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P4 Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktions-
nedsattningar eller sjukdomar, bor, umgas och utbyter erfarenheter.
Under tre dagar tréaffas ett antal vuxna med samma diagnos och/eller
problematik, i det hér fallet vuxna personer som haft hjarntumor som
barn. Vistelser med vuxna med den diagnosen har arrangerats pa
Agrenska 2007 och 2010.

Vuxenverksamheten, som vander sig till vuxna personer med
sallsynta diagnoser, erbjuder en unik majlighet att traffas, fa tillgang
till aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om sjukdomens konsekvenser i
vardagen, psykologiska och sociala aspekter, information fran
forsakringskassan, mm. Faktainnehallet fran forelasningarna utgor
grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska. Innan
informationen Dblir tillgdnglig foér allmanheten har foreldsarna
mojlighet att lasa och ldamna synpunkter pa sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut att vara vuxen med en
funktionsnedséttning, finns en kortare intervju med en av deltagarna
pa vistelsen.

Informationsskrifterna publiceras dven pa Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Hjarntumor som barn/vux

Barncancerfonden, inledning

Ann-Mari Hellman, verksamhetsansvarig familjestdd, Barncancer-
fonden, Bcf, holl en kortare inledning.

-Jag tankte beratta lite om Bcf, vad vi arbetar med och varifran vi far
pengar som kan anvandas for olika andamal. Min uppgift i Barn-
cancerfonden ar bl a forberedelser och deltagande i genomférandet av
vistelser som den har p& Agrenska, samt familjevistelser och syskon-
lager.

Bcf far inga bidrag fran stat, kommun eller landsting. Bidragen
kommer framst fran privatpersoner.

-Pengarna anvédnds bl a till forskning, vistelser p& Agrenska,
informationsmaterial, konsultsjukskoterskor samt till utbildning av
personer som arbetar med barncancervard.

-Ni som ar vuxna och har haft hjarntumér som barn, har viktiga
erfarenheter och kunskaper som kan bli en resurs for de barn och
ungdomar som ligger pa sjukhus nu och behandlas for hjarntumorer. |
Finland tar man vara pa den har resursen och det fungerar mycket bra.
Darfor funderar vi pa hur ni skulle kunna hjalpa oss att hjalpa andra.
Ring garna och tipsa mig om hur ni tror man gor detta pa basta sattet,
sa Ann-Mari Hellman.

Hur underlatta anpassning till uppkomna sena komplikationer efter
behandling av cancer i barn- och ungdomsaren?

Barnonkolog Johan Arvidsson, Akademiska barnsjukhuset, Uppsala,
informerade om hur man kan underlatta anpassning till sena kom-
plikationer efter behandling av cancer i barn- och ungdomsaren. Johan
Arvidsson lamnade delvis samma information pa vuxenvistelsen 2007
pd Agrenska. Den information som féljer har kommer antingen fran
vistelsen 2007 eller fran vistelsen 2010.

-Jag arbetar pa barnonkologiskt centrum pa barnsjukhuset i Uppsala
och forskar pa sena komplikationer efter genomgangen sjukdom och
behandling. Min avhandling handlade om sena komplikationer efter
benmargstransplantation. En viktig fraga idag ar hur unga vuxna som
behandlats for cancer ska foljas upp och hur barnonkologin kan hjélpa
till sa att den uppfoljande varden blir sa bra som majligt?

Ett problem for forskningen pa omradet ar att sa fa barn far cancer i
Sverige varje ar.
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Hjarntumor som barn/vux

-Det ar naturligtvis bra att inte s manga barn far cancer, men det
innebar ocksa att det blir svarare att forska pa exempelvis sena
komplikationer. Till vart sjukhus i Uppsala kommer 60 barn med
cancer varje ar (av totalt 300 i hela landet). Av dessa avlider 15 och
kvar blir 45 stycken. | genomsnitt har 15 av de barnen nagon form av
hjarntumor, 15 leukemi och 15 har en rad andra cancerdiagnoser, sa
Johan Arvidson.

Inom barnonkologin har man tidigare satsat mycket kraft pa over-
levnaden och darefter inte haft sd& mycket resurser kvar for sena
komplikationer.

-Manga har ocksa havdat att "unga manniskor som haft cancer maste
lamna sjukdomen bakom sig och ga vidare”. | ett samarbete mellan
Stockholm och Uppsala studerades unga vuxna som behandlats for
leukemi, lymfom eller Wilms™ tumér och bland dessa svarade 40 % att
de har planerade aterbesok och ar nojda med det. Ovriga 60 % har
ingen planerad uppféljning, men hélften (50 %) av dessa skulle garna
ha en planerad uppféljning, men visste inte hur det skulle ga till. |
samma grupp hade 20 % fragor de skulle vilja ha svar pa, men de
visste inte vem de skulle vanda sig till. Manga hade uppenbara sena
komplikationer, men upplevde det inte sjalva som sena komplika-
tioner.

Stralbehandling ger ofta sena komplikationer, men i studien visade det
sig att andelen stralbehandlade var lika i grupperna, d v s de
stralbehandlade hade inte planerad uppfoljning i storre utstrackning &n
de som inte genomgatt stralbehandling.

-Men alla som stralas bor ha en sjukvardskontakt som de kan vanda
sig till vid behov. Fragan & om vi inom sjukvarden ska erbjuda
uppféljning om personerna sjalva upplever sig som friska? Och nér
ska vi informera om eventuell Okad risk att drabbas av nya
cancerformer?

Flera av de unga vuxna deltagarna hade daliga erfarenheter av
overlamnandet” fran barnonkolog till vuxenonkolog.

-Under hela sjukdomstiden hade jag samma barnlédkare, men nér jag
flyttats 6ver till vuxenvarden har jag haft olika ldkare varje gang. Det
ar fruktansvért jobbigt att behdva berdtta om sjukdomen och min
sjukdomshistorik for varje ny lakare, sa en av deltagarna.

Andra deltagare undrade hur de skulle bara sig at for att fa kontakt
med en vuxenonkolog/hur man far kontakt med en bra vuxenonkolog.
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Nagra ifragasatte om Overforingen av kunskap fran barnsidan till
vuxensidan inom varden var tillrackligt bra.

Johan Arvidson visade upp och delade ut ett dokument med rubriken
”Sammanfattning av cancerbehandling” som SALUB (Svenska arbets-
gruppen for langtidsuppféljning efter barncancer) utarbetat.

-Det dokumentet kan ni lamna till den barnldkare som ansvarade for
cancerbehandlingen och be att fa alla uppgifter ifyllda. Ett sadant
dokument med alla uppgifter ifyllda kan ni sedan kopiera och dela ut
nar ni kommer i kontakt med sjukvarden.

SALUB har ocksa tagit fram ett principprogram dar det anges vad
man kan gora for att underlatta évergangen fran barn till vuxen och
vad som bor ingd i en langtidsuppfoljning av dem som behandlats for
cancer under barn- och ungdomsaren.

Darefter foljde en diskussion om hur kraven pa béattre uppféljning ska
drivas och vem som ska gora det. Nagra synpunkter:

-det finns inte personer som kan driva vara fragor, sjalva orkar vi inte
-om man hittar nagon att stélla sina fragor till sa far man ofta luddiga
svar

-lakarna pratar ofta ett eget sprak som &r obegripligt for oss

-det finns ingen forening, det hade varit bra att ha en sadan

-for att fa hjalp, aven fran varden, maste man ha ett synligt handikapp
-ibland tror jag att omgivningen har ratt nér de séger att jag inte vill ta
egna initiativ

-det finns bara rehab-aktiviteter for &ldre manniskor och dar passar vi
inte in

-jag maste tjata om och tjata om for att min lakare ska forsta mig

-Jag rekommenderar er att skriva till Rehab-kliniken dar ni bor.
Beratta om era hinder, svarigheter och behov. Begér att man
exempelvis gor en neuropsykologisk utredning sa att ni far reda pa
starka o svaga sidor, mm. Resurser finns men de anvands inte pa
sadant satt sa att de passar er. Kanske behdvs det en helt ny resurs som
kan kallas tonarsmedicin. Det ar i vart fall dags for er att lamna det
som hor barndomen till och ta itu med de hinder ni méter som vuxna.
Under de hér dagarna pa Agrenska kan ni fa klart for er vilka fragor ni
ska stélla och till vem ni ska stélla dem, sa Johan Arvidson.

Tiden tillsammans med Johan Arvidson réckte inte riktigt till.
Auvslutningsvis svarade han pa nagra sarskilt angelagna fragor fran de
unga vuxna.
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Fragor

Hur stor ar risken for aterfall?

-Jag kan inte lamna nagra individuella svar, endast gruppsvar och fem
ar efter avslutad behandling ar risken generellt sett mycket liten, men
som alltid, den finns.

Ar immunférsvaret forsvagat efter cancersjukdom?

-Oftast ar det inte nedsatt. Har man daremot fatt ndgon annans
méanniskas benmarg genom transplantation ar immunforsvaret nedsatt
under en relativt lang tid efter transplantationen.

Kan jag bli pappa?

-Det ar svart att svara generellt pa den fragan. Ni bor vanda er till
fertilitetsmottagningar och stélla fragan dar. Tills vidare maste ni leva
som om ni ar fertila och skydda er mot otnskade graviditeter.
Daremot ar det visat att det inte ar nagon 6kad risk for missbildningar
hos barnet efter genomgangen behandling. Det finns heller ingen 6kad
risk for barnet att fa en cancersjukdom p g a foraldrarnas sjukdom

Leverflackar, hur farliga ar de?
-Far ni leverflackar pa bestralade delar av kroppen bor en hudlakare
regelbundet kontrollera dem, sa Johan Arvidson.

Hur 6ppen med sjukdomen ska man vara mot sin partner och sin
arbetsgivare?

-Det &r svart att ge ett generellt svar nar det galler arbetsgivaren. Man
maste bedoma sjalv hur mycket som &r lampligt att beratta. Det
viktigaste dr att man ar érlig och svarar med sa mycket som kanns bra
och att man aldrig far med osanning. Man maste ocksa gora klart for
sig sjalv hur mycket av den egna identiteten som ar tumoéren. Nar det
galler hur mycket man bor beratta for sin partner sa tror jag det ar en
fordel att beratta sa mycket som mojligt, eftersom kan bli ett viktigt
stod.

Jag tvekar att ga in i en néra relation, eftersom jag inte riktigt vet
vad som ar resultat av sjukdomen och vad som ar normalt.

-Da tycker jag att det nog ar bra for dig om de forsoker ta reda pa
varfor du tvekar.

Hur ser framtiden ut for oss som har haft hjarntumoér som barn?
-Jg vet inte om framtiden ar mer begransad for er &n for andra. Era
mojligheter kan vara lika dynamiska som andras nér det géller
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framtiden. Det ar dock viktigt att bestimma sig for vilka mal man
vagar/vill satt upp. Livsmalen ska inte begransas av eventuella saker
som kan intraffa i framtiden

Finns det nagot sétt att slippa fylla i en massa papper varje ar?
-Det gor det nog inte. Men daremot kan ni kanske fa hjalp av t ex en
kurator att fylla i alla papper. Om ni forstar vad som star i alla papper
tycker jag att ni ska ta kontakt med respektive myndighetschef och
begéra att fa svara pa fragorna pa ett annat sétt, t ex vid ett besok hos
myndigheten.

Finns det ett samband mellan brack pa ett kérl i hjarnan och
tumoren? Nar de opererade bort mitt brack minskade tumoren.
-Inte direkt, vad jag vet. Daremot kan behandlingen ha paverkat
tumoren sa att den stannade upp i tillvéxten.

Hormonbrist efter behandling

Endokrinolog Marie Degerblad, Karolinska universitetssjukhuset,
Stockholm, informerade om hormonbrist efter behandling.

-Hormon ar &mnen som produceras i kroppens olika kortlar. De fors
med blodomloppet runt i kroppen till celler i mottagarorgan dar de
specifika hormonen behovs. Vilken effekt det enskilda hormonet far
beror pa vilket malorgan det ar fraga om.

Manga hormoner paverkar andra celler som i sin tur producerar nya
hormon.

-Ett exempel pa detta & hormon fran hypofysen som via blodet fors
till skoldkorteln och paverkar denna sa att den i sin tur producerar
skoldkortelhormon som  skall paverka celler ndgonstans ute i kroppen,
sa Marie Degerblad.

Kortlar som producerar hormon finns bl a i hypofysen, skéldkorteln,
binjurarna, &ggstockarna och testiklarna. Hypofysen kan sdgas vara
“dirigent” i systemet, dar de andra kortlarna &r “musiker” i orkestern.

Kortison, som produceras i binjurarna, och skoéldkdrtelhormon &r
livsviktiga hormon som vi inte klarar att leva utan.

-Som vuxen kan man 6verleva utan de hormon som produceras i
aggstockar och testiklar, men man mar battre om man har tillrackligt
med hormon. Hypofysen ligger i ett omrade som &r extremt kénslig
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for stralning och det &r inte ovanligt med hypofyssvikt efter stralning
mot hjarnan.

Hypofyshormonbrist

Det som vanligen kallas hypofyssvikt orsakas ofta av brist pa hormon
fran hypothalamus som ligger alldeles ovanfér hypofysen i hjarnan.
-Det beror pa att hypothalamus &r betydligt kansligare for stralning &n
sjalva hypofysen. Resultatet blir dock att hypofysen inte stimuleras till
normal hormonproduktion. Nastan alla som stralas mot hjarnan eller
ryggmargen utvecklar med tiden brist pa nagot hypofyshormon.
Risken att fa nya hypofyssvikter okar med tiden. Darfor ar det
nodvandigt med livslang uppféljning efter stralning mot hjarnan, sa
Marie Degerblad.

Tillvaxthormonbrist ar den vanligaste bristen efter stralning mot
hjarnan.

-Tillvaxthormon &r ett viktigt hormon dven for vuxna, eftersom det
paverkar kroppssammansattningen, skelettet, blodfetterna och édven
livskvaliteten. Har man inget tillvaxthormon alls orkar man ocksa
mindre an vanligt. Tillvaxthormonbrist behandlas med injektion av
tillvaxthormon med injektionspenna till natten.

Den nast vanligaste hormonbristen &r brist pa skoldkortelhormon.
-Detta kan bero pa stralning mot hjarnan och mot sjalva skéldkorteln
som ocksa traffas vid stralning mot hjarnan. Vid brist pa skold-
kortelnormon blir &mnesomséttningen lag, vilket kan medfora trétthet,
viktuppgang, frusenhet, torrt har, torr hud, mm. Underfunktionen kan
behandlas med skdldkortelhormon, Levaxin® i tablettform.

Den paverkan pa konskortlarna (adggstockar och testiklar), som kan
bli resultatet efter stralning mot hjarnan, kan variera mycket fran
person till person. Tva system kan paverkas:

a hypothalamus/hypofys

-Straldoser hogre an 30-40 Gy medfor relativt ofta storningar med
symptom sasom menstruationsrubbningar, nedsatt sexlust och
infertilitet hos kvinnor och potensproblem, nedsatt lust och fertilitets-
problem hos méan

a primart konskortlarna

-Direkt paverkan pa koénskortlarna med samma symptom som vid
paverkan pa hypothalamus/hypofys. Behandlingen ar densamma i
bada fallen, d v s underhallsbehandling med konshormon. Vid
hypofyssvikt kan konskortlarna stimuleras till fertilitet, sa Marie
Degerblad.
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Benskorhet

Benskdrhet kan orsakas av

a sjukdomen i sig

a kortison plus kemoterapi ( cellgiftbehandling)

o hormonbrist, framfor allt brist pa tillvaxthormon och kénshormoner)
-Detta innebdr ibland en oOkad frakturrisk under och efter behand-
lingen. Benskorhet och dérmed risk for fraktur konstateras med hjélp
av bentdthetsmatning och skattning av riskfaktorer, bl a rékning, lag
vikt, fysisk inaktivitet, 1ag belastning pa skelettet, arftlighet och
eventuella tidigare frakturer.

Benskdrhet ar viktigt att férebygga bl a genom

a fysisk aktivitet med belastning av skelettet

a bra néringsintag

a behandling av eventuella hormonbrister

a att inte dverbehandla med skdldkortelhormon och kortison

Overvikt, blodfettrubbningar, diabetes

Overvikt, blodfettrubbningar och diabetes kan orsakas av
o bestralning av hjarnan (sarskilt i unga ar)

a kortisonbehandling

a tillvaxthormonbrist

o paverkan pa hypothalamus

Fragor

Ar det mojligt att fa gora IVF, provrorsbefruktning?

-Ja, den mojligheten finns ibland. Det ar lite olika i landstingen hur
manga forsok som kvinnan far géra. Manga gar vidare till privatklinik
for fler forsok om kvinnan inte blir gravid. Men det kan vara
aventyrligt eftersom kunskapen om personer behandlade for
hjarntumar inte alltid &r den ratta pa privatkliniker. Vet man att man
har svarigheter att bli gravid, och lever i en fast relation, ska man inte
vanta for lange med att forsoka bli gravid, eftersom det kan ta ganska
lang tid for en del att bli gravid

Hur ska jag gora for att ga upp i vikt?

-Hunger- och mattnadskéanslorna kan stéras av stralningen. Men
hormonbehandlingen i sig &r inte orsaken till att man inte gar upp i
vikt. Det kan vara bra att kontrollera tillvdxthormon- och testos-
teronnivaerna, sa Marie Degerblad.
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Kan medicinerna ha en dalig inverkan pa tanderna?

-Kortison kan urkalka kakbenet. Salivproduktionen kan ocksa minska
pa grund av behandling, vilket kan paverka tandhélsan negativt.
Forutsattningarna for en bra tandhélsa ar samre om man blivit stralad

Kognitiva sena komplikationer efter hjarntumor i barndomen

Neuropsykolog Ingrid Tonning-Olsson, Barn- och ungdomssjukhuset,
Lund, informerade 2007 och 2010 om kognitiva sena komplikationer
efter hjarntumor i barndomen. Informationen i detta kapitel kommer
fran dessa bada vistelser.

-Jag vill borja med att informera om vad jag menar med vissa centrala
ord/begrepp i min foreldsning. Med kognition menas inlarning,
intellektuella processer, problemldsningsformaga, mm

Kognition kan ocksa definieras som den sjalsliga och intellektuella
process som sker néar iakttagelser blir medvetna och leder till
forstaelse, tankar och resonerande.

Inlarningssvarigheter kan innebara ojamn kapacitet nar det galler
vissa formagor, t ex las- och skrivsvarigheter (dyslexi) och koncentra-
tionssvarigheter.

-Utvecklingsstérning ar ett begavningshandikapp med en allmént
nedsatt kognitiv formaga som ar sa lag att den betecknas som en
funktionsnedséattning. Har man en diagnostiserad utvecklingsstérning
har man rétt till habilitering och stéd och hjélp enligt LSS-lagen.

Exekutiva funktioner ar évergripande funktioner som behévs for att
fardigheter ska kunna anvéndas t ex planering, struktur, 6verblick,
kontroll, uppmarksamhet, samordning och koncentration. Svarigheter
med exekutiva funktioner kan vem som helst fa pa grund av
Overbelastning, stress och trétthet eller om man druckit lite alkohol.
-Manga av svarigheterna kan kompenseras med extra anstrangningar,
men detta blir snabbt uttrottande

Sena komplikationer/effekter, ar negativa foljder av behandling som
finns kvar/upptrader lang tid efter behandlingen

Manga vuxna som haft hjarntumér som barn far kognitiva svarigheter
som vuxna, men alls inte alla. En del far inga svarigheter alls och
nagra kan kompensera sina brister pa ett sa bra satt att de inte blir
uppenbara for omgivningen.
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-Svarigheterna maste inte nodvandigtvis innebara funktionsned-
sattningar. Livet efter en hjarntumar ar absolut inte enbart svarigheter.
Lika lite som att manniskor utan hjarntumor aldrig har svarigheter.
Kognitiva svarigheter kan man ha utan att ha haft en hjarntumaér, sa
Ingrid Tonning-Olsson.

Valdigt manga vuxna som haft hjarntumor i barndomen far kognitiva
problem, kanske sa manga som 70-80 %.

-Det kan handla om allt fran latta koncentrationssvarigheter till svara
utvecklingsstorningar. Manga i omgivningen vill inte prata om de har
problemen och det kan darfor bli svarare att fa den hjalp och det stod
de har ratt till. Kan man inte satta ord pa sina problem kan det vara
svart att jobba med dem och diarmed minska problemen.

Neuropsykologiska effekter av hjarntumér och behandling beror ffa

pa:

a tumorens lage

a typ av behandling

o barnets alder nar det behandlas, tidiga hjarnskador forvarrar

a andra medicinska faktorer, t ex epilepsi, perioder med hogt tryck i
skallen, operationskomplikationer

a sociala faktorer, exempelvis vilka mojligheter familjen har att kom-
pensera for eventuella svarigheter

Neuropsykologisk sena  komplikationer av  strdlbehandling
(cytostatika) mot hjarnan:

o exempel pa tidiga senkomplikationer (upp till sex manader efter
avslutad behandling, varst efter 2-8 veckor) ar apati, trotthet och
illamaende

o stralbehandling férandrar permanent cellernas egenskaper och gor
dem mer sarbara och mindre utvecklingsbara, leder till sena
senkomplikationer

o vit hjarnvavnad, som innehaller kopplingar mellan olika delar av
hjarnan, drabbas hardast

o spraklig formaga ofta god

o problem med langsamhet, minne, uppméarksamhet, finmotorik,
matematik, problemlésningsformaga, spatial (rumslig) formaga,
planering, struktur, executiva funktioner

a generellt sankt 1Q
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Vilka kognitiva svarigheter man kan fa efter en hjarntumor
varierar fran individ till individ men det ar vanligt med problem
inom foljande omraden:

Tempo (man blir langsammare)

Minne

Uppmérksamhet

Finmotorik (koordination och tempo)

Matematik

Langsammare utveckling jamfort med jamnariga

Problemldsningsformaga (higher order reasoning)

Spatial formaga (att forsta rumsliga sammanhang, t.ex. att

kunna lasa en karta)

Exekutiva funktioner

-Den sprakliga formagan brukar ofta vara forhallandevis
god.

Hur hanterar jag som vuxen mina svarigheter i vardagen?

-Jag tycker att man ska gora klart for sig sjalv vilka svarigheter man
har och vilka problem man lider mest av och kanske ta hjalp av en
psykolog eller en kurator i det arbetet. Bestdm sedan vad som &r vart
att arbeta med och vad som inte &r vart att lagga sa mycket arbete pa
utan bara acceptera.

Atgarder

o Allmanna atgarder ar utredning, testning, samtal (larare, barn,
foraldrar), anpassningar i skolan, uppféljning vid stadiebyten, remiss
till habilitering, sarskola, barn- och ungdomspsykiatrin.

-1 mitt arbete som psykolog gor jag manga tester och utredningar. Men
dessutom forsoker jag lagga en hel del kraft pa att forandra barnens
sjalvbild. Ett satt att géra detta & med langre samtal med barnet och
foraldrarna efter testningarna. Meningen &r att man ska kunna se sig
sjalv som en som latt blir éverbelastad eller en som behover lite mer
tid istallet for att se sig som vardelds och oduglig.

o Atgarder i skolan anpassas individuellt, kan vara liten grupp, egen
vra, datorhjalpmedel, extra pauser, minnes- och koncentrationstraning
mm

-Manga som haft hjarntumér i barndomen har latt for att bli 6verbe-
lastade. Man kan séga att troskeln for att fa exekutiva svarigheter &r
lagre &n hos de flesta andra. Ar de trétta for att de sovit déligt och
kanner sig stressade dr det inte sa konstigt att de far problem med
exempelvis exekutiva funktioner. Men manga ganger gar det att
kompensera med atgarder i miljon, sa Ingrid Tonning-Olsson.
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o Atgarder bristande ork

-Det ar viktigt att stalla rimliga krav pa sig sjalv och forsoka hitta en
bra balans mellan jobb, fritid och vila. Det &r ocksa bra om man lar sig
kdnna igen utmattande och trottande situationer sd att man kan
undvika dem.

Atgarder ensamhet

Om man mar daligt av ensamhet ska man inte skammas for det utan
forsoka gora nagot at saken, t ex hitta nya vagar for kontakt pa
Internet, genom kontaktannonser och foreningar.

-Ta hjélp av nagon du har fortroende for och sok ocksa hjalp om du
har en depression. Det ar ocksa bra att veta att ett daligt fungerande
forhallande kan vara vérre an ensamhet.

Atgérder exekutiva funktioner

-Har man problem med exekutiva funktioner ska man framfor allt géra
noggranna scheman, men kalendrar i mobilen med paminnelser och
almanackor kan ocksa vara till stor hjalp. Det kan ocksa vara bra att
trana in ett antal nyckelfragor som man staller till sig sjalv i olika
situationer, t ex vad ar viktigast just nu? Vad ska jag borja med och
vad kommer dérefter.

Atgarder minnesproblem

Minnesproblem kan ta sig olika uttryck, t ex att man glémmer nycklar
och planbdcker, missar moten, svarigheter att ldra in en text eller att
man glémmer bort vad man gjort for inte sa lange sedan.

-Dé kan det vara bra att anvanda minneslappar lite har och dar och ge
sig sjalv mer tid for inlarning, fa hjalp av en van att bli forhord, o s v.
Ny forskning visar att man kan forb&ttra minne och uppmérksamhet
genom traning, men ocksa hér galler det att bestamma sig for vad som
verkligen ar vart att satsa kraft pa i livet.

Resurser

I samhallet finns resurser av olika slag som kan vara till hjélp, t ex:
a habiliteringen

a arbetsférmedlingen

a medicinska rehabenheter

a socialforvaltningen

a forsakringskassan

a enheter for rehabilitering av forvarvad hjarnskada

a patientforeningar
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Information fran forsakringskassan

Samverkansansvarig Agneta Malmsten, Forsakringskassan, Goteborg,
informerade om kassan och dess arbete.

Inledningsvis foljer har mer allman information om vissa delar av
forsakringskassans arbetsomraden och vad som galler ersattningar till
unga vuxna och vuxna.

Texten ar uppdaterad med hyperlankar 2010. Genom att klicka pa de
understrukna rubrikerna sa kommer du direkt till mer information pa
Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksd bra att ga in pa
www.forsakringskassan.se .

Inledningsvis ld&mnas information om organisationen “Forsakrings-
kassan Sverige”. Forsakringskassan har gjort en stor omorganisation,
for att alla skall fA& samma service och direktiv. Tanken med
omstruktureringen har varit att modernisera och méta ny teknik samt
kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna utokats. Man
réknar med att allt fler &renden enbart eller delvis hanteras via
Internet.

Din ansdkan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handlaggare brukar
komplettera den skriftliga ansdkan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare. Néar alla
handlingar inkommit tar handldggaren kontakt med sokanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsakringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr o m arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Avslag och omprévning

Far man avslag kan é&rendet omprovas vid Forsdkringskassans
omprévningsenhet. Vid avslag kan &rendet 6verklagas i Lénsrétt,
Kammarrétt och Regeringsratt.

Bilstéd

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkdp av bil. Foréalder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsattning medfor att familjen inte kan dka med
allmédnna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
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bestdende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars tid.
Dérefter finns det mojligheter att ansdéka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestdr av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistansersattning-LASS ar ett ekonomiskt stéd som ger personer
med svara funktionsnedsattningar ratt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan beviljas av. kommunen eller Férsakrings-
kassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande behoven uppgar
till hdgst 20 timmar per vecka samt for att hjélpbehovet tillgodoses.
Staten har ansvaret i de fall dar de grundldggande behoven Gverstiger
20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet ar
betydligt storre an vad som normalt ingdr i fordldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning/TP

Tillfallig foraldrapenning ar ersattning for inkomstbortfall nédr en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersattningen kan
utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ratt till
vardbidrag.

Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa
fall upp till 16 ar. Det finns aven mojlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
krévs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Tillfallig foraldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foréaldrarna till dessa barn har ocksa ratt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbaras till 16 ar.

For unga vuxna galler:
Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det ar man fyller 19-29 ar
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e Om arbetsformagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget

Handikapperséttning
e Fran och med juli de ar man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen sasom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersattning
Mer _information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en oversiktlig lanksamling med namn ”Alla formaner” .

Agneta Malmsten lyssnade pa vad var och en av deltagarna hade att
beratta om sig sjalva och sin livssituation, bl a hur deltagarna forsorjde
sig samt svarade pa mer personliga fragor fran deltagarna.

Arbetsterapeut Susanne Barkvik, Fléxenita, Stockholm, informerade
om IT i arbetslivet.

-Personer som &r i behov av hjalpmedel i arbetslivet, kan behéva dem
for att kompensera for/stotta kognitiva svarigheter, for brister i
tidsuppfattning, planering, organisation och minne.

Nagra hjalpmedel som fungerar bra i arbetslivet ar;

Memo Comai® dar anvéandaren lagger in paminnelser i en webb-
baserad kalender. Paminnelserna uppdateras in i anvéandarens
mobiltelefon. Néar tiden &r inne for en paminnelse sa visas en bild
och/eller text i mobiltelefonens display och mobiltelefonen vibrerar
och/eller det ljuder en signal.

-Ett SMS kan sandas till en annan mobiltelefon som feedback pa
utforda/ej utforda paminnelser. Memo Comai, som fungerar ihop med
alla mobiltelefoner, kan fas som forskrivningsbart hjalpmedel i vissa
delar av landet men kan ocksa kopas som enskild produkt. Las mer
om Memo Comai pa www.comai.se

Handi och Handifon Handifon &r ett tids—, planerings— och
telefonhjalpmedel. For att 6ka sjalvstandighet och delaktighet kan
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personer med kognitiva funktionshinder behdva stod for att hantera
abstrakta begrepp, skapa struktur och sammanhang.

-Det galler sarskilt omraden som tid och pengar. Handifon kan
anvandas i skolan, hemma, pa arbetet, i affaren etc. Den riktar sig till
personer med kognitiva funktionshinder, &ven innefattande psykiska
och neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.

Lé&s mer pad www.abilia.se

Visuella kassan dr ett bra arbetshjalpmedel som skapar mojligheter att
klara ett kassajobb. Syftet &r att bli sjalvstandig i arbetet.

-Det fungerar sarskilt bra for personer som har las- och skrivsvarig-
heter eller for personer som har svart att forsta eller hantera pengars
varde. Programmet kan vdxa med anvandaren och kombineras for
olika lésningar. Det &r ett arbetshjalpmedel dar fler personer kan
arbeta vid samma kassa men med mojligheten att designa individuella
behov av exempelvis ljudstod eller bildstod, men ocksa for att anpassa
for lokala rutiner och 6nskemal i verksamheten.

Las mer pa www.flexenita.blogspot.com

ChronoComai é&r ett mobilbaserat tidshjalpmedel som laddas ned till
mobiltelefonen.

-Med detta hjalpmedel kan man bl a se hur mycket tid som aterstar
fram till en bestdmd tidpunkt, sa Susanne Barkvik.

Chrono Comai installeras i en vanlig mobiltelefon (kompatibla
modeller). Installationen av Chrono Comai sker antingen via ett
minneskort eller genom nedladdning via en SMS-lank.

-Chrono Comai ar ett tidshjalpmedel som ger dig valmojligheter att
vélja bade hur du vill visa tid (i obestamd form) och minutinstallning.
Chrono Comai &r en produkt som betalas vid ett tillfalle, d v s nér du
koper den. Chrono Comai ar mycket anvandarvanligt. Las mer pa
WWWw.comai.se

Maria, 34 ar, har haft cancer som barn

Vad har du haft for typ av cancer?
-Jag har haft en lillhjarnetumér, ett medulloblastom.

Vad &r svarast med att vara vuxen kvinna och ha sena
komplikationer efter cancer?

-Jobbigast &r att alltid vara tvungen att beratta om sjukdomen, hela
min sjukdomshistoria och forklara vilka problem jag har. Man maste
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kunna uttrycka sig ratt och det ar inte alltid man klarar det om man
inte mar sa bra. Jag har anda haft tur som matt sa forstaende och bra
personal i sjukvarden. Det underlattar.

Stoter du ofta pa méanniskor som vill veta mer om dina problem
och inte ar sa intresserade av att fa veta vad du &ar bra pa?

-Pa mitt arbete, jag arbetar pa en forskola, har jag fatt chansen att visa
att jag ar bra pa att arbeta med barn. Det &r det bésta sattet att visa
vem man ar. Da behdver man inte forklara och beratta sa mycket.

Hur var uppvéxten, hur klarade du skolan?

-Jag klarade skolan med nod och nappe, jag gick omvardnads-
programmet och fick en utbildning som underskoterska. Det jag hade
svart med var matematik och engelska. Svenskan gick valdigt bra.

Hur har det gatt pa arbetsmarknaden?

-Efter gymnasiet blev jag rekommenderad att lasa allméan linje ett ar
pa folkhogskola. Sedan var jag omvaxlande arbetslos, hade korta
anstallningar eller studerade. Bland annat arbetade jag ett halvar som
underskoterska pa sjukhus. Det fungerade inte alls, eftersom jag har sa
daligt minne. ldag ska allt ga sa fort, &ven inom varden och det blev
alldeles for stressigt for mig. Jag arbetade dessutom heltid da och det
orkade jag inte med. Jag hade kontakt med arbetsférmedlingen Unga
Handikappade, som verkligen forsokte hjalpa mig att fa ett jobb, men
det var svart. Det blev mest utbildningar. Nu arbetar jag halvtid pa en
forskola och far gora det som jag tycker mest om, att arbeta med barn..
Jag har trots allt haft tur, jamfort med manga andra i min alder. Det
var arbetsformedlingen Rehab som jag gick over till nar jag fyllde 30
som ordnade det, sdger Maria.

Hur gor du for att inte glomma viktiga saker i jobbet?

-Jag har fatt en personal pa forskolan som hjalper mig att inte glomma
viktiga saker i jobbet. Dessutom satter jag upp lappar pa insidan av
dorren till mitt omkladningsskap. Jag har ocksa min kalender dar jag
skriver upp vad jag ska gora fran dag till dag. Sedan noter och noter
jag in ratt mycket som &r viktigt att kunna som ett rinnande vatten.

Har du eget boende och klarar dig helt sjalv?

-Ja, jag har egen bostad och klarar mig helt sjalv. Det ar jag och mina
tva katter. Sedan har jag min mamma i narheten, i samma omrade och
av henne far jag hjalp ibland.
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Vad gor du pa fritiden?

-En stor del av min fritid &dgnar jag at att halla mig i form och gar bl a
pa Friskis o Svettis. Att halla igang gor mig glad och pigg. Jag far
tillvaxthormon, inte for att vaxa mer, for det gar inte, men jag mar
battre, orkar mer och kanner mig gladare nar jag far detta hormon.

-1 6vrigt hinner jag inte med sa mycket mer an att stada, handla, laga
mat och umgas med kamrater. Jag orkar heller inte flanga runt for
mycket som andra i min alder kanske gor.

Finns det ndgonting som du skulle vilja géra men som du hindras
gbra p g a sena komplikationerna?

-Ja, ibland behandlas jag inte som vuxen av omgivningen darfor att
jag ar sa kort och far da inte samma ansvar som andra vuxna. Men jag
har inga motoriska funktionshinder som innebér att jag inte kan gora
det jag vill. Déremot ké&nner jag ganska stora hinder nar det géller att
exempelvis ta kontakt med det motsatta konet. Jag har valdigt lite har
pa huvudet och vagrar ha peruk. En del tycker nog att jag ser lite
annorlunda ut.

-Jag vill ju garna fa familj och barn, men det ar extra svart att fa till
det nar man ar trott och inte orkar ga ut traffa folk som andra gér. Min
lillasyster som ar fyra ar yngre an jag har man och en liten dotter och
det langtar jag ocksa efter. An &r det inte kort, men jag kdnner ju hur
aren gar och det kan gdra mig frustrerad.

-Min daliga orienteringsférmaga och mitt daliga lokalsinne, som &r ett
resultat av sena komplikationer, hindrar mig att forsoka ta kdrkort och
det ar trakigt. Mycket skulle underlattas om man hade tillgang till bil,
séger Maria och stortar ivag till en ny foreldsning.
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