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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 &ven umgas och uppleva gemenskap
med familjer i liknande situationer. Syftet med vistelsen ar:
e att deltagarna ska fa okad kunskap om barnets diagnos och
konsekvenserna i olika situationer, miljéer 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 foreldsningar.

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 forelasarna har givetvis haft méjlighet att lasa
igenom och ha kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns dels en lista med lank- och l&stips men &ven
en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen neuroblastom och det &r den forsta
vistelsen i sitt slag som Barncancerfonden och Agrenska ordnar
tillsammans.

AGRENSKA




Neuroblastom

FOljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta

nyhetsbrev:

Har nar du oss!
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Per Kogner, professor och barnonkolog, Astrid Lindgrens
barnsjukhus, Stockholm (Neuroblastom stadie 3-4)

Ingrid Edgardh, forfattare, préast och foréalder till barn med
neuroblastom, Stockholm, (Neuroblastom stadie 3-4)

Lisa Burstrom, kontaktsjukskoterska, Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Stockholm, (Omvardnadsprogrammet for neuroblastom stadie 4)
Andreas Tallborn Dellve, verksamhetschef, Lyckans Backe, Vallda
(Familjesituationen och syskonrollen)

Karin Svensson, specialpedagog och sjukhuslérare, Norrlands
universitetssjukhus, Umea, (Pedagogiskt stod vid neuroblastom)
Ingrid Tonning-Olsson, neuropsykolog, Barn- och
ungdomssjukhuset, Lund (Riskfaktorer och
friskfaktorer/inlarningssvarigheter vid neuroblastom)

Ellen Karlge-Nilsson, dietist, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg (Nutrition och matgléadje..)

Magdalena VVu Minh, uroterapeut, Uro Tarmhabiliteringen,
Regionhabiliteringen, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg, (Neurogen blas- och tarmfunktionsstorning)

Ann-Mari Hellman, specialpedagog och ansvarig for familjestod pa
Barncancerfonden.

Britt Akerstrom, utredare, Forsékringskassan, Géteborg

Ovriga

Carin Boberg, psykolog, Drottning Silvias barn och ungdomssjukhus,
Goteborg och Carmen Ryberg, psykolog, CF-centret, Barnsektionen,
KS Stockholm, holl pa torsdagen strukturerade samtal med
foraldrarna. Dessa samtal aterges inte i detta nyhetsbrev.

P4 tisdagskvallen informerade Ake Lundsten och Monica Lark
Barncancerforeningen Véastra om barncancerféreningarnas
verksamhet.

Sammanfattningen ar sammanstélld av Susanne Lj Westergren,
redaktor Agrenska.

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 42

Telefax 031-75091 77

E-mail susanne.westergren@agrenska.se
Hemsida www.agrenska.se

Redaktor Susanne Lj Westergren




Neuroblastom

Innehallsférteckning

Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av
detta nyhetsbrev:

Kort diagnosbeskrivning

Information fran Barncancerfonden

Neuroblastom stadie 3-4

Omvardnadsprogram stadie 4

Riskfaktorer och friskfaktorer, inlarningssvarigheter
Pedagogiskt stdd vid neuroblastom

Nutrition och matgladije...eller att jaga sitt barn med
smorgasar

Neurogena blas- och tarmfunktionsstorningar

Att blicka tillbaka for att ga vidare
Familjesituationen och syskonrollen

Intervju; "Linnea, den tappraste tjej jag kanner”
Gruppreflektion

Information fran forsakringskassan (fran 2008)
Samhallets dvriga stéd

Lankar

Lastips

Adress och telefonnummer till forelasarna

Nyhetsbrev nr 354 © Agrenska 2009

o 0o h~N

11
17

21
24
26
30
34
39

43
43
45
47



Neuroblastom

Kort diagnosbeskrivning

Neuroblastom &r en typisk smabarnssjukdom som praktiskt taget inte
existerar hos vuxna. Efter leukemi och hjarntumér, ar neuroblastom
den vanligaste cancerformen hos barn. De flesta som insjuknar gor det
fore tva ars alder, i Sverige drabbas ett 20-tal barn per ar.

Faktablad Neuroblastom (pdf) fran BCF’s webbplats

Bakgrund och orsak

Neuroblastom &r en tumérform som drabbar sma barn. Medianaldern
vid diagnos ar cirka tva ar, men det forekommer aven att barn fods
med sjukdomen. Neuroblastom uppkommer i och under utvecklingen
av det sympatiska nervsystemet som ar en del av det autonoma
nervsystemet, det vill s&ga den del som vi inte kan styra med viljan
som tarmfunktion och blodtryck. Det sympatiska nervsystemet
stracker sig langs kotpelaren och forgrenas i balen till bland annat
binjuren. Eftersom det finns spritt i stora delar av kroppen kan
neuroblastom uppsta pa samtliga dessa stallen men ar vanligast i
binjuren. Man tror att neuroblastom utgar fran forstadieceller som ar
pa vag att bilda det sympatiska nervsystemet. Orsaken till att barn
drabbas av neuroblastom ar okénd. Risken att fa sjukdomen ér likartad
i stora delar av vérlden vilket antyder att tumoren inte kan kopplas till
foraldrarnas livsstilsmonster som till exempel kost eller en
bakomliggande virusinfektion. En mojlighet ar att tumoren
uppkommer av rent slumpmassiga forandringar i forstadiecellernas
arvsanlag.

Symtom och diagnos

Barn med neuroblastom har ofta inga symptom utan sjukdomen
upptacks genom att féraldrarna eller lakaren kdnner en knél. Tuméren
kan ibland utséndra hormoner som kan ge diarre, svettningar och
andra symptom. Genom att tumoren vaxer eller sprider sig kan den
trycka pa andra organ och darmed ge symptom. Det &r oftast enkelt att
stalla diagnos genom ett prov direkt fran tumdéren. Kompletterande
undersokningar kan vara urinprov, rontgen, ultraljud, magnetkamera,
benmérgsprov och skintigrafi.

Behandling

Med hjalp av k&nda riskfaktorer kan man lite forenklat dela in barn
med neuroblastom i de som har en godartad, en medelsvar eller en
aggressiv sjukdom. Indelningen ligger till grund fér hur barnet ska
behandlas. De som har en godartad tumor opereras och far sedan sta
under observation. En specialform av neuroblastom kan férsvinna av
sig sjalv utan behandling medan barn med en mer avancerad sjukdom
kan behova behandlas med bade cytostatika, operation,
stralbehandling och hogdosbehandling med stamcellsstod samt A-
vitamin. Alla svenska barn med neuroblastom behandlas enligt ett
europeiskt protokoll som standigt forbattras allt eftersom kunskapen
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om sjukdomen oOkar.

Forskning

En omfattande forskning har fokuserat pa att identifiera vilka gener
som ar forandrade vid neuroblastom. Viktigast ur klinisk synvinkel ar
den snart 30-ariga upptackten att MY CN-genen ofta ar amplifierad
(mangfaldigad). Detta aterfinns hos cirka 20-30 procent av barnen
med neuroblastom och ar mycket starkt kopplat till en aggressiv form
av sjukdomen som har okad risk for aterfall. Andra faktorer for
riskindelning som anvénds &r barnets alder, stadium och
histopatologisk mognadsgrad av tuméren samt andra genetiska
forandringar. Det pagar intensiv forskning kring neuroblastom, bade
av grundlaggande och av klinisk karaktar. | den grundlaggande
forskningen forsoker man klargora vad som hander da celler i det
sympatiska nervsystemet ger upphov till tumérer och vilka genetiska
forandringar som leder till detta. Denna forskning gar hand i hand med
klinisk forskning dar nya behandlingsformer utprovas, ofta baserat pa
fynd som gjorts i den grundldggande forskningen. Barncancerfonden
stodjer ett flertal forskare i Sverige som arbetar med att 6ka
kunskapen om sjukdomen for att hitta battre behandlingsméjligheter,
speciellt for barn dér sjukdomen spridit sig vid diagnos.

Kaélla: ovan text hamtad, med tillstdnd, fran Barncancerfondens
webbplats.

Information frAn Barncancerfonden

Information fran Barncancerfonden

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

Om Barncancerfonden

Barncancerfondens uppgift ar att samla in medel for att forebygga 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.

Den direkta kontakten med cancerdrabbade barn och foraldrar sker
genom sex regionala barncancerféreningar. Tillsammans kan
barncancerforeningarna och Barncancerfonden arbeta effektivt bade
med direkta insatser pa lokal niva och med 6vergripande fragor.
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— Overlevnaden vid barncancer har 6kat 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 vélts tillvaron 6ver &nda. Idag Gverlever tre av fyra
barn tack vare utvecklade och individualiserade vard- och
behandlingsmetoder. Barncancerfondens vision ar en vérld dar
barncancer inte &r ndgot att oroa sig for.

Sena komplikationer

Ytterligare en aspekt av framgangarna &r 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 behover det utvecklas former for
uppféljningsprogram och dokumentation som kan leda till preciserade
forskningsfragestéllningar och diarmed 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, Goteborg och Lund, finns verksamhet med
konsultsjukskoterskor inom barncancervard. De tva
konsultsjukskoterskor som finns pa varje centra bekostas av
Barncancerfonden. Det finns konsultsjukskoterskor med inriktning
mot barn med barncancer och konsultsjukskoterskor med inriktning
specifikt mot barn med hjarntumor. Konsultsjukskoterskornas roll &r
att vara barnets/ungdomens och familjens kontaktperson pa sjukhuset.
Deras uppgift ar bland annat att férmedla kunskap om barncancer och
informera forskola och skola. Aven att férmedla och tolka den
information som ges till det drabbade barnet/ungdomen och dess
familj, att hjalpa familjen i anpassningen till vardagen, att samordna
undersokningar och kontakter mellan barncancercentrat och
hemsjukhuset.

Framtiden
- Vi arbetar for att allt fler barn skall dverleva, det ultimata ar att alla
overlever. Vi jobbar for battre och skonsammare behandlingsformer
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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, séger Ann-Mari
Hellman.

Vision; En vérld dar barncancer inget &r nagot att oroa sig for.

Neuralt Barncancernatverk i Sverige - NBCNS

-Nar det galler forskningen sa har vi cirkal50 projekt pa gang. Ny
satsning finns pa tumorer i hjarna och nervsystem. Ett natverk for
forskare inom CNS-tumdrer och neuroblastom har bildats.
Barncancerfonden kommer att stodja detta nationella
forskningsnatverk kring neurala barncancertumdrer av typen
neuroblastom och tumdérer 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 lagga 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. Darfér 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
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
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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.

Neuroblastom stadie 3-4

Per Kogner &r professor i barnonkologi vid Karolinska
universitetssjukhuset i Stockholm. Han ar &ven koordinator i NBCNS
— "Network for Neuroblastoma and CNS tumor research in children”,
ett nationellt natverk med stod av Barncancerfonden. Han haller en
inledande information om neuroblastom stadie 3-4 och beréttar om
nya ron kring diagnosen. Tillsammans med Ingrid Edgardh som &r
forfattare, prast och foralder till en son som haft neuroblastom sa
diskuterar och besvarar han &ven féraldrarnas och kringpersonalens
fragor. Dessa diskussioner aterges inte har.

Inledning, fér en mer dvergripande bild las diagnosbeskrivningen pa
sidan 4-5.

Vi invantar korrektur fran Per Kogners foredrag har. Sa snart det
kommer, publicerar vi det i en uppdaterad version pa var webb.

Omvardnadsprogram stadie 4

Lisa Burstrom, sjukskaterska pa Astrid Lindgrens barnsjukhus har
jobbat manga ar med barnonkologi. Nu arbetar hon pa en av de fyra
extra kontaktsjukskotersketjansterna som Barncancerfonden inréttat
pa sjukhuset. Hon berattar om verksamheten och vad de kan hjalpa
barnen med cancer och deras familjer med.

Omvardnad vid neuroblastom stadium 4 eller hogriskpatienter.
— Vid ankomsten till sjukhuset brukar barnen vara bleka, trotta och
allman- och smartpaverkade. Vi moter en familj i kris och med en
jobbig och oviss tid framfor sig. De ér i stort behov av information
och stod, séger Lisa Burstrom.

Det finns ett omvardnadsprogram for dessa barn som uppdateras
regelbundet och finns tillgangligt for personalen pa alla cancercentra i
Sverige. Dér kan personalen fa insikt om vilka omvardnadsproblem
som kan uppkomma i olika skeden i protokollet och hur de pa basta
sétt ska ta hand om det.
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Omvardnadsproblem

Omvardnadsproblem kan vara smérta pa grund av tuméren, men aven
av det vi kallar procedursmértor som orsakas av stick och
provtagningar, operationer mm. Aven naringsintag ar ett problem for
manga redan vid ankomsten till klinken.

Behovet av information finns under hela proceduren och férutom
kontaktsjukskoterskan sa behover familjen stod av kurator, psykolog
och dietist m.fl. Aven samordning ar viktigt att hjalpa barnet och
foraldrarna med, det &r manga olika och jobbiga procedurer.

— Det blir mycket langa sjukhusvistelser med bland annat
cytostatikakurer var tionde dag och provtagningar daremellan. Man
hinner knappt vara hemma under dessa tuffa perioder.

Livssituation blir onormal och det innebdr aven att barnets behov av
lek och stimulans behover tillgodoses genom anpassade aktiviteter.
Har finns Lekterapin till god hjalp men om barnet inte orkar ga dit, pa
grund av till exempel infektionsrisk eller diarréer, kan nagon fran
terapin komma upp. Men &ven syskonen har behov av att bli sedda
och informerade, kanske dven att fa tillflle att leka nar de ar och
hélsar pa sitt sjuka syskon.

— Vi har tagit fram ett bildstod att ta med hem med magnetbilder om
sjukdomen. Det ar en liten vaska med bilder fran de olika
behandlingarna som barnet kommer att ga igenom. Man kan sétta
bilderna pa till exempel kylskapet som en mental férberedelse eller
som forklaring for kamrater och anhoriga.

Diagnostik och biverkningar av behandlingarna

Narkos; har forsoker kontaktsjukskoterskan samordna undersokningar
sd att sovning blir nddvandig vid sa fa tillfallen som majligt.

Gastrostomi, ar en kateter som gar in till magsacken fran bukhuden,
kan vara en PEG se sidan 28. Ofta sétts en gastrostomi i samband med
operation, samt att barnet dven far en CVK (central venkateter). Detta
ar ett bra hjalpmedel for att underlatta naringstillforsel och
medicinering.

Cytostatikakurerna ger illamaende, forstoppning och
benmaérgssuppression vilket innebar att det finns en 6kad risk for
infektioner, aven blasor i munnen (mucosit), vilket &r en inflammation
och sarbildning pa munslemhinnan. Detta tillstand &r en vanlig
biverkan av stral- och cellgiftsbehandling vid cancer. Det &r en
potentiell inkorsport for infektioner, framfor allt hos barn med
immunsupprimerat/nedtryckt immunforsvar.

Efter kirurgi ar det viktigt med mobilisering och att komma igang
med tarmen, sa att man inte blir forstoppad.
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Stamcellsskord, hogdosbehandling och stamcellsatergivning, i
samband med denna del av behandlingsschemat innebér
stamcellsskorden stick varje dag och att skorda stamceller flera dagar i
rad. Barnet blir extra infektionskansligt, far latt infektioner och feber.
Sedan ar det dags for hdgdosbehandling, darefter stamcellsatergivning
och sa tar det ett tag innan stamcellstransplantationen bérjar producera
egna friska celler.

— Detta ar den tuffaste och intensivaste delen av behandlingen. Det
kan aven bli fragan om intravends (dropp) antibiotikabehandling for
att hava infektioner. Biverkningar ar ofta illamaende och medféljande
problem med naringstillférseln och behov av stdddropp. Transfusioner
av olika blodprodukter, mucositsmarta och behov av smartlindring.

Stralningen

Vid stralbehandlingen ar barnet oftast inte inneliggande, men det sovs
varje dag och behandlingen brukar vara totalt sett 14 dagar férdelade
pa 5 dagar i veckan med ledigt pa helgerna. Efterféljande biverkningar
ar hudirritation, trotthet, illamaende med svart att fa i sig naring och
aven laga blodvarden.

Underhallsbehandling

Underhallsbehandling med Minimal Disease Therapy/MDT med A-
vitamin och/eller immunbehandling kan ge torr hud och sprickor, vérk
i kroppen, humdrsvangningar och leverpaverkan. Barnet kan aven fa
ett Okat intrakraniellt tryck/okat tryck i hjarnan.

— Efter detta ar den intensiva sjukdomsperioden éver. Da skall
familjen forsoka samla ihop alla intryck av allt man varit med om och
borja "leva sa normalt som mdjligt i denna onormala situation”.

Nagra foraldrakommentarer

"Vél hemma, faller barnen mellan alla stolar/vardinrattningar, det tar
massor av tid att samordna alla besok och uppféljningar som behovs
pa grund av de sena komplikationer som barnen drabbas utav. Vi
saknar samordning av expertis sa vi slipper att axla dessa bordor. Nar
vi kom till onkologen fran borjan fick man hjalp med allt detta. Nu ar
vi rddda att missa saker vi borde kanna till och nya rén”.

"Barnen paverkas ocksa av alla aterbesoken efter den intensiva
sjukdomsperioden. De maste forsaka skolarbete och fritidsaktiviteter,
och en del barn rakar ut for att kamraterna tycker att de alltid &r borta
och att det inte &r nagon ide att bli kompis med honom/henne for hon
kanske plétsligt blir borta igen. Har far barnens sjalvfortroende sig en
rejél torn. Barnen fortjanar en battre uppfoljning”

”Forsakringar for medfddda sjukdomar finns inte, hur blir det for
barnen nér det vaxer upp och hur blir det fér dem som vuxna?
Syskonen far inte heller plats och barnet som haft cancer kanner sig
fortsattningsvis som en udda fagel”.
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— Jag forstar vad ni menar och det verkar som det skulle beh6vas en
koordinerande funktion pa den polikliniska mottagningen. Det maste
finnas nagon med mandat att samordna fran flera olika instanser,
inflikar Per Kogner.

Riskfaktorer och friskfaktorer, inlarningssvarigheter

Ingrid Tonning-Olsson, neuropsykolog, Barn- och
ungdomssjukhuset, Universitetssjukhuset Lund haller ett foredrag
kring ”Kognitiva sena komplikationer vid neuroblastom hos barn”.

-Nér det galler neuroblastom och inlarningssvarigheter sa finns det
idag inte s& mycket kunskap om det. De flesta som har haft
neuroblastom far inte mer inlarningssvarigheter an andra barn, men
nagra fa kan utveckla patagliga svarigheter. Detta galler sarskilt om
barnet utvecklar *opsoclonus-myoclonussyndrom (OMS). Detta
drabbar 2-3 %, av alla med neuroblastom, men cirka halften av dem
som far OMS visar sig ha neuroblastom. Utvecklingen efter OMS ar
beroende till stor del pa om tillstandet gar att hava med medicin eller
inte, sdger Ingrid Tonning-Olsson.

— Vissa typer av behandling kan ocksa oka 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 hjarntumorer och de straldoser som ges
vid neuroblastom &r mycket lagre och risken for kognitiva
komplikationer ar da ocksa mindre, fortsatter hon.

* Red. amn; Kinshournes syndrom (dancing eye syndrome - sa kallat infantile myoclonic
encephalopathy eller opsoklonus-myoklonus). Tillstindets speciella kannetecken &r plétsligt
pakommande snabba, narmast kaotiskt ryckiga, rorelser i 6gonen. Kombinerat med
6gonryckningarna har barnet ofta ocksd mycket snabba, men ibland mindre tydliga,
muskelryckningar i armar, ben och bal. Kélla socialstyrelsen

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 &r
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 sérskola.

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

Nyhetsbrev nr 354 © Agrenska 2009 11


http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/kinsbournessyndrom

Neuroblastom

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 forbindelser mellan celler
eller den kemiska balansen rubbas. De flesta av vara kognitiva
funktioner, t.ex. minne, lasning eller koncentration &r formagor
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 &r 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 4n andra. Den sprakliga formagan
ar ofta valbevarad. Detta ar 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 &r;
1. Tempo, man blir langsam
2. Minne
3. Uppmérksamhet
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 anvandas
e Overblick (Vad ar viktigt? Vad bérjar jag med?)
Planering (Om jag skall na dit maste jag forst...)
Kontroll (Hejda sig, stoppa impulser)
Uppmarksamhet (Skifta, bibehalla, fokusera)
Samordning (T.ex. att dta samtidigt som man lyssnar men sluta
ata nar man talar).

Svarigheter med exekutiva funktioner
e Alla kan fa exekutiva svarigheter vid t.ex. extrem trétthet,
under press, vid oforutseende héndelser, vid dverforfriskning i
samband med alkoholintag mm far vi en bristande exekutiv
formaga.
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e Leder till en kdnslighet for dverbelastning.

e Beteendeproblem, labilitet, aggressivitet,
koncentrationsproblem, distansléshet.

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 storre 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 svérigheter d& far mycket stéd. 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 sjélvt 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 &r vanligt att man som foralder har svarare att satta granser,
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 ndgon 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 ménsklig tendens att slata 6ver
svarigheter nar ett barn har/har haft cancer. Tyvarr ar detta ocksa
negativt for barnet eftersom det samtidigt innebdr ett uteslutande. Nar
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 berém. Da tanker barnet “det ar nagot fel pa
mig” och det blir istallet krdnkande att bli sarbehandlad.
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Aven nér 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 an 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 sjéalva 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 Distansloshet

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 dott i sin

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

uppmarksamhet (kraver ganska god kompetens och &r darfor

mer sallan tecken pa hjarnskada).

e Asocialt beteende, t.ex. snatteri, etc.

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?

e 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 I6sningar. Paverkar oss
alltid mycket och blir &nnu svarare att tackla nar det galler
barn som haft/har svar sjukdom.

o Skamfyllt, far oss att kanna oss otillrackliga och som daliga
foraldrar/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. valja ut det jobbigaste
problemet och fundera pa i vilka situationer problemet uppstar och
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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 utldser 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 sysselsétta 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 &r problemen? Jobbigaste problemet?

e Hur ser problemen ut éver tid? Forandras de? Nar dok
problemen upp? Hur lange har de funnits? | vilka situationer
dyker de upp?

e | vilka miljéer finns problemen? Skolan/férskolan? Hemma?
Nya miljoer? 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 forélder ofta ar
radd att jag inte dgnar mitt barn tillrdckligt 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 beror 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.
som foralder &r valdigt radd for att mitt barn skall bli mobbat i
skolan kanske jag blir mycket upprdord Over att barnet envisas
med att ha pa sig konstiga klader. Det ar 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, uppmarksamhetsbrist
och hyperaktivtetsstorning) eller dyslexi, men det betyder inte att de &r
svarare eller kraver mer stod an t.ex. langsamhet och exekutiva
svarigheter. Men kanske far man i vissa fall béttre forstaelse, lattare
att hantera problemen och en béttre sjalvkansla. Skolan har skyldighet
att erbjuda alla barn stod efter behov oberoende av om svarigheterna
har ett namn eller ej, men det hander tyvérr att det ar lattare att fa
pedagogiska resurser, med en diagnostiserad bokstavsdiagnos, sager
Ingrid Tonning-Olsson.
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— Déremot skall diagnoser inte ge ratten till ett icke acceptabelt
beteende, utan vara en hjélp att hitta strategier. Men vissa “publika
diagnoser” kan vara ett hinder om omgivningen inte har réatt kunskap
och snarare bli en stdmpel som stjélper och inte hjélper. Pedagogik
som passar diagnoserna kan med fordel anvandas d&ven 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 p& Barn-
och ungdomssjukhuset i Lund

e Utredning med testning, samtal med larare, barn och foraldrar.
Sjalva utredningen i sig ar ocksa en atgard vars syfte ar att
barnet skall fa en forbattrad sjalvbild och foraldrarna en battre
forstaelse for sitt barn

e Genomgang av testresultat med barn och féraldrar. Om
utredningen skall leda till forbattrad sjalvbild och béttre
forstaelse ar det viktigt att man som forélder far en vettig
genomgang av testresultaten. Denna genomgang skall vara
begriplig. Var som forélder 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 anpassningar i
skola, t.ex. vid en elevvardskonferens

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

e Remiss till habilitering, sdrskola, barn- och ungdomspsykiatrin
eller liknande.

Exempel pa atgarder som kan goras i skolan

e Egen vra, horlurar, arbetsschema, skrivna instruktioner,
pauser, laxbok, 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 ndgon arskurs, (assistent).

e Andra skolformer.

— Alla far inte problem. Manga med neuroblastom klarar sig utan
kognitiva men. For dem som far problem &r det viktigt med langsiktig
uppfoljning. Att erkdnna barnens problem ar inte att lagga sten pa
bordan, tvartom &r det krdnkande att inte gora det. Man kan ha mycket
god livskvalité med funktionshinder, men ofta gar vagen dit 6ver att
sOrja det "forvantade livet”, sdger Ingrid Tonning-Olsson.
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Pedagogiskt stéd vid neuroblastom

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

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

Hon papekar att det inte &r foraldrarnas sak att behdva beratta vad
barnet behover i olika skolsituationer utan att det ar 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
utvéardera 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, séager Karin Svensson.

Svarigheter efter behandling som skapar pedagogiska

konsekvenser kan vara:
e Syn- och horselproblem

Motoriska svarigheter, fin- och grovmotoriskt

Tal- och sprakstérning

Exekutiva funktioner

Trotthet, langsamt tempo

Koncentration och uppmarksamhetsstérning

Forandrad initiativ- och planeringsformaga

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

smak

Minnes- och nyinléarningsproblem

e Svarigheter med tid- och rumsorientering

e Svarigheter 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
sjalvforandras ocksa.

— Barn pa sjukhus har en tendens att utveckla ett "duktigt” beteende,
eller som vi ibland séger ett "Bamsebeteende”. Liksom Bamse blir
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barnen fornuftiga i sitt satt 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 forhallningssitt 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 trétthet.

— Det ar viktigt att hitta arbetssétt och hjalpmedel som underléattar for
barnen och ungdomarna och att halla ett betydligt langsammare
arbetstempo, dven att minska pd mangden stoff och anpassa
svarighetsgraden. Nar det galler till exempel prov sa kan
svarsalternativ eller rétt- och fel-alternativ vara lattare &n 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 &r 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 varije lektion.

— Sma barn har svarare for att kdnna efter om de orkar eller inte. De
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 trétthet.

— 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 dr inte bara pa lektionstid som det kan vara svart att hinna med,
aven att komma ut pa rasten i tid kan vissa barn behdva hjalp med, har
far de vuxna ha koll och hjalpa till och stétta, menar hon.

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
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blir storre allt eftersom éren 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 neuroblastom drabbas INTE av
kognitiva svarigheter, sager Karin Svensson.

— Detta gar att ta upp med skolan pa de individuella samtalen, och
sedan kan man vid behov genom skolpsykolog fa en kartlaggning Gver
starka och svaga sidor, tillagger Marianne Alexanderson,
utbildningsansvarig pa Agrenska.

Forsamrad minnesfunktion
Har kommer nagra punkter som underléttar elevens vardag i skolan
och &ven i hemmet;
e Faoch tydliga instruktioner, garna skriftliga eller med
bildstdd. 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 underl&tta. Man kan ha dem som visitkort i en plastficka.
e Skapa rutiner, strategier
e Ensaki taget
o Aterknyt till tidigare metoder och material. Att ha fargteman
pa de olika amnena och pa tillhdrande baécker och lektioner.

— Bilder, ritade eller fotografier, ar ett jattebra stod dven i vanliga
livet. FOr nar barn har svart med minnet sa far vi vuxna hjalpa dem att
minnas. (Red anm. Foretag som Handiteket kan hjélpa till med bilder via sin Bildfabrik se lank;
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 d&ven komma bade hem och
till skolan for att gora en dversyn och sedan foresla hjalpmedel och
hjalpinsatser. Det ar skolan som far betala for de hjalpmedel barnet
behdver dar. (For mer tips se lankarna i slutet av detta NB)

Exekutiva funktioner

Exekutiva funktioner ar ndgot som utvecklas éver tiden. Med
exekutiva funktioner menas formagan att planera, ha dverblick,
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.
Infér en uppgift (t.ex grupparbete, forskningsuppgift, lastal i matte)
planerar vi omedvetet; ”Vad ska jag goéra? | vilken ordning? Med
vem? Hur ska jag gora det? Nar? VVar?” Detta kan barn med exekutiva
svarigheter behdva hjélp av en vuxen for att klara av. Det ar dven
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,
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mindre bra...)Vad ska jag tanka 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 berém, ge alltid berom &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 sjalv 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 laskunnigt &r att ge skriftliga instruktioner
sd 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 dven 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 dven 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
dromma sig bort, de blir séllan dveraktiva 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
aven pa barn med neuroblastom). Denna trotthet begransar livet, ger
koncentrationssvarigheter och minnesstorningar 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 gdra att barnet &r helt fardigt nar det
kommer till skolan, séager Karin Svensson. Kom ihag att det &r vi
vuxna som maste begransa omkring barnet sa att det inte blir for
uttrottat.

Till sin hjalp kan l&rare och &ven foréldrar anvénda sig av
Metodhandboken, "Ett pedagogiskt stod for elever med forvérvad
hjarnskada”. Boken &r till for larare och annan skolpersonal och kan
bestallas utan kostnad pa Barncancerfondens webbplats. Det gar ocksa
bra att vénda sig till SPSM, Specialpedagogiska skolmyndigheten, se
lankar langst bak i detta NB.
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Nutrition och matgladje...eller att jaga sitt barn med smorgasar

Dietist Ellen Karlge-Nilsson arbetar pa Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg. Hon delar med sig av sina erfarenheter
om nutrition och matglédje vid neuroblastom.

Mat &r karlek och om matsituationen inte fungerar hemma sa skapar
det mycket oro hos féraldrarna men dven hos barnet. Férutom oron for
att barnet inte skall véaxa och ma bra sa kanner man sig som foralder
avvisad nar barnet sager nej till maten man lagar.

Man kan gdra mycket som kan verka markligt for att fa de som inte
ater att dta. Nar man blir tillrackligt desperat gér man nastan vad som
helst. Vissa atgarder kan fungera for stunden men hur skall man tanka
for att det skall fungerar pa langre sikt, detta talar sedan Ellen Karlge-
Nilsson om.

Hunger, aptit och mattnad

— Fysiologisk sett upplever man hunger nér blodsockret faller, via
hormoner och nar den tomma magen drar ihop sig. Mattnadskansla
brukar uppsta nar den fulla magsacken signalerar, via vagusnerven, till
hjarnstammen att sa ar fallet. Aptiten a sin sida ar kopplad till
psykologiska-, sociala- samt kulturella faktorer. Man kan ha aptit utan
att vara hungrig, t.ex. nar man tar mer mat fast man &r méatt. A andra
sidan kan man, nar man &r sjuk, vara hungrig utan att ha aptit, vara
hungrig och inte orka &ta eller rent av aldrig vara sugen pa nat.

Manga anledningar till dalig aptit

Manga av barnen som far neuroblastom mar, pa grund av
behandlingarna, illa, kraks och blir forstoppade eller far diarré. De
barn dar debuten av sjukdomen bérjar redan vid fodseln hinner inte fa
nagon positiv relation till mat och dtandet innan behandlingarna
borjar. Istallet ger deras illamaende en negativ forstarkning vid varje
mattillfalle, eftersom maten okar illamaendet och eventuella
krakningar. Ellen vet till och med de barn som kréks eller borjar ma
extra illa bara de ser sjukhuset.

— Manga sma barn tycker inte heller om att préva ny mat, de gillar inte
foréandringar och en del kan k&nna obehag av att tugga och svélja och
ha problem med konsistensen.

Under behandlingarna far manga barn en annorlunda upplevelse av
smak och lukt fran mat och de blir ocksa kansligare for alla typer av
lukter.

— Ofta beror detta pa en bakomliggande besk smak i munnen som

uppstar pa grund av de olika lakemedel de far. Sa neutral mat blir svar
for barnet att acceptera. Manga gillar istallet salt, stark, syrlig mat och
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bade ingefara och kaffe kan tilltala &ven det lilla barnet, sager Ellen
Karlge-Nilsson.

Hur kan man lindra och hjalpa?

— Védra bort lukten av mat och ofta ar kallmat lattare att acceptera,
kanske pa grund av att den inte dofter sa starkt. Ge heller syrligt &n
sGtt och tank pa att barnet har svart for just neutral mat.

Vad kroppen behdver

Det som kroppen behdver &r vatten och energi (=kalorier) i form av
protein, kolhydrater och fett. Mycket av maten vi dter kan kroppen
bygga om till det den behéver. Men maten innehaller dven naring i
form av vitaminer, mineraler och sparamnen, dessa har flera
uppbyggande funktioner i kroppen som t.ex. gynnar immunforsvaret,
ar byggstenar i kroppen och delaktiga i syretransporten.

Man pratar &ven om de essentiella &mnena, det betyder de
livsnddvéandiga &mnena. Det &r viktigt att de tillfors via maten
eftersom kroppen inte kan tillverka dem sjalv. Exempel pa essentiella
amnen ar vissa flerométtade fettsyror exempelvis omega 3 och 6, vissa
aminosyror och vitamin-C.

Protein utgor en viktig bestandsdel i kroppen, for savél cellernas
uppbyggnad som hela kroppens funktion. Protein byggs upp av
aminosyror, vissa ar essentiella, de maste tillforas regelbundet via
maten eftersom kroppen inte kan tillverka dem sjalv. Protein finns till
exempel i spannmal, potatis, arter, bonor, kott, mjolk, fisk och agg.

Kolhydrater kommer framfor allt fran véxtriket och &r var viktigaste
energikélla. Kolhydrater finns i bland annat pasta, potatis, gryn, brod,
baljvéxter, gronsaker och frukt. Det mesta av kolhydraterna vi ater
bryts i kroppen ner till glukos, som anvénds som energi till cellerna.

Fett ger kroppen energi i koncentrerad form och behdvs for att
kroppen ska kunna bygga och reparera celler, tillverka hormoner och
hormonliknande amnen samt for att ta upp de fettlésliga vitaminerna
A, D, E och K. Genom fettet vi ater far vi dven de essentiella
fettsyrorna som vi inte kan tillverka sjalva, dessa paverkar bland annat
blodets levringsformaga och immunforsvaret.

(Red anm. ”Om protein, kolhydrater och fett”, kélla livsmedelsverket for mer info se;
http://www.slv.se/sv/gruppl/Mat-och-naring/\VVad-innehaller-maten/ )

For den som inte ater sa mycket

For den som inte ater sa mycket har hon nagra tips; undvik langa
maltider (max 30 min), undvik stora portioner och tillsatt extra fett om
mojligt men “lagom™ mycket. Sen ar det sa att vissa foredrar att ata
litet och ofta, andra att ata storre portioner och mer sallan.
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Ar maten mer bekymmer &n gladje? )
— Vad har ni for relation till mat i er familj? Ar mat nagot positivt eller
negativt och hur &r stamningen kringbordet?

Att vara "matpolis” &r inte heller bra, for foraldrarnas vérderingar av
vad och hur mycket man bor ata &r smittsamt. Det &r battre att inte
vardera enskilda livsmedel som nyttig eller onyttiga utan det ar
summan av det man ater som spelar roll.

— Det ar inte heller bra att hela familjen styrs av det sjuka barnets
onskemal, det blir ett satt for barnet att manipulera, men dven en press
pa barnet. Sa slapp taget och kommentarer som “oj han at visst inget i
dag, so what” kan visa pa en bra instéllning.

Med sma forandringar kan man astadkomma stora resultat och det ar
“varjedagvanorna” som har storst betydelse och ger bast effekt nar det
galler att barnen ska fa i sig tillrackligt med naring och energi. Att ata
ar en social handling och relationen till mat &r lattast att paverka nar
barnen ar sma.

— Vad vi ska ata och nér det ska ske, bestimmer de vuxna. Hur mycket
barnet ska dta avgor barnet sjalvt, men de kan behdva lite hjélp pa
traven. Sa tvinga inte barnet att 4ta och tjata inte. Och undvik att prata
om mat mellan maltiderna om det inte &r ett populart samtalsamne.
Lat inte barnets eventuella sma portioner forstéra 6vriga
familjemedlemmars upplevelse av maltiden. Ge istéllet barnen
mojlighet att hjélpa till att laga maten, det ar en bra forberedelse infor
framtiden, séger Ellen Karlge-Nilsson.

Hon tipsar om en bra och inspirerande bok av den dansk forfattare och
familjeterapeuten Jesper Juul; Nu ska vi &ta: barnfamiljens maltider.
Se lastips langst bak i detta NB

Nagra tips som kan 6ka motivationen

— Att anvanda andra barn som motivation och draghjélp fungerar ofta
eftersom barn garna harmar andrar i synnerhet andra barn. Att 4ta pa
forskolan eller i skolan gar oftast battre &n hemma. Det ar ocksa
viktigt att barnet kanner att de lyckas i matsituationen, att det ndgon
gang kanner att det atit upp, kanske till och med énskar att fa prova
lite till. Det kan borja med en liten drta som lyckas slinka ner, om ett
tag blir de kanske fler. Men det viktiga ar som sagt att barnet kénner
att det klarat av nagot och att de gemensamt med féréaldrarna kan
ké&nna gladjen i matsituationen. Det finns dven kurser kring detta som
man kan ga.

Om det inte fungerar alls

— Om barnet inte far i sig tillrackligt med naring och energi kan man
berika maten och anvanda olika naringsdrycker. Man kan ocksa
anvanda sig av nasogastrisk sond (sond i nasan ner till magséacken)
eller PEG* (Perkutan Endoskopisk Gastrostomi) som ger extra
néringsstod under en begransad period eller permanent. Sond anvéands
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i samband med flera olika sjukdomstillstand dar manniskor behover
naringsstdd. PEG’arna idag &r mindre och smidigare och anvénds allt
oftare. Det ar heller inget misslyckande att anvanda sadana
hjalpmedel. Jag brukar séga att det ar béttre att behalla det positiva
atandet och ta resten i knappen.

* PEG’n bestar av en sond som gar direkt in i patientens magsack, anden av sonden ar férsedd med en
propp. En hallare narmast huden haller sonden pa plats. Fér mer info se;
http://www.sahlgrenska.se/SU/5/GEA/PEGKnapp-och-Gastrotub/

Neurogena blas- och tarmfunktionsstorningar

Magdalena Vu Minh &r barnsjukskoterska och arbetar som uroterapeut
pa UroTarmhabiliteringen vid Regionhabilitering pa Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg. Hon arbetar pa uppdrag av
habiliteringarna i regionen.

— Skador i nervsystemet kan ge upphov till neurogen stérning av
urinblasans och tarmens lagringsformaga och tomningsfunktion. Vissa
barn blir drabbade andra inte, allt beror pa var skadorna sitter, sager
Magdalena VVu Minh.

Skador kan uppsta pa grund av; ryggmargsbrack, trafikskador,
infektioner i ryggmérgen, CP-skada, tumaorer i ryggmarg eller hjérna,
men kan ocksa vara ett resttillstand efter operation eller annan
behandling. Funktionell blasstérning daremot, &r en stérning med
symtom fran blasan som inte beror pa nagon nervskada eller annan
skada.

Nationellt vardprogram

Det finns ett nationellt vardprogram for barn med neurogen blas- och
tarmfunktionsstérning. Och i Goteborg utreds, behandlas och foljs
160-170 barn och ungdomar mellan 4 man - 18 ar.

— Varje barn ar unikt och kraver sin individuella beddmning och varje
barn/familj har darfor ”sin egen” uroterapeut. Man gar pa minst arliga
kontroller och det finns ett lokalt uppféljningsprogram pa
UroTarmhabiliteringen sedan 1970-talet, som ar unikt fér Sverige.

Var uppgift

— Var uppgift ar att sakerhetsstalla det livsavgorande bibehallandet av
en god njurfunktion, eftersom uremi* kan uppsta nar njurarna fungerar
samre eller inte alls. Vi skall dven hjalpa barnet att uppratthalla en bra
livskvalité, uppna optimal kontinens/ "urintorrhet”, arbeta for att
barnet skall bli sjalvstandigt och prova ut individuellt anpassade
forbrukningsartiklar mot inkontinens och blastomningsproblem. Vi
skall ocksa informera, undervisa, stodja och samarbeta med barnet och
familjen.
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*(Red.anm. Uremi &r urinforgiftning av blodet pa grund av sviktande njurfunktion vilket
resulterar i anhopning av kvédvehaltiga nedbrytningsprodukter i blodet, med dar av féljande
illaméende, krakningar, trotthet och ev kramper, kélla Medicinsk Terminologi.)

— Man har ratt att fa ett skydd eller andra hjalpmedel som passar just
en sjalv, oavsett var man bor. Det gar att skriva ut hjalpmedel utanfor
”landstingslistan”, sdger Magdalena VVu Minh.

Normal blasfunktion

Blasans normala funktion &r att lagra och med viljemassigt styrning
tommas 3-8ggr per dygn. Blasan drar ihop sig samtidigt som
urinrérsmuskeln slappnar av och blasan skall tomma sig fullstandigt.
En vuxen individ/15 aring bor ha en blasstorlek pa ca: 500 ml men
ofta tommer man vid mindre volymer.

Hur kan skadan se ut?

En neurogen skada kan bade infatta blasans tomningsfunktion och
kontinensfunktionen. Inkontinens i sig ar inte farligt ddremot att inte
kunna tomma blasan &r farligt. Dels kan bakterier lattare vaxa i den
“gamla” urinen och om trycket i blasan blir for hogt utan att du kissar
kan tillstandet vara livshotande.

Att témma blasan

For att tdmma blasan anvander man sig i dag (efter 1977) av RIK-
metoden. RIK star for Ren Intermittent Kateterisering, det vill séga att
man sjalv tommer urinblasan pa urin med hjélp av en kateter, med
jamna mellanrum, flera ganger om dagen.

Riktlinjer for RIK

RIK ska alltid 6vervagas nar patienten inte kan témma urinblasan
tillfredsstallande. Bor laras ut och foljas upp av personal som har bade
formell och reell kompetens. Ska vara ordinerat av lakare och ska
dokumenteras i journalhandling.

RIK &r egenvard och patienten och foraldrarna maste fa kunskap om
behandlingen och formaga att hantera de problem och komplikationer

som kan uppsté. (Red. anm. Dessa riktlinjer ar framtagna av uroterapeuter inom
urologisk verksamhet l&nk se; http://pro.lofric.se/Library/730383.pdf )

Golden standard

Intermittent Kateterisering ar dagens "golden standard" som: skyddar
de nedre och 6vre urinvdgarna, minskar forekomsten av
urinvégsinfektioner och minskar urininkontinens.

Fa risker med RIK

Det kan lata riskfyllt att kateterisera sig sjalv, men pa flickor som
RIK’ar sig sjalva sa har man inte sett nagra skador i urinroret.
Déremot har man sett att pojkar som anvénde en for tunn kateter och
inte RIK’ade sig sjalva, lopte risk att fa skador i urinroret.
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Behandling urinblasa/urinrérsmuskel
For kontinensfunktionen/for att sanka trycket i blasan
e Med lakemedel: T ex Oxybutyninhydrochlorid® 0.5 mg/ml
(ges genom en Kateter in i urinblasan) och T.Detrusitol®
lugnar blasan, sanker trycket
e El-stimulering for att na de nerver som starker urinrérsmuskeln
e Operation for att bli helt torr
e Botox injektioner i urinblasans innervagg for att lugna blasan
och sénka trycket

For blastomningsfunktionen

e El-stimulering IVES (Intravesikal elektrisk stimulering)
stimulera for att na urinblasans nerver som styr
tdmningsfunktionen

e Elektrisk stimulering av nerver i ryggmargen for att paverka
urinblasans funktion ar kanske en kommande metod. Nu gors
enstaka forsok i Sverige idag pa vuxna men inga forsék pa
barn &n.

Normal tarmtdémning

Tarmens normala funktion &r att lagra och med viljemassig styrning
tdmmas 3 ggr/dag — var 3dje dag. En normal avforing kan vara ca 2 hg
eller en ca 10 cm korv

For behandling av tarmens tdmning finns det bland annat;
Miniklysma: t ex Resulax® Microlax®, Storre klysma: Klyx® eller
vanligt vatten som ges som lavemang. Och medel som gor avforingen
mjukare t ex Movicol®

— Som hjalpmedel for att ta Klyx® eller vatten kan man behova en
tratt (Colotip) och lavemangspase, men langa tarmsonder anvander
inte vi pa var enhet langre, sdger Magdalena Vu Minh.

For att slippa avforingsinkontinens ar det basta sattet;

En regelbunden effektiv tarmtémning och om inte det racker kan man
genom kontakt med uroterapeut eller stomiterapeut fa prova ut en
analpropp att anvands vid t ex bad eller gymnastik.

Att blicka tillbaka for att ga vidare

Ingrid Edgardh &r forfattare, préast och foralder till en son som haft
neuroblastom. P& denna vistelse besvarar hon fragor tillsammans med
Dr Per Kogner och berattar har om sin och familjens upplevelser i
samband med sonens insjuknande och livet i korthet idag.
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Alla barn ar olika individer och var tumdéren ar beldgen och vem man
ar, tror Ingrid till viss del paverkar upplevelsen av diagnosen och éven
hur efterférloppet blir.

Tillbakablick for att ga vidare

— Jag tror att det &r bra att ga tillbaka och se vad det ar som man gatt
igenom. Mitt uppe i det ar det mest kaos, och det ar svart att se klart.
Men jag tror verkligen att man kan behdva ga tillbaka och begrunda.
Sjalv skrev jag en bok, andra gor fotoalbum, men huvudsaken éar att
man gor nagot, ja en tillbakablick for att sedan kunna ga framat och
vidare, borjar hon.

— Min son John &r idag 17 ar, en varm och humoristisk person, men
han har kvar manga olika typer av problematik pa grund av sin
sjukdom.

— Han fick sin diagnos 1997, men jag tror det egentligen var redan
1995 som han insjuknade. Vi sokte pa vardcentralen ett flertal ganger
men man hittade inget. S& sommaren 1996 fick han mycket ont i
magen lag och vred sig pa koksgolvet, vi sokte da till vardcentralen
som remitterade oss till S: t Goran. Val dar kande vi att vi blev tagna
pa allvar och det gjordes en mangd olika undersokningar. Men man
hittade ingenting, det kandes frustrerande. Lite senare pa sommaren
fick han &ven ont i benen.

Bdrjade plotsligt skela

— 1 maj 1997 borjade John helt plétsligt skela. Naturligtvis sa var det
pa en fredag eftermiddag. Jag tyckte det var lite konstigt att det kom
sa plotsligt. Vi satte oss ner for att lasa en bok och da upptackte jag att
han sag dubbelt. Han berattade da att han hade sett dubbelt sedan
dagen innan. Jag ringde var vardcentral som tyckte jag skulle ringa
ogonsjukhuset, som i sin tur uppmanade o0ss att ringa
skelningsskoterskan pa barnavardscentralen kommande mandag, efter
helgen, for att fa en tid. Under helgen kom jag att namna detta for en
god vén som &r lakare som sa till mig att ringa 6gonsjukhuset igen
akut. De tyckte inte att de behovde titta pa honom men var barnlékare
fixade en tid hos en Ggonlékare pa tisdagen.

— Lé&karen hittade en svullen synnerv och ett 6kat intrakraniellt tryck
(0kat tryck inne i hjarnan). Nagra dagar senare skickades vi till
Karolinska Sjukhuset for att bland annat géra en
magnetkameraundersokning av huvudet.

Lékare som de traffade innan réntgen trodde forst att det var en propp,
men det visade sig sedan att det var en tumodr. Tumoren satt som en
fortjockning pa/i skallbenet och det fanns aven tecken pa en propp.
John, visade det sig, hade dven mycket ont pa det stallet pa huvudet
och han ville helst inte att man skulle klappa honom dar.
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Nagra dagar senare borjade han dven att helt omotiverat svettas
ymnigt och det blev bara varre. Pa den tiden gick han hos en
dagmamma.

Sedan togs tumorprover som visade pa neuroblastom och att tuméren i
skallbenet var en metastas i skelettet.

Aldrig som vanlig igen

— Jag trodde da att vi skulle ga igenom nagot svart under en langre
period och sedan skulle det bli som vanligt igen. Men sa blev det inte,
det blev aldrig som vanligt igen. Och det tillkommer hela tiden nya
saker som paverkar hans och vart liv, detta &ven om han inte fatt
nagon tumor tillbaka.

Ingrid laser sedan hdgt ur sin bok ”Kan jag d6, mamma”?
sid. 140-141,

Behandlingens slut. Vart livsuppdrag hade varit att na denna punkt. En
dag var vi dar.

Varlden forefoll idyllisk och ingen forbipasserande anade hotet, var
familjs privata drake. D& och da mullrade det inifran berget. Eller
horde jag fel?

Nu skulle John fa vila, vaxa och komma ifatt. Biverkningarna fran
de senaste behandlingarna skulle tona bort och fargen pa hans kinder
komma tillbaka. Vart liv skulle borja bli vanligt igen.

Lékarna hade sagt att manga foraldrar far det svart nar behandlingen
ar over. Jag hérde men forstod inte. Jag varken orkade eller ville sétta
mig in i vad de menade. Var dag hade haft nog av sin egen plaga. En
dag, ett nu i taget. Det var alldeles nog. Kraften maste vara fokuserad.

Sen stod jag stum och oférberedd. Livet fortsatte.

Det forsta behandlingsaret fanns varje vecka inritad pa ett papper, ett
behandlingsschema. Sju kurer cellgifter, operation, stralning, autolog
stamcellstransplantation, stdndiga provtagningar, undersékningar och
kontroller. Och sen da? Skulle vi bara vara? Bara leva? Hur da?

Det var mjukstart den forsta tiden med provtagning varje vecka.
Flera mediciner varje dag i tre manader. Forhallningsorder. Inte vistas
i folksamlingar i onddan. Inga besok i kdpcentra eller mataffaren de
forsta tre manaderna. Daremot skulle han fa traffa friska vanner. Sen
som vanlig. Vanligt?

Journalanteckning tre manader efter hogdos:
Inga specifika kvarvarande restriktioner for John annat
an sunt fornuft......

Forlag; Alfabeta ...Lank till Adlibris:
http://www.adlibris.com/se/product.aspx?additem=9185499099&page
=product.aspx&isbhn=9150107321&r=1
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Och sedan da?

Behandlingarna gick férvanansvart bra och John gick igenom det
vardprogram som fanns innan det som finns i dag. Skillnaden med det
som finns idag var att cytostatikan gavs med langre tidsintervaller sa
att sjalva cytostatikatiden tog fyra manader. Efter cytostatikan
opererades primartumdr i binjuren och omradet stralades i 6ppen buk.
Aven metastasen i skallbenet stralades innan
stamcellstransplantationen.

Sa borjade Roaccutanbehandlingen och efter tva veckor blev Johans
allmantillstand forsamrat. Efter fem manaders behandling borjade han
plotsligt skaka pa huvudet och det forsvann inte. Dagen efter slog
huvudet fran sida till sida och dagmamman berattade att han inte
kunde traffa munnen med gaffeln.

— Vi kom in akut men det visade sig inte vara nagot aterfall.
Stamningen var allmant forbryllat och vi vet val an idag inte varfor
detta plotsligt blev sa dar. Johan dreglade och fick allt mer konstiga
beteende, som tillslut bérjade behandlas med neuroleptika. Han hade
kvar kraftiga tics ganska manga ar men nu ser vi dem inte sa ofta.

Vid skolstart gjordes en neuropsykiatrisk utredning dar man fann att

han hade fatt en forvarvad ADHD samt Tourettes. (Red anm. Tourettes
syndrom TS &r en neuropsykiatrisk diagnos som involverar upprepande ofrivilliga rérelser
samt minst ett late; dessa kallas tics, Kélla Wikipedia)

— Vi hade fatt ett barn med ett for oss nytt funktionshinder, vad skulle
detta innebéara?

Svart att stalla rimliga krav

— Det svara har varit att veta nar man skall pusha pa och bemota
barnet som om allt & normalt och att de inte har/har haft sin diagnos.
Nar skall vi sluta bara honom pa vara hander, nar vagar eller orkar vi
borja stélla krav och vilka krav &r rimliga att stalla med hénsyn till
barnet situation. Vi har under alla ar kimpat med en skolsituation som
vi aldrig riktigt fick till. Johan har haft hjalp av speciallérare men han
har varit trott och haft svart att lara i samma takt som andra. Han fick
aven en assistent tilldelad, men som till slut mer fungerade som
rastvakt.

Nar John gick i arskurs fem och fortfarande inte kunde lasa, reagerade
hans neurolog och borjade efterforska om det inte fanns nagot annat
bakomliggande till att han inte klarade av att knécka laskoden. Hon
tittade pa bilder fran datortomografin av hjarnan och en utredning
gjordes som visade att Johan hade en hjarnbaserad synskada. Till
arskurs sju fick han fick hjalpmedel for att underlatta skolsituationen.

— Till slut fick han en depression, mest tror jag det har berott pa det

bristfalliga bemotandet fran larare och klasskamrater i skolan. Under
ak 9 fick John 20 veckors rehabilitering pa Alviksstrandskolan*.
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Skolan ar till for att ge rehabilitering for barn med forvarvade
hjarnskador och har ett team med extra kunskap om kognitiva
funktionshinder. John var sa lag att de fick komma och hamta honom
tva dagar i veckan. | uppdraget lag att skolan genom kontakter med
hemskolan och hemkommunen skulle foérbereda en fungerande
situation for barnet pa hemmafronten. Tyvarr var var kommun ovillig
att ta sig an situationen och hemskolan genomfdrde inte de ataganden
de tog pa sig. Efter mycket argumenterande borjade till slut
kommunen uppmarksamma situationen men utan att nagra storre
insatser gjordes.

*L&s mer om Alviksstrandsskolan i en artikel fran Barn och Cancer, har;
http://barnocancer.barncancerfonden.se/index.php?redirectad=1&pid=2689

Han har bollats mellan olika instanser, mellan LSS (lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade) och SOL (socialtjanstlagen). Fran
Astrid Lindgrens sjukhus sida initierades en utredning som till slut
ledde fram till en LSS ans6kan. Detta 6ppnade dorrar av mojligheter
inom LSS.

— Det har varit en lang, lang resa. Nu har John ett LSS-boende dar han
inte passar in, det gor ingen annan dar heller, sa att inte passa in ar val
det som de har gemensamt. Nu forséker man i alla fall skapa en
skolmiljé med mer praktiska sysslor som ar specialanpassat for just
John. Han blommar och vi glads at att han far utrymme och stimulans
att visa sina kompetenta sidor. Jag tror att det &r jatteviktigt att barnen,
och vi foraldrar ocksa, far hjélp tidigt sa att vi lar oss att ta emot hjalp.
Vara barn har gatt igenom véldigt mycket. De har fantastiskt mycket
att ge och vi maste se till att de far mojligheterna.

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 &r en motbild och
nagon att mata de egna formagorna gentemot. Att fa ett syskon som
plotsligt far en funktionsnedsattning innebar att detta blir annorlunda,
man kan inte mata sig med varandra pa lika villkor langre, sager
Andreas Tallborn.

Andreas har under manga ar jobbat med och forskat kring hur det ar
att vara syskon till ndgon med funktionsnedsattningar. Och hur
speciell den omvarld ar 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
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fa prata om sitt syskonskap och det dilemma som det innebér. Och det
vi sett dr att barnen/ungdomarna ofta har stora kunskapsluckor om sitt
syskons diagnos. Foraldrarna formedlar inte alltid det som barnen
behdver och vill fa veta och de sallar fér mycket i informationen.

Den langsta relationen

Syskonskap kan bli den langsta relationen i familjen. Den har
betydelse for utveckling av de sociala férmagorna, 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 kanslan av
samhorighet med sitt syskon. Framfor allt situationer nér foraldrarna
inte ar 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 ar 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 &r fruktansvart duktig pa att se
grundproblemet och hantera det pa ett bra satt, sager han.

Manga forhallanden spelar in

Alder, utvecklingsfas och individuella férh&llanden hos syskonen
spelar stor roll. Aven funktionsnedsattningens uttryck, det verkar vara
lattare att ha ett syskon dar 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, likasa familjens sétt 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, séger han.

Syskonens dilemma i familjen.
-Till en borjan stallde vi fragan “vad ser ni for problem med att ha ett
syskon som...” dnda till det en dag var en tjej som sa “detta &r inget
problem utan ett dilemma dar det inte finns nagon I6ning utan det
galler att gilla laget™ alltsd hitta ett satt att hantera det pa.
Tankar som kommit fram, vissa upplevs jobbiga andra kénns viktiga;
e Att bli sedd, ta eller fa plats och tid &r viktigt.
e Att ha lite underordnad roll pa grund av snedférdelning av
uppmarksamheten ar latt att forsta intellektuellt, men kanns
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anda jobbigt. Man far jobba pa att hitta kanslan av att det anda
ar ok.

Viktigt att foraldrarna bjuder in syskonet i nya handelser och
eventuella problem. Detta underlattar for syskonet sa att det
kan hjélpa till battre och ger en kansla av delaktighet. Men det
ar ocksa skont att ibland slippa hjalpa sitt syskon.

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

Att forsta 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 beréatta 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 fd 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.

tigaste; Nar man antligen far egen tid med foraldrarna sa vill
helst bara vara, titta pa tv och mysa tillsammans. Det behdver

alltsa inte vara sa komplicerat, samvaron och narheten med mamma
och pappa ar viktigast.

Radsla

, skam och skuldké&nslor

Hos syskonen vacks 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 vacks tankar som; ”Varfor fick mitt syskon just detta
och inte jag”, man kanner 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

Tallbor

n.

Stodjande villkor och valbefinnande

- Rattvi

sa och forklaring till orattvisa ar viktigt, Vi kan inte ga pa

Liseberg for det ar for varmt idag for storasyster”. Det hjalper upp
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orattvisan. Det kan ocksa vara bra att tvingas till delaktighet, "Mamma
och pappa litar pa mig jag ar duktig”.

Andra tdnkvarda 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 s&, det kommer alltid att vara annorlunda
hemma hos oss, men det ar ok”.

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

Han forklara 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 bast 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 galler att bara behdva axla
lagom mycket ansvar och stotta lagom mycket och att inte byta plats
med foréldrarna.

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

Kunskap viktig

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

- Ge upprepad information efter barnets utvecklingsniva, dven sma
barn behdver 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 &r 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 ar jatteviktigt. Har kan man
fa ta upp det som man aldrig skulle géra nagon annanstans, dela
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erfarenheter och gora reflektioner. Se nya l6sningar. Har hor tankar
om bland annat orattvisa, skuld och sorg hemma, hér tas det val
omhand och se med respekt. | syskongruppsamtalen far man en
valbehovlig 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 ndgot 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, séger Andreas Tallborn.

Intervju; “Linnea, den tappraste tjej jag kanner”

Linnea ar drygt 7 ar och kommer till Barncancerfondens och
Agrenskas vistelse for barn med neuroblastom. Hon kommer
tillsammans med pappa Johan, mamma Kristin och lillasyster Agnes 3
ar. Vid intervjun ar endast Kristin med.

Linnea ar en glad och rattfram tjej som idag bade klarar av och gillar
att rida, simma, cykla, aka slalom och att fiska krabbor pa varma
sommardagar. Men bast ar det kanske att vara med kompisarna och fa
kl& ut sig till larare eller doktor i rollspel eller att 16sa kluriga dataspel
pa natet.

Men nar hon foddes och under forsta levnadsaren sa var livet lite mer
dramatiskt och osakert.

— Graviditet och forlossning avlopte bada normalt. Men direkt efter
forlossningen sdg man att Linneas hogra fot var latt indtroterad och att
bada benen verkade lite svagare, men for évrigt verkade hon ma bra.
Men eftersom Linnea foddes pa en sdndag sa undersoktes inte hennes
fot och ben forran pa mandagen.

Tumoren upptacks

Linnea fick traffa en rutinerad neurolog och nagra barnlékare. De
misstankte till en borjan ett dolt ryggmargsbrack och gjorde
upprepade ultraljud 6ver rygg och buk under de kommande 2-3
dagarna, men de hade svart att fa diagnosen sakerhetsstalld via
ultraljuden. Tillslut beslét man sig for att géra en
magnetkameraundersokning. Man provade att géra den med Linnea
sovandes utan narkos.

— Jag minns fortfarande hur hon lag och sov i den stora
magnetkameran insvept i en liten bla sjukhusfilt och med ett par stora
horselkapor 6ver éronen. Bilderna blev suddiga och oskarpa pa grund
av att det var svart att fa henne att ligga helt stilla, sd man valde att
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gora en ny magnetkamera undersokning med narkos. Forst da sag man
att hon hade en tumor i ryggen.

— Misstankarna gick omedelbart mot neuroblastom och vi fick samma
dag traffa Dr Per Kogner, som ar specialist inom omradet. Han satte
direkt in cortison for att minska pa trycket kring spinalkanalen och
nerverna som gar ut till underkroppen. Tumoren satt langt ner i ryggen
och vaxte in i ryggraden, klamde pa ryggmargskanalen och tog sig
runt den och ut pa andra sidan.

Cytostatika vid fem dagars alder

Dagen efter upptackten av tumoren och bara fem dagar gammal och
knappa 2,6 kg tung, fick hon sina forsta cellgifter pa
onkologavdelningen. Hon var den minsta person pa
onkologavdelningen och de fick kontrollrakna dosen flera ganger for
att hon var sa liten. Som utomstaende kan man bara ana vad
foraldrarna maste ha kant och barnet maste ha utsatt.

Till en borjan trodde man att hon hade en lagriskvariant, men det
visade sig ganska snart vara fel. Eftersom tumoren blev klassad som
hogrisk, sa blev hon tvungen att under de kommande nio manaderna
genomga hela vardprogrammet med; cytostatika, stamcellsodling,
hogdosbehandling, stamcellsatergivning, stralning och A-
syrevitaminbehandling. Pa grund av att tumorens satt i
ryggmargskanalen valde man att inte operera. Det var manga manader
pa sjukhus och det blev manga tunga minnen att bara.

— Linnea svarade bra pa behandling och mediciner och hon &r
symptomfri sedan flera ar tillbaka. Linnea har dock kvar vissa
komplikationer fran tumér och behandling.

Samre immunférsvar

Under det forsta aret hade Linnea manga infektioner, det var flera
blodforgiftningar antagligen med ursprung fran den centrala
venkatetern (CVK), det var lunginflammationer och
urinvagsinfektioner, for att ndmna nagra. Under nagra ar fick hon fylla
pa immunforsvaret med gammaglobulin en gang per vecka for forsoka
forhindra infektioner. Senare stabiliserades dven hennes immunforsvar
och idag ar hon inte sjukare an andra barn i hennes alder.

Matsituationen, en jobbig sak

Under hdgdosbehandlingen nér hon var ca 7 manader, madde Linnea
allt sdmre och hon orkade till slut inte amma langre. Efter en tid med
sond fick hon nédringsdropp (TPN) direkt in i blodet. Nar hon hade
aternamtat sig efter hogdosbehandlingen hade hon vant sig av med att
ata och fick under lang tid mat genom sond i nasan och efter nagot ar
fick hon en PEG inopererad i magen. Vid den har tiden gick en
matpump med sondmat kontinuerligt dygnet runt. Linneas mage var
dock valdigt kanslig och under ett ar kréktes Linnea mer an tva tusen
ganger, och i perioder sa mycket som fyrtio ganger om dagen.
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Matpumpen som gick dygnet runt pumpade sakta in mat for att
forsoka forhindra att hon skulle krdkas upp maten. Nar det var som
vérst sov foraldrarna i skift for att vaka dver henne och kontrollera att
hon inte kvavdes av sina krakningar i somnen. Linnea ville
naturligtvis inte borja dta med alla dessa krékningar utan fortsatte med
att fa mat genom sin PEG. PEG:en sitter fortfarande kvar och anvands
dagligen trots att Linnea idag, efter flera ars attraning, ater sma
portioner vanlig mat.

Nar det kritiska tillstandet var 6ver forsokte familjen leva vidare
normalt. Nar det gallde matsituationen var det dock pafrestande
eftersom Linnea inte ville ata. Detta berodde sakert till stor del pa
problemen med hennes massiva krakningar. Bara tanken pa mat
gjorde henne krakfardig. Nar hon var ca 2% ar fick de tid till en ldkare
som var specialiserad pa magproblem hos barn.

— Han rekommenderade att vi skulle ge Linnea passerad barnmat i
PEG:en (och inte bara sondmat) och pa sa satt se om man kunde fa ett
stopp pa krakningarna. Vi tyckte det lat helknappt, men efter
uppbackning fran var dietist sa beslét vi att forsoka. Och det blev
faktiskt lite battre med krakningarna, men inte helt bra. Nu efter ndgra
ar kraks hon nastan inte alls.

Linnea hade borjat pa forskolan vid tva ars alder och att hon inte ville
ata sjalv var ett moment som skiljde henne fran de andra.

— Vi fick en ny sjukvardskontakt och bérjade pa en klinik som
inriktade sig pa barn med matstorningar. Varannan vecka traffade vi
ldkare och barnpsykolog. De menade att vi skulle sluta med att
forsoka mata henne genom munnen med smabarnspuréerna, som ju
faktiskt i utseende och konsistens paminde om krakningarna, och i
stallet forsoka med andra konsistenser. Vi provade med bland annat
knéckebrdd, som helt otippat blev en smérre succé. Antligen blev hon
faktiskt sugen pa att ta in nagot i munnen frivilligt, &ven om det fran
borjan bara var lite i taget hon stoppade i munnen. Personalen pa
forskolan kunde dela ett riskorn i sex delar och Linnea tuggade sakta i
sig del efter del. Stoppar man in sma sa tuggor i munnen kan en liten
maltid ta ganska lang tid.

Onskekost pa en vagn

Mattjatet ar fortfarande jobbigt men idag vet hon hur man skall ata,
hon har hittat ratt i munmotoriken och allt oftare langtar hon faktiskt
efter vissa saker att ata.

— Vi har hittat 5-6 ratter som hon gillar, dem véxlar vi emellan, samt
annat ocksa forstas, fast da ar det betydligt svarare att fa henne att ata.
Men hon anvander fortfarande PEG:en. Min pappa brukar hamta
henne och lillasyster ndgon dag i veckan, de har borjat ga till den
lokala pizzerian och faktiskt sa ater hon numera gérna pizza.
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Kristin menar att det nog &r bra nar ndgon annan &n den narmaste
familjen emellanat &r involverade i matsituationerna, det ger nya
mojligheter och de gamla invanda mattjatsituationerna far ett
valbehovligt avbrott.

| skolan har man en matvagn med sa kallad ”Onskekost”, ett klart
mycket aptitligare namn an “specialkost”. Fran detta bord kan de barn
som behdver en anpassad kost, ta mat. Manga ar ju laktos- eller
glutenintoleranta mm, s hon ar inte ensam om att botanisera bland
onskevagnens ratter. Pa denna vagn finns alltid en maltid som vi vet
att Linnea dter om den vanliga skolmaten inte passar henne for dagen.
Hon gar ocksa tillsammans med sin resurs ner till matsalen en stund
fore de andra, eftersom hon éter lite langsammare &n klasskamraterna.

Motoriken

Som liten baby bdrjade Linnea krypa som alla andra barn, men det var
lite svart med styrseln i framfor allt hogerbenet. Tumoren i ryggen
hade tryckt pa nervbanorna som I6pte ut till backen och ben och bland
annat orsakade hennes kvarvarande symtom med svaghet ifran benen.

— Vi var dar och stottade hela tiden. Hittade pa gymnastiska évningar i
leken nér helst det passade. Johan kom tillexempel pa att arrangera
selen i barnvagnen sa Linnea kunde sta och balansera i vagnen medan
Johan korde. Sjukgymnasten tyckte att vara metoder var bra, om an
kanske nagot ovanliga. Vid tva ars alder borjade Linnea med
helbensortoser (stodskenor) och sadana har hon fortfarande, de ger
henne béttre stabilitet och balans.

Hon kan idag gora det mesta som de andra klasskamraterna gér men
hon kan inte springa. Vissa uppgifter i gymnastiken ar svara men
lararen brukar hitta pa alternativ som fungerar bade for Linnea och for
de andra barnen, till exempel redskapsgympa. Ibland néar
klasskompisarna springer ivag ut pa rast och ”glémmer” att Linnea
inte kan hinna med lika snabbt, tycker hon att det kanns lite ledsamt,
fast hon vet att de inte gor det med flit.

Hoft- och larbensbrott

Nar Linnea var fyra ar fick hon problem med hoger hoft, som holl pa
att glida urled. Man opererade hoften och passade samtidigt pa att
hdva inatrotationen i hdger ben genom att helt sonika saga av benet
och vrida ut det. For att hoftoperationen skulle halla under
lakningsfasen forstarkte man den med en metallplatta som skruvades
fast. Hoften och benet lakte bra men ett ar efter att allt var lakt cyklade
Linnea omkull och adrog sig ett larbensbrott.

— Det &r inte sa att hon &r benskor utan brottet uppkom antagligen pa
grund av kraften av fallet togs upp dér benet var nagot forsvagat av
skruvarna till metallplattan. Metallplattan togs bort och ersattes av
langa metallspikar som idag gar genom hela larbenet.
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Stottning

Johan och Kristins familjer har hela tiden funnits med och stéttat och
man har medvetet hallit en 6ppen profil om sjukdomen och dess
forlopp.

— Naér det galler professionell hjélp sa blev vi erbjudna en
psykologkontakt ganska omgaende efter det att diagnosen stéllts. Men
vi hade svart att ta till oss dessa samtal initialt i allt kaos. Sa for nagra
ar sedan kande vi att det kanske &nda vore bra att fa bearbeta allt vi
gatt igenom och fa lite redskap att ha med in i framtiden. Andra bra
resurser har varit ortopedingenjorerna, sjukgymnasten och
onkologerna. Om neuroblastomnatverket hade funnits redan nér
Linnea behandlades och om man hade fatt mojlighet att traffa andra
barn och familjer i samma situation sa hade det nog kunnat ta bort
mycket av den oro som vi gétt och burit pa i alla ar, och da framfor
allt under den forsta akuta och vardintensiva perioden.

Koordination, en energitjuv

En sak som under alla ar tagit mycket tid i ansprak och varit en riktig
energitjuv ar all koordination som kravs. Det &r manga olika
yrkeskategorier som de mott och fortfarande behdver for att livet skall
rulla pa framat; onkologen, ortoped, ortopedingenjor, sjukgymnast,
dietist, atstérningsteamet, endokrinologen, neurolog bara for att
namna nagra. De énskar att det fanns nagon som kunde koordinera
alla besok pa sjukhuset. Eftersom det inte finns nagon annan som
koordinerar sjukhusbesok far vi géra det sjalva. Utan en oandlig
mangd med telefonsamtal skulle vi kunna ha sjukhusbesok manga av
veckans dagar aret om. Nu kan vi i stallet samordna sa att i vart fall
vissa besok gar att genomfora samma dag och pa vettiga tider.

— Sa lange hon var i det mer akuta skedet sa fanns ett bra samarbete
mellan klinikerna men nu nar vi enbart ar pa arskontroller pa
onkologen svavar vi fritt. Det har blivit manga telefonsamtal pa
”jobbtid” for att samordna de olika besoken, for det fungerar inte att
vara borta hur mycket som helst fran jobbet och skolan, bade Johan
och jag arbetar heltid. Ocksa Linnea borjar bli trott pa alla
sjukhusbesok som stjal tid fran skola, fritis och kamrater.

Kristin tycker ocksa att uppféljningen av Linnea ar bristfallig. Vid
flera tillfallen har hon av rena slumpen last om behandlingsmetoder
som skulle kunna hjélpa Linnea men ingen pa sjukhuset har foreslagit
dessa atgarder.

— Naér vi val presenterade metoderna sa fick vi préva dem och de har
gett god effekt. Det har alltsa varit fler an en gang som jag kommit
med nya forslag till sjukvarden som de inte "tankt” pa, och som
inneburit positiva saker for Linnea, som exempelvis att man skulle
operera ut hogerbenet sa det slapp vara inatroterat och undersoka
henne for tillvaxthormonbrist (vilket hon visade sig ha).
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har sett fram emot att komma till Agrenska och f& traffa andra
m haft neuroblastom och att fa nya kompisar som vet hur det

kanns och hur man kan ma. Kontakter som hon kan ha nytta av langt

framil

Gruppreflektion

Fran gr

ivet.

uppdiskussionen som varit under veckan kommer hér en kort

summering i punktform.

Hur vill ni att varden kring ert barn skall fungera?

Nojda med varden éver lag i det akuta skeendet och under
behandlingarna

Koordinationen saknas dock ndr behandlingarna ar klara och
inga klara riktlinjer finns, dver hela landet, pa uppfoljning

Det vore bra om vardpersonalen berattade om biverkningar
och komplikationer som kan komma, lite tidigare

Olika arbetssatt uro- och tarm, vardformer skall anda vara lika
Over landet

Erbjuda en kunnig samtalspartner kurator/psykolog som vet
vad det hela handlar om. Speciellt stod for vuxna och tidigt i
processen och aven for barnen

Att sjukhuspréasten kommer och sétter sig kan kannas kluvet.
Men praster idag ar ju utbildade i samtal.

Réadsla fran dagis och skolpersonal, okunskap om vad det
innebdr med ett barn med denna diagnos

Snabbare till diagnos

Hur skulle man kunna forbéattra detta?
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Fa med hela familjen i varden

Koordination mellan olika yrkesgrupper och olika
neuroblastomteam runt om i Sverige.

Familjestddjare, kurator

Professionell information kontinuerligt ut till skola, fritids och
forskola

Kanske ett uppféljande samtal en tid efter behandlingens slut.
Det & mycket man gldommer nar manaderna gar.
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Vilka hinder méter barnen i skolan pa fritids och hur kan man
forbéattra detta?
e Mycket avbrott fran skola, fritidsaktiviteter och kompisar

e Skolan soker for litet pedagogiska hjalpmedel till barnen och
har for lite kunskap. Specialpedagogerna pa SPSM kan bista
skolan med hjalp. Nagot som skolans rektor bor kanna till

e Barnen kanner sig annorlunda

e Att nagon kommer ut i klassen och berattar om diagnosen,
foraldrarna eller skolsjukskoterskan eller dyl

Hur skulle man kunna férbattra fritiden och vardagen familjen
och barnet?
e Passa pa att Iana barncancerforeningens stugor mm

e Forsdkringskassan kan underlatta genom snabbhandlaggning,
men de bor fa mer kunskap om hur vara barn och vi har det

e FOrsékringsbolagen, kanske kunde ta ett annat grepp trots att
detta &r en medfodd sjukdom

e Natverk for bade barn och vuxna, rad och tips i vardagen. Dér
barnen kan prata med varandra.

e Man maste leva som dagen ar, Carpe Diem, imorgon kanske
dagen inte finns langre.

Information fran forsakringskassan (fran 2008)

Britt Akerstrdm handlaggare pa Forsakringskassan i Goteborg,
informerar om vilket stod familjer med funktionshindrade barn kan fa
fran Forsakringskassan. Inledningsvis lamnas information om den nya
organisationen "Forsakringskassan Sverige”. Forsakringskassan haller
pa med en stor omorganisation, alla skall fa samma service och
direktiv. Tanken med omstruktureringen ar att modernisera och moéta
ny teknik samt kundernas nya krav. Bland annat utvecklas
Internettjansterna. Man réknar med att allt fler arenden enbart eller
delvis hanteras via natet.

Stod for funktionsnedsatta

N&r man har barn med funktionsnedsattning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan funktionshindrade ungdomar sjalva ansoka om
handikappsersattning och aktivitetsersattning.
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Din ansOkan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handldggare brukar
komplettera den skriftliga anstkan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande l&kare. Nar alla
handlingar inkommit tar handlaggaren kontakt med s6kanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsakringskassan, i
hemmet eller via telefon. From 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 féreligger, som kréaver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav ar att den sérskilda
insatsen behovs 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 klader.
Extra kostnader for okat tvattbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2008),
Y4 - 2 135 kronor per manad

Y, - 4 271 kronor per manad

% - 6 406 kronor per manad

1/1 - 8 542 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 drendet omprévas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan arendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarrétt och Regeringsratt.

Bilstdd

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel.

Funktionsnedsattningen ska vara bestaende eller i vart fall berdknas

vara under minst nio ars tid. Darefter finns det mojligheter att anséka
om ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett
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inkomstprovat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistansersattning-LASS ar ett ekonomiskt stod 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
grundlaggande behoven dverstiger 20 timmar

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

Tillfallig foraldrapenning/TP

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall nér en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Erséttningen 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
krévs.

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

FOr unga vuxna galler;

Aktivitetsersattning
e Fromdetar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsformagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget

Handikappersattning
e Fran och med juli det ar man fyller 19 ar
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Behov av hjélp av annan i den dagliga livsforingen sa som
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete

Merutgifter

Skattefri ersattning

For mer information ga in pa www.forsakringskassan.se

Samhallets ovriga stod

Under denna rubrik berattade personal frén Agrenska om samhéllets
ovriga stod samt svarade pa foraldrarnas fragor, detta aterges dock
inte har. Soker du information om samhallets stod sa ga garna in pa
var webbplats under fliken Vagledning.

"Vagledning sallsynta diagnoser riktar sig till bade professionella och
personer som sjélva har diagnos och deras anhériga. 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;

Lankar

Arbete och sysselséttning
Klagomal, erséttning
Anhorigstdd

Bidrag och ersattningar
Hjalpmedel

Halso- och sjukvard
Lagar och styrdokument
Personligt stod

Resor

Tandvard

Tolkar

Diagnosrelaterade;
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Network for Neuroblastoma and CNS tumor research in
children
www.NBCNS.se
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e Konferens i Stockholm juni 2010 arrangerad av ARN
(Advances in Neuroblastoma Research): Antagligen kommer
det att finnas mojlighet att for lekmén delta i begransad
utstrackning.
www.ANR2010.com

e The Neuroblastoma Children's Cancer Society is a group
made up of volunteers, many of whom have children or
relatives who are victims or survivors of this disease.
http://www.neuroblastomacancer.org/scripts/content.cgi?templ
ate=default&args=main,about

e The Neuroblastoma Society Website was formed in October
1982 by a group of parents whose children were suffering from
or had died from neuroblastoma.
http://www.nsoc.co.uk/

e Cancerbackup (England)is the specialist cancer information
charity, recognised as the UK's leading source of high-quality
information on every cancer.
http://www.cancerbackup.org.uk/Cancertype/Childrenscancers
[Typesofchildrenscancers/Neuroblastoma

e MedlinePlus (USA) will direct you to information to help
answer health questions. MedlinePlus brings together
authoritative information from NLM, the National Institutes of
Health (NIH), and other government agencies and health-
related organizations.
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/neuroblastoma.html

e The National Cancer Institute(USA) just om neuroblastom
se lank nedan
http://www.cancer.gov/cancertopics/pda/treatment/neuroblasto

ma/patient/

e Children's Cancer Web, om just neuroblastom
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/guide2n.htm

Ovriga;

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

e “Var uppgift ar att ge specialpedagogiskt stod till
skolhuvudman, framja tillgangen pa laromedel, driva
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Lastips

Neuroblastom

specialskolor for vissa elevgrupper och fordela statsbidrag till
studerande med funktionsnedsattningar och till
utbildningsanordnare.”

WWW.SpSm.se

Handi och handifonen.

Handi ar en handdator med program anpassade for personer
med kognitiva funktionshinder. Handifon &r en Handi med
telefonfunktion.
http://www.handitek.se/om_handitek/&catName=detta_ar_han
ditek

— Vi hors pa mobilen! Kanner du igen frasen? Men det &r
ingen sjalvklarhet for alla att kunna ringa sjalva. Har kan du
lasa en artikel pa webbportalen Funka om Handifonen.
http://www.funkaportalen.se/Reportage/Stod-
Service/Hjalpmedel/Handdator-med-telefon-blir-nytt-

hjalpmedel/

Hjalpmedelsinstitutet och fritidshjalpmedel

Pa HI finns det en speciell sida for fritidshjalpmedel som ger
bra tips.

Se www.hi.se eller 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/

Diagnosrelaterat;

Nyhetsbrev nr 354 © Agrenska 2009

Lyckligt lottade trots allt

(Barn och Cancer nr 1 2009)

"En sprallig fyraaring skuttar runt pa lekplatsen. Hon é&r frisk,
stark och glad. Komplikationerna fran ryggmargstumaren,
neuroblastom, syns inte. Men de &r standigt nérvarande i
familjens vardag.”
http://barnocancer.barncancerfonden.se/index.php?redirectad=

1&pid=2952

Natverk satter fart pa forskningen

(Barn och Cancer nr 2 2009)

”Hosten 2007 startade Barncancerfonden ett natverk for
forskning inom

neuroblastom och hjarntumorer hos barn. | dag har arbetet
kommit en bra bit pa vag.
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— Malet ar att forskningsresultaten snabbare ska komma
patienterna tillgodo, sdger professor Per Kogner som &r en
av koordinatorerna for natverket.”

L&s mer i Barn och Cancer
http://www.barncancerfonden.se/Global/Dokument-
Fonden/Barn-och-Cancer/Tidning-2009-2.pdf

e Neuroblastom - lovande resultat fran prekliniska studier
Den aggressiva cancerformen neuroblastom hos barn har
studerats i en avhandling som laggs fram vid Uppsala
universitet den 27 februari 2009. Férhoppningen &r att
resultaten kan ligga till grund for nya kliniska prévningar och
nya behandlingsmetoder for att i framtiden kunna ge de
drabbade barnen en battre prognos. Se lank;
http://www.uu.se/press/pm.php?id=490

e Sveriges Radio; 2008-08-26 Genen bakom Neuroblastom
upptackt;
http://www.sr.se/cgibin/isidorpub/PrinterFriendlyArticle.asp?P
rogramlD=406&Nyheter=1&artikel=2273295

e Doktorsavhandling av Catarina Tréger
Neuroblastoma incidence, biology and outcome : With
special emphasis on quantitative analysis of Tyrosine
Hydroxylase mRNA in blood and bone marrow
http://diss.kib.ki.se/2009/978-91-7409-485-5/

e Fran Lakartidningen 2009 08 20 ”Amerikanska forskare har
upptackt att forekomst av for manga kopior av en del av
genomet pa kromosom 1 ar kopplad till kad risk for
neuroblastom, detta visar en studie som presenteras i Nature.”
http://www.lakartidningen.se:80/07engine.php?articleld=1256
5

Ovrigt;

Barncancerfonden har manga bra lastips, nedan har ni tva. For fler
tips ga in pa;
http://www.barncancerfonden.se/Stod-Rad/Lasvart/

e Nar Annas syster blev sjuk "Nar Annas storasyster Elsa far
cancer forandras allt. Inte bara fér Elsa, utan dven for Anna
och tvillingbrorsan Kalle. Mamma och pappa ar jamt pa
sjukhuset och istallet & det mormor och morfar som &r
hemma.
http://www.barncancerfonden.se/Gavor-
Bidrag/Butik/Bocker/Nar-Annas-syster-blev-sjuk/
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e Metodboken, -Pedagogiskt stod for elever med forvarvad
hjarnskada. Metodhandboken éar till for larare och annan
skolpersonal och kan anvandas nar en elev drabbas av en
forvéarvad hjarnskada. Ett informationsmaterial som kan
bestallas utan kostnad pa Barncancerfondens webbplats
http://www.barncancerfonden.se/Gavor-
Bidrag/Butik/Informationsmaterial/Metodhandboken/

e Nu ska vi ata: barnfamiljens maltider. Bok av Jesper Juul
”Ar dagens barnfamiljer pa 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 &tande behandlas
med Jesper Juuls sedvanliga humor och varme.”
http://www.adlibris.com/se/product.aspx?isbn=9100121118

Adress och telefonnummer till forelasarna

Verksamhetsansvarig familjestod , Ann-Mari Hellman
Barncancerfonden, Box 5408, 114 84 STOCKHOLM
Tel: 08 - 584 209 22

Professor, barnonkolog , Per Kogner
Astrid Lindgrens Barnsjukhus Solna, Karolinska universitetsjukhuset
141 86 STOCKHOLM

Forfattare, prast, Ingrid Edgardh
SOLLENTUNA

Konsultsjukskoterska, Lisa Burstrom, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Karolinska universitetssjukhuset Solna
171 76 STOCKHOLM

Verksamhetschef, sjukskoterska, Andreas Tallborn Dellve
Bredangen 28, 437 26 BILLDAL

Sjukhuslérare, Karin Svensson, Barnkliniken
Norrlands Universitetsklinik, 901 85 UMEA
Tel: 090-7852803

Leg psykolog Ingrid Tonning Olsson, Barn- och ungdomssjukhuset
Universitetssjukhuset Lund, 221 85 LUND, Tel: 046-178419
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Dietist, Ellen Karlge-Nilsson, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Psykolog Carmen Ryberg, Drottning Silvias barn- o ungdomssjukhus
416 85 GOTEBORG
Tel: 031-3434000

Psykolog Carin Boberg, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Psykologmottagningen, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Utredare Britt Akerstrom, Forsakringskassan Funktionshinder
Box 8784, 402 76 GOTEBORG
Tel: 010-1167121

Uroterapeut Magdalena VVu Minh, UroTarmhabiliteringen
Regionhabiliteringen DSBUS, Box 21062, 418 04 GOTEBORG
Tel: 031-502598

Verksamhetschef Orica Lundgren, Familjeverksamheten
Agrenska, Box 2058, 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 91 47

Kursansvarig Marianne Alexanderson, Agrenska
Box 2058, 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 91 00
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