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Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta diagnoser och en unik métesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amunddn séder om Goteborg.

Agrenska &r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser,
utbildningar och konferenser. Agrenska driver ocks&
Informationscentrum for sallsynta halsotillstand som ansvarar
for att ta fram och kvalitetssékra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta hélsotillstand
och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Under vistelsen far foraldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, majlighet att
utbyta erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och
diskussioner kring aktuella medicinska ron, pedagogiska
fragor, psykosociala aspekter samt det stod samhallet kan
erbjuda. Barnens program ar anpassat efter barnens
forutsattningar, maojligheter och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband
med familjevistelsen och &ar skriven av Sara Lesslie, redaktor
vid Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for
allmanheten har varje forelasare faktagranskat texten. For att
illustrera hur det kan vara att leva i en familj med ett barn som
har haft hjarntumor berattar ett foraldrapar om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra
namn.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbplats,
dar de kan laddas ner som PDF: agrenska.se
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| genomsnitt drabbas ett barn av cancer varje dag |
Sverige. En tredjedel av dem far ndgon typ av
hjarntumaor.

— 80 procent av barnen som far tumarer i centrala
nervsystemet dverlever idag. Det &r bra, men inte
tillrackligt bra. Det sdger Magnus Sabel som ar
barnonkolog med inriktning pa hjarntumorer vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.

En tredjedel av de barn som drabbas av cancer far leukemi.
Knappt en tredjedel far tumorer i det centrala nervsystemet
(CNS), som bestar av hjarnan och ryggmargen. Den sista
tredjedelen far andra typer av solida tumorer. Enligt Varlds-
halsoorganisationen (WHO) finns det mer an 130 olika slags
hjarntumorer. Beroende pa var i hjarnan tumorerna sitter ger de
varierande symtom och kraver olika behandling. De senaste
artiondena har det skett en dramatisk férbattring av
Overlevnaden vid de allra flesta barncancersjukdomar.

— Overlevnaden for barn som drabbas av hjarntumor kryper
sakta uppat, men prognoserna ar valdigt olika beroende pa
tumor och lage, sdger Magnus Sabel.

Den tkade dverlevnaden beror framforallt pa nationellt och
internationellt samarbete. | Sverige sker det bland annat i den
svenska vardplaneringsgruppen. | den samarbetar barn-
onkologer, barnradioterapeuter, neurokirurger, barnneurologer
och patologer fran alla sex barncancercentrum i landet.
Gruppens mal ar att alla barn ska fa likvardig behandling for sin
tumor oavsett var de bor. Experterna beddmer gemensamt vilka
behandlingar som ar bast for det enskilda barnet.

Okant varfor barn far hjarntumor

| de allra flesta fall &r det okant varfor barn far cancer. Det ar
kant att personer som behandlats med stralning mot hjarnan
har forhojd risk att utveckla tumorer. | cirka 5 till 10 procent av
fallen finns det genetiska faktorer som 6kar risken for CNS-
tumorer. Det galler bland annat vid tillstand som
neurofibromatos, von Hippel-Lindaus sjukdom och tuberés
skleros. Daremot finns i nulaget inga vetenskapliga belagg for
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att miljofaktorer, som till exempel anvandning av mobiltelefon,
ger hjarntumorer hos barn.

— | takt med att genetiska utredningar utvecklas kommer vi
kanske hitta fler genetiska orsaker till cancer men idag tror vi att
de flesta hjarntumdrer hos barn orsakas av en slumpmassig
handelse, sager Magnus Sabel.

Tumorens placering

Hos barn uppstar ungefar 40 procent av alla hjarntumorer i
lillhjarnan (cerebellum), 25 procent i storhjarnan, 20 procent
djupt inne i storhjarnan och 15 procent i hjarnstammen eller
ryggmargen. Beroende pa tumorens lage paverkas olika delar
av manniskans funktioner. Om personligheten och beteendet ar
paverkat sitter tumoren troligen i pannloben, den framre delen
av hjarnan. Om synen ar paverkad finns tumoren antagligen i
syncentrum, som ligger i nackloben eller utmed synbanorna
som leder dit. Tumarer i lillhjarnan paverkar balans och
koordination, men aven till viss del tankeprocesser. |
hjarnstammen sitter manga livsunderhallande funktioner.
Kroppens hormonella centrum sitter djupt inne i storhjarnan.

— Hjarnans funktioner ar komplexa och mycket ar fortfarande
okant. Kopplingarna mellan de olika delarna har ocksa
betydelse for symtomen som uppstar, sager Magnus Sabel.

Fran debutsymtom till diagnos

Symtomen p& hjarntumaor ar manga ganger diffusa och liknar
ofta vanligare &kommor, men ar det en hjarntumar férvarras
symtomen med tiden. Det 6kade trycket i skallen kan ge
huvudvark, krakningar, synproblem och trétthet. Balansen kan
férsamras om tumaoren sitter nara balanssystemet och det kan
uppsta personlighetsforandringar. Om barnet inte vaxer som det
ska kan det vara ett tecken pa en hjarntumor som paverkar det
hormonella systemet.

— Tiden fran symtomdebut till diagnos ar i genomsnitt cirka tva
manader, men for nagra tar det flera ar. De flesta soker snabbt
vard, men det kan alltsa droja innan man far hjalp av
sjukvarden, sager Magnus Sabel.

Behandling

Magnus Sabel beskriver vad som hander nar ett barn far en
hjarntumor genom att beratta om sexariga Emma. Hon ar en
frisk flicka, men det senaste aret har hon flera ganger haft svar
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huvudvark. Den senaste tiden har hon dessutom krékts och fatt
dalig balans. P& sjukhuset gors en magnetkameraundersokning
(MR). Den visar en tumor i lillhjarnan som maste opereras.
Vavnadsprov fran tuméren skickas till en patolog (en
specialistlakare som analyserar vavnadsprover) for analys. Den
visar att hon har en elakartad tumoér (medulloblastom).
Diagnosen avgor den fortsatta behandlingen.

— Nar vi vet vilken slags tumor det ar finns det som regel en
fardig behandlingsplan att utga ifran, sager Magnus Sabel.

Behandlingen av hjarntumérer bestar av tre delar; kirurgi,
stralning och cytostatika.

Neurokirurgi

Den viktigaste behandlingen vid nastan alla hjarntumaorer ar
kirurgi. Vid tumorer som ar laggradiga (godartade) ar kirurgi
oftast den enda behandling som behdvs.

— Vid hoggradiga (maligna) hjarntumaorer behévs
kompletterande behandling med cytostatika och stralning efter
operationen. Det anvands ocksa nar kirurgi inte ar mojligt pa
grund av tumdrens lage, sdger Magnus Sabel.

Behandlingen mot hjarntumaorer ger biverkningar, vilka brukar
delas upp i tidiga och sena. Direkt efter operationen kan barnen
drabbas av biverkningar som orsakats av tumdorens lage och
sjalva operationen. Vid operation i lillhjarneomradet drabbas ett
av femton barn av cerebellar mutism, vilket innebar en rubbning
i tal, koordination, muskeltonus och beteende.
Svarighetsgraden varierar och tillstandet ar 6vergdende, men
det kan ta tid och finnas resttillstand kvar.

En del barn med hjarntumér far hydrocefalus. Det innebar ett
konstant hogt tryck inne i hjarnan som beror pa att
uppsugningen av hjarnvatska blivit stord eller att det uppstatt ett
mekaniskt fel sa att vatskan inte kan cirkulera. Det hoga tryck
som den rubbade cirkulationen av vatskan medfér maste
behandlas for att inte orsaka livshotande skador pa hjarnan.
Vanligtvis séatter man in en shunt, vilken fungerar som ett slags
draneringssystem och minskar trycket.

Hydrocefalus kan ocksa behandlas med
ventrikulocisternostomi, vilket innebar att man med titthalskirurgi
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och endoskop gor en dppning i ett bindvavsmembran sa att
hjarnvatskan kan draneras trots att ordinarie vagar inte
fungerar.

Cytostatika

Behandling med cytostatika (cellgifter) anvands bland annat for
att undvika stralbehandling av sma barn och for att kunna
minska eller undvika stralbehandling till storre barn. Sena
komplikationer efter en cytostatikabehandling kan vara nedsatt
horsel, fertilitet och njurfunktion samt effekter pa inlarning.
Trots det tycker Magnus Sabel att det ar klokt att anvanda
cytostatika eftersom man da kan minska straldosen och de
komplikationer som stralningen medfor.

Stralning

Stralbehandling verkar genom att arvsmassan i tumoren slas
sonder sa att tumorcellerna slutar att dela sig. For att bota
hoggradiga tumorer efter operation maste man oftast anvanda
stralbehandling for att tumoren inte ska komma tillbaka.
Behandlingen ar dock férknippad med manga sena
biverkningar. Man undviker darfor om majligt stralbehandling, i
synnerhet till sma barn under fyra ar.

Vid stralbehandling anvands tva typer av stralning: foton- och
protonstralning. Med protonstralning ar det lattare att styra hur
l&ngt in i kroppen stralningen ska nd, vilket gor att
omkringliggande vavnad i hjarnan battre kan skyddas fran den
skadliga stralningen. For att faststélla vilken behandling som ar
bast i det enskilda fallet gér en expertgrupp alltid en jAmférande
simulering (dosplan) mellan foton- och protonstralning.

— Barn med hjarntumor som har nytta av protonstralning ska fa
det, eftersom risken for sena biverkningar kan minska, séager
Magnus Sabel.

Just nu (2023) pagar studien SIOP PNET 5 MB SR, som
undersoker om samtidig cytostatika- och stralningsbehandling
kan ge en battre effekt vid tumortypen medulloblastom.

Till de akuta biverkningarna av stralbehandling hor illamaende,
hudrodnad, slemhinneskador och trotthet. Sena biverkningar av
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stralbehandling &r bland annat skador pad hormonsystemet,
paverkan pa syn och hdrsel samt kognitiv paverkan. Det finns
ocksa en mindre risk for sa kallade sekundéara tumorer.

— Framforallt kan paverkan bli stor pa inlarning, koncentration
och minne, sdger Magnus Sabel.

Stralbehandlingen kan ocksa paverka hormonfrisattningen. Om
de hormonbildande organen hypofysen eller skéldkorteln
utsatts for stralning kan barnet behdva hormonbehandling.
Darfor ska alla barn som stralbehandlats ga pa uppféljning hos
en barnendokrinolog, en lakare som ar specialiserad pa
hormoner.

— Manga kan behdva tillvaxthormon, skoldkortelnormon och i
vissa fall kbnshormon. Det ar viktigt att kdnna till att alla
hormoner gér att ersatta, sager Magnus Sabel.

Minska de kognitiva biverkningarna

Kogpnition ar ett samlingsbegrepp for vara tankeprocesser. For

att minska risken for kognitiva biverkningar ar det viktigt att inte
strala frisk vavnad. Man bor ocksa undvika att strdla sma barn

och att utféra kirurgi mitt i hjarnan.

For att lindra effekten av kognitiva biverkningar behdver skolan
anpassa pedagogiken efter barnens behov. En
neuropsykologisk utredning kan ge betydelsefull information om
barnets sarskilda behov och vilka stodinsatser som kan
behdvas. Barn som haft en hjarntumér slutar inte att lara sig,
men formagan att lara in ny information paverkas — det gar
lAngsammare. Det innebar att barnen behdver mer tid for att
lara sig saker. Arbetsminnet, som hjalper oss att halla
information i huvudet och samtidigt bearbeta den, som vid
huvudrakning, kan forsamras. Barnen har ofta svart med
uppmarksamhet och koncentration, och kan behdva hjalp att
strukturera och planera. Trotthet ar en annan vanlig sen
biverkning, som kan vara svar att hantera.

— Det positiva ar att kreativiteten ar intakt. Ta vara pa det som
ar bra och som fungerar, sager Magnus Sabel.

Uppfdljning

Barn som har haft en hjarntumor foljs under uppvaxten tills de
fyller 18 ar. | uppféljningsprogrammet finns angivet vad som ska
undersdkas for att uppmarksamma sena bieffekter av tumaoren.
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Det kan galla undersdkning av syn, horsel, kognitiv formaga och
livskvalitet. Det finns @aven en arbetsgrupp for
langtidsuppfoljning vid barncancer (SALUB), som har tagit fram
ett vardprogram.

— Nar barnet &ar 18 ar ska man fa en sammanfattning av den
behandling man gatt igenom, sager Magnus Sabel.

Las mer i det nationella vardprogrammet om langtidsuppféljning
efter barncancer:
kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdia
gnoser/barn/vardprogram/vp-langtidsuppfoljning-
barncancer.pdf

Framtiden

Forskningen om diagnostik av hjarntumaorer och mekanismerna
bakom celldelningen gar framat hela tiden. Parallellt utvecklas
behandlingsmetoder. Det pagar aven studier av tumérens DNA
genom en metod som heter helgenomsekvensering.

— Malet ar att hitta mer riktade behandlingar som bara paverkar
cancercellerna. Det forskas mycket pa precisionsmedicin,
immunterapi och antikroppar, sager Magnus Sabel.

Fragor till Magnus Sahel

Ar det vanligt med langsiktiga biverkningar av cytostatika?
— Det varierar. En del cytostatika har storre risk for langsiktiga
biverkningar. Det ar en dosfrdga men ocksa en individfraga. En
del cytostatika har stoérre paverkan pa fertiliteten an andra.

Hur stor ar den 6kade risken for nya tumorer av stralning?
— Det finns inte nagon helt tillforlitlig statistik. Nya tumorer kan
ocksa vara ett aterfall. Problemet ar att det i manga studier inte
gar att utlasa om det ar en ny eller en gammal tumor man hittat.
En studie som gjorts 6verskattar troligen risken. Den beddémer
att det finns upp emot 6 procents risk for en tumor orsakad av
stralningen, sett éver en 30-arsperiod. Sannolikt &r nivan i
verkligheten lagre eftersom studien hade en 6verrepresentation
av barn med medfdédda genetiska riskfaktorer, som i grunden
har en hogre risk for tumorer.
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Blir det en kognitiv paverkan efter operation dven da barnet
inte har behandlats med stralning?

— Vi vet att de kognitiva funktionerna paverkas av tumoérens
lage i hjarnan aven om den tas bort och behandlingen avslutas.

Har man undersdkt skillnaden mellan proton och
fotonstralning vad galler seneffekter?

— Man ser att det verkar vara en fordel med fotonstralning
eftersom mindre vavnad runtomkring tumoren skadas. Vi tar
alltid gemensamma beslut i arbetsgruppen utifran det enskilda
barnet.

Ar alla hjarntumorer cancer?

— Det beror p& vad man menar med cancer. Cancer ar ett
begrepp som ibland anvands dvergripande, till exempel
barncancer, och ibland i strikt biologisk mening. | biologisk
mening kan man rakna de hdggradiga tumdérerna som cancer
eftersom de oftare sprider sig, vaxer utan hansyn till vavnaden
runt omkring samt uppvisar andra kannetecken pa att vara
elakartade. De laggradiga tumorerna ar inte cancer men kan
anda fa stora konsekvenser.

Albin, 7 &r, kom till Agrenska tillsammans med mamma Anna,
pappa Henrik och lillasyster Elsa, 5 ar.

| mars 2019 fick Albin langvarig feber. Han blev flammig i
ansiktet och alldeles slapp i kroppen. Anna och Henrik kédnde
inte igen sin vanligtvis aktiva kille och sokte vard pa
vardcentralen och senare akuten. Lakarna trodde pa
virusinfektion och ordinerade vila. Ett par veckor senare tyckte
personalen pa forskolan att de inte kéande igen Albin. Han var
trott och somnade mitt i maten. Han hade berattat for sin
mormor att han hade ont i huvudet da och da och ett par
ganger kraktes han i somnen. Symtomen var diffusa och kunde
ofta forklaras av nagot annat.

— Jag minns att vi var pa en lekplats och Albin sprang rakt in i
en rutschkana. Da fick vi till slut en remiss till 6gonlékaren. Dar
kunde man se att han hade svullna synnerver och de skickade
Albin pa magnetkameraundersokning, sager Anna.

© Agrenska 2023, nr 669 11
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Efter undersdkningen kom lékaren in till Anna och beréttade att
Albin hade en onormal massa i huvudet.

— Det var en overklighetskansla. Albin vaknade och var pigg
och glad. Jag minns att vi at kottbullar och sedan akte vi
ambulans till universitetssjukhuset, sager Anna.

Albin hamnade pa barnneurologen och en akutoperation
planerades tva dagar senare.

— Kirurgen berattade att tumoéren var stor som en tennisboll.
Han verkade fascinerad dver hur pass opaverkad Albin var av
den stora tumdren. Jag och Henrik var i fullstandig chock och
fortvivian, sager Anna.

Albin fick kortison for att lindra svullnaden i hjarnan och sedan
opererades delar av den stora tumdéren bort.

— Operationen gick bra. Vi var inlagda i en vecka och sedan
blev vi utskrivna med dagliga bestk hos barnlakare, sager
Henrik.

— Vi vill vara en lank mellan sjukvarden och det friska,
och hjalpa till med att fortsatta leva s normalt som
majligt &ven under sjukhustiden. Det sager Eivor Fasth
som &r en av landets konsultsjukskéterskor for barn
med hjarntumér och som arbetar pa
Barncancercentrum i Link6ping.

Sedan 1997 finns det konsultsjukskoterskor pa varje
Barncancercentrum i Sverige, det vill séga i Goteborg,
Linkdping, Lund, Stockholm, Umea och Uppsala. Sedan 2005
finns det sarskilda konsultsjukskéterskor for barn med
hjarntumorer. Idag finns det 19 konsultsjukskoterskor i landet
varav halften ar sarskilt inriktade pa hjarntumorer. Deras roll ar
att vara barnets och familjens kontaktperson mellan det sociala
livet, skolan och livet pa sjukhuset. Tjansterna finansieras av
Barncancerfonden.

— Det ar viktigt for oss att ha en tidig kontakt med familjerna
som kommer till Barncancercentrum. Vi kan traffa dem fore
operation, och vi ar ofta med nar analyssvaren om tumoren har
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kommit och familjen traffar lakaren. Vi finns ocksa med under
och efter behandling séger Eivor Fasth.

Informera och samordna

Eivor Fasth och hennes kollegor beréattar om sjukdomen och om
vad som kommer att hdnda under behandlingen for barnet och
foraldrarna. For att informera anvands ett material som kallas
Se-hora-gora. Det bestar av bilder, bland annat pa de friska
grona cellerna och de elaka lila cancercellerna.

— Bilderna kan anvandas i alla aldrar. Vi har aven med dem nar
vi forelaser i skolorna. Vi anpassar det vi berattar och svarar pa
fragor fran dem som lyssnar, sager Eivor Fasth.

Konsultsjukskoterskorna samordnar ocksa olika team runt
familjen.

— Vi vill vara som spindeln i natet. P4 Barncancercentrum
jobbar vi tillsammans med kurator, psykolog, sjukhuslarare,
lekterapeut, fysioterapeut, arbetsterapeut, syskonstddjare,
sjukskoterskor och lakare. Vi kan vara den kontaktperson som
familjen alltid kan vanda sig till, sager Eivor Fasth.

Skolbesdk

Pa foraldrarnas och barnets egen begaran informerar
konsultsjukskoterskorna ofta i forskolan och skolan. Detta for att
underlatta skolgdngen genom planering och anpassning under
behandlingen och for att 6ka forstaelsen for familjens situation.
Aven syskonens skolklasser kan fa besok. P& skolan traffar
Eivor Fasth rektor, larare och elevhélsoteam, ibland
tilsammans med sjukhuslarare, neuropsykolog och
syskonstodjare. Hon traffar ocksa barnets klasskamrater.

— Kamraterna far veta hur de kan vara ett stod for sin kompis,
till exempel genom att fortsatta halla kontakten under
sjukdomsperioden. Det viktigaste ar att vi och familjen hela
tiden ar 6verens om vilken information vi ska ta med till skolan.
Syftet ar att livet ska kunna vara sa normalt som majligt i en
valdigt onormal situation, sager Eivor Fasth.

Konsultsjukskoéterskorna anordnar aven temadagar for personal
inom skola och forskola och pa regionsjukhusen.

— Vi vill 6ka kunskapen om vikten av en samordnad vard och
vardag for barn med cancer. Vi kan ocksa forelasa for blivande
vardpersonal pa till exempel sjukskoterskeprogrammen, och ar
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med och utbildar ny personal pa Barncancercentrum. Det har
kan se lite olika ut pa olika Barncancercentrum, sager Eivor
Fasth.

Natverk och intressen

Det kan vara viktigt for hela familjen att tréffa andra i samma
situation och bygga natverk. Konsultsjukskéterskan hjalper till
genom att bjuda in till lager och foraldratraffar.

— Vi samarbetar med Agrenska och andra aktorer med
lagerverksamhet, som Almers hus i Varberg. Vi forsoker
uppmuntra familjerna att aka och traffa andra for vi vet hur
mycket det ger tillbaka, sager Eivor Fasth.

Konsultsjukskoterskan och teamet pa Barncancercentrum foljer
familjen tills barnet ar 18 ar.

Landets konsultsjukskoterskor har arliga natverkstraffar for
samarbete, forskning, utbyte av erfarenheter och samtal kring
nya ron. Kontaktuppgifter till konsultsjukskoterskorna finns pa
Barncancercentrums och Barncancerfondens webbplatser.

Fragor till Eivor Fasth

Hur ser uppféljningen ut med er konsultsjukskdterskor?

— Vi ar en del av den uppfdljning som sker tva och fem ar efter
avslutad behandling for att folja upp hur det gar for barnet. Vi
finns som en resurs for den som behdver anda tills barnet &r 18
ar gammalt. Familjerna kan alltid ta kontakt med oss
konsultsjukskoterskor aven om det ar lange sedan barnet
behandlades hos oss.

Hur far man information om syskonstédjare?

— Det finns syskonstddjare kopplat till varje Barncancercentrum.
Information och kontaktuppgifter finns pa Barncancerfondens
hemsida, men man kan ocksa kontakta konsultsjukskoterskan
pa det centrum man tillhor, sa kan han eller hon formedla
kontakt.
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Endokrina komplikationer hos harn efter hjarntumor

— Ungefar halften av alla barn med hjarntumor far
hormonbrist efter behandlingen. Eftersom bristerna
kan uppsta efter manga ar ar kontroll av barnens
hormonfunktion en viktig del av uppféljningen. Det
sager Maria Elfving som &r barnendokrinolog vid
Skanes universitetssjukhus i Lund.

Endokrinologi ar laran om hormoner. Eftersom det ar vanligt
med rubbningar i hormonproduktionen hos barn som
behandlats for hjarntumér ingar endokrinologer i teamet kring
barnen.

Risk for hormonell paverkan

Ett hormon ar ett &mne — en budbarare — som bildas i en kortel i
kroppen och transporteras via blodet till ett annat stélle dar det
utdvar sin effekt. Det centrala organet for kroppens
hormonproduktion ar hypofysen. Det ar en liten kortel som sitter
inne i hjarnan. Hypotalamus sitter ovanfor och styr hypofysen.
Hos vuxna som drabbas av hjarntumér upptrader tumdren ofta i
storhjarnan, langt ifran hypofysen. Hos barn ar det vanligare att
tumaoren sitter i lillhjarnan eller centralt i hjarnan, narmare
hypofysen. Barn loper darfor storre risk att f& endokrina
komplikationer efter stralbehandlingen.

Risken for hormonell paverkan beror pa tumdérens lage,
mojlighet till kirurgi, typ av cytostatikabehandling och den
eventuella stralbehandlingens stralfalt och dos. For att minska
risken forsoker man rikta stralningen och dela upp dosen pa
flera tillfallen.

— Hormonbrister kan finnas redan vid insjuknandet, men kan
ocksa uppsta flera ar efter avslutad behandling. Darfor ar det
viktigt med endokrinologisk uppféljning resten av livet, sager
Maria Elfving.

Olika hormonbrister

De vanligaste symtomen vid hormonbrist ar tillvaxtstérningar,
underfunktion i skdldkoérteln (hypotyreos) och
pubertetsstorningar. Ibland ses kortisolbrist och vissa
hypofysnara tumorer kan orsaka brist pa det vattensparande
hormonet ADH (diabetes insipidus).
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Det finns manga orsaker till tillvaxtstorningar efter
cancerbehandling. Utéver hormonbrist till féljd av paverkan pa
hypofysen kan det ocksa handla om nutritionsproblem
(illamaende, aptitloshet), effekter av kortisonbehandling och
psykisk pafrestning. Stralbehandling kan dessutom ha en lokal
hammande effekt pa kroppens tillvaxtzoner.

— Nu for tiden finns det bra mediciner mot illamaende. Darfor
ser man idag inte nutritionsproblemen som en lika stor
anledning till tillvéxtstérning som tidigare, sager Maria Elfving.

Tillvaxten ar ofta paverkad

Nar man foljer tillvaxten hos ett barn som genomgatt
stralbehandling efter cancer ar det viktigt att mata tillvaxten
bade i ryggen och i hela kroppen. Det finns en risk att kroppens
proportioner paverkats.

— Det galler framforallt om man fatt stralbehandling mot ryggen,
sager Maria Elfving.

Tillvaxthormon ar det hormon som ar allra kansligast for
stralning. Halften av alla barn som fatt en medelhdg straldos
(30 Gy) mot hjarnan far tillvaxthormonbrist efter tva ar. Efter tio
ar galler det nastan alla.

— Om en brist pa tillvaxthormon konstaterats kan man ersatta
hormonet pa medicinsk vag. Det ges som en injektion en gang
per dygn, oftast pa kvallen, for att efterlikna den normala toppen
for insdndring av hormonet, sager Maria Elfving.

Tillvaxthormonets effekter

Det diskuteras om tillvéaxthormon 6kar risken for tumaorrecidiv,
alltsa aterfall.

— ldag har vi bra kunskap om vilka doser som ska séattas in. Jag
uppfattar det darfér som en séaker behandlingsform, sdger Maria
Elfving.

Hormonbehandlingen ar en ersattningsbehandling, vilket
innebar att den kompenserar for en funktion kroppen inte langre
sjalv klarar av. Man ger alltsa inte onormalt mycket
tillvaxthormon, utan ser till att barnet kommer upp i den niva
hen skulle ha haft om inte tumdren eller cancerbehandlingen
orsakat en brist. Tillvaxthormon har forutom effekt pa tillvaxten
aven viktiga metabola funktioner, som fett- och
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kolhydratomsattning. Aven ben- och muskelmassa samt ork,
koncentrationsférmaga och allmant valbefinnande paverkas
positivt av tillvaxthormon. Vissa behover darfér fortsatta med
behandlingen aven efter att de vuxit klart.

Pubertetsutveckling

Pubertetsutvecklingen hos barn som behandlats fér cancer
behover foljas eftersom puberteten kan komma tidigare eller
senare an normalt — eller helt utebli. For flickor boérjar
puberteten vanligtvis ndgon gang mellan 8 och 13 ar och for
pojkar mellan 9 och 14 ar.

— Vi anvander ofta sjalvskattningsskalor for att bedéma var i
pubertetsutvecklingen ett barn befinner sig. Vi far en bra bild
genom att lyssna pa ungdomarnas egen bedémning utifran
vara skattningsskalor, men ibland &r det en fordel att lakaren
ocksa far undersoka barnet, sager Maria Elfving.

Om puberteten uteblivit satts den igdng den med hjalp av
hormoner. For flickor innebar det plaster med dstrogen och
senare ocksa gestagen som tabletter. Pojkar far testosteron via
en injektionsvatska. Bade testiklar och aggstockar kan paverkas
av cytostatika och direkt stralbehandling.

Skoldkorteln

Skoldkorteln ar mycket kanslig for stralning. Aven laga doser
ger risk att utveckla en underfunktion och det finns ocksa en
viss Okad risk for skoldkortelcancer. Symtom pa underfunktion
ar exempelvis trétthet, frusenhet och dalig langdtillvaxt.

— De flesta hinner dock inte fa dessa symtom eftersom vi idag
ar bra pa att folja upp barnen och tidigt upptacka hormonbrist,
sager Maria Elfving.

Brist pa skoldkortelhormon behandlas med Levaxin som tas i
tablettform en gang om dagen.

Paverkan pa binjurarna

Paverkan pa binjurarna kommer ofta langt efter avslutad
stralning med hoga straldoser. Symtomen ar ofta diffusa och
utvecklas successivt. Det kan handla om trotthet och att man
blir mer paverkad &n andra av vanliga infektioner. Hormonet
man kan fa brist pa heter kortisol, och bristen behandlas med
ersattningspreparatet kortison (hydrokortison).
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— Medicinen ges i tablett- eller kapselform. Vi férsoker
skraddarsy behandlingen sa att den efterliknar den naturliga
kurvan for kortisol-hormonet. Det ar bra att veta att det finns en
risk for kortisolbrist vid akut insjuknande med feber, operationer
och andra liknande situationer, sdger Maria Elfving.

ADH - vattensparande hormon

Brist pa det vattensparande hormonet ADH orsakas aldrig av
stralbehandling, utan kan uppsta pa grund av tumorens
placering i hjarnan, eller som en komplikation efter operationen.
Tillstandet behandlas med Minirin, som ges i tablettform eller
som nasspray med tva till tre doser per dag.

Paverkan pa hypotalamus

Hypofysen styrs fran hypotalamus som i sin tur styr manga av
kroppens basala funktioner. Paverkan pa hypotalamus kan
bland annat ge symtom som Okad torst, svarigheter att reglera
kroppstemperaturen, oférmaga att kanna hunger eller mattnad
och paverkan pa dygnsrytmen.

Kontinuerlig uppféljning

Efter avslutad behandling for hjarntumaor kan det finnas flera
anledningar till endokrin behandling. Det behdvs om
langdtillvaxten planar av efter stralbehandling mot hjarnan och
vid for tidig pubertet (flickor fore 8 ar, pojkar fore 9 ar).
Behandling kan aven behdvas vid forsenad pubertet, det vill
sdaga om puberteten inte paborjats vid 13 ars alder for flickor
och 14 ars alder for pojkar.

Alla barn som behandlats for cancersjukdom maste foljas hela
livet avseende eventuell hormonell paverkan.

— Personer som dverlevt barncancer ar en vaxande grupp,
bade pa barn- och vuxenkliniker. Det behtvs 6kade kunskaper
om den har patientgruppen for att kunna ge bra vard under hela
livet. P& manga platser finns sarskilda seneffektsmottagningar
for att fanga upp eventuella behov, sager Maria Elfving.
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Fragor till Maria Elfving

Nar boérjar man mata ryggtillvaxten?

— Det ar bra att folja matten for bade langd och sitthdjd om man
fatt straloehandling mot ryggen. Ofta vaxer man langsammare
under cancerbehandlingen men tillvaxten férvantas 6ka nar
behandlingen ar avslutad. Om inte det sker behdvs det en
utredning for att ta reda pa orsaken.

Utgor puberteten i sig en dkad risk for tumortillvaxt?
— Nej, det gor den inte.

Kan starka doser av kortison ge endokrina komplikationer?
— Vid valdigt hoga doser av kortison ser vi framst biverkningar
under sjalva behandlingen. Det &r sallan vi ser seneffekter av
en sadan behandling.

Albin far komplikationer

Ett par dagar efter operationen borjade Albin ma samre. Han
kraktes och hamnade pa barnakuten med misstankt magsjuka.
— Trots att han hade opererats i hjarnan ett par dagar tidigare
trodde de att det var magsjuka. Vi trodde att Albin lag och sov
pa barnavdelningen, men i sjalva verket var han medvetslos,
sager Anna.

Albin opererades akut for att latta pa trycket i hjarnan. Nar han
vaknade efter operationen var allt forandrat.

— Det forsta han sa var: "Mamma tand lampan. Varfor har
doktorn slackt lampan?” Jag minns hur angesten slog till direkt.
Albin hade blivit blind, sager Anna.

Pa rontgen syntes morka skuggor i hela hjarnan och man
trodde att Albin hade drabbats av en stroke. Ingen visste om
synbortfallet var tillfalligt eller permanent.

— Albin fick lugnande for att han var sa ledsen. Han satt helt
uttryckslos i en rullstol. Vi fick komma hem, men Albin kunde
inte leka. Han kunde inte géra nagonting, sager Henrik.
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Albin fick en shunt for att forhindra vidare svullnad i hjarnan.
Shuntoperationen gick bra men en kort tid efterat fick Albin fler
komplikationer. Han fick svar huvudvark, hog feber och kraktes.
— Vi fick dka ambulans till sjukhuset igen. Albin hade fatt en
infektion i shunten och fick antibiotika intraventst. Han hade
hog feber i flera dagar och vi fick bo pa barnintensiven i tre
veckor, sager Anna.

Det ar inte ovanligt med komplikationer med shunt. Men f6r
Albins del kom infektionen nastan omedelbart efter operationen.
Anna har reflekterat 6ver vad Albin utsattes for under den forsta
akuta tiden.

— Vi var pa sjukhus i tva manader. Albin var sa svullen av
kortisonet att de hade svart att hitta blodkarl och fick sticka
honom i armen upprepade ganger. Jag vet inte varfor jag inte
sa ifrdn mer. Varfor jag inte stod upp for mitt barn. Det var sa
mycket trauma. Det kdndes som att det var pa liv och dod i flera
manader, sager Anna.

Sena kognitiva komplikationer

© Agrenska 2023, nr 669

— Manga som har haft hjarntumor i barndomen far en
paverkan pa kognitionen. Genom en utredning kan vi
fa en storre forstaelse och mojlighet att kompensera
for svarigheterna sa att barnet kan lyckas sa bra som
majligt. Det sager Ingrid Tonning Olsson som &r
neuropsykolog vid Skanes universitetssjukhus i Lund.

Kognition handlar om férmagan till logisk problemldsning. En
person med nedsatt kognition kan till exempel ha inlarnings-
och koncentrationssvarigheter. Det ar inte ovanligt att
kapaciteten ar ojamn och visar sig i stérre eller mindre
utstrackning i olika situationer. Det kan ocksa finnas svarigheter
med de exekutiva funktionerna, det vill sdga formagan att
planera, 6verblicka och utfora en aktivitet. Den nedsatta
kognitionen kan i vissa fall bero pa en intellektuell
funktionsnedsattning (IF). DA ar svarigheterna mer jamna och
betraktas som en funktionsnedsattning. Barn med IF har ratt till
habilitering, anpassad grundskola (tidigare sérskola) och till att
soka insatser med stod av LSS (lagen om stéd och service till
vissa funktionshindrade).
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— Manga som har haft hjarntumér hamnar mellan stolarna
eftersom de kan ha stora kognitiva svarigheter utan att till fullo
uppfylla kriterierna for IF, sager Ingrid Tonning Olsson.

Bland personer som har haft hjarntumaor i barndomen far
uppskattningsvis cirka 80 procent nagon typ av kognitiv
nedsattning.

— Det kan rora sig om allt fran lattare koncentrationssvarigheter
till svar intellektuell funktionsnedsattning, sager Ingrid Tonning
Olsson.

Fara att inte uppmarksamma svarigheter

Ingrid Tonning Olsson har gjort atskilliga utredningar av barn
som har haft olika typer av hjarntumér. Hon har
uppmarksammat att det finns en stor skillnad i hur barnens
svarigheter hanteras av skolan. Beteenden hos barn med adhd
kan vacka frustration, medan svarigheter hos barn som har haft
hjarntumor ofta betraktas med 6verseende.

— Nar barnen kommer efter i undervisningen sager
pedagogerna att de &ar sa duktiga trots sjukdomen och trots att
de inte utvecklas i samma takt som sina jamnariga. Det finns en
fara med att inte uppmarksamma barnets svarigheter, sager
Ingrid Tonning Olsson.

Det ar nodvandigt att ta barnets svarigheter pa allvar och
forsoka forsta vad de beror pa. D& kan ett atgardsprogram
upprattas och barnet fa det stdd och de hjalpmedel som han
eller hon behover for att lyckas.

— Den viktigaste pedagogiska metoden ar att prata med barnet.
Genom en konstruktiv dialog kan man komma at problemen,
sager Ingrid Tonning Olsson.

Komplikationer ar riskfaktorer

De kognitiva svarigheterna kan ha flera orsaker. Man vet att en
lag alder vid insjuknande, stralbehandling och tumorens lage ar
de storsta riskfaktorerna for kognitiv paverkan. Ovriga
riskfaktorer ar komplikationer efter operation (till exempel
blodning eller infektion), epilepsi, shuntbehov, andra
bakomliggande syndrom och annan behandling an stralning (till
exempel cytostatika). Det ar inte bara medicinska faktorer som
spelar roll.
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— Det kan ocksa ligga personliga faktorer bakom som paverkar
positivt och negativt. Barnets personlighet och livssituation
paverkar inlarningsférmagan. Det har ocksa betydelse hur
familjen och skolan hanterar situationen, sager Ingrid Tonning
Olsson.

Utredning av kognitiva svarigheter
For att ta reda pa vilka svarigheter och styrkor barnet har gors
en neuropsykologisk utredning, dar barnets kognitiva funktioner
kartlaggs. Malet med utredningen ar att barnet och de vuxna
runt omkring ska fa en forandrad bild av barnet och béttre
forstaelse for problemen. Barnet kan till exempel sluta att se sig
sjalv som forvirrad, omajlig eller dalig i skolan. Istallet kan han
eller hon se sig som en person som klarar av saker, men som
behodver extra hjalp och stdd. Genom att acceptera sin
stresskanslighet kan barnet lara sig att handskas med
problemet, till exempel genom att vila tillrackligt. Vid problem
med minnet kan barnet anvanda hjalpmedel som almanackor
och minnesanteckningar. For barn som har behandlats for
hjarntumor ar det vanligt med svarigheter med:
e langsamhet
e minne
e uppmarksamhet — inte detsamma som hyperaktivitet —
ofta férenat med langsamhet och att barnet inte kan
behalla koncentrationen pa vad hen haller pa med
e finmotorik — svarigheter med koordination och tempo
e generellt séankt I1Q — sjunkande 6ver tid
e exekutiv formaga — svarigheter att planera, strukturera
och genomfora en aktivitet.

Exekutiva funktioner

De exekutiva funktionerna ar 6vergripande funktioner och inte
fardigheter i sig. Det handlar om férmagan att kunna 6verblicka
en situation, planera fér nésta steg och sedan kunna genomféra
uppgiften. Det kraver kontroll av impulser, att kunna skifta och
bibehalla uppmarksamhet och koncentration och en formaga att
kunna samordna kroppens funktioner. Ett exempel ar att ata
samtidigt som man lyssnar, men sluta ata nar man talar. Alla
kan fa exekutiva svarigheter, till exempel vid stress, trotthet och
nar man har druckit alkohol.

— Det gar att kompensera for svarigheterna med extra
anstrangning, men det blir utmattande i langden. Det gar inte
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hur lange som helst, utan kraver mycket energi och man blir
valdigt trott. Det kan vara bra att tanka pa hur det kdnns nar en
sjalv far exekutiva svarigheter for att lattare forstd hur det kanns
for barnen, sager Ingrid Tonning Olsson.

Hjarntrotthet

Mental trotthet eller fatigue ar en akut utmattning som ofta
kommer efter kognitiv anstrangning. Det ar viktigt att skilja
mental trotthet fran kognitiva svarigheter, depression, dalig
somn eller tonarsuppror.

— Det ar viktigt att kunna satta fingret pa vad som ar trétthet och
vad som ar bekvamlighet, det vill sdga néar det tar emot att lara
nytt, sager Ingrid Tonning Olsson.

Vid hjarntrétthet nar barnet en valdigt tydlig grans da det inte
gar att prestera mer. Barnet "loggar ut” och bara sémn hjélper.
Om man &r osaker pa om barnet faktiskt ar trott eller bara vill
komma undan det som kanns jobbigt kan man prova att stélla
hogre krav i nagra veckor.

— Om det leder till en forbattrad prestation ar det sannolikt att
barnet klarar mer an man tror. Om prestationen inte forbattras
far man ga tillbaka och arbeta mer med tréttheten, sager Ingrid
Tonning Olsson.

For att forebygga akut hjarntrétthet ar det viktigt att barnet kan
ta pauser under dagen och om maijligt minska yttre stimuli.
Skoldagen bor vara strukturerad sa att barnet kan minska den
totala anstrangningen genom olika hjalpmedel och darmed
utnyttja tiden nar hen ar pigg pa basta satt.

Det ar onskvart att barnet genomgar en kognitiv utredning infor
en operation av en hjarntumor. Detta for att kunna folja hur
barnet fungerar fore, efter och flera ar efter avslutad
behandling.

Det ar viktigt att en neuropsykologisk utredning leder till battre
forstaelse. Det kan vara svart att skilja pa begreppen, och
dessutom gar hjarntrétthet och exekutiva svarigheter ofta in i
varandra.

— Krav att ni far begripliga psykologutlatanden da det ar de som
ligger till grund for nasta steg. Malet med all utredning ar att den
ska leda till nya och battre atgarder, sager Ingrid Tonning
Olsson.
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Intellektuell funktionsnedsattning

For att ett barn ska fa diagnosen intellektuell
funktionsnedsattning (IF) krévs en jdAmnare kognitiv nedsattning
som ar sa svar att den allvarligt hindrar en normalt fungerande
vardag. Diagnosen IF ger ratt att soka stod enligt LSS (lagen
om stdd och service till vissa funktionshindrade), till exempel
anpassad grundskola. For att fa ratt till anpassad grundskola
kravs en psykologbeddmning som visar pa IF samt ett
pedagogiskt, socialt och medicinskt utlatande.

— Manga som har haft hjarntumér hamnar mellan stolarna
eftersom de har stora kognitiva svarigheter men inte intellektuell
funktionsnedsattning. Alla barn, oavsett diagnos, har réatt att fa
sarskilt stod i grundskolan, men strukturer saknas ibland for
detta, sager Ingrid Tonning-Olsson.

Samarbete med skolan

Nar ett barn har kognitiva svarigheter innebar det alltid ett
samarbete mellan foraldrarna och skolan for att barnet ska
kunna uppna skolans mal. Om det &r majligt ar det bra att ta
hjalp av den utredande psykologen och personal fran sjukhuset,
habiliteringen eller rehab-enheten for att faststalla lampliga
atgarder. En egen vrd, horlurar och ett arbetsschema med
skriftliga instruktioner ar exempel pa hjalpmedel. Att skapa en
atgardsplan tillsammans med barnet eller ordna
specialundervisning ar ett annat satt. Det viktiga ar att barnet,
foraldrarna och pedagogerna ar éppna for vilka svarigheterna
ar och stravar efter en éppen dialog.

— Borja inte med konfrontation. Prata om problemen och sok
samarbete. Om ni far nej pa er énskan att barnet ska fa langre
provtid sa fraga: Hur gor vi da? Hur tycker ni att vi ska losa
detta? Vi har alla ett gemensamt mal, att eleven ska lara sig sa
mycket det bara gar, sager Ingrid Tonning Olsson.

Uppfdljning

Neuropsykologen pa barncancercentrum foljer barnet vid
uppfdljning 2 och 5 ar efter diagnos. Barnen utreds med
testning och samtal med larare, féraldrar och barnet sjalvt.
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Liten kom ihag-lista

e Det ar viktigt med langsiktig uppfdljning.

e Att erkdnna barnens problem &r inte att lagga sten pa
bordan, tvartom ar det krdnkande att inte gora det.

e Ingen har alla svarigheter: vissa klarar sig utan kognitiva
nedsattningar, andra lyckas i hog grad kompensera for
sina brister.

e Lidande och problem ar inte unikt — kanske &r det mer
unikt med nagon som inte upplevt svarigheter och
motgangar.

Fragor till Ingrid Tonning-0Isson

Kan man fa autism av att ha haft hjarntumor?

— Autism ar ingen typisk sen komplikation efter hjarntumor utan
det finns nog en bakomliggande problematik som fanns aven
innan. Sjalvklart ar det sa att det inte fungerar battre av att
barnet ocksa far en hjarntumor. Det kan addera och 6ka pa
symtomen av autismen. Det korta svaret ar att man inte vet.

Hjalper somn mot hjarntrotthet?

— Det ar valdigt individuellt. For en del ar somn pa dagen det
enda som fungerar for att barnet ska klara skoldagen. | andra
situationer kanske fysisk aktivitet eller pauser &ar att foredra.

Ar skarmtid avslappning eller tvartom?

— Bra fraga som &r svar att svara pa. Manga barn far hela sin
sociala interaktion via natet. Det ar en viktig bit och inte nagot
som vi vill ta bort. Skarmar kan ocksa vara ett satt att vila, men
skarmen kan ocksa bli ett beroende som hindrar barnet for att
gora annat. D4 ar det ett problem.
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Albin far tillbaka synen

Nar familjen fick komma hem var Albin fortfarande blind. Han
var uppsvalld och hade stora humdrsvangningar av kortisonet.
Hela familjen med Anna, Henrik och lillasyster Elsa var hemma
med honom.

— Albin satt mest och lyssnade pa Greta Gris hela dagarna. Jag
minns att jag var helt slut i kroppen av att bara runt pa honom
hela tiden. Han vagde 27 kilo da. Det vager han inte ens nu,
sager Henrik.

Familjen hade fatt besked om att Albins synbortfall troligen
berodde pa permanenta skador i hjarnan pa grund av syrebrist.
Under mellandagarna var Henrik nere i kallaren med Albin for
att fixa med tvatten. Albin satt, som han brukade, och lyssnade
pa musik. Henrik hade nyligen skaffat en ny portabel hogtalare
som var svart med en réd symbol pa. Albin hade aldrig sett
hdgtalaren.

— Jag minns att Albin fragade helt plétsligt. "Vad ar det for réd
fyrkant pa hogtalaren?” Sedan fortsatte han och pekade ut fler
saker i rummet. Helt plotsligt kunde han se igen, sager Henrik.

Synen kom och gick under den féljande tiden.

— Succesivt kom synen tillbaka. Ingen kunde forklara hur det
kunde handa. Idag har han fortfarande lite problem med sin
formaga att orientera sig. Han behover strategier for att hitta pa
nya platser, sager Anna.
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Daniela ar 16 ar gammal. Nar hon var 3 ar drabbades
hon av en hjarntumaor. Sena komplikationer av tumor
och behandling paverkar henne annu idag.

— Framforallt &r det trotthet och minnessvarigheter,
men jag tar ocksa flera mediciner varje dag for att
ersatta hormonbortfallet.

Daniela foddes i Venezuela. Nar hon var 3 ar gammal
upptacktes kraniofaryngeom i hypofysomradet i hjarnan.
Danielas mamma Sonia berattar:

— Det var en tuff period. Hon opererades akut pa grund av ett
hjarnodem. Darefter foljde lang tid av aterhamtning samt manga
beslut kring mdjliga framtida behandlingar. Lakarna och vi
foraldrar ville, om mgjligt, vanta med att operera bort tuméren
tills Daniela hade kommit in i puberteten.

Nar Daniela var fem ar flyttade hela familjen till Vasteras i
Sverige. Eftersom tumoérerna fanns kvar i form av cystor fick
hon ga pa tata kontroller och drénera cystorna. D& och da gavs
behandling for att cystorna inte skulle vaxa och for att minska
risken for andra stora konsekvenser.

— Daniela hanterade tiden pa sjukhus valdigt bra. Hon har alltid
varit positiv trots manga och langa sjukhusvistelser, sager
Sonia.

Kraniofaryngeom ar godartade tumdérer som sitter i ett mycket
besvarligt omrade. Nar Daniela var sju ar gick det inte att vanta
med operationen langre eftersom flera cystor hade uppkommit
och riskerna for allvarliga konsekvenser 6kade markant.

— Jag opererades och genomgick protonstralningsbehandling i
Uppsala, beréttar Daniela.

Pa grund av tumorens lage och behandlingen fick Daniela tidigt
hormonbortfall och hon ersétter dagligen flera livsviktiga
hormoner.

— Det kommer jag behéva gora resten av livet. Jag maste ocksa
vara noga med att dricka tillréckligt med vatten varje dag.

Daniela skoter sin egen medicinering idag.
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— Det har tagit tid for Daniela att vara sjalvstandig med att ha
koll pa tiderna men det fungerar véaldigt bra nu, sager mamma
Sonia.

Besvarligt i vardagen

Daniela gar forsta aret pa gymnasiet. Foljderna av sjukdomen
och behandlingen paverkar henne mycket i vardagen. Hon har
svart att minnas saker, vilket paverkar skolarbetet. En annan
sak som paverkar ar hjarntrottheten.

— Nar jag blir trott kan jag inte koncentrera mig. Det ar svart att
hanga med pa lektioner och i konversationer, sager Daniela.

Innan stralbehandlingen hade Daniela inga problem att klara
skolan och hon var valdigt social och pratsam. Ett par manader
efter behandlingen kom de forsta svarigheterna nar hypofysens
funktion paverkades. Férutom minne och hjarntrétthet blev aven
fysisk trétthet och dvervikt problematisk att hantera. Vid stress
forvarras svarigheterna.

— Da far jag bland annat problem med att forsta spraket pa ett
djupare satt och behover extra tid for att fa fram orden, sager
Daniela.

Daniela beskriver trottheten som kronisk vilket &r en utmaning.
Kroppen aterhamtar sig inte pa samma satt som fore
behandlingen och aven efter vilopauser ar hon inte alltid fullt
aterstalld.

— P& morgonen &r jag pigg men sedan gar det snabbt nedat.
Darfor ar skolan en stor utmaning.

Nar Daniela var yngre sov hon i skolan. De dagar det inte var
mojligt var hon trétt hela dagen och kunde inte alls hanga med.
— Det blev jattesvart och jag somnade under lektionerna.

Skolan har inte forstatt behoven

Mamma Sonia berattar att Daniela har bytt skola tva ganger,
fran lag- och mellanstadiet till hogstadiet och sedan vidare till
gymnasiet. Det var svart att fa rektor och pedagoger att forsta
hennes behov.

— Forsta skolan var en kamp. Helt pl6tsligt blev Daniela en elev
med stora svarigheter. Pedagogerna och rektor hangde inte
med. Det blev manga kontakter och moten med skolan for mig
som vardnadshavare, sager Sonia.
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| borjan beharskade Sonia inte svenska spraket vilket
forsvarade kontakten ytterligare. Kampen fér Danielas ratt till
stod pagick under hela mellanstadiet. Hon fick hjalp av Bjorn
Olsson pa Barncancerfonden och till slut tvingades hon vanda
sig till skolinspektionen.

— Efter det blev det betydligt battre. Processerna ar langa och
man ska orka med som foralder. Jag skulle rada andra att hitta
ork for att kampa for barnets rattigheter nar det behévs. Jag ar
alltid beredd att vara en "besvarlig” foralder om det behovs,
men man ska i férsta hand strava efter ett bra samarbete. Da
spar man energi for framtiden, sager Sonia.

Idag fungerar det mycket béttre i skolan. Sonia tipsar om att se
till att skota all kontakt med skolan via mejl. D& finns
informationen skriftligt och man kan aterga till det som
kommunicerats och beslutats. Hon rader ocksa att se till att det
alltid finns tydliga syften med varje mote.

— Vi ska inte tréffas for att traffas. Det har inte vi foraldrar ork till
och det leder inte till konkreta I6sningar eller insatser for barnet.
Ta emot all hjalp ni kan fa av till exempel Barncancerfonden och
SPSM (Specialpedagogiska Skolmyndigheten) och forsok att
bygga ett starkt natverk med personer som verkligen vill bidra
och gora en skillnad i barnets liv, sager Sonia.

Daniela umgas nar hon orkar

En stor del av Danielas sociala liv ar tillsammans med sin famil].
For Danielas tvillingsyster Marcela var det svart och annorlunda
nar hennes syster och basta van kom tillbaka fran behandlingen
som en forandrad person. Marcela har hanterat det genom att
forsdoka motivera Daniela att gora olika aktiviteter som plotslig
blev svara for henne. Nar andra barn har haft svart att forsta
Danielas svarigheter har Marcela drivit pa och stottat henne
genom att inte behandla Daniela som sjuk och stalla krav som
pa en frisk syster.

— Det har varit jatteviktigt for mig. Hon hjalper mig att bli
motiverad att trana till exempel, sager Daniela.

Daniela spelar regelbundet pingis pa klubbniva, gar ibland pa
spinning och zumba pa fritiden och har idrott i skolan som
vanligt. Att vara fysiskt aktiva ar viktigt for hela familjen. Nar hon
ar hemma gillar Daniela att pyssla och mala. Daniela tar for sig
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socialt i skolan och forsdker skapa relationer. Hon har ingen
basta van men umgas garna lite med alla under skoltid

—Jag ar séllan med kompisar efter skolan for det orkar jag inte.
DA ar jag trott och behover dka hem och vila, sager Daniela.

Positivt tankande hjalper

Bade Daniela och hennes mamma har reflekterat 6ver vad som
hjalper i tider av motgangar.

— Det har hjalpt mig att férstka vara glad och positiv och géra
det jag maste for att ma bra, sager Daniela.

— Daniela ar en stark person som alltid har hanterat allt med ett
gott humor. Det har varit viktigt for oss att inte lagga energi pa
personer som tar energi och samtidigt halla fast i viktiga
personer. Det har ocksa hjalpt oss att vara 6ppna mot skolan
och vanner om Danielas sjukdom. For att normalisera, sager
Sonia.

Nagot annat som pa senare tid har varit avgorande for Danielas
valméaende ar medicinering med centralstimulantia.
Medicinering har paborjats nyligen och hon upplever att hon
orkar mycket mer och klarar av att studera battre.

— Det & som dag och natt. Alla &mnen ar godkanda idag, men
det ligger mycket arbete bakom resultaten, sager Sonia.

Lyssningstips om Danielas ratt till stod i skolan:

barncancerfonden.seffor-
drabbade/berattelser/podcast/danielas-ratt-till-stod-i-skolan
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For manga familjer med barn som behandlats for
hjarntumor &r skolan ett stort problemomrade.
Skollagen ar dock tydlig.

— Alla barn har ratt till det stod de behover. Dessutom
ska barnets béasta vara utgangspunkten for alla
insatser. Detta galler saval i skolan som i forskolan.
Det sager Bjorn Olsson som arbetar med skolfragor for
Barncancerfonden.

Skolan ska i denna text, om inget annat anges, lasas som bade
forskola och skola.

Né&r barn som har behandlats f6r hjarntumér kommer tillbaka till
skolan har de nya erfarenheter. De har varit med om en oerhérd
handelse. Ingen jamnarig eller vuxen forstar egentligen vad de
har varit med om. Det kan vara svart att acceptera sin nya
identitet och sina nuvarande svarigheter. Samtidigt som barnen
har mognat av erfarenheten har de ofta ett stdrre behov av stod
an tidigare.

— Det ar viktigt att ha med sig att eleven har nya behov, men
samtidigt vill hen inte vara annorlunda utan som alla andra,
sager Bjorn Olsson.

Ratt till stod i skolan

| skollagens 1 kap 4 § star: ” Barn och elever ska ges stdd och
stimulans sa att de utvecklas sa langt som magjligt”.

— Det innebér att barnet kan behdva olika former av hjalp, till
exempel extra tid for att klara matteprovet, sager Bjorn Olsson.

Det ar rektorns ansvar att se till att barn som behéver sarskilt
stod far det. | skollagen star det ocksa att barnets basta ska
vara utgangspunkten for all utbildning.

— Skolans styrdokument ar tydliga om ratten till stdd. Det géaller
inte bara barn som behandlats for cancer, utan alla barn med
funktionsnedsattning, sager Bjoérn Olsson.

Uppmaningen till pedagogerna ar att forvanta sig att eleven har

formaga att klara uppgifterna. Fraga inte om barnet eller
tonaringen passar i klassrummet, utan fraga hur de passar i
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klassrummet. Eleven har ratt till en skolgang som inte bara
bestar i att rada upp misslyckanden.

— Det kan ju inte vara barnets basta att misslyckas sa mycket
som mdjligt. Man har ratt till anpassningar for att kunna klara
uppgifterna och detta utan att féraldrarna ska behova stangas,
sager Bjorn Olsson.

Vanliga svarigheter
De langtgaende biverkningarna som kan uppkomma efter en
hjarntumor gar ibland stick i stav med skolans och samhallets
krav och forvantningar pa eleven. Bjorn Olsson konstaterar att
elever som haft hjarntumor ofta ar

e hjarntrétta, men forvantas vara pigga och alerta

e langsamma i tanken, men forvantas halla tempo

De kan ocksa ha

o exekutiva svarigheter, men forvantas kunna planera
skoluppagifter, generalisera, se sammanhang och ta
initiativ

e minnessvarigheter, men férvantas kunna komma ihag
vad de lart sig

e svarigheter med kamratrelationer, men forvantas kunna
samarbeta med jamnariga.

Strategier for stod

| forsta hand maste skolan skaffa sig kunskap om elevens
bakgrund och behov genom att lasa utredningar, lyssna pa
vardnadshavarna och 6versatta det till vad eleven behover for
stod.

— Har behéver man ta hjalp av specialpedagog eller
speciallarare for att kunna tolka och omsatta kunskapen
praktiskt. Om skolan har kunskapen kan de ocksa forsta varfor
eleven blir trott och behoéver vila. De som arbetar med barnen
behover veta varfor, sager Bjorn Olsson.

Fortroendevuxen

En elev som kommer tillbaka efter en behandling for hjarntumaor
kan behtva en egen kontaktperson, en fortroendevuxen, pa
skolan. Den personen ska vara elevens talesperson och en
lAnk mellan hem och skola. Tjansten &ar ett utokat
mentorsuppdrag och uppgiften ar att hjalpa eleven och lararna
att hitta strategier for att stotta eleven. Uppdraget ska vara
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sanktionerat och godkant av rektorn, som ocksa ger resurser.
Kontaktpersonen ska ha férdjupad kunskap i hur eleven tanker
och blir en viktig del i elevhélsoteamet for att skolan ska kunna
stotta dar det behovs.

— Personen ska vara lite som en projektledare eller elevens
standiga advokat. En som hjalper eleven och lararna att hitta
strategier samt har kontakt med vardnadshavare, sager Bjorn
Olsson.

Tata avstamningar

Elevens kunskapslage bor foljas upp med tata kontroller och
avstamningar, eftersom behovet av stdd och anpassningar kan
variera 6ver tid. Information om behandlingen eleven gatt
igenom samt elevens stédbehov och anpassningar behoéver
upprepas vid skol- och stadiebyten.

— Kontakta garna konsultsjukskéterskan, som kan ge en
medicinsk bakgrund till den nya personalen, séger Bjorn
Olsson.

For att eleven ska klara utbildningen bor skolan ha en plan. Den
ska tas fram av lararen tillsammans med eleven sjalv och
fordldrarna. Extra anpassningar ska dokumenteras och det ar
viktigt att det finns strategier for hur skolan ska hantera perioder
av bristande koncentration och trétthet. Manga har vissa
stunder pa dagen da koncentrationen ar battre, da bér schemat
anpassas efter det. Racker inte extra anpassningar for att mota
elevens stodbehov ska skolan uppratta ett atgardsprogram. Det
ar skolans uppgift att optimera skolgdngen efter barnens
energibehov. En annan viktig sak ar hur hemuppgifter kan
forenklas.

— Laxor ar séllan en bra idé for barn som haft hjarntumor. Det ar
viktigt att de inte bara sitter med skolarbete hemma. De ska
orka med kompisar och fritidsaktiviteter ocksa, sager Bjorn
Olsson.

Bjorn Olsson betonar vikten av att tanka langsiktigt kring elever
som har haft hjarntumor. Vid anpassad studiegang ar det viktigt
att gora val underbyggda val, sa att eleven laser de amnen som
kravs for att kunna valja dnskat gymnasieprogram. Studie- och
yrkesvéagledare ar en viktig kontakt.

— For att komma in pa ett gymnasieprogram kravs godkant i
manga amnen. Det ar viktigt att vara medveten om detta nar
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man diskuterar anpassad studiegang for en elev, sager Bjorn
Olsson.

For att ge elever med godkanda betyg som inte har tillrackligt
hoga intagningspoang majlighet att lasa pa gymnasiet, finns en
fri kvot. Det gor att det finns en mojlighet att komma in pa ett
program aven om man inte har alla meritpoéang som kravs.

Avlasta inlarningen

Att pa olika satt avlasta inlarningen ger eleven mojlighet att
kompensera for svarigheterna. Det kan till exempel innebara
inlast material istallet for att lasa sjalv. Det kan ocksa vara
anpassningar som att kunna redovisa muntligt istéllet for
skriftligt. Bjorn Olsson ar tydlig med att skolan ska dokumentera
all information om elevens anpassningatr.

— Skolan ska skriva ner anpassningarna sa att det gar att folja
upp dem. Det &r ocksa bra med skriftligt informationsmaterial till
vikarier. Skolan behover skaffa strategier och rutiner for att
uppratthalla anpassningarna, sager Bjorn Olsson.

Undantagsregeln

| skollagen finns en undantagsbestammelse, ocksa kallad
pysparagrafen. Den ger ratt att undanta de delar av
kunskapskraven som ar direkt till hinder for eleven.
Undantagsbestammelsen galler frdn och med att eleven far
betyg.

— Det ar skolans skyldighet att ge eleven mdjlighet att redovisa
sina kunskaper pa det satt som hen klarar av. Kunskapskraven
maste tolkas med utgangspunkt fran elevens
funktionsnedsattning. Det finns till exempel inom idrottsamnet
ingen specifik rorelse eleven maste kunna. Det ar sina egna
rorelser eleven ska anpassa efter sin férmaga, sager Bjorn
Olsson.

Skolans arbete ska motverka funktionsnedsattningens
konsekvenser under hela undervisningsprocessen. Prov och
beddmning ar en del av skolans verksamhet. Bland dessa finns
de nationella proven. Syftet med dem &r att bland annat
bedoma elevens kunskap, men enbart de nationella proven far
inte vara avgorande for betyget.

— En rektor kan besluta att eleven inte behdver gora ett
nationellt prov. Om man tror att det kommer bli ett misslyckande
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ar det battre att lata eleven slippa. For att mata kunskapen kan
man exempelvis anvanda ett gammalt nationellt prov, sager
Bjorn Olsson.

Det gar ocksa att géra anpassningar vid nationella prov.
Anpassningen kan vara forlangd provtid eller sa kan provet
delas upp pa flera tillfallen. Det kan ocksa vara att eleven far
svara muntligt, anvanda forstorad text eller skriva svaren pa
dator.

— Alla ska ges majlighet att na studiemalen och de hjalpmedel
som eleven behdver bor vara de som tillats. Mat kunskap och
inte dagsform, séager Bjorn Olsson.

Stad till férskolans och skolans pedagoger

Skolan kan behodva stod for att ge eleverna basta mdjliga
forutsattningar att lyckas. Stdd finns att hamta hos kommunens
resursteam, Barncancerfondens konsultsjukskoterskor,
habiliteringen (i vissa fall), sjukhuset, sjukhusskolan och
Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM).

Bjorn Olsson avslutar med att meddela att vardnadshavare och
skolor garna far kontakta honom for radgivning om stad till
elever som har behandlats fér cancer.

— Mjukvaran ar hur eleven mar, men hardvaran ar skollagen
och sadant som &r tvingande for skolan. Det &r darfor inte ni
foraldrar som ska bara ansvaret. Det ska skolan gora, och jag
hjalper garna till, sdger Bjorn Olsson.

Lastips fran Barncancerfonden
e Metodhandboken av Cristina Eklund. Kunskap om
forvarvade hjarnskador och bra tips och rad. Vander sig i
forsta hand till skolpersonal.
e Ratt till stdd i skolan for elever med cancer av Bjorn
Olsson. Ett informationsmaterial med konkreta rad om
skolfragor.

Metodhandboken finns att bestélla utan kostnad pa

Barncancerfondens webbplats. Rétt till stod finns att ladda ned
utan kostnad pa samma webbplats: barncancerfonden.se.

© Agrenska 2023, nr 669 35



Hjarntumor

Fragor till Bjorn Olsson

Vem kan hjalpa foréldrar med barnets ratt till stoéd i skolan?
— | forsta hand ska skolan hjalpa till. Kanner ni att ni behover ett
bollplank nar det galler skolfragor kan ni aven kontakta mig.

Vad finns det for mojligheter om man inte klarar av betygen
i grundskolan?

— Jag tycker att man ska forsoka sa langt det gar. Fri kvot ar en
mojlighet for elever att komma in pa gymnasiet som inte har
tillrackligt hoga meritpoang, men det kravs fortfarande godkant i
svenska, matte och engelska. Det finns olika alternativ for en
elev som inte far godkanda betyg fran grundskolan. Det kan
vara ett individuellt program pa gymnasiet, studier pa en
folkhogskola eller pa Komvux.

Albins syn var tillbaka och familjen befann sig inte langre i ett
akut tillstdnd. Men det fanns en stor rest av tumoren kvar i
Albins hjarna. Lakaren hade forklarat att den inte gick att
operera bort efter alla komplikationer som Albin hade drabbats
av. Analysen av tuméren hade visat att det var en pilocytiskt
astrocytom grad 1. Det &r en godartad tumor pa det sattet att
den vaxer langsamt.

— Albin gick pa regelbundna MR-undersokningar och tumdren
hade vaxt ett par millimeter mellan varje gang. | januari 2021 sa
de att vi inte kan vanta langre, sager Anna.

Albin inledde cytostatikabehandling. Under ett ar hade han flera
olika preparat som inte gav nagot tillfredsstéallande resultat.

— MR-undersdkningar visade inte att tumoéren vaxte, men de sa
att den sag orolig ut. Cytostatikan hade inte den effekt som vi
hade hoppats pa, sager Henrik.

En bit av tumorresten skickades till en genetiker for djupare
DNA-analys. Albin skulle precis inleda en ny
cytostatikabehandling nar svaret fran analysen kom tillbaka.

— Da fick vi istallet erbjudande om att Albin skulle fa vara med i
en ny studie med riktad genterapi. Studien ar pa férsoksniva
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och ar en precisionsmedicin mot just Albins tumortyp, sager
Anna.

Nu tar Albin en tablett morgon och kvall av den nya medicinen.
En gang i manaden tar sig familjen till universitetssjukhuset for
kontroll.

— Detta ar forsta gangen pa 3,5 ar som vi har fatt positiva
besked efter MR-undersdkning, sager Henrik.

— Da gick luften ur. Det ar forstas positivt och vi blev sa glada,
men vi var ocksa helt slut. Vi har gatt pa autopilot sa lange att
kaoset har blivit en vardag. Allt som har varit kom ikapp o0ss,
sager Anna.

Syskonrolien

Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar erfarenheter
fran Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation ar inte lik nAgon annan relation. Den &r ofta
livets langsta relation, och den innehaller nastan alltid bade
positiva och negativa inslag.

Studier av syskon till barn med funktionsnedséattning visar
foljande:

e Syskonen har en bristfallig kunskap om sin brors eller
systers funktionsnedsattning och féraldrarna dverskattar
ofta hur mycket de vet om den.

e Information &r inte detsamma som kunskap. Det gar inte
att veta hur mycket syskonet forstatt och hur han eller
hon har tolkat informationen om funktionsnedséttningen
och vad den innebér.

e Att ta till sig kunskap tar tid. Det ar viktigt att prata om
saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis
som barnets fragor och funderingar.

Studierna visar ocksa att syskon maste fa mojlighet att stalla
sina egna fragor om systerns eller broderns
funktionsnedsattning. Informationen om diagnosen gar ofta via
foraldrarna, men det finns saker som syskonen inte vagar eller
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vill prata med sina foraldrar om. Det ar vanligt att syskon bar pa
fragor som de aldrig vagat stélla till nagon. En del ar radda att
funktionsnedsattningen smittar, andra har en kansla av skuld
och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan eller sjukdomen.

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och
bekraftade. De behover kanna att de ocksa far egen tid med
fordldrarna; tid som ar sarskilt avsatt for dem och inte bara ar tid
som "anda blev over”.

Kunskap, kanslor och bemastrande

Under familjevistelserna p& Agrenska har barnteamet utarbetat
ett koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kanslor och
bemastrande.

Kunskap fas utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans eftersom det ofta ar lattare att formulera fragor
i grupp. Fragorna besvaras sedan av en lakare, sjukskoterska
eller annan kunnig person. Syskonen far ocksa hjalp med
strategier for hur de ska hantera fragor fran omgivningen om
syskonet med funktionsnedsattning. Ambitionen ar att de ska
ha fatt med sig bra verktyg for att hantera saddana situationer
nar de aker hem fran Agrenska.

Kanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla
ska kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och
ungdomarna gor roliga aktiviteter tillsammans for att bli
sammansvetsade som grupp. D4 blir det lattare att prata om
personliga saker. Det ar viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor
utan istallet bekréafta och satta ord pa dem.

Bemastrande handlar om att hitta vagar och strategier i
vardagen, om att utbyta erfarenheter med andra syskon och att
satta ord pa sddant som kan kallas for "daliga hemligheter”. Det
kan handla om sorg Over att inte ha fatt en bror eller syster som
man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Tankarna kan vara bra och logiska, men kan
ocksa bli tunga att bara om man inte far prata om dem.

L&as mer om syskon

Det finns mycket konkret information om vart arbete med
syskongrupper pa Agrenskas webbplats. Dér finns bland annat
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information om syskonrollen i olika aldrar, arbetsmaterial som
exempelvis verktyg for samtal med syskon, filmer och
litteraturtips: agrenska.se/syskonkompetens

Albin har en lillasyster

Albins lillasyster Elsa var bara 1,5 ar nar storebror blev sjuk.

— Det var valdigt tufft i borjan. Albin som alltid tog hand om Elsa.
Sedan férsvann han plotsligt. Hela hennes familj férsvann,
sager Anna.

Under den forsta tiden bodde Elsa hos farmor och farfar. Sedan
fick hon byta foralder om vartannat nar Albin lag inlagd pa
sjukhus.

— Elsa var det friska och det var viktigt for oss att fa vara med
henne. Jag minns att hon kom till avdelningen nar Albin hade
opererats och ville krama om honom, sager Anna.

— Albin har alltid velat beskydda Elsa. Han haller lite extra koll
pa henne, sager Henrik.

— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden, garna med en
barntandvardsspecialist. Det sager tandhygienist
Lovisa Dahlheim, som arbetar pa Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska péa Lilla Amundén
samt pa Odontologen, vid Sahlgrenska universitetssjukhuset, i
Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med syfte att
samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhdalsa och munmotorik hos personer med sallsynta
halsotillstand. Kunskapen sprids for att bidra till ett battre
omhandertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhdériga.

| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum
for sallsynta halsotillstand inom tandvarden, ett i Umed och ett i
Jonkoping.
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Sena biverkningar av cancerbehandling

Tandvardens mal for barn som behandlas fér cancer ar att de
ska ha en god munhalsa fore, under och efter behandlingen.
Det innebar att tandvardspersonal ska ge information om vikten
av god munhygien, hur man lindrar smartsymtom samt
diagnostiserar och behandlar infektioner i munnen.

Faktorer som paverkar tander, munhala och spottkortlar efter
cancerbehandling ar typ av behandling, grad av stralningsdos,
alder och barnets munhalsa fore insjuknande. Under
behandlingen ar det vanligt med biverkningar som infektioner
och inflammationer i slemhinnan, svampinfektioner och
muntorrhet. Manga upplever ocksa smakforandringar. Efter
behandlingen far en del sena biverkningar i munhalan.

Muntorrhet

Muntorrhet efter cancerbehandling beror pa biverkningar av
stralnings- eller cytostatikabehandlingen. Risken &r mindre om
barnet bara har behandlats enbart med kirurgi. Manga
mediciner kan ocksd ge muntorrhet som biverkning.

— Tecken p& muntorrhet ar 6kad torst och att saliven blir bubblig
och seg. Det ar inte ovanligt att inte veta om att man har
muntorrhet eftersom barnet anpassar sig efter salivmangden,
sager Lovisa Dahlheim.

Muntorrhet 6kar risken for karies. Darfor ar det viktigt med en
god munhygien och extra fluorid som till exempel munskdl,.

— Det finns ocksa sarskilda produkter som salivstimulerande
sugtabletter, gel eller vanlig solrosolja som smaérjer munhalan,
sager Lovisa Dahlheim.

Paverkan pa tandanlagsutveckling

Olika tandutvecklingsstorningar kan komma som en sen effekt
av behandlingen. Efter genomgangen stralnings- eller
cytostatikabehandling finns det risk for att tandanlagen
paverkas. Det galler framfor allt om behandlingen ges medan
tanderna bildas, det vill saga fore 12 ars alder. Paverkan pa
tandanlagen kan till exempel ge korta tandrotter eller skorare
tander.

— Det ar bra att veta att paverkan pa tandanlagsutvecklingen ar
vanligt i hela befolkningen, sédger Lovisa Dahlheim.
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Tandvarden rekommenderar att cirka 3 ar efter avslutad
behandling ta en panoramaréntgen for utredning av
tandutvecklingen vid stralnings- eller cytostatikabehandling fére
12 ars alder. .

Munvard hemma

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden ar sa
bra att en god munhélsa kan bevaras. En tumregel ar att borsta
tanderna tva ganger om dagen med fluoridtandkram, ata
regelbundna maltider, undvika att smaata, dricka vatten vid torst
samt begransa sotsaker till helst bara en gang i veckan.

— Lite extra fluorid &r en bra forsvarsfaktor till exempel vid
muntorrhet, behov av tatare matintag och om barnet haft flera
hal i tanderna, sager Lovisa Dahlheim.

Det finns manga olika typer av hjalpmedel som kan underlatta
munvarden. Lovisa Dahlheim tipsar till exempel om att
visualisera tid med en tandborste som blinkar eller ett enkelt
timglas. Bildstdd ar bra for manga, med till exempel ett
tandborstschema och bilder pa rutinen. Det finns hjalpmedel for
forstorat grepp, en tandborste som borstar alla sidor av tanden
samtidigt (Collis-curve) och munvinkelhallare som haller undan
lappar och kinder. Lovisa Dahlheim tipsar ocksa om att, med
viss regelbundenhet, gora egeninfargning av tanderna for att se
hur val rengjorda de faktiskt ar.

— Det ar viktigt att skapa rutiner. En del barn tycker inte om
smaken pa tandkramen eller att det skummar, da finns det
alternativ, sager Lovisa Dahlheim.

Det ar bra om foraldrar hjalper sina barn att borsta téanderna tills
de ar i 12-ars aldern. For mindre barn kan det underlatta att
borsta nar barnet ligger ner, i sdngen eller i soffan. For barn
som har behandlats for hjarntumaor kan det ofta vara orken som
satter stopp.

— Man behdver inte borsta tanderna precis innan laggdags. Det
ar viktigt att somna med rena tander, men det gar lika bra att
borsta direkt efter kvéallsmaten, sager Lovisa Dahlheim.

Uppfoljning i tandvarden

Barnens munhélsa behdver foljas upp i tandvarden regelbundet
bade under och efter avslutad behandling.
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— Vid ett tandvardsbesok tittar man pa salivstatus, karies,
tandkattsinflammation, munhygien, tandsten och kostvanor. Det
kan ocksa forekomma slemhinneférandringar, kakledsbesvar
och bettutvecklingen kan vara paverkad, sager Lovisa
Dahlheim.

Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, pa tandlakaren och pa
stolen barnet ska sitta i. Anvandbara bilder finns till exempel pa
kom-hit.se. Tandvarden kan ocksa skicka hem bildstod infor
besoket.

Las mer om munvard efter cancerbehandling i kapitel 14 i
Langtidsuppfoljning efter barncancer:
cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vard
program/vp-langtidsuppfoljning-barncancer.pdf

Fraga till Lovisa Dahlheim

Tandvarden hade ingen aning om vad min son hade varit
igenom under behandlingen, varfor inte?

— Problemet ar att vi inte har ett gemensamt journalsystem. Mitt
rad ar att ni innan forsta besoket ringer till tandvardskliniken och
berattar vad ert barn gatt igenom. D& kan personalen lasa pa
om sjukdomen och med tillstand fran er aven ta kontakt med
lakare eller konsultsjukskoterska.

Idag gar Albin i férsta klass. Han trivs i skolan och klarar av alla
amnen. En kognitiv utredning har ocksa visat att Albins inlarning
inte ar paverkad. Albin har kompisar, men det ar inte alltid latt
att hdnga med i det sociala.

— Det har varit tufft for Albin eftersom han har varit trott. Han
orkar inte alltid leka med andra barn och ar lite ensam. Det
handlar nog mest om det fysiska. Att det ar svart att hanga med
de andra, sager Henrik.

Albin har en paverkan pa balansen och pa sin formaga att tolka
synintryck. Det kostar mycket energi.
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— Trots att han har den har tumdren har han hittills klarat sig
ganska bra fran symtom i efterhand, sager Henrik.

Albin sjalv sager att han mar bra, men mycket handlar om
dagsform.

— Albin har alltid haft integritet och gatt sin egen vag. Han vet
vad han vill vilket kan strula till det lite for honom i sociala
situationer. Det ar svart for honom att inte alltid vara i centrum
och nér han inte far som han vill. Det &r nog ocksa en
konsekvens av behandlingen och tiden pa sjukhus, sager Anna.

Varannan manad gor Albin en MR-undersokning. Det sétter
alltid igdng oron hos foraldrarna.

— Man véanijer sig aldrig vid den oron. Kanslan ar att vi aldrig
riktigt har kommit ur den akuta fasen. Det ar mycket pa liv och
dod, sager Anna.

— Samtidigt mar Albin bra just nu och han trivs i skolan, det ar
det viktigaste. Vi har lart oss att leva mycket i nuet, séger
Henrik.

— Aven nar det har gatt en tid efter att barnets
cancerbehandling ar avslutad finns det behov av stdd
och hjalp. En del behdver stdd under resten av livet.
Det sager Lena Falck som ar kurator pa
Regionhabiliteringen vid Drottning Silvias barnsjukhus
| Goteborg.

Till rehabiliteringsverksamheten pa regionhabiliteringen, dar
Lena Falck arbetar, kommer familjer pa remiss fran till exempel
Barncancercentrum. Det tvarprofessionella teamet som tar
emot familjen anpassar insatserna efter de behov som finns. De
flesta barn som tar del av ett uppfoljningsprogram har haft
hjarntumor eller leukemi.

Nar en behandling &r 6ver och barnet ska aterga till en vardag
efter sjukhusvistelsen behdéver bade familjen och berérda
aktorer vara beredda pa att allt inte &r som innan.

— Forutom medicinska konsekvenser, som trotthet och fysisk
paverkan, har en del jattesvart med kompisar. Idag har manga
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barn kompisar pa natet istallet, vilket kan vara valdigt bra nar
barnet inte orkar umgas pa andra satt, sager Lena Falck.

Aven for foraldrar och syskon kan tiden efterat vara fylld av
kanslor som nedstamdhet och trotthet. Allt borde k&nnas bra,
men det gor det inte, och det finns en stor oro infor framtiden.

— Det ar naturligt att kdnna sa och det ar viktigt att lyssna pa sin
kropp. Man kommer aldrig tillbaka till ruta ett utan man ser livet
pa ett annat satt. Mycket kanns tungt, och féraldrar och syskon
kan behdva stdd och hjalp att komma tillbaka, sager Lena
Falck.

Lagar som styr stédinsatser

Samhallets stodinsatser ar ofta tydligare under
behandlingstiden, men aven efterat finns det hjalp att fa.
Exempelvis erbjuder kommuner, regioner och
Forsakringskassan olika stod i enlighet med olika lagar.

Halso- och sjukvardslagen (HSL) reglerar varden. Alla regioner
ar skyldiga att erbjuda halso- och sjukvard pa lika villkor oavsett
var man bor. Varden ska ha god kvalitet, vara lattillganglig och
tillgodose patientens behov samt omfatta atgarder for att
medicinskt férebygga, utreda och behandla sjukdomen.

Stdd som kan vara aktuellt for barn som har behandlats for
cancer och som erbjuds enligt HSL:

e habilitering och rehabilitering

e psykiatriskt stod, BUP

e hjalpmedel

e hemsjukvard

e hemvardsbidrag

e ersattning for sjukresor

Patientlagen ger barnen ratt till delaktighet i sin egen vard och
omsorg. Syftet ar att starka och tydliggora patientens stallning,
sjalvbestammande och delaktighet. Informationen som varden
ger ska darfor anpassas efter barnets alder, mognad och
sprakliga niva.

— Om behovet finns ar det bra att be om att fa prata med
lakaren utan barnet ocksa. Ibland kanske aven barnet behover
prata med lakaren utan sina foraldrar. Det har man ratt att be
om, séger Lena Falck.
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LSS - lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade ar
en rattighetslag som ger méanniskor med funktionsnedsattningar
mojlighet att leva som alla andra. For att omfattas av LSS
maste man inga i ndgon av de tre personkretsarna. For barn
som drabbats av cancer ar det framforallt personkrets 3 som
skulle kunna vara en mgjlighet. Personkrets 3 innefattar
personer som har stora och varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar. Det kan dock vara svart for barn som
har behandlats for cancer att fa omfattas av LSS.

Socialtjanstlagen (Sol) finns till for att framja alla manniskors
ekonomiska och sociala trygghet, jamlika levnadsvillkor och alla
manniskors mojlighet att delta aktivt i samhallslivet. Om man
inte omfattas av LSS kan man sdka de insatser som finns inom
LSS med stdd av SoL. Insatserna kan i vissa fall vara belagda
med en avgift.

Stod som kan vara aktuellt for barn som har behandlats for
cancer och erbjuds enligt SoL:

e kontaktfamil

e kontaktperson

e ledsagarservice

e Kkorttidsboende

e avlOsarservice

e hemtjanst

— Alla bistandsbeslut kan éverklagas. Det gér man skriftligt till
socialtjansten eller via forvaltningsratten i de fall kommunen inte
andrar tidigare bistandsbeslut. Det kan vara jobbigt och darfor
ska ni ta hjélp av en kurator, sager Lena Falck.

Synpunkter pa halso- och sjukvard

Ifall man kanner sig missnojd eller har fragor och synpunkter pa
varden ska man vanda sig till patientnamnden. Dar kan man fa
hjalp med sina klagomal av en fristdende och opartisk instans.
Patientnamndernas huvudsyfte ar att genom synpunkter och
klagomal bidra till kvalitetsutveckling av varden.

— Det gar att kostnadsfritt ringa och diskutera olika fragor med
patientnamnden och fa stdd i det. Det ar en jattebra instans att
kanna till. Ring till vaxeln pa sjukhuset och be om att fa bli
kopplad till patienthdmnden, sager Lena Falck.
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Inspektionen for vard och omsorg (IVO)

IVO ansvarar for tillsynen av sjukvarden. Om nagon har
drabbats av ett behandlingsfel eller en vardskada gar det att
anmala till IVO. Vem som helst kan anmala, men IVO utreder
inte arenden om daligt bemétande.

Skolsituationen

Enligt skollagen ska pedagogerna ta hansyn till barnets
forutsattningar och behov. Skolan ska ocksa ges stod sa att
barnet utvecklas sa langt som mdijligt, efter sina férutsattningar.
Nar barnet atervander till skolan ar det darfor viktigt att skolan
har tillrackligt med kunskap for att kunna sétta in ratt insatser.
Det ar darfor bra om det gors en kognitiv utredning som
underlag.

En insats som kan vara aktuell ar anpassad skolgang, vilket
aven syskon till drabbade kan vara i behov av. | skollagen

kap. 10 star det om undantagsregeln vilken ger ratt att ta bort
delar av kunskapskraven som utgor ett direkt hinder for eleven.
Regeln ger aven eleven mdjlighet att redovisa sina kunskaper
pa ett satt som barnet klarar av.

— Det ar otroligt viktigt att skolan far kunskapen om barnets
tillstand och tar till sig den. Vi har skolplikt, men skola och fritid
ar lika viktiga. Det ar darfor angelaget att man inte tar ut sig helt
i skolan, sager Lena Falck.

Lena Falck ger rad om att skolgangen kan anpassas i tre steg.
Det forsta innebar férebyggande allmant stod som alla barn har
ratt att fa. Om det inte racker kan man ge extra anpassning
inom ramen for ordinarie undervisning. Det skulle till exempel
kunna vara tydliga instruktioner och scheman, stod for att
komma igang eller skriftliga instruktioner. Det tredje steget
handlar om sarskilt stod i ett atgardsprogram som skolan gor
tilsammans med barnet och féraldrarna. Atgarderna kan till
exempel vara anpassad skolgang, extra undervisning, muntlig
redovisning eller forlangd tid vid prov.

Forsakringskassans stod

De insatser som Forsékringskassan erbjuder till familjer som
drabbats av cancer innebar framst ekonomiskt stoéd under
sjukdomstiden genom vard av sjukt barn och vard av allvarligt
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sjukt barn. Det finns mdjlighet att anstka om forlangd vard av
barn fram tills barnet ar 18 ar, om barnet omfattas av LSS till
och med 21 ars alder. Det finns dven andra insatser att soka
under aren som foljer.

— Framforallt tycker jag att ni ska soka omvardnadsbidrag. Det
kan man fa fram till juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Jag
tycker att ni ska ta en kurator till hjalp vid anstkan for det ar en
tuff process, sager Lena Falck.

Omvardnadsbidraget ar till for att ge ersattning for den ckade tid
som barnet tar i ansprak, utover foraldraansvaret, i jamforelse
med andra barn i samma alder. Omvardnadsbidraget gar att fa i
fyra olika nivaer, det ar skattepliktigt och inte avhangigt vilken
arbetstid foraldrarna har.

Las mer pa fk.se

Lasa barnets journal via 1177 efter 13 ar

Fram tills barnet fyller 13 ar kan vardnadshavare lasa sitt barns
journal pa 1177.se. Nar barnet ar 13—16 ar kan varken barnet
eller foralder lasa barnets journal och fran och med att barnet
fyller 16 kan hen lasa sin egen journal. | vissa fall kan barnet fa
lasa sin journal innan 16 ars alder. Det kravs en sarskilt
mognadsbeddmning och kontakt tas med verksamhetschefen
for den mottagning som ar aktuell.

— | undantagsfall kan aven foralder fa tillgang till barnets journal
efter 13 ar. | sddana fall ska verksamhetschefen pa aktuell
mottagning godkanna forfragan tillsammans med barnet.
Verksamhetschefen kan godkanna forfragan sjalv om det finns
medicinska hinder som gor att barnet inte kan fatta beslut,
sager Lena Falck.
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— 85 procent av de drabbade barnen 6verlever
sjukdomen, men det racker inte. Barncancerfonden vill
att barn med cancer inte bara ska 6verleva utan leva
ocksa. Det sager Petra Ambjornsson som arbetar som
verksamhetsutvecklare pa Barncancerfonden.

Ar 2022 var det 40 &r sedan Barncancerfonden bildades. Den
kom till i samband med att barncanceravdelningen pa
Karolinska sjukhuset hotades av nedlaggning eftersom det
saknades behandling for att radda barn som drabbats av
cancer. Engagerade foraldrar och vardpersonal som motsatte
sig nedlaggningen bildade den forsta barncancerféreningen.
1982 startades Barncancerfonden med malet att samla in
pengar till barncancerforskning.

En organisation med tva roller

Idag ar Barncancerfonden (BCF) en valk&nd organisation som
drivs enbart med hjélp av gavor fran privatpersoner och foretag.
Organisationen har tva roller: Pa nationell niva arbetar man
med att finansiera barncancerforskning, férséka paverka och
bilda opinion samt erbjuda olika former av stdd, till exempel
syskonsttdjare och samtalsstod. Pa regional niva finns
Barncancerfondens sex féreningar som jobbar med att ge stod i
vardagen — har och nu - till drabbade familjer.

Barncancerfondens insamlade pengar gar i huvudsak till
forskning och utbildning, information och opinionsbildning samt
programverksamhet. Fonden ger bland annat pengar till
forskartjanster, barncancerregistret och behandlingsutveckling.
— BCF ar den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning
| Sverige, sager Petra Ambj6érnsson.

For att samla in pengar arrangerar BCF olika
insamlingsevenemang som Run of Hope och Walk of Hope.
BCF har som malsattning att det ska finnas likvardiga
mojligheter till rad, stod och information i hela Sverige, bade
under och efter behandlingen.

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer. Vi vill ingjuta
mod och vi vill ta ansvar for att de som 6verlever ocksa ska
leva, sager Petra Ambjornsson.
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Stdd under och efter behandlingstiden

Barncancerfonden erbjuder digitalt samtalsstéd med
legitimerade psykoterapeuter som har lang erfarenhet av att
mota manniskor i kris.

— Det ar enkelt att boka via webben och samtalen sker digitalt
pa en tid och plats som passar dig, sager Petra Ambjornsson.

Det finns aven gratis juridisk radgivning for personer som
behover stdd vid kontakt med Forsakringskassan eller
forsakringsbolag. BCF finansierar aven de
konsultsjukskoterskor och syskonstodjare som finns pa varje
regionalt barncancercenter.

Barncancerfonden sprider ocksa information for att 6ka
kunskapen om cancer hos barn och 6ka forstaelsen for familjer
som drabbats. Informationen sprids via den egna webbplatsen,
webbinarier, YouTube, en blogg samt podden Dela ordet. For
lite mindre barn finns filmerna om latsaskompisarna.

— Det ar kostnadsfritt att ladda ner bocker och skrifter fran
BCF:s webbplats. Dar finns till exempel Ratt till stod i skolan for
elever med cancer. Det finns mycket bra material till familjer och
skolan, sager Petra Ambjornsson.

Till stod for familjer erbjuds mojlighet till rekreation vid Almers
hus i Varberg och vistelser pa Agrenska cirka sju ganger per ar.
Vid Barncancerfondens ungdomsstorlager samlas ungdomar i
aldrarna 13-19 ar fran hela Sverige som har drabbats av
cancer. Det anordnas aven lager for syskon.

Barncancerfonden vill 6ka forstaelsen for det drabbade barnet i
skolan och forbattra majligheterna till inlarning i enlighet med
barnets egna behov och forutsattningar. Ratt till stoéd i skolan for
elever med cancer ar en skriftserie som riktar sig till rektorer
och annan skolpersonal. Den finns att ladda ner pa:
barncancerfonden.sef/for-drabbade/skola-och-forskola/ratt-
till-stod-i-skolan

Overlevare ar en vaxande grupp

Barn som 6verlevt cancer ar en ny och véaxande grupp i
samhallet. Eftersom manga har komplikationer till foljd av
cancern och behandlingen behdver de stéd.
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— Idag finns det 6ver 11 000 Gverlevare i Sverige. Vi har manga
utmaningar framfér oss, bland annat att utveckla nya
behandlingsmetoder som kan minska de sena komplikationerna
i form av inlarnings-, koncentrations- och talsvarigheter, sager
Petra Ambjornsson.

Barncancerfonden har ett program som heter Maxa livet. Det
riktar sig till unga vuxna som haft cancer som barn och syftar till
att hjalpa dem att utvecklas och skapa det liv de vill ha.

Pa Barncancerfondens webbplats finns mycket material att ta
del av, bland annat filmer om latsaskompisarna som forklarar
svara frdgor om cancer pa ett begripligt och tillgangligt satt.
Las mer pa barncancerfonden.se

Lokala harncancerforeningar

— Vart viktigaste arbete ar att finnas dar for de
drabbade familjerna — under behandlingstiden och sa
lange behovet kvarstar hos respektive familj. Det
sager Erika Wilson-Hemingway som ar
foreningsadministrator pa Barncancerfonden Vastra.

Forutom att arbeta nationellt har Barncancerfonden sex
regionala féreningar som ar kopplade till de sjukhus som har
barncancercentrum.

— De regionala foreningarna och Barncancerfonden ar en och
samma organisation och har ett nara samarbete, men
foéreningarna arbetar sjalvstandigt inom sin region och har egna
90-konton, sager Erika Wilson-Hemingway.

| féreningarna finns olika stodgrupper med syfte att stétta
drabbade familjer. Exempel pa grupper ar familjekontakt,
ungdomsgrupper, syskongrupper och vi-som-mist.

— Att fa vara i ett sammanhang dar man inte kanner sig sa
ensam &r viktigt. Att kdnna att det finns andra som gar igenom
samma sak kan gora att man vagar ta emot hjalp och ta plats
under behandlingen och under lang tid efter avslutad
behandling, sager Erika Wilson-Hemingway.
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Stdd pa sjukhuset

Foreningarna vill verka for basta mojliga vard for barn som
drabbas och deras narstdende. Det gérs genom att ge stod
redan pa sjukhuset. Barn som insjuknat far en vaska med
information, bland annat om SuperSnoéret. Clowner besoker
barnen och féreningarna ar ofta pa plats for att bjuda pa fika.

— Vi vill ha ett nationellt koncept for hur vi stottar drabbade, och
vi borjar med det stédet som nyligen insjuknade far. Fonden
stottar de lokala foreningarna for att se till att stodet pa
sjukhusen ar likvardigt, sager Erika Wilson-Hemingway.

Motesplatser

Den mest basala verksamheten i féreningarna ar
kontaktverksamheten. Man mots pa sjukhuset, pa lokala
familjetraffar eller pa digitala motesplatser. Flera av
foéreningarna har boenden nara sjukhusen, som Hoppets hus,
och aven rekreationsboenden pa andra orter.

— Manga av de som ar engagerade i foreningen har egen
erfarenhet av barncancer och vet hur viktig kontakten med
andra drabbade ar, sager Erika Wilson-Hemingway.

Engagera dig

Det finns manga olika satt att engagera sig i foreningarna,
bland annat genom styrelseuppdrag, stédgrupper och
insamlingsevent. Kontakta en regional foreningsinformator for
mer information.

— Om man inte kanner sig redo ska man bara ta emot stéd. Det
kommer en tid senare nar man kan ge tillbaka om man vill,
sager Erika Wilson-Hemingway.

Kontaktinformation till de regionala Barncancerféreningarna

finns pa barncancerfonden.se, i sociala medier och i
Barncancercentrum Vastras app.
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Hjarntumor,
barn under 13

En sammanfattning av dokumentation nr 669

| Sverige drabbas ett barn av cancer varje
dag. En tredjedel av dessa far nagon typ av
hjarntumor. Tack vare forskningsframsteg,
forbattrad vard och effektivare behandling
Overlever idag fyra av fem barn.

Det finns flera olika sorters hjarntumorer.
Beroende pa tumérens typ, storlek och
placering i hjarnan far barnen olika symtom.
Likasa varierar prognoserna och det kravs
olika behandling.

Kirurgi, stralning och cytostatika ar viktiga
delar av behandlingen, men innebar ocksa
sena komplikationer av olika slag. Det kan
handla om trotthet eller langsamhet och
innebar ofta att barnen behover extra stod i
skolan efter avslutad behandling.

| dokumentationen kan du l&sa om
medicinska aspekter och behandling av
hjarntumorer, fa information om sena
biverkningar och réattigheter i skolan samt fa
en inblick i hur det &r att genomga en
behandling.

FAMILIE- OCH VUXKENVISTELSER

2 Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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