PUTTE ANGELIN  2An7uron (%5
MINNESFOND

Du som &r narstaende till en person som har
drabbats av hjarntumor. Den har foldern ar till dig.

puttesminnesfond.se hjarntumorforeningen.se




Du som &ar narstaende till en person som har
drabbats av hjarntumor. Den har foldern ar till dig.

Vi vill underlatta forstaelsen av symtom och ge
information om vilken hjélp som finns att fa.

Eftersom sjukdomen/symtomen varierar over tid
och behovet av hjalp ar individuellt, kan en del av
informationen kannas mer eller mindre aktuell i er
situation.




1. VARDKEDJAN

Ombhiéndertagande, utredning, behandling och uppf6ljning av personer
med hjarntumér kraver medicinsk kunskap fran olika specialister. Har
beskrivs lite kort hur det fungerar i Ostergétland. Det har dr kliniker
som ni kan komma 1 kontakt med.

NEUROLOGISKA KLINIKEN

Personer med hjarntumér insjuknar med symtom
fran centrala nervsystemet. Ofta ar besviren sa
patagliga att personen soker akutmottagningen och
omhiandertas sedan av neurologen. I regel bekraftas
hjarntumérdiagnosen snabbt genom en rontgenun-
Neurologen dersokning. Neurologen star for den initiala utred-
ningen och handldggningen av sjukdomen.

NEUROKIRURGISKA KLINIKEN
Bedémer om tumorforandringen gar att atgarda
kirurgiskt, vilken typ av ingrepp som ar tekniskt
mojligt och om operationen ar till nytta for in-
dividen. Man efterstravar att ta bort sa mycket
tumorviavnad som mojligt utan att tillféra nigra nya
g‘ symtom. Den vavnad som tas bort analyseras av en
‘ patolog for att faststilla diagnosen. Ibland tillater
personens allméntillstand eller tumorens placering
inte nagon operation. Det dr vanligt med en kortare
Neurokirurgen | vardtd efter en hjirnoperation. P4 neurokirurgen
far man kontakt med ett tumérteam bestaende av
lakare, kontaktsjukskoterska, kurator, arbetsterapeut
och sjukgymnast. Vid behov skrivs en remiss till
rehabiliteringsmedicinska kliniken f6r bedémning
och stallningstagande till fortsatt rehabilitering,

ISPs ¢

Onkologen

ONKOLOGISKA KLINIKEN

Tillhandahaller den tumdorspecifika behandlingen
efter operationen. Vilken behandling som ar bast
lampad for personen avgors av vilken tumortyp
man har hittat och vilka egenskaper tumorcellerna
har. Denna information inhamtas fran vavnadspro-
verna som analyseras av patologen. Personens all-
mantillstand ar viktig for att bedéma om behand-
lingen &r till gagn eller om den riskerar att skada.

Hjarntumérer kan behandlas med stralbehandling
och/eller cytostatikabehandling (cellgiftshehand-
ling). Pa onkologen far man en kontaktsjukskéter-
ska som blir ens lank till sjukvarden.



KURATORSKONTAKT

Sjukdom kan innebara att det ar mycket som
forandras. Att leva med en hjarntumér kan vacka
mycket olika tankar om livet och déden, om
relationer och livssituation. Bade den sjuke och
narstaende kan behova prata med nagon om sina
forvantningar och farhagor.

Har Du/Ni minderariga barn kan ni fa hjalp att
samtala kring det stod barnen kan behéva da en
foralder blir sjuk och hamnar pa sjukhus. Det gal-
ler ocksa {or de narmaste vuxna som pa olika sétt
blir berérda av sjukdomen. Som nérstaende kan
man létt kdnna sig utanfor och ocksa vara 1 behov
av kontakt och stod.

Det brukar uppsta fragor och funderingar kring praktiska problem orsa-
kade av sjukdomen, t.ex.:

Fragor som beror Forsakringskassan t.ex. sjukpenning, sjukbidrag/pensi-
on, narstaendepenning, handikapp-ersittning.

Kontakt med socialtjansten 1 kommunen f{or t.ex. bostadsanpassning,
hemtjanst, fardtjanst etc.

Ekonomi. T.ex. fordyrade omkostnader pa grund av sjukdom. Det finns
1 vissa fall mojlighet att s6ka ekonomisk hjalp ur vissa fonder s.k. om-
kostnadsbidrag for extra utlagg, samt bidrag till vissa rehabiliterings-/
rekreationsvistelser.

www. cancerrehabfonden. se
www.cancerhelp.se
www.cancerochallergifonden. se
WL, curo.nu

www.ungeancer. se

Om du har blivit illa bemétt eller omhandertagen inom sjukvarden kan
du fa hjalp att kontakta patientndmnden 1 din region, Inspektionen for
vard och omsorg (IVO) samt patientskadeersittning via LOF: Landsting-
ens overgripande forsakringsbolag,

# Narstaendekommentar: Att tréffa en kurator med
jdmna mellanrum kan jag verkligen rekommendera!
Hon ledde oss igenom sjukdomen pa ett sett som vi inte
skulle ha klarat av sjéalva!

LAH

Ar en sjukhusklinik och har landstinget som hu-
vudman. Verksamheten erbjuder symtomlindrande
sjukvard 1 personens hem. Malsattningen ar att
skapa trygghet for personen och nérstaende s att
den sjuke kan vara hemma med sa god livskvalitet
o som mojligt. LAH-klinikerna arbetar i team. Laka-
re, sjukskoterskor, arbetsterapeuter, sjukgymnaster,
dietister och kuratorer samarbetar for att ge hjalp
anpassad for individen.

LAH LAH ansvarar for den medicinska delen av varden
medan praktisk hjilp och omvardnad héanvisas

till kommunen. Verksamheten namnges lite olika

1 landet och forkortningar som PAH, SAH och
ASIH forkommer. Oberoende av namn ér det 1
stort samma vardinnehall som erbjuds. I Ostergét-
land finns LAH-kliniker i Motala, Mjélby, Linko-
ping, Norrképing och Finspang. Remiss fran annan

vardgivare ar nédvandigt for anslutning.

# Néarstaendekommentar: LAH gav oss en enorm trygg-
het och underléttade i vara liv fast det var svart, det jag
angrar &ar att vi inte anslét oss till dom tidigare.



2. SYMTOM SOM KAN DRABBA EN
PERSON MED HJARNTUMOR

Sjukdomen och behandlingen kan paverka hjarnans funktion och
personen kan under processen utveckla olika hjarnrelaterade symtom
- paverkan pa motorik, tal, trotthet, nedstamdhet och kognitiva besvir
sasom att ta in, tolka och kanna av information fran sin omgivning.

Forskning har visat oss att hjarnan dr mycket mera formbar an vad vi
tidigare ansag. Om en funktion paverkas i samband med till exempel
operation kan intilliggande omraden 1 hjarnan ibland omorganiseras
och aterhamta sig. Symtomen kan dérfor variera med tiden. Under och
forsta tiden efter stralbehandling ar det vanligt med 6kade symtom/
problem som sedan minskar successivt. Under och efter behandling dr
det inte ovanligt att personen kan aterga till en ganska normal vardag.
En skadad hjarna blir fortare uttrttad an en frisk. Man kan uppleva att
personens symtom andras aven under en och samma dag. Formiddagen
ar ofta en bra tid. Att vila eller sova en stund pa eftermiddagen kan ater-
stalla hjarnan och ge mindre symtom till kvallen.

RORELSEHINDER

Rorelsehinder kan variera mycket hos olika personer och behéver inte
alltid forekomma. Det kan handla om nedsatt kdnsel och greppformaga
1 en hand eller latt ostadighet vid gang, men ocksa forlamning av en arm
eller en hel sida av kroppen. Behovet av hjdlp och hjalpmedel varierar
mycket.

SMARTA

Smarta ar inte ett vanligt problem hos en person med hjarntumor.
Manga ganger foregas sjukdomens upptickt av huvudvark som senare
forsvinner efter operation eller medicinering med kortison.

Skador och drrvivnad uppstar 1 hjarnan till {6ljd av sjukdomen eller
behandlingen. Ibland bildas felkopplingar mellan nerverna och hjarnan

kan da tolka normala signaler som smérta. Nagra drabbade kan upple-
va vanlig beréring av ett hudomrade som smirta och ett fatal beskriver
ett stickande eller illande obehag fran ett omrade pa kroppen. Det finns
sarskilda likemedel mot smarta utlost fran nervsystemet.

SPRAK

Spraket ar en viktig del 1 vara sociala ssmmanhang och for var sjalv-
standighet. Det ar ett stort handikapp att férlora det. Forlust av spraket
beror mycket pa tumorens narhet till hjdrnans sprakcenter och kirurgen
kartligger dessa omraden noggrant och ibland anvands vakenkirurgi.
(Spraket kan bevaras helt eller paverkas pa olika siatt. Man kan dela in
besvaren efter formégan att forsta orden man hér och férmagan att
uttrycka de ord man énskar uttala. Ibland paverkas bada delarna). Vid
uttalad nedsatt sprakfunktion blir det ofta den nérstaende som kan forsta
och tolka personen 1 vardagen och 1 kontakterna med omvérlden.

PERSONLIGHETSFORANDRINGAR

Det kanske svaraste att forhalla sig till som narstaende ar nar ens kira
andras 1 sin personlighet. Det kan handla om ganska sma forandringar
som att patienten dr lite innesluten, avskdrmad eller har svart att kon-
centrera sig. Personen kan ocksa ha narmare till sina kianslor och har
lattare tll skratt, tarar och oro. Det kan vara tvara kast mellan dessa
sinnestillstand.

Svarare dr det om den som &r sjuk far svart att forstd omgivningens
kanslor t.ex. far vredesutbrott eller blir distanslgs/tappar sin kontroll 1
torhallande till exempelvis andra méanniskor, mat eller shopping. Narsta-
ende far da ofta ga in och skapa en skyddande milj6 kring personen.

Om hjdrnan blir vildigt paverkad av sjukdomen kan ibland ett demens-
liknande beteende forkomma. Da kan den drabbade fa minnessvarig-
heter. Hen kan fa svart att kinna igen ansikten och personer samt att
ha kontroll pa tid och rum. Personen kan ocksa hallucinera och ha svart
att skilja pa drom och verklighet. Det dr svart for narstaende att varda
personen utan hjélp fran varden, hemtjanst och LAH.
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HJARNTROTTHET (FATIGUE)

Hjarnskada till foljd av tumor, operation eller stralbehandling kan ge en
mycket speciell form av trétthet som dr svar for narstaende att forsta. Av
omgivningen kan personen uppfattas som lat, da det inte syns utanpa
hur hjarnan fungerar. Tillstandet kallas fatigue och beskrivs kanske bast
som en alltomfattande energiléshet.

Personen ar kénslig for alla intryck och blir utmattad nér det blir for
mycket. En fika med vdnner pa stan eller veckohandling kan fa avbrytas
da personen plétsligt inte méaktar med mera. Personen kan ha svart att
halla traden, f problem med minnet samt upplever att hjarnan ar ”seg
som sirap”. Somnkvaliteten forsimras ocksa. Om det blir for mycket
stimuli beskriver personen gérna huvudvirk som ett tryck 6ver hela hu-
vudet. Det finns idag ingen vedertagen behandling mot fatigue och det
gar tyvarr inte att vila sig pigg. Det underléttar att kinna till fenomenet
och dess bakgrund samt att hushalla med de energiresurser som finns.
Kanske vdljer man att anvinda sina krafter pa det man upplever som
mest vardefullt i livet.

— Den hir lanken ar en forelasning pa YouTube om hjdrntrotthet (fati-
gue) hitps://www.youtube.com/watch?v=ACBmUOVvEog

”Nar hjarnan inte orkar” — Filmen ér valdigt bra férklarad, och pa ett
sitt sa att narstdende littare kan sdtta sig in 1 hur hjarntrétthet paverkar
personen. (fran Goteborgs Universitet, av Lars Rénnbeck och Birgitta
Johansson)
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3. EN NARSTAENDESJUKDOM

Personen som drabbas av hjarntumoér kan andras pa olika satt. Mest
patagligt dr det om man forlorar motoriska funktioner eller om talfor-
magan forsvinner, men dven mindre uppenbara handikapp kan gora
vardagen svar och otrygg. Personen blir mindre sjalvstandig och behoéver
stod och hjalp med saker hen tidigare klarade av. Den narstaende blir da
personens skyddsnat och sakrar upp tillvaron.

Personen med hjarntumér kan behova hjélp att ta sig till och fran be-
handlingar samt att halla reda pa alla planerade kontakter med varden.
Hen kan behéva hjilp med att fylla 1 blanketter; hdmta ut sina mediciner
samt att ta tabletterna till ratt tid. Inte sdllan uppstar ocksa rena omvard-
nadsbehov (sa som att skota sin hygien, pakladning, toalettbesok osv)

Varden har mycket att erbjuda personen, men trots detta kommer

narstaende att fa bara en stor del av ansvaret for den drabbade. Darfor
kallas hjarntumorsjukdom ofta for en nirstaendesjukdom.
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4. HJALP FRAN KOMMUN OCH
LANDSTING

HEMTJANST

Hiér varierar informationen beroende pa hur er situation ser ut.

Ring hemkommunens vaxel och be att fa prata med handlaggare an-
svarig for hemtjanst som sedan kan ge dig all information som du/ni
behover.

Om din nérstaende dr inlagd pa sjukhus och ska ga hem, kan
sjukhuset kalla till en vardplanering tillsammans med bistands-
bedomare fran din kommun. Tillsammans gér ni upp en plan {6r vad
som behévs infor hemgang:

ANHORIGVARDARE/PERSONLIG ASSISTANS
Har gar du tillvaga pa samma sdtt som ovan.

Generellt ar det svart att bli beviljad personlig assistans och anhorigvar-
dare, enligt lagen om st6d och service (LSS). Handldggningstiderna kan
vara langa.

Ga in pa www.forsakringskassan.se sok pa assistans 1 sokfaltet och sedan
pa assistans- ersattning for vuxna for mer information. Dar finner du
ocksa en guide “For dig med funktionsnedsittning” dar du kan se om du har
ratt tll att soka assistans.

FARDTJANST

Ga in pa kommunens hemsida och skriv in fardtjanst i sokféltet; dar
finner du all information du behover samt blankett for att skriva din
ansokan.

PARKERINGSTILLSTAND

Ga in pa kommunens hemsida och skriv in parkeringstillstand 1 sokfaltet;
dar finner du all information du behéver samt blankett for att skriva din
ansokan.

13

KOMMUNER HAR ANHORIGCENTRUM
Se kommunens hemsida.




5. NARSTAENDEPENNING

Vid svar sjukdom kan man ansoka om narstaendepenning fran forsak-
ringskassan. Bistandet dr knuten till den sjuke som har max 100 dagar
tll forfogande. Ersattningen kan ges till de narstaende som personen
onskar. Den kan ges 1 kvart, halva eller hela dagar, men bara till en
person at gangen. Tva narstaende kan med andra ord inte ta ut narsta-
endepenning samtidigt. Daremot kan en anhorig vara med personen pa
formiddagen och en annan under eftermiddagen.

Nirstaende ansoker sjalva om narstaendepenning hos Forsakringskassan
och for att ansoka behovs aven ett sarskilt lakarintyg, Nar ansokan gatt
igenom rapporterar narstaende sjilva in till Forsakringskassan vilka tider
man begar ersattning {or. Det foreligger ingen karenstid vid uttag av
narstiendepenning. Prata med din arbetsgivare om att ta ut narstaende-
penning och erfarenhetsmassigt mots du av stor forstaelse for er situa-
tion. Personer med hjarntumor kan ofta behova nérstaendes narvaro i
samband med sjukhusbesok, behandlingar och rontgenundersokningar.
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# Néarstaendekommentar: For oss innebar
sjukdomen att kdnslor varvades om vartannat
stora som sma, en del helt forstaeliga ibland
oforstaeliga: arg, ledsen, orolig, sorg, angest,
rddsla, chock, desperation, kdnslan av att vilja
fly, overklighetskéanslor och ibland var kdnslorna
helt avstidngda.

Efter hand kom vi fram till att det var ok att kun-
na fa vara glada och skratta d&ven om man var
véldigt ledsen. Det gav oss sma andningshal,
styrka, ork och energi att samtidigt fightas med
det svara. For en stund, var vi befriade.




6. BRA ATT TANKA PA SOM
NARSTAENDE:

FULLMAKTER

Det underlattar 1 vardagen da sjukdomens symtom kan variera fran dag
till dag.

Gratis fullmakt hittar du pa: www. blankettbanken.se/filer/Fullmaktxy.pdf
Nedan ser ni tips pa hur man kan komplettera fullmakten som sedan
tacker upp de flesta vardagsbekymmer.

Harmed ger jag fullmakt at ovan angiven person att foretrida mig 1
samtliga kontakter med myndigheter, andra och avsluta ingdngna kon-
trakt och abonnemang,

En rekommendation ar ocksa att skriva 6ver kontakter med banker och
mojligheten att ingd nya kontrakt och abonnemang.

# Néarstaendekommentar: Man kan som nérstaende fa
en kéansla av integritetsintrang. Men det &r en trygghet
dven om ni aldrig behover anvénda den.

MEDICIN

Skriv en fullmakt till apoteket

Pa www. halsomyndigheten.se hittar du blanketter/fullmakt/valj den {or pri-
vat personer. Upp till 4 personer kan fa fullmakt och himta ut medicin.

Prata med ditt apotek sa att medicinen ni far utskriven alltid finns hem-
ma 1 tid och att ni kommer att hamta ut samma medicin ett tag framéver
nu.

Skriv ner alla mediciner och doser pa en egen lista sa att det ar latt att
sjalv fordela medicinen 1 dosetten hemma. Det underlattar nar man
behover hamta ut ny medicin. Man kan dven fa en ldkemedelslista fran
sjukvarden eller apoteket.
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OVRIGT
Satt er ner tillsammans och skriv ner alla viktiga koder och inlogg. Ga
genom allt ni kan komma pa, smatt som stort.

Timer tll kaffebryggare, kom-ihag lappar t.ex. vid spisen, sldck ljusen,
las dérren m.m.

KONTAKT MED SJUKVARDEN

Var girna flera vid samtal med din ldkare. Man uppfattar saker sa olika.
Planera ditt samtal innan, skriv ner dina fragor samt skriv ner svaren
under samtalet.

# Néarstaendekommentar: "Vi var ibland 3-4 personer
pa samtalen. Trots att det var samma information vi alla
lyssnade pa, uppfattade vi den pa olika satt”

— Be att fa journalen utskriven sa att ni har den med om ni reser inom
och utom landet. Landstingen delar inte journalforing,

# Néarstaendekommentar: Min bror erhéll behandling
i Stockholm sa vid akuta sjukvardskontakter hemma i
Ostergétland fick vi anvdndning fér papperskopiorna.
Er ldkare kan ocksa vara behjélplig med att gora en
Jjournalsammanfattning pa engelska vid resor utom-
lands.

— Gor 1 ordning en dokumentmapp dér ni samlar allt som beror sjukdo-
men. I mappen kan finnas journalkopior, broschyrer, lakemedelslistor,
information, frikort, visitkort och viktiga telefonnummer. Ett forslag ar
att ha ett anteckningsblock dér ni skriver ner era fragor allteftersom de
dyker upp. Fragorna kan sedan stillas vid nasta lakarbesok. Mappen
underliattar om man aker till sjukhuset planerat eller akut.
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7. NARSTAENDEGRUPP

Det ar inte bara den som bir pa sjukdomen som drabbas. Aven nir-
staende behover hjalp och information. Att prata med andra i samma
situation, som upplevt samma saker, ar ett bra satt att utbyta erfarenhet-
er, rad och stod.

For mer information se puttesminnesfond.se/anhoriggrupp

For ytterligare information om t.ex. Puttes gavobank, korkortsregler,
internationella vardprogrammet se putlesminnesfond.se

Foldern ar skriven pa initiativ av, och med, narstaende 1 Putte Angelins
minnesfond, detta i samarbete med personal pa Universitetssjukhuset
Linképing och Svenska hjarntumorforeningen. Annelie Stalnert (Nér-
staende), Thomas Blystad (Onkolog) och Gunilla Ringdahl (Kurator och
familjeterapeut).
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