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Utkastade fran
krogen efter cancer

RELATIONER

Tips om sex
och relationer

JENNY, 32:

Jagville inte vara
"tumor-tjejen"”

e e

or overlevare

Sa kartlagger du cancerbehandlingen du fick som barn och far rétt hjalp




VALKOMMEN

Tillsammans
kampar vi

ATTDRABBAS AV EN cancersjukdom
innebir en kinslomaéssig tid och kan
medfora en kroppslig fordndring, till
exempel att man tappar hdret, far besta-
ende arr eller tvingas operera bort en
kroppsdel. Det &r en period som ger
ovisshet och stor rddsla. Att, som vi, ga
igenom barncancer i unga ar paverkar
var syn pa livet dn mer.

VIHARUTVECKLATS bade fysiskt och
psykiskt under sjukdomen och blivit
experter pa att hantera och kimpa oss
igenom svarigheter — och dnda finna en
mening i tillvaron. Vi har l4rt oss att leva
i nuet. Det jag tror att vi framfor allt har
tagit med oss fran var kamp mot sjukdo-
men 4r att det inte dr omgjligt att 6ver-
vinna enorma utmaningar och att vi inte
ar ensamma om den erfarenheten. Vi
ska heller inte glémma bort vilka fantas-
tiska och underbara personer vi har runt
omkring oss som gjort och gor allt de kan
for att kimpa tillsammans med oss.

DET ARSVART ATT acceptera cancern,
hur sjukdomen yttrar sig och dess kom-
plikationer. Alla vi mdnniskor som har
overlevt barncancer dr olika och har uni-
ka livserfarenheter, men vi har ndgonting
gemensamt och det 4r var motivation att
leva och inte ge upp. Det dr viktigt for oss
att fa hjalp och stod i att ldra kdnna var
inre styrka och hur vi hanterar sjukdo-
men och stressen kring den.
Och egentligen, vad finns
det mer att vara radd for
nir man tagit sig ige-
nom barncancer och
sena komplikationer?

DANIELACOSTEA
Juniorredaktor
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Etttryggtrum, dar alla forstar ens situation. Att traffa andra unga som
overlevt cancerkanvarabade lakande och peppande. P4 arets Maxa
lvet-konferens lag fokus pa att hitta sininre drivkraft.

om ligger framfor mig kaninte varalika tufft som det som varit.
iIn motivation, sager Anton Vretinger, 20 ar, fran Stockholm.

Text:ldaMawe Foto:Magnus Glans

-

|



MAXA LIVET-KONFERENSEN

EmmaKivinen, William Mejer och Anton Vretinger tycker att konferensen pa Aronsborg arbade kul
och larorik.

| ENBLEKAnovem-
‘i bersolen lyser 6ver
' konferensanligg-

ningen Aronsborg i
| Balsta, vackert beld-

- gen pa en h6jd med
utsikt 6ver Mélaren.
Ddrinne har ett pass
med olika foéreldsningar just avslutats och
deltagarna tar for sig av den dignande
kak- och fruktbuffén. Kaffet flédar och
ljudnivan dr hog. De cirka 85 deltagarna
som samlats till arets Maxa livet-konfe-
rens har mycket att prata om.

Vid ett bord har Anton Vretinger och
William Mejer fran Visteras slagit sig ned.
De kinner varandra sedan tidigare och ar
vildigt n6jda med arrangemanget.
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— Det ar kul att triffa s mycket folk
som forstar en bra. Bland kompisar i sko-
lan finns inte samma forstaelse om man
har det tungt, sdger William Mejer, 18 ar.

Han fick en hjirntumdr nir han var atta
ar, behandlades och drabbades sedan av
aterfall. I dag mar William bra, men han
har fatt epilepsi efter behandlingarna.
Han tycker dnda att cancern har gjort
honom starkare som person, att sjukdo-
men gett honom ett annat perspektiv pa
livet.

— Min polare brét armen nir han skejta-
de. Han trodde att han skulle d6, men jag
tdankte: ”Det dér 4r ju inte hela virlden."
Han hade ju bara brutit armen!

Anton Vretinger blev sjuk i mus-
kelcancer for fem ar sedan. Han har

fortfarande sméa funktionsnedsittningar
efter behandlingen: mindre muskelstyrka
i armen och begridnsad rorlighet i tum-
men. William Mejer och Anton Vretinger
har tréffats genom andra arrangemang i
Barncancersfondens regi.

- Jag har fatt nagra riktigt bra kompisar
pa grund av min sjukdom. Vi dr ett hyfsat
stort gdng som haller kontakten och hit-
tar pa saker. Behover man stod si vet man
att de finns dir, som en slags st6dgrupp,
sdger Anton.

Vid samma bord som William och Anton
sitter Emma Kivinen frén Ostersund. Hon
har inte sjalv haft cancer, men hennes nio-
ariga lillasyster gick bort i sjukdomen.

- Jag har fortfarande inte kommit 6ver
det. Som syskon blir man véldigt utanfér,



under behandling och saddant. Darfor

ir det skont med en sadan hir gemen-
skap. Man ir sa lika, men dnda inte, sdger
Emma.

DET AR TREDJE éret i rad som Barncancer-
fonden anordnar Maxa livet-konferensen.
Deltagarna som samlats under tre dagar
har rest till Aronsborg fran Kiruna i norr
till Lund i soder. I det omfattande pro-
grammet varvas foredrag om forskning
med stodjande samtal, mindfulnessyoga
och chokladpralintillverkning. Ett sarskilt
tema for arets konferens dr motivation.
Flera foreldsningar handlar om att hitta
sin inre drivkraft. 27-driga Lynn Sasson
fran Stockholm har aldrig varit pa nagon
traff for 6verlevare forut. Hon drabbades

En doftav smalt choklad fyller
enunder lordagskvallen. Vid
illverkar deltagarna
hokladbrack
roch hallon.
onenoch
renpausi
gen

Lynn Sasson, 27 ar, uppskattade motivations-
forelasningen med Torkild Skold.
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MAXA LIVET-KONFERENSEN

Under Maxa-livet konferensen far deltagarna valja mellan enrad féreldsningar och aktiviteter. Pa programmet star alltifran foredrag om forsk-
ning tillmindfulnessyoga, malning och chokladpralintillverkning.

av skelettcancer som 12-aring och har gatt
igenom flera tunga behandlingar. Under
tonaren lag fokus pa att just 6verleva.

I dag har hon tinnitus och problem med
trotthet. Hon dr nojd 6ver att hon akte till
Balsta.

— Det ar véldigt skont att kdnna att man
inte 4r ensam. Jag har exempelvis fatt
bekriftat att utmattning hinger ihop med
cancer och att manga andra ocksa upple-
ver det.

En féreldsning Lynn sérskilt uppskattat
pa konferensen ir ”Vem ar chefen i ditt
liv?” med Torkild Skold. Den handlade om
att sitta sig sjilv i forsta rummet och ta
kommando Over sitt eget liv. Att man sjilv
maste agera for att ndgot ska hinda.

- Vi skulle tdnka pa de viktiga perso-
nerna i vart liv, och det visade sig att fa
tdnkte pa sig sjilva. Det dr ldttare att se
andras goda sidor, dn sina egna. Det dr
svart att komma forbi en depression om
man fokuserar pa det som ir daligt - man
maste fokusera pa det som &r bra, konsta-
terar Lynn.

I dag 6verlever 6ver 80 procent av de
barn och ungdomar som far cancer. Det
innebdr att antalet unga vuxna som gatt
igenom en behandling vixer. Gruppen
uppskattas omfatta cirka 9 000 personer.
Enligt Anja Malmberg, chef f6r Rad och
stod pa Barncancerfonden och huvud-
ansvarig for Maxa livet-konferensen, ar
behovet av att motas stort.
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- Det saknas ett forum fér denna grupp
i dag. Efter behandlingen finns inte lingre
nagon diagnos, men det betyder inte att
barncancern tar slut. I stort sett alla lever
med nagon form av komplikation efter
sjukdomen eller behandlingen, sdger hon.

Maxa livet-konferensen har vixt for
varje ar.

— Manga som kommer har aldrig traffat
nagon annan som haft cancer som barn.
Vi vill synliggéra och peppa gruppen,
men ocksa visa pa den hjilp som gar att

fa, sdger Anja Malmberg.

Barncancerfondens Maxa livet-sats-
ning bestar av flera delar; konferensen
i november, tidningen som utkommer
med tvd nummer per ar samt ett program
fér malgruppen, som mojliggjorts med
stod fran PostkodLotteriet. Under forra
aret gjordes en storre enkiatundersok-
ning bland 6verlevare for att kartlagga
deras situation. I den svarar over hilften
att de haft dngest eller depression kopp-
lat till sin sjukdom. Malin Ander, dokto-
rand vid institutionen for folkhélso- och
vardvetenskap vid Uppsala universitet, r
en av foreldsarna pa konferensen. Hen-
nes studier ir inriktade pa psykosociala
konsekvenser av cancer i tondren. Malin
Ander ingar i en forskargrupp som leds
av professor Louise von Essen som f6ljt
overlevare fran diagnos till tio ar efter
cancerbehandlingen.

- I dag saknas en djupare forstaelse fér
vilka pafrestningar drabbade barn och
tondringar eventuellt stills infor och i sa
fall hur de skiljer sig frdn andra pafrestan-
de hindelser. Hur skiljer det sig exempel-
vis fran att drabbas av en annan allvarlig
sjukdom eller andra hdndelser som inne-
bér att man plockas ur sitt vanliga sam-
manhang? Det vi forsdker gora ar att for-
std problemen och hur man kan handskas
med dem, séger hon.

Enligt Malin Ander &r en del i behov av
stod, men det ir svart for 6verlevare att



hitta rétt hjilp eller behandling.

— For att hitta ritt behandling maste vi
forst veta mera. I dag dr det svart att siga
hur en sadan behandling skulle liggas
upp. Det finns fa studier pa psykologisk
behandling fér denna grupp i Sverige och
utomlands, bland annat eftersom den ir
sd liten, sdger hon.

SYSKONEN ANDRE IDEGARD, 22, och
Gabrielle Idegard, 19, r ett syskonpar
fran Kullavik, sbder om Goteborg. De
tycker, precis som Lynn Sasson, att moti-
vationsféreldsningen med Torkild Skold
var sdrskilt bra. André menar att den fick
honom att tinka igenom var man hittar
sin egen drivkraft.

- Ja, jag tyckte man fick verktygen for
att hitta motivationen. Det var bra, séger
Gabrielle.

De ir vildigt n6jda med konferensen.

- Det ar vildigt trevligt att triffa nya
och gamla vinner och bra att man kan
vdlja olika pass sjdlv. Foreldsningarna gor
att man fér ldra sig intressanta saker om
sjukdomen, sdger André.

Han fick en hjarntumoér nar han skulle
fylla 16 ar och madde, som manga andra,
daligt under behandlingen. Enligt André
har moétet med andra 6verlevare gjort att
han bearbetat sjukdomen. Gabrielle tyck-
er att det dr skont att komma iviag hemi-
fran och umgas under normala former
med andra syskon och &verlevare. Det var
sdrskilt vardefullt ndr André var sjuk.

— Nér man har ett sjukt syskon i famil-
jen sa kretsar livet vildigt mycket kring
det. Allting stannar upp och det dr vildigt
jobbigt att sta bredvid och se nagon som
mar sa daligt.

Samtidigt menar hon att den resan
gjort att hon och André kommit nirmare
varandra.

- Vi kan gora allt tillsammans nu, tidi-
gare var det mycket smagnabb. Vi braka-
de om tv:n och sadana saker, siger hon.

— Det gor vi vél fortfarande! Fast jag kan
tycka att vi har en tajtare koppling, man
vet nistan vad den andra tinker, siger
André och ler.
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LOd |OT

OAVSETT OMDET
" ar helg eller
vardag, mitt pa
dagen eller mitt
~ i natten kan du
ringa till nagon av
S:t Lukasstiftelsens
psykologer eller psy-
koterapeuter. Sam-
talen ir avgiftsfria
upp till 45 minuter
for medlemmar i
de regionala féren-
ingarna, och man boér
vara 18 ar eller dldre.
— Nir man blivit
vuxen blir det till slut
tid att ta steget och
klara sig sjdlv. Da kan
det komma en massa
agor. Har kan jour-
| en mojlighet

Maxa den har
tidningen

Hoérav digtill ylva.andersson@
barncancerfonden.seomdu har
idéer omtidningensinnehall. Du
kan ocksabestalla en gratis pre-
numeration patidningen Maxa
livet pa Barncancerfondens
webbplats.

Maxa tillsammans
pa konferens

Bokainndsta Maxallivet-kon-
ferensden 10-12 november
redannu.
Underhelgenblandasinspire-
rande foreldsningar om motiva-
tion, studier, yrkesliv, senakom-
plikationer och stod attfa med
roliga aktiviteter.
Konferensengerdigsom

sattning eller psykisk ohalsa.

(r drab 7l

S:tLukas telefonjour finns for samtligamedlemmarideregio-
nalabarncancerforeningarna. S:t Lukas utbildade terapeuter
finns ett samtalbort for den som aribehov av stod.

att fa hjilp och stod, sager
Kirstin Odman Ryberg pa
Barncancerfonden.

DEN SOM RINGER beho-
ver inte sdga sitt namn och
telefonterapeuterna har
tystnadsplikt.

- De finns dér nér beho-
vet finns. Men det gar inte att
garantera att den som ringer
vid flera tillfillen alltid far
prata med samma person.
Och ibland rédcker det att bara
ringa en gang for att ta sig
vidare, siger Kirstin Odman
Ryberg.

Den som vill fa tillgang till
telefonjouren kan ga in pa
barncancerfonden.se for att
ta sig vidare till S:t Lukas tel
fonjour. AMANDA HJELM

KOM NARMARE ETT JoBB

Ardumellan 19 och 30 &r och har nedsatt funktion efter sjukdom och
behandling och s6ker ettjobb? Da kanske Barncancerfondens samar-
bete med Peritos ungdomsrekrytering kan varanagot for dig?

Under aret som gatthar 13 personer anmalt sig till Barncancerfon-
dens samarbete med Peritos ungdomsrekrytering. De som deltar far
enchanstill coachning och arbetslivserfarenhet. Féretaget vander sig
tillunga som har svart atthitta ettjobb och somlider av funktionsned-

Tillsammans med coachen far du hjalp attgaigenomdina erfarenhe-

overlevare mojlighet attmota
andrailiknande situation. Hall
koll pa barncancerfonden.sefor
merinformation ochanmalan.
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ter och féormagor, eventuellt matchas du ocksa med en arbetsgivare.
Las mer pa barncancerfonden.se. Dukan ocksa kontakta Anja
Malmberg pa Barncancerfonden, anja.malmberg@barncancerfon-
den.seellerringpa 08-584 209 28. Alternativt kan du kontakta Maria
Billing pa Peritos ungdomsrekrytering, maria.billing@peritos.se.



Trampa for hoppet
Motion &rbrabade for kropp
och sjal. Spin of Hope stottar

Mer hopp omlivet

Detblirenandra : det. Men jag har lirt mig denviktiga barncancerforslf— .
omgang av Hopp om hur mycket det paver- ningen. Omduvillkanduslatva
livet - ett projekt for kar mig dn i dag. Mest flugoriensmall. Den 25 mars
unga vuxna 6verlevare. positivt, men jag har lirt ardetdags for arets upplaga.

-Denhiargangen | mig att det paverkar mig Medan nimotionerar samlar du
vill vi att det ska vara hela livet, siger Aida ochdinalagkompisarin pengar
mer humor, sdger § Kopriva. till livsviktig forskning kring
AidaKopriva, enav Nir Maxa livet pratar barncancer. Anmal dig pa
deltagarna. med Aida har ginget spinofhope.se.

precis triffats och pla-

IPROJEKTET Hopp om nerat en fortsittning av

livet deltar unga vuxna
overlevare for att bert-
ta om barncancerforsk-
ning och for att sprida
glidje och hopp.

Resultatet blev bland
annat en dokumen-
tdr som hade premidr
under hosten 2016. Fil-
maren och journalisten Folke Rydén dr en av
personerna som deltagit i arbetet.

Allménna arvsfonden har varit med och
finansierat projektet, som nu gar in pa sitt
andra ar.

- Jag larde mig hur starka vi faktiskt ir. Jag
har bara tagit for givet att jag har kommit 6ver

projektet. Dels kommer
det att handla om forsk-
ning, dels om livet efter
cancer. Men det ska bli
roligt ocksa, berittar
hon.

- Amnet ir s allvar-
ligt och kédnsligt. Vi satt
och skdmtade jittegrovt
om ndlar och mediciner och drr men vi kunde
dnda skratta at det. Sa nu ska det bli en posi-
tiv och kul grej. Man far ofta reaktionen ”vad
synd om dig”. Sa vi ska gora cancern till en
positiv erfarenhet.

Lis mer om Hopp om livet pa
hoppomlivet.nu.

AidaKopriva dr213argammalochboriMalmo
ochldser enjuridikkurs. Hon var nio ar nar hennes
tumorimagenupptacktes. Aidadrabbades ocksa
av skoldkortelcancer som en féljd av behandling-
enav denforstatumoren.

Saknar du bilbarnstol?

Barncancerfonden har fattbilbarnstolarav
foretaget Mekonomen. Kanske &r en sadan
precis vad dubehover?

Pavarje forenings webbplats finns infor-

Traffaandra

Allafoéreningarharinte grupper férunga vux-
na.Menomduvill traffaandra som har erfa-
renhetavbarncancer ochkanskejobba for att

goralivetlattare for drabbade, deras familjer

Traffaforskarna
Den 23:e majsamlar Barncancerfon-
denforskare och andraintresserade kring
barncancer.

Detblirbade forelasningaromdetallra

mation om hur dugéromdudrintresserad av
en gratis bilbarnstol.

ochoverlevare dardinlokalaforeningenbra
plats.Las mer om hur dukan engageradig pa
foreningarnas webbplatser.

senaste ochmojlighet att stallafragor till
forskarna. Merinformation finns pa barncan-
cerfonden.se/hopp-framsteg.

SKA JAL BERATR: OM AT Jib AWK
MAE CANUER SoM BARM OMH ATT J&b
FlCk B0 B SWKHUSET | PERIODER 7
Pronk A sk Syl REDD (BLAND
T R TIURARA amm;r
SAMTIDILT AR Sk SR JRULA LLAD
ATttt PR Huvuper (b
ALLA BEHANDLINGAR
AN Jkb SKNULE KuNna SERA
BAKT UT...

BseH NE) i STRUNTAR. | DET..

vﬁﬁk JAb SKuLLE EEG"I?&IL};‘&
: LENA ume: DoM SLWU
LNETAR & S oRATVIST

Y WD /
JOBBILT |
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KROGLIV

ALDER: 223"

BOR: Kalmar.
FA_EILJ: Bormedsinhund.

GOR: Jobbar pa forskola
ochfritids.

GILLAR: Attspelateater.

DIAGNOS:Isakvar17
argammalnérlakarna
konstaterade atthan hade
entumorilillhjarnan.
Hanharbehandlats med
stralning, operation och
cytostatika.

10 Maxa livet Nr1-2017




DANIELA COSTEA
ALDER: 24 4r.

BOR: Finspang.

FAMILJ: Sambo.

GOR: Utbildad samtals-
terapeut, sdkerarbete.

GILLAR: Trana,
fotografera.

DIAGNOS: Daniela var
15argammalnarhon
fick hjarntumérdiagno-
senependymom.Hon
behandlades med stral-
ning och operation.

“Forlat, menjag
har haft cancer”

Att gapakrogenochtraffakompisar arenviktig del av livet for manga unga vuxna.
Men for den som har haft hjdrntumaorkan detinnebara vissa svarigheter Isak Thern
och Daniela Costeaharbada blivit utkorda av ordningsvakter somtrott att de varit fulla.

SAK THERN OCH Daniela Cos-
tea drabbades bada av hjarn-
tumor som tonaringar. En del
av deras tonarstid gick at pa
sjukhus. Skola och fika med
kompisar ersattes med stral-
behandling och cytostatika.

Nu sitter de och fikar pa en

bar i Stockholm.

— Man missade tiden med vidnner. Man saknade
att gora ungdomssaker, som att ga ut och vara
galen med kompisarna, siger Daniela.

- Jag vill inte séga att jag missade saker, for da
later det som att jag ir ledsen. Och det &r jag inte,
sdger Isak.

DERAS ERFARENHETER skiljer sig fran deras
jimnariga vinners.

— De kiinner att allt ar farligt. Vi tror inte att
nagot &r farligt, vi som har sett doden, siger Isak.

— Nej, om de tappar en nagel, da ir livet slut! Om
jag forsoker prata om mina upplevelser, sa forstar
de inte och byter till andra samtalsimnen, sager
Daniela.

- Jag tycker att det dr jobbigt att vara med de som
inte har matt daligt. De forstar inte, médnniskor i
samma alder. Man maste ga ner en niva, vara
nigon man inte ir egentligen, siger Isak.

- Ja, man har utvecklats mer, fyller Daniela i.

Det 4r manga ar sedan de var sjuka. Men ingen av
dem betraktas som cancerfri. Isaks tumor var
aggressiv, sa han gar fortfarande pa kontroller.

Text: Emma Olsson Foto:Magnus Glans

Danielas tumor finns kvar, men den ar inte aktiv.

- Det paverkar oss i vardagen ganska mycket,
sdger Daniela.

Isak maste hela tiden anstringa sig och koncen-
trera sig for att halla balansen, och nir han blir
trott skelar han en smula. Daniela har ett drr pa
vanster sida av huvudet och sprejar haret ordentligt
for att det inte ska synas.

- Jag ser mitt arr varje dag. Jag tdnker pa det
varje dag. Arret och haret som inte kommer att
vaxa ut. Jag skdms for det. Det dr kénsligt, sdger
Daniela.

Bada blir hjirntrotta.

- Det kdnns som om det gor ont i hela huvudet.
Man vill bara hem och sova. Jag r faktiskt hjéarn-
trott just nu, siger Isak.

Det ar jobbigt att kinna sig annorlunda.

- Jag lever som en idiot, sa mycket som mojligt.
Det kommer jag alltid att gora. Hur daligt kan jag
ma? Var gar griansen for vad jag orkar? siger Isak.

Han testar sina grinser hela tiden.

— Jag dricker inte sa mycket. Efter sjukdomen fick
jag dtstorningar och blev sa littpaverkad. Jag bor-
jade roka, for jag vill inte tdnka pa att jag varit sjuk.
Jag vill leva som vanligt, sdger Daniela.

MEN SPAREN efter cancern hindrar bade henne
och Isak fran att leva helt som andra jimnariga.
Hjarntréttheten kan gora att blicken vandrar

lite. Isak kan bli vinglig. Nér han ar trott eller har
druckit alkohol foérsdmras balans och syn, tal och
koncentration.
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KROGLIV

Forlsak Thern, tidigare juniorredaktor for Maxa livet, och Daniela Costea, ny junioredaktor, arkroglivetingen sjalvklarhet. Bada har blivit portade
eftersomderas sena komplikationer kan forvaxlas medberusning.

”Mina vianner Kkinner att allt ir far-
llgt Vi tror inte att nagot ar farllgt
vi som har sett doden.”

— For mig ar det jobbigt att vara i den
hér miljon, sdger Isak.

Han syftar pa baren. Utelivet ir en sjilv-
klarhet f6r manga andra i hans alder. Men
pa krogen ir det inte alltid tillatet att
sticka ut.

Isak blev utsldngd fran en studentskiva.
Han hade vinglat till och vakten bestimde
sig for att han var berusad. Det hjilpte
inte att han forklarade att han inte hade
druckit. Att han beréttade att han varit
sjuk.

- Jag stod dér och blottade mig sjilv,
grit och skrek och kon var dar bredvid
och alla horde. Det kdndes som att jag
skulle siga forlat, jag har haft cancer. Sa
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fort nagon siger ”vi gar ut” sa kdnner jag
bara aaaaaaaaaaaaaaah, siger Isak.

Han gar dnda ut, nistan varje helg.

— Nu gar jag ut for att visa att jag kan.

Losningen blev att lira kinna vakterna
pa utestillen i Kalmar dér han bor och
arbetar.

— Nu vet alla i Kalmar att jag har haft
cancer. Det dr jittebra. Men man ska inte
behova bli kompis med alla vakter for att
leva, sdger Isak.

- Jag gar inte ut sa ofta. Det dr vil nir
man vill tréffa fler vinner samtidigt, siger
Daniela.

Tva ganger har hon blivit avvisad. Ing-
en av gangerna var hon full. Ena gangen

fick hon forsoka bevisa att hon var nykter.

— Jag fick sta pa ett ben. Men jag kan
inte balansera pa hogerbenet. Jag forsokte
sédga till, men jag blev bara arg. Sa jag akte
hem igen.

— Med allt som vi varit med om sa borde
vi fa en littare dom, séger Isak.

— Livet har redan fuckat oss en gang,
siger Daniela.

ANDRA GANGEN hon blev utkastad satt
hon och pratade med kompisar och drack
iste. Vakten tyckte att hon sag berusad ut.

- Ibland skulle jag vilja ha ett intyg pa
att jag har en hjarnskada. Ett extra id-
kort, sidger Isak.

Daniela behover stod for att hoppa ner
fran barstolen.

- De borde ha ndgra andra tester, vak-
terna. Det dr ju svart for dem ocksa.
Manga ungdomar beter sig som om de
vore dumma i huvudet. Men det paverkar
oss andra, sdger hon.



Var beredd
pafragan!

Ordningsvakter pa krogen
maste reageranirnagon
verkarberusad. Men de har
kort utbildning och stressig
arbetsmiljo.

- Mitt tips drattvara
beredd pa attmankanfaen
fraga, siger Martin Bjur-
hem, pa Bevakningsbran-
schens yrkes- och arbets-
miljonamnd (BYA).

EN ORDNINGS-
VAKT har mel-

lan attaoch tolv

dagars utbild- - b 2R
ning. Den medi- L4
cinskabiten ;
handlar mestom {
hurmantarhand om
akuta skador.

- Oftasthanterarman
detgenom att stdlla ett par
kontrollfragor, sager Martin
Bjurhem.

BYA arbetar med att utbil-
daordningsvakter.

Vakterna dr skyldiga att
ingripanarnagon verkar
paverkad.

- Oftastbrukar detracka
med att vakten staller ett
par kontrollfragor.Ingangen
skavaraattpersoneninte
arpaverkad. Mendenforsta
bedémningen visarinte alltid
ratt, sdger Martin Bjurhem.

Hans tips ar att varatyd-
ligoch berattaom eventu-
ellafunktionsnedsattning-
ar,meninte forran vakten
fragar.

- Vakternahartystnads-
plikt om sjukdomar, sager
han.

Aven om detk&nns jobbigt
ar detbastaatt varaarlig.

- Vakter sominte lyssnar
da arinte professionella.

Nr1-2017 Maxa livet 13



PORTRATT

“Hitta ett livspussel
som passar dig”

Allt Jenny Lindmark ville var att vara precis som alla andra.
Detleddettill atthon gick inivaggen ochfick ldgga om sitt liv.
| dagharhon accepterat sin funktionsnedsattning och hittat

lOsningar for attklara av vardagen.

TTPARTAPPADE ldsglasogon
ledde till att Jenny Lindmark
fick veta att hon hade en
hjarntumor. Optikern tyckte
att det var konstigt att den da
12-ariga flickans syn hade bli-
vit sa mycket simre och hon
skickades darfor till en ldkare
som meddelade att de hittat en aggressiv tumor,
men att den inte skulle ga att operera bort. En
vecka efter att Jenny Lindmark hade borjat sjunde
klass paborjades behandling med cytostatika.

— Hogstadiet skulle bli min nystart. Jag blev
mobbad i mellanstadiet och tdnkte att allt skulle
bli annorlunda pa nya skolan och med nya
klasskamrater. Sa blev det inte riktigt, sdger Jenny
Lindmark.

Tumoren var fortsatt aggressiv och till slut
paborjades behandling med stralning. Jenny
kdampade for att komma in i klassen, men
var tvungen att vara borta mycket. Den sista
stralbehandlingen gjordes morgonen innan hon
skulle sluta nian. Gymnasievalet var da spikat.

—Jag hade ett krav nir jag valde skola: ingen skulle
veta vem jag var. Jag ville komma dit som Jenny och
inte som “tumor-tjejen”. Nar jag vl bestimt mig for
att jag ville berdtta om vad jag gatt igenom hade jag
med mig en sjukskoterska som stdd, berdttar hon.

INTE SALLAN fir den som drabbats av hjirntumor
i ung alder sena komplikationer som ger rétt till
olika former av st6d pa hogskolan, som att fa
kurslitteraturen i talboksform eller 1ingre tid till
prov. Jenny Lindmark, som gatt ut med toppbetyg
fran omvardnadsprogrammet, valde att inte ens
undersoka sddana mojligheter nir hon boérjade
studierna till sjukskéterska.
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Text: AmandaHjelm Foto: SofiaSabel

JENNY LINDMARK
ALDER:3234r.

BOR: Ytterby utanfor Goteborg.

DIAGNOS: Diagnostiserades
medhjarntumorar1997 och
behandlades med cytostatika
ochstralning. Annuinte
friskforklarad da hjarntumoren
sitterkvar darden hittades.

YRKE: Sjukskoterska.

FAMILIJ:Felix, 7 ar.Klara, 4 ar.
Man Mattias.

- Jag var sa instilld pa att klara studierna pa
samma sitt som alla andra i min klass. Jag ville inte
ha nagon specialbehandling. Men jag mirkte under
studietiden att jag hade fatt problem med minnet,
jag hade koncentrationssvarigheter och att halla sig
vaken under langa féreldsningar var niastan omoj-
ligt. Jag har fatt gora om alla mina tentor minst en
gang sa om jag hade fatt géra samma val i dag sa
hade jag tagit emot den hjilp som erbjuds, berittar
Jenny Lindmark.

FORJENNYS DEL blev arbetslivet som sjukskodterska
tungt. Det stressiga och energikrivande yrket blev
annu mer utmanande for henne, som inte har

lika mycket energi som andra samt problem med
minnet.

— Det var sd mycket att halla koll pa och goéra hela
tiden, till slut tog det stopp. Det var da jag borjade
fundera 6ver vad jag kunde gora for att fa vardagen
att ga ihop och samtidigt acceptera att jag faktiskt



SA MAXAR
DU LIVET

SOM JENNY
Detéarbraattvara
1 arligmotdig sjalv
ochgentemot
[ andraom vilka

.
:

behov, svarigheteroch
malduhar.

Foljditthjarta
) ochgordetsom
kannsrattinom-

@ bords.Detirju

dusomadrexpert
padinegenkroppochpa
dinakanslor.

Skaffadigen
egen"coach”
(enforalder,

i @ vin, kurator

eller studie-
vagledare) attbollaidéer
ochtankarmed.Kanske
kan denpersonenhjdlpa
digatthittaytterligare
stodpavagen.

har ett handikapp. Det som fick mig att
orka vidare har varit stodet fran min
familj, sdger hon.

LOSNINGEN BLEV EN ny arbetsplats dir
hon far mer tid till sina egna patienter och
mojlighet att vara hemma en dag mitt i
veckan for att vila upp sig.

- Jag fick ett helt annat stéd fran varden
som liten. Nu nir jag dr vuxen maste jag
kdmpa mer for det som jag har rétt till.
Jag forsokte linge fa det bevisat att stral-
behandlingarna haft negativa effekter pa
mig. Jag fick hora att min trotthet berodde
pa att jag var smabarnsforélder.

Det var forst nér Jenny trdffade en ny

likare som hon fick ett intyg pa att hon
lider av sena komplikationer, vilket gav
henne mojlighet att arbeta 80 procent.

- Mina barn vet att nir jag stinger in
mig i sovrummet dr det for att jag behover
vila. Det giller att hitta ett pussel som
fungerar for en sjilv, vaga be om hjilp och
stdlla krav, sdger Jenny Lindmark.
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VARD EFTER CANCERN

Bara for
overlevare

Stockholmsnya Centrum for cancerrenabilitering tar emot

overlevare. De som kommer hitfar hjalp med att goraen
kartlaggning av cancerbehandlingen de fick sombarn och
vilken rehabilitering de kan behdvanu.

Text: Emma Olsson illustration: Jonas Christoffer Nilsson

SLUTET AV somma-
ren 2016 borjade
remisserna komma.
Och i februari 2017
. var det dags att traf-
¢ fade forsta patien-
terna. Det var da
Centrum for cancer-
rehabilitering slog
upp portarna for 6verlevare. Mottagning-
en ir den forsta i sitt slag i Stockholm.

Alla cancerberorda dr vilkomna. Ker-
stin Cedermark ar anstdlld specialist-
sjukskoterska som sirskilt ska ta hand
om de patienter som har haft cancer
som barn.

Mottagningen tar in de patienter som
sjdlva hor av sig och vill komma, man
kan soka sjdlv. Pa sikt planerar man att
erbjuda besok till alla som fyllt 25 ar och
som behandlats vid barncancercentrum i
Stockholm.

— Alla ar vdlkomna, man behover inte
ha problem for att fa komma, sdger Ker-
stin Cedermark.
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De forsta patienterna som har kommit
ar fodda pa 1970, 1980 och 1990-talen.

- Det nya dr att man gar igenom med
patienterna vilken behandling de har fatt
och vilka problem det kan ge senare i livet,
sdger Kerstin Cedermark. Man far en skrift-
lig sammanfattning att ta med sig hem.

Om det finns behov kan patienterna fa
hjilp med rehabiliterande insatser fran
teamet pa Centrum f6r cancerrehabi-
litering.

Den som har haft cancer som barn kan

SJuK EFTER CANCERN

Senakomplikationer eller
seneffekterkallas de
besvar somkan dykaupp
efter sjukdom och behand-
ling. Man kan vara osiker pa
om problem man har hand-
lar om cancerbehandlingen
ellernagot annat.

Ibland tar detsalang

tid somtiotals arinnan
besvarendykerupp.Det
kan handla ominldrnings-
svarigheter och hjarntrott-
het efter hjarntumér och
stralbehandling, olika
typer av hjartbekym-

mer efter cytostatika och
hormonproblem.

ha manga olika besvér. Det kan handla
om problem med minne eller hormoner,
eller att man &r orolig for att inte kunna
bli med barn.

Alla i teamet pad mottagningen har job-
bat linge med cancer.

— Mycket kan vi gora hir. Annat slussar
vi vidare till andra mottagningar, siger
Kerstin Cedermark.

Férutom barnonkolog finns sjukgymnast
och arbetsterapeut, en socionom och en
neuropsykolog, en dietist och tva likare.

Detkanocksavarasa
attbehandlingen paverkat
mojligheten attbliforalder.
Endel6verlevare varsa
smanar de behandlades att
deinte vetvad de har fatt
fér mediciner. Da dr det ock-
sa svart att veta vilka kon-
troller de bér gapa.
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VARD EFTER CANCERN

— Cancerberdrda ar en grupp som har
vildigt manga olika behov. Vi haller fort-
farande pa att utforma rehabiliteringen
av unga vuxna, siger Maria Hellbom,
verksamhetschef.

MANGA OVERLEVARE har haft svart att
fa den hjilp de behover. Dels
kan det gilla medicinsk
uppfoljning, dels kan det
handla om till exem-

pel utredningar av

hur hjarnan fungerar
efter stralbehandling.

Ofta saknar vard-
centralen den special-
kunskap som kravs, sam-
tidigt som den som 4r ung
vuxen inte lingre ar patient
vid barncanceravdelningen.

Det har darfor varit svart att
enkelt fa hjilp fram till nu.

- Ofta har en och samma
person flera olika behov, det
ar darfor personalen har har
olika specialiteter, sdger Maria
Hellbom.

Overlevare som kommer till
Centrum for cancerrehabilite-
ring far hjilp med att se 6ver vilka
behov de har och ta reda pa vart de
ska vinda sig for att fa hjilp.

— Det dr ju lite olika vad som behdvs,
ofta handlar det om fragor som fertilitet
dir man kan ha fatt information for linge
sen men inte kommer ihig. Sen kan det
vara fragor kring vad man gatt igenom
som liten. Darfér kopplar vi in barnon-
kolog som har sett det mesta. Det beror
lite pa vilken sorts cancer de har haft och
ndr, sdger Maria Hellbom.

For att komma till kliniken kan man
helt enkelt ringa sjilv, eller bli remitterad
av en skoterska, likare eller ndgon annan
inom varden.

- Vi vill skapa trygghet for de har
personerna.
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HIT KAN DU VANDA Di6

» Centrum for cancerrehabilitering/Uppfolj-
ningsmottagningen vid Sabbatsbergs sjuk-
husiStockholm, www.rehabcancer.se

- Seneffektsmottagningen vid Skanes uni-
versitetssjukhusilLund, skriv ettbrev attdu
vill bli kontaktad, skicka till Seneffektsmot-
tagningen, verksamhetsomrade Onkologi,
Skanes universitetssjukhus, 221 85 Lund.

- Uppfoljningsmottagningen vid Sahlgren-
skasjukhusetiGoteborg, 031-34303 84.

- Din husladkare eller vardcentral.

SA SKRIVER
DU EGEN REMISS

Manga 6verlevare berittar attde har
svart att fa den hjalp de behover. Ett sétt
att kommavidare ar att skrivaen egen

remiss tillden vardgivare du vill
traffa.

Om du behandlades i Stock-
holm, Lund eller Géteborg
och har fragor om hur din
sjukdom och behandling
paverkar din kropp i dag
kan du vdnda dig till en
mottagning som dr specia-
liserad pa uppf6ljning av
barncancer. Kontaktuppgif-
ter finns hér bredvid.

Men dven om du bor i ett
annat landsting och har fun-
deringar kan du ha ritt att
triffa en specialist. Da krivs

ofta en remiss. Den kan du

fa av en ldkare eller annan
vardgivare. I vissa lands-
ting kan du ocksa skriva en
remiss sjalv.
En egenremiss, som ock-
sa kallas egen vardbegiran,
innebdr att du skriver sjilv till
en vardgivare for att fa hjilp.
En del har fardiga blanketter,
andra anvinder 1177.se.

Det gar inte att anvinda
egenremiss for rontgen eller
laboratorieprover. Det maste en

lakare ordna.

Olika landsting har olika sys-
tem och det dr inte sikert att ditt
landsting anvadnder sig av egenre-

miss. Ett sitt att ta reda pa det ir att
fraga din huslidkare.

Alla mottagningar har skyldighet att
bedéma en egenremiss och den ar lika
viktig som en remiss fran en likare. Men
det ar upp till mottagaren att reda ut vil-
ken vard du ska ha och var.

For att remittera dig sjilv gar du
antingen in pa 1177.se och loggar in
pa e-tjanster. Dir fyller du sedan i dina
uppgifter. Eller sa fyller du i landstingets
egen pappersblankett. Den kan du ocksa
hitta pa sjukhusets webbplats.

Det gér inte att mejla in en egenre-
miss, eftersom en remiss innehaller
personuppgifter.



RELATIONER

Sex och relationer

Svar pa fragor fran 6verlevare

Vad skaman goranar det goront att ha sex? Och hur gor
man narman har svart attkanna sig kat? Maxa livet har
annu en gang samlat fragor fran sina lasare, och barnmor-
skan Veronica Skyldberg svarar.

De allra flestaunga vuxna har fragor som ror
sex och samlevnad. Maxa livet samladein
fragor fran deltagarnavid konferenseniBal-
sta, och latbarnmorskan Veronica Skyldberg
svara.

Nagraav de vanligaste fragorna handlar
om brist palustoch om oro for attinte kunna
blimed barn, funderingar som ar vanliga for
allaungavuxna.

Men du kanske undrar 6ver nagot annat?
Nedan kan du se vart dukan vanda digmed
detjust duklurarpa.

Skicka garnafragor omrelationer och sex
tillmaxalivet@barncancerfonden.se.

-

HIT KAN DU VANDA DiG

Om man forlorat sin oskuld och det gjorde
ont, ochman forsoker ha samlag en gangttill
ochdetfortfarande gor ont, vad skaman da
gora?
SVAR: Det ar vanligt att de forsta samlagen
gor lite ont. Detberor vanligtvis pa attman
har en stark muskel precis innanfor slidopp-
ningen som spanns reflexmassigt.
Nagratips kan vara attkrama, smekaoch
kyssavarandratills lusten ar stark, da for-
bereder sig slidan pa samlag genom attden
blodfyllds och vatskatranger urvavnaden,
man blivat.

Text:Emma Olsson

HBTQ-HANG

RFSL har aktiviteteri

Stockholm for digmed
funktionsnedsattning.
funkisprojektet.se/
sociala-motesplatser

Slappnaavislidmuskeln, muskeln hittar
dugenom att vid ett tillfalle "knipa stralen”
nar dukissar. Tjejen kan sitta ovanpakillen
for attlattare kontrolleraivilken taktinfo-
randet ska ske. Anvand dven extra glidme-
delomnivill, finns att kopa pa apoteket. Men
fortsatter det gora ont eller maninte lyckas
genomfora ett samlag, sa kan man alltid
vandasigtillenungdomsmottagning for att
fahjalp.

Vilket ar det vanligaste preventivmedlet?
SVAR: P-piller har varit och ar fortfarande
det vanligaste preventivmedlet bland ung-
domarochungavuxna. Endeltycker att det
arknepigt attkommaihag attta entablett
varje dag. Dafinns det hormonspiral eller
p-stavistdllet. Kvinnor som fottbarn anvan-
der oftasthormonspiral.

Du hittar fler frégor och svaritidigare num-
mer av Maxa livet-tidningen, vilka finns att
laddanerpdbarncancerfonden.se.

FUNKIS-SEX

RFSU harinformation for digmed
nagonform av funktionsnedsatt-
ning. Detkanhandlaom allt fran
kanslor till tips och tricks for att
underlattakarlekslivet. rfsu.se/
sv/Sex--relationer/Sexualitet-
och-funktionsnedsattningar/

UNGDOMSMOTTAGNINGEN Om dudrunder 23 arkan duvénda dig hit (dldersgransen varierar). Pa webbplatsen finns mycketinformation.
Inte bara om sex och hilsa, utan om kénslor och vanskap ocksa. Gain paumo.se. VARDCENTRALEN Hit kan du alltid vanda dig, oavsett om det
galler funderingar eller fragor om halsa och preventivmedel. Pa vardcentralen kan du ocksa fa hjalp att komma vidare till en specialist.
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Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

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

“Jag var domd att
inte klara mig”

Lakarnatrodde att Christian Andréninte
skulle fa upplevasintvaarsdag, nu arhan 37
och huvudrollsinnehavareifilmen "Jatten".

- Livet arinte slut forran det verkligen tar
SlUt, S'ager NAN.  Text AmandaHielm Foto: Claudio Bresciani/TT

CHRISTIAN ANDREN var knappt ett ar gammal
ndr han diagnostiserades med neuroblastom. Han
behandlades i Uppsala, men drygt ett halvar sena-
re kom sjukdomen tillbaka. Aterfallet sigs som en
dodsdom, men han 6verlevde. Forst ndr han fyllde
12 ar sags han som cancerfri.

I dag dr 37-dringen en vuxen canceroverlevare,
pappa till sonen Zacharias, 16 manader, gift med
Anna-Therese och skadespelare i filmen "Jitten".

— Jag fick aven skolios tidigt i livet. Den gjorde
att jag inte vixte ordentligt och den skapade dven
ett tryck pa lungorna som gor att jag har svart att
andas. Mina lungproblem gor att jag kanske inte
lever sd ldnge till om jag far en ordentlig infek-
tion, men det r inget jag gar runt och tinker pa.
Det giller att leva medan det gar, sdger han.

Nar Christian brot larbenshalsen
och fick svarare att ga kom sjilvmords-
tankarna.

— Jag madde vildigt daligt i flera ar och hade en
tuff tid dar jag led av en depression, men sedan
vande allt. Jag gick i terapi, trdaffade min fru, blev
pappa och fick filmrollen.

Huvudrollen fick Christian Andrén efter en
provfilmning.

— Alla har nagot som de dras till, skadespeleri
var det som jag brann for. Det kan kidnnas laskigt
att ga efter det som man verkligen vill, men det ar
vart det ndr man vagar, siger Christian Andrén.

CHRISTIAN ANDREN
ALDER:374r.
FAMILJ: Sonen Zacharias, 16 manader, hustrun Anna-Therese.

GOR: Spelar huvudrollenifilme "Jatten" som fick Juryns speci-
alpris vid filmfestivaleniSan Sebastian.

DIAGNOS: Insjuknadeineuroblastom narhan varknappt ettar
och fick ett aterfall. Har genomgatt flera operationer,
stral- och cytostatikabehandlingar.
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