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Sedan 2006 arrangerar Barncancerfonden och Agrenska vistelser
for barn och ungdomar som drabbats av en cancersjukdom och deras
familjer. Under en femdagars vistelse far familjerna kunskap och tips
for att klara av sin vardag. De far dven umgas och uppleva gemenskap
med familjer i liknande situationer. Syftet med vistelsen &r:
e att deltagarna ska fa okad kunskap om barnets diagnos och
konsekvenserna i olika situationer, miljoer och sammanhang
e att ge deltagarna mojlighet att diskutera sin egen situation med
personal och andra deltagare
e att vidga sitt natverk och bygga relationer
e att utbyta erfarenheter med andra familjer

Barnen och deras syskon har ett eget specialanpassat program med
medicinsk information och olika aktiviteter. Vistelserna blir ett
komplement till rehabilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
moter barn och ungdomar med cancer, samt utomstaende foraldrar och
anhoriga till barn med cancer mojlighet att delta i féreldsningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare en dimension pa diagnosen sa
intervjuas en av de deltagande familjerna. Nyhetsbrevet gors av
Agrenskas redaktér och foreldsarna har givetvis haft méjlighet att lasa
igenom och ha kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns dels en lista med lank- och litteraturtips men
aven en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen hjarntumor hos barn.
Barncancerfonden och Agrenska har, genom samarbete, haft vistelser
inom denna diagnos under flera ar och nu 2010




Hjarntumor hos barn

Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta nyhetsbrev:

Har nar du oss!
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Per-Erik Sandstrom, barnonkolog, Barn och ungdomskliniken
Norrlands universitetssjukhus: Hjarntumaor hos barn- en dversikt

Bo Stromberg, barnneurolog, Akademiska Barnsjukhuset, Uppsala:
Neurologiska seneffekter

Maria Elfving, barnendokrinolog, Barn- och ungdomssjukhuset,
Lund: Endokrinologiska komplikationer vid hjarntumér och
Tillaggsfragor och svar v39 kring endokrinologi

UIf Westgren, dverlékare och barnendokrinolog, Barn- och
ungdomsmedicin kliniken, Helsingborgs lasarett; Tillaggsfragor och
svar v39 kring endokrinologi

Anette Sj6lund, konsultsjukskoterska, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Géteborg: Konsultsjukskoterskornas roll

Cecilia Renman, skolhalsovardsoverlakare, Skolhalsan, Center for
skolutveckling, Géteborg:

Andreas Tallborn Dellve, verksamhetschef, sjukskoterska, Lyckans
backe, Vallda

Ingrid Tonning Olsson, leg psykolog, Barn- och ungdomssjukhuset,
Lund.

Karin Svensson, sjukhuslérare, Barnkliniken, Norrlands
Universitetssjukhus: Pedagogiska konsekvenser och strategier
Gunnel Hagberg, personlig handlaggare, Forsakringskassan,
Goteborg: Information om Forsakringskassan

Ann-Mari Hellman, verksamhetsansvarig for Familjestod,
Barncancerfonden, Stockholm: Information om Barncancerfonden
Annika Lindahl Norberg, psykolog, Barncancerforskningsenheten,
Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm: Att vara foralder - en tuff
historia (2007-2008)

Emeli Gradin, Stockholm: Emelis beréttelse om livet fore och efter
en hjarntumor

Ovriga

V12: Helena Fagerberg Moss, psykolog, Barn- och
ungdomsmedicinska mottagningen Kungshdjd, Goteborg. Hon holl pa
torsdagen strukturerade samtal med foraldrarna. Dessa samtal aterges
inte i detta nyhetsbrev.
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V39: Marina Gabert Hallsten, neuropsykolog, Akademiska
sjukhuset Uppsala. Hon holl pa torsdagen strukturerade samtal med
foraldrarna. Dessa samtal aterges inte i detta nyhetsbrev.

Lena Eskilson Falk, kurator, Regionala Barn- och
ungdomshabiliteringen (v12) och Cecilia Stocks socionom Agrenska
(v39) talade om Samhallets stod, detta aterges inte i detta nyhetsbrev.

Anders Petersson, féreningssamordnare, Barncancerfonden,
informerade pa mandagskvallen om deras verksamhet.

Sammanstélliningen ar gjord av Susanne Lj Westergren, redaktor
Agrenska.
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E-mail susanne.westergren@agrenska.se
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Redaktdr Susanne Lj Westergren
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Innehallsforteckning

Har nar du oss!

Hjarntumor hos barn

Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta
nyhetsbrev:

Inledning

Kort diagnosbeskrivning - Hjarntumorer hos barn
Information fran Barncancerfonden

Hjarntumor hos barn - en oversikt, behandlingsprinciper och deras

komplikationer (uppdatering fran 2007)

Neurologiska seneffekter (uppdatering fran 2007)
Endokrinologiska komplikationer vid hjarntumorer
Tillaggsfragor och -svar v39 kring endokrinologi

Emelis berattelse om livet fore och efter en hjarntumor
Konsultsjukskoterskornas roll

Riskfaktorer och friskfaktorer, inlarningsformagor till foljd av
hjarntumor (uppdatering fran 2008)

Pedagogiska konsekvenser och strategier

Skohilsovarden och den samlade elevhilsan
Familjesituationen och syskonrollen

Att vara foralder- en tuff historia (uppdatering fran 2007)
Information fran Forsikringskassan (uppdatering 2010)
Samhallets ovriga stod

Lanktips

Stod for skolpersonal som moter barn med forvarvad hjarnskada
Adress och telefonnummer till forelasarna
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Inledning

Hjarntumor hos barn

Detta nyhetsbrev ar format utifran tva familjevistelser 2010, dar
diagnosen varit "Hjarntumor hos barn”. Den forsta vistelsen var under
varen (v12), da familjer med forskolebarn deltog och den andra
vistelsen var under hosten (v39) och da vi hade familjer med skolbarn
som deltog. Overvagande texter ar fran v12 men det finns tillagg fran
v39 som ar markerade med just texten "Tillagg fran v 39”. Dessa
tillagg utgar ifran fragor och svar kring just skolbarnens livssituation i
relation till deras tidigare hjarntumor.

Kort diagnosbeskrivning - Hjarntumorer hos barn
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Tumdrer i hjarna och ryggmarg ar de vanligaste solida
tumdrerna hos barn och utgor 25 procent av alla
barnmaligniteter. Cirka halften av dessa tumarer sitter i
lillhjarnan och hjarnstammen.

De vanligaste formerna av hjarntumarer heter astrocytom,
medulloblastom, hjarnstamsgliom och ependymom. Hjarntumérer kan
i sitt satt att vaxa vara mer eller mindre aggressiva, hela skalan fran
godartade till elakartade tumdrer forekommer.

Symtom

Symtomen varierar beroende pa tumérens ldge och barnets alder.
Huvudvark, kréakningar och trotthet ar de klassiska symtomen men
mer diffusa symtom ar ocksa vanliga. Skolbarn kan drabbas av
trotthet, forsamrade skolprestationer, personlighetsférandring och
aterkommande huvudvéark. Hos smabarn kan symtom som irritation,
svarigheter att ata och sen utveckling férekomma. Tuméren
diagnostiseras vanligen med hjalp av datortomografi.



Hjarntumor hos barn

Behandling

Till skillnad fran de flesta andra solida barntumérer opereras
hjarntumaorer vanligen bort utan foregaende cytostatikabehandling.
Vilken behandling barnet far efter operationen beror pa diagnos,
tumaorens lage, hur mycket av tumdren som tagits bort och barnets
alder. Manga tumérer kraver kompletterande behandling i form av
stralning.

Barn under tre ar stralas oftast inte utan far cytostatika istallet.
Cytostatika kan ocksa ges som komplement till stralning.
Kombinationen tumar i hjarnan, operation av hjarnan och stralning
gor att de dverlevande barnen ofta drabbas av sena komplikationer i
form av, endokrina (hormon) stérningar, framfor allt tillvéxtproblem,
motoriska svarigheter samt inlarningssvarigheter och dkad
uttrottbarhet.

Prognos

Den sammantagna langtidsoverlevnaden ar cirka 70 procent men
varierar mycket mellan de olika tumoérformerna. Laggradiga
astrocytom har god prognos. Medulloblastom, med en 5-ars
overlevnad pa cirka 60 procent, ar den tumor som har storst
benédgenhet att sprida sig inom CNS (centrala nervsystemet).
Hjarnstamstumorer ar ofta inoperabla och mycket svarbehandlade.

En godartad tumor kan pa grund av sitt lage medfdra stora problem for
individen. Under de senaste tio aren har behandlingen av hjarntumorer
forbéattrats. Tumorer som forr betraktades som inoperabla kan allt
oftare opereras framgangsrikt i dag. Tekniken for stralbehandling har
utvecklats liksom méjligheterna till exakt dosplanering. Dagens
cytostatikabehandling &r mer effektiv och liksom vid kirurgi och
stralning sker en standig utveckling och forbattring av metoderna.

Kalla: Hamtad frn Barncancerfondens webbplats. Ar faktagranskad av Birgitta
Lannering, 6verlakare vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, april 2009.

Information fran Barncancerfonden

Information fran Barncancerfonden

Barncancerfondens Ann-Mari Hellman specialpedagog och ansvarig
for familjestdd, inleder veckan med att beratta kort om
Barncancerfondens verksamhet.

Om Barncancerfonden

Barncancerfondens uppgift ar att samla in medel for att férebygga och
bekampa cancersjukdomar hos barn samt att arbeta for en béttre vard-
och livssituation for cancerdrabbade barn och deras familjer.

Barncancerfonden drivs uteslutande med hjalp av gavor fran

privatpersoner och foretag, och far inga bidrag fran vare sig stat,
kommun eller landsting.

Nyhetsbrev nr 365 © Agrenska 2010 6
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Den direkta kontakten med cancerdrabbade barn och foraldrar sker
genom sex regionala barncancerféreningar. Tillsammans kan
barncancerfoéreningarna och Barncancerfonden arbeta effektivt bade
med direkta insatser pa lokal niva och med 6vergripande fragor.

— Overlevnaden vid barncancer har okat enormt for alla diagnoser.
Allt fler blir botade och mycket beror pa att det utvecklats fler och
mer komplexa behandlingsmetoder &n enbart operation. Vi har ocksa
idag mojlighet att stélla snabbare och mer precisa diagnoser.

Laget just nu

Nastan varje dag far en familj i Sverige beskedet att deras barn har
cancer - i ett slag valts tillvaron dver &nda. Idag Overlever tre av fyra
barn tack vare utvecklade och individualiserade vard- och
behandlingsmetoder. Barncancerfondens vision ar en vérld dar
barncancer inte &r nagot att oroa sig for.

Sena komplikationer

Yiterligare en aspekt av framgangarna ar att fragorna om livskvalitet
och stodinsatser efter avslutad behandling blir allt fler. Manga barn
och ungdomar drabbas av problem efter behandlingen, sa kallade sena
komplikationer. Darfor behtver det utvecklas former for
uppféljningsprogram och dokumentation som kan leda till preciserade
forskningsfragestéllningar och darmed anpassade konkreta atgarder
for respektive barn i hem- och skolmiljo.

Barncancerféreningarnas verksamhet

Barncancerfondens medlemmar &r sex barncancerféreningar som
stottar familjer vars barn drabbats av cancer. De arbetar sjalvstandigt
inom sina geografiska regioner och bedriver arbetsgrupper inom olika
verksamhetsomraden. Varje forening har egen styrelse, egen ekonomi
och eget 90-konto.

Familjer som deltagit vid en av Agrenskas familjevistelser erbjuds
gratis medlemskap i en barncancerférening under ett ar.

Det finns sex olika barnonkologiska centrum i Sverige.

Pa de sex barnonkologiska centra i landet; Umed, Uppsala,
Stockholm, Linkdping, Géteborg och Lund, finns verksamhet med
konsultsjukskoterskor inom barncancervard. De tva
konsultsjukskoterskor som finns pa varje centrum bekostas av
Barncancerfonden. Det finns konsultsjukskoterskor med inriktning
mot barn med barncancer och konsultsjukskoterskor med inriktning
specifikt mot barn med hjarntumor. Konsultsjukskoterskornas roll ar
att vara barnets/ungdomens och familjens kontaktperson pa sjukhuset.
Deras uppgift ar bland annat att formedla kunskap om barncancer och
informera forskola och skola. Aven att formedla och tolka den
information som ges till det drabbade barnet/ungdomen och dess
familj, att hjalpa familjen i anpassningen till vardagen, att samordna
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undersékningar och kontakter mellan barncancercentrat och
hemsjukhuset.

Framtiden

- Vi arbetar for att allt fler barn skall 6verleva, det ultimata &r att alla
overlever. Vi jobbar for battre och skonsammare behandlingsformer
samt att familjens livssituation skall paverkas minimalt under och
efter sjukdomstiden. Vi fortsatter att satsa pa; forskning, familjestod
och information. | vart uppdrag finns bland annat att utveckla
utbildningar for halso- och sjukvardpersonal for att uppna jamlik
sjukvard och lika behandling 6ver hela landet, sdger Ann-Mari
Hellman.

Visih; En varld dar barncancer inget ar nagot att oroa sig for.

Neuralt Barncancernatverk i Sverige - NBCNS

-Nar det galler forskningen sa har vi cirka 150 projekt pa gang. Ny
satsning finns pa tumorer i hjarna och nervsystem. Ett natverk for
forskare inom CNS-tumérer och neuroblastom har bildats.
Barncancerfonden kommer att stodja detta nationella
forskningsnatverk kring neurala barncancertumarer av typen
neuroblastom och tumarer i centrala nervsystemet.

Tva av landets ledande barncancerforskare lagger tillsammans med
Barncancerfonden grunden for att samordna och stimulera
forskningen for att 6ka 6verlevnaden och livskvaliteten hos barn med
dessa sjukdomar. Barncancerfonden planerar att Iagga 100 miljoner
kronor pa forskningen under en period pa fem till tio ar.

Familjestod
En annan viktig del av arbete ar familjestod.

- Sena komplikationer kan ge behov av hjélp under manga ar efter
avslutad behandling. Darfor har vi i samarbete med Agrenska nu
samanlagt sex familjevistelser, syskonvistelser, ”vi som mist ett
barnvistelse” och ungdomsléger, per ar. Vi har dven var
rekreationsanlaggning Almers Hus vid Apelviken i Varberg, dar vi
varje ar tar emot drygt 100 familjer som har har mojlighet att spendera
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ett par dagar eller en vecka i harlig vastkustmiljo, sager Ann-Mari
Hellman.

Varje sommar anordnas ocksa ett lager pa Irland for barn och
ungdomar fran Europa som behandlas eller har behandlats for cancer.
| Barretstown pa Irland far de traffa andra i liknande situation och
uppleva en spannande vistelse full av aktiviteter. Barncancerfonden
gor det mojligt for ett 30-tal ungdomar mellan 12-17 ar att aka dit
varje ar

Under rubriken ”Stod och rad” pa Barncancerfondens webbplats
www.barncancerfonden.se finns mer information om familjestdd samt
litteratur och lanktips.

Hjarntumor hos barn - en oversikt, behandlingsprinciper och deras
komplikationer (uppdatering fran 2007)

Per-Erik Sandstrom dr barnonkolog vid Norrlands universitetssjukhus
i Umea. Han informerar oversiktligt om hjarntumorer hos barn samt
om behandlingsprinciper och deras komplikationer.

— Grundlaggande information betraffande barn och cancer ar att 300
nya barn far cancer i Sverige varje ar. Vanliga ar leukemi (30 %) och
lymfom (11 %) dar i bada fallen de flesta barnen botas utan sena
komplikationer, hjarntumarer (28 %) dar de flesta botas men ofta med
manga sena komplikationer.

Hjarntumdorer forekommer i manga olika typer (127 st enligt WHO)
men hos barn ar det 5 typer som ar vanligast. Beroende pa diagnos
och lokalisation kravs varierande behandling. Det skiljer mycket i
prognos och sena komplikationer beroende pa hjarntumaortyp, var i
hjarnan tumaren sitter och vilket behandling som kravs.

— De senaste 50 aren har inneburit stora forbattringar nar det galler
overlevnaden hos barnen med hjarntumérer. 1 borjan av 1950-talet
6verlevde knappt 20 % av barnen och 1995 70 %. Orsaker till
forbattringen &r bl a forbattrad neurokirurgi (50-talet), stralbehandling
(60-talet), datortomografi (70-talet) ger en bild i svartvitt,
magnetkamera (80-talet) ger en ytterst detaljerad bild,
multidisciplinért-arbetssatt (90-talet). De nya tekniker som kommer att
anvéandas under de narmaste aren ar protonbehandling, immunterapi
(bla vaccinering for att motverka aterfall) och behandling baserad pa
biologiska faktorer, exempelvis behandling utifran hur gener i
tumaren ser ut (2000-talet). Om man Gverlevt 5 ar efter behandlingen
har man en god chans att vara helt botad med tyvarr sa upptrader sena
aterfall for vissa patienter sager Per-Erik Sandstrom.
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Vardplaneringsgruppen for CNS-tumorer hos barn

Norden har de bésta resultaten nér det géller dverlevnad jamfort med
resten av Europa och varlden (blev detta rétt uppfattat?). Bildandet av
"Vardplaneringsgruppen for CNS-tumarer hos barn” ar en viktig orsak
till forbattrad overlevnad och farre bade tidiga och sena
komplikationer. Gruppens arbete innebér att barn med hjarntumaorer
far samma kvalificerade behandlingar oavsett var i landet de bor.
Gruppen haller sig hela tiden uppdaterad pa ny forskning och
behandling runt om i varlden, samt bidrar med egen utveckling av
behandling och forskning.

— | gruppen, som arbetar multidisciplinart, ingar bl a barnonkologer,
barnradioterapeuter, neurokirurger, barnneuropatologer,
barnneurologer fran alla nuvarande barncancercentren i landet (sex
stycken). Tillsammans bedémer man vilka behandlingar som &r bast.

Det finns inga bevis for att det har blivit vanligare med CNS-tumorer,
men pa grund av okat anvandande av magnetkameraundersokningar
upptacks nu ocksa flera godartade CNS-tumorer som ofta inte kraver
nagon behandling.

Orsaken till varfor hjarntumaérer uppstar ar i de allra flesta fall
okénd.

— Vad vi vet dr att stralbehandling mot centrala nervsystemet och
ovanliga medfddda tillstand, med brist pa tumoérbekampande gener,
okar risken for att fa en hjarntumaor. Daremot tror vi inte att tumdrerna
orsakas av exempelvis narhet till kraftledningar. Just nu pagar det en
stor nordisk studie for att bland annat se om mobiltelefonanvandning,
hos just barn, 6kar hjarntumdrer hos de unga. Hos vuxna har man,
genom studier, redan konstaterat att sa ej ar fallet, sager Per-Erik
Sandstrom.

Var olika funktioner ar placerade i hjarnan och tumorens lage, ar
viktigt for att forsta vilka komplikationer som kan uppsta. Lag alder
vid behandling, stralbehandling, “tumdrer mitt i hjarnan” och
upprepade operationer &r faktorer som sedan 6kar riskerna for fler och
allvarligare biverkningar/komplikationer.

Var tumdrerna finns:
e 35 % av alla hjarntumoérer hos barn sitter i
storhjarnshemisfarerna
o 45 % sitter i lillhjarnan
e 5% sitter i hjarnstammen (forbinder stora hjdrnan med resten
av kroppen)
e 15 % sitter djupt i storhjarnan
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Vanliga debutsymptom ar
e Okat tryck i hjarnan ger huvudvark och balansrubbning
(tumorer beldgna i lillhjarnan)
e Ogonmuskelproblem, svaljningsproblem och gangrubbning
(tumorer beldgna i hjarnstammen)
e Kramper, personlighetsforandringar, trétthet och
synrubbningar (tumorer beldgna i stora hjarnan)

Behandlingsprinciper och deras komplikationer

— For nastan alla &r kirurgin det avgorande. Men i vissa ldgen ar det
inte aktuellt med Kirurgi t ex om tuméren sitter i hjarnstammen.
Allméant kan man kanske sdga att ju mer tumérmassa man far bort
desto battre prognos, fast det &r inte riktigt sa enkelt.

Behandlingsalternativen vid hjarntumaor hos barn ar:
e Kirurgi
e Stralning
e Cellgiftbehandling (cytostatika)

Val av behandlingsmetod, 6éverlevnad, sena biverkningar, har en
kort Gversikt:
Godartade gliom (40-50 %)

e Oftast enbart operation

e >90 9% overlevnad

e Farre sena biverkningar

Medulloblastom (15 %)
e Operation+stralbehandling+cytostatika
e 50-70 % 6verlevnad (mest maligna typen)
e Sena biverkningar pga. stralning mot hela hjarnan

Ependymom (10 %)
e Operation+stralbehandling, har &r radikal operation (fa bort
alla tumorceller) extremt viktig
e 50 % oOverlevnad
e Sena biverkningar pga. stralning mot hela hjarnan

Kraniofaryngeom (5 %)
e Operation+stralbehandling,
e >90 9% overlevnad
e Manga sena komplikationer pga tumérens komplicerade lage.
Ex. synavvikelser, hormonbrist, viktuppgang,
personlighetsférandringar och trétthet som de vanligaste.

Kirurgi

Kirurgi &r den viktigaste behandlingsmetoden vid hjarntumaérer hos
barn och en forutsattning for bot.
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— Men sitter tumdren djupt i hjarnan kan det vara omdjligt att operera,
eftersom behandlingen i sig kan skada. Prognosen &r nastan alltid
kopplad till det operationsresultat som uppnatts.

Akuta komplikationer

Akuta komplikationer till neurokirurgi (dvs. operationer i det centrala
nervsystemet och dess angrénsande delar) kan vara lite olika. Men
vissa drabbas av en stumhet (cerebelldar mutism), men hos de flesta
kommer talet tillbaka fast det kan vara lite forandrat (robotlikt tal).
Detta drabbar ca 1/15 som opereras i lillhjarnan. Men dessa
komplikationer har blivit allt mer séllsynta pga mer precisa
operationstekniker.

Sa finns det direkta skador pa nervfunktionen samt hydrocefalus dvs
okad/stord vatskemangd i hjarnans halrum, vilket bl a kan bero pa
mekaniska stopp i vatskekanalerna i hjarnan.

— Vid dessa fall kan man behova ldgga in en shunt, denna dranerar
hjarnvatskan till bukhalan. Det &r en komplicerad metod som tyvarr
kranglar i ca 50 % av fallen (efter 18 manader). Infektioner, samt
overfunktion (for mycket vétska forsvinner) eller underfunktion (fér
lite vatska draneras) kan ocksa vara problem vid behandling med
shunt.

Sena komplikationer efter neurokirurgi

”Cerebellart affektivt syndrom” &r en sen biverkning till neurokirurgi,
diagnosen innebar: sprakstorning, dalig koncentration,
minnesstorning, beteendeavvikelse och problem i kontakten med
andra manniskor.

Stralbehandling (radioterapi)

Stralbehandling, som maste anvéandas for att bota maligna tumorer,
kan ocksa temporért stoppa tillvaxten av godartade tumdrer, ibland
under manga ar.

Akuta komplikationer av stralbehandling ar:
e lllaméende
e Hudrodnad
e Slemhinneskador
e Trotthet

Sena komplikationer av stralbehandling ar:
o Karlskador som forsamrar naringstillforseln till hjarnan
e Skador pa nervcellernas isolering” (myelinet) vilket forsamrar
formagan att fortleda nervimpulser och darmed skadas
kommunikationen mellan nervcellerna.

— Inlarningen kan paverkas och inlarningsprocessen kraver mer tid,
den fortsatter men med reducerad/minskad hastighet och skillnaden
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mot kamraterna kan 6ka med tiden. Fast det finns tecken pa att den har
forsamringen av inlarning planar utmed tiden. Allt talar dock for att
insatser for att underlatta larande maste in tidigt.

o Effekter pa hormonfrisattningen (se sarskilt kapitel)

— Det ar saledes oundvikligt att dven frisk vavnad skadas vid
stralbehandling, men precisionen i stralningen forbattras standigt och
darmed minskar skadorna pa frisk vavnad. Tidigare har vi trott att man
maste ta bort all tumdrvavnad, men pa senare tid har vi insett att detta
inte alltid ar nodvandigt. Det gar ofta att lamna delar av tuméren kvar
utan storre problem. Tidigare har vi ocksa trott att stralning mot
lillhjarnan alltid &r negativt. Men med det moderna sattet att strala tror
vi inte langre det.

— Alla barn som stralas behandlas pa optimalt basta sattet, det
garanterar ”Svenska barnradioterapigruppen” som tréffas online
varannan vecka och diskuterar hur varje barn med hjarntumor ska
stralbehandlas, sager Per-Erik Sandstrom.

Cellgiftbehandling (cytostatika)

Cellgiftbehandling anvénds nér man av olika anledningar vill minska
straldosen, eller undvika stralbehandling pa sma barn eller nar man
vill skjuta upp stralbehandlingen.

Sena biverkningar av cytostatika kan bero pa vilket lakemedel man
anvant:
e Horselnedsattning (vid behandling med Cisplatin)
o Nedsatt fertilitet -formaga att fa biologiska barn (vid
behandling med Cyklofosfamid)
e Nedsatt njurfunktion (vid behandling med Cisplatin)

Sammanfattningsvis kan man séga att foljande faktorer okar risken
for sena komplikationer.

Lag alder vid behandling
Stralbehandling

Tumdr "mitt i hjarnan”
Upprepade operationer

Att minska sena biverkningar

— Vi tror att man kan minska sena biverkningar genom att inte
stralbehandla sma barn och att reducera straldoser, for de barn som
behover stralbehandlas och istéllet ersatta straldoser med cytostatika.
Samt att undvika att strala frisk hjarnvavnad och 6verga till
*protonstralning. Aven genom att undvika Kirurgi mitt i hjarnan.

*(red.anm: protonstralning har en betydligt hogre precision las mer pd Akademiska
sjukhusets webb / http://www.akademiska.se/templates/page 41166.aspx )
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Uppfoljning resten av livet

Det finns en ”Svenska arbetsgruppen for langtidsuppfoljning efter
Barncancer” och de har utarbetat ett livslangt uppféljningsschema
som bl a innehaller:

Medicinska kontroller

Neurologiska kontroller

Synkontroller

Endokrinologiska beddmningar

Neuropsykologiska bedémningar
Magnetresonanstomografi MRT

Pedagogiska bedémningar

Lastips: Hjarnboken

Barnens syn pa hjarnan ar 2000, en bok om hjarnans finurligheter
utforskade av barn

Sammanstalld av, Per-Ake Ridderheim, Kerstin Malmberg och
Carolina Gauffin.

ISBN 91-630-9452-5

Hjgrnboken.

B b (i o bt L sialanle ¥ ik

Bild: L&s mer om Hjarnboken i en trevligt komponerad artikel i lakartidningen:
http:/Itarkiv.lakartidningen.se/2001/temp/pda23384.pdf

Neurologiska seneffekter (uppdatering fran 2007)

Bo Strémberg ar dverlékare och barnneurolog vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala. Han informerar om neurologiska seneffekter av
hjarntumor.

— Pé barnneurologen pa Akademiska sjukhuset har vi skott barn med
hjarntumaor sedan borjan av 1970-talet vilket ar ganska ovanligt,
eftersom de vanligen skots pa de barnonkologiska avdelningarna. Nar
barnet &r opererat pa neurokirurgen och den definitiva diagnosen
erhallits flyttas barnen Gver till barnonkologen och &r dar tills ett ar
gatt efter avslutad onkologisk behandling darefter aterkommer de till
oss for uppfoljning. Detta fungerar bra tycker vi, men det finns andra
satt som fungerar lika bra, sa Bo Strdmberg.
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| Sverige insjuknar arligen 270-300 barn i cancer varav 75 har en
tumor i hjarnan.

Bo Strémberg visar sedan MRT-bilder (Magnet Resonastomografi)
och forklarar hur hjarnan ar uppbyggd.

— Symptomen vid hjarntumor beror pa forhojt tryck och pa var i
hjarnan tumoren sitter. Diagnosen stélls pa klinisk bild,
undersokningsfynd, rontgen, MRT-undersdkning samt mikroskopisk
undersokning av tuméren (biopsi) i de flesta fall. Laboratorieprover
hjélper oss endast i speciella fall. Egentligen vet vi bara i stora drag
hur hjarnan ser ut och hur de olika delarna fungerar. Alla funktioner
har emellertid sin speciella lokalisering men for att hjarnan skall
fungera krévs forbindelser mellan alla delar. Att operera i vissa
omraden, exempelvis i hjarnstammen ar mer kansligt &n i andra
omraden och kan orsaka omfattande skador, varfér man sa gott som
aldrig opererar dar.

Hjarnan har ett halsystem (ventrikelsystem) dar hjarnvatskan bildas.
Hér produceras 750 ml vatska/dygn. Blir det ett stopp i det har
systemet, t. ex. pa grund av en hjarntumor, blir det ett forhojt tryck i
hjarnan. Vanliga debutsymptom vid hjarntumor ar darfor huvudvark,
illamaende och krakning pa morgnarna, balansproblem, skelning och
dubbelseende. Kramp &r ovanligt som debutsymptom vid hjarntumaor
hos barn eftersom barns tumdrer endast till 40 % sitter i stora hjarnan.
Och det &r tumarer i stora hjarnan som ger upphov till kramper, sa Bo
Strémberg.

Behandlingstiden ar ofta lang, men varierar en hel del beroende pa var
tumaren sitter. Som framgar pa annan plats i nyhetsbrevet finns det
olika behandlingsalternativ och kombinationer av behandlingar.

— Forutom kirurgi, stralning, cellgiftbehandling och kombinationer av
dessa, har vi ocksa majligheten att avvakta, d v s "vanta och se”,
eftersom en del tumdrer, exempelvis opticusgliom inte alltid vaxer
eller gor det mycket langsamt. Hégdosbehandling med
stamcellsaterforening (benmargstransplantation) ar en behandling som
kan komma att bli vanligare i framtiden.

Omkring 70 % av alla barn i Sverige med hjarntumor lever fem ar
efter diagnos och det ar ett resultat av behandlingen som &r bland de
basta i varlden. Detta géller nastan alla aldrar med ett undantag, barn
under ett ars alder har inte riktigt lika bra 6verlevnad i procent sett, dar
ca 58 % lever 5 ar efter diagnos.

Sena effekter/komplikationer

— Men det innebér inte att barnen ar utan besvér. Vilken typ av
problem eller funktionsnedsattning de far beror pa olika faktorer.
Olika komplikationer efter operationer kan uppsta och paverka
resultatet, till exempel blddningar och infektioner. Sena effekter kan
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vara neurologiska, hormonella, kognitiva (problem med inlérning) och
sociala. En ny tumorsjukdom kan ocksa utvecklas till exempel,
leukemi.

Faktorer viktiga for uppkomsten av senkomplikationer
Alder vid diagnos
Tumdrlokalisation
Tumoren som sadan (egenskaper)
Grad av malignitet (elakartad)
Tumorbehandling

a. Neurokirurgi

b. Stralbehandling

c. Cytostatikabehandling

SAE I

Exempel pa neurologiska seneffekter efter behandling ar:

e Ataxi, balansrubbning, koordinationssvarigheter

e Pareser/foérlamningar, en motorisk funktionsnedséttning av ena
eller andra sidan

e Synskador

e Hjarnnervpareser (kranialnervspares), forlamning av nagon av
de tolv hjarnnerverna

e Epilepsi (rdknas som epilepsi om man har haft tva
oprovocerade kramper)

e Horselskador

e Polyneuropatier, en skada/sjukdom i en eller flera nerver
samtidigt

— Stralningsbehandlingen &r den del av behandlingen som ger mest
neurologiska problem, kognitiva seneffekter. Behandlingen gors alltid
for att bota barnet, men detta innebar hoga straldoser. Vilka problem
barnet far och omfattningen pa problemen, beror dock pa doserna och
barnets alder vid behandlingen. De sma barnen klarar stralningen
samre och vi i Sverige stralar helst inte barn under tre, ja helst inte
under fem ar.

Behandlingen av neurologiska seneffekter sker framfor allt med hjalp
av sjukgymnastik och hjalpmedel, sasom skenor, ortoser. Epilepsi,
som ér ett tecken pa stord nervcellsfunktion, kan behandlas med
sarskilda mediciner eller epilepsikirurgi och ger ofta klar forbattring
pa antalet kramper eller gor barnet helt krampfritt. Horselskador &r
viktiga att upptacka for att sedan kunna atgarda. Ser ett tonaudiogram
(undersdkning av horsel) normalt ut efter avslutat behandling ar det
mycket ovanligt att barnen senare far horselnedsattning.

Hormonella problem se under rubriken "Endokrinologiska
komplikationer” se pa sidan 11-15

Kognitiva seneffekter

Kognitiva seneffekter forekommer ocksa och har ar huvudsymtom:;
minskad mental kapacitet, férlangsammad inlarningshastighet och
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reaktionstid, forsamrad uppmarksamhet och férsamrat arbetsminne.

Sociala seneffekter

Genom olika studier som gjorts har man sett att de kognitiva
seneffekterna bland annat givit samre skolresultat och dérigenom har
individen svarare att fa jobb och mer kvalificerade arbetsuppgifter. En
del individer har bara klarat av att jobba inom skyddad verksamhet.
Andra sociala konsekvenser har varit ett daligt sjalvfortroende och
samre acceptans vilket leder till 6kad risk for
psykologiska/psykiatriska problem.

Hur kan vi paverka seneffekterna

— Kanske kan vi forebygga eller forhindra skadan genom minskade
straldoser och &ndrade behandlingsprogram. Kognitiva restsymtom
kan och maste upptackas och diagnostiseras tidigt for att pa basta satt
kunna atgardas. De kognitiva och psykosociala seneffekterna kan
stottas genom anpassad pedagogik och dkad forstaelse samt traning
enligt nya kognitiva traningsprogram.

— Allt fler barn som drabbas av hjarntumarer 6verlever, daribland
manga utan nagra som helst restsymtom. Fast fler barn éverlever dock
med ett eller flera restsymtom och de kognitiva restsymtomen &r
vanliga.

Endokrinologiska komplikationer vid hjarntumorer

Maria Elfving ar barnendokrinolog pa Barn- och ungdomssjukhuset i
Lund. Hon informerar om endokrinologiska komplikationer.

Manga specialiteter samverkar for att barn och unga med hjarntumor
skall fa en optimal vard; Hemortsdoktorn, barnonkologen,
tumorskoéterskan, barnneurolog, neuropsykolog, barnendokrinolog,
endokrinskoterskan, barnpsykolog, neurokirurg, 6gonlékare, dietist
och sékert finns det fler aktorer.

Vad ar endokrinologi?

Endokrinologi & den medicinska disciplin som intresserar sig fér
kroppens tillverkning, utsondrande och paverkan av hormoner.
Hormoner &r kemiska foreningar som utsondras fran kortlar. Manga
hormoner transporteras via blodet och utévar sin verkan pa andra
stéllen i kroppen.

— Av de barn som far hjarntumorer och som opereras, stralas eller/och
far cytostatika riskerar ca 50 % att utveckla nagon form hormonbrist.
Detta beror pa att manga tumorer hos barn sitter nara hypofysen. Men
det ar viktigt att komma ihag att de flesta former av hormonbrister
faktiskt kan ersattas valdigt val med lakemedel, sdger Maria Elfving.
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Hypofysen &r for manga hormoner ett 6verordnat organ, belagen mitt
I huvudet alldeles under storhjarnan. Hypofysen ar en endokrin kortel
som har forbindelse med hypotalamus via hypofysstjalken. Den ar
delad i tva delar, en framlob och en baklob. Den vilar i och skyddas av
en omgivande benficka. Hypofysens aktivitet regleras dessutom av
hypotalamus.

De organ som paverkas av hypofysens hormonproduktion &r bland
annat;

e Skoldkorteln beldgen ovanfor halsgropen/TSH,
Binjurarna som sitter alldeles ovanfér njurarna/ACTH,
Aggstockar/FSH + LH
Testiklarna/FSH + LH
Vattensparande hormon/ADH
Tillvéxtzonerna/tillvéaxthormon

Hypotalamus

- Hypotalamus &r ett centrum for sadant vi inte kan paverka sjélv,
basala saker som hunger, temp, energiniva, mm. Far man en skada héar
paverkas bland annat metabolismen i kroppen med risk for kraftig
viktuppgang som foljd.

Varfor hormonbrist vid hjarntumor?

Hypofysen och andra centra i hjarnan &r stralkéansliga, vilket kan
paverka hormonella funktioner, i 6kad utstrackning ju yngre barnet ar
da behandlingen ges.

— Hur stor den hormonella paverkan blir beror bland annat pa
tumarens utbredning och lokalisering, eventuell stralbehandling
(storlek pa stralfalt, straldos) dar fraktionerad dos ges for att minska
biverkningar, samt cytostatikabehandling d&r olika cytostatika
paverkar olika mycket. Stralbehandling under uppvéxten kan
dessutom medfdra hormonella stérningar som marks forst i vuxen
alder. Sitter tumoren nara hypofysen kan den skadas, dels av
operationen, dels av stralningen. Vilka skador som kan uppsta
varierar, eftersom det finns stora variationer i hypofysens kanslighet.
Kénsligast &r dock hypofysens produktion av tillvéxthormon medan
andra hormoner fran hypofysen ar mindre kénsliga, sager Maria
Elfving

Vilka ar de vanligaste hormonella symtomen?
e Tillvéaxtstérning
e Underfunktion i skoldkdrteln = hypotyreos
e Pubertetsstorningar
e Kortisonbrist
e Diabetes insipidus — brist pa vattensparande hormon ADH

— Bristsymtom kan finnas redan vid insjuknandet men dven uppsta
flera ar efter avslutad behandling. Man tar en del kontinuerliga
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blodprover for att kontrollera om brister uppstatt, och man foljer ocksa
langd-tillvéxten (bor méatas/bedémas ca en gang i halvaret) och
upptacker man da att nagot verkar onormalt s remitteras patienten till
oss endokrinologer.

Flera orsaker till tillvaxtstérning

e Nutritionsproblem (kostproblem), illamaende, aptitloshet,
sjukdomskénsla

e Kaortisonbehandling

e Psykologiska stressfaktorer, mar man inte bra i sjalen sa vaxer
man inte

o Stralbehandling - lokal effekt pa tillvaxtzoner, obs framfor allt
stralning mot ryggen som gor att manga inte vaxer i den
regionen.

e Cytostatika- lokal effekt pa tillvaxtzoner som ger langsammare
tillvéaxt

e Hormonella bortfall, t.ex tillvéxthormonbrist

Tillvaxtperioder

— Vilken tillvaxtperiod man befinner sig i vid insjuknandet och vilken
behandling man far paverkar alltsa hur tillvaxten utvecklas. Under
spadbarnsfasen 0-2 ar vaxer man mycket. Bara under det forsta
levnadsaret véaxer de flesta barn ca 25cm, sa mycket tillvaxt pa sa kort
tid har man aldrig mer. Sa kommer barndomsfasen med sin
langsammare tillvaxt och pubertetsfasen med annu en period av
snabbare tillvaxt. Efter puberteten stangs sedan tillvaxtzonerna, sa vi
har bara majlighet att paverka tillvéxten fram till och med just
puberteten, sedan gar det inte langre att paverka, sager Maria Elfving.

Tillvaxthormon (Growth Hormone, GH, Somatotropin) bildas i
hypofysen och inséndras i blodet som svar pa GHRH (Growth
Hormone Releasing Hormone) fran hypothalamus. GH transporteras
sedan till en méngd olika organ och vavnader ute i kroppen, dar det
har flera viktiga funktioner; bland annat bidrar hormonet till
langdtillvéxt under barndom och pubertet, men &ven till
amnesomsattnigen.

Det finns ocksa andra faktorer som styr tillvaxten, exempelvis arftliga
faktorer som foraldrarnas langd spelar roll och andra hormoner, t ex
skoldkortelhormon har betydelse for tillvaxten. Det ar svart att med
laboratorieprover ta reda pa om barnet vaxer daligt beroende pa
psykiska stressfaktorer eller beroende pa att hypofysen ar paverkad av
t ex stralning. Ar barnet undernért eller t ex har en forsamrad funktion
i lever och njurar kan det ocksa paverka tillvaxten negativt.

Tillvaxthormonbehandling efter barncancerbehandling
Tillvaxthormon har ocksa viktiga metabola effekter och paverkar fett-
och kolhydratomséttning, ork, vélbefinnande och
koncentrationsformaga. Detta gor att man ibland kan behova fortsétta
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med behandlingen dven som vuxen. Men har man kvar tumdrrester
(som ar aktiva) sa vagar man inte alltid behandla med just
tillvaxthormon. Det finns en policy att lata en viss tid ga mellan
operationen och tillvaxthormonbehandling, da risken for tumératerfall
ar storst de forsta tva aren. Men ibland startar man tidigare for att
patienterna har sa jobbigt med sina symtom pa brist. Men det finns
inga studier som visar att tillvaxthormonbehandling 6kar risken for
tumarrecidiv hos denna patientgrupp, forklarar Maria Elfving.

Puberteten

Hypofysen paverkar ocksa kdnskortlarna (testiklar hos pojkar och
aggstockar/ovarier hos flickor) vilket &r en forutsattning for att barnet
skall komma i en normal pubertet.

-Det ar viktigt med langd och viktkontroller. Via tillvaxtkurvan kan
man halla koll pa den prepubertala- och pubertala tillvéxten. Pojkar
kan vaxa ca 25-30 cm under puberteten, flickor nagot mindre.
Puberteten startar vid 8 %2 -13 ar for flickor, for pojkar startar
puberteten vid 9 ¥%-14 ar. Férutom langd tittar man aven pa och jamfor
med standardscheman 6ver brostutveckling, beharing, testikel- och
konsorgansutveckling.

Kortisonbehandling

Kortison &r ett annat viktigt hormon som bildas i binjurarna, men
regleras av hypotalamus/hypofys. Hormonet kortison fran binjurarna
och hormonet ACTH fran hypofysen samverkar med varandra.
Kortison &r ett livsviktigt hormon som vi inte klarar oss utan, och som
har betydelse for bland annat immunférsvaret och
amnesomsattningen. Brist pa kortison visar séllan tydliga symptom,
men — trotthet &r ett. Det ar dock ibland svart att avgora vad som ar
"kortisonbristtrotthet” i forhallande till andra orsaker till "energibrist”
och symtomen ofta kommer smygande.

Hur mycket kortison kan man ge?

- For de barn som far kortisonbrist och behandling sa &r balansen svar,
for till en borjan ar barnet ofta trott och det &r inte latt att alltid se vad
som &r annan trotthet och vad som é&r brist pa kortison. Det ar darfor
viktigt att bade foraldrar och barnet lar sig att kdnna igen vad som ar
kortisonbristsymtom och vad ar vanlig trétthet. Man far manga ganger
prova sig fram, kanske 6ka eller minska nagot och se om det blir
béattre, sdger Maria Elfving.

— Behandling &r Hydrocortone (hydrokortison), och det &r viktigt att
vara medveten om risk for brist pa kortison nar kroppen utsétts for
stress som vid akut insjuknande och vid operationer m.m.

Central diabetes insipidus och Minirinbehandling

Diabetes insipidus uppkommer till f6ljd av bristande ADH

produktion, vilket ofta ar fallet vid skador pa hypofysen och
hypotalamus. Patienten utséndrar da stora mangder utspadd urin vilket
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obehandlat leder till térst och mer vétskeintag. Det aktiva &mnet i
Minirin verkar genom att reglera njurarnas férmaga att koncentrera
urin. Vid behandling av Minirin (desmopressin) som ges som tabletter
eller nasspray 2-3 doser/dag, ar det darfér mycket viktigt att tanka pa
att inte dricka for mycket pa kort tid, detta kan annars leda till
vattenretention och/eller hyponatremi (for lite natrium, salter) med
eller utan tecken och symptom (som huvudvark, illamaende,
krakningar, viktokning och i allvarliga fall kramper).

Skoldkortelhormon

En del barn far dven paverkan pa skéldkorteln och da i form av
underskott eller helt avsaknad av skéldkdértelhormonet tyroxin.
Skoldkorteln ar mycket kanslig for stralning, dven laga doser ger risk
att utveckla underfunktion och viss 6kad risk for skoldkortelcancer.
Symtom pa underfunktion ar trotthet, frusenhet och dalig
langdtillvaxt. Med lagre amnesomséttning 6kar ocksa risken for
odnskad viktuppgang. Brist behandlas med Levaxin (tablett) som
reglerar amnesomséattningen och fungerar pa samma satt som
kroppens eget skoldkartelhormon. Behandlingen ar i regel livslang
och det &r Iatt att folja med blodprovskontroller.

Vilka barn, som behandlats for hjarntumér, bor fa remiss till
barnendokrinolog?

e Avplanande langdtillvéxt

e Kortvuxenhet < - 2 SD (2 kanaler under medelkurvan)

e Kort langd i forhallande till foraldrar, > 1,5 SD under
medelforaldralangd
Pubertetsstart hos flickor < 8 ars alder, hos pojkar < 9 ars alder
Utebliven pubertet; flickor 13 ars alder och pojkar 14 ars alder
> 30 Gy stralbeh mot CNS
De som genomgatt TBI = helkroppsbestralning
De som fatt lokal stralning mot gonaderna (kénskortlarna)
De som fatt alkylerande cytostatika
e ”Loss of harmony between growth and puberty”

Vad ar viktigt for att fa substitutionsbehandlingen att fungera sa
bra som mojligt?
e Kunskap hos savil patient/familj som
lakare/sjukskoterskor/annan personal
e Kontinuitet
e Bra vardrutiner

Uppfoljning

— Barn med maligna cancersjukdomar maste féljas hela livet, eftersom
man inte riktigt vet hur hormonbrister kan utvecklas langre fram i
livet. | dag raknar man med att en person pa var 650 ar en
cancerdverlevare. | Lund har vi ”Seneffektmottagningen” som man
kommer till med jdamna mellan rum under resten av livet.
Uppfdljningen ser lite olika ut runt om i landet men skall ske i ett
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fungerande samarbete mellan olika vardinsatser och bor vara
forebyggande, sdger Maria Elfving.

Tillaggsfragor och -svar v39 kring endokrinologi

UIf Westgren, barnendokrinolog och 6verlékare pa barn- och
ungdomsmedicinska kliniken Helsingborgslasarett och Maria Elfving
ar barnendokrinolog pa Barn- och ungdomssjukhuset i Lund, svarade
pa fragor. Har ar nagra:

Kan stralskador laka?

— Vid stralskador finns det pa lang sikt ingen tendens till
aterhamtning/lakning. Utan processen ar istallet progressiv. Det gar
inte heller att forebyggande behandla for att undvika detta, utan man
far behandla nar symtomen uppstar, sager UIf Westgren.

Effekter av brist pa tillvaxthormon

— Om man har en uttalad brist pa tillvaxthormon sa paverkar detta
aven hjart-karlomradet och andra funktioner i kroppen, sager UIf
Westgren.

Kan man bli piggare nar man bérjar med
tillvaxthormonbehandling?

— Genom olika belastningstester kan man ta reda pa hur det ligger till
med nivaerna av tillvaxthormon hos den enskilda patienten. Och har
man en uttalad brist sa kan man fa en béattre ork genom att man tar
tillvaxthormon, till exempel som att orka vara kvar i skolan hela
dagen. Men det kan ju vara svart att veta om tréttheten hos en tonaring
ar vanlig "tonarstrotthet” eller kommer ifran hormonbristen, sager UIf
Westgren.

Hur lang tid tar det innan man marker av effekten av en paborjad
tillvaxthormonbehandling?

— Nagra veckor kan det nog ta och ju mer bristig” man varit desto
snabbare méarker man effekten, séger UIf Westgren.

Olika foretag men ”samma” lakemedel

— Tillvaxthormonet som man ger idag (och sedan 25 ar tillbaka) &r ett
syntetiskt preparat som exakt liknar det manskliga tillvdxthormonet.
Det finns ett antal olika fabrikat men med likvérdig effekt. N&r det
galler fragan om hallbarhet sa skall vissa lakemedel forvaras i kylskap
andra i rumstemperatur, svarar Maria Elfving Berlin.

Hon tillagger, — Aven om kostnaderna for behandling med

tillvéaxthormon ligger pa ca 160 000/ar, sa skall era barn behandlas,
om det &r aktuellt, utan att man ens funderar pa kostnaderna.
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Ar det farligt att ge for mycket kortison?

— Det ar ofarligt att ge storre doser kortison under kort tid. Det &r
daremot mycket farligt att ge for lite kortison at ett barn som verkligen
behover det, som vid till exempel sjukdom, feber och annan fysisk
stress, svarar UIf Westgren.

Overviktsproblematik, vad gora?

— Detta géller framst dem som behandlats for kraniofaryngeom, men
nar man tar bort en tumaor och delar av hypotalamus skadas sa kan
detta ge upphov till stor aptit och viktuppgang. Det finns dnnu sa
lange inga nya behandlingsmetoder for detta problem. Och for manga
av dessa barn &r det verkligen ett stort problem. Vissa av dem kan
aven ha lagre amnesomséttning, andra har ocksa stérd sémn- och
maéttnadskansla, sdger Maria Elfving.

— Gastric bypass ar ingen bra variant for dessa barn, da passagen
genom magsécken tidsméssigt gar fortare och kan paverka effekten av
de lakemedel som barnet star pa, tillagger Maria Elfving.

Koénshormonbehandling kom ocksa upp

— Tidig 6strogenbehandling har eventuellt visat pa en riskokning for
brostcancer langre fram i aren. Vi anvander dock laga doser som
ersattning for att man inte kan tillverka dstrogen sjélv, doserna dkas
successivt. Ostrogen ar mycket viktigt for skelettmineraliseringen for
resten av livet, sdger UIf Westgren.

Kvinnligt kbnshormon;

Till en borjan behandlas flickorna med Evorel, det ar ett depaplaster
som tillfor kroppen naturligt kvinnligt kdnshormon (estradiol) genom
huden. Plastret ger ingen dgglossning, daremot en tillvéxt av
livmoderslemhinnan som sedan avstots i en bortfallsblédning
/menstruation. Det &r bra med slemhinneavstdtning och det minskar
risken for livmodercancer langsiktligt. De flesta valjer att ha mens
varje manad, man bor inte ha det mer séllan an var tredje manad.
Manga Overgar senare i puberteten till en ”P-pillerkarta” med en
kombination av 6strogen och progesteron (gulkroppshormon).
Hormonerna tas i manatliga cykler och under sista veckan intraffar
vanligen en menstruationsliknande blodning, sdger Maria Elfving.

Manliga kénshormoner;

De sa kallade androgenerna, bland dem det viktiga testosteronet,
stimulerar och kontrollerar utvecklingen och uppratthallandet av de
manliga kdnsegenskaperna. Hit hor de manliga kdnsorganens funktion
och utvecklandet av manligt utseende.

- | tidiga tonaren ersatter man vid behandling, med manliga
kdnshormoner. Vill man senare stimulera testiklarnas produktion av
spermier kraver detta en intensiv behandling under flera manader med
tata injektioner och detta ar inte aktuellt forran man vill ha barn, sager
UIf Westgren.
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Behandling med kdnshormoner for killarna sker i form av Testoviron
depot injektioner i upptrappande dos var 3: e till 4: e vecka. Efter
avslutad pubertet kan man anvanda Nebido som ges var 3: e manad.

Kommande foraldraskap

Nér det galler ett kommande foraldraskap, for de barn som har
problem med tillvéaxt- och konshormoner, sa finns det experter inom
omradet. Pojkarnas kan vanda sig till en androlog och for flickor finns
specialiserade gynekologer. Det basta & om man ber sin behandlade
lakare att fa en remiss till dessa specialister, under senare delen av
tonaren, eller i samband med 6verflyttning till vuxenklinik vid ca 18
ars alder.

Det finns reproduktionsenheter i olika delar av landet, men manga
kanner inte till dem och ténker inte pa dem som en resurs, berattar UIf
Westgren och Maria Elfving. Nagon direkt fortur till dessa kliniker for
fore detta barncancerpatienter tror de inte finns.

Red. anm: Las mer om hormonsystemet i ett 6verkadligt och lattfattligt kapitel
”Hormonsystemet™” pa 1177 (Rad om vard pa webb och telefon)
http://www.1177.se/allakapitel.asp?CategorylD=18408&AllChap=True&PreView=
#

Emelis berattelse om livet fore och efter en hjarntumor

Peppa oss att fortsatta leva!

Jag heter Emeli Gradin och kommer fran Gnarp, dar jag vaxt upp med
mina foraldrar och atta syskon. Jag har varit har p& Agrenska tidigare
och fatt méjligheten att beratta min historia om knélen i mitt huvud.
Jag har ett mal med mina forelasningar och det &r att kunna ge nagot
till er alla, i vilken roll ni &n har. Jag anser att jag har bevisat att nar
man fatt cancer sa behdver det inte betyda att hela livet maste stoppas.
Man ska kunna se pa sjukdomstiden som en nytta i livet och tanker
man efter lite sa finns det alltid nagot dar som givit en nagot extra. Det
som inte dédar en gor en starkare, har jag lart mig.

Hur det borjade

Jag fick min diagnos sommaren 1999, jag var sjutton ar da. Jag hade
fatt mitt forsta, riktiga sommarjobb pa Mc Donalds. Jag var en aktiv
tjej som tavlade langdistans i friidrott, spelade fotboll, till och med i
flickelitlaget i Halsingland och hade en hést som jag red. Jag sprang
en mil nagra ganger i veckan samt att jag akte inlines till och fran min
fotbollstraning, sammanlagt 3 mil. Jag hade gatt ut mitt forsta
gymnasiedr pa Samhaéllslinjen och sag fram emot hosten da jag skulle
fa borja med inriktningen ekonomi. Det var fyra mil in till Hudiksvall
dar gymnasiet och mitt jobb var.
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Det gick inte alltid en buss hem fran mina sena pass sa jag brukade
aka hem till min kompis i en grannby for att sova déar. Det var en
tisdag, da jag vaknade hos henne mitt i natten och kénde att jag hade
ont men visste inte var. Jag madde riktigt daligt och tankte att om jag
kraks blir det béattre. Efter ett tag markte jag att det var bakom vanster
6ga som jag hade ont, det kdndes som en kniv. Nar klockan blivit sex
pa morgonen tog jag en buss hem till Gnarp och bad min pappa att
hamta mig vid bussen, for jag visste att jag inte skulle klara av att ga
den korta biten hem. Nér jag satte mig i bilen sa kraktes jag. Pappa
blev radd och sa "Du har vél inte &tit ordentligt igar forstar jag”. Till
saken hor att jag hade mycket atstorningar pa den tiden.

Ett nytt anfall

Min mamma &r sjukskoterska, mycket trakigt for henne eftersom hon
hela tiden har sett ett steg langre &n vad jag och andra gjort. Jag fick i
alla fall varktabletter och akte till mitt jobb pa eftermiddagen. Pa
torsdagsnatt fick jag ett till anfall. Jag vackte mamma och pappa och
de stod bredvid mig nar jag kraktes. Mamma var orolig och bokade,
pa morgonen, en tid med de ldkare som jobbar pa hennes jobb pa
barnavdelningen i Hudiksvall. Jag fick en tid samma dag. Ingen kunde
hitta nagot konstigt sa de antog att det var migran och jag fick tabletter
eftersom min stdrsta oro var att inte kunna jobba. En rontgen skulle
goras inom tre manader bara for att sakerhetsstélla att det inte var
nagot annat.

Det domnar i fingrarna

Nar jag akte hem fran jobbet pa sondagen kande jag att det domnade i
mina fingrar. Min lakare hade gatt pa semester men genom mammas
kontakter sa bokades en akut réntgen redan pa tisdag. Jag akte sjalv in
till rontgen och mamma hade sagt at dem pa sitt jobb att ringa in
henne om det skulle vara nagot. Nar jag gjort rontgen fick jag véanta ett
tag pa svar. Nar jag kom upp igen sa hade de ringt min mamma.

Nagot véxer i mitt huvud

Nar jag métte henne sa sag jag hur orolig hon var, och jag hatade att
se det uttrycket hos henne. Nar vi satt inne hos lakaren sa fragar han
hur jag madde och jag sa att jag madde bra, vilket jag skulle fortsatta
svara resten av tiden. Sen sa han ”Det har sdg inte sa bra ut som vi
trodde, vi har hittat nagot som véxer i ditt huvud”. Mamma bérjade
grata och jag med, bara for att mamma gréat. Jag hatade att grata infor
min mamma, jag hade 6verhuvudtaget svart for att visa mina kanslor
infor mina foraldrar.

Jag fattade ingenting, vad vaxer i mitt huvud? Vi har ringt till
Uppsala Akademiska och du maste aka dit direkt”. Jag sa nej for jag
ville fira min basta kompis fodelsedag. Sa jag tillats aka dit eftersom
min kompis pappa var lakare. Saken var nog den att jag inte riktigt
forstod vad de sa till mig, for jag gick senare den dagen in pa Mc
Donalds och sa att jag inte kunde jobba dagen dar pa, for att de hade
hittat ndgot som vaxte i min hjarna. Jag ringde sedan till min pappa
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och berattade och han sa lugnt, ” Det hér klarar du Emeli, du ar sa
valtranad”. Hade jag vetat hur lange jag skulle bli borta hade jag velat
aka hem till min pappa och mina syskon, innan jag akte till
Akademiska den déar dagen.

Sedan gick det undan

En taxi hamtade upp mamma och sen mig. Nar vi kom till Uppsala
fanns en séang som de stod mitt namn pa, bara det tyckte jag var
konstigt, hur i hela friden kunde de veta att jag skulle komma. Jag fick
14 stycken kortisontabletter och da borjade jag oroa mig, for jag visste
att kortison skulle gora att jag 6kade i vikt.

Nu bdrjade alla lakarundersokningar. En magnetrdntgen visade att
flodet av hjarnvatskan var helt stoppad, det var tvunget att atgardas.
Anledningen till att jag klarat mig sa bra, trodde lakarna berodde pa
min traning. De var tvungna att operera mig och gora ett nytt hal for
vatskan att fléda i. Samtidigt skulle de géra en biopsi, ta en bit av
knolen och undersdka vad det var.

Tva operationer efter varandra

Innan den forsta operationen fragade de mig om de skulle spara haret
runt om eller om de skulle raka bort allt. Ta bort allt, sa jag. Min
mamma stoppade dem och sa att det var battre att jag kunde anvanda
en sjal och satta upp resten av haret. Jag tyckte allt var sa spannande,
jag hade aldrig legat pa sjukhus och nu skulle jag fa bli opererad. Det
blev tva operationer, en pa kvéllen och en ny foljande morgon. Jag lag
pa uppvakningsavdelningen i 6ver en vecka med mamma i en fatolj
bredvid mig.

Svart att missta friheten

Ett problem nar man &r sjutton ar, ar att man borjat leva sitt eget liv
och sa blir man sjuk och ater beroende av sina foraldrar. Det gjorde att
jag inte alla ganger uppskattade min mammas oro. Jag hatade nar hon
hela tiden skulle sdga saker som skulle hdnda om de gjorde eller inte
gjorde si eller sa. Det varsta var att det alltid var som min mamma sa,
jag kan forsta att hon var orolig hela tiden nar hon kande att de inte
alltid gjorde rétt. Sen var det inte roligt ndr min kropp helt plétsligt
blev som en allméan egendom pa sjukhuset. Dom glémde bort att varna
mig nar de skulle tvétta av mig och bara drog av técket.

Vi fick aka hem pa permission i vantan pa svaret fran biopsin. Nar jag
vi kom tillbaka sa beréattade lakaren att min kndl var elakartad och att
de skulle operera in en port-a-cat (kvarliggande plastslang i ett
blodkarl) for att kunna borja behandling med cytostatika.

Hm, cytostatika, det ar ju cellgifter och det far man nar man har

cancer. Men det enda jag kunde fokusera pa var hur det skulle ga med
skolan. ”Skolan far du ta en paus i, det finns ett sjukbidrag du kan fa”,
sa lakaren. Jag sa inget mer under det besoket men nar lakaren gatt sa
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sa jag till mamma “Jag téanker ga i skolan”. Mamma visste att nar jag
sa det sa var det bara sa.

Far hjarnhinneinflammation

Jag fick huvudvark vilket lakaren trodde var spanningshuvudvérk men
visade sig vara hjarnhinneinflammation. Det hdr var en av de saker
som mamma redan sagt skulle handa, nar mina operationssar lakte,
men lakarna sa att det inte var nagon fara. Jag fick starka antibiotika.

Cytostatikakurer

Det sjuka var att nar jag fick hora att jag skulle fa
cytostatikabehandling sa sag jag min chans att bli smalare, for da
skulle jag ju ma sa illa sa mat inte blev aktuellt. Nar jag val borjat med
cytostatika var jag allt annat n glad Over att jag inte kunde &ta. Jag
fick tre intravendsa cytostatikakurer.

Borjar skolan och startar stralningen

Jag borjade gymnasiet och gick foérsta dagen i en peruk som jag
knappt provat innan. Jag hade en toppenklass och en toppenlérare. Nér
de hade bestamt att jag skulle fortsatta min behandling med stralning
sa fick jag ett otroligt stod fran dem. Jag planerade mina sex veckor sa
att jag tog en sen stralningstid pa mandagen vilket gjorde att jag hann
med skolan pa morgonen for att gora prov och fraga sadant som
sjukhusskolan inte kunna hjalpa mig med. Sen motte jag upp min
mamma pa stationen i Hudiksvall och vi akte till behandlingarna.

Jag kopte ett gymkort, vilket jag fick inse var en bortkastad
investering eftersom stralningen och all kortison gjorde mig jattetrott
och jag kande ju att skolan skulle prioriteras. Min trétthet efter
stralningen oroade min yngsta lillebror som var van vid att jag var den
omhandertagande och roliga storasystern. Han fragade mina foraldrar
”Ar det for att stralen har traffat humaret som Emeli &r sé trétt och

grinig”.

Alla mina syskon och féraldrar har varit toppen men jag kanner ocksa
att de fatt lida sa otroligt mycket. Ingen har fragat dem hur de mar
utan istallet bara fragat dem hur jag mar, det &r orattvist tycker jag.

Jag borjade trana minnet

Jag hade glomt en massa fran forsta aret i gymnasiet vilket gjorde att
min privata matteldrare fick gora en parallell inlarning av mattekurs A
och B. | slutet av trean sag jag till att jag fick uppgradera mitt G till
VG i matte A.

Nar jag skulle bérja tredje ring hade biverkningarna fran stralningen
slagit in och jag kom inte ihdg nagonting. Jag hade jobbat pa Statoil
under sommaren men inte markt nagot av det da. Jag kunde komma
till skolan och vi hade prov vilket jag inte hade en aning om. Jag grat
varje dag nar jag kom hem, hur skulle jag nu kunna bli affarsjurist.
Min mamma sa at mig att anteckna allt jag skulle gora, minsta lilla
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grej och jag borjade trana min hjarna. Jag satt pa bussen och kollade
fargerna pa bilarna, en rod, bla, grén och sen skulle jag komma ihag
det. Snart var mitt minne tillbaka.

Att fixa gymnasiet var ett viktigt mal

Jag klarade gymnasiet med néstan bara VG och MVG, fick ndja mig
med G i sprak. Att fa ta studenten med mina jamnariga klasskamrater
var mitt absoluta mal. Manga ganger kom jag i diskussion med mina
larare om att de tyckte jag satte for hga mal. Men jag sag ingen
anledning till varfor jag skulle behdva sénka mina krav. Min
gymnastiklarare tyckte inte att hon kunde satta ett MVG pa
gymnastiken fastan jag presterat for det i alla delar ”Du har ju anda
varit sjuk”. Men i gymnastik B-kursen fick jag mitt MVG.

Till slut forstod jag vad jag gatt igenom

Jag jobbade pa Statoil under sommaren efter gymnasiet och flyttade
till Uppsala for att lasa engelska pa universitetet men insag nu, helt
plotsligt, att jag hade haft cancer. Jag hade inte forstatt, jag hade
skjutit undan det sa lange men nu behovde jag ta tag i det och blev
darfor sjukskriven for att kunna ga hos psykolog. Jag tog den
psykolog jag hade blivit skickad till den forsta dag jag var pa
Akademiska. Men just da tyckte jag inte alls att jag behovde det.

Jag akte en gang i veckan under tre ars tid till henne for att bearbeta
min sjukdom och mina &tstérningar. Under den tiden gick jag pa
folkhdgskola och larde mig somnad, vilket blev mitt jobb under en
langre tid. Men jag insag ocksa efter att traffat sa manga olika
manniskor inom Barncancerfonden, att afféarsjurist inte var min grej,
jag ville traffa mycket manniskor. Jag tankte l&sa till psykolog men
valde istallet att borja l&sa till fastighetsmaklare. Jag ville sélja, traffa
manniskor och hjalpa dem i ett stort beslut i livet. Jag borjade lasa pa
Umeas hogskola en termin men fortsatte sedan mina studier i Gavle.

Viktigt med bra vanner som tror paen

Jag blev kopplad till ett hjarnskadeteam som skulle hjalpa mig med
olika saker under studierna. Dom sa mest att jag gjort ett dumt val, hur
skulle jag kunna jobba heltid med en hjarnskada? Jag trodde lite pa
dem, till att borja med, men jag traffade en kompis pa hogskolan som
sa till mig "Varfor ska du tro pa dem, jag tror pa dig och det maste du
ocksa gora!” For varje tentamen jag klarade sa log jag tillsammans
med henne. Nu ar vi kollegor pa Svenska Maklarhuset i Stockholm.
Hon &r min allra basta van, hon tror pa mig och jag pa henne!

Vad har jag fatt genom min sjukdom?

Jag har fatt en otrolig gemenskap med min familj, eftersom jag forut
hade sa svart att slappa in dem i mitt liv. Jag har forandrats fran att
vara en mycket sjalvupptagen person till att vara den som garna
slapper in manniskor i mitt liv. Jag har traffat sa otroligt mycket
givande manniskor, framférallt genom barncancerfonden, dér jag
sitter i styrelsen i ”Mellansverige”. Hade jag inte blivit sjuk hade jag
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sakert inte fatt psykologhjalp, vilket hade gjort att jag, antagligen an i
dag hade haft atstorningar.

”Cancerkompisar” ett bra stod

Mina cancerkompisar, som vi kallar varandra, har gett mig otroligt
mycket. Med dem har jag kunnat berétta min berattelse om och om
igen och lart mig att lyssna pa andras berattelser om och om igen.

Oppenhet underlattar

Jag var hela tiden 6ppen om min diagnos och beréttade om vad jag
gick igenom, det tror jag underléttade bade for mig och for mina
kompisar.

Vissa perioder ville jag anda inte traffa nagon utan kande mig ganska
deppig, detta var varst efter gymnasiet. Och jag fick mediciner for att
klara av det. Den dar deppigheten finns fortfarande kvar och lurar i
bakgrunden, emellanat.

Extrem trétthet

Flera ar efter avslutad behandling, kom perioder da jag fortfarande
kande mig extremt trott. Jag stop i sang sa fort jag kom hem fran
skolan och jobbet. Det var bade en mental och fysisk trotthet. Idag
jobbar jag 9-21 fem dagar i veckan och orkar detta ratt bra. Det &r
klart att nar helgen kommer sa behdver jag pa nagot satt sova ikapp,
som om somnbehovet har ackumulerats under veckan som gatt.

Peppa oss att fortsatta leva

Slutligen vill jag banna alla dem som ser oss som bara sjuka. Peppa
oss till att fortsatta leva, inte bara leva for sjukdomen, stoppa oss inte.
Nar man inte vet battre sa tror man ju att det ar det enda alternativet,
att koncentrera sig pa sjukdomen.

Finns inte resurser att hjélpa oss sa kan ni lika garna lata bli att radda
0ss. Vi ar bara barn och ungdomar och vad vet vi om vad som ska
hénda och vad som behdver goras, vi behdver er vuxnas vagledning.

Texten ar skriven av Emeli och redigerad av redaktdren

Konsultsjukskoterskornas roll

Anette Sjolund ar sjukskoterska och arbetar som konsultsjukskoterska
for barn med hjarntumor pa barncancercentrum pa Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg. Hon forklarar lite kort om
konsultsjukskdterskans roll och verksamhet.

Konsultsjukskéterskor
* P3 de sex barnonkologiska centrum i landet; Umed, Uppsala,
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Stockholm, Linkdping, Géteborg och Lund, finns verksamhet med
konsultsjukskoterskor inom barncancervard.

Konsultsjukskoterskornas roll ar att vara barnets/ungdomens och
familjens kontaktperson pa sjukhuset (under och efter behandlingen).
Konsultsjukskoterskan kan férmedla kunskap om barncancer och
informera forskola och skola om barnets/ungdomens sjukdom och
dess foljdverkningar i syfte att underlatta skolnérvaron och eller
skolkontakten.

Det stdd som konsultsjukskdterskan ger ar bland annat att; formedla
och tolka den information som ges till det drabbade barnet/ungdomen
och dess familj, att hjalpa familjen i anpassningen till vardagen.

Det finns konsultsjukskoterskor med inriktning mot barn med
barncancer och konsultsjukskdterskor med inriktning specifikt mot
barn med hjarntumor”.

* Text hamtat fran Barncancerfondens webbplats, och kontaktuppgifter till
konsultsjukskoterskan, se; barncancerfondens hemsida klicka forst pa ”’Stéd och
rad” sedan pa "Forskola och skola™ och till sist pa ”’Konsultsjukskéterska™ eller
sok via universitetssjukhuset

— Tack vare Barncancerfonden sa finns det sedan nagra ar tillbaka en
speciell konsultsjukskoterska, for barn med hjarntumor, pa varje
onkologiskt centrum Rollen kan se lite olika ut runt om i landet, men
vi samarbetar i ett nationellt natverk for att utbyta kunskap och
erfarenheter.

Tre fokus for dessa sjukskdterskor ér, i stora drag;
e Samarbete och kontakt inat i sjukvardsorganisationen
e St0d for barnet och familjen
e Samarbete och kontakt, utat mot samhallet, i forsta hand den
delen som ligger nara, sa som familjen, skola, rehabilitering
mm

Genom,;
e Information - Rad och stod
e Samordning - Samarbete
e Kontinuitet - Tillganglighet och Flexibilitet

— Vi kommer tidig i kontakt med barn och familj och vi komplettera
lakarnas information om diagnos och behandling. Vi informerar om
teamet, formedla kontakter och foljer upp kontakter sa som med:
kurator, psykolog, larare, lekterapeut, syskonstddjare, sjukgymnast m
fl.
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— Var tanke &r att folja barnet langst hela sjukvardsforloppet
genom att;

e Sprida info/kunskap om sjukdom, behandling uppféljning mm
till skola och klasskamrater, forskola och rehabilitering. Detta
kan behova goras flera ganger under aren da olika sena
komplikationer som utvecklas kan behdva nya forklaringar
eller nér man byter skola.

o Komplettera/aterge info fran sjukhuset, till barn, syskon och
familj. Till exempel genom att arbeta med bilder som forklarar
vad som hander i kroppen, och hur behandlingar paverkar
kroppen. Ett enkelt bildmaterial kan fas via Barncancerfonden.

e Information till hemsjukvard och/eller hemsjukhuset, om t.ex.
diagnos, behandling och eventuella férvantade komplikationer.

e Vi ordnar foraldratraffar och formedlar kontakt med andra
barn med hjarntumér och deras familjer. Allt pa en lagom niva.

e Vi ger &ven information till andra kring barnet, tex. som mor
och farféraldrar, barnets fotbollslag mm

e Telefonradgivning en stor del av jobbet

e Att slussa till ratt instans i vardsystemet och vara
kontaktperson i kontakten med vard och myndigheter och
exempelvis se till att patienten far den hjalp som kan erbjudas.

e Uppfoljning efter avslutad behandling, via habiliteringen och
eventuell utredning regionhabiliteringen. Och nér barnet vaxer
lamna vidare till "unga vuxnateamet” eller annat team.

e Verka nationellt for utarbetande av informationsmaterial,
omvardnadsprogram, PM mm

Riskfaktorer och friskfaktorer, inlarningsformagor till foljd av hjarntumor
(uppdatering fran 2008)

Ingrid Tonning-Olsson, neuropsykolog, Barn- och
ungdomssjukhuset, Skanes universitetssjukhus i Lund haller ett
foredrag kring; Kognitiva sena komplikationer vid hjarntumérer hos
barn.

-Manga som har/har haft hjarntumér i barndomen far kognitiva men.
Varierande siffror hur stor del som far kognitiva svarigheter men
uppskattningsvis 70-85 %. Dessa problem paverkar inte begavningen i
sig utan hur man kan anvéanda den. Det finns heller inget tak pa dessa
sena komplikationer, sager Ingrid Tonning-Olsson.

-Vanligt &r att man inte vill sparka pa den som ligger, det vill sdga att
inte man inte garna vill stalla forstora krav pa den som man vet redan
har svart att hanga med i den vanliga takten. Men det kan vara
krankande for elevens sjalvkansla att man inte stéller dessa krav, ett
tecken pa att man inte litar pa dem.
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— Vissa typer av behandling kan ocksa dka risken for
inlarningssvarigheter, framfor allt stralbehandling som ges mot
hjarnan och i viss man cytostatikabehandling forutsatt att den passerar
in i hjarnan. Manga studier som gjorts pa hur stralbehandling paverkar
hjarnan har gjorts pa barn med hjarntumdrer, fortsatter hon.

Nagra definitioner — som &r bra att kunna skilja at

e Kognition, &r en psykologisk term och kan kort forklaras som
en samlingsterm for vara olika tankeprocesser.

e Perception &r ett psykologiskt begrepp for de processer som ar
aktiva i att tolka sinnesintryck.

e Inlarningssvarigheter, ojamn kapacitet, t.ex. dyslexi,
koncentrationssvarigheter etc.

e Utvecklingsstorning, begavningshandikapp. En jamnare
nedsatt kognitiv formaga, pa den nivan att det betraktas som
ett funktionshinder. Ger ratt till habilitering och sarskola.

e Exekutiva funktioner, ex, planering, struktur, éverblick och
kontroll.

Hjarnan, ett extremt komplext system

— Vi vet bade mycket och lite om hjarnan, en sak vi vet ar att det finns
miljardtals nervceller med 10 000-tals kopplingar mellan varje cell.
Vid skador kan celler skadas direkt eller i foérbindelser mellan celler
eller den kemiska balansen rubbas. De flesta av vara kognitiva
funktioner, t.ex. minne, lasning eller koncentration ar férmagor
sammansatta av manga sma delférmagor och kan bli mer eller mindre
paverkade oavsett var skadan sitter. Det ar darfor mycket svart att
forutsaga om ett visst barn med en viss sjukdom och behandling far
svarigheter eller ej och det &r svart att veta hur svarigheterna kommer
att ta sig uttryck eller paverka framtiden, sager Ingrid Tonning-
Olsson.

Neuropsykologiska sena komplikationer
Neuropsykologiska sena komplikationer som kan uppsta efter att
hjarnan paverkats av en sjukdom och dess behandling;

— Eftersom hjarnan dr sa komplex kan ett barn fa i princip vilka
svarigheter som helst efter en sjukdom som paverkar hjarnan, men
nagra svarigheter ar lite mer vanliga an andra. Den sprakliga formagan
ar ofta vélbevarad. Detta dr positivt, men kan ocksa leda till att man
inte ser de svarigheter barnet faktiskt har. Manga barn som legat lange
pa sjukhus far mycket vuxenkontakt och blir darfor valtaliga och nasta
lite “6versociala” vilket ocksa gor det svart att se om det finns andra
svarigheter.

Vanliga omraden som drabbas ar;
1. Tempo, man blir langsam
2. Minne
3. Uppmarksamhet
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4. Matematik och abstrakt problemlésning
5. Planering och struktur, s.k. exekutiva funktioner,
Overbelastning

Exekutiva funktioner
Overgripande funktioner, ej fardigheter i sig utan snarare
forutsattningar for att fardigheterna skall kunna anvéndas
e Overblick (Vad &r viktigt? Vad borjar jag med?)
Planering (Om jag skall na dit maste jag forst...)
Kontroll (Hejda sig, stoppa impulser)
Uppmaérksamhet (Skifta, bibehalla, fokusera)
Samordning (T.ex. att &ta samtidigt som man lyssnar men sluta
ata nar man talar).

Svarigheter med exekutiva funktioner

e Allakan fa exekutiva svarigheter vid t.ex. extrem trétthet,
under press, vid oférutseende héndelser, vid dverforfriskning i
samband med alkoholintag mm far vi en bristande exekutiv
formaga.

e Leder till en kénslighet for 6verbelastning.

e Beteendeproblem, labilitet, aggressivitet,
koncentrationsproblem, distansldshet.

e Dessa svarigheter kanske mest funktionshindrande i socialt
samspel och i vuxenlivet.

e Svarigheterna kan kompenseras med extra anstrangning, men
det blir snabbt trottande.

Kognitiva komplikationer

Om man far kognitiva komplikationer eller ej beror inte bara pa
sjukdomen. Aven personlighet och de férmagor som barnet hade
innan det blev sjukt paverkar eventuella komplikationer. Alder
paverkar ocksa, “ju aldre desto battre”, hjarnan &r sa sarbar hos sma
barn och riskerna darfor stérre for svarare komplikationer ju yngre
barnet ar vid insjuknandet.

— Skol - och familjesituationen, kan se lite olika ut. I vissa familjer
varderas skolarbetet och skolprestationer hogt. Detta kan vara positivt
eftersom barnet med svarigheter da far mycket stod. A andra sidan kan
det vara negativt eftersom barnet kan k&nna sig mer annorlunda och
dalig pa det som betraktas som mycket viktigt. Ett barn som hunnit
utveckla en identitet som “en som har latt att lara” har ocksa svarare
att tackla kognitiva komplikationer.

Vilka copingstrategier som familjen och barnet sjalvt har och hur de
tacklar sjukdomen paverkar ocksa i ett langtidsperspektiv.
Copingstrategier ar de strategier man anvéander for att hantera sin
sjukdom. Nar man haft cancer i barndomen far man pa gott och ont en
annan roll i familjen och andra personer betraktar en pa ett annat sétt.
Det ar vanligt att man som foralder har svarare att satta granser,
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sarskilt som man under sjukperioden kan behéva gora avsteg fran sina
vanliga principer.

— Till exempel har manga som princip att ett barn skall ata den mat
som bjuds och annars vara utan och det kan vara svart att aterta en
sadan regel efter att man under en period fatt anstranga sig hart for att
barnet skall fa i sig nagon mat alls.

— Langt ifran alla med neuroblastom far kognitiva svarigheter. For
dem som far det ar det viktigt att vaga se det, prata om det och att fa
pedagogiskt stod. Det finns en mycket méansklig tendens att slata dver
svarigheter nar ett barn har/har haft cancer. Tyvarr ar detta ocksa
negativt for barnet eftersom det samtidigt innebdr ett uteslutande. Né&r
barnet i skolsituationen marker att det presterat samre och till exempel
bara skrivit en halvsida i stallet for en hel som alla andra gjort, blir det
fel om lararen dnda ger berom. Da tanker barnet "det &r nagot fel pa
mig” och det blir istallet krdnkande att bli sarbehandlad.

Aven nar ett barn har en oséker framtid med hog risk for recidiv, ar
det viktigt att fortsatta arbeta med kognitiva svarigheter och att stalla
krav, sa att barnet kanner att han/hon fortfarande ar en individ att
rakna med, sager Ingrid Tonning-Olsson. Det &r en balansgang mellan
att fortsatta stélla krav och att anpassa sig efter sjukdomen och det ar
vanligare att man staller for sma krav &n for stora krav.

Beteendeproblem

Det hander att barn vars hjarna blivit paverkad av sjukdom och/eller
behandling far beteendeproblem. Manga som har barn med
beteendeproblem skams for det och klandrar sig sjélva for dalig
uppfostran. Det kan da vara bra att veta att det ocksa kan bero pa
sjukdom och behandling. Exempel pa beteendeproblem ér:

e Vredesutbrott

e Distansldshet

e Avvikande socialt beteende, t.ex. svarigheter att forsta
underforstadda sociala regler

e Repetitiva beteenden, upprepar en héndelse och ett

kénslointryck om och om igen.

Svart att vaxla spar

“Elakhet”, gor andra illa till synes medvetet

Svarstyrda barn, trots

Overaktiva, impulsstyrda barn

Manipulativt beteende, t.ex. 6nska att man hade détt i sin

sjukdom var gang man skall stada rummet eller nar man vill ha

uppmarksamhet (kraver ganska god kompetens och ar darfor

mer séllan tecken pa hjarnskada).

e Asocialt beteende, t.ex. snatteri, etc.
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Dessa beteenden ar alltid svara att hantera, nya fragor dyker hela tiden
upp;

e Kan beteendet bero pa hjarnan, kris eller reaktion pa
omgivningen, t.ex. hogre krav?

o Alltid relaterade till aldern, t.ex. om 3-aringen vagrar ta pa sig
kladerna ar det normalt, men inte om 11-aringen gor det.

e Alltid svara att hantera, inga enkla l6sningar. Paverkar oss
alltid mycket och blir annu svarare att tackla nar det galler
barn som haft/har svar sjukdom.

o Skamfyllt, far oss att kanna oss otillrackliga och som daliga
foréldrar/pedagoger.

e Viktigt att veta att detta ocksa kan vara en del av sjukdomen
och ndgot man kan diskutera med sjukvarden.

Hur tacklas beteendeproblem?

Det finns inga enkla I6sningar men det kan vara bra att analysera
problemet, garna tillsammans med nagon, t.ex.
psykolog/kurator/specialpedagog. Man kan t.ex. vélja ut det jobbigaste
problemet och fundera pa i vilka situationer problemet uppstar och
aven nar det inte dyker upp. Hittar man sadana situationer nar
problemet inte dyker upp kan det ge en ledtrad till hur man kan
undvika problemet.

— Om man vet att vissa situationer utloser beteendeproblem, t.ex. att
vara i ett stort varuhus, kan man ha en ”katastrofplan” i beredskap.
Exempel pa katastrofplan i varuhuset kan vara att ha med sig dricka
eller mat till barnet, att sysselsatta barnet med nagot eller att helt
enkelt ga ut med barnet ett tag.

Har foljer nagra fragor som hjalper till med att 6ka forstaelsen och ger
tips om saker att jobba vidare med som foralder.

e Vilka ar problemen? Jobbigaste problemet?

e Hur ser problemen ut éver tid? Forandras de? Né&r dok
problemen upp? Hur ldnge har de funnits? I vilka situationer
dyker de upp?

e | vilka milj6er finns problemen? Skolan/férskolan? Hemma?
Nya milj6er? Stokiga miljoer?

e | vilka milj6er/situationer finns problemen inte?

e Vilka problem &r mina, som forélder och hur blockerar de mig
att hantera barnet problem? Om jag t.ex. som foralder ofta ar
radd att jag inte dgnar mitt barn tillrackligt mycket tid, kan det
blir svart for mig att satta granser nar barnet beter sig
oacceptabelt.

e Vilka vinster” har barnet av sitt beteende? Vad vidmakthaller
beteendet? Hur kan jag ge detta pa annat satt?

e Varfor bertr det mig? Vilka radslor vacker det i mig? T.ex. att
barnet kommer att bli mobbat i skolan/bli en enstoring/fa
anorexi/inte klara ett vuxenliv. Som vuxna ser vi alltid ett steg
langre och har latt att mala upp skrackscenarion. Om jag t.ex.
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som foralder &r valdigt radd for att mitt barn skall bli mobbat i
skolan kanske jag blir mycket upprord Over att barnet envisas
med att ha pa sig konstiga klader. Det &r da svart for mig som
foralder att hantera detta pa ett vuxet och neutralt satt och
risken finns att en lasning uppstar.

Kan det finnas fordelar med att fa en bokstavsdiagnos?

— Barn vars hjarna blivit negativt paverkad kan ha mycket skiftande
svarigheter. Vissa svarigheter tillsammans har fatt ett namn, t.ex.
ADHD (attention deficit hyperactivity disorder, uppmérksamhetsbrist
och hyperaktivtetsstorning) eller dyslexi, men det betyder inte att de ar
svarare eller kraver mer stod an t.ex. langsamhet och exekutiva
svarigheter. Men kanske far man i vissa fall battre forstaelse, lattare
att hantera problemen och en battre sjalvkansla. Skolan har skyldighet
att erbjuda alla barn stod efter behov oberoende av om svarigheterna
har ett namn eller ej, men det hander tyvarr att det ar lattare att fa
pedagogiska resurser, med en diagnostiserad bokstavsdiagnos, séger
Ingrid Tonning-Olsson.

— Déremot skall diagnoser inte ge rétten till ett icke acceptabelt
beteende, utan vara en hjélp att hitta strategier. Men vissa ”publika
diagnoser” kan vara ett hinder om omgivningen inte har ratt kunskap
och snarare bli en stampel som stjalper och inte hjélper. Pedagogik
som passar diagnoserna kan med fordel anvandas aven om diagnos
inte satts, t.ex. mar manga barn med inlarningssvarigheter bra av den
struktur och tydlighet som rekommenderas for barn med ADHD.
Atgarder i samband med neuropsykologisk utredning pa Barn-
och ungdomssjukhuset i Lund

e Utredning med testning, samtal med ldrare, barn och foraldrar.
Sjélva utredningen i sig ar ocksa en atgard vars syfte &r att
barnet skall fa en forbattrad sjalvbild och foraldrarna en béttre
forstaelse for sitt barn

e Genomgang av testresultat med barn och foraldrar. Om
utredningen skall leda till forbattrad sjalvbild och battre
forstaelse ar det viktigt att man som foralder far en vettig
genomgang av testresultaten. Denna genomgang skall vara
begriplig. Var som foralder inte radd att fraga om du far
information som du inte forstar. Det ar psykologens skyldighet
att forklara pa ett begripligt satt.

e Diskussion med undervisande pedagoger om anpasshingar i
skola, t.ex. vid en elevvardskonferens

e Uppfoljning vid t.ex. vid stadiebyten eller gymnasieval.

e Remiss till habilitering, sarskola, barn- och ungdomspsykiatrin
eller liknande.
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Exempel pa atgarder som kan goras i skolan

e Egen vra, horlurar, arbetsschema, skrivna instruktioner,
pauser, l&xbok, datorhjalpmedel, anpassning av laromedel,
laslinjal.

e Prata och jobba med barnet, bekrafta svarigheter pa ett
empatiskt satt, garna tillsammans med atgardsforslag. Inte
slata dver utan coacha.

e Prata med kompisarna, jobba med gruppen. Diskutera hur man
skall informera.

e Specialundervisning, anpassad studiekurs, liten grupp, extra ar
i nagon arskurs, (assistent).

e Andra skolformer.

— Alla far inte problem men for dem som far problem &r det viktigt
med langsiktig uppfoljning. Att erkénna barnens problem ér inte att
lagga sten pa bordan, tvartom ar det krankande att inte gora det. Man
kan ha mycket god livskvalité trots funktionsnedsattningar, men ofta
gar végen dit 6ver att sorja det "forvantade livet”, sager Ingrid
Tonning-Olsson.

Pedagogiska konsekvenser och strategier

Karin Svensson ar larare pa sjukhusskolan vid Umea sjukhus, hon
traffar framfor allt barn med cancersjukdomar.

— Vi sjukhuspedagoger hjélper barnen att, i man av ork, gora det
vikigaste av skolarbetet som de skulle ha gjort om de varit kvar i sin
egen skola. En annan del av vart jobb &r att uppdatera hemskolan
mellan sjukhusvistelserna och perioderna hemma.

Hon papekar att det inte ar foraldrarnas sak att behéva beréatta vad
barnet behodver i olika skolsituationer, utan att det &r skolan som skall
sta for den kompetensen.

Mojligheter eller svarigheter

"Forvanta dig kompetens av eleven. Fraga inte om han passar i
klassrummet. Fraga hur han passar i klassrummet”, citat
specialpedagog Wern Palmius, SPSM

(Red.amn. Las mer om W. Palmius och ”Alla ombord! - det salutogena museet”, pa
http://www.spsm.se/Forskning-och-utveckling/Projekt/Alla-ombord---det-salutogena-museet/ )

— Och enligt grundskolans kursplaner skall skolan planera och
utvardera undervisningen med utgangspunkt i elevernas
forutsattningar, erfarenheter, intressen och behov. Ar man dessutom
inskriven i sarskolan har man ratt till grundskoleplats i 10 ar och att
komma in pa sarskolegymnasium, sager Karin Svensson.
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Svarigheter efter behandling som skapar pedagogiska

konsekvenser kan vara:
e Syn- och horselproblem
e Motoriska svarigheter, fin- och grovmotoriskt

Tal och sprakstdrning

Exekutiva funktioner

Trotthet, langsamt tempo

Koncentration och uppmarksamhetsstorning

Forandrad initiativ- och planeringsférmaga

Perceptuella svarigheter, intryck via 6gon, 6ron, kansel och

smak

Minnes- och nyinlérningsproblem

e Svirigheter med tid- och rumsorientering

e Svdrigheter att forsta och tolka abstrakta begrepp och dven att
gora sig en inre bild

e Matematiksvarigheter

e Forandring av personlighet och social formaga, synen pa sig
sjalv forandras ocksa.

— Barn pa sjukhus har en tendens att utveckla ett “duktigt” beteende,
eller som vi ibland séger ett ”"Bamsebeteende”. Liksom Bamse blir
barnen fornuftiga i sitt sétt att tdnka och vara. Detta pa grund av vad
de fatt ga igenom och att de umgas sa mycket med vuxna. De kan
istallet fa svarare att hitta ett normalt forhallningsstt till sina
jamnariga.

De vanligaste kognitiva svarigheterna

— Tank er att ni i vanliga fall kor pa en fyrfilig motorvag, sa stanger
man av tre filer och allt som skall fram pa véagen har bara en fil att
kora pa. Da blir det begripligt att det tar mycket langre tid, blir ett
betydligt langsammare tempo, for all information som skall fram.
De vanligaste kognitiva svarigheterna ar; langsamhet, forsamrade
minnesfunktioner, brister i de exekutiva funktionerna, bristande
uppmarksamhets- och impulskontroll samt trotthet.

— Det ar viktigt att hitta arbetssétt och hjalpmedel som underlattar for
barnen och ungdomarna och att halla ett betydligt langsammare
arbetstempo, dven att minska pad mangden stoff och anpassa
svarighetsgraden. Néar det galler till exempel prov sa kan
svarsalternativ eller rétt- och fel-alternativ vara lattare an att skriva i
fri text. Att fa lite langre skrivtid eller att dela upp mer omfattande
prov, typ nationella prov, i flera provomgangar underlattar ocksa.
Detta ar bara nagra exempel pa enkla atgarder som kan underlatta
betydligt.

Kanske kan barnet under lektionstid behdva en ”sekreterare” en

kompis vars anteckningar man far kopiera. Eller fa fardiga
anteckningar fran lararen infor varje lektion.
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— Sma barn har svarare for att kanna efter om de orkar eller inte. Det
kan vara sa att de klarar av skolan i normalt tempo men val hemma tar
all kraft slut och de orkar inga fritidsaktiviteter. Det &r vi vuxna som
maste satta stopp och hjalpa dem att jobba i sma korta arbetspass och
emellanat byta aktivitet. Manga har ocksa svart med att de stors av
ljud och andra stimuli runt omkring, de har svart att avskarma sig.
Viktigt ar att lara k&nna det enskilda barnet och dess olika trosklar och
nivaer av trotthet.

— For de flesta barn och ungdomar handlar de om att hitta ett
forhallningssatt till det faktum att detta ar jag nu; ”Du har rakat ut for
detta, din kropp ville inte detta, men det hande dig, sa darfor har det
blivit sa har for dig”.

Rasterna, kraver ocksa tid

Det &r inte bara pa lektionstid som det kan vara svart att hinna med,
aven att komma ut pa rasten i tid kan vissa barn behova hjalp med, hér
far de vuxna ha koll och hjalpa till och st6tta, menar hon.

En av de ndrvarande pedagogerna berattar hur man gor i klassen for
att stotta omkring rasten. Man kan goéra "lekgrupper” i klassen, man
kan tillsammans gora listor med “’lekforslag” och planera vad man ska
gora pa rasten. Pa det séttet behGver ingen bli utanfor.

Fraga: Vi har inte markt nagot pa vart barn annu, nar kan dessa
problem komma?

— Det kan vara sa att barnet klarar av skolan i borjan men nar kraven
blir storre allt eftersom aren gar, kan det vara viktigt att halla 6gonen
oppna for mojligheten att barnet kan hamna i dessa svarigheter. MEN
KOM IHAG; Alla barn som haft hjarntumér drabbas INTE av
kognitiva svarigheter, sager Karin Svensson.

Forsdmrad minnesfunktion
Har kommer nagra punkter som underlattar elevens vardag i skolan
och aven i hemmet;
e Faoch tydliga instruktioner, garna skriftliga eller med
bildstod. Det ar viktigt att ha en ké&nsla av kontroll
e Tydliga arbetsscheman, garna pa tavlan i klassrummet men
dven direkt pa den egna banken. Aven renodlade dagsscheman
kan underlatta. Man kan ha dem som visitkort i en plastficka.
e Skapa rutiner, strategier
e Ensakitaget
o Aterknyt till tidigare metoder och material. Att ha fargteman
pa de olika @&mnena och pa tillhdrande bocker och lektioner.

— Bilder, ritade eller fotografier, ar ett jattebra stod &ven i vanliga
livet. FOr nar barn har svart med minnet sa far vi vuxna hjalpa dem att
minnas.
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(Red anm. Foretag som Handiteket kan hjélpa till med bilder via sin Bildfabrik se I&nk;
http://www.handitek.se/detta_ar_bildfabriken/&catName=bildfabriken )

— Ett annat hjalpmedel kan vara klockan med lysdioder som man kan
fa via habiliteringen. Habiliteringen kan dven komma bade hem och
till skolan for att géra en dversyn och sedan foresla hjalpmedel och
hjalpinsatser. Det ar skolan som far betala for de hjalpmedel barnet
behover dar. (for mer tips se lankarna i slutet av detta NB)

Minnet kan tranas och stimuleras
Man kan tréna minnet genom minnestraningsévningar, det finns

datorprogram ex Minneslek (Programmen innehaller ett beléningssystem for
att motivera och stimulera eleven under traningens gang. Programmen ar upplagda
for att omfatta en vald traningsperiod pa 3 till 5 veckor ga in pa www.minneslek.se)

och Robomemo (ett interaktivt traningsprogram). Sedan finns SMART-
C ett minnestraningsprogram som ar en kombination av évning och
inlarning av specifik uppmarksamhet och minnesteknik (hittar inget bra pa
nétet om detta program...har du nagot?). Men dven fysisk aktivitet/motion
forbattrar minnesfunktionerna har man sett, berattar Karin Svensson.

Sprakutveckling

Forskolan har ofta en god kompetens nar det géller att stimulera och
utveckla barns sprak. Om barnet har en férsenad sprakutveckling kan
man, via foraldrarnas kontakt, fa hjélp av logoped (via ex.
habiliteringen, sjukvardsteamet) och/eller talpedagogen pa skolan om
det verkar svart med att hitta och forma spraket.

Bokstavsinlarning

— Anvand garna flera sinnen néar bokstaverna skall laras in. Aven
tecken som stdd kan fungera och sedan finns det flera olika
lasinlarningsmetoder, men prova er fram till vad som fungerar bést for
just ert barn. Att lara sig lasa tycker jag &r en av de viktigaste sakerna i
skolan, s&ger Karin Svensson.

— Matematik &r ocksa viktigt, har ar det bra att jobba med konkreta
material och inte hoppa mellan réknesatten utan ta ett i taget. Kanske
behovs omstrukturering av laromedlet eller att gora egna material.

Exekutiva funktioner

Exekutiva funktioner ar ndgot som utvecklas 6ver tiden. Med
exekutiva funktioner menas formagan att planera, ha 6verblick,
strukturera och att ha kontroll.

— En del barn far, efter behandlingarna, problem med just sina
exekutiva funktioner. Dessa funktioner anvander vi nér vi ska planera,
organisera och genomfora aktiviteter. Har man fatt svarigheter med
detta blir det svart nar man ska genomfora arbetsuppgifter i skolan.
Infor en uppgift (t.ex grupparbete, forskningsuppgift, l&stal i matte)
planerar vi omedvetet; ”Vad ska jag gora? | vilken ordning? Med
vem? Hur ska jag gora det? Nar? Var?” Detta kan barn med exekutiva
svarigheter behdva hjélp av en vuxen for att klara av. Det ar dven
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viktigt att fa hjalp med att utvardera det man gjort med fragor som;
”Hur gjorde jag? Vad gjorde jag forst? Sedan? Hur gick det? (Bra,
mindre bra...)Vad ska jag tdnka pa nasta gang?”

— Samtal omkring hur eleven gjort leder till att man befaster
strukturer och kunskaper och leder till utveckling (metakognition).
Det racker inte med att gora detta en gang utan man maste gora det
manga ganger sa att strategier och monster far mojlighet att utvecklas
och befastas. Och sa ar det viktigt med berom, ge alltid berém aven
om det inte blev helt lyckat.

— "Det finns inga misslyckanden, bara erfarenheter” — kan vi formedla
den tanken sa tror jag att barnet far tilltro till sig sjélv och sin formaga.
Har man gott sjalvfortroende och en god sjalvkansla sa mar man sa
mycket battre och kan ta sig an uppgifter med tanken att man ska
lyckas.

En bra idé nér barnet blivit l&skunnigt ar att ge skriftliga instruktioner
sa att det kan ga tillbaka och repetera vad det var som skulle goras. Pa
sa satt behover de inte standigt fraga kamrater och larare eller kdnna
ett inre kaos. Instruktionerna kan &ven ges i bildform.

Om barnet har problem med bristande uppmarksamhet sa kan det
vara skont att kunna fa avskarma omgivningen for att fa ett rumsligt
lugn, hér kan arbetsterapeuten hjélpa till. Man kan aven tanka pa att
inte blanda olika typer av uppgifter, en sak i taget. Dessa barn kan ofta
storas av ljud, rorelser i rummet men de kan ocksa bli sittande och
drdmma sig bort, de blir sallan 6veraktiva utan snarare motsatsen.

Trottheten

— Trotthet kan bade vara normal, dar vila hjalper och en forvérvad
hjarntrotthet, som stannar kvar trots vila (cellgifter kan ge
seneffekter). Denna trotthet begrénsar livet, ger
koncentrationssvarigheter och minnesstérningar och kvarstar under
lang tid. Hjarntrottheten ar nagot som vi vuxna maste lara oss att
uppfatta och forsta. Allt kan trotta ut, bara att ga upp, kla pa sig, ata
frukost, passa bussen mm kan gora att barnet &ar helt fardigt nar det
kommer till skolan. Kom ihag att det ar vi vuxna som maste begransa
omkring barnet sa att det inte blir for uttrottat, séger Karin Svensson.
Det dr viktigt att se pa helheten och hitta losningar i skolan som
hjélper barnet att orka istallet for att kdnna ett misslyckande, detta tar
manga upp under forelasningen. Nagon tipsar om att massage kan
vara ett bra avbrott for att na barnen som ar trétta och fa dem att ta till
sig en bit vila utan att k&nna sig utanfor eller udda.

Fraga: Vilken hjalp kan vi fa nu nar vart barn skall borja
forskoleklassen?

— Ta hjalp av till exempel habiliteringen eller er konsultsjukskoterska
och be dem f6lja med ut och informera om barnets formagor och
behov. Vissa sjukhuslérare och lekterapeuter (fran sjukhuset) aker
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ocksa ut till skolor och ger stdd och tips.

Efter de utredningar som gors i uppféljningsprogrammet for barnen
som drabbats av hjarntumar, lamnar den utredande psykologen
tillbaka resultatet till foraldrarna och oftast aven till skolan, forutsatt
att foréldrarna onskar detta.

Var kan skolan fa stod

Till sin hjalp kan larare och &ven foraldrar anvanda sig av
Metodhandboken, "Ett pedagogiskt stod for elever med forvérvad
hjarnskada”. Boken ér till for larare och annan skolpersonal och kan
bestallas utan kostnad pa Barncancerfondens webbplats. Det finns
dven andra bra skrifter frdn Barncancerfonden. Aven via foraldrarna
kan skolan fa stod genom barnets habilitering och dven
skolsjukvarden kan vara en resurs (da med tillstand fran foraldrarna).
Det gar ocksa bra att vanda sig till SPSM, Specialpedagogiska
skolmyndigheten, se lankar langst bak i detta NB.

(Red anm; G4 in pa Barncancerfonden webb under rubriken ”Stdd och Rad” klicka sedan pa
”Forskola och skola” dér finns en rad bra tips samt en checklista fér larare. Det finns &ven
Nétverk pa Internet for skolpersonal som arbetar med elever som har en forvarvad hjarnskada
dar du kan fa tips om litteratur och komma i kontakt med andra pedagoger. Och det finns
information om barns réttigheter i skolan mm)

Sjalvfortroendet kan véaxa i skolan

Forbered mottagandet val fran skolan hall. Satt upp rimliga (skriftliga)
mal som barnet klarar och kom ihag att sedan visa pa framsteg som
barnet gor. Ge mycket berdm och bel6ningar. Och bra "morotter” ar
viktigare an piskor, som aldrig fungerar for att fa barnen att géra
framsteg och orka. Ha ett 6ga pa kamratrelationer. Lat barnet skatta
sina upplevelser och erfarenheter samt ha tat kontakt med familjen.

Skolans ansvar

e Rektor/skolledning —se till att miljon anpassas, ansvarar for
utbildning for sin personal samt ansvarar for att barnet far de
resurser som behovs, samt att atgardsprogram upprattas.

e Pedagogerna har ansvar for pedagogiken och arbetsmaterial,
att lara kdnna barnet sa att det far ratt bemotande

e Assisten — hjélper till praktiskt och blir ofta den som kanner
barnet bast

e Tavara pa och utnyttja skolhalsovarden, de har resurser och
kan stélla krav pa skolan utifran medicinska aspekter och
arbetsmiljon i skolan for barnet.
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Skohalsovarden och den samlade elevhilsan

Cecilia Renman skolhélsovardsdverlakare Goteborg. Hon berattar
inledningsvis om skolhalsovardens historia och om hur den
verksamheten ser ut i dag. Endast vissa delar av féredraget tas upp i
denna sammanstéllning.

Las en kort intervjun med henne i tidningen "Barn&Cancer” nr 4/2010
Skolhélsovarden ansvarar for halsan

Skolhalsovarden och Elevhalsan

— Skolhélsovarden ar kostnadsfri, och skall anordnas av skolans
huvudman. Den skall framst verka hélsofrdmjande och férebyggande
samt erbjuda halsobesok minst tre ganger under grundskoletiden samt
en gang under gymnasietiden. Inom sina ramar skall den dven omfatta
enklare sjukvardsinsatser, berattar Cecilia Renman.

Begreppet skolhalsovard har ju fatt ett vidare begrepp och ingar i vad
man idag kallar elevhalsan. Denna elevhélsa har ett mer samlat grepp
och i gruppen skall det inga skollakare, skolskdterska, psykolog,
kurator samt specialpedagogisk kompetens. Huvudsyfte skall vara att
ge underlag for specialpedagogiska insatser sa att alla elever ges
mojligheter att uppna malen. De olika yrkesgrupperna bidrar till detta
pa olika sétt. Det ar dock rektorn som &r ansvarig och skall leda
elevhélsan.

”Elevhalsan ska framst vara férebyggande och halsoframjande och
omfatta medicinska, psykologiska, psykosociala och
specialpedagogiska insatser. Detta innebar att elevhalsan ska bidra
till skapandet av miljéer som framjar elevernas larande, utveckling
och hélsa. Elevhélsan ska ocksa stodja elevernas utveckling mot
utbildningens mal. ™ (prop. 2009/10:165)

En ny skollag ar pa gang. Tidsplan for Propositionen om en ny skollag
kommer att behandlas av riksdagen under varen 2010. Lagen ska
tillampas fran och med den 1 juli 2011.

e  Las mer i nya skollagen >> http://www.sweden.gov.se/sb/d/12489/a/142368

e Budget 2011: Riktad satsning pa elevhalsa
http://www.sweden.gov.se/sh/d/3708/a/153058

e  Lds mer om elevhalsa, Bakgrund och styrdokument >>
http://www4.goteborg.se/prod/sk/skolutvecklingsenheten/dalis2.nsf/vyPublicerade/
F27EDC133705007CC1257706004E7AC2?0penDocument

Skolhalsovardens uppgifter:
e Halsobesok med halsosamtal och hdlsoundersdkning enligt
basprogram
e Screening: syn, horsel, langd, vikt, rygg
e Vaccinationer enligt nationella barnvaccinationsprogrammet +
kompletterande vaccinationer
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e Medicinska bedémningar framfor allt vid skolrelaterade
problem

e Elevhalsoteamarbete

e Halsoframjande arbete pa individ- och gruppniva (Ex kost,
sexuell hélsa, livsstilsfragor, vaccinationsinformation)

e Arbetsmiljoarbete — skolhalsovarden delaktig

e Samverkan med halso- och sjukvarden, socialtjansten med
flera. Kontaktyta/lank till behandlande l&kare.

| skolhalsovardens uppdrag ingar att bevaka att barnen, oavsett
sjukdom eller funktionsnedsattning, far en sa bra skolarbetsmiljo som
mojligt, detta géller givetvis ocksa barn som haft hjarntumor. Cecilia
Renman vill verkligen lyfta fram att de kan vara en resurs for dessa
elever och deras foraldrar. Genom samtycke fran barnet och
foraldrarna kan skolhalsovarden pa olika sétt hjalpa till med att sprida
lamplig information om barnets sjukdom och om hur det paverkar
barnets mojligheter i skolan.

— Vi har sekretess vilket innebar att barnet och féraldrarna i fortroende
kan vanda sig till oss och be om hjalp och stod. Vi kan i samrad med
dem inskaffa information fran barnets behandlande lakare med flera
och sedan tillsammans se 6ver hur vi kan paverka mojligheterna till
skolarbete och informera 6vriga berérda parter som larare och
klasskamrater. Vi kan ocksa genom att ge bra underlag om elevens
situation och halsotillstand, motivera skolledningen och andra att gora
béattre bedomningar vad det géller resurser etc. kring barnet, sager
Cecilia Renman.

Familjesituationen och syskonrollen

Andreas Tallborn Dellve ar verksamhetschef pa Lyckans backe i
Vallda.

-Det finns kraft i ordet syskonskap. Syskonskap rustar oss for socialt
umgange i livet &ven utanfor familjen. Ett syskon ar en motbild och
nagon att mata de egna formagorna gentemot. Att fa ett syskon som
plotsligt far en funktionsnedséattning innebar att detta blir annorlunda,
man kan inte mata sig med varandra pa lika villkor langre, séager
Andreas Tallborn.

Andreas har under manga ar jobbat med och forskat kring hur det &r
att vara syskon till nagon med funktionsnedséattningar. Och hur
speciell den omvérld &r som de lever i.

- Under vara studier har vi fatt manga och ganska lika fragor fran
syskonen oavsett deras syskons diagnoser. Alla tycker det ar viktigt att
fa prata om sitt syskonskap och det dilemma som det innebar. Och det
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vi sett dr att barnen/ungdomarna ofta har stora kunskapsluckor om sitt
syskons diagnos. Foraldrarna formedlar inte alltid det som barnen
behdéver och vill fa veta och de sallar for mycket i informationen.

Den langsta relationen

Syskonskap kan bli den langsta relationen i familjen. Den har
betydelse for utveckling av de sociala formagorna, ar en kalla for
socialt stod och har stor betydelse for sjalvkansla och identitet.
Alltifran den standiga konkurrensen om foraldrarnas gunst till de sma
sakerna som “vem som far mest i saftglaset” ger kéanslan av
samhdorighet med sitt syskon. Framfor allt situationer nér foraldrarna
inte & med, ar betydelsefulla. Och syskon har koll pa varandra dven
pa hall i skolan, det ger trygghet.

Nér de upptacker att deras syskon inte langre har samma mojligheter
blir det ibland svart att balansera forhallandet mellan hansynstagande
till ett syskon och ens egna behov. Man maste helt plotsligt visa sa
mycket mer hansyn till syskonet som blivit sjukt, allt maste
omvarderas.

-En cancerdiagnos &r oftast sa oerhort laddad att man som syskon har
svart att veta hur man skall forhalla sig till den, i alla fall till en borjan.
Senare tycker jag att syskon ar fruktansvart duktig pa att se
grundproblemet och hantera det pa ett bra satt, sager han.

Manga forhallanden spelar in

Alder, utvecklingsfas och individuella férhallanden hos syskonen
spelar stor roll. Aven funktionsnedséttningens uttryck, det verkar vara
lattare att ha ett syskon dér funktionsnedsattningen syns exempelvis
néar man ar rullstolsburen, eller har en valkand diagnos dar
omgivningen redan har kunskap om det, som vid Downs syndrom.

Foraldrarnas vélbefinnande med sig sjélva och varandra spelar ocksa
en stor roll, lika sa familjens satt att hantera situationen samt den
sociala miljon familjen befinner sig i och deras natverk. Om
foraldrarna dessutom har koll pa laget da kanner syskonet att de kan
slappna av, sager han.

Syskonens dilemma i familjen.

-Till en borjan stallde vi fragan "vad ser ni for problem med att ha ett
syskon som...” anda till det en dag var en tjej som sa “detta &r inget
problem utan ett dilemma dér det inte finns nagon 16ning utan det
galler att gilla laget” alltsa hitta ett satt att hantera det pa.

Tankar som kommit fram, vissa upplevs jobbiga, andra kanns viktiga;

e At bli sedd, ta eller fa plats och tid &r viktigt.

e At ha lite underordnad roll pa grund av snedférdelning av
uppmarksamheten &r latt att forsta intellektuellt, men kanns
anda jobbigt. Man far jobba pa att hitta kanslan av att det anda
ar ok.
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Viktigt att foréldrarna bjuder in syskonet i nya handelser och
eventuella problem. Detta underlattar for syskonet sa att det
kan hjalpa till battre och ger en kénsla av delaktighet. Men det
ar ocksa skont att ibland slippa hjalpa sitt syskon.

Att bli uppskattad i det man gér aven om det &r lite, att ndgon
ser att man forsoker dra sitt sta till stacken.

Att forstd vad som hander och att bli forstadd.

Att fa vara ett barn ibland, man maste sa tidigt forsta ganska
mycket, man blir vuxen i fortid och forvantas alltid vara
fornuftig. ”Nar farmor och farfar passar oss maste jag som
storasyskon berétta hur allt ligger till, ta mamma och pappas
roll.” Ibland kan detta vara en positiv sak, ibland inte.

Att ha integritet, ha sina saker ifred och fa vara ifred. Det ar
svart att inte alltid ge efter for sina syskon efter som de ju har
det svart.

Att ha kompisar hemma kan vara kluvet, kanske man far
fragor som man inte kan svara pa. Barnen vill ju vara lojala
och kunna berétta korrekt. Ibland &r det svart att veta vad man
far beratta och vad man inte bor tala med andra om. Samtidigt
har man behov att fa visa for kompisar att ”sa har har vi det
hemma hos 0ss”.

Att fa tid for och kunna prata om sjukdomen och vaga fraga
saker som "kommer jag fa att fa samma saker eller fa ett barn
med detta?”.

Det &r viktigt att d&ven ha nagon att vanda sig till om man har
fragor som man tycker ar svara att stalla till sina foraldrar.

Det viktigaste; Nar man antligen far egen tid med foraldrarna sa vill
barnen helst bara vara, titta pa tv och mysa tillsammans. Det behover
alltsa inte vara sa komplicerat, samvaron och narheten med mamma
och pappa ar viktigast.

Ré&dsla, skam och skuldk&nslor

Hos syskonen vécks en rédsla av forlust, en fruktan for déden och
oundvikliga forandringar och en insikt om livets sarbarheter, langt
tidigare &n hos andra barn och ungdomar som inte drabbats av cancer i
familjen. Det vécks tankar som; ”Varfor fick mitt syskon just detta
och inte jag”, man k&nner skam och oréttvisa. Och blir allt for
involverad i andras kansloliv, man blir ett sprakror for hela familjen.
Ibland &r det svart att veta vad man far beratta och r6ja, men barnen
har oftast koll pa hur man skall hantera detta, tycker Andreas
Tallborn.

Stodjande villkor och vélbefinnande

- Rattvisa och forklaring till orattvisa ar viktigt, ”Vi kan inte ga pa
Liseberg for det ar for varmt idag for storasyster”. Det hjalper upp
orattvisan. Det kan ocksa vara bra att tvingas till delaktighet, "Mamma
och pappa litar pa mig jag ar duktig”.
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Andra tankvérda kommentarer ar ”Pappa och mamma stravar hela
tiden efter att allt skall vara som hos alla andra. Men det &r skitsnack,
det kommer aldrig att bli sa, det kommer alltid att vara annorlunda
hemma hos oss, men det &r ok”.

-1 vart forskningsmaterial kunde vi se tre storre grupper for hur man
hanterar dilemman av krav, bekymmer och omsorg, sdger Andreas
Tallborn.

Han forklarade att det maste rada en balans mellan dessa tre grupper;
egenomsorgen, familjeomsorgen och syskonomsorgen. Egenomsorgen
vaxer nar man bli mer sjalvstandig, familjeomsorgen blir en
tvavagskommunikation med positiva fortecken om man far mer
forstaelse och syskonomsorgen kan bést vardas om man bara
emellanat far axla ansvaret.

Ibland maste syskonet kunna se att “detta ar inte mitt problem” det ar
nagon annans. For de som hela tiden forsoker se allt ur allas
perspektiv blir det ganska stressigt &ven om det ger kunskap om de
ovriga familjemedlemmarnas behov. Det géller att bara behtva axla
lagom mycket ansvar och stotta lagom mycket och att inte byta plats
med foraldrarna.

- Det verkar som att om man tidigt och kontinuerligt far kunskap, kan
man lattare bilda sig en helhetsbild av hur allt ligger till och far da
béattre redskap for att balansera sitt liv mellan de tre omsorgsbehoven
och en mojlighet att valja var ens insats kravs.

Kunskap viktig

Kunskap ger makt och botar maktloshet, ger béttre sjalvkénsla och
redskap att hantera olika situationer med. Saknar man déremot
kunskap skapar man sig en bild som ofta &r vérre och mer destruktiv
an den som &r sann. Det ar till exempel bra att barnen far traffa
syskonets lakare och far félja med pa undersokningar och
behandlingar. Kunskap ger mojlighet att se syskonet bakom
diagnosen.

- Ge upprepad information efter barnets utvecklingsniva, aven sma
barn behover fa veta. Och ge information som haller ett tag. Manga
syskon soker kunskap via natet men Internet ar inte alltid bra, allt som
finns dar ar inte amnat for sma syskon, kolla vad de vet, uppmanar
Andreas Tallborn.

Syskonsamtal

-Det finns 50 miljoner barn som har syskon som har
funktionsnedsattningar, sa det ar egentligen inget ovanligt. Men det vi
har sett ar att syskonsamtal i grupp anda &r jatteviktigt. Har kan man
fa ta upp det som man aldrig skulle géra nagon annanstans, dela
erfarenheter och gora reflektioner. Se nya l6sningar. Har hor tankar
om bland annat orattvisa, skuld och sorg hemma, hér tas det val
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omhand och se med respekt. | syskongruppsamtalen far man en
vélbehovlig bekraftelse och forstaelse for de dilemman man lever i.

Framtiden

Nér dessa syskon vuxit upp kan man genom studier se att det i
efterforloppet finns nagot starkande i det hela, trots allt det otroligt
jobbiga de gar igenom i dag. Det finns alltsa inga belagg for att syskon
tar allvarlig mental skada, sdger Andreas Tallborn.

Att vara foralder- en tuff historia (uppdatering fran 2007)

Annika Lindahl Norberg ar psykolog och forskare pa
Barncancerforskningsenheten vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus/Karolinska Institutet i Stockholm.

-Jag forskar kring foraldrars situation nér de har ett barn med cancer.
Mycket av det jag kommer att ta upp vet ni naturligtvis redan.
Forhoppningsvis kan det jag sager kanske anda ge nya perspektiv och
sétta er situationen i ett helhetsperspektiv, sager Annika Lindahl
Norberg

Annika Lindahl Norbergs foredrag beror tre omraden av pafrestning;
1 Beskedet om diagnosen, 2 Behandlingstiden och 3 ”Att vara
Overlevare”

— | verkliga livet flyter granserna ihop mellan omradena. Men det
visar pa bredden av era erfarenheter som ju ar en mangd av
upplevelser. Varje erfarenhet och omrade har givit er olika saker och
paverkat er pa olika satt, sager hon.

1 Beskedet om diagnosen

Nar man far beskedet att ens barn har cancer ar det nagot sa oerhort
stort och fasansfullt att det, for manga, ar svart att ta in och forsta vad
lakaren sager och annu svarare att inse att det &r sant.

— Det kan for en del samtidigt vara en lattnad att efter en tid av
osakerhet och oro, fa veta vilken sjukdom barnet har och nu istallet
kunna inrikta sig pa att barnet ska bli friskt, sager hon.

Men trots allt blir beskedet en chock och en traumatisk erfarenhet som
foljs av en krisreaktion dar ofta hela vérldsbilden drabbas och maste
foréndras.

-Det finns helt enkelt inte plats for ett sadant besked pa den egna
"varldskartan”. Andd maste beskedet arbetas in i kartan och da far
annat maka pa sig, detta kan ta valdigt lang tid och mycket energi,
séger hon.
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Hur krisreaktionen ser ut &r olika fran individ till individ. Men de
flesta uppfylls av patrangande tankar om sjukdomen, t ex vad som kan
handa mer och orkar inte tdnka pa annat. Ibland kan det dven vara som
om det inte har hant, en overklighetskansla.

-Det basta ar om hjarnan lyckas vaxla mellan att tdnka pa och ta in
vidden av diagnosen och &ven kunna koppla bort alla dessa tankar
emellanat. Da blir det lattare att skapa en mening och struktur i alla
information i stallet for ett blockerande kaos. Det &r en obehaglig
process och det tar tid att orka ta in hela sanningen. Manga kan ocksa
dra nytta av professionell hjélp att hantera detta, nagon att prata med,
helt enkelt, séger Annika Lindahl Norberg.

2 Behandlingstiden

Som foraldrar har man ett klart mal; man vill att barnet ska bli botat.
Foraldrar agerar pa olika sétt, men gemensamt for alla ar att de vill
folja och forsta den behandling barnet far, samt att leva upp till kravet
pa att varda och ta hand om sitt barn pa béasta sétt. Behandlingstiden
varierar pa grund av cancerform men ar ofta runt ett ar till tva och ett
halvt ar och vid eventuella komplikationer blir behandlingstiden
dessutom mer flytande.

-Kraven manga kanner &r ocksa stora, t ex att passa olika tider i
behandlingen, forsta vad doktorn séager, fa i barnet mat, ”peppa” det
nar det har ont, ar trétt och haglost. Andra saker ar att kom ihag att
betala rakningar, nagon maste ta hand om hunden, mormor é&r orolig,
ansOka om vardbidrag, vart tog kompisarna vagen?, Forklara pa
jobbet, i skolan, pa dagis, och hur ska man orka trosta syskonen, sager
hon.

Alla de olika sma sakerna, gamla som nya, blir manga pa varandra
och tynger ner. Nar man dessutom ofta har allt fokus pa barnet ar det
inte latt att se hur man skall kunna trosta sig sjalv och da &r det inte
heller latt att orka med att trosta andra. Men efterhand gar en del
sysslor lattare, medan andra blir svarare att utfora. Den pafrestning det
innebdr att ha ett svart sjukt barn leder ofta till kraftiga
stressreaktioner. | tidigare stadier av manniskans utveckling handlade
kraftiga stressituationer om att utk&mpa en strid eller att fly rent
fysiskt.

— I samband med dessa stressreaktionen utsondras stresshormoner,
som gor oss starka och snabba och har en férmaga att laka
kroppsskador. Inte helt lampade fér dagens moderna samhélle som
egentligen kraver reaktioner av ett annat slag, mer pa det emotionella
och intellektuella planet. Vi tvingas alltsa att hantera utmaningar med
redskap som inte ar anpassade efter vara behov, séger hon.

Nér vi nu utsatts for en kraftig stressreaktion blir féljden istallet att
dessa stresshormoner ger oss somnsvarigheter, huvudvark, magont,
muskelvark och svarigheter att slappna av. Langvarig stress ger
dessutom upphov till utmattning, menar Annika Lindahl Norberg.
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— Manga foraldrar har svart att tanka pa sina egna behov och kanske
till och med tycker att det r fult att tanka pa sig sjalv istallet for att
satta allt fokus pa barnet. Men man blir till hjalp for andra om man ser
till att d&ven mana om sig sjalv, som i flygplanet vid en krissituation
dar man forst maste satta pa sig sin egen syrgasmask for att sedan
kunna hjélpa de andra, séger hon.

3 Att vara dverlevare

Efter behandlingstiden finns det plotsligt plats och utrymme for
foraldrarna att sldppa fram uppskjutna reaktioner och ké&nslor som de
inte vagat slappa fram tidigare.

— Det kan bli en dverraskning for manga att man reagerar sa har nar
det antligen blivit lugnt. Sddana reaktioner &r ju inte alls i fas med
barnets sjukdom. Efter den intensiva belastningen som féraldrarna
utstatt ar det inte ovanligt att man reagerar med utbrandhet,
utmattningsdepression, med enorm trétthet, nedstamdhet, hagloshet,
ké&nslomassig avtrubbning, labilitet, minnes- och
koncentrationssvarigheter, somnstorningar eller for mycket sémn som
inte leder till att man kénner sig utvilad.

Nar barnet antligen mar bra eller i alla fall battre, kan foraldrarna
tillata sig att ma daligt. Eller kanske uppleva en osédkerhet sedan man
slappt kontakten med sjukhuset och dven ké&nna sig ensamma.
Omstallning till en ny tillvaro dar vardagen ser annorlunda ut,
framtiden ser annorlunda ut och de hamnar i en "krock” mellan ett
lyckligt slut — och en ny, tuff borjan.
Manga foraldrar kanner en stark osékerhet och staller sig nya fragor,
exempelvis:

e nar kan jag kdnna mig trygg att cancern inte kommer

tillbaka?

o vilka sena komplikationer maste vi rakna med?

e vad finns att géra nu efter behandlingen?

e 4r det bra med traning och hur ska den da se ut?

e hur gar det nu med skolarbetet?

e hur mar syskonen

Ofta behdver foraldrar enbart en mojlighet att fa stélla alla sina fragor
och inte nédvandigtvis fa svar pa dem.

Som “6verlevare” far foraldrarna en ny tillvaro att anpassa sig till,
eftersom det kan skilja ratt mycket mellan hur den sag ut fore och hur
den ser ut efter barnets sjukdom. Barnet kan ha blivit bradmoget, fatt
samre sjalvfortroende och forlorat kamrater. Bilden av framtiden har
kanske ocksa forandrats efter sjukdomen, dar foraldrarna inser att de
maste vara “foraldrar” langre an de tankt sig. Men det kan ocksa
finnas positiva aspekter av att vara “6verlevare”, exempelvis att man
oftare stannar upp och njuter av livet. Inte sallan upplever foréldrarna
som “6verlevare” bade gladje och sorg samtidigt. Den gemensamma
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relationen kan ocksa ha fatt sig en térn dar man inte riktigt ar pa
samma niva som sin livskamrat. Den ene &r kanske pa vag framat och
nyorienterar sig och den andre vill stanna upp och kanna in vad man
har gatt igenom. Detta ar nagot man maste inse och jobba med, menar
hon.

— Sorgen kan besta i att man forlorar kontakten med barnteamet pa
sjukhuset, ménniskor som representerat trygghet, sdkerhet och hopp.
Men sorgen kan ocksa handla om att barnet fatt bestaende skador och
att forhoppningarna, nér det galler barnets framtid, har begransats.

Manga far nya prioriteringar och jobbet och karriaren blir inte lika
viktig. Det har blivit allt viktigare att leva i nuet. En del av vénnerna
man haft upplevs som ytliga och andra framtrader med fordjupad
vanskap. Det ar ocksa viktigt att fa beréatta sin historia bade i ord och i
bild.

— Varfor beréttar jag det har for er? Jo jag tror att kunskap ar styrka.
Alla reaktioner som jag beréttat om &ar helt normala och det ar viktigt
att komma ihag, det handlar inte om att man &r en extra skor person
utan det &r en normal reaktion.

— Som foralder har man en massa erfarenheter med anknytning till
barnets diagnos, erfarenheter som ligger blandade huller om buller i
medvetandet likt pusselbitar i en stor lada. Att bearbeta erfarenheterna
innebar att lagga pusselbitarna pa sina ratta platser, att forsta och fa ett
sammanhang i det som skett, avslutar Annika Lindahl Norberg sin
foreldsning.

Information fran Forsakringskassan (uppdatering 2010)

Gunnel Hagberg, personlig handlaggare pa Forsakringskassan i
Goteborg informerar om vilket stod familjer med barn med
funktionsnedsattning kan fa fran Forsakringskassan.

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

Inledningsvis lamnas information om organisationen
"Forsakringskassan Sverige”. Forsakringskassan har gjort en stor
omorganisation, for att alla skall fa samma service och direktiv.
Tanken med omstruktureringen har varit att modernisera och méta ny
teknik samt kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna
utOkats. Man raknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.
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Stod for funktionsnedsattning

Né&r man har barn med funktionsnedséttning kan man ansoka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan ungdomar med funktionsnedséttning sjalva
ansbka om handikappsersattning och aktivitetsersattning.

Din ansdkan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handl&ggare brukar
komplettera den skriftliga ansdkan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare. Nér alla
handlingar inkommit tar handlaggaren kontakt med s6kanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsékringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr o m arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan foraldrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sérskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;

e Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
Slitage av kl&der.
Extra kostnader for Okat tvéttbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010),
Y, - 2 208 kronor per manad
Y, - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per manad
1/1-8 833 kronor per manad

Vardbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omproévas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ar.

Avslag och omprévning

Far man avslag kan arendet omprovas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan arendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarrétt och Regeringsrétt.
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Bilstdd

Bilstdd ar ett bidrag till hjalp for inkdp av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsattning medfor att familjen inte kan aka med
allmanna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestaende eller i varje fall beraknas vara under minst nio ars tid.
Darefter finns det mojligheter att ans6ka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

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

Personlig assistans kan beviljas av kommunen eller
Forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten har ansvaret i de fall dar de
grundldggande behoven dverstiger 20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet &r
betydligt storre an vad som normalt ingar i foraldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning

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

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger rétt till
vardbidrag. Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar
och i vissa fall upp till 16 ar. Det finns dven mojlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kravs.

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

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

Hjarntumor hos barn

Handikappersattning
e Fran och med juli det ar man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen sasom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersattning

Mer information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en oversiktlig lanksamling med namn ”Alla formaner” .

Under denna rubrik beréttade Lena Eskilson Falk, Regionala Barn-
och ungdomshabiliteringen, Goéteborg (v12) och Cecilia Stocks,
socionom, Agrenska (v39) om samhéllets dvriga stod samt svarade pé
foraldrarnas fragor, detta aterges dock inte har.

Soker du information om samhaéllets stod sa ga garna in pa var
webbplats under fliken Vagledning.

"Véagledning sallsynta diagnoser riktar sig till bade professionella och
personer som sjélva har diagnos och deras anhoriga. Kvaliteten pa
information man hittar idag pa Internet varierar. Denna
vagledningsfunktion skall verka som en lots for att hitta aktuell och
kvalificerad information”. Nedan underrubriker finns att hitta dar;

Arbete och sysselséttning
Klagomal, erséttning
Anhorigstod

Bidrag och ersattningar
Hjalpmedel

Halso- och sjukvard
Lagar och styrdokument
Personligt stod

Resor

Tandvard

Tolkar
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Lanktips

Hjarntumor hos barn

Diagnosrelaterade:

Barncancerfonden en webbplats fylld av information och
fakta.
www.barncancerfonden.se

The National Cancer Institute(USA) ger information om
bade diagnoser och livsvillkor mm, se lank nedan
http://www.cancer.gov/cancertopics

Children’s Cancer Web, om just hjarntumorer

the aim of "Children's Cancer Web" is to make it easier to find
more specific childhood cancer information quickly;
http://www.cancerindex.org/ccw/guide2i.htm

Ovriga :
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Ga in pa Barncancerfonden webb under rubriken ’St6d och
Rad” klicka sedan pa "Forskola och skola” dar finns en rad
bra tips samt en checklista for larare. Det finns dven Natverk
pa Internet for skolpersonal som arbetar med elever som har en
forvarvad hjarnskada dar du kan fa tips om litteratur och
komma i kontakt med andra pedagoger. Och det finns
information om barns réttigheter i skolan mm.

”Specialpedagogiska skolmyndigheten SPSM, bildades den
1 juli 2008 for statens samlade stod i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom
Sisus, Specialpedagogiska institutet och
Specialskolemyndigheten.”

"Var uppgift ar att ge specialpedagogiskt stad till
skolhuvudman, framja tillgangen pa laromedel, driva
specialskolor for vissa elevgrupper och fordela statsbidrag till
studerande med funktionsnedsattningar och till
utbildningsanordnare.”

WWW.SpPSm.Sse

Hjalpmedelsinstitutet och fritidshjalpmedel

Pa HI finns massor av bra tips for bade kommunikation och
kognition, se www.hi.se

Det finns ocksa speciell sida for fritidshjalpmedel som ger bra
tips se: http://www.hi.se/sv-se/Hjalpmedelstorget/Fritid/-
[Fritid/

Mun-H-Center. Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt
kunskapscenter och ett nationellt resurscenter for orofaciala
hjalpmedel for personer med funktionshinder. http://mun-h-
center.se/sv/Mun-H-Center/
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Stod for las- och skrivutveckling samt féretag som
tillverkar och saljer program for tal- och spraktraning;
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Dator/tangentbord

Bild- och ljudaterkoppling: Widgit eller Symwriter
Talsyntesstod — for upplasning: Word, Internet — ja dveralit!
ViTal el WordReader+

Daisy-spelare — for upplésning av inlasta laromedel

Hjalpmedelsinstitutet
Pa HI finns massor av bra tips for bade kommunikation och
kognition, se www.hi.se

DART, erbjuder utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjalpmedel for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedséattningar, deras
familjer och personal www.dart-gbg.org

Skoldatatek Skoldatateksverksamhet innebér att kommunen
organiserar en dvergripande verksamhet som ansvarar fér och
arbetar med IT och specialpedagogik. Portalen, som vi lankar
till har, fungerar som information for alla som har ett intresse
av "alternativa verktyg™ i skolan eller hemma. Har kan du
finna l&nkar till er eget ”lokala” skoldatatek;
http://www.skoldatatek.se/index.php

Hos Hargdata hittar du programvaror och datoranpassningar
speciellt for barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder.
De har bl.a. SymWriter, In Print, Widgit Symbolskrift och
Clicker. www.hargdata.se

Frolunda Data Frolunda data ar ett hjalpmedelsforetag, vars
malsattning &r att hitta I6sningarna for att kompensera
funktionsnedséttningar och stédja inlarningsprocessen. For att
personer med kommunikationshandikapp, 1as- och
skrivsvarigheter eller andra funktionshinder ska kunna
utvecklas och fungera i samhallet kravs stod fran manga hall.
www.frolundadata.se

Nu ska vi ata: barnfamiljens maltider. Bok av Jesper Juul
”Ar dagens barnfamiljer p& vag att tappa bort den viktiga
gemensamma maltiden? Den danske familjeterapeuten Jesper
Juul ser tecken pa det och vill med sin nya bok sla ett slag for
maltidens betydelse - for den naringsriktiga matens skull och
for det tillfalle till samtal, tankeutbyte och kontakt som
maltiden ger. Konfliktomraden kring mat och atande behandlas
med Jesper Juuls sedvanliga humor och varme.”
http://www.adlibris.com/se/product.aspx?isbn=9100121118
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Ang CCTV, forstorings och synhjalpmedel, ga in och se vilka
produkter som finns pa Insyn. ”Insyn arbetar for att alla
manniskor, oavsett funktionshinder, ska ha en sjalvklar plats i
vardagen, skolan och pa arbetsmarknaden”
http://www.insyn.se/products.php

RoboMemo ”...l1ampar sig for barn och ungdomar som
beharskar stavelser och siffror. Programmet innehaller 13
vetenskapligt testade évningar for att trana arbetsminnet”. Vill

ni veta mer ga in pa www.cogmed.com . (Cogmed utvecklar och
erbjuder mjukvarubaserad arbetsminnestraning for forbattrad koncentrationsformaga.
Foretaget &r sprunget ur forskning vid Karolinska Institutet i Stockholm, utférd av Cogmeds
grundare”).

Lastips
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Barn och Cancer

Barncancerfondens tidning Barn & Cancer har funnits i drygt
20 ar, 1987 kom det forsta numret ut. Tidningen kommer ut
med fem nummer per ar i en upplaga av cirka 40 000
exemplar. Tidningen Barn & Cancer ska férmedla hopp,
igenkanning och kunskap, men ocksa visa att alla bidrag
behovs och att de gor nytta. En satsning som bel6nades med
Svenska Publishingpriset 2004.

http://www.barncancerfonden.se/Behallare/Tidning/Senaste-numret/Barn--Cancer-110/

Foraldrakraft, en superbra tidning! ”Foraldrakraft vander
sig till foréldrar och andra anhériga, men dven professionella
inom offentlig och privat vard, omsorg, skola, myndigheter
och organisationer. Vi som arbetar med Foraldrakraft har
sjalva personliga erfarenheter som anhoriga till barn och unga
med funktionsnedsattningar. Vi skildrar sorgen och kampen.
Men lika viktigt for oss &r att beskriva gladjen och
mojligheterna. Vi har en mycket nara kontakt med vara lasare,
som vi standigt tar hjélp av vid utformning av nyheter och
fordjupningar”. http://mww.foraldrakraft.se/

Barncancerfonden har manga bra lastips:

under rubriken Lasvart. Dar hittar du tips om olika lasvérda

saker. Det kan vara litteraturtips for dig som vill férdjupa dina
kunskaper, men ocksa lanktips om du vill komma i kontakt med en
specifik organisation. Har finns ocksa lankar till

Barncancerfondens eget material.
http://www.barncancerfonden.se/Stod-Rad/L asvart/

Nagra av boktipsen ar:

Nar Annas syster blev sjuk ”"Nar Annas storasyster Elsa far
cancer forandras allt. Inte bara for Elsa, utan dven for Anna och
tvillingbrorsan Kalle. Mamma och pappa ar jamt pa sjukhuset och
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istallet &r det mormor och morfar som ar hemma.

Eugen och den dumma knélen, boken handlar om lille Eugen
som far en hjarntumor och hans upplevelser i samband med detta.

”Orkar han sa orkar jag” Helene Kindstedt har skrivit den bok
hon sjalv saknade nér sonen Ivar var sjuk.
(http://WWW.barncancerfonden.se/Gavor—Bidraq/Butik/Bocker/Orkar—han—sa—orkar—iaq/ )

Metodboken, - Pedagogiskt stod for elever med forvérvad
hjarnskada. Metodhandboken é&r till for larare och annan
skolpersonal och kan anvandas nar en elev drabbas av en
forvérvad hjarnskada. Ett informationsmaterial som kan bestéllas
utan kostnad pa Barncancerfondens webbplats:

http://www.barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag/Butik/Informationsmaterial/Metodhandboken/

BOKTIPS frén Agrenska
Barnbocker
e Lilleving Mats Véanblad, Handikappinstitutet, 1996
e  Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945
e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjégren, 1994
e Orjan - den hojdradda érnen Lars Klinting, Rabén & Sjogren, 1982
e Jonathan pa Masberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986
e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda férlag, 2007
e Vem &r annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsjoé Laromedel, 2001
e Doktorn kunde inte riktigt laga mig Christina Renlund, Gothia férlag, 2007

Foréldraskap

e  Prins Annorlunda Sdren Olsson, Prisma, 2008

e Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008

e Ensam pa insidan — syskon berattar ~ Ann-Marie Alwin, Cura, 2008

e Litet syskon Christina Renlund, Gothia forlag,
2009

Stod for skolpersonal som moter barn med forvarvad hjarnskada

Informationen nedanfor ar hamtad fran Barncancerfondens webbplats

Forskola och skola

Skolans stod spelar roll

Det ar viktigt for barn med cancer att ga i skolan s mycket det bara
gar och bli behandlade pa sa lika villkor som majligt i kamratgruppen.
Ladda ner en checklista for l&rare

Hur mycket vet barnet om sin sjukdom?

All vardpersonal ger alltid en 6ppen och é&rlig information om
sjukdom, behandling och risker. Vad familjen i 6vrigt vet, vet ocksa
barnet. Fraga dem.
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Vad ska vi saga till klasskamraterna?

Nar man ska beréatta for klassen kan man fa hjalp av
konsultsjukskoterskor. De kan ocksa ge tips om hur man pratar om
barn och cancer.

Tank pa att barnet och foraldrarna maste ge sin tillatelse till att ni
pratar om sjukdomen och att de ibland kanske vill vara med eller
paverka det som sags.

Beratta om sjukdomen, behandlingen och foljderna av denna sa snart
som mojligt for alla som méter barnet i skolan. Beratta bara precis det
du vet. Spekulera inte. Da undviker man rykten och gissningar.

Paverkar sjukdomen barnets prestation i skolan?

Ja, manga barn far hog franvaro pa grund av behandling och
infektioner. Det kan paverka prestationerna. Behandlingarna gér ocksa
att det kan vara svart att orka med skolan eftersom man kan bli trét,
ha vérk, bli svag i musklerna etc.

Uppmuntra barnet att medverka i skolamnena sa mycket som mojligt.
Inte minst den sociala kontakten med kamraterna kan hjélpa dem att
Oka sina prestationer och underl&tta vardagen.

Vad ska man gora om barnet inte kan vara i skolan?

Besok av lararen och klasskamraterna hemma och pa sjukhuset visar
att man inte ar bortglomd fastan man inte kan ga i skolan. Mejl, sms,
brev och kort visar att det finns ett liv utanfor sjukhuset. Det dkar
livslusten och paskyndar tillfrisknandet.

Skolan ar ansvarig for barnets undervisning aven da barnet ar inlagt pa
sjukhuset eller vardas i hemmet, och ar skyldig att halla kontakt med
barnet och foraldrarna och ordna med hemundervisning om det
behdvs. Pa sjukhuset finns sjukhuslarare som ocksa kan ge tips och
synpunkter. Sjukhusléararna ger ocksa undervisning.

Livet i skolan och pa sjukhuset

For larare och skolpersonal finns tva filmer framtagna for att ge en
inblick i hur det &r att ha ett barn med cancer i sin klass. Anvénd géarna
dessa pa ett foraldramote och skolpersonalmote nar ni har fatt reda pa
att ett barn i klassen har drabbats av cancer. Filmen &r gratis, och om
du vill veta mer, skicka e-post till
ylva.andersson@barncancerfonden.se

Rad for larare

For larare finns Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) som en
resurs. SPSM har som 6vergripande uppdrag att alla elever ska ges
mojlighet att na malen for sina studier och sin utbildning. For mer
information ga in pa deras webbplats.

e Rittigheter i skolan
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e FElever med sena komplikationer

e Konsultsjukskoterskor

e Skolmiljén

e Klasskamrater

Elever med sena komplikationer

Med sena komplikationer menas mer eller mindre bestaende
forandringar som kvarstar sedan behandlingen ar avslutad. Det kan
vara till exempel nedsatt langdtillvaxt, horsel- och synnedséttning,
balansrubbningar eller inlarningssvarigheter - for att namna nagra.
Observera dock att inte alla barn med cancer drabbas av sena
komplikationer.

Grunden for rehabilitering av barn som drabbats av sena
komplikationer ar forstaelse for barnets forutsattningar. Det &r viktigt
att fokusera pa de formagor som barnet besitter. Pa sa satt ar det
lattare for barnet att acceptera och anpassa sig till den nya situationen.
Sena komplikationer kan dyka upp manga ar efter avslutad behandling
vilket ofta marks tydligare i de hogre arskurserna nar kraven hojs pa
eget arbete och planering av skolarbetet. Manga ganger har barnet inte
lika mycket ork som tidigare, varpa inlarning sker langsammare. Det
kan skapa en kénsla av frustration vilket kan leda till att barnet har
lagre toleransniva.

Dérfor &r det viktigt att larare och 6vrig skolpersonal har kunskap om
och forstaelse for sena komplikationer sa att undervisning och
skolmiljo anpassas pa béasta sétt. Fokusera pa barnets styrkor och lagg
ribban pa en lagom niva, varken for hogt eller for 1agt. Uppratta ocksa
en atgardsplan, dvs en individuell handlingsplan med uppf6ljning, i
samarbete med eleven.

Natverk for skolpersonal

For skolpersonal som arbetar med elever som har en forvarvad
hjarnskada finns ett natverk pa internet, dar du kan fa tips om litteratur
och komma i kontakt med andra pedagoger. Las mer om detta néatverk
pa SPSM har "Natverk forvarvad hjarnskada™ och hur du ansoker for
att ga med.

Viktigt med anpassat stod och social gemenskap

Genom att vara observant pa hur behoven forandras under tiden och
anpassar undervisning och skolmiljo darefter, okar du ocksa barnets
valmaende och sjalvkansla. Det i sin tur paverkar inlarningen positivt.

Skolan ar barnets vardag som ska ge bade intellektuell och social
traning. Viktigt ar att forsoka se till att barnet inte hamnar utanfor
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kamratgruppen utan kénner sig delaktig i den sociala gemenskapen i
klassen.

Som skolpersonal finns mojligheten att aka till Agrenska pa
utbildningsdagar under familjeveckorna. Har far du forelasningar av
specialister inom onkologi, endokrinologi, psykologi, sociologi och
pedagogik. Syftet &r att skapa en gemensam grund for familj och
profession for att pa basta satt beméta barnens behov.

Adress och telefonnummer till forelasarna

Ann-Mari Hellman Barncancerfonden Vard och Utbildning
Box 5408, 114 84 STOCKHOLM
Tfn: 08-584 209 22

Barnonkolog Per-Erik Sandstrém, Barn- och ungdomskliniken,
Norrlands universitetssjukhus Vasterbottens lans landsting, 901 89
Umea

Tfn: 090-785 70 00

Overlakare Bo Stromberg, Barnneurologi, Akademiska sjukhuset, 751
85 Uppsala
Tfn: 018-611 00 00

Barnendokrinolog Maria Elfving Barn- och ungdomssjukhuset
Skanes universitetssjukhuset i Lund, 221 85 LUND
Tfn: 046-17 10 00

Docent, dverlakare UIf Westgren Barn- och ungdomsmedicinska
kliniken, Helsingsborgs lasarett, 251 87 HELSINGBORG
Tfn: 042-10 00

Skolhalsovardsoverlakare, Cecilia Renman, Skolhalsan center for
skolutveckling, Skeppsbron 4, 404 82 GOTEBORG

Sjukhuslérare Karin Svensson, Barnkliniken, Norrlands
universitetssjukhus Véasterbottens lans landsting, 901 89 Umea
Tfn: 090-785 70 00

Verksamhetschef, sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve
Lyckans Backe,Vallda andreas@Ilyckansbacke.se

Leg psykolog Ingrid Tonning Olsson, Barn- och ungdomssjukhuset
Skanes universitetssjukhus i Lund, 221 85 LUND
Tfn: 046-17 10 00
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Kurator Lena Eskilson Falk, Regionala Barn- och
ungdomshabiliteringen , box 21062, 418 02 Goéteborg

(2007) Psykolog Annika Lindahl Norberg,
Barncancerforskningsenheten; Astrid Lindgrens barnsjukhus, Q6:05
171 76 STOCKHOLM

Tfn: 08-51 77 00

Konsultsjukskoterska for barn med hjarntumor Anette Sjolund Avd 305
SU pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 416 85
GOTEBORG

Tfn: 031-343 40 00

Personlig handldggare, Gunnel Hagberg, Funktionsnedséttning,
Forsakringskassan i GOTEBORG

Foreningssamordnare Anders Petersson, Barncancerfonden
Box 5408
114 84 STOCKHOLM

Tfn: 08-584 209 33
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