliga
symtom. Vid insittning av likemedlet ser vi ofta att symtombilden dndras
dramatiskt. Kortison har ingen egen effekt pa sjilva cancersjukdomen.

Det finns olika sorters kortison. Effekterna och biverkningarna dr likartade.
Generellt kan man sidga att biverkningarna blir mer patagliga ju hogre doser och
ju lingre behandlingen pagar.

Trots att biverkningarna kan framsta som svéra dr det viktigt att forstd att
personer med hjirntumarer har god nytta av behandlingen. I manga fall kan man
inte vara utan, men man bor efterstriva att halla en sa 1dg dos som mojligt utan

att livskvaliteten dventyras.

MAGBESVAR

Kortison dr retande f6r magsicken. Likemedlet kan ge besvir i form av
magkatarr eller magsér. Risken for detta dr storre om man tidigare i livet
drabbats av liknande symtom eller om man samtidigt anvinder smirtstillande,
antiinflammatoriska mediciner med liknande biverkningar (t.ex. Diklofenak,
Naproxen eller Ipren).

For att forebygga magbesvir bor patienten under kortisonbehandling dven ta ett
likemedel som skyddar magslemhinnan (t.ex. Omeprazol eller Lansoprazol).

VIKTUPPGANG

Kortison har tva sitt att paverka personens vikt. For det forsta stimuleras aptiten
avsevirt och man kan vara hungrig nistan jamt. Mdnga berittar ocksd om ett
stort sug efter sotsaker. Likemedlet har ocksa effekt pa salt- och vattenbalansen i
kroppen vilket gor att man pé sikt samlar pd sig vitska. Vitskan och 6vervikten
har en tendens att ansamlas pd balen, runt nacken och i ansiktet vilket ger ett
karakteristiskt utseende (Moonface).

14

SOCKERSJUKA (DIABETES)

Har man, sedan innan, diabetes, kommer blodsockernivan bli svir att styra under
kortisonbehandlingen. Sockernivderna stiger och insulinbehovet dkar. Kortison
kan dven utlosa en sockersjuka som kan bli behandlingskrivande. Symptom

pé detta dr en stark onaturlig torst, Skade urinmangder och dven viktnedgang.
Blodsockret dr enkelt att kontrollera. Fraga er vardkontakt om hjilp!

MUSKELSVAGHET

Langvarig behandling med kortison bryter ned muskler. I praktiken blir
personen svagare i stora muskelgrupper som rygg, bal och lar. Det kan vara
svért att resa sig fran en djup fitolj eller baksitet pd en bil. Trining och
motion kan i viss mdn hjilpa till att kvarhdlla muskelstyrkan, men det idr
mycket svért att trina sig till 6kad styrka under pigdende behandling.

INFEKTIONSKANSLIGHET

Kortison sinker kroppens eget immunforsvar och gor att man ldctare
drabbas av infektioner. P4 grund av det nedsatta immunforsvaret skall
personen inte vaccineras med levande vaccin dd man ldttare fir symtom som
liknar den sjukdom man vaccineras mot. Den vanligaste infektionen vid

kortisonbehandling 4r munsvamp.

SYNPAVERKAN

Synforindringar kan uppstd av kortison. Det vanligaste dr att man upplever
dimsyn eller att grd eller gron starr utvecklas 6ver tid.

ANDRA BIVERKNINGAR

Man kan uppleva rastloshet, somnstorningar, humérsviangningar och mani.
Hudsymtom som paminner om acne.

Ledsmirta som uppstér nir behandlingen avslutas.

Benskorhet, uttryckligen som en f6ljd av mycket langvarig
kortisonbehandling. Vid behov ges kalcium och D-vitamintilligg.
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VAD KAN JAG GORA OM JAG SOM NARSTAENDE
DRABBAS AV PANIK | EN KRISSITUATION?

Att drabbas av panik i krissituationer eller ndr ndgot ovintat uppstar dr inte
ovanligt. Det kan ocksd vara svért att i efterhand komma ihdg exakt vad som
hant.

Man kan vara hjdlpt av att innan en krissituation uppstér tinka igenom hur och
vad jag ska gora i fall det intrd ar. Ndr ni kommer i kontakt med sjukvéirden
kommer dom formodligen att vilja ha svar pa ett antal frigor som det dr bra att
vara forberedd pd. Exempel pa sidana fragor ar:

—_

Nar bérjade symtomet?

Vad gjorde den drabbade nar det bérjade?

Vet du eller missténker du vad som startade symtomet?
Vad var det férsta symtomet du la mérke till?

Vilka andra symtom/handelser kommer du i hag?

o o » W N

Kom symtomet direkt eller gradvis?

7. Fick den drabbade ndgon medicin eller medicinsk vard precis fore
symtomet uppstod.

Om ja, vad var det?

8. Berattade den drabbade nagonting om hur det kéndes innan det bérjade?
Eller under tiden?

9. Har den drabbade haft problem med dessa symtom forut?
Om ja, vad var den tidigare diagnosen?

10. Har du gett den drabbade nagon speciell medicin eller gjort ndgot under
tiden det hénde och pa vég till sjukhuset?
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KRAMPANFALL/EP-ANFALL

Epilepsi dr ett symtom pd storningar i hjarnans nervimpulser. En
hjarntumor dr en av orsakerna till epileptiska anfall. Man skiljer pa
olika typer av anfall fokala- och generaliserade anfall. Fokala (micro)
anfall startar i ett begrinsat omrade i hjirnan. Beroende pé vilken del
av hjdrnan som drabbas fir man olika symtom. Det fokala anfallet
kan upphora spontant eller ga over till ett generaliserat anfall. Ett
generaliserat anfall startar plotsligt och snabbt och sprider sig i hela
hjirnan. De flesta epilepsianfall gér 6ver spontant efter 2-3 minuter.

Man kan kénna av vissa varningstecken fore sjalva anfallet. Det kan t.ex. vara:

- En plotslig kinsla av ridsla eller angest
- Illaméende

- Yrsel

- Synforindringar

- Konstig smak i munnen

Nedan beskrivs ett antal symtom som kan komma efter
varningstecknen som markerar att ett anfall har borjat.

Symptom fokala anfall (lokala microanfall):

- Enstaka eller flera ryckningar av olika grader i en
kroppsdel, spasmer

- Konstig smak i munnen

- Munsmackningar

- Kinselrubbningar i en kroppsdel

- Blek och kallsvettig

17



SYMTOM GENERALISERAT, KRAFTIGT ANFALL

Startar plotsligt
- Personen skriker ofta till, faller omkull och tappar medvetandet
- Kan bita sig i tungan
- Personen kan ha korta perioder av andningsuppehill (30 sekunder),
personen kan ocksd anta en bldaktig hudton
- Anfallet kan vara i 2-3 minuter och f6ljs av att personen blir slapp
- En blackout under en viss tid, f6ljt av forvirring
- Okontrollerbara muskelkramper i armar och ben
- Dregel eller fradga runt munnen
- Konstig smak i munnen
- Hopbitna tinder
- Plotsliga, snabba 6gonrorelser
- Ovanliga ldten, som grymtanden
- Forlorad kontroll 6ver bldsa och tarm
- Plotsliga humérsvingningar kan forekomma fore,
under och efter anfallet

Det dr normalt hos den nirstdende att kinna ridsla, oro, sorg, ensamhet,
panik, maktloshet nir den sjuke far krampanfall.

UNDER ANFALLET

Nedan beskrivs vad du som anhérig kan géra da personen far ett anfall.

- Sdkerstill att personen andas

- Lossa pd dtsittande klader, t.ex. skjorta eller slips, for fria luftvigar

- Sikra omradet frin vassa foremal och andra farliga foremal

- Skydda huvudet frdn slag, ligg ndgonting under huvudet

- Stoppa INGENTING i munnen

- Forsok inte att halla fast kroppsdelar under anfallet dé det kan leda till skada
- Prata lugnt med personen och ge sd mycket trygghet som du bara kan

- Gor inte konstgjord andning under anfallet, ndr krampen slutar kommer

andningen dter av sig sjalv
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EFTER ANFALLET

Efter anfallet dr kroppen slapp, man ska da ligga personen i stabilt
sidoldge och hélla luftvigarna fria

- Ge personen tid att dterhdmta sig

- Hjilp personen att komma ihdg: sidg ditt namn, var ni dr och vad
som har hdnt

- Uppmuntra personen att vila tills den kdnner sig bdttre

- Vid 6kad anfallsfrekvens diskutera med er likare om dosjustering av
grund-medicinering

EFTERVERKAN

- Extrem trotthet (som att springa ett maraton), huvudvirk, forvirring,
omma muskler.
- Personen kan kidnna svaghet, sluddra och fd domningar efter anfallet.

Om anfallet varar upp mot fyra minuter bér man ge anfalls-
brytande medicin, vanligen Stesolid klysma, i andtarmen.

NAR SKA JAG RINGA 112?

Om personen inte andas eller har svdrigheter att andas.
- Om skador uppstar under anfallet.
- Om anfallet varar lingre dn fem minuter.
- Om ett andra anfall foljer omedelbart.
- Om personen inte dterhdmtar sig.

Vill ni ldsa mer om Epilepsi ga in pa:

1177
https://www.1177.se/Stockholm/Fakta-och-rad/Sjukdomar/Epilepsi/

ISSUU

https://issuu.com/hjalpmedel-broschyr/docs/actavis-faktaomepilepsi-web
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DEMENSSYMTOM VID HJARNTUMOR

En hjirntumor och behandlingen av hjirntumdr kan framkalla
demensliknande symtom. Om det dr en godartad tumér som inte sprider
sig, kan symptomen forsvinna om tumdren avldgsnas. Om tumdren inte
kan avlidgsnas och om tuméren sprider sig i hjirnan (malign) kan de

demensliknande symtomen kvarstd eller tillta.

SA HAR KAN SYMTOMEN SE UT | BORJAN

Minnesforlust
- Forvirring kring var vilbekanta platser ligger
- Det tar lingre tid att genomf6ra normala vardagssysslor
- Problem med att hantera pengar och betala rikningar
— Daligt omdome som leder till déliga beslut
— Forlorad spontanitet och initiativiérméga
- Humér- och personlighetsforandringar och 6kad oro

SVMTUMEN FORVARRAS

Okad minnesforlust och forvirring
— Okade koncentrationssvéirigheter
- Svérigheter att kdnna igen vdnner och familjemedlemmar

- Svarigheter med spriket och problem med att lisa, skriva eller
arbeta med siffror

- Svérigheter att organisera sina tankar och att tinka logiskt

- Of6rmdga att ldra sig nya saker eller hantera nya eller ovintade situationer
- Utbrott av ilska

- Mororiska problem, t.ex. att ha svért att ta sig ur en stol eller att duka bordet
- Upprepade yttranden eller rorelser och ibland muskelryckningar

- Hallucinationer, vanforestillningar, misstinksamhet eller paranoia
och irritabilitet

- Forlorad impulskontroll, t.ex. att kld av sig vid oldimpliga tillfillen
eller platser eller att anvidnda vulgidra uttryck

- Forvirrade beteendesymtom t.ex. rastloshet, oro, dngest, gritmildhet
och vandrande, i synnerhet sent pé eftermiddagen eller pa kvillen
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SA HAR KAN DET SE UT FOR PERSONEN

Problem att utféra de vardagliga sysslorna
- Forlagger saker
- Glommer 6verenskommelser med andra
- Svarigheter att komma pa namnen pa vanner och narstaende
- Svarigheter att hitta rétt ord eller att f6rsta ordens innebérd
- Svarigheter att hitta nar man ar ute eller kor bil
- Svarigheter att fatta beslut och foreta sig saker
- Tappar intresset for sadant man tidigare tyckt var roligt
- Drar sig undan fran umginge med andra
- Svarigheter att hantera stress
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# Néarstaendekommentar

Min brors védnner hittade ofta pa minnesvéarda aktiviteter

for min bror och de blev till en bérjan besvikna och ledsna
nér han dagen efter inte kom ihag ndgot av vad de gjort.
Det var innan vi och dom hade information om sjukdomens
symptom. En gang akte de pa konsert till Géteborg och sag
min brors favoritband och déaref-ter gick de till hans favo-

rit restaurang. Dagen efter ndr min bror vaknade kom han
inte ihag nagonting av gardagen. Vdnnerna undrade om

det var nagon idé att géra en massa roliga mysiga utflykter
tilsammans om min bror @ndéa glomde vad de hade gjort?
Var kurator forklarade da att min bror kommer kanske inte
ihag, men han har med sig den positiva kdnslan, kdnslan av
att vara glad och trygg tillsammans med de han &lskar och
tycker om, den kédnslan fyller hela honom, efter det forstod vi
alla att det var vért allt.

Nedan f6ljer ndgra tips pd hur du kan beméta en person med
demensliknande symtom.

PRATA SOM VANLIGT

Glom inte att det dr en vuxen minniska du pratar med. Om den sjuke
lever i gamla tider sd kan du prata om gamla tider.

RATTA INTE DEN SJUKE

Undpvik att siga "du kan inte gora s dir, det blir ju fel forstar du val”.

FANGA KANSLOR, PRESSA INTE MINNET

Undpvik att siga "minns du vad vi gjorde idag?” Sdg istillet "idag var vi
ute och plockade vitsippor som var sd vackra”.

VISA INTE ATT DU AR ARG

Om du blir arg, visa inte detta for personen. G4 dirifrdn och 14t ilskan

rinna av dig. Be ndgon annan ta 6ver for en stund.
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OM PERSONEN BETER SIG OLAMPLIGT

Sdg inte att det som personen gjorde var oldimpligt. Oftast kommer personen
inte ihdg hindelsen och pdpekandet skapar da bara olustkinslor.

PRATA INTE FORBI DEN SOM AR SJUK
Pépeka inte brister infor andra. Demenssjukas kinsloliv fungerar vildigt bra, till
och med bittre dn de intellektuella férmagorna. Ingen vill gora bort sig infor andra.

VISA INTE ATT DEN SJUKE INTE KLARAR AV SITUATIONEN

Istdllet for att sdga till personen att den inte klarar av att fullf6lja ndgonting kan
du istdllet underldtta och siga lite forsiktigt Vi kan hjdlpas dt act gora detta”.
Forsok inte "leda” om hen vill ndgot annat.

VAR FOLJSAM OCH FORSOK ATT STYRA | RATT RIKTNING MED
ANDRA HJALPMEDEL AN ATT LEDA

Om det dr matdags och personen istillet vill gd en tur i korridoren kan du
locka med ”0j vad det ska bli gott med kottbullar, ska vi se om det finns
nagra?”

UNDVIK DET SOM HEN INTE TYCKER OM

Undvik sddant som kan skapa obehagskinslor. Det som skapar
obehagskinslor kan orsaka oro eller aggression.

BEMOT ALLTID ANDRA SOM DU SJALV VILL BLI BEMOTT

Om du hade varit denna person, hur skulle du vilja bli behandlad och
bemétt?

# Néarstaendekommentar: Jag fragade min brors sjukskoéterska
hur hon trodde att han madde dér inne i sin egna lilla bubbla?
Hon svarade att man har sett att personer som har drabbats av
hjarntumér "oftast” ar véldigt ndjda, glada och tacksamma och
att det ar vi ndrstaende som mar sédmst. Det gav mig en enorm
trost och det stamde med min bror.
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Nedan foljer ett antal praktiska tips som man kan ha nytta av om den
nirstdende har demensliknande symtom.

KONTANTKORT TILL MOBILTELEFONEN

Om personen har ett demensliknande tillstdnd kan det vara skont att
begrinsa risken for obegrinsade kop och samtal, skaffa da ett kontantkort till
telefonen.

INSTALLERA APPAR

Installera t.ex. Nix pd telefonen for att minimera risken for att

telefonforsiljare ringer.

DAGBOK

Skriva dagbok som man sedan kan sitta upp pé viggen s att personen kan ga
till-baka och titta vad som har hint i veckan, veckoschema Méandag - Sondag.

TEKNISKA HJALPMEDEL

GPS-klocka. Lis om mer tekniska hjialpmedel vid demensliknande symtom
pé demensforbundet.se.

RING OCH FA HJALP AV KONSUMENTVERKET

Det kan férekomma att personen handlar ohimmat pa nitet (k6pmani)
alternativt blir lurade av telefonforsiljare. Dd kan det vara till hjdlp att
kontakta konsumentverket.

Delar av ovanstdende information dr himtat frain www.demensfoérbundet.se

och stimmer vil 6verens for personer med hjirntumér med demensliknande
symtom.
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PERSONLIGHETSFORANDRINGAR

Ett vanligt symtom vid hjirntumdorsjukdom dr personlighetsforindringar.
Nir personen vil fatt sin diagnos kan anhoriga ofta beritta att personen péd
nagot sitt dndrats den senaste tiden.

Forindringarna yttrar sig ofta som dndrat kinsloliv, vilja och forméga att
planera och gora saker. Kinslomissigt kan patienten bli ldttare irriterad eller
aggressiv, sjalvupptagen eller nedstamd.

Orsakerna till personlighetsforindringarna dr att tuméren skadar
hjiarnvivnaden och forsvarar samarbetet mellan hjirndelarna.

Sjukdomen kan ocksé paverka kinsligheten for eller aktiviteten pd
signalsubstanser i hjdrnan sa att vissa signaler forstirks och andra forsvagas.
Vid langt gdngen sjukdom kan skadorna i vivnaden yttra sig som psykotiska
storningar med symtom som hallucinationer, vanforestillningar och
tankestorningar.
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PSYKOS

Bestdr i en nedsatt formdga att skilja mellan verklighet och fantasi.
Hallucinationer dr sinnesvillor. Sinnesintryck upplevs da som riktiga, men
uppkommer utan intryck utifran kroppen. Vanligast dr horselhallucinationer
dé patienten hor roster eller ljud andra inte hor. Andra sinnen som kan
drabbas dr lukt, syn och beroring.

VANFORESTALLNINGAR

Ar felaktiga forestillningar om sig sjilv eller omvirlden vilka av
omgivningen inte anses som sanna (i regel absurda). Den sjuke kan

ofta inte dvertygas om att forestdllningarna ér falska. De vanligaste
vanforestdllningarna dr paranoia (att kdnna sig forfoljd), svartsjuka, storhets-

vansinne och att kroppen ir styrd utifran.

TANKESTORNINGAR

Yttrar sig hos en person som ir vildigt osammanhingande. Man har ett
forcerat talflode, tappar litt traden och byter samtalsimne ibland mitt i
meningen.

PSYKOTISKA SYMTOM

Kan komma plétsligt och kvarstd eller komma och ga i attacker. For personer
med hjirntumdr kan symtomen ocksd smyga sig pa lingsamt och bli mer

uttalade. Det finns olika mediciner som kan lindra symtomen.
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STROKE

Stroke dr att samlingsnamn pa tillstdnd ddr blodflodet, och sdledes
syresdttningen, till en del av hjdrnan forsvinner. Till f6ljd av detta kan
hjirnan inte fungera normalt. Insjuknandet i stroke sker ofta hastigt och
kan yttra sig som forlamning av en kroppsdel, tal- och spriksvirigheter,
synstorningar, yrsel eller kraftig huvudvirk.

Det finns tva huvudtyper av stroke: hjdarninfarke och hjirnblédning.
Hjdrninfarkt orsakas av att en blodpropp tdpper till forsérjningen till
vivnaden. Proppen kan bildas pé den plats den tipper till eller bildas ndgon
annan stans i kroppen for att sedan vandra med blodbanan till hjdrnan.
Hjirnblodning innebir att ett blodkirl i hjdrnan spricker. Blodet flodar da
diffust i omradet och begrinsar tillgdngen lingre ut i kirlet. Blodningen kan
ocksd orsaka ett hogt tryck i huvudet.

OKAD RISK FOR STROKE

Personer med hjdrntumdr har en 6kad risk for bade infarkt och blédning i
hjirnan. Tumorsjukdomen i sig okar risken for bildning av blodproppar i
kroppen. Orsaken till detta dr okédnd.

Tumdren i hjdrnan ar vildigt kirlrik, men kirlen dr av simre kvalitet dn

vanliga kirl varfor de littare gdr sonder bloder.

HUR HJARNTUMORSKADOR OCH STROKE SKILJER SIG AT

Béde hjdrntumérer och stroke dr s.k. forvirvade hjirnskador. Vid stroke

har stord blodforsorjning till f61jd av en propp eller en bristning i ndgot

av hjdrnans blodkirl orsakat tillstindet. Symtomen pa denna storda
blodf6rsorjning kan variera fran allt mellan en ldttare, snabbt 6vergdende
svaghet i en hand till ett permanent tillstind med mycket avancerat
hjdlpbehov resten av livet. Detta beroende pa var och hur stor del av hjdrnan
som drabbats.
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Vid en hjarntumdrskada har man drabbats av en tumor som vixer inne i
hjirnvivnaden och péaverkar ens formaga att fungera i vardagen. I olyckliga
fall gér denna tumor inte att operera eller strdla bort.

Generellt kan man siga att den som drabbats av stroke har storre chanser
att dterhdmta sig, eftersom dess paverkan pd hjdrnan inte blir virre

eller forindras 6ver tid utan tvirtom genom malmedveten och riktad
rehabilitering kan lindras efter man 16st upp proppen och/eller stoppat
blodningen.

Vid hjirntumor har man ett tillstdnd som kontinuerligt och successivt kan
forandras i takt med att tumdren vixer. Symtomen man kan drabbas av
under denna process kan se vildigt olika ut och gér inte att forutse. P4 grund
av denna oforutsidgbarhet kan man tyvirr inte heller med framgang rikta
rehabiliteringen mot ett speciellt mal.

NAR SKA JAG SOKA VARD

Vid symtom pd stroke behover man soka sjukvird. Utredning gors med en
skiktrontgen av huvudet och man kan pa detta sitt skilja mellan blédning
och infarkt. Behandlingen skiljer sig dt beroende pa orsaken till stroken. Det
dr ofta en svar balansgang dd behandlingen av blodpropp syftar till att tunna
blodet vilket i sin tur 6kar risken for blddningar och tvirtom.

Ring genast 112 om du misstidnker att symtomen beror pé stroke.

Sok vird sa fort som mojligt, dven om symtomen har gétt dver.

Du kan alltid ringa och fa sjukvérdsrddgivning pé telefonnummer 1177.
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A - Ansikte - Be personen le och visa tanderna,
om mungipan hanger ska du ringa nodnumret
112,

K - Kroppsdel - Be personen lyfta armarna och
halla kvar i 10 sekunder, om en arm faller ska
du ringa 112.

U - Uttal - Be personen saga en enkel mening,
till exempel "Solen skiner idag”. Om personen
sluddrar eller inte hittar ratt ord ska du ringa

T - Tid - anger att ju fortare personen far be-
handling desto mindre blir skadorna.

Bilder lanade fran StrokeRide.se lllustratér: Per-Anders Nilsson
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RORELSEFORMAGA

Symtom fran rorelseapparaten kan variera mycket hos olika personer
och behover inte forekomma. Det kan handla om nedsatt kinsel och
greppformaga i en hand eller ldtt ostadighet vid gdng, men ocksa
forlamning av en arm eller en hel sida av kroppen. Behovet av hjilp och

hjilpmedel varierar mycket.

Hjdrnans motoriska centra ir placerad i bakre delan av pannloben. Hoger
hjirnas motoriska centrum styr vinster kroppshalva och tvirtom. En
skada i motorcentrum pa hdger sida yttrar sig sdledes som en paverkan/

forlamning i vinster sida av kroppen.

Vid tumérer i lillhjarnan paverkas ocksd den motoriska formégan, men den
sjuke fir da framfor allt svért att koordinera och tajma sina rorelser snarare
dn att bestimma sig for att gora dem. Man far dd lingsammare och ryckiga

rorelser med simre precision.

Hiér finner du bra hjilpmedel: www.hjalpmedelsbutiken.se

SPRAK/TALFORMAGA

Spraket dr en viktig del i vdra sociala liv och vir sjdlvstindighet. Det dr
ett stort handikapp att forlora formdgan. Sprakets anatomi dr komplex
och dr frimst lokaliserat vid nedre delen av vinster pannlob och Gvre
delen av vinster tinninglob. Aven andra hjirnomraden kan dock ha
sprakfunktion varfor en noggrann kartliggning av spraket ar viktig innan
operationen. Pdverkan pd spriket beror mycket pd tumorens nirhet till
ytliga spriakcentra och djupa forbindelsebanor. For optimal monitorering
av spraket behover personen ibland vara vaken under operationen. Vid
vakenkirurgi sovs personen under de inledande delarna av operationen da
skalpen 6ppnas och benet tas bort. Personen blir sedan vickt vicks sedan
och far prata medan lakaren lokaliserar ytliga sprakomraden och avldgsnar
tumoren. Vid sprakpéaverkan avbryts operationen och man har da tagit bort
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s& mycket man kan av tumoren.

Sprakpéaverkan kan klassificeras som antingen expressiv (=oformdga att siga
ord) eller impressiv (=oférmdga att forstd ord) afasi. Ibland péaverkas bada
delarna. Personer med sprakpaverkan kan behova spraktrining av en logoped.
Vid uttalad nedsatt sprakfunktion blir det ofta de anhériga som far hjilpa
personen i vardagen och i kontakterna med omvirlden.

Sprakpéaverkan kan variera under sjukdomsforloppet. Efter kirurgi och under
kortisonbehandling forbittras man ofta beroende pd mindre svullnad i
hjdrnvdvnaden. Vid tumdrvixte kan spraket forsdmras.

Regionen kan hjilpa till med kommunikationshjdlpmedel.

RAD FRAN EN NARSTAENDE

Om personen forlorar talet eller har svért for att uttrycka sig via tal kan
dessa hemsidor vara till hjdlp. Hir finner man bilder/bildkartor att printa
ut som hjidlpmedel i er kommunikation.

- www.bildstod.se

- http://womsa.se/teckensomstod/temaord/

Lis mer om Hjilpmedel for kognitivt stdd och kommunikation pa 1177.
se. Hir finns mycket information om vad du kan soka for hjilp och vilka
rattigheter ni har.



SMARTA - SMARTLINDRING

Smiirta dr ett symtom som kan skapa mycket oro och dngest. Ridsla for
smirta fore-kommer hos nistan alla personer med allvarlig sjukdom.

Smirta har flera olika komponenter och idr inte bara precis den skada
sjukdomen dstadkommit. Upplevelsen av smirta paverkas av flera saker.
Smirtan paverkar hur vi mar psykiskt. Vi kan bli deprimerade, dngestfyllda
och fa simre nattsomn. Detta i sin tur paverkar véra sociala relationer och
kan utlosa existentiella fragor och dodsdngest. Smirtan utloser inte sillan
en negativ spiral dir upplevelsen av smirtan okar.

I ljuset av detta behover smirta adresseras frin olika hall. Stodjande samtal,
en trygg omgivning, antidepressiva och likemedel mot oro har en viktig
roll vid sidan av vanliga smirtlindrande mediciner.

God smirtlindring dr en forutsittning for basta mojliga livskvalitet
oberoende av vart i sjukdomsforloppet personen befinner sig.

HUVUDVARK

Huvudvirk forknippas ofta med hjirntumdorsjukdom men dr ganska
ovanligt som enda debutsymtom. Huvudvirk vid hjarntumér orsakas av
ett stegrat tryck i huvudet Symtomet minskar nir trycket i hjirnan sjunker
efter operation eller vid start av kortisonbehandling.

Huvudvirk kan lindras av vanliga smirtlindrande mediciner som till
exempel Panodil och Alvedon. Om receptfria likemedel inte har fullgod
effekt kan man bli hjilpt av morfin. Likemedlet finns i olika former. Det
vanligaste dr att anvinda en ldngverkande morfintablett morgon och

kvill samt att ha snabbverkande morfin att ta till vid smirtgenombrott.
Dosering avtalas med behandlande likare.

Morfin finns ocksd att ge i sprutform och i pldster som man sitter pa huden.

Smirtlindring kan séledes alltid erhallas dven om patienten exempelvis har

svart att svilja till f6ljd av illamdende.
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SMARTPROBLEMATIK

Allodyni dr en speciell form av smirtsensation som kan forekomma hos
hjarntumorpatienter. Den hdrstammar fran den hjidrnskada som orsakats av
tumoren eller behandlingen.

Vid skador pa nerver och nervbanor forsoker hjirnan, som all annan vdvnad
i kroppen, att lika skadan. I denna process kan det bli felkopplingar mellan
nerverna sd att signaler fran kroppen tolkas felaktigt. Att bira klader kan
utlosa kldda och vanlig beroring kan upplevas smirtfyllt.

Smiirtan beskrivs ofta som en brinnande eller skarp smirta 6ver ett diffust
omrade. Vanligt dr ocksd att smirtan kommer som blixtar med smirtfrihet
mellan attackerna.

Mot nervsmirta kan man anvinda sirskilda likemedel som paverkar
nervernas funktioner. Vissa likemedel mot epilepsi och depression har en
kind effekt dven pd denna speciella smirta. Behandlingen ordineras alltid av
lakare.

KOMPLEMENT TILL LAKEMEDELSBEHANDLING

Som komplement till likemedelsbehandling kan smidrtan behandlas med
fysioterapi och rorelsetrining. Behandlingen maste individanpassas utifrin
den aktuella situationen.

En fysioterapeut kan forskriva en apparat for Transkutan Elekerisk Nerv
Stimulering (TENS). Metoden gér ut pd att en batteridriven enhet Gverfor
elektriska impulser till huden genom tva eller flera plattor som klistras pa
kroppen. Styrkan och frekvensen pd impulserna styrs frin apparaten med
syftet att paverka och undertrycka smirtstimuli frin omradet ddr plattorna
sitter. Fungerar sddan behandling som tinket skrivs en personlig TENS-
apparat ut av sjukgymnasten och far lanas kostnadsfritt i tre méanader.
Direfter kan den kopas.
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SMARTANS KOMPLEXITET

Som det framgdr finns olika sitt att behandla smirta. Trots detta gér det inte
alltid att helt uppna smirtfrihet. I dessa fall dr viktigt att uppmirksamma
smirtans komplexitet och forstd att upplevelsen av smirta ockséd kan bottna

i psykiska, sociala och existentiella orsaker. Helhetsomhidndertagandet dr
avgorande for gott resultat.

VAS - VISUELL ANALOG SKALA (SMARTSKALA)

Smiirta dr ofta svart att sitt ord pd eller att mita. Till hjdlp har det utvecklats
en skala dir personen sjdlv kan ange frin O - 10 hur smirtan upplevs. 0
innebir ingen smirta medan 10 anger virsta tinkbara smirta. Skalan dr

ett verktyg for att skatta den enskilda patientens besvir och anvinds for

att utvirdera effekten av given smirtlindrande behandling. VAS kan ocksa
anvindas som ett kommunikationsredskap mellan den sjuke personen och

anhoriga.

ANSIKTENA VISAR

Ingen smirta alls.

Ingen virk — mycket obetydlig irritation.

Obehag — ganska obehaglig irritation.

Mittlig smirta — irriterande nog att distrahera.

Tydlig smirta — kan ignoreras om du dr engagerad i ndgot.

Patringande smirta — kan inte ignoreras mer dn 30 min.

Intensiv smirta — kan inte ignoreras mer dn kortare stunder.

Svér smirta — smirtan gor det svart att koncentrera sig och stor somnen

Svira pligor — fysisk aktivitet starkt begrinsad.

WO 0N N RN = O

Outhirdlig smirta — of6rmdgen att prata, skriker och stonar.

Medvetslos av smirta — svimmar.

,_
e

- Anvind girna smirtskalan hemma. Finns att skriva ut i storre format
pa var hemsida www.puttesminnesfond/

- Du kan fora anteckningar om smirtan, datum och andra symtom
som uppkommer i vr ” ALLMANTILLSTAND” logg, den finns att
skriva ut pd www.puttesminnesfond/

- Ta med era anteckningar till nista likartid/telefontid for att
underlitta i er dialog med vérden.
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LAH - ATT VARDAS HEMMA

LAH arbetar titt tillsammans i ett multiprofessionellt team bestdende av
likare, sjukskoterskor, underskoterskor, arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator
samt dietist. LAH har dagliga méoten och 6verrapporteringar for att forsikra
sig om att personen far all den hjilp den behover, dr trygg och mér sé bra
som mojligt utifran sin livssituation.

LAH OCH KOMMUNEN/HEMTJANSTEN, VEM GOR VAD?

LAH har ansvaret for den medicinska virden av personen i hemmet,

dvs sddana arbetsuppgifter som kriver speciell medicinsk kompetens.
Kommunen/hemtjinsten har ansvaret for den dagliga personliga
omvardnaden av patienten vad giller hygien, av- och pdklidning, hjilp vid
toalettbesok etc.

HJALPMEDEL

Hjilpmedel som behovs i hemmet forskrivs av LAH eller hemtjinsten. Kort
uttryckt kan man siga att de hjilpmedel patienten behover for sin egen
skull ordnas av LAH och de hjdlpmedel hemtjinsten behover for att fd en s
bra arbetsmiljo som mdjligt i samband med den personliga omvéardnaden,
ordnas av dem. Det ska i ssmmanhanget dock nimnas att LAH ir flexibla
och anpassar sig i mojligaste man efter personen och dess problem. LAHs
overordnade princip dr att gora anskaffandet av de hjidlpmedel som behovs sa
smidigt, snabbt och enkelt som mojligt.

LAH OCH KOMMUN/HEMTJANST KONTAKT

Vid behov har LAH och kommunen/hemtjdnsten kontakt med varandra. Den
kan t.ex. handla om att exakt klargéra vem som gér vad 1 en given situation.
Den kan ocksa besta av att ha en sa kallad kontaktbok hemma hos personen
dar bada parter kontinuerligt fyller i sina insatser och saledes pa daglig basis
kan f6lja varandras arbete for att forsakra sig om att ingen uppgift faller mellan

stolarna.
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PALLIATIV SLUTEN VARD

Ibland kan hemsituationen, trots att alla gor sitt bésta och drar 4t samma
hall, bli ohallbar for patienten och/eller dennes nirstdende. Det kan handla
om att det uppstdr en svirbemistrad smirtsituation eller att patientens
sjukdomstillstdnd av andra orsaker plotsligt kriver tdtare och mer avancerade
medicinska insatser. Det kan ocksd handla om att nirstdendes ork tryter och
att ett snabbt avbrott i deras roll blir nodvindigt.

FORUTSATTNINGARNA | HEMMET VARIERAR MYCKET

Forutsittningarna for att virda en svért sjuk néra anhorig i hemmet kan
naturligtvis variera mycket. Det kan bero pd médnga orsaker, det kan handla
om hur bostaden ser ut rent fysiskt och/eller pa vilket socialt ndtverk som finns
runt patienten. LAH utgdr alltid frin sin samlade medicinska kompetens och
erfarenhet och gor sitt basta for att varden ur alla aspekter skall bli s bra, trygg
och dndamalsenlig som mojligt.

ARBETSTERAPEUT OCH FYSIOTERAPEUT PA LAH

Arbetsterapeutens och fysioterapeutens uppgift r bl.a. att tillsammans med
personen och dennes nirstdende bedoma behovet av samt installera och prova

ut hjdlpmedel som kan underldtta och forenkla vardagen. Det kan gilla
hjdlpmedel vid toalettbesdk, duschsituationen, forflyttningar i och ur sing, samt
ganghjilpmedel/rullstol. Samtliga hjilpmedel som forskrivs av arbetsterapeut
och fysioterapeut dr kostnadsfria.

Vid behov kan patienten fd en sjukhussing med dess funktioner installerad

i hemmet, en sd kallad vdrdsidng. Denna sing kommer i delar och monteras

upp pa plats av tekniker, den kommer séledes vid leveransen in genom smala
dorroppningar och uppfor spiraltrappor etc. Till denna sing medfoljer dven
kostnadsfritt en tjock madrass i ett speciellt skummaterial som ér extra
skonsamt mot huden, for att vid langvarigt singliggande i méjligaste man
forhindra uppkomsten av trycksdr pd utsatta stillen sdsom hofter, ryggslut och
axelparti.

Man bor i forvig fundera dver i vilket rum man vill ha vardsingen placerad, dd
det kostar pengar att i efterhand fa den nedmonterad och flyttad fran ett rum till

ett annat 1 bostaden.
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BOSTADSANPASSNINGSENHET

Utover hjdlpmedel kan arbetsterapeuten dven hjdlpa till med att formulera
en ansokan till kommunens bostadsanpassningsenhet med 6nskemal

om eventuell bostadsanpassning. Det kan gilla borttagande av trosklar,
installation av rullstolsramp, installation av vigghandtag i badrummet etc.

ANPASSAT HEMTRANINGSPROGRAM

Fysioterapeuten pd LAH kan hjilpa till att utforma ett individuellt anpassat
hemtriningsprogram i syfte att soka bibehlla styrkan i armar och ben, trina
balans etc. I Linkoping finns det ocksd mdojlighet for den som dr ansluten till
LAH att en gdng i veckan tillsammans med fysioterapeuten kostnadsfritt
trina pd Rorelse & Hilsas Rehabgym pd Brigadgatan.

KOMMUNIKATIONSVARIGHETER

Vid kommunikationssvarigheter kan Kommunikationsenheten bidra med
utredning och dtgirder med inriktning mot alternativ kommunikation samt
anpassning och/eller forskrivning av datorbaserade skrivhjilpmedel. De har
telefonnummer 010 — 1031598.

For mer information kring detta, sok pd Kommunikationsmottagningen pa

1177.
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ATT KLARA AV ATT BADE VARA NARSTAENDE OCH VARDA

Att vara nirstdende till en person som har drabbats av hjarntumor dr ofta

en stor utmaning. Du kan stillas infor att behova balansera arbete, familj,

din egna och barnens oro samt dina egna behov. Samtidigt vardar du, ar ett
kianslomissigt stod och skoter om det medicinska, tar hand om den sjuke och
skoter om delar av personens ansvarsomride som denne brukade gora forut.
Stark blir svag och tvircom. Nir roller och monster dndras i er relation kanske
du varken kinner igen dig sjdlv eller den sjuke. Manga olika kinslor vicks.
Men man dr inte mer dn ménniska, tdlamodet tryter, man blir arg och irriterad
samtidigt som man dr vildigt ledsen och sorgsen. Man kan ocksa fa déligt
samvete att man tinker pd sig sjilv eller dr glad.

Du kan komma att stillas infor utmaningar som du inte dr bekant med och
som kriver att du ska kunna hantera situationen, nistan som att det ar ett
komplext affirsprojekt.

Att tacka ja till hjdlp frén familj, vinner, grannar med flera kan kénnas svirt,
men underlittar situationen. De flesta sliktingar och vinner uppskattar att fa
finnas till hands och kunna hjilpa till.

Niégra rad fran andra nirstaende som vi hoppas kan underlitta i er situation:

- Glom inte bort dig sjilv! For personens och din egen skull dr det
viktigt att du har ett sd bra liv som mojligt.

- Alla idr vi olika. For varje person som drabbats av hjirntumor dr
situationen olika. Det gdr inte att jimfora med andra.

- Forsok att limna dina samvetskval. Hur mycket du dn gor kommer
du alltid att tycka att du borde gjort mer.

- Att leva med en person med hjirntumér innebir ett sorgearbete. Inte
bara for dig som nirstdende utan ocksa for den som sjilv drabbats
och era nira vinner. Tilldt sorgen och 1at det fi ta tid.

- Var 6ppen mot omgivningen med din situation. Det kidnns skont for
alla parter att kunna stotta varandra.

- Aven om det ibland kan kinnas svért att ta emot hjilp s4 sig till i
tid, innan alla dina krafter tagit slut.
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# Narstdendekommentar: Att séga NEJ till nagon eller nagot &ar
att sdga JA till sig sjélv och sin familj.

# Néarstaendekommentar: Att ténka pa sig sjélv 4r ocksa att
tdnka pa andra.

# Narstdaendekommentar: Min bror hade manga védnner och
kollegor som fanns till hands fér honom och indirekt fér oss
nérstaende. De var som en stor skyddsmur runt honom, det i
sin tur lyfte dven oss. Vi tackade &ven JA till hjélp fran vara egna
védnner och bekanta, de kunde t.ex. laga mat, komma med en
pase bullar, hjalpa barnen med léxor, handla m.m.

Det var svart till en bérjan sedan bestdmde vi oss for att tacka
JA till HIALP och det &ngrar vi aldrig.

ATT ACCEPTERA SIN SJUKDOM

Personen kanske inte accepterar/ldtsas om att den ir sjuk, och det kan bli
mirkligt for ndrstdende. Det dr inte ovanligt att den sjuke och nirstdende
ar 1 otakt vad giller bearbetning av sjukdomen. Att kastas mellan hopp och
fortvivlan och leva i ovisshet tar mycket energi. Vi reagerar och bearbetar pd
olika sdtt och i olika takt beroende pd vem vi dr, personlighet, erfarenheter

i livet och mognad. Vi har ocksa olika starka psykiska forsvar, som t.ex.
fornekelse. En del kommer aldrig till stadiet att acceptera sin sjukdom och
sin situation av flera olika anledningar.
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NAR SKA MAN KLIVA IN/GVER PERSONENS INTEGRITET
OCH FAR MAN DET?

Nir sjukdomen fordndrar en persons personlighet och férmagor kan man
som nirstdende behova stillas infor frigan om man behover kliva in och

ta over vissa omraden/hdndelser i vardagen. Ett sdtt att tdnka kan vara att
stilla sig frigan om personen som frisk skulle ha gjort sa hir eller dr det
sjukdomen som talar genom personen nu? De hir frigestillningarna dr
vanligast om den sjuke fir demensliknande symtom. Exempel pd detta ir att
ha en kommunikation med den sjukes chef pé arbetet, forhindra att personen
handlar maniskt via nitet, bestilla tider etc.

# Néarstaendekommentar

Vi i familjen fick mer och mer féra min brors talan mot sjukdo-
men eftersom han fick

demensliknande symtom. Till en bérjan kédndes det jobbigt att
kliva 6ver hans integritet och ta éver hans liv. Var kurator sa -
Om du sag nagon ga rakt ut i trafiken, skulle du da fraga om
personen behdévde hjélp eller skulle du hjélpa till utan att fraga?
Det var sa skont att hora! For det var just det vi gjorde, "hjélpte
min bror”.

# Néarstaendekommentar

Pappa klarade in i det sista att skriva sina rékningar sjéalv men
vi gick igenom dem for att se att det stdmde, och att man kunde
se vad som stod. Vi larde oss att ta sadana saker pa morgon/
féormiddag nér han var klarare och att sédga pa kvéllen att, det
kan vi ta i morgon, vi kan inte skicka det nu @nda, eller de har
inte 6ppet nu nar han snéade in pa saker som skulle géras.
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SEX - EN DEL AV LIVET

Vid en svar sjukdom kan sexlusten férsvinna for en kortare eller lingre
period. Detta sker dels p.g.a. den psykologiska krissituationen som en
cancerdiagnos innebar men dven pd grund av medicinsk behandling med
cytostatika, strilning och andra likemedel.

Smittar hjirntumér? Ar behandlingen farlig for min partner?
Varken hjarntumr, stralning, eller cellgift 6verfors vid nirhet eller sexuell
kontaket.

Kroppskontakt behover inte betyda sex - vaga vara nira.
Lust gér i vigor hos bada parter. Stress, oro och din behandling kan minska
sexlusten. Detta dr helt normalt — ta det lugnt — viga prata.

Vanliga fragor

Blir jag impotent? Kan samlag skada mig/min partner? Ar det farligt med
sex under min behandling? Har du frigor ta girna kontakt med din kurator,
ldkare eller sjukskoterska.

Under cytostatikabehandling och 6 manader darefter skall
man vid samlag anvanda preventivmedel for att undvika
graviditet. Cellgifterna paverkar kdnscellernas genetiska
material och kan ge fostermissbildningar.
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BARNEN SOM NARSTAENDE

Nir en forilder eller annan viktig vuxen blir sjuk drabbas alla i familjen.
Barn behover framfor allt hora vad som hint, vad som gors for att hjilpa och
vad hinder hemma nu? Barn kidnner pd sig allvaret, och fantasier kan vara
otickare dn sanningen. Barn behover dldersanpassad information. Vill du/ni
ldsa mera om detta finns bra material pd nedanstdende sidor:

www.cancerfonden.se
Sok barn som anhériga, vad sdger jag till barnen?

www.ndracancer.se
For dig som dr ung och stdr ndra nagon som har cancer

www.nka.se
Nationellt kompetenscentrum f6r anhoriga

www.1177.se
Sok via onkologiska kliniken Linkoping (eller ditt egna landsting), re-
habilitering, kurator.

VAND ER GARNA TILL ER KURATOR

I hélso- och sjukvardslagen 2g § star om barns behov av information, rad och
stod nar en fordlder har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada.

Detta innebar att ni har ratt att fa stod fran sjukvarden 1 att prata med era
barn om

sjukdomen, och/eller att sjukvarden ar behjélplig i att informera, ge rad och
stod till era barn och till er som familj. Detta kan ocksa t.ex. innebéra hjalp 1
kontakt med forskola/skola.
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NAR DEN SJUKE ELLER DU SOM NARSTAENDE VILL TALA OM DODEN

Oavsett prognos ir tanken och oron for doden svar att undvika i samband med
hjarntumordiagnos. Det kan da underlitta att prata med nigon som du kénner
dig trygg med. Det kan vara din partner, en nirstdende, en vin, kurator eller
sjukskdterska. Det hir kan vara en av de svaraste frigor man kan stéllas infor,
men samtidigt viktigt att forsoka ndrma sig tankar pd doden och att forsoka
sdtta ord pa dem.

PATIENTLAGEN

Ar en lag som har tagits fram for dig som ir patient. I lagen beskrivs bland
annat vilken information du ska fi om din vird. Du ska ocksa fd information
om mdjligheten att vilja den vard du behover. Information om vardval,
behandlingar och andra viktiga delar i din vdrd ska underldtta for dig att vara
med och bestimma.” (Information himtad frdan 1177.)

Linken till vardguiden ér hteps://www.1177.se Dir gar dven att hitta
information om ex. virdgaranti, virdguide och patientlagen

# Narstaendekommentar: Den hér fragan skavde i mig — vad
gor jag om min bror vill tala om déden? Jag var sa RADD fér
dmnet men férstod att det skulle kunna komma upp. Jag tog
upp fragan med var kurator som beréttade att manga sjuka
ménniskor som tar mod till sig att antligen prata om déden
kédnner sig negligerade. Kdnslan & manga ganger att man
férminskar fragan, nér den nérstaende svarar — Nej da! Vi ska
kdmpa, du klarar det hér, du &r en kimpe osv.

Ett bra sétt kan vara att svara — Ar det s& du kdnner? och sedan
lata personen svara, da leder personen samtalet sjilv.

Sa kom den dagen, min bror sédger fran ingenstans - Jag vet
nu att jag kommer att dé! Jag star vid spisen, tiden stannar, jag
vdnder mig om haller i bdnkskivan och tar sats och séger — Ar
det sa du kdnner (pa axeln sitter kuratorn). Egentligen ville jag
bara skrika NEJ, du/vi kommer att klara det hdr! Men kuratorns
ord hjalper mig igenom &ven detta svara &mne.
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NARSTAENDEGRUPP

Det dr inte bara den som bir péd sjukdomen som drabbas, dven nirstdende
behover hjilp och information. Att prata med andra i samma situation, som
upplevt samma saker, dr ett bra sitt att utbyta erfarenheter och fa rdd och
stod.

For mer information se
puttesminnesfond.se/anhoriggrupp

FB Putte Angelin Minnesfond

FB svenska hjirntumorforeningen - anhoriggrupp

hjarntumorsforeningen.se

svenska hjirntumorforeningen - anhoriggrupp pa FB
sv.hjarntumorforeningen.riks@gmail.com
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FOLDERN AR SKRIVEN PA INITIATIV AV ANNELIE STALNERT |
PUTTE ANGELINS MINNESFOND

Textmaterialet ar framtaget av Annelie, Gunilla, Johan och Thomas.

Tack till personal vid Universitetssjukhuset 1 Linkoping f6r granskning och
synpunkter.

Stort Tack till:
Niklas Samuelsson pa BPT-Tryck
Robin Hjartstrom pa ROB & SAM.

Tryckt och granskad 2018

Annelie Stalnert — Narstdende

Nina Karlsson- Putte Angelins minnesfond

Lena Lindhe Soderlund—Narstdende

Gunilla Ringdahl — Kurator och familjeterapeut
Thomas Blystad — Onkolog

Peter Milos - Neurokirurg

Petra Brooks - Neurologisjukskoterska

Poljakovic Olivera - Geriatriker

Johan Lagerman - Fysioterapeut
Hjarntumorsteamet - Neurokirurgiska kliniken Linkoping
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