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Sedan 2006 arrangerar Barncancerfonden och Agrenska vistelser
for barn och ungdomar som drabbats av en cancersjukdom och deras
familjer. Under en femdagars vistelse far familjerna kunskap och tips
for att klara av sin vardag. De far dven umgas och uppleva gemenskap
med familjer i liknande situationer. Syftet med vistelsen ér:
e att deltagarna ska fa 6kad kunskap om barnets diagnos och
konsekvenserna i olika situationer, miljoer och sammanhang
e att ge deltagarna mojlighet att diskutera sin egen situation med
personal och andra deltagare
e att vidga sitt ndtverk och bygga relationer
att utbyta erfarenheter med andra familjer

Barnen och deras syskon tas om hand av vart barnteam och far
information som #r anpassad efter deras aldrar. 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 foréldrar och
anhoriga till barn med cancer mojlighet att delta i foreldsningar.

Forelidsningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstills 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 redaktor och foreldsarna har givetvis haft mojlighet att ldasa
igenom och ha kommentarer pa sammanfattningarna.

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

Vid denna vistelse ir diagnosen Osteosarkom. Barncancerfonden
och Agrenska har inte tidigare haft nagon vistelse inom denna
diagnos.
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Kort introduktion om bentumorer frdn Barncancerfonden

....med tillstand, hamtad fran Barncancerfondens webbplats.

Bentumorer
Det finns huvudsakligen tva typer av tumorer som drabbar skelettet
hos barn och tonaringar; osteosarkom och Ewing sarkom.

OSTEOSARKOM

Den vanligaste dr osteosarkom, som huvudsakligen drabbar tonaringar
och &dr nagot vanligare hos pojkar 4n hos flickor. Osteosarkom
upptrader framst under tillvéxtspurten i tonaren, vilket tyder pa att det
kan finnas ett samband mellan risken att fa osteosarkom och kraftig
tillvixt av skelettet. Tumoren upptrader vanligen kring knédleden.

Orsaken till varfor osteosarkom uppstar dar okdnd, men man vet att det
finns enstaka osteosarkom som har orsakats av stralning. En speciell
riskgrupp utgors av de familjer som har arftligt
retinoblastom/(0gontumor redaktorens anmdrkning) (se
Barncancerfondens sida om retinoblastom klicka hir). Om man
undersoker tumorcellerna vid retinoblastom hittar man en speciell
forandring i en kromosom. Samma typ av kromosomforiandring finns i
osteosarkomceller.

Det vanligaste symtomet pa osteosarkom r lokal smérta, nagot som
ibland kan vara svartolkat eftersom ungdomar kan fa ont i en led av
manga olika skal. Inte séllan ser man ocksa en kndl pa benet i
anslutning till kndleden.

Det ir relativt létt att stilla diagnosen osteosarkom. En vanlig rontgen
inger ofta misstanke om tumor och med fortsatta
rontgenundersokningar brukar diagnosen bli uppenbar. Man utfor
sedan en provtagning av tumoéren och undersokning i mikroskop ger
klart besked.

Osteosarkom dr inte stralkdnsligt. Behandlingen bygger pa en intensiv
cytostatikabehandling som har som forsta mal att minska
tumorstorleken och dérefter sker en operation. Operationen dr idag
vanligen lokal, det vill séiga att man tar bort tuméromradet med
omgivande vivnad utan att behdva amputera. Efter detta inopererar
man olika typer av proteser som i de flesta fall ger en mycket god
funktion. Tumérens ldge avgor helt och héllet hur operationen ska
genomforas och vilken typ av inopererad protes som kan bli
nddvindig.

Efter operationen fortsitter cytostatikabehandlingen under ett drygt

halvar. Den kraftiga cytostatikaterapin fordrar en rad kontroller under
behandlingen och efter behandlingen sker kontroller i flera ar.
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Om tumoren kommer tillbaka sker det séllan dér den fanns fran
borjan. Oftast upptrader aterfallen i lungorna. Om ett aterfall
upptriader i lungorna resulterar det i operation och fornyad
cytostatikabehandling.

Under de senaste femton aren har betydande framgangar natts
betriffande behandling av osteosarkom. Prognosen for osteosarkom
har kraftigt forbéttrats och idag blir ungefir 70 procent av de
ungdomar som drabbats friska. Ett kvarstaende handikapp i den
opererade extremiteten dr vanlig, men betyder sillan att man inte kan
leva ett fullgott liv.

EWING SARKOM

Ewing sarkom dr en tumor som kan upptrida bade i och utanfor
skelettet. Tumoren upptrader oftast hos ungdomar och dr mycket
ovanlig hos sma barn.

Symtomen kan vara samma som vid osteosarkom men manga ganger
har barnen och ungdomarna med Ewing sarkom en ldangre
sjukdomshistoria. Det innebér att de under manga manader kan ha haft
nagon form av smirta som varit svar att fa klarhet i. Smértan har dock
forvirrats successivt och sa smaningom visar rontgenbilderna alldeles
klart att det ror sig om en tumdr. For att stélla diagnosen maste prov
tas fran tumoren och analyseras dels i mikroskop men man tittar ocksa
pa kromosomerna i tumorcellerna. Det finns en kromosomforiandring i
tumorcellerna som ér typisk for Ewing sarkom och detta gor att man
med sidkerhet kan stilla diagnosen.

Behandlingen av Ewing sarkom ir cytostatika i kombination med
kirurgi och/eller en stralbehandling. Ewing sarkom ér till skillnad fran
osteosarkom stralkinsligt.

Var tuméren sitter och hur den ér utbredd dr avgorande for hur
behandlingen sker. Behandlingen startas som regel med cytostatika
och dérefter kan det bli aktuellt med kirurgi eller stralning, allt
beroende pa tumdorens ldge.

Till skillnad fran osteosarkom kan Ewing sarkom upptrdda som
aterfall pa det stélle ddr tumoren ursprungligen fanns. Det &r darfor
viktigt att man i uppf6ljningen undersoker omradet dér tuméren fran
borjan satt med olika typer av rontgen och ibland ultraljud. Det dr
ocksa viktigt att man foljer upp med lungrontgen for att se om
tumoren uppvisar tecken till spridning.

Barncancerfondens verksamhet

Barncancerfondens Ann-Mari Hellman, verksamhetsansvarig Vard
och Utbildning och Olle Bjork generalsekreterare inleder veckan med
att berétta om Barncancerfondens verksamhet.
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Om Barncancerfonden

Barncancerfondens uppgift ir att samla in medel for att forebygga och
bekdmpa cancersjukdomar hos barn samt att arbeta for en bittre vard-
och livssituation for cancerdrabbade barn och deras familjer.

Barncancerfonden drivs uteslutande med hjélp av gavor fran
privatpersoner och foretag, och far inga bidrag fran vare sig stat,
kommun eller landsting.

Den direkta kontakten med cancerdrabbade barn och forildrar sker
genom sex regionala barncancerforeningar. Tillsammans kan
barncancerforeningarna och Barncancerfonden arbeta effektivt bade
med direkta insatser pa lokal niva och med 6vergripande fragor inom
forskning, vard och utbildning samt information.

-Overlevnaden vid barncancer har ékat enormt for alla diagnoser. Allt
fler blir botade. Mycket beror pa att det utvecklats fler och mer
komplexa behandlingsmodeller én enbart operation. Vi har ocksa idag
mojlighet att stidlla snabbare och mer precisa diagnoser, sidger Olle
Bjork.

Liget just nu
Nistan varje dag far en familj i Sverige beskedet att deras barn har

cancer - 1 ett slag vilts tillvaron dver dnda. Idag 6verlever tre av fyra
barn tack vare utvecklade och individualiserade vard- och
behandlingsmetoder. Barncancerfondens vision &r att alla barn som far
cancer ska bli friska och leva ett fullgott liv.

Sena komplikationer

Ytterligare en aspekt av framgangarna ir att fragorna om livskvalitet
och stodinsatser efter avslutad behandling blir allt fler. Méanga barn
och ungdomar drabbas av problem efter behandlingen, sa kallade sena
komplikationer. Darfor behover det utvecklas former for
uppfoljningsprogram och dokumentation som kan leda till preciserade
forskningsfragestillningar och dirmed anpassade konkreta atgérder
for respektive barn 1 hem- och skolmiljo.

Barncancerforeningarnas verksamhet

Barncancerfondens medlemmar &r sex barncancerforeningar som
stottar familjer vars barn drabbats av cancer. De arbetar sjilvstindigt
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 av barncancerforening under ett ar.

Det finns sex olika barnonkologiska centrum i Sverige.
Pa varje barnonkologiskt centrum finns tva konsultsjukskoterskor vars
tjanster bekostas av Barncancerfonden. Deras uppgift &r att framst
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stodja familjen och ge information om sjukdomar pa det drabbade
barnets skola.

Framtiden

-Vi fortsitter att satsa pa; forskning, familjestod, information och
insamlingar. I vart uppdrag finns bland annat att utveckla utbildningar
for hilso- och sjukvardpersonal sa jamstidlldheten vad det géller
behandlingar runt om i Sverige, okar, sdger Olle Bjork.

Neuralt Barncancernitverk i Sverige - NBCNS

-Nir det giller forskningen sa har vi cirkal50 projekt pa gang. Ny
satsning pa tumorer i hjarna och nervsystemet. Ett ndtverk for forskare
inom CNS-tumorer och neuroblastom har bildats. Barncancerfonden
kommer att stodja detta nationella forskningsnitverk kring neurala
barncancertumérer av typen neuroblastom och tumdorer i centrala
nervsystemet.

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

Familjestod

En annan viktig del av arbete dr familjestod.

- Sena komplikationer kan ge behov av hjélp under manga ar efter
avslutad behandling, siger Ann-Mari Hellman.

- Diirfor har vi i samarbete med Agrenska nu sex vistelser per ar. Vi
har dven var rekreationsanldggning Almers Hus i Varberg, ddr vi varje
ar tar emot drygt 100 familjer som hér har mojlighet att spendera ett
par dagar eller en vecka 1 hirlig vastkustmiljo, sdger Ann-Mari
Hellman

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

Under rubriken ”Stod och rad” pa Barncancerfondens webbplats finns
mer information om familjestod samt litteratur och lanktips.
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Osteosarkom (OS) — medicinsk och kirurgisk basinformation

Behandlingar och eventuella konsekvenser och hur de kan minimeras
och atgirdas. Foreldsare; Lars Hjorth, barnonkolog, Barn- och
ungdomssjukhuset, Lund samt Otte Brosjo, ortoped, Karolinska
universitetssjukhuset, Solna

Historia

Tillstandet beskrivs forsta gangen1805 av Boyer i Frankrike. Ordet
osteosarkom kommer ifran grekiskans osteon = skelettben, sarx = kott
och oma = svulst. Tuméren utgar fran benbildande
stodjevdvnadsceller, berittar Lars Hjorth.

Bakgrund
e Bentumorer dr den sjdtte vanligaste maligna tumorgruppen i
barndomen

¢ Hos tonaringar ir det den tredje vanligaste

OS star for drygt 50 % av de maligna bentumoérerna i
barndomen

< 10 nya OS fall varje ar i Sverige

Nagot fler pojkar dn flickor insjuknar

Flickor klarar sig bittre dn pojkar

Tva incidenstoppar forekommer, en i tonaren och en i
alderdomen

Diagnos

Tuméren sitter oftast i nedre delen av larbenet, i 6vre delen av
skenbenet eller i 6vre delen av 6verarmsbenet. Det dr vid
tillvixtzonerna som risken dr som storst. En tumér i verarmen
debuterar i nagot yngre aldrar eftersom tillvixten sker tidigare i den
delen av kroppen. OS kan ocksa forekomma i andra skelettdelar, ex.
backen, kike och skuldra. De kan dr6ja flera manader innan symptom
upptréder.

-Man bor misstinka att det handlar om en elakartad bentumor nér
ensidiga smirtor som borjat komma i skelettet inte avklingar och
framfor allt ndr ungdomarna vaknar av smirtan pa nitterna. Det kan
dven forekomma rorelseinskriankning eller en knol och svullnad 1
anslutning till dir det gor ont, sdger Otte Brosjo.

Utredningens gang
e Slitrontgen av priméirtumdoren
® Magnetkameraundersokning av primértumdren inklusive hela
benet med tumdrens dvre och nedre begriansning for att
klargora kirurgiska mojligheter.
® Lungrontgen och datortomografi av brostkorgen.
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e Skelettscintigrafi, dvs. en isotop undersokning diar man
undersoker hela skelettet for att utesluta andra tumorhérdar.
Blodprover; ALP och LD

e Tumdrbiopsi med finnél, mellannal eller 6ppen provtagning
ibland under narkos.

¢ Behandlingsrelaterade undersokningar. Infér behandlingsstart
kontrolleras njurar, hjérta och horsel (de hoga tonerna) da
medicinerna kan paverka dessa organ negativt.

-Tumdren syns pa vanlig sldatrontgen. Egentligen skulle vi inte behdva
ta en biopsi for inget annat ser ut sa hér pa rontgen. Men en biopsi tas
alltid for att sdkerstélla vilken typ av cancerceller som finns, sdger
Otte Brosjo.

Behandlingar

e Forbehandling (preoperativt) med kemoterapi = cytostatika,
under cirka 10 veckor.

e Operation med vida marginaler, dvs. tumdren maste opereras
bort i sin helhet.

e Efterbehandling (postoperativt) med kemoterapi, olika linge
beroende pa hur tuméren svarat pa den preoperativa
behandlingen s.k. histologisk respons.

e Till de vars tumor svarade bra pa den preoperativa
behandlingen testar vart nuvarande behandlingsprotokoll om
underhallsbehandling med interferon, som paverkar och
hjilper kroppens immunforsvar, ytterligare kan forbéttra
resultaten.

e Stralbehandling, i htga doser, vid inoperabla tumorer.

e Samarium, en radioaktiv isotop for lokal stralbehandling mot
framfor allt skelettmetastaser, vanligtvis anvint vid svara
smadrtor 1 skelettet.

® Hogdosbehandling med stdd av egna stamceller, s.k. autolog
benmirgstransplantation, har inte visats sig effektivt vid
osteosarkom.

e Mer innovativa immunmodulerande behandlingar provas pa ett
fatal specialiserade centra.

Kombinationsbehandling mer effektiv

Eftersom det endast dr knappt 20 % 6verlevnad vid behandling enbart
med kirurgi har man genom aren utvecklat olika internationella
behandlingsprotokoll ddar man kombinerar kirurgi med cytostatika.
Genom aren har man i Skandinavien anvint protokollen SSG II, SSG
VIII, ISG/SSG I och II, SSG XIV samt det nuvarande EURAMOS 1.
Detta arbete har 6ver tid haft den positiva effekten att cirka tva av tre
overlever idag.

-Det dr nodvindigt att tilliggsbehandla med kemoterapi da vi vet att
det kan finnas kvar maligna celler dven pa andra stéllen i kroppen.
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Samtidigt dr en radikal kirurgi ett absolut krav for att mojliggora bot,
sdger Lars Hjorth.

EURAMOS 1

EURAMOS 1 dr den nuvarande randomiserade studien framtagen via
ett amerikanskt-europeiskt samarbete dir @ven SSG (Skandinaviska
Sarkom Gruppen) ingar. Studien syftar till att utvirdera vissa givna
behandlingsstrategier som kombinerar kirurgi samt pre- och
postoperativ cytostatikabehandling. Ett ytterst viktigt projekt inom
ramen for EURAMOS 1 ér livskvalitetsstudien dér patienterna vid
olika tidpunkter i behandlingen svarar pa enkéter om sin livskvalitet.

-Nir diagnosen stillts far barnet/ungdomen omgaende komma till
barnonkologen for behandlingsplanering. Behandlingen borjar med
intensiva cytostatikakurer i cirka 10 veckor, f6ljt av en operation.
Aven om behandlingen tagit och cytostatikan slagit ut till synes alla
levande tumorceller, maste man operera bort skelettdelen diar tumoren
suttit. Man vill inte riskera att lamna kvar en enda levande tumorcell
eller eventuella lokala metastaser. Efter operationen kommer barnet
tillbaka till barnonkologen for fortsatt behandling, sdger Otte Brosjo.

Hur lang dr behandlingstiden?

Den preoperativa behandlingen dr 10 veckor, likadant for alla. Nir
man repat sig efter operationen fortsétter den postoperativa
behandlingen beroende pa histologisk respons i primértumoren. Vid
god respons ges ytterligare 17 veckors behandling som kan f6ljas av
1,5 ars underhallsbehandling med interferon for ungefir hélften av
patienterna som randomiserats till studiearmen innehallande
interferon. Vid sdmre respons ges ytterligare 28 veckors behandling,
inkluderande tva nya mediciner, for den halft av patienterna som
randomiserats till studiearmen, medan resten far 17 veckors
behandling.

Operation

Beroende pa hur mycket ben man behover operera bort viljer man om
man behover sitta in en ledprotes eller bentransplantera. Proteserna dr
av rostfritt stal och plast och fungerar som en konstgjord led. Vid
mycket sma osteosarkom kan man ta bort det sjuka omradet och
ersitta det med en bit ben fran hoftkammen pa patienten sjilv. Stora
skelettdelar kan ersittas med motsvarande skelettdel fran en donator.
(Fran donatorer som varit hjirndoda lagras preparerade skelettdelar i
véntan pa mottagare). Sitter osteosarkomet pa vadbenet kan man ta
bort vadbenet eftersom det ir ett ben i underbenet som vi klarar oss
utan, det viktigaste dr skenbenet. Sa om tumoren sitter i 6ver- eller
underarm och storre delar av armen behover tas bort kan man ta
patientens vadben och placera det dér istéllet.

Komplikationer och konsekvenser
-Det virsta som kan hidnda dr om det uppstar en djup postoperativ
infektion. Detta forebygger vi genom att anvinda det absolut renaste
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operationsrummet, ge antibiotika fore, under och efter operationen och
dven anvinda bencement med antibiotika i. Sedan &r det givetvis
viktigt att skydda operationsomradet de forsta veckorna, sidger Otte
Bros;jo.

Om man maste ta bort sa pass mycket ben att benet blir for kort kan
man paverka detta genom;

e Att gbra en Van Ness rotationsplastik. (Om tumoren sitter vid
knéleden kan man nir leden tagits bort, lyfta upp skenbenet
och fista det direkt pa larbenet, dock roterat 180°. Foten
kommer da att hamna bak och fram och fungera som en ny
kniled pa vilken man kan anvinda en yttre benprotes).

e Anvinda klackforhéjning pa skorna

e Epifyseodes (operativt ingrepp for att astadkomma
sammanvéxt av epifys och tillvixtzonen pa andra benet)

¢ Forldgningsbara ledproteser

e Skelettforlangning

Ledprotesen kan iiven lossna och ga sonder. For att minska risken
for detta bor man undvika att hoppa och akta sig for aktiviteter som
innebér risker for mycket stotar, som vid vissa bollsporter med
tacklingar mm. Om olyckan dnda skulle vara framme kan man
givetvis reoperera in en ny ledprotes.

Vad hiinder om det uppstar en spricka i cementen?

Da hinder det inget allvarligt. Barnen skall ju inte hoppa och mer
valdsamt belasta benen. Proteserna haller ju inte hur linge som helst.
Det vanligaste &r att vi far gora om operationerna ibland flera ganger
under en livsstil. Det dr en nackdel givetvis men nodvindigt.

Var uppstar eventuella aterfall?

Nir det giller aterfall sa uppstar de till 75 % i lungorna, 5 % lokalt dar
primidrtumoren suttit och 15 % fjarrmetastaser i andra ben. Det &r
mycket sillsynt att de uppstar nagon annanstans.

Prognosen for osteosarkom har kraftigt forbéttrats och idag blir

ungefir 70 procent av de ungdomar som drabbats friska (kdlla
Barncancerfonden).

Uppfoljning

-Tumorrelaterad uppfoljning sker med sldtrontgen och om mojligt
magnetkamera av primér tumoren samt lungrontgen. Datortomografi
av brostkorgen samt skelettscintigrafi gors vid misstanke pa aterfall. I
borjan gors dessa undersokningar cirka varannan manad for att drygas
ut efter hand. Aven behandlingsrelaterad uppfoljning gors dir man
tittar pa funktionen pa hjirta, njurar och horsel, berittar Lars Hjorth.
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Innovativa behandlingar

Det finns, nédr 6vriga behandlingsalternativ dr uttdémda, mer ovanliga,
annu ej helt etablerade, behandlingar, till exempel fordldradonation av
blodbildande stamceller for att uppna sa kallad graft versus
tumoreffekt. Det innebér att donatorns T-lymfocyter kidnner igen
mottagarens tumorceller som fraimmande och pa immunologisk vig
bekdmpar de kvarvarande tumércellerna. For att detta ska kunna vara
mojligt maste den sammanlagda kvarvarande tumorbordan vara liten.

Framtiden

-I framtiden har vi sannolikt en mer malinriktad behandling #n idag.
Vi efterstravar ocksa efter farre biverkningar pa kort och lang sikt,
men med bibehallen eller forbéttrad prognos. Studier pagar bade
nationellt och internationellt, men séllsynta sjukdomars behandlingar
tar tid att utvardera, sdger Lars Hjorth.

Extremitetsbevarande kirurgi bevarar mer funktion an

amputation

Liv Hege Aksnes ir vuxenonkolog pa Radiumhospitalet i Oslo. Dar
har man ett Nationellt kompetenscenter for bensarkom och de flesta i
Norge som drabbas av osteosarkom blir behandlade dér.

Osteosarkomer 1 Norge har precis som 1 Sverige blivit behandlade
efter olika protokoll utarbetade av Skandinavisk Sarkomgruppen
(SSG). Det senaste protokollet som anvinds sedan 2005 dr
internationellt och heter EURAMOS 1.

- Det man kan sdga om utvecklingen dr att amputationerna successivt
har minskat i antal under aren och att man idag bevarar extremiteterna
till 95 %. Men min erfarenhet dr dnda att de som blir
primdramputerade klarar sig bra utan sin bortopererade kroppsdel.
Lite annat kan det vara for dem som blir sekundirt opererade pa grund
av misslyckade protesoperationer, sidger Liv Hege Aksnes.

Amputation

Det flesta tumorer sitter i de nedre extremiteterna det vill sdga benen.
Och man kan séga att ju lingre ner du blir amputerad desto bittre
kommer protesen att fungera, det bésta dr om knéleden kan ldmnas
kvar.

Nar det giller benamputationer sa finns det 4 huvudtyper man
anvander sig utav;
e Mitt pa underbenet, under kné/transtibialt. Férdelen hir &r att
man far ett fungerande kna.
e Amputation i kndleden, da mister man kniledsfunktionen.
De flesta osteosarkomer sitter i larbenet/femur, hir blir det
larbensamputation/over knd amputation. Ju hogre upp man
maste amputera desto léttare uppstar eventuella protesproblem.
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e Hoftledsexartikulation inte sa vanlig, da tar man bort hela
larbenet.

-Man vill ju ta bort allt med marginal sa det gar inte alltid att bevara
det man vill.

Rotationsplastik

- Jag vill ocksa ndmna en annan typ av kirurgi- rotationsplastiken. Lite
svartolkat om den skall rdknas som amputation eller
extremitetsbevarande operation, sdger hon.

Om tumoren sitter vid knédleden kan man, nir leden tagits bort, lyfta
upp skenbenet och fista det direkt pa larbenet, dock roterat 180°.
Foten kommer da att hamna bak och fram och fungera som en ny
kniled pa vilken man kan anvinda en yttre benprotes.

-Kan se lite otickt ut men fungerar vildigt bra. Patienterna slipper
fantomsmartor vid denna typ av operation pa grund av att man inte
delar ischias nerven. Ungdomarna har kunnat fa en mycket bra
funktion dven nér det giller sporter som skidakning, klittring och
dven rullskridskor.

Extremitetsbevarande Kirurgi
Nir man viljer extremitetsbevarande kirurgi sa maste det ge samma
mojligheter till aterhdmtning och marginalerna maste vara goda for att
inte dventyra en spridning av tumoren. Funktionen och utseendet bor
vara lika bra eller bittre dn amputationen. Aven hir finns det flera
typer av kirurgi.
e Protes
e Allograft; da ersitter man benet med annat ben fran egen
kroppsdel eller fran annan donator (se kapitel om kirurgi).
Protesen och allograft
Det finns ocksa proteser som kan forlingas och som anvinds
nidr barnet fortfarande vixer. Protes dr datastyrd och kan
successivt ldngas utan operativt ingrepp. Nar man sedan har
vuxit fardigt lagger man in en slutlig protes.
e Artrodes ir en stel led

Vilken Kkirurgi man viljer beror pa flera olika faktorer

Tumdrens ldge, patientens alder och prognos samt ortopedens
erfarenhet.

-Om barnet har en komplex tumdrspridning och vid dalig prognos bor
man fundera over vad som ir rimligt. Protesopererade blir dessutom
oftare opererade flera ganger 4n de som genomgar en amputation.
Detta beror pa slitage av proteser och dven pa grund av olyckor som
kan paverkar protesen negativ.
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Komplikationer
I tabellen nedan kan man se olika former av komplikationer knutna till
de tva behandlingarna.

Tidiga komplikationer Sena komplikationer
Extremitets ¢ Muskelnekros/dodviv| e Nonunion-det
bevarande -nad haller inte ihop
Kirurgi ¢ Infektion ¢ Spontan frakturer
¢ Kairl- och nerveskada ¢ Protesen lossar
¢ Ventrombos/propp ¢ Olika benlingd
e Fordrojning av e Skada pa
kemoterapi implantatet
e Dalig rorlighet e Darlig rorlighet
Amputation e Dalig sarlikning e Stump-protes
¢ Infektion problem
¢ Fordrojning av e Fantomsmirtor
kemoterapi ¢ Benoverviixt
¢ Fantomsmirtor

Tabell; Nagarajan R, Neglia JP, Clohisy DR, Robison LL: Limb salvage and
amputation in survivors of pediatric lower-extremity bone tumors:
what are the long-term implications? J Clin Oncol 2002; 20:4493-4501.

Funktioner efter behandling
Det ir flera aspekter pa funktioner som maste beaktas vid

osteosarkombehandlingarna ovan, dels livskvalitet, utbildning-jobb
och psykisk hilsa.

Livskvalitéstudi

en

Liv Hege Aksnes har gjort en studie kring livskvalitén hos
osteosarkom- och Ewing’s sarkompatienter som behandlats for

extremitetslokaliserad tumor och som avslutat behandlingen for minst
fem ar sedan och blivit behandlade enligt SSG’s behandlingsprotokoll
for osteosarkom eller Ewings ‘sarkom De var alla fran 15 ar och dldre.
Syftet med studien var att utvdrdera seneffekterna efter behandling
och funktionen efter kirurgin. Aven att titta pa livskvalitén och den
psykiska ohilsan samt hur patienterna hanterat utbildning, jobb,
relationer och forildraskap.

Studien paborjades 2002 och 168 personer tillfragade varav 118
personer slutligen deltog. De fick svara pa omfattande enkéter om
muskel och skelettfunktioner, hur det dagliga livet fungerade och
fragor som rorde bade psykisk- och fysiskohilsa. De fanns dven en
jamforande grupp med friska studiedeltagare i matchande alder.

Resultat
Totalt sett var det ingen storre signifikant skillnad mellan de som
amputerats och de som behandlats med extremitetsbevarande kirurgi.
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Arbete; nagra fa var arbetslosa. Bland dem som arbetade hade de
flesta valt ett icke fysiskt krdvande jobb.

Fysiskt aktiva; 84 % var fysiskt aktiva, de med kroniska smértor var
dock mindre aktiva. De med dalig fysisk funktion tréinade for att
bevara rorlighet.

Relationer och barn

52 % av dem som var med i undersokningen var gifta eller
samanboende.18 min och15 kvinnor hade fatt barn efter
behandlingen.

Angest och depression

Depressionsnivan var den samma for friska studiedeltagare som for de
behandlade patienterna. Men nér det géllde angest hade
patientgruppen nagot hogre angestniva.

-Jamfor man med friska studiedeltagare sa ligger vl gruppen lite
under i funktionell livskvalitet. Medan generell mental hilsa faktiskt
var bittre hos vuxna som haft osteosarkom. Detta &r en studie dir
patienterna har avslutat sin behandling for minst fem ar sedan sa det
paverkar givetvis virdena jamfort med nédr man dr mitt uppe i
behandlingarna eller precis har avslutat den, menar hon.

Sammanfattningsvis;

e De flesta klarade sig bra
89% jobbade eller studerade
Amputerade hade sdmre funktion @n de extremitetsbevarade.
De flesta hade god livskvalité
En liten grupp bland de amputerade hade vildigt dalig
funktion

Fr&égestund med Lars Hjorth och Liv Hege Aksnes

Forialdrar och kringpersonal hade majlighet att stélla fragor till
barnonkologen Lars Hjorth och onkologen Liv Hege Aksnes. Hir
foljer nagra av fragorna och svaren.

Har ett barn med cancer storre risk att fa ny cancer?

-4-5 9% av dem som haft en cancersjukdom riskerar att fa en andra
cancer. Det &r da inte ett aterfall utan en ny cancersjukdom, svarar
Lars Hjorth.

Risker vid tidig eller sen upptickt?

-Det dr bra med tidig upptidckt men det har inte den storsta betydelsen,
utan det dr mer om man fatt metastaser som kan paverka prognosen.
Det dr vanligast att fa metastaser i lungorna och eventuellt dér
primirtumoren satt, inte pa andra stéllen, svara Liv Hege Aksnes.

Men om barnet har mycket ont, kan man kriiva en rontgen da?

-Har man ensidigt ont i tillexempel ett knd och vaknar med smirtor
skall man definitivt be om en rontgen, svarar Lars Hjorth.
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Skiljer det sig pa hur snabbt man uppticker tumoren?

-Vi har inga egentligen skillnader nationellt, det 4r mer beroende pa
den enskilda doktorns kompetens. Men ibland kan det vara litt att
skylla pa idrottsskador, nir man méter en ungdom som dr mycket
idrottsaktiv, menar Lars Hjorth.

Varfor gor man tva biopsier?

-Om man anvinder sig av finnalsbiopsi kan det vara svart att fa
tillrackligt med material vilket leder till att man kan behdva gora en ny
biopsi for att sikerstilla mangden celler att granska. Pa var enhet
Oppnar vi oftast och tar en rejdl miangd biopsimaterial med en gang,
svarar Lars Hjorth. Inte minst dr detta viktigt for vara vivnadsbanker.

Hur léinge ir de fortsatt trotta

-Det dr vildigt olika hur ldnge man kénner av denna fatigue, en del
kédnner knappt nagon. Jag tycker dock inte att just osteosarkom
patienterna dr mer trétta @n friska personer dr. Daremot upplever jag
att vissa andra, exempelvis leukemi patienterna, dr betydligt trottare,
svara Liv Hege Aksnes.

-Just under behandlingarna &r det dock tufft, manga ar trétta och orkar
inte ga i skolan. Vi ser ocksa att Interferonebehandlingen kan ge en
viss trotthet, svarar Lars Hjorth.

Skall man skydda de opererade lederna med ortoser vid idrott?
-Det finns inga direkta direktiv om ortopediska hjdlpmedel. Men det
ar ju inte bra att operera om for manga ganger. Man far helt enkelt
vilja och bruka det hjdlpmedel som finns och som dven andra
anvinder, svara Liv Hege Aksnes.

Hur paverkas immunforsvaret efter cytostatikabehandling?
Tappar man den tidiga immuniteten?

-Den cytostatikabehandlingen man far vid osteosarkom ir sa kraftig
att man bor revaccinera barnen/ungdomarna. Detta pa grund av att det
immunologiska minnet forsvinner efter behandlingarna. Det giller alla
vaccinationer for barnsjukdomar, samt eventuella andra vaccinationer,
svarar Lars Hjorth.

- Vi ser att immunforsvaret behover byggas upp igen, svara Liv Hege
Aksnes.

Hur langt efter avslutad behandling skall man borja vaccinera
-Cirka 6 manader efter avslutad behandling kan man bérja vaccinera
igen. Det &r bara att borja om med vaccinations kort och allt. Ofta
tycker skolsjukvarden det blir bokigt att hjédlpa till med detta, min
erfarenhet dr att det dr béttre att fa hjdlp pa den barnmottagningen ni
har kontakt med och att revaccinationerna dokumenteras, sdger Lars
Hjorth.
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Angaende revaccination

Dr Torben Ek i Halmstad och Dr Anna Nilsson i Stockholm har
tillsammans foreslagit riktlinjer for revaccination av Svenska barn
som har haft cancer. Pdf’fil finns pa svenska barnlékareforeningens
webbplasts.

Lis dven artikeln fran Barncancerfondens tidning Barn & Cancer
”Vaccinationsskydd kan forsvinna av cytostatika” lank;
http://barnocancer.barncancerfonden.se/index.php?redirectad=1&pid=
214

Sjukgymnastik till ungdomar som har behandlats for

osteosarkom

Carin Allert, sjukgymnast fran Karolinska Universitetssjukhuset,
Solna, berittar om sina erfarenheter. Nar man opererats for
osteosarkom ser sjukgymnastiken lite olika ut beroende pa var
tumoren suttit. Det som Carin Allert talar om 1 sitt foredrag géller
mest for den som haft tumoren i ett ben.

Vad innebir det att fa sjukgymnastik?

¢ Rorelsetrining; startar redan dagen efter operation. Som
nyopererad dr det svart att "hitta” musklerna och man maste fa
hjédlp med att réra benet i olika riktningar, sa att man kan fa
kontroll 6ver benet. Ortopeden har givit instruktioner om vad
patienten far trina. Patienten maste ocksa lidra sig hur man
kommer upp till staende samt fa hjdlp med att forflytta sig med
gabord eller kryckképpar. I regel far man inte belasta det
opererade benet i borjan utan maste hoppa pa det “friska”
benet, alternativt ’stegmarkera”, vilket innebér att man bara far
sdtta i framfoten i golvet och stodja mycket pa kryckkédpparna.

¢ Kontrakturprofylax; giller framst kni- och fotled. Viktigt att
bibehalla rorligheten sa att man kan ga bra.

e Styrketrining; till en borjan enbart med benets egen tyngd
som vikt. S& smaningom kan man anvidnda gummiband och
senare kan man styrketrina med vikter. Da det &r jobbigt att ga
med kryckkdppar i borjan kan man ocksa behova trana
overkroppen med hjélp av till exempel hantlar.

¢ Balanstrining; sta pa ett ben, balansplatta.

e Gangtrining; for de flesta ér det en lang process att dter vaga
stodja pa det opererade benet. Det kinns ostadigt och man &r
sa radd att det ska gora ont. Nir patienten lart sig att belasta
foten helt kan man fortsétta med gangtrining pa ojamnt
underlag och i trapp.

¢ Kondition; simning, cykling, promenader.

-Rehabiliteringen tar olika lang tid, mycket beroende pa omfattningen
av biverkningar efter medicinsk behandling. Det &r inte roligt att trdna
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nédr man ér trott och mar illa. Tiden det tar for att komma tillbaka
kéanns ocksa odndlig for ungdomarna. Det dr ocksa svart att vara sa
beroende av anhorigas hjélp i en alder da man just borjat frigora sig.
Sa malsittningen med all trining &r att bli sa sjédlvstindig som mojligt
igen, sdger Carin Allert.

Kvarstaende problem efter behandling;

¢ Smirta; fysisk, det gor ont i benet och man kan vara
overkinslig vid beroring av benet. Men dven psykisk smarta,
med nedstdmdhet och oro. Man har ”ont i sjdlen” men svart att
prata om det. Man far aldrig negligera patientens smirta, “man
har sd ont som man sédger att man har”!

e Muskelsvaghet; pa grund av muskler som &r borttagna, eller
svart att trina for att man #r stel i en led, eller att det kiinns
obehagligt.

¢ Pareser/forlamningar; vanligast med droppfot/foten hiinger
ner, det blir da svart att ga och man snubblar hela tiden. I
forsta hand kan detta avhjédlpas med en ortos/skena. Senare kan
en operation komma ifraga diar man flyttar en sena sa att
fotleden permanent kommer i ett bittre ldge.

Motivation

e Vanligt att tonaringar inte dr sa traningsvilliga, &ven om de
varit fysiskt aktiva tidigare. Man kanske inte far fortsitta med
den sport man utdvat tidigare eller sa &r det inte roligt att utéva
den sport man tidigare utdvat om man dnda inte kan bli lika
duktig som forut.

e Det Ionar sig alltid att trdna, det bista d&r om man kan hitta
nagon aktivitet som ir rolig. Det gar inte att tvinga nagon att
trana. Ibland far man vénta in tonaringar och ta ”time out”.
Man far inte glomma bort att dven dagliga aktiviteter hemma
ocksa dr en form av trining. En devis dr "Muskler fortvinar vid
inaktivitet och utvecklas genom aktivitet”.

Livskvalitetstudien

Carin Allert berittar &ven om Livskvalitetstudien 2004-2006 som
onkologen Liv Hege Aksnes gjort i Norge men som dven innefattade
60 svenska deltagare varav 15 patienter som Carin sjilv fick tillfélle
att samtala med utifran egna fragestillningar. Patienterna var fodda
mellan 1973-1985, nio pojkar och sex flickor. 4 av patienterna var
larbensamputerade. Alla hade varit utan behandling i minst fem ar.
Har dr nagra av fragestéllningarna;

¢ Rorlighet; nagra hade inskréinkt bojning i kni eller fotled.

e Gangformaga och ork; fungerade ganska bra. De amputerade
vill gérna pa forhand veta hur det sag ut dar man skulle ga sa
att man kunde planera sin promenad. Sno och is tyckte manga
var jobbigt med tanke pa halkrisk.
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¢ Protesproblem, skor.; alla amputerade fick besoka
ortopedverkstad vid manga tillfillen for att justera protesen.
Skavsar var ofta forekommande i borjan. Bra skor var viktigt
och gympaskor fungerade bist.

e Triffar sjukgymnast; tva av pojkarna hade fortfarande
kontakt med sjukgymnast p.g.a. ryggbesvir. Den ene var
amputerad och den andre stelopererad 1 hoften.

¢ Fysisk aktivitet; alla holl pa med nagon form av regelbunden
traning utom en flicka som inte heller varit fysiskt aktiv fore
sjukdomen. De sporter man utovade var trining pa “Friskis o
Svettis”, simning, gym, ridning, cykling, golf och dans.

e Saknar aktivitet man hade fore sjukdomen; de flesta
saknade att kunna springa, nagra saknade skid- och
skridskoakning Enkelheten i tillvaron sa en, en annan att kunna
sdtta sig som han ville med benet. Att bara gora nagot spontant
en sommarkvéll som att lira lite fotboll var ytterligare en
kommentar.

e Nojd med livet; 13 tyckte livet var bra, en pojke visste inte
riktigt hur han tyckte livet var, han hade idrottat mycket innan
sjukdomen och saknade detta oerhort. En annan tyckte att livet
var ok.

Man ir bevisligen mycket anpassningsbar som ménniska och tur &r vl
det, sdger Carin Allert.

Att vara fordlder - en tuff historia 2007 uppdaterat 2008

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

-Jag forskar kring foréldrars situation nér de har ett barn med cancer.
Mycket av det jag kommer att ta upp vet ni naturligtvis redan.
Forhoppningsvis kan det jag sdger kanske dnda ge nya perspektiv och
sdtta er situationen 1 ett helhetsperspektiv, sdger Annika Lindahl
Norberg

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

-1 verkliga livet flyter granserna ihop mellan omradena. Men det visar
pa bredden av era erfarenheter som ju dr en méngd av upplevelser.
Varje erfarenhet och omrade har givit er olika saker och paverkat er pa
olika sitt, sdger hon.
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1 Beskedet om diagnosen

Nir man far beskedet att ens barn har cancer 4r det nagot sa oerhort
stort och fasansfullt att det, for manga, dr svart att ta in och forsta vad
lakaren sédger och dnnu svarare att inse att det dr sant.

-Det kan for en del samtidigt vara en lattnad att efter en tid av
osidkerhet och oro, fa veta vilken sjukdom barnet har och nu istéllet
kunna inrikta sig pa att barnet ska bli friskt, sdger hon.

Men trots allt blir beskedet en chock och en traumatisk erfarenhet som
foljs av en krisreaktion dér ofta hela virldsbilden drabbas och maste
fordndras.

-Det finns helt enkelt inte plats for ett sadant besked pa den egna
“virldskartan”. And4 méaste beskedet arbetas in i kartan och da far
annat maka pa sig, detta kan ta vildigt lang tid och mycket energi,
sdager hon.

Hur krisreaktionen ser ut ér olika fran individ till individ. Men de
flesta uppfylls av patrangande tankar om sjukdomen, t ex vad som kan
hidnda mer och orkar inte tinka pa annat. Ibland kan det dven vara som
om det inte har hént, en overklighetskénsla.

-Det bésta dr om hjdrnan lyckas vixla mellan att tinka pa och ta in
vidden av diagnosen och @ven kunna koppla bort alla dessa tankar
emellanat. Da blir det littare att skapa en mening och struktur i alla
information 1 stillet for ett blockerande kaos. Det &r en obehaglig
process och det tar tid att orka ta in hela sanningen. Manga kan ocksa
dra nytta av professionell hjilp att hantera detta, nagon att prata med,
helt enkelt, sdger Annika Lindahl Norberg.

2 Behandlingstiden

Som fordldrar har man ett klart mal; man vill att barnet ska bli botat.
Forildrar agerar pa olika sitt, men gemensamt for alla &r att de vill
folja och forsta den behandling barnet far, samt att leva upp till kravet
pa att varda och ta hand om sitt barn pa bista sitt. Behandlingstiden
vid osteosarkom é&r lang och ofta runt ett ar och vid eventuella
komplikationer blir behandlingstiden dessutom mer flytande.

-Kraven manga kénner &dr ocksa stora, t ex att passa olika tider i
behandlingen, forsta vad doktorn sdger, fa i barnet mat, “peppa” det
nér det har ont, dr trott och haglost. Andra saker dr att kom ihag att
betala rikningar, nagon maste ta hand om hunden, mormor &r orolig,
ansOka om vardbidrag, vart tog kompisarna viagen?, Forklara pa
jobbet, i skolan, pa dagis, och hur ska man orka trosta syskonen, sager
hon.

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

-I samband med dessa stressreaktionen utsondras stresshormoner, som
gor oss starka och snabba och har en formaga att lika kroppsskador.
Inte helt limpade f6r dagens moderna samhélle som egentligen kriver
reaktioner av ett annat slag, mer pa det emotionella och intellektuella
planet. Vi tvingas alltsa att hantera utmaningar med redskap som inte
ar anpassade efter vara behov, siger hon.

Nir vi nu utsitts for en kraftig stressreaktion blir féljden istéllet att
dessa stresshormoner ger oss somnsvarigheter, huvudvérk, magont,
muskelvirk och svarigheter att slappna av. Langvarig stress ger
dessutom upphov till utmattning, menar Annika Lindahl Norberg.

-Manga foréldrar har svart att tinka pa sina egna behov och kanske till
och med tycker att det dr fult att tinka pa sig sjélv istillet for att sétta
allt fokus pa barnet. Men man blir till hjilp for andra om man ser till
att &ven mana om sig sjélv, som i flygplanet vid en krissituation dr
man forst maste sitta pa sig sin egen syrgasmask for att sedan kunna
hjdlpa de andra, sdger hon.

3 Att vara overlevare

Efter behandlingstiden finns det plotsligt plats och utrymme for
fordldrarna att sldppa fram uppskjutna reaktioner och kénslor som de
inte vagat sldppa fram tidigare.

-Det kan bli en 6verraskning for manga att man reagerar sa hér nir det
antligen blivit lugnt. Sddana reaktioner &r ju inte alls i fas med barnets
sjukdom. Efter den intensiva belastningen som forildrarna utstatt ar
det inte ovanligt att man reagerar med utbrindhet,
utmattningsdepression, med enorm trétthet, nedstimdhet, hagloshet,
kédnslomissig avtrubbning, labilitet, minnes- och
koncentrationssvarigheter, somnstorningar eller f6r mycket sémn som
inte leder till att man kinner sig utvilad.

Nir barnet dntligen mar bra eller i alla fall béttre, kan forédldrarna
tillata sig att ma daligt. Eller kanske uppleva en osdkerhet sedan man
sldappt kontakten med sjukhuset och dven kédnna sig ensamma.
Omstéllning till en ny tillvaro dir vardagen ser annorlunda ut,
framtiden ser annorlunda ut och de hamnar i en ’krock™ mellan ett
lyckligt slut — och en ny, tuff borjan.

Manga fordldrar kédnner en stark osidkerhet och stéller sig nya fragor,
exempelvis:

® nir kan jag kinna mig trygg att cancern inte kommer
tillbaka?

e vilka sena komplikationer maste vi rikna med?
¢ vad finns att gora nu efter behandlingen?
e ir det bra med trining och hur ska den da se ut?
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e hur gar det nu med skolarbetet?
¢ hur mar syskonen

Ofta behover forildrar enbart en mojlighet att fa stélla alla sina fragor
och inte nodvéndigtvis fa svar pa dem.

Som overlevare” far fordldrarna en ny tillvaro att anpassa sig till,
eftersom det kan skilja rétt mycket mellan hur den sag ut fére och hur
den ser ut efter barnets sjukdom. Barnet kan ha blivit bradmoget, fatt
samre sjdlvfortroende och forlorat kamrater. Bilden av framtiden har
kanske ocksa fordndrats efter sjukdomen, dér forédldrarna inser att de
maste vara “forédldrar” lingre @n de tinkt sig. Men det kan ocksa
finnas positiva aspekter av att vara ”6verlevare”, exempelvis att man
oftare stannar upp och njuter av livet. Inte sédllan upplever fordldrarna
som “6verlevare” bade glddje och sorg samtidigt. Den gemensamma
relationen kan ocksa ha fatt sig en térn diar man inte riktigt dr pa
samma niva som sin livskamrat. Den ene dr kanske pa véig framat och
nyorienterar sig och den andre vill stanna upp och kinna in vad man
har gatt igenom. Detta dr nagot man maste inse och jobba med, menar
hon.

-Sorgen kan besta i att man forlorar kontakten med barnteamet pa
sjukhuset, médnniskor som representerat trygghet, sikerhet och hopp.
Men sorgen kan ocksa handla om att barnet fatt bestaende skador och
att forhoppningarna, nir det géller barnets framtid, har begrénsats.

Manga far nya prioriteringar och jobbet och karridren blir inte lika
viktig. Det har blivit allt viktigare att leva i nuet. En del av vinnerna
man haft upplevs som ytliga och andra framtrider med férdjupad
vénskap. Det dr ocksa viktigt att fa beritta sin historia bade i ord och i
bild.

-Varfor berittar jag det hir for er? Jo jag tror att kunskap ir styrka.
Alla reaktioner som jag berittat om &r helt normala och det dr viktigt
att komma ihag, det handlar inte om att man dr en extra skor person
utan det dr en normal reaktion.

-Som forédlder har man en massa erfarenheter med anknytning till
barnets diagnos, erfarenheter som ligger blandade huller om buller i
medvetandet likt pusselbitar i en stor lada. Att bearbeta erfarenheterna
innebdr att 1igga pusselbitarna pa sina ritta platser, att forsta och fa ett
sammanhang i det som skett, avslutar Annika Lindahl Norberg sin
foreldsning.
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Familjesituationen och syskonrollen

Andreas Tallborn, verksamhetschef, sjukskoterska, Lyckans backe
Vallda.

-Det finns kraft i ordet syskonskap. Syskonskap rustar oss for
socialtumgénge 1 livet dven utanfor familjen. Ett syskon dr en motbild
och nagon att mita de egna férmagorna gentemot. Att fa ett syskon
som plotsligt far en funktionsnedsittning innebér att detta blir
annorlunda, man kan inte mita sig med varandra pa lika villkor
langre, sdger Andreas Tallborn.

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

- Under vara studier har vi fatt manga och ganska lika fragor fran
syskonen oavsett deras syskons diagnoser. Alla tycker det dr viktigt att
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. Forildrarna férmedlar inte alltid det som barnen
behdver och vill fa veta och de sallar for mycket i informationen.

Den Liingsta relationen

Syskonskap kan bli den ldngsta relationen 1 familjen. Den har
betydelse for utveckling av de sociala formagorna, dr en killa for
socialt stod och har stor betydelse for sjdlvkinsla och identitet.
Alltifran den stindiga konkurrensen om foréldrarnas gunst till de sma
sakerna som “vem som far mest i saftglaset” ger kinslan av
samhorighet med sitt syskon. Framfor allt situationer nér fordldrarna
inte dr med, &r betydelsefulla. Och syskon har koll pa varandra dven
pa hall i skolan, det ger trygghet.

Nir de upptécker 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 hinsyn till syskonet som blivit sjukt, allt maste
omvadrderas.

-En cancerdiagnos ir 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 dr fruktansvért duktig pa att se
grundproblemet och hantera det pa ett bra sitt, sdger han.

Manga forhallanden spelar in

Alder, utvecklingsfas och individuella forhallanden hos syskonen
spelar stor roll. Aven funktionsnedsittningens uttryck, det verkar vara
lattare att ha ett syskon dir funktionsnedséttningen syns exempelvis
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ndr man ar rullstolsburen, eller har en vilkénd diagnos déar
omgivningen redan har kunskap om det, som vid Downs Syndrom.

Foridldrarnas vélbefinnande med sig sjdlva och varandra spelar ocksa
en stor roll, lika sa familjens sitt att hantera situationen samt den
sociala miljon familjen befinner sig i och deras nitverk. Om
fordldrarna dessutom har koll pa ldget da kidnner syskonet att de kan
slappna av, siger han.

Syskonens dilemma i familjen.

-Till en borjan stillde vi fragan ”vad ser ni for problem med att ha ett
syskon som...” dnda till det en dag var en tjej som sa “detta ir inget
problem utan ett dilemma dér det inte finns nagon 16ning utan det
giller att gilla ldget” alltsa hitta ett sitt 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
uppmirksamheten dr ldtt att forsta intellektuellt, men kénns
dnda jobbigt. Man far jobba pa att hitta kinslan av att det dnda
ar ok.

e Viktigt att fordldrarna bjuder in syskonet i nya hiandelser och
eventuella problem. Detta underlittar for syskonet sa att det
kan hjilpa till béttre och ger en kénsla av delaktighet. Men det
ar ocksa skont att ibland slippa hjilpa sitt syskon.

e Att bli uppskattad i det man gor dven om det ar lite, att nagon
ser att man forsoker dra sitt sta till stacken.

e Att forsta vad som hénder och att bli forstadd.

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

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

e Att ha kompisar hemma kan vara kluvet, kanske man far
fragor som man inte kan svara pa. Barnen vill ju vara lojala
och kunna beritta korrekt. Ibland &r det svart att veta vad man
far beritta och vad man inte bor tala med andra om. Samtidigt
har man behov att fa visa for kompisar att ’sa hér har vi det
hemma hos o0ss”.

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

e Det ir viktigt att dven ha nagon att vinda sig till om man har
fragor som man tycker dr svara att stilla till sina foréldrar.
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Det viktigaste; Ndr man édntligen far egen tid med forildrarna sa vill
barnen helst bara vara, titta pa tv och mysa tillsammans. Det behover
alltsa inte vara sa komplicerat, samvaron och niarheten med mamma
och pappa édr viktigast.

Ridsla, skam och skuldkéinslor

Hos syskonen vicks en rddsla av forlust, en fruktan for déden och
oundvikliga foréndringar och en insikt om livets sarbarheter, langt
tidigare dn hos andra barn och ungdomar som inte drabbats av cancer i
familjen. Det vicks tankar som; ”Varfor fick mitt syskon just detta
och inte jag”, man kdnner skam och orittvisa. Och blir allt for
involverad i andras kinsloliv, man blir ett sprakror for hela familjen.
Ibland &r det svart att veta vad man far beritta och roja, men barnen
har oftast koll pa hur man skall hantera detta, tycker Andreas
Tallborn.

Stodjande villkor och vilbefinnande

- Réttvisa och forklaring till oréttvisa dr viktigt, Vi kan inte ga pa
Liseberg for det ar for varmt idag for stora syster”. Det hjdlper upp
ordttvisan. Det kan ocksa vara bra att tvingas till delaktighet, "Mamma
och pappa litar pa mig jag &r duktig”.

Andra tankviarda kommentarer dr ”Pappa och mamma strivar hela
tiden efter att allt skall vara som hos alla andra. Men det dr skitsnack,
det kommer aldrig att bli sa, det kommer alltid att vara annorlunda
hemma hos oss, men det dr ok”.

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

Han forklara att det maste rada en balans mellan dessa tre grupper;
egenomsorgen, familjeomsorgen och syskonomsorgen. Egenomsorgen
véixer ndr man bli mer sjédlvstiandighet, familjeomsorgen blir en
tvavidgskommunikation med positiva fortecken om man far mer
forstaelse och syskonomsorgen kan bist vardas om man bara
emellanat far axla ansvaret.

Ibland maste syskonet kunna se att “’detta &r inte mitt problem” det dr
nagon annans. For de som hela tiden forsoker se allt ur allas
perspektiv blir det ganska stressigt d&ven om det ger kunskap om de
ovriga familjemedlemmarnas behov. Det giller att bara behdva axla
lagom mycket ansvar och stétta lagom mycket och att inte byta plats
med fordldrarna.

- Det verkar som att om man tidigt och kontinuerligt far kunskap, kan
man léttare bilda sig en helhetsbild av hur allt ligger och far da bittre
redskap for att balansera sitt liv mellan de tre omsorgsbehoven och en
mojlighet att vilja var ens insatts krdvs.
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Kunskap viktig

Kunskap ger makt och botar maktloshet, ger bittre sjalvkénsla och
redskap att hantera olika situationer med. Saknar man ddremot
kunskap skapar man sig en bild som ofta dr virre och mer destruktiv
an den som #r sann. Det r till exempel bra att barnen far triffa
syskonets ldkare och far f6lja med pa undersokningar och
behandlingar. Kunskap ger mojlighet att se syskonet bakom
diagnosen.

- Ge upprepad information efter barnets utvecklingsniva, dven sma
barn behover fa veta. Och ge information som haller ett tag. Manga
syskon soker kunskap via nétet men Internet dr inte alltid bra, allt som
finns dédr &r inte &mnat for sma syskon, kolla vad de vet, uppmanar
Andreas Tallborn.

Syskonsamtal

-Det finns 50 miljoner barn som har syskon som har
funktionsnedsittningar, sa det #r egentligen inget ovanligt. Men det vi
har sett &r att syskonsamtal i grupp dnda ir jétte viktigt. Har kan man
fa ta upp det som man aldrig skulle gbra nagon annanstans, dela
erfarenheter och gora reflektioner. Se nya 16sningar. Hir hor tankar
om bland annat orittvisa, skuld och sorg hemma, hir tas det vil
omhand och se med respekt. I syskongruppsamtalen far man en
vilbehovlig bekriftelse och forstaelse for de dilemman man lever i.

Framtiden

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

Det var sommaren 2006, Pernillas mamma berdattar

Pernilla kommer till Agrenskas osteosarkomvistelsen hdsten 2008,
tillsammans med sin mamma Anette och bada brdder, pappa Bjorne
har fatt forhinder.

Det var sommaren 2006 som familjen sakteliga borjade ana att nagot
inte stod ritt till med deras dotter Pernilla da 14 ar. Anette och Pernilla
hade borjat ta kvillspromenader nir Pernilla borjade fa ont i sitt hogra
kné och det blev bara vérre. Nir terminen borjade gick Pernilla till
skolsjukskoterskan som remitterade henne till ortopedmottagningen pa
nérsjukhuset. De véntade och véntade pa att fa en tid dér, Pernilla till
och med ramlade vid nagra tillfallen pa grund av smérta och dalig
styrsel pa benet. Efter tva manader hade de fortfarande inte fatt nagon
tid utan akte till en akutmottagning istéllet. Det var da en bit in i
oktober och Pernilla hade inte varit med pa gympan sedan flera
veckor.
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Pa akutmottagningen blev de trakigt bemétta eftersom Pernillas ben
varken var virmeokat eller svullet och hennes CRP var normalt. Men
tillslut fick de dnda gora en slitrontgen vid 21-tiden pa kvillen. De
fick da besked om att de skulle komma in tidigt ndsta morgon for att
dven fa gora en magnetrontgen. Da blev Anette riktigt orolig,
magnetrontgen gors bara i speciella fall och det brukar vara lang
véntetid. Undersokningen drog ut pa tiden, eftersom magnetkameran
slutade fungera tva ganger under tiden Pernilla lag i den. Nagot
akutsvar fick de inte heller denna gang. Nagra dagar senare blev de
uppringda och ombedda att komma till ortopedmottagningen och
sedan rullade det pa med nya undersokningar, bland annat en biopsi
som Pernilla upplevde som mycket smértsam.

Diagnosbeskedet

-Vi blev uppringda dagen efter biopsin och kallade till méte. Vi fick
tjata pa Pernilla for att fa henne att folja med. Pa sjukhuset fick vi
triffa en onkolog som berittade att det satt en tumér i hoger underben.
Han forklarade vad som nu skulle goras och gick igenom det
kommande behandlingsprogrammet, motet gick sa fort.

-Samma kvill gick Pernilla ut pa MSN och berittade vad som hént.
Hon fick manga svar, dven fran klasskompisar som hon annars inte
hade nagon kontakt med, detta irriterade henne dock. Sjélv ringde jag
Bjorne, min man, som da var i Ryssland. Han bokade om aterresan
och kom hem samma natt.

Det blev manga besok den veckan for olika operations- och
behandlingstorberedande provtagningar, det var blodprover,
skelettscintigrafi, horseltest, kromtest pa njurarna mm. Man satte dven
in en “porth-a-cat” under hoger nyckelben for att forbereda for de
kommande cytostatikakurerna.

Det var givetvis en omtumlande period for alla i familjen, for slakt
och vinner ocksa.

-Jag orkade inte kontakta folk i var omgivning utan vintade med att
beritta till nagon horde av sig sjélv. Nagra slaktingar har varit till
vildigt stort stod och hjilp, bade for oss och barnen, andra har
forvanat oss genom brist pa empati och intresse.

Behandlingarna

Pernilla deltog i den randomiserade studien EURAMOS 1 (se sidan 9-
10 1 detta Nyhetsbrev), detta innebar att hon borjade med intensiva
cytostatikakurer under10 veckor innan operationen. Tumor satt i hoger
underben/skenben, strax under knéet. Vid operationen sagades 20
centimeter bort av skenbenet och ett nytt sterilt skelett/ben sattes in.

Efter operationen skulle kurerna ha startat efter tva veckor men det
drog ut pa tiden och blev till fyra veckor, pa grund av biverkningar
efter de tidigare kurerna. Pernilla fick det aterigen jobbigt med
biverkningarna, hon fick blasor i hela munnen och i halsen, ont i
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magen och tarmen och hade givetvis svart att dta och dricka pa grund
av detta. Hon fick sepsis/blodforgiftning flera ganger och svamp i
blodet. Hon hade svara smértor som ldkarna hade svara att hjélpa
henne att ddimpa. Hon blev ljus- och ljudéverkénslig. Pa grund av alla
biverkningar drog behandlings schemat ut pa tiden. Hela
behandlingstiden skulle ta ca 7-9 manader. Nir det gatt 11 manader
och Pernillas vita blodkroppar fortfarande lag alldeles for lagt och
njurarna fortfarande visade pa stora funktionsnedsittningar fick man
avbryta behandlingarna, da var det egentligen fem kurer kvar som
Pernilla skulle ha fatt.

Manga olika ldkare

-Egentligen traffar barnen olika likare vid besoken, de har inte en
behandlande ldkare. Det var jéttejobbigt att inte veta vem som kom pa
ronderna och som vi kunde vénda oss till. Alla ldkare var lika insatta i
alla patienter, hette det, men det kdndes inte sa for oss. Pernilla
vigrade prata med den personal hon inte tyckte om, vilket gjorde
lakarbesoken pa avdelningen knepiga. Hon vigrade beritta hur hon
madde och att bli undersokt av likare hon inte gillade, en del ldkare
var klumpiga och gjorde henne illa mer dn en gang, sa jag kan forsta
att hon tyckte det var hemskt i vissa situationer.

Tillslut fick de, mer av ren tur, en likare som de numera alltid triaffar.
Pernilla upplever antligen att nagon lyssnar och respekterar henne.
Detta har betytt mycket dven for Anette och hennes man.

Nedstimdhet och matvigran

-Forra hosten var vildigt jobbig. Behandlingarna var avbrutna och
Pernilla madde daligt pa manga olika sitt. Efter allt vi gatt igenom bad
jag om remiss till BUP for stod och rad och for att Pernilla inte ldngre
at, hon stod infor risken att bli tvangsinlagd pa grund av anorexi. Men
Pernilla vigrade ga till BUP, sa tva personal fran BUP-Mellanvarden
borjade komma hem till oss istéllet. De kom ungefir en gang i vecka,
det var kanonbra. De hjilpte bade mig, Pernilla och 6vriga familjen.

-Utan Mellanvarden, var “egen” doktor och yngsta sonens
gerbiler/6kenmdoss, som Pernilla pysslade om, vet jag inte hur vi skulle
ha kunnat komma vidare efter den hemska, akuta sjukdomstiden. Idag
véger Pernilla 45 kg och dr 168 cm lang, nér hon skrevs in pa
sjukhuset hosten 06 vigde hon 57kg.

Att ricka till for alla

-Nagot som har varit svart att hantera &r att Pernilla forsvann in i sig
sjalv. Hon sa inte mycket, holl sig pa sitt rum med sina smértor. Det
var svart att inte ricka till for henne och dven svart att inte ha mer tid
for mina tva andra barn som ocksa behovde mig, vi var ju sa mycket
pa sjukhuset hela tiden eller hade hemsjukvard, ca 24-26 dygn/manad.
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Om nuet och framtiden

Pernilla kimpar pa, hon har blivit mer utatriktad igen och lite gladare.
Men hon har fortfarande problem med magsmartor, efter
cellgiftsbehandlingarna. Hon far ofta infektioner och har smértor i
benet efter operationen. Nu gar hon i skolan ungefir halvtid, men skall
forsoka ga upp till heltid.

-Pernilla sa for en tid sedan, "Mamma, ett vanligt barn skulle aldrig
behova ga till skolan eller vara med pa gymnastiken om barnet madde
som jag gor”. Det sved i mig och jag kunde bara halla med henne i
det hon sade.

Under vistelsen pa Agrenska svullnade hennes opererade ben upp och
blev rodnat och virmeokat. Hemma igen fick de aka till akuten. Nu
véntar de pa besked om vad som skall goras.

-Sa har vi varit pa gymnasiemaissan for att Pernilla skulle kunna se
vilka utbildningar hon vill sdka. Fast just nu oroar hon sig mest for
vad som skall hinda med benet. Forhoppningsvis kommer svullnaden
och smirtan 1 benet forsvinna eller i alla fall bli béttre nér likarna
hjdlpt Pernilla. "Hoppet dr det sista som dor”, sdger Anette.

N&gra av Pernillas egna tankar

Pernilla hade haft ont ganska ldnge, ja hela sommaren hade hon gatt
med diffusa smirtor i benet som egentligen bara blev virre. Sjalv
borjade hon ana att det faktiskt kunde vara cancer. Nér hon vél kom in
till sjukhuset tyckte hon att allt gick sa fort. Pa nagra fa dagar kom
svaret att det var cancer och sedan rullade allt igang.

-1 borjan fick jag stod av mina vanner och niarmaste. Tjejerna fragade
en del och var ganska som vanligt. Killarna drog sig ddremot undan.
Jag gick bara i skolan en dag efter att jag fatt min diagnos. Nér jag
sedan inte orkade prata sa mycket langre slutade de att ringa. Jag
forstar dem men det var jobbigt.

Nar hon forst kom till onkologen pa Astrid Lindgrens barnsjukhus
tyckte hon det var fanigt med clowner och allt annat som kéndes lite
barnsligt. Men senare kunde hon dnda uppskatta dem och lekterapin.

- Nidr man fick kurerna fick man inte ga ut fran avdelningen, da kom
istéllet malarverkstaden in till mig. Det var roligt och fast jag inte
orkade sitta upp forsokte jag mala lite. Det betydde mycket och jag
kidnde mig inte lika fast.

Behandlingarna har varit svara och téta och hon tycker det ibland har

varit svart att riktigt halla isdr tidsbegreppen och vad som hént under
dagarna.
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- Svarast har varit att aldrig veta niar man skulle fa feber nista gang
och bli tvungen att aka in till sjukhuset. Att aldrig fa vara sjalv med
mamma pa sjukhuset. Och alla likare och personal som kom in pa
rummet hela tiden, man visste aldrig vem som kom eller nér, sdger
Pernilla.

Hennes yngsta bror forstod inte sa mycket vad som hinde med systern
men fragade om det han undrar 6ver. Han sov 6ver ibland och tyckte
att det var kul att triffa nya kompisar pa sjukhuset och leka med nya
leksaker.

- Men han blev riadd for mig en gang nér jag fatt svarta blasor dver
bada ldpparna och det kidnns som det fortfarande sitter i ibland. Innan
jag blev sjuk var vi som bista kompisar och hade vildigt roligt
tillsammans. Det hér har separerat oss ganska mycket trots allt.

Pa fragan om det finns nagra positiva minnen sa svarar hon; - Jag har
nagra favoriter bland personalen, bland annat nagra sjukskoterskor,
Beata, Lisa, Hanna och barnskoterskan Lisa. Aven om jag madde
daligt blev jag gladare nir jag hade dem. Jag kommer ihag en gang nér
Lisa, barnsjukskoterskan, kom in med en syrenkvist som hon tagit
med till mig innan hon kom till jobbet.....sadana saker betyder
mycket.

-Nu gar jag i skolan forsta terminen sedan jag blev sjuk. Jag blir
fortfarande svag och far ont i benet. Men det dr kul att ga i skolan och
att ha nagot att gora. Jag missad egentligen tva ar men har bara gatt
om ett. Det dr ganska svart med mycket att gora, men det gar bra.

Om framtiden; - Nu har jag precis varit pa gymnasiemissan och skall
vilja gymnasium. Férhoppningsvis kommer jag in pa den linje jag vill
med mina betyg utan att behdva fa intyg fran skolan att jag varit sjuk.

Information frén Forsakringskassan

Britt Akerstrom, handldggare, Forsakringskassan Goteborg,
informerar om vilket stod familjer med funktionsnedsatta barn kan fa
fran Forsdkringskassan. Inledningsvis lamnas information om den nya
organisationen “Forsdkringskassan Sverige”. Forsidkringskassan haller
pa med en stor omorganisation, alla skall fa samma service och
direktiv. Tanken med omstruktureringen &r att modernisera och mota
ny teknik samt kundernas nya krav. Bland annat utvecklas
Internettjdnsterna. Man riaknar med att allt fler &renden enbart eller
delvis hanteras via nitet.

Stod for funktionsnedsatta

Nér man har barn med funktionsnedséttning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersittning. Fran och med juli det ar
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man blir 19 ar kan den unga vuxna sjilva ansoka om
handikappsersittning och aktivitetsersittning.

Din ansokan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handldggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande ldkare. Nar alla
handlingar inkommit tar handldggaren kontakt med sokanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsdkringskassan, i
hemmet eller via telefon. From arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader
Vardbidrag kan forildrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsittning eller sjukdom foreligger, som kriver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sédrskilda
insatsen behovs under minst sex manader. Vid annat samhillsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget
Exempel pa merkostnader;

¢ [Likemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
Slitage av klader.
Extra kostnader for okat tvittbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok

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

15 - 4 271 kronor per manad

3% - 6 406 kronor per manad

1/1 - 8 542 kronor per manad

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

Avslag och omprévning

Far man avslag kan drendet omprovas vid Forsdkringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan drendet 6verklagas 1 Léansritt,
Kammarritt och Regeringsriitt.

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjdlp for inkop av bil. Forélder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsittning medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel.
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Funktionsnedsittningen ska vara bestaende eller i vart fall beriknas
vara under minst nio ars tid. Darefter finns det mojligheter att ansdka
om ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.

Assistansersittning

Assistansersittning-LASS dr ett ekonomiskt stod som ger personer
med svara funktionsnedséttningar ritt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjilvstindigt liv.

Personligassistans kan beviljas av kommunen eller Forsdkringskassan.
Kommunen har ansvaret da de grundldggande behoven uppgar till
hogst 20 timmar per vecka samt for att hjidlpbehovet tillgodoses.
Staten har ansvaret i de fall dir de grundldggande behoven overstiger
20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga krivs det att vardbehovet &r
betydligt storre dn vad som normalt ingar i fordldraansvaret.

Tillféllig foridldrapenning/TP

Tillféallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall nir en
fordlder 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 tillfillig fordldrapenning inte
betalas ut fér samma vard- och tillsynsbehov som ger ritt till
vardbidrag.

Ersittningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa
fall upp till 16 ar. Det finns dven mojlighet att fa tillfillig
fordldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt likarutlatande
krivs.

LSS

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade) giller sirskilda regler. Tillféllig fordldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foréldrarna till dessa barn har ocksa ritt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbiras till 16 ar.

For unga vuxna giiller;
Aktivitetsersittning
e From de ar man fyller 19-29 ar

e Om arbetsformagan dr nedsatt eller man behdver forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
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e Artidsbegrinsad lidngst 3 ar i taget

Handikappersittning
e Fran och med juli de ar man fyller 19 ar
e Behov av hjidlp av annan i den dagliga livsforingen sa som
personlig omvardnad, av- och pakldadning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri erséttning

Samhallets dvriga stod (2007)

Anna Lindfors, socionom, Agrenska, informerade om sambhaillets
Ovriga stodinsatser och inledde med att informera om lagstiftning for
alla (Lagen om allmén forsdkring, Socialtjdnstlagen, Hélso- och
sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och service till
vissa funktionshindrade) som kom 1994.

-Ju mer stdd och hjilp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
sitt handhar hjilp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pa vilken hjilp
som dr mojlig, var man ska soka hjilpen och kanske sedan ocksa
Overklaga avslag ndr man inte far som man vill.

-Det krivs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjilp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
basta man kan gora som fordldrar till ett barn med funktionshinder &r
att hitta en person som hjilpa till med ansokningar och liknande,
exempelvis en kurator pa sjukhuset eller en handldggare pa
forsakringskassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, ir exempelvis lagar dir
A/kommunen administrerar stod och hjélp t ex:
e Skollagen
e Socialtjinstlagen, SOL

B/landstingen administrerar stod och hjélp t ex:
e Hilso- och sjukvardslagen (som inte gar att 6verklaga). Har
ingar bl. a. habilitering, psykiatriskt stod, rad och stod enligt
LSS, hjdlpmedel, sjukresor, mm
e Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsidkring. (Se
sarskilt kapitel)
LSS
Dirutover finns LSS, Lagen och stéd och service till vissa
funktionshindrade, som ir en ’pluslag” som kom 1994, som ersétter
Omsorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om foréldrar exempelvis anser att deras barn behover personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och frimst ta reda pa
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vad som star i Skollagen om detta stod. Men det dr inte enkelt gjort.
Lagarna ir inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rittigheter man
har. De dr mer resonerande och 6vergripande och dirmed svara att
tolka. For att forsta vilka rittigheter de innehaller maste man ldasa
forarbeten till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem dr att man @ndrar standigt i lagarna och inte
sdllan far dessa dndringar “dominoeffekt”, andra lagar fordndras utan
att detta framgar tydligt. Bist dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de har fragorna, t ex nagon person pa
Forsédkringskassan som man alltid véinder sig till.

LSS ér en réttighetslag, d v s beslut om insatser kan 6verklagas.
Avsikten med LSS &r att ge méinniskor med funktionshinder mojlighet
att leva som andra. Ansokan ldmnas till sédrskild tjansteman i
kommunen, s.k. LSS-handlédggare.

LSS &r avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

¢ Personer med utvecklingsstorning och personer med autism
eller autismliknande tillstand.

e Personer med betydande och bestaende begavningsméssigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

® Personer som till f6]jd av andra stora och varaktiga
funktionshinder, som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, har betydande svarigheter i den dagliga livsforingen
och omfattande behov av stdd och service.

-I den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjilp.

I den nya lagen talas om de tio rittigheterna:

Radgivning och annat personligt stod

Personlig assistans

Ledsagarservice

Kontaktperson

Avlosarservice i hemmet

Korttidsvistelse utanféor hemmet

Korttidstillsyn for skolungdom &ver 12 ar

Boende i familjehem eller i bostad med sirskild service for

barn och ungdom

9. Bostad med sirskild service for vuxna eller annat sirskilt
anpassad bostad for vuxna

10. Daglig verksamhet

PN R W=

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fa stod och service enligt den
nya lagen.
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-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser krdvs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stod och hjilp.

I varje enskilt fall gors en individuell bedomning av LSS-
handlidggaren i kommunen.

-Som ansokande foridldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig noja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan overklaga det om ni inte dr nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i
kommunerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat st6d
fran samhillet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa
givit ut en mycket bra informationsskrift om samhillets stéd. Den
heter "Rittigheter/mojligheter”.

-Det gar bra att kontakta forsikringskassan och socialtjansten och be
om mer information. Se dessutom sirskilt kapitel ”Information fran
forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.

Lank och Lastips

Barncancerfondens boktips klicka hir det finns bocker och artiklar
ur manga perspektiv eller ga in pa;
http://www.barncancerfonden.se/Stod-Rad/Lasvart/Boktips/

Barncancerfondens material klicka hir

Barncancerfonden ger ut informationsmaterial och bocker som beror
omradet barncancer. Allt material gar att bestélla via deras Shop. Eller
g4 in via; http://www.barncancerfonden.se/Stod-
Rad/Lasvart/Barncancerfondens-material/

Pa Barncancerfondens webbplats hittar du ldnkar till
patientinformation, lagar och férordningar, diskussionsforum mm och
boktips www.barncancerfonden.se

Kognitiva och psykosociala sena komplikationer, #ill foljd av
barncancer. En informationsskrift fran Barncancerfonden utarbetad
av psykologen Ingrid Tonning Olsson. Kan bestillas via
Barncancerfondens webbplats www.barncancerfonden.se

“Stress and Coping in Parents of Children with Cancer”

Annika Lindahl Norberg har skrivit denna avhandling. Den finns att
ladda ner pa http://diss.kib.ki.se/2004/91-7140-078-8/thesis.pdf . Den
som vill kan ocksa hora av sig till Annika L. N. per mejl sa skickar
hon ett ex av avhandlingen (kostnadsfritt).

Behandlingar, klicka hir

Olika cancer kréver olika typer av behandling. Hir kan du ldsa om
cytostatikabehandling, operation och stralbehandling.

Liankadress; http://www.barncancerfonden.se/Fakta/Behandling/
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Childrens cancer web — site map, en webbplats pa engelska med
specifik information om osteosarkom;

e About Osteosarcoma

e Resources for Parents and the Public

e Resources for Health Professionals

e Search Elsewhere for Resources
http://www.cancerindex.org/ccw/guide20.htm

Adress och telefonnummer ftill foreldsarna

Ann-Mari Hellman Barncancerfonden Vard och Utbildning
Box 5408

114 84 STOCKHOLM

Tfn: 08-584 209 22

Generalsekreterare Olle Bjork Barncancerfonden
Box 5408

114 84 STOCKHOLM

Tfn: 08-584 209 00

Overlikare Lars Hjorth, Barnmedicin, Barn- och ungdomssjukhuset
221 85 LUND
Tfn: 046-17 82 73

Overlikare Otte Brosjo, Ortopedkliniken A2-07
Karolinska universitetssjukhuset, Solna

171 76 STOCKHOLM

Tfn: 08-517 727 23

MD Liv Hege Aksnes, Divison of Cancer Medicine and Radiotherapy
Department of Oncology, Norwegian Radiumhospital, Monte Bello
0310 Oslo NORGE

Tfn: +4722934000

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

Foreningssamordnare Anders Petersson, Barncancerfonden
Box 5408

114 84 STOCKHOLM

Tfn: 08-584 209 33

Sjukgymnast Carin Allert, Soderdngsvigen 78
191 34 SOLLENTUNA
Tfn: 08-96 56 41
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Psykolog Annika Lindahl Norberg, Barncancerforskningsenheten
Astrid Lindgrens barnsjukhus, Q6: 05

171 76 STOCKHOLM

Tfn: 08-51 77 00

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen Kungshojd, Kungsgatan 11

411 19 GOTEBORG

Tfn: 031-333 62 00

Handliggare Britt Akerstrom, Funktionshinder, Forsikringskassan
405 12 GOTEBORG
Tfn: 010-116 70 85

Verksamhetschef Orica Lundgren Familjeverksamheten, Kursansvarig
Marianne Alexanderson, Socionom Anna Lindfors, Agrenska,
Box 2058, 436 02 HOVAS, Tfn: 031-750 91 00
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