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Bdittre med mer snack
och mindre verkstad

MED ERFARENHET AV depression och kampen med sjlsliga, and-

liga och kroppsliga delar som alla beh6ver samsas for att fa oss
skora varelser att halla ihop, ir jag en sjidlvutnimnd expert pa
psykisk ohélsa. Titeln kommer inte av att jag har skolats i det
maénskliga psykets mysterier eller forskat pa de stora univer-

siteten. Min “expertis” kommer bara av min erfarenhet.
Jag har inte 16sningarna men jag kan vara med och lyfta
amnet.

SOKNINGARNA PA"PSYKISK OHALSA” pa internet har
Okat massor de senaste aren. Det ir vildigt bra, for det

betyder att vi pratar om det. Psyket behandlar vi ofta bast

genom mer snack och mindre verkstad. Men jag vill inte

nedvirdera medicinering pa nigot sitt, ir man sjuk ska man

inte vara ridd att ta medicin om det hjélper.

TYCKTILL!
Vivillvetavad du tycker -
omtidningen. Darfor :
kommer etturval av Maxa
livets ldsare inom kort att
fa ettmejl med en Lank till
enundersokning. Ta
chansen, vibehéver
din hjalp. Tack!

Varfor dr det sa hir? Vi skyller pa olika saker. Sociala medier,
sdger nagon. Stress i skola och arbete, menar nagon annan. Kan-

ske dr det ett tecken pa nedgang i ekonomin eller ett resultat av
madanniskors fordndrade vanor? Varldspolitiken och klimatet ar
andra anledningar som kan ge den starkaste av oss ngest. Ar
det orsakerna till var psykiska ohélsa? Jag vet inte. Men mycket
av detta brukar vara det som vi skyller den 6kande psykiska

ohilsan pa.

VIBARNCANCEROVERLEVARE ir inte ensamma, men som

sd ofta dr vi nog sarskilt utsatta. Madnga av oss har gatt
igenom trauman och har fler eller farre sena komplika-
tioner att kimpa med. Vi paverkas dessutom av medi-
ciner och lever med andra besvir efter sjukdom och
behandling.

Vi har ofta fatt kimpa med det hir helt sjdlva nar
varden har svikit. Det ar inte litt, verkligen inte. Det
behovs férdandring och vi borjar med oss sjélva. Vi ska
fa leva, inte bara 6verleva. Nu lamnar jag 6ver till ndgra
riktiga experter sa lis vidare, préva allt och behall det
som dr gott!

ROGERENGMAN
Juniorredaktor
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PSYKISKOHALSA
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“Jagvill garna

hjalpa andra™

Nar cancern dr borta arman frisk. Eller? Martin Persson
vet att detinte ar sant. Han har brottats med psykisk
ohalsa och det tog tid att forsta att det var en seneffekt
av cancerbehandlingen han fick som barn. Nu drhan
pavagtillbaka - for attT

eva, inte bara overleva.
Text:JessikaDevert Foto: Tomas Ohlsson
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PSYKISK OHALSA

I RAMTILLFORbara nagra ar
i sedan gick mitt liv ut pa att
. Jjag skulle orka gora allt som
alla andra gjorde. Framfor
allt jobba, men ocksa trina
" och vara social. Idrotten har
hjalpt mig att halla angesten
borta och jag ir inte heller
en person som ber om hjilp sa det har varit svart,
sdger Martin samtidigt som han hiller upp kaffe i
Hogandsmuggar.

Utanfor huset i Bjorketorp faller regnet pa vil-
klippta grasmattor. Sa langt man ser finns vid-
strickta filt och bara nagra fa hus ligger utmed
vigen som Martin bor pa. Huset hyr han av sin bror
som bor lite lingre bort. Aven férildrarna bor i
ndrheten.

Nir han var tretton ar gammal f6ll han ihop pa
fotbollsplanen efter att ha fatt en boll i huvudet.
En vanlig tonaring hade genast rest sig och fortsatt
spela men Martin kom inte upp igen.

Pa sjukhuset konstaterades sa smaningom att
han hade ALL, akut lymfatisk leukemi.

— Hela hogstadiet férsvann kan man siga. Jag
fick behandlingar och 1ag pa sjukhus, och nir jag
var hemma var jag vildigt trétt och hade svart att
hédnga med kompisar. Gymnasiet blev en nystart
och fysiskt var jag bittre, men inombords madde
jag inte bra. Jag klarade betygen precis, men det var
ett hogt pris att betala, sdger Martin.

,

s
1

VID 20 ARS ALDERblev han friskférklarad och dr-
med utskriven fran sjukvarden. Martins 6nskan var
att leva ett alldeles vanligt liv med jobb, traning,
kompisar och ett bra socialt liv, men han blev gan-
ska snabbt varse att det inte var helt litt. Han borja-
de jobba med it-support. Till en bérjan gick det bra,
men efter nigra ar blev situationen svarare.

- I borjan kunde jag nota in kunskap, det blev
mitt sitt att 10sa det. Men i takt med att kraven att
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Hemma hos Martin star entrakista. Inbrantilocket star artalet 1986 - sammaar
som Martin fick sin cancerdiagnos.

MARTINPERSSON
ALDER: 45 4.
BOR:Bjdrketorp.

FAMILJ: Pappa, mammaoch
storebrormed familj.

GOR:Jobbade medit-support,
nusjukskrivenochinskrivenhos
etthjarnskadeteam.

GILLAR:Atttrana, varamed
familjochvanner, varainaturen,
lasaochtittapasport.

DIAGNOS:SombarnALL,
akutlymfatisk leukemi. 2016
fick Martinopereraborten
hjarntumor somkan ha orsakats
av effekternaav dentidigare
cancern.

BEHANDLING: Cytostatikaoch

stralning sombarn, operation
somvuxen.

prestera mer och att leverera mer 6kade sa orkade
jag inte. Jag nadde inte upp till kraven och det tog
pa sjdlvfértroendet. Jag tog at mig och pratade inte
med nigon om det, utan pressade bara mig sjilv
annu mer, sdger han.

Livet utanfor jobbet blev lidande. Han orkade
knappt tridna lingre och hann han inte med jobbet
under arbetstid tog han med sig det hem eller satt
kvar sent. Den onda spiralen gick langsamt nedat.
Han pressade sig hart, fick angest 6ver att han inte
orkade, isolerade sig och kédnde att han inte klarade
av sitt jobb.

—Jag sov vildigt daligt och jag s6kte hjilp for det
men fick bara nagot piller. All 4ngest, oro och alla
tankar foérsokte jag lugna genom att trdna eller ta
promenader, men det hjilpte inte. Jag var inte rdidd
om mig alls, jag bara korde pa, siger han.

Efter tretton ar pa jobbet fick han till slut ga. Det

>



Friluftsomradet Nav-
aseniBjorketorp ar ett
av Martins favoritstallen.

MAXA LIVET
SOM MARTIN
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PSYKISK OHALSA

holl inte och han sokte sig vidare, for tanken pa att
inte ha ett jobb fanns inte. Att hans bakgrund som
canceroverlevare hade nagon paverkan foérstod
han inte och han jamférde sig med alla andra. Alla
andra som hade varit friska hela sitt liv.

- Jag orkade inte fokusera och koncentrera mig,
men jag visste inte att jag hade hjarntrotthet. Jag
var utmattad, men ville inte vika ner mig och hade
inte en tanke pa att sjukskriva mig. Till slut var jag
sa dalig att jag blev hemskickad. Och jag ville bara
prestera som alla andra, sdger Martin.

MARTIN BESOKTE Sahlgrenska universitetssjukhu-
set 2013 for att kolla upp seneffekterna av cancer-
behandlingen. De gjorde alla fysiska kontroller och
upptickte att Martin hade en stor hjarntumér. Nu
fick han svar pa varfér han hade haft dterkommande
huvudvirksattacker och varit svag.

— Det var en total chock och jag forsokte hantera
det genom att bryta ner det i sma steg. Tumoren
opererades bort och sedan tyckte sjukvarden att jag
skulle borja jobba igen. Det gick inte alls, jag var helt
utmattad och da var det en lidkare som sa att det fick
vara nog. Hon remitterade mig s att de kunde gora
en neuropsykologisk utredning, siger han.

Att han inte sjélv sa ifran sdger han beror pa hur
han 4r som person. Lite konfliktradd, lite blyg, men
det kan ocksa bero pa att han dr van att lyssna pa
ldkare och tro pa att de vet bittre. Det har han gjort
dnda sedan han var tretton ar och det dir sitter i.

- Det var en littnad att nagon pratade for mig
och sa att jag kunde skippa det dir med jobbet och
forsoka fokusera pa att mé béttre. Att fa borja leva,
inte bara 6verleva, siger han och ler.

DENEUROPSYKOLOGISKA utredningarna visade att
han lider av hjarntrotthet, vissa kognitiva svarigheter
med inldrning och koncentration, men han har ocksa
svart for alltfér mycket ljud och ljus. Nu bérjade han
om och fick ldra sig att strukturera upp livet med ruti-
ner och dterhdmtning. [ samma veva kom en inbju-
dan till en konferens inom Barncancerfondens pro-
gram Maxa livet. Det var inte forsta gaingen han hade
fatt en inbjudan, men nu nappade han.

- Tidigare hade jag inte vdgat, men nu kinde
jag mig modigare och det var helt fantastiskt.
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Konferensen kom i rétt skede i mitt liv och dér fick
jag verkligen ga till botten med vad jag hade kint
och hur jag hade matt. Det var vildigt jobbigt men
ocksa vildigt bra. Att fa triffa andra barncancer-
Overlevare var sa vardefullt, siger Martin.

Livet hemma i Bjérketorp ser numera annorlun-
da ut. Martin jobbar inte, men kanske ska han det
langre fram. Han trinar pa ett rehabgym i Boras
dir han trivs. Han ska ocksa, pa eget initiativ, ga
till en terapeut som ska hjilpa honom bringa reda i
hela hans historia.

- Jag vill girna hjilpa andra for jag har sjilv gatt
igenom ett trauma. Jag skulle vilja ge mig ut och
foreldsa om min historia och om psykisk ohilsa och
cancer, men det kdnns forstas lite 1dskigt. Men jag
jobbar pa det, sdger Martin och skrattar. ®
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Barncanceroverlevare
far siomre betyg i skolan

Barn som har behandlats for hjarntumér far
oftasdamre betyg an sina kamrater. Det visar en
stor registerstudie utford vid Specialpedago-
giskainstitutionen vid Stockholms universitet.

- Resultaten visar att ndstan en fjardedel av
barnen som har behandlats for hjarntumaor sak-
nar behorighet till gymnasiet, sager Malin Lon-
nerblad, ansvarig for studien.

Text: Cecilia Billgren Illustration: Shutterstock

HJARNTROTTHET, inlirningsproblem,
koncentrationssvarigheter och svart

med lasforstaelsen. Barn som har E
behandlats for hjarntumér drabbas ¥
ofta av kognitiva svarigheter som ‘;

paverkar dem i skolan.

Malin Lonnerblad ar specialpedagog
i neurorehabteamet vid Astrid Lind-
grens barnsjukhus i Solna samt dok-
torand vid Institutionen for specialpe-
dagogik vid Stockholms universitet.
Hon star bakom den férsta svenska
registerstudien dir betyg for barn
som har behandlats for hjirntumor
har jaimforts med friska barns betyg.

— Resultaten visar att barn som har

universitet.

Blomgren.

MALINLONNERBLAD

TITEL: Doktorand,
specialpedagog.
PLACERING: Special-
pedagogiskainstitu-
tionen, Stockholms

HANDLEDARE:Eva
Berglund, Ingrid
van'tHooftochKlas

behandlats for hjarntumér hade signifikant
lagre betyg, sager Malin Lonnerblad.

Resultaten fran studien visar att drygt 77
procent av barnen som har behandlats for
hjarntumor blev behoriga till gymnasiet, med-
an det i kontrollgruppen var drygt 90 procent.
Allra simst andel gymnasiebehorighet hade
flickor som hade behandlats i aldern 6-9 ar.

— Det bor ses som en varningsklocka efter-
som det hédr dr en vixande grupp. Fler
och fler barn 6verlever sin cancer

och kommer tillbaka till skolan,

da kommer de ocksa att behova

mer stéd och resurser, sidger Malin

Lonnerblad.

Vigen framat for att hjdlpa de barn

som ligger i farozonen ar enligt Malin
Lonnerblad mer kunskap.

- Skolledningen maste informe-
ras och hela elevhilsoteamet beho-
ver involveras om ett barn drabbas
av hjarntumor. Alla barn har ratt till
extra stod men i dag ir det langt ifran
alla som far det. Barncanceroverleva-
re hamnar ofta langt ner pa listan
— och det ar bedrovligt.
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AKTUELLT

Nufordjupas
samtalsstodet

Inom Maxa livet-programmet
erbjuds nu ett fordjupat sam-
talsstodianslutning till aktivi-
teteriprogrammet. Genom ett
samarbete medforetaget PBM,
som erbjuder tjansterinom
beteendepsykologi, kommer
alla deltagare att erbjudas tva
uppfoljnings- eller stodsamtal
efter varje aktivitet.

lochmed samarbetet med
PBM kommer stodet att finns
tillgangligt pa fler orterilandet.
DeltagarnaiMaxa livet-aktivi-
teterkan sjalvavaljaomde vill
traffaen psykologeller fa stod
viatelefon. Stodetbestaravtva
45-minuterssamtal.

OM DU SNABBT BEHOVER HJALP
>Behoverdufaett snabbt svar
omyvartduskavandadiginom
varden kan du alltid fa sjuk-
vardsradgivning pa telefon-
nummer 1177.

>Vid akuthjdlp, ring 112.
>PaHjalplinjen kan du fatill-
falligt psykologiskt stod. Tele-
fonnummero771-2200 60.
Hjalplinjen har 6ppet alla dagar
mellanklockan 13 och 22.

>Mind Sjalvmordslinjen har 6ppet
alladagarmellanklockan 06 och
24.Telefonnummergo 101.

HAR FAR DU
VARD & STOD

Dusom har haft cancer som
barnharratttill vard dven
ivuxen alder. Det finns fem
uppfoljningsmottagningar,
dukan alltid sokamed sa
kallad egenremiss.

UMEA:090-785 02 41
UPPSALA:018-61156 34
STOCKHOLM: 08-123676 00
GOTEBORG:031-34303 84
LUND: 046-17 6060

Nr2-2019 Maxa livet 7



Lé’sf%ingen isinhelhet.
y Pabarncancerfonden.se
kan duutankostnadladda

nerBarncanceappor g

s,

Stora bristeri stodet
Ul vuxna overlevare

|dagfinns drygt 11 000 personeriSverige som
harvarit sjukaicancer sombarn. De flesta lever
med ellerkommer att drabbas av senakomplika-
tioner, exempelvis psykisk ohalsa. Trots detta har
varden daligkannedom om de vuxna barncancer-
Overlevarnaoch deras situation.

Text: CarlHjelm Bild: Shutterstock
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TACK VARE DE senaste decenniernas forbattrade
barncancervard okar antalet barncanceréverleva-
re. I dag dr de 11 000. Om ndgra ar betydligt fler.
Men en granskning som har publicerats i Barn-
cancerrapporten 2019 visar att det i dag finns
stora brister i den svenska vardens uppfoljning
av vuxna barncanceroverlevare. Granskning-
en visar bland annat att férutsittningarna for
att Gverlevare ska fa ritt uppfoljning skiljer sig
beroende pa var i landet man bor. I sydostra
Sverige saknas helt en uppféljningsmottagning
for barncancerdverlevare.



Overlimningen fran barncancervarden till
vuxenvarden fungerar daligt. Dessutom skiljer det
sig mellan landets sex uppféljningsmottagningar i
vilken utstriackning 6verlevare kallas eller bjuds in.
Mottagningarna har i allminhet brist pa bade per-
sonal och ekonomiska resurser.

Bade inom varden och i samhéllet i 6vrigt rader
stor brist pa kunskap om vuxna barncanceréver-
levares speciella behov och forutséttningar.

STORSTBEHOV AV st6d och vard har i allménhet
vuxna barncanceroverlevare som har behandlats
for hjarntumor eller fatt stralbehandling mot hjar-
nan av andra orsaker. Manga utvecklar en svar
hjarntrétthet som det ofta saknas bra rehabilite-
ringsmojligheter fér — om nagon.

— I stéllet skickas de runt mellan en massa olika
instanser. Det dr manga av dem som lider mycket,
sdger Cecilia Petersen, 6verlidkare och ansvarig for

Stockholms uppfoljningsmottagning fér vuxna som

har haft barncancer, i Barncancerrapporten.

Ulla Martinsson, 6verlidkare och ansvarig for
uppfoljningsmottagningen i Uppsala, ger i rappor-
ten en liknande bild av situationen:

SA KAN VARDEN
FOR OVERLEVARE
FORBATTRAS

Barncancerfonden har
identifierat ett antal
omradeninomden
svenskahalso-och
sjukvarden daruppfolj-
ningen av och stodet ill
barncancerdverlevare
kanforbattras. Harar
nagraexempel:

> Allabarncancerdverle-
vare mastekallastillen
uppfoljning dar de traffar
ettsjukvardsteamochgar
igenombehandlings-
oversikten, farinforma-
tionomrisk for senakom-
plikationer, och vidbehov
farremisstill andraspeci-
alister ellerrehabilitering.

>Allabarncancerodver-
levare maste fa ett digi-
talt "survivorship
passport”, en
behandlingsoversikt.

>Kunskapenomsena
komplikationer hos barn-
canceroverlevare maste
Okainom primarvarden.
>Satsningarnapapsyko-
socialt stod och rehabi-
litering for barncancer-
overlevare maste 6ka.

Ulrika Norén
Nystrom

EFTERVARD

— Det finns rehabkliniker. Men de tar framst
hand om strokepatienter och mdnniskor med trau-
matiska hjarnskador. De som har fatt hjairnskador
efter cancerbehandling dr det nédstan ingen som vill
ta emot. De dr sjukvardens Svarte Petter. De skulle
platsa pa rehabmottagningarna. Men nér jag skick-
ar remisser far jag dem ofta avvisade, ibland med
beskedet att “detta kan vi ingenting om”.

PERSONER SOMHAR drabbats av flera olika sena
komplikationer efter cancerbehandling kan i dag
behova flera olika sjukvardskontakter, vilket kan
resultera i att den drabbade far halla reda pa allting
sjdlv.

- Vi stéller i dag extremt hoga krav pa att vi ska
vara var egen projektledare. Vi ska projektleda
var egen rehabilitering och var egen livssituation.
Samtidigt finns det mdnniskor som i sin barndom

har fatt en behandling som gor att projektledare
ar just det som de inte kan vara. Och da far

de det jattesvart, siger Ulrika Norén Nystrom,
medicinsk chef fér barnonkologiska avdelning-
en vid Norrlands universitetssjukhus i Umea, i
Barncancerrapporten.

En forskargrupp ledd av Louise von Essen, psy-
kolog och professor vid institutionen for kvinnors
och barns héilsa pa Uppsala universitet, har i 6ver
20 ar undersokt hur cancerdrabbade tonaringar
mar psykiskt efter att behandlingen har avslutats.
Forskningsresultatet visar att vissa personer lider
av nedstdmdhet eller oro 4ven manga ar efter av-
slutad behandling.

FORSKARNA FOLJDE en grupp ménniskor som blev
sjuka i cancer under tonaren. Efter fyra ar visade
de medverkande i vissa avseenden ett 6kat vilma-
ende jimfort med den friska kontrollgruppen. Men
tio ar efter diagnos framtridde en annan bild - da
rapporterade ungefir var tredje deltagare stark
oro. Oron handlar enligt forskarna om att kdnna sig
oséker, bli orolig i nya situationer och inte veta hur
saker i livet ska hanteras. Det kan rora sig om kon-
takter med andra, relationer, jobb, utbildning eller
skaffa vinner.

En forklaring till resultaten kan vara att man som
vuxen upplever att livet stédller hégre krav och inne-
bir manga utmaningar, exempelvis att utbilda sig,
hitta ett jobb och en livspartner.

Att drabbas av cancer som ung kan dven paverka
sjdlvbilden negativt, med storre konsekvenser dn
for unga friska personer.

Enligt Louise von Essen borde unga barncancer-
overlevare erbjudas hjilp och st6d tidigt for att fa
en chans att prata om och bearbeta cancerdiagno-
sen och for att fa forklarat for sig hur livet efter en
cancersjukdom kan bli. ®
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~”Skolan
borde ha sto ttat
~ migmer”

'f:.% - Dettogtio ar efter avslutad behandllng innan Emmy
e Bengtssonfick hjalp av enpsykolog. Vid det laget
hade hela hennes ungdomstid satts pa vant.

Text: LottaEngelbrektson Foto: Tomas Ohlsson
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PSYKISK OHALSA

[ MMYBENGTSSON
har fullt upp med
nuet. Samtidigt som
hon brygger kaffe
flyger fingrarna 6ver
. -~ telefonen nir hon
svarar pa mejl. Just

" nu dr hon fadder f6ér
nagra nya elever pa Bibliotekshégskolan i
Boras och de har tusen fragor.

- Ursikta roran, jag har precis flyttat in,
sdger hon och mattar upp antalet koppar
i pressobryggaren.

Emmy bryr sig inte sa mycket om fru-
kost men hon maste ha kaffe. Hon hiller
en skvitt sojamjolk i koppen och sviljer
innehéllet i nagra klunkar. Lugnet infin-
ner sig vid koksbordet.

- Jag funderar mycket pa vem jag hade
varit om jag inte hade blivit sjuk i tonaren.
Det 4r som om hela mitt liv blev férskjutet
flera ar, sager hon.

PAUSKNAPPEN TRYCKTES brutalt in

niar Emmy som 16-aring diagnosticera-
des med Hodgkins lymfom. D4 hade hon
kdmpat linge mot en trotthet som inte
gav med sig. Hon hade svart att halla sig
vaken under skoldagarna och pa néstan
varje lektion f6ll hon i sémn 6ver bin-
ken. Skolskdterskan misstdnkte att Emmy
hade blodbrist och foérsdg henne med
jdrntabletter.

— Nar jag till slut besdkte min huslédkare
forstod han direkt vad det handlade om.
Sedan hénde allting oerhort fort, berdttar
Emmy.

Julen 2000 é&r for evigt inpréantad i
Emmys minne. Tva dagar fore julafton
genomgick hon en biopsi och pa juldagen
reste hon fran Halmstad till Géteborg.
Medan de flesta andra lag i tv-soffan och
at julmatsrester opererades Emmy pa
Ostra sjukhuset. Strax direfter paborja-
des behandlingen. Emmy minns hur hon
ena dagen var hog pa morfin och pé allvar
trodde att hon kunde flyga - for att nagra
dagar senare inte kunna sluta kréikas.
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” Jag fick jittemycket
biverkningar av
cytostatikan.
Det varsta var att
tappa haret. Om
Jjag nagon gang fick
komplimanger
var det alltid for
mitt har, dir satt
min personlighet.
Nu forsvann allt pa
nagra veckor,”

- Jag fick jittemycket biverkningar av
cytostatikan. Det virsta var att tappa
haret. Om jag nagon gang fick kompliman-
ger var det alltid for mitt har, dir satt min
personlighet. Nu férsvann allt pa nagra
veckor, sidger hon.

Emmy gick i ettan pd gymnasiet och
hade precis borjat nosa pa vuxenvirlden.
Nu degraderades hon till barn igen. Efter-
som hon var under 18 ar behandlades
hon pé en barnavdelning ddr majoriteten
av hennes medpatienter var smattingar.
Avdelningen var inredd med mjukisdjur
och leksaker och for att roa barnen kom
sjukhusclownerna pa besok.

- Da fanns det ingenting dir som till-
talade en tonaring. Jag kinde mig bara fel,
beréttar hon.

Trots att det snart dr 20 ar sedan Emmy
blev sjuk kan hon fortfarande stilla sig
om-fragorna:

Om hon hade blivit betraktad som den
halvvuxna individ hon var som 16-aring,
hade allting varit annorlunda da? Om
hon hade fatt tillgang till traumabehand-
ling direkt under sin sjukdom, hade hon
varit en helare person? Och om hon hade
fatt hjalp av skolan att avsluta gymnasiet,
hade hon da 6ver huvud taget befunnit sig
i Bords just nu?




EMMYS TIPS TiLl
DIC SeM BLIR
SJuK | ToNAREN

1 Stallfragor till lakaren. Du ar stor
! nogattforsta svaren och harratt
attvetavaddin sjukdominnebar for
dignuochiframtiden.

Z Stallkrav paskolan. Det ar livs-
viktigt att skolpersonalen har
kunskap omvad dubehdver och hur
behandlingen kommer att forandra
dinperson.Det garinte att foku-
serapalivetinnanduhar gjortklart
skolan.

3 Attdrabbas av cancer ar ett
trauma. Settill att du far trau-
materapiinom ett halvar efter
cancerbeskedet.

L! Varinte ensam. Du har ratt att
& begdraattdin omgivning ska
stottadig.

— Det hér ar fragor jag har svart att sldp-
pa. Alla val jag har gjort sedan dess har
praglats av min sjukdomstid. Pa bade gott
och ont, sdger hon.

ETTLITET HUVUD sticker forsiktigt fram

i déorréppningen och tva 6gon blinger
misstinksamt mot kdksbesoket. Astrid ar
den modigaste av Emmys tva katter och
nu vill hon veta vad som star pa. Brorsan
Louis syns inte till, han dr som uppslukad
bland alla lador som star ouppackade i
ligenheten.

— Louis skrek i tre dygn nér vi hade flyt-
tat in. Det var helt olidligt. Men nu har
bada katterna borjat anpassa sig, sdger
Emmy.

Katterna har varit hennes trogna sill-
skap under de senaste sex dren och de
betyder allt for henne. De virmer hennes
sdng pa natten och deras mjuka kroppar
ger de trassliga tankarna ro. Hon beréttar
att Astrids efterhdngsna personlighet och
Louis hogljudda karlek har hjilpt henne
mer dn nagon psykolog.

— Nar jag funderar pd alla om, inser jag
att jag nog inte hade haft katterna om jag
aldrig hade blivit sjuk. D4 blir jag lite mer
férsonande, sdger hon.

Det som Emmy har svérast att férlika P
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PSYKISK OHALSA

sig med dr att hennes gymnasieskola gjorde sa lite
for henne nir hon blev sjuk. Hennes rektor och
larare hade ingen erfarenhet av elever med cancer
och de stod handfallna infér hennes langa rehabili-
teringsprocess. Nar Emmy inte orkade med studier-
na pa heltid uppmanades hon att hoppa av skolan.

Hon har fortfarande svart att forlata sin gymnasie-
larare.

— Jag onskar att skolan hade st6ttat mig mer. Nu
fick jag aldrig nagot slutbetyg. Det har kostat mig
tre ar pa Komvux, siger hon.

SAMTIDIGT SOMHENNES gamla klasskamrater
jublande gjorde upp planer efter studenten f6ll
Emmy ner i ett svart hl. De forsta tva aren efter
skolan tillbringade hon i singen i fordldrahemmet.
Emmy hade blivit djupt deprimerad. Kroppen virk-
te och hon kénde sig standigt sjuk. Varje gang hon
fick en ny krdmpa var hon 6vertygad om att hon
hade drabbats av cancer.

— Nér jag var barn tinkte jag 6ver huvud taget
aldrig pa min kropp. Den existerade bara. Nu var
jag medveten om den hela tiden.

Banala tonarsproblem blev till gigantiska sva-
righeter och ingenting var “normalt”. Varje kvall
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EMMY BENGTSON
ALDER: 35 4r.

BOR: Nyinflyttadibostadsratt
iBoras.

GOR:Pluggarandra arettill bib-
liotekarie paBibliotekshégsko-
laniBoras.

FAMILJ:Mamma, pappa, tva
systrar, samtkatterna Astrid
ochLouis.

DROMMER OM: Attarbetamed
kallkritik forbarn.
SJUKDOMSHISTORIA: Insjuk-
nadeiHodgkins lymfomsom

16-aring, fardigbehandlad 2001.

samlade hon sitt har till en hard flita infér natten.
Hon la sig med fldtan tryckt under huvudet for att
ha nagon slags kontroll Gver sitt har.

— Trots att jag insag att det var orimligt var jag
livradd for att nagon skulle gora inbrott och klippa
av mig alltihop, sdger Emmy.

Att levai en stindig katastrofberedskap prag-
lade hela Emmys tillvaro. Hon planerade aldrig fér
framtiden och hon hade manga tankar pa vad hon
skulle géra om hon blev sjuk igen.

— Jag visste att jag aldrig ville ga igenom sjuk-
domseffekterna igen. Da dog jag hellre, siger hon.

Forst nir Emmy var 27 ar fick hon adekvat hjilp.
Da bodde hon i Stockholm och arbetstrianade pa
Téaby huvudbibliotek. Hon fick kontakt med en
psykolog och bérjade ha regelbundna samtal.

De gick bland annat tillsammans igenom - steg
for steg — vad som egentligen hinde nér hon drab-
bades av cancer i tonaren.

— Att jag har fatt ordentlig kunskap om sjuk-
domen har hjilpt mig mycket. Om jag mot férmo-
dan skulle drabbas av cancer igen dr behandlingen
inte lingre lika brutal, vilket jag upplever som en
trost. Jag onskar bara att jag hade fatt den hir infor-
mationen mycket tidigare, siger Emmy. ®



Psykologen:

Overlevare
qar en sarskilt
sarbar grupp

Barncanceroverlevare ar sarbara for psykisk ohalsa.
Detmenar psykologen Malin Ander som ar specialiserad
pa cancerdrabbade tonaringar. Hon berattar om de
vanligaste problemen - och vad mankan gora at dem.

Text:Marten Farlin

| ARNCANCER-

'/ OVERLEVARE

. kan precis som
alla méanniskor

" som ir med

" om en trauma-
tisk upplevelse
drabbas av psy-

kiska besvir. Det kan innebira ang-

est, depression, posttraumatisk stress

eller sjdlvmordstankar.

— Vissa kdnner sig missnojda 6ver
sin kropp eller har det svart med
sociala relationer, berittar Malin
Ander, legitimerad psykolog och dok-
tor i medicinsk vetenskap.

Hon har lang erfarenhet av ménn-
iskor som har fatt psykiska pro-
blem till f6ljd av barncancer. Tidi-
gare ingick hon till exempel i en

1

forskargrupp som har undersokt de
psykologiska konsekvenserna av att
drabbas av cancer i tondren och i dag
jobbar hon inom psykologkonsultfo-
retaget PBM.

ENLIGT HENNE AR det svart att sdga
precis hur vanligt det &r att barn-
cancerdverlevare drabbas av psykisk
ohdlsa.

— Men studier som har gjorts de
senaste aren visar att det verkar fin-
nas en okad férekomst av att s6ka
vard for psykiska problem inom
barncancergruppen. Det hir dr en
grupp som dr sarskilt sarbar. Dar ser
vi ocksa specifika underkategorier
med manga komplikationer som ar
extra sarbara, till exempel de som
har drabbats av hjarntumdér.

MALIN ANDER

GOR: Arlegitimerad psykolog
ochdoktorimedicinsk veten-
skap.Hon har studerat psyko-
socialakonsekvenserav cancer
itonarenochingattienforskar-
grupp paUppsalauniversitet.

JUST NU: Arbetarhonsompsy-
kolog och organisationskonsult
papsykologkonsultforetaget
PBM, somnyligeninledde ett
samarbete med Barncancer-
fonden med sirskilt fokus pa att
erbjuda stodsamtalianslutning
tillMaxalivets aktiviteter.
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EXPERTEN OM PSYKISK OHALSA

Manga far inte det st6d de skulle behova, vil-
ket bland annat beror pa att problemen kan kom-
ma langt efter avslutad behandling, menar Malin
Ander.

— Det ricker inte att stédlla frigan om eventuellt
samtalsstod under eller direkt efter behandling.
Det kan bli aktuellt langt senare. Ett annat problem
inom varden &r att det finns stora regionala skill-
nader mellan vilken hjdlp man kan fa. Det gor att
manga som forsoker fa stod kanner sig uppgivna,
sdger hon.

Men det finns st6d att fa, fortsitter hon.

— Enklaste forsta steget ar att kontakta vardcen-
tralen. Om det inte fungerar bra — prova en annan.
Sedan kan det vara en idé att soka sig direkt till
en Oppen psykiatrisk mottagning. Det finns dven
hjilplinjer och chattar diar man kan prata av sig
och fa hjilp vidare. De som har haft hjarntumér
kan fa stédsamtal med en socionom och legiti-
merad psykoterapeut med familjeinriktning via
Barncancerfonden.

Men ndr vet man att det dr dags att soka hjalp?
Nair problemen gor att man lider, anser Malin
Ander.

— Eller om dina relationer paverkas, om proble-
men begridnsar dig i livet och gor det svart att fung-
era som vanligt. Manga véintar for linge pa att soka
hjilp. Sa om du mar daligt, tveka inte att gora det.
Du behdver inte sjilv veta varfor du mar daligt eller
vad du behéover. Det reder professionella ut.

Den som mar daligt kan dven gora mycket pa

egen hand, berittar Malin Ander.

— Skaffa rutiner och férutsattningar
for en god s6mn, rér pa dig utom-
hus - det ir kroppens egna antide-
pressiva — och it regelbundet bra
mat. Om man kdnner angest sa
kan det hjdlpa med avslappning
eller andningsévningar. Det dr
dessutom viktigt att sitta ord pa
det man kidnner och vaga prata
med nagon for att bryta eventu-
ell isolering.

Vi forsoker ofta fly fran angest
med hjilp av alkohol eller dylikt,
fortsdtter Malin Ander.

— Men det gor att vi fastnar i onda
cirklar. Det ar viktigt att vara kvar i
angesten, dven om den dr vildigt obe-
haglig, for att fa uppleva att det gar att
komma ut ur den utan att fly.

PBM, foretaget som hon arbetar pa, har
nyligen inlett ett samarbete med Barncancer-
fonden och Maxa livet-programmet. Tanken &r att
det ska utmynna i rad- och samtalsstéd med speci-
alutbildade psykologer i samband med Maxa livets
aktiviteter.

— Manga beskriver att de saknar att kinna sig
forstadda. Da hoppas vi att i samband med de hir
aktiviteterna kunna erbjuda professionella med rétt
erfarenhet, da manga kinslor, tankar och behov
ofta kan dyka upp. ®

VAD AR SKIiLLNADEN MELLAN KuRATORER,
PSYKOLOGER <CH SAMTALSTERAPEUTER?

>Legitimerad psykolog aren skyd-
dadyrkestitel, vilket betyder att
personer sominte ar legitimerade
inte far kalla sig psykologer. Legi-
timerade psykologerharlasten
femarig universitetsutbildningi
psykologifoljtav ett ars praktiskt
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psykologarbete under handled-
ning av en erfaren psykolog for att
fa sin legitimation.

> Kurator har nyligenbliviten skyd-
dadtitel. Enlegitimerad kurator har
lasten 3,5-arig socionomutbild-
ning ellermotsvarande samt varit

verksam somkuratorinomhalso-
och sjukvardeniminstfemar.
>Samtalsterapeut arinte en skyd-
dadtitel vilketinnebar att detinte
finns nagrakrav pa nagon sarskild
utbildning eller kompetens for att
anvandatiteln.



Illustration: Shutterstock

TIPS FOR DIG SoM
BEHOVER STOD

VILKET STOD

ERBJUDER VARDEN?

>Vardcentralen. Funkarinte
denforsta, provaenannan.

> Oppenpsykiatrisk mottagning.

> Kontakta en hjalplinje eller
chatt, tillexempel Hjalplinjen.
Merinformation finns pa
1177.S€.

>Kontakta din uppfoljnings-
mottagning for att fa hjalp
med att forsta din bakgrund,
och att hittavagen framat.

VILKET STOD ERBJUDER
BARNCANCERFONDEN?
>0mdueller en familjemed-
lem har haft hjarntumor
kan du fa stodsamtal via
Skype, telefon eller Face-
time med psykoterapeuten
LenaFalck.Ditkanallai
familjenringa obegransat
under en viss tid.
>MedlemmariMaxallivet
kanisamband med aktivi-
teter fa stod hos psykolog-
konsultforetaget PBM.

VAD KANJAG SJALV GORA?

>Goravslappningsévningar.

> Ova pa meditation och
mindfulness.

> Hittabrarutiner for somn.

> Atbramat - och atregel-
bundet.

>Ror padig, garnautomhus.

>Forsok att hitta satt att
uttrycka det dukanner, till
exempelgenom attprata
mednagon dulitar pa, spela
musik eller mala.
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AKTIVITETER FOR OVERLEVARE

Jasmine Nilsson Garip, 18, Malmé:
-lochmed attdetfinns folk som har
haftsammatyp avdiagnos somjagoch
gattpa samma mediciner sakanman
relateratill varandraoch detbliren helt
annankonversation. De forstar en battre
anvad ens familj gor, for de har varit
isammasits.

(Till vdnster Tilde Wernersson.)

"Det handlar om gemenskap”

Morgonyoga, vandring till Sveriges hogsta vattenfall och aventyrsbad. Detvarbaranagraav akti-
viteterna for de 160 ungdomar som deltogiBarncancerfondens arliga ungdomsstorlager somiar
arrangeradesiSalenfiallen av Barncancerfonden Mellansverige. Sahdr sagernagra av deltagarna.

Text: Sofia Zetterman Foto: Jonna Andersson

Ad i
Oscar Carlgren, 18, Norrkoping: Josefina Lif Pedersen, 15, Hoting: Robin Eriksson, 18, Ostersund:
- Allaharliknande bakgrund har. Det ar -Hemmaadrjagensam -vadjagvet-om - Detarsomen aterféreningiar. Det ar
framfor allt gemenskapen dethandlar atthacancer ochdet arfa som ar sjuka éver jattekul att fa traffa alla och diskuteramed
om. Man lar sig forsta hur andra manniskor huvudtaget. Men ndrmankommer hit sa andrasomhaftdetlikajobbigtoch varitmed
tanker och funderar éver cancer. blirmansomenigdngetochingenkollar om liknande situationer. Man har alltid nagot
(Ibakgrunden Christoffer Blomquist.) konstigt pa en. Viforstar varandra battre. gemensamt med alla har.
Lar dig hantera stress Maxa livet-kurserilagre tempo
Stressmottagningen, somjobbarbade férebyggande och behand- Valjkurserinom Maxal livet-programmetidettempo som passar dig.
lande med stressrelaterad ohdlsa, arrangerarihop med Maxa livet Nu erbjuds det nyatempot lagfart. Dessa aktiviteter ligger pa en eller
enworkshopilivshantering, dven kallat stresshantering, pa hel- och fleravardagar och passar deltagare som har sarskilda behov, ofta blir
halvfart den 10-12 och 24-26 januari. Tva legitimerade psykologer trottaochbehover extratid for att forsta och hanga med. Sedan tidi-
hallerikursen, somutgar fran tredje vagens KBT, Acceptance and gare erbjuds kurserihelfartfor deltagare som orkar fokuseraldangre
Commitment Therapy. Psykologernakommer bland annat gaigenom stunder ochinte har nagra sarskildabehov, samtihalvfart for del-
och prataomavslappningsévningar, aterhdmtning och energibalans. tagare somoftablirtrotta eller behdver extrartid for att hinnamed.

FLER AKT ETER HAR | Maxa livet-programmets kalender kan du se vilka aktiviteter som ar planerade. Kalendern
uppdateras kontinuerligt. Las mer har: barncancerfonden.se/maxa-livet/kalender.
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OVERLEVARENS TIPS

Hall dig sysselsatt, ta pratpromenader och mixa
smoothies. Alva Hulth arbarncanceroverlevare och
delarharmed sigav sinabastatips pa hurhon maxar livet. AKTIVERA DIG

Hall dig sysselsatt sa att du
inte bojar grubbla, se till
att aktivera dig med nagot
roligt. For mig har det varit
viktigt med nagon slags
hobby, nagot som gor att
jag kommer ut och traf-

far andra. Jag har valt en
PROMENERA OCH PRATA kurs dér vi malar om gamla
Att ga langa promenader ir avkopplande. mobler och annat som kan
Om jag gar sjilv sa lyssnar jag pa en ljud- aterbrukas. Det kreativa far
bok eller olika poddar. Om jag gar med mig att bli lugn. Jag stannar
kompisar s pratar jag mycket. Det har i nuet och tinker inte.

varit vdldigt bra for mig att prata om allt Kika pa vad som finns dér
som har hént. Det dr absolut béttre att pra- du bor. Studieférbund som
ta dn att g och grubbla. Medborgarskolan och ABF

et

J dr nagra som anordnar stu-
Hér dr mina tips pa poddar: diecirklar och kurser. For-
>P3 dokumentir (Sveriges Radio). I /l eningslivet kan ocksa vara
—— roligt att engagera sig i.

>Méndagsvibe med Hannalicious och AlvaHulth \‘_
Lojsan. -
>Pillowtalk med Peg & Penny.

MIXA SMOCTHIES

Jag var med pa Maxa livets
hélsohelg i varas och det
har paverkat mig myck-

et. Jag lirde mig mer om
matens innehall och testade
olika smoothies. Jag var
skeptisk i borjan nir jag for-
stod att det var gronsaker
vi skulle mixa och dricka,
men det var jittegott.

Nu ndr jag kidinner mig
rastlos och orkeslos sa mix-
ar jag smoothies. Jag tar det
jag har hemma sa det blir
lite olika. Det fungerar fak-
tiskt. Jag marker att jag blir
piggare — och da blir jag
ocksa gladare.
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“Viktigt med stodet
fran kollegorna”

Albin Zetterheim stormtrivs med jobbetikassan. Fast
ibland far han verkligen spanna 6gonen for att se vad
det starpa skarmen. Han var tre ar ndr lakarna upptack-
te hjarntumaoren som satt mitti synnervskorsningen.

Text: Charlie Olofsson Foto: AnnaHallams

-JAG AR VALDIGT serviceinriktad sa
det hér jobbet passar mig perfekt.
Jag gillar att mota kunderna, sdger
Albin.

Han berdttar att komplikationerna
fran tumoren paverkar hela krop-
pen. Han ir dov pa hoger 6ra och
ibland krampar védnsterhanden sa att
han tappar matvarorna. Fast svarast
ar det med synen, han ser ingenting
pa hoger 6ga och har tunnelseende
pa vinstra.

- Det ar sarskilt ett stille pa skar-
men i kassan dir jag har jittesvart
att se vad det star, men arbetsgivaren
forsoker hitta ett forstoringsprogram
till min skdrm s det kanske kommer
l6sa sig, sdger Albin.

En anledning till att han trivs sa
bra pa jobbet r att han kidnner att
arbetsgivaren ser mojligheter i stillet
for hinder och respekterar hans for-
utsdttningar. Sa var det inte pa hans
forra arbetsplats.

- Dir blev jag ofta ombedd att
stanna kvar och jobba 6ver. Jag job-
bade mer &n jag skulle och det fung-
erar inte for mig, sdger han.

Pa grund av komplikationerna kan
han inte jobba heltid, och for att orka
maste han halla pa sina tider.

- Att chefen och kollegorna hjilper
till for att det ska fungera sa bra som
mojligt ar jatteviktigt, sager han.

MAXA LIVET -entidning franBarncancerfonden for vuxnabarncanceroverlevare

ALBIN
ZETTERHEIM

ALDER: 24 ar.
BOR: Savsjo.

FAMILJ: Mamma,
pappaochtva
syskon.

GOR: Jobbar
ikassanpaen
livsmedelsbutik
sedandrygtettar
LLEIER

DIAGNOS: Opti-
cusgliom, hjarntu-
morpasynnerven.
Sombarnopere-
rades hanochfick
stralbehandling.
Tuméorenar fort-
farandeinte helt
bortamenhar
slutatvaxa.

Posttidning B

[ fooen

Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon:08-584 209 00
info@barncancerfonden.se
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