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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 aven umgas och uppleva gemenskap
med familjer i liknande situationer. Syftet med vistelsen &r:
e att deltagarna ska fa okad kunskap om barnets diagnos och
konsekvenserna i olika situationer, miljoer och sammanhang
e att ge deltagarna mojlighet att diskutera sin egen situation med
personal och andra deltagare
e att vidga sitt natverk och bygga relationer
e att utbyta erfarenheter med andra familjer

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

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

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

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

Vid denna vistelse ar diagnosen sarkom. Barncancerfonden och
Agrenska har tidigare haft en vistelse kring diagnosen osteosarkom
2008.
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Kort diagnosbeskrivning - Sarkom - 2010
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Under vistelsen v 16 finns barn med framfor allt tre typer av sarkom:
Rhabdomysarkom, Osteosarkom och Ewing sarkom. Har nedan foljer
kort information om dessa tre sarkomgrupper.

Tumodrsjukdomar som uppstar i kroppens stodjevavnader, ex.
ben, muskler, senor och bindvéav kallas for sarkom. Det finns ett
stort antal olika typer av sarkom. Namnen pa sarkomen talar om
var ifran de utgar.

Tumorer i muskler och bindvav

Exempelvis kallas ett sarkom som utgar fran ledhinnorna for synovialt
sarkom (synovia = ledhinna). Fibrosarkom utgar fran bindvav var
som helst i kroppen och rhabdomyosarkom kallas den typ av sarkom
som utgar fran skelettmuskulatur.

Den vanligaste tumorformen i denna grupp ar rhabdomyosarkom.
Denna tumor utgar ifran antingen normala muskelceller eller fran
forstadier till muskelceller som “blivit kvar” fran fosterstadiet. Det ar
stor skillnad pa behandling och prognos beroende pa om tumoren
utgar fran mogna celler eller fran forstadieceller. Ett
rhabdomyosarkom kan egentligen sitta var som helst pa kroppen, men
det finns ett klart samband mellan var sarkomet sitter och vilken typ
det &r.

Tumorer som sitter pa skulderblad, underben eller liknande utgar
sannolikt fran den mogna celltypen. Om ett rhabdomyosarkom sitter i
ogonhalan, nashalan eller i urinblasan sa brukar man séga att det ar en
medellinjetumar, det vill sdga att tumoren sitter mitt i kroppen. | dessa
fall handlar det sannolikt om en tumor som utgar fran forstadier till
muskelceller.

Behandlingen av rhabdomyosarkom dr, oavsett vilken typ det ér,
intensiv cytostatikabehandling oftast foljt av operation och ibland
aven lokal stralbehandling samt mer cytostatikabehandling. Tumdrer
som utgar fran de omogna forstadiecellerna ar mer kansliga for
cytostatika an tumorer som utgar fran mogna muskelceller. Oftast
svarar rhabdomyosarkom mycket bra pa behandlingen och man kan
vanligtvis operera bort det som blir kvar av tumaren.

Ett exempel pa hur en behandling gar till &r féljande fall av
rhabdomyosarkom som utgar fran urinblasan. Sjukdomen kan yttra sig
pa manga olika satt; som smarta, att man kanner tumaren eller att den
ger upphov till svarigheter att kissa. Efter diagnos av tumaren startas
en intensiv cytostatikabehandling, som kan paga i cirka tre till sex
manader, innan tumoren opereras. Anledningen till den langvariga
cytostatikabehandlingen innan operation ar forsok att minska
operationens omfattning. Det kan ibland vara svart att forsta att en
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tumor inte alltid opereras omedelbart.

Ett annat exempel pa behandling ar en tumor som utgar fran
musklerna vid ryggraden. En sadan tumor behandlas med cytostatika i
ungefar sex manader. Darefter opereras tumoren och i de flesta fall
ges dven en lokal stralbehandling 6ver tumoromradet. Nar detta ar
genomfort ges ytterligare flera cytostatikakurer. Orsaken till att alla
behandlingsmetoder anvands ar att denna typ av tumor ar mindre
kénslig for cytostatika.

Overlevnaden for barn med rhabdomyosarkom har, oavsett vilken typ
det handlar om, forbattrats radikalt. Fortfarande ar det dock av stor
betydelse fran vilka celler tumdrerna har utgatt, samt var tumoren
sitter. Mellan 70 och 90 procent av barnen med lokaliserat
rhabdomyosarkom blir friska.

Faktagranskad av Olle Bjork, professor i barnonkologi, Hamtad fran Barncancerfondens
webbplats. Uppdaterad 2010 av Lars Hjorth, barnonkolog, Barn- och ungdomssjukhuset,
Lund.

Bentumorer

Den vanligaste typen av skelettcancer hos barn och ungdomar &r
osteosarkom. Den drabbar huvudsakligen tonaringar och ar nagot
vanligare hos pojkar an hos flickor. Man missténker att bentumorer
har ett visst samband med tillvéxten hos skelettet i alilmanhet eftersom
antalet insjuknandefall 6kar i pubertetsaren, nar tonaringens kropp
vaxer mycket snabbt.

Faktablad Osteosarkom (pdf)

Osteosarkom

Tumoren bestar oftast av benvavnadsceller som har genomgatt en
elakartad forandring. De uppstar i skelettbenens slutandar,
huvudsakligen i de langa rérbenen sasom larben och skenben samt

Overarmsbenet.


http://www.barncancerfonden.se/PageFiles/314/faktablad_osteosarkom.pdf�
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Den vanligaste angreppsplatsen &r kring knélederna men osteosarkom
kan ocksa aterfinnas i andra skelettben i kroppen.

Symtom

Smarta ar det mest framtrddande symtomet vid skelettcancer. Smértan
ger sig till k&nna tidigt under tumdérutvecklingen och foreligger dven
vid vila. Forst kan symtomen tolkas som ledbesvar men om smartan
haller i sig mer &n ett par veckor bér man soka lakarhjélp. Andra
symtom dar funktionsinskrdnkning, tumorbildning, svullnader utan
smarta och frakturer (mest vanligt vid Ewing sarkom).

Diagnos

Vanlig slatrontgen bekréftar omedelbart misstanken om en malign
tumor. Med datortomografi och magnetréntgen, MRT, kan man utreda
méngden mjukdelskomponent. Diagnosen faststalls med en
tumaorortopedisk biopsi.

Behandling

Osteogent sarkom ar inte sarskilt stralningskansligt. I stallet bygger
behandlingen pa en synnerligen intensiv cytostatikabehandling for att
minska tumarstorleken och darefter operation. Bakgrunden till den
synnerligen intensiva terapin vid osteosarkom &r att en mangd studier
visar att det ger ett béattre resultat. Tumdrens l&age avgor sedan
operationens art. Vid de flesta centra i vérlden strdvar man efter att
undvika amputationer.

I cirka 90 procent av fallen kan man numera med modern
operationsteknik ersatta den borttagna delen av benet med en
metallprotes, eller en bit av vadbenet i underbenet, eller ibland med
delar fran en benbank. Osteosarkom kan sprida sig och ge metastaser,
det vill sdga dottertumorer, i framfor allt lungorna. Det finns en risk
att osteosarkompatienter har lungmetastaser redan vid diagnosen.
Metastaser behdver inte enbart drabba lungorna utan kan &ven satta
sig i andra bendelar. For att ta bort lungmetastaser kan stralning eller
operation bli nddvandig.

Prognos

Varje ar insjuknar runt 10 barn i Sverige i primara
skelettcancersjukdomar varav osteosarkom &r den vanligaste.
Prognosen vid osteosarkom har kraftigt forbattrats jamfort med for 20
ar sedan. Omkring 65 procent av patienterna botas i dag. Viktiga
prognostiska faktorer &r tumérens utbredning vid diagnosen samt dess
operabilitet, vilket framst beror pa dess primara lokalisation.

Faktagranskad av Ake Jakobson, docent vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus, april 2009.
Hamtad fran Barncancerfondens webbplats. Uppdaterad 2010 av Lars Hjorth, barnonkolog,
Barn- och ungdomssjukhuset, Lund.



Barncancerfonden
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Ewing sarkom

”Ewing sarkom &r en ovanlig barntumér och runt fem barn insjuknar
varije ar, flest i skolaldern. Sjukdomen kan bérja var som helst i
skelettet. Nagon gang borjar tumoren i annan vavnad an ben.

For att sakerstalla tumdrens typ maste man gora biopsi. For att leta
efter tumorspridning behévs manga undersokningar, till exempel
rontgen, skintigrafi och benmargsprov. Behandlingen brukar inledas
med cytostatika och efter en tid avgér man om den ska fortsattas med
stralbehandling och/eller operation. Efter detta foljer antingen mer
cytostatikabehandling eller en s.k. hdgdosbehandling med autologt
stamcellsstod beroende pa vilken del av behandlingsprotokollet man
foljer. Behandlingsresultatet ligger néra det for osteosarkom och &r
aven har avhangigt av tumérens utbredning och lokalisation.”.

Kalla Ewings sarkom; Karolinska sjukhusets webb:

http://www.karolinska.se/sv/AstridL indgrensBarnsjukhus/Barn-och-ungdom/Sjukdomar-tillstand-
och-besvar/Cancer-och-tumorer/Tumorer-i-skelettet/

Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse Osteosarkom, Nr 329 (2008)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Osteosarkom%20nr%20329-2008.pdf

Barncancerfonden

www.barncancerfonden.se

Karolinska sjukhusets webb
http://www.karolinska.se/sv/AstridLindgrensBarnsjukhus/Barn-och-ungdom/Sjukdomar-tillstand-och-
besvar/Cancer-och-tumorer/Tumorer-i-skelettet/

Olle Bjork generalsekreterare for Barncancerfonden och
foreningssamordnare Anders Petersson, inleder veckan med att beratta
om Barncancerfondens verksamhet.

Om Barncancerfonden

Barncancerfondens uppgift ar att samla in medel for att férebygga och
bekampa cancersjukdomar hos barn samt att arbeta for en béttre vard-
och livssituation for cancerdrabbade barn och deras familjer.
Barncancerfonden har funnits sedan 1982.

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 inom
forskning, vard och utbildning samt information.

-Overlevnaden vid barncancer har 6kat enormt for alla diagnoser. Allt
fler blir botade. Mycket beror pa att det utvecklats fler och mer
komplexa behandlingsmodeller an enbart operation. Vi har ocksa idag


http://www.karolinska.se/sv/AstridLindgrensBarnsjukhus/Barn-och-ungdom/Sjukdomar-tillstand-och-besvar/Cancer-och-tumorer/Tumorer-i-skelettet/�
http://www.karolinska.se/sv/AstridLindgrensBarnsjukhus/Barn-och-ungdom/Sjukdomar-tillstand-och-besvar/Cancer-och-tumorer/Tumorer-i-skelettet/�
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Osteosarkom%20nr%20329-2008.pdf�
http://www.barncancerfonden.se/�
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mojlighet att stélla snabbare och mer precisa diagnoser, sager Olle
Bjork.

Lé&get just nu
Nastan varje dag far en familj i Sverige beskedet att deras barn har

cancer - i ett slag vélts tillvaron 6ver &nda. Idag Overlever tre av fyra
barn tack vare utvecklade och individualiserade vard- och
behandlingsmetoder. Barncancerfondens vision ar att alla barn som far
cancer ska bli friska och leva ett fullgott liv.

Sena komplikationer

Ytterligare en aspekt av framgangarna ar att fragorna om livskvalitet
och stodinsatser efter avslutad behandling blir allt fler. Manga barn
och ungdomar drabbas av problem efter behandlingen, s kallade sena
komplikationer. Darfér behover det utvecklas former for
uppfoljningsprogram och dokumentation som kan leda till preciserade
forskningsfragestéllningar och darmed anpassade konkreta atgérder
for respektive barn i hem- och skolmiljo.

Barncancerféreningarnas verksamhet

Barncancerfondens medlemmar &r sex barncancerféreningar som
stottar familjer vars barn drabbats av cancer. Redan pa sjukhuset knyts
kontakter och man gor aktiviteter tillsammans med foraldrarna och
barnen. Barncancerfdreningarna 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 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 ar att framst
stodja familjen och ge information om sjukdomar pa det drabbade
barnets skola.

Framtiden

-Vi fortsatter att satsa pa, forskning, familjestod, information och
insamlingar. | vart uppdrag finns bland annat att utveckla utbildningar
for halso- och sjukvardpersonal sa att jamstalldheten 6kar vad det
géller behandlingar runt om i Sverige, sager Olle Bjork.

Nationellt, nordisk och internationellt samarbete bidrar redan idag och
kommer att bidra allt mer, till béttre behandlingar, vard och
Overlevnad. Har ar Barncancerregistret, forutom att vara ett register,
en kélla till mycket information som 6kar kunskapen och hjalper
forskningen framat.


http://www.barncancerfonden.se/Fakta/Nulaget/�
http://www.barncancerfonden.se/Foreningar/�
http://www.barncancerfonden.se/Fakta/Barnonkologiska-centrum/�
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— Varfor behdvs barncancerforskning? Jo eftersom allt fler
barncancerpatienter dverlever sa far vi, ute i samhaéllet, allt fler barn
som blir vuxna "6verlevare”. Behandlingarna som de genomgick som
barn och unga kommer att paverka deras kommande liv, fertilitet,
utveckling av organ mm. Sa dven om de blivit friskforklarade sa
kommer de flesta anda att behdva hjélp under resten av livet, pa grund
av sena komplikationer, séger Olle Bjork.

Neuralt Barncancernatverk i Sverige - NBCNS

-Nar det galler forskningen sa har vi cirkal50 projekt pa gang. Ny
satsning pa tumorer i hjarna och nervsystemet. Ett natverk for forskare
inom CNS-tumérer och neuroblastom har bildats. Barncancerfonden
kommer att stodja detta nationella forskningsnétverk kring neurala
barncancertumarer av typen neuroblastom och tumérer i centrala
nervsystemet.

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

Familjestod
En annan viktig del av arbete ar familjestod. Sena komplikationer kan
ge behov av hjélp under manga ar efter avslutad behandling.

Darfor har man i samarbete med Agrenska nu sex vistelser per ar. Det
finns dven en rekreationsanlaggning, Almers Hus i Varberg, dar man
varje ar tar emot drygt 100 familjer som har har mojlighet att spendera
ett par dagar eller en vecka i harlig vastkustmiljo.

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 samma situation och
uppleva en spannande vistelse full av aktiviteter. Barncancerfonden
gor det mojligt, varje ar for ett 30-tal ungdomar mellan 12-17 ar att
aka dit.

Under rubriken ”St6d och rad” pa Barncancerfondens webbplats finns
mer information om familjestod samt litteratur och lanktips.



http://www.barncancerfonden.se/Forskning-Utbildning/Forskning/Aktuellt-forskning/NBCNS-Nyhet/�
http://www.barncancerfonden.se/Stod-Rad/�
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Lars Hjorth ar lakare och barnonkolog vid Skanes universitetssjukhus,
i Lund. Han beréttar kring diagnosen sarkom, behandlingar och
eventuella konsekvenser av dessa samt hur de kan atgardas och
minimeras. 2008 var dven Otte Brosjo, ortoped pa Karolinska
universitetssjukhuset, Solna med. (2010 deltar dock inte Otte Brosj6)

En stodjevavnadssjukdom

Tumorsjukdomar som uppstar i ben, muskler, senor och bindvav
kallas for sarkom och &r en stodjevavnadssjukdom. Tumdrerna utgar
fran mesenchymala celler som bildar just stodjevavnad. De olika
diagnosnamnen talar om var tumoéren uppkommit, exempelvis kallas
ett sarkom som utgar fran skelettben osteosarkom, medan fibrosarkom
utgar fran bindvav var som helst i kroppen och rhabdomyosarkom
heter den grupp som utgar fran musklerna. Orden kommer fran
grekiskan och betyder: sarx= kott, oma= svulst, osteon= skelettben,
rhabdos= kédpp/stav och mys/myo= muskel

— STS (soft tissue sarcomas/mjukdelssarkom) star for ungefar 6 % av
all cancer hos barn och ungdomar, dar av star RMS
(rhabdomyosarkom/muskelsarkom) fér 60-70 % av dessa 6 %. Medan
osteosarkom/Ewing sarkom star for cirka 3 % av all cancer hos barn
och ungdomar.

Ungefar 300 barn drabbas av cancer varje ar i Sverige (av totalt ca 1,8
miljoner barn). Man ser ingen direkt 6kning i Sverige, vilket man gor i
vissa andra lander i Europa. Hos vuxna drabbas ca 50 000 per ar (av
7,4 miljoner vuxna)

— Det har skett stora forandringar i 6verlevnaden de senaste 40 aren,
nu Gverlever allt fler. Men de senaste 15-20 aren ser vi en ganska
avplanad utveckling for flera av de cancersorter som forekommer hos
barn och ungdomar och forhallningssattet har mer gatt fran “bot till
varje pris” till “bot till ett rimligt pris”. Overlevnad och sena
komplikationer varierar kraftigt mellan de olika diagnoserna och dven
inom samma diagnos beroende pa sjukdomens lokalisation och
utbredning.

Okad bot ger givetvis fler éverlevare, men hos 60-70 % av dessa ses
nagon form av sen komplikation, om man ser under en 30-40 ars
uppféljningsperiod. Hos halften av dessa ar det en allvarlig eller
livshotande komplikation. De sena komplikationerna verkar inte plana
ut utan ju langre man foljer dessa langtidsoverlevare, desto fler sena
komplikationer uppmarksammas.

— Darfor ar det nodvandigt att vi samarbetar for att 6ka var kunskap
om behandlingar. Aven barncancervardens pionjarer insag tidigt att
dessa séllsynta sjukdomar kravde ett stort samarbete for att resultaten
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skulle kunna forbéattras inom rimlig tid. Och den moderna
barncancervarden har fatt en valplanerad struktur.
Barncancervarden i Sverige ar upplagd enligt féljande modell:

e Specialiserade barncancerenheter (barncancercentra sex
stycken)

e Vardplaneringsgrupper inom olika omraden

e Multidisciplinar handl&ggning, det vill sdga att en méngd olika
resurser och specialister samarbetar runt barnet, t ex olika
kirurger, onkologer, radioterapeuter, patologer, réntgenologer,
molekylérbiologer m.fl.

e Nationella och internationella vardprogram for alla vanliga,
och en del ovanliga, diagnoser, dar diagnostik, behandling och
uppfoljning &r specificerade

e Nationellt och internationellt samarbete

e Langtidsuppfdljning, dar 6verlevnad och eventuella
biverkningar kan komma nésta protokoll till godo.

Diagnostik vid nyupptéackt sjukdom
Lars Hjorth redogor sedan i korthet for hur en utredning kan ga till:

— Nér ett barn kommer till ett barncancercentrum sétter man snarast
igang med att utreda med bade “icke-blodiga och blodiga” metoder for
att kartlagga typen av tumar/sjukdom och dess utbredning. Utifran
olika avbildande tekniker (ultraljud, rontgen, datortomografi,
magnetkamera m fl.) valjer man, med nagra fa undantag, en blodig
teknik (nagon form av biopsi) for att fa tillrackligt med tumormaterial
for att na ratt diagnos . Basen i diagnostiken ar fortfarande, patologi
(vavnadsprov och analys), men med stor hjalp av metoder som
immunfenotypning, cytogenetik och olika molekylérbiologiska
undersoékningar.

— Vidare ger dessa metoder information om sjukdomen ar spridd eller
enbart lokaliserad till ett enskilt omrade. Utifran diagnosen och
spridningsgrad véljer man sedan korrekt behandlingsprotokoll, det
finns bade nationella och internationella sadana. Vilket protokoll som
skall anvéandas for respektive sjukdom bestams nationellt i 3
arbetsgrupper, med deltagande av all nddvandig expertis, med hela
landet representerat.

Man gor dven kompletterande behandlingsrelaterade undersékningar
av bland annat hjarta, njurar, horsel (framfor allt vid osteosarkom dér
den medicinska behandlingen kan ge horselnedséttning) och for pojkar
spermieinfrysning.

Behandling vid barncancer

— "Sarkombehandlingar” ar nagot av den tuffaste behandlingen som vi
kan ge. Behandlingen &r multimodal, dvs. omfattar flera olika metoder
eller tekniker. Operation &r mest aktuellt vid olika former av solida
eller fasta tumorer, bade inom och utom centrala nervsystemet. Och i
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princip alla cancerformer hos barn som cytostatikabehandlas gérs med
en kombination av flera olika cellgifter.

— Stralbehandling kan ocksa bli aktuell nar operation inte & mojlig
eller inte blivit tillrackligt radikal, dvs. det finns tumérvéavnad kvar,
vare sig det ar synligt for ogat eller enbart mikroskopiskt. Pa senare ar
har allt fler exempel pa malinriktad terapi gjort entré i
behandlingsarsenalen. Men inom 6verskadlig tid ar dock detta inget
som kommer att erséatta dagens behandlingsalternativ, utan mer
komplettera dem

Det finns aven understddjande behandling, det behandlas langre fram
i texten.

Kirurgi vid solida tumdrer
— L4t oss ta solida tumdrer som ett exempel pa hur olika
behandlingsmodaliteter samverkar.

Biopsi, dvs. att man tar en vavnadsbit, anvands for att fa material for
diagnos, samt, i 6kande grad, for att skaffa material till s.k.
vavnadsbanker.

— Alla operationer strévar efter radikalitet, dvs. att man inte
kvarlamnar nagon tumorvavnad. Helst vill man gora detta utan att
stympa patienten, sa vid tumorer i arm eller ben forsoker man ofta att
bevara dessa i den man det gar framfor amputation. Ibland ar dock en
amputation att foredra, inte minst i stravan efter radikalitet och ett sa
gott funktionellt resultat som mojligt. Amputationsfrekvensen i
Sverige ligger runt 10 %.

— Ibland behdver man "ga in” och titta igen, dels for att ta bort
eventuella tumorrester, dels for att utvardera behandlingsresultatet.
Man kan dven behdva forbereda patienten infér behandlingarna med
att satta in olika intravendsa ingangar i blodbanor (nalar/portar) och
gastrostomi (konstgjord 6ppning i magsacken), detta géller for manga
diagnoser med langre eller tuffare behandling. Ibland kan man ocksa
behdva ga in och flytta dggstockarna hos flickor for att skydda dem
infor en stundande stralbehandling.

Fraga kring diagnostisk biopsi
— Kan tumorceller inte spridas nar man tar en biopsi? Fragar en
foralder.

— Visst kan det finnas en risk for att tumdorceller sprider sig vid
biopsin. Men om vi inte vet vilken tumor det géller sa vet vi inte heller
hur vi bast skall operera och behandla, svara Lars Hjorth. Och
tillagger att de flesta tumorer inte ger ndgon métbar enhet i blodet, typ
som PSA, som dr forhojt vid prostata cancer. Vid operation stravar
man ocksa efter att ta bort den s.k. stickkanalen dar biopsin gjordes.
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Cytostatikabehandling vid solida tumérer

Cytostatikabehandling kan ges infor en operation for att minska
tumormassan och ta bort mikrometastaser. Den kan ocksa ges efter
operationen for att ta bort tumorrester och mikrometastaser. Och den
kan dven ges som en underhallsbehandling. Om hoga doser cytostatika
skall ges (s.k. hogdosbehandling) kan det vara nédvéandigt med
efterfoljande aterforsel av stamceller fran patienten sjalv (autologt
stamcellsstod). | vissa fall behdver man ta stamceller fran annan
givare s.k. allogen benmargstransplantation.

(Red. Anm. Stamceller ar omogna celler som finns i benmargen och ibland ocksé i blodet.
Stamcell &r en cell som inte &r fardigspecialiserad och som da den delar sig bildar dels en ny
stamcell, dels en cell som utvecklas vidare mot nagon av de celltyper som utfor olika
arbetsuppgifter i kroppen. Stamceller ar celler med evigt liv, som delar sig gang pa gang i
cellkultur. Och som kan utvecklas till manga av de olika celltyper som finns i kroppen. Man
hoppas darfor att stamceller ska kunna erstta celler som pa olika sétt gatt sonder i kroppen.
Kaélla: http://www.genteknik.nu/index.asp )

Stralbehandling vid solida tumérer

— Genom aren har tekniker och procedurer utvecklats och forbattrats
nar man behover ge stralbehandling. Allt syftar till att forsoka att
enbart behandla tumérvévnad och spara frisk vavnad och déarmed
undvika bade akuta och sena komplikationer. Tyvérr ar det inte alltid
mojligt med radande tekniker, men s.k. protonterapi kan i framtiden
forhoppningsvis leda till farre bade akuta och sena komplikationer.

Omvardnad och understédjande behandling

— Inte minst har en forbattrad omvardnad och understodjande
behandling mojliggjort de framsteg vi ser inom behandlingen for
barncancer. Vi ser ocksa till hela familjens behov vilket indirekt aven
hjélper barnpatienten.

Till exempel sdver man barnen for de flesta ingreppen, vilket
underlattar for barnet. Och eftersom den intensiva behandlingen ofta
leder till smarta har man utvecklat samarbete med smartenheter. De
sista 15-20 aren har man dven haft tillgang till mycket effektiva medel
mot illamaende och krakningar, som ju &r en biverkan vid
behandlingarna.

— Alla barnen blir infektionskénsliga eftersom cellgifterna pressar ner
immunfdrsvaret. Till buds star idag en bred arsenal av olika
antibiotika mot bakterier, svamp, virus. Benmérgen pressas/anstrangs
vilket leder till behov av blod och blodplattar, viss hjalp kan fas av
benmargsstimulerande tillvaxtfaktorer (cytokiner).

Mjukdelstumérer

— Mjukdelstumdrerna utgoér som grupp 6 % av alla barncancerformer.
Ursprunget ar primitiva muskelceller, rhabdomyoblaster.
Rhabdomyosarkom utgér > 50 % av alla mjukdelssarkom.
Behandlingen ar aven har riskbaserad och vissa tumorer medfér en
mer intensiv behandling. Andra faktorer som paverkar behandlingen
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ar tumorens storlek och lage, barnets alder samt forekomst av lokala
eller generella metastaser. Liksom vid flera andra barntumorer skiljer
sig langtidsoverlevnaden at beroende pa forekomst av negativa
faktorer, detta trots att man forsokt intensifiera behandlingen for de
med sdmre prognos. Lika viktigt kan dock vara att, for de med en mer
gynnsam prognos, minska behandlingens intensitet, och darmed risken
for sena komplikationer. | dessa fall kanske mindre intensiv
behandling kan ge lika gott resultat som en mer intensiv behandling.

Generellt ligger 6verlevnaden for hogriskrhabdomyosarkom mellan
60-70%. For dvriga tumdrer ar resultaten mer svarfangade da det
verkligen ror sig om sallsynta tumorer, menar Lars Hjorth. En viktig
aspekt kring mojligheten till bot & om tuméren kan bortopereras i sin
helhet eller ej. Cytostatika- och stralkanslighet varierar inom
tumaorgruppen. Ofta ges stralbehandling till de med icke-
radikalopererade tumorer, eller vid en tumorstorlek pa > 5 cm eller
kvarvarande tumor efter cytostatikabehandling.

Rhabdomyosarkom

Det finns olika former av Rhabdomyosarkom. Dels finns alveoléra
rhabdomyosarkom som oftast sitter i armar eller ben pa lite aldre barn.
Sa finns embryonala rhabdomyosarkom som drabbar yngre barn och
som ofta sitter mer centralt. Tva tredjedelar av de barn som drabbas &r
under 6 ar. Sa finns det nagra rhabdomyosarkomlika och icke
rhabdomyosarkomlika tumérer.

Behandling: Efter diagnos som innefattar sdkerstéllande av tumértyp
och lokalisering samt eventuellt spridning, ges cytostatika fore
och/eller efter lokalbehandling (operation eller stralbehandling). Nar
man ser éver tid, pa det som paverkar resultatet, sa ar en viktig
komponent tumorens lokalisation dar vissa omraden verkar ge en
sdmre prognos an andra. Hoégdosbehandling med autologt
stamcellsstdd, har man provat med varierande effekt liksom allogen
benmargstransplantation, som for vissa barn nog &r en helt nddvandig
behandling.

Bentumorer

Red. anm.: Texten har nedan om osteosarkom kommer fran vart
nyhetsbrev 329-2008, da vi hade en vistelse kring enbart osteosarkom.
Den ar darfor mer ingaende i sin beskrivning av diagnostik och
behandling &n de évriga diagnoserna som Lars Hjorth tar upp idag.
Den far sta som ett exempel for hur ingaende varje diagnos
behandlas.

Bakgrund
e Bentumorer ar den sjatte vanligaste maligna tumdrgruppen i
barndomen

e Det finns olika typer av bentumorer, t ex Osteosarkom, Ewing
sarkom, kondrosarkom m fl.
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e Hos tonaringar ar det den tredje vanligaste tumdrformen
OS (osteosarkom) star for drygt 50 % av de maligna
bentumorerna i barndomen

< 10 nya OS fall varje ar i Sverige

Nagot fler pojkar an flickor insjuknar

Flickor klarar sig battre an pojkar

Tva incidenstoppar férekommer, en i tonaren och en i
alderdomen

Diagnos

Tumoren sitter oftast i nedre delen av larbenet, i 6vre delen av
skenbenet eller i 6vre delen av Gverarmsbenet. Det ar vid
tillvéxtzonerna som risken ar som storst. En tumor i Overarmen
debuterar i nagot yngre aldrar eftersom tillvaxten sker tidigare i den
delen av kroppen. OS kan ocksa forekomma i andra skelettdelar, ex.
backen, kéke och skuldra. De kan dr6ja flera manader innan symptom
upptrader.

— Man bor misstanka att det handlar om en elakartad bentumaor nér
ensidiga smartor som borjat komma i skelettet inte avklingar och
framfor allt nar ungdomarna vaknar av smartan pa natterna. Det kan
aven forekomma rorelseinskrankning eller en knél och svullnad i
anslutning till dar det gor ont, séger Lars Hjorth

Utredningens gang

e Slatrontgen av primartumaoren

e Magnetkameraundersokning av primartuméren inklusive hela
benet med tumorens évre och nedre begransning for att
klargora kirurgiska mojligheter.

e Lungréntgen och datortomografi av brdstkorgen.

e Skelettscintigrafi, dvs. en isotop undersokning dar man
undersoker hela skelettet for att utesluta andra tumoérhardar.

e Blodprover; ALP och LD

e Tumorbiopsi med finnal, mellannal eller Gppen provtagning
ibland under narkos.

e Behandlingsrelaterade undersokningar. Infor behandlingsstart
kontrolleras njurar, hjarta och horsel (de hdga tonerna) da
medicinerna kan paverka dessa organ negativt.

Tumaren syns pa vanlig slatrontgen. Egentligen skulle man inte
behdva ta en biopsi for inget annat ser ut sa har pa rontgen. Men en
biopsi tas alltid for att sékerstélla vilken typ av cancerceller som finns.

Orsaken till dessa tumorer &r egentligen okand men det finns flera
riskfaktorer sa som familjara cancersyndrom men dven godartade
sjukdomar/syndrom som ex Morbus Paget, osteochondrom,
multiplahereditéra exostoser, fibros dysplasi.
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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 lange
beroende pa hur tumoren 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
hjélper kroppens immunfdrsvar, ytterligare kan forbattra
resultaten.

e Stralbehandling, i hoga doser, vid inoperabla tumorer.

e Samarium, en radioaktiv isotop for lokal stralbehandling mot
framfor allt skelettmetastaser, vanligtvis anvant vid svara
smartor i skelettet.

e Hogdosbehandling med stdd av egna stamceller, s.k. autolog
benmargstransplantation, har inte visat sig effektivt vid
osteosarkom.

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

Kombinationsbehandling mer effektiv

Eftersom det endast ar knappt 20 % 6verlevnad vid behandling enbart
med kirurgi har man genom aren utvecklat olika internationella
behandlingsprotokoll dar man kombinerar kirurgi med cytostatika.
Genom aren har man i Skandinavien anvant protokollen SSG Il, SSG
VI, ISG/SSG 1 och 11, SSG XIV samt det nuvarande EURAMOS 1.
Detta arbete har dver tid haft den positiva effekten att cirka tva av tre
Overlever idag.

-Det ar nodvandigt att tillaggsbehandla med kemoterapi da vi vet att
det kan finnas kvar maligna celler dven pa andra stallen i kroppen.
Samtidigt ar en radikal kirurgi ett absolut krav for att mojliggora bot,
séger Lars Hjorth.

EURAMOS 1

EURAMOS 1 ar den nuvarande randomiserade studien framtagen via
ett amerikanskt-europeiskt samarbete dar &ven SSG (Skandinaviska
Sarkom Gruppen) ingar. Studien syftar till att utvardera vissa givna
behandlingsstrategier som kombinerar Kirurgi samt pre- och
postoperativ cytostatikabehandling. Ett ytterst viktigt projekt inom
ramen for EURAMOS 1 &r livskvalitetsstudien dar patienterna vid
olika tidpunkter i behandlingen svarar pa enkater om sin livskvalitet.

— Studien ar fardig nagon gang under 2010-2011 och resultaten
darifran ser man fram emot med spant intresse, sager Lars Hjorth.
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Det finns ett spar med tillagg av Interferon, ger influensliknande
symtom inledningsvis men kan &ven paverka njurar mm.

-Nér diagnosen stéllts far barnet/ungdomen omgaende komma till
barnonkologen for behandlingsplanering. Behandlingen borjar med
intensiva cytostatikakurer i cirka 10 veckor, foljt av en operation.
Aven om behandlingen tagit och cytostatikabehandlingen slagit ut till
synes alla levande tumdorceller, maste man operera bort skelettdelen
dar tumoren suttit. Man vill inte riskera att lamna kvar en enda
levande tumarcell eller eventuella lokala metastaser. Efter operationen
kommer barnet tillbaka till barnonkologen for fortsatt behandling,
séger Otte BFOijj. (Som var med 2008)

Hur lang ar behandlingstiden?

Den preoperativa behandlingen ar 10 veckor, likadant for alla. Nér
man repat sig efter operationen fortsatter den postoperativa
behandlingen beroende pa histologisk respons i primartumaren. Vid
god respons ges ytterligare 17 veckors behandling som kan foljas av
1,5 ars underhallsbehandling med interferon for ungefar halften av
patienterna som randomiserats till studiearmen innehallande
interferon. Vid sémre 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 valjer man om
man behdver sétta in en ledprotes eller bentransplantera. Proteserna ar
av rostfritt stal och plast och fungerar som en konstgjord led. Vid
mycket sma osteosarkom kan man ta bort det sjuka omradet och
ersatta det med en bit ben fran hoftkammen pa patienten sjalv. Stora
skelettdelar kan ersattas med motsvarande skelettdel fran en donator.
(Fran donatorer som varit hjarndoda lagras preparerade skelettdelar i
vantan pa mottagare). Sitter ett osteosarkom pa vadbenet kan man ta
bort vadbenet eftersom det &r ett ben i underbenet som vi klarar oss
utan, det viktigaste ar skenbenet. Om tumaren sitter i 6ver- eller
underarm och storre delar av armen behover tas bort kan man ta
patientens vadben och placera det dar istallet.

Komplikationer och konsekvenser

-Det vérsta som kan handa ar om det uppstar en djup postoperativ
infektion. Detta forebygger vi genom att anvanda det absolut renaste
operationsrummet, ge antibiotika fore, under och efter operationen och
aven anvanda bencement med antibiotika i. Sedan &r det givetvis
viktigt att skydda operationsomradet de forsta veckorna, sager Otte
BI’OSj(j. (Som var med 2008)

Om man maste ta bort sa pass mycket ben att benet blir for kort kan
man paverka detta genom:;
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e Att gora en Van Ness rotationsplastik. (Om tumdren sitter vid
knaleden kan man nér leden tagits bort, lyfta upp skenbenet
och fasta det direkt pa larbenet, dock roterat 180°. Foten
kommer da att hamna bak och fram och fungera som en ny
knaled pa vilken man kan anvéanda en yttre benprotes).

e Anvanda klackforhajning pa skorna

o Epifyseodes (operativt ingrepp for att dstadkomma
sammanvaxt av epifys och tillvaxtzonen pa andra benet)

e Forlangningsbara ledproteser

e Skelettforlangning

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

Vad hander om det uppstar en spricka i cementen?

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

Var uppstar eventuella aterfall?

Nar det galler aterfall sa uppstar de till 75 % i lungorna, 5 % lokalt dar
primértumoren suttit och 15 % fjarrmetastaser i andra ben. Det &r
mycket sallsynt att de uppstar ndgon annanstans.

Prognosen for osteosarkom har kraftigt forbattrats jamfort med for 20
ar sedan och idag blir ungefar 70 procent av de ungdomar som
drabbats friska (kalla Barncancerfonden).

Uppfoljning

-Tumorrelaterad uppfoljning sker med slatrontgen och om mojligt
magnetkamera dar primartumaéren satt, samt lungréntgen.
Datortomografi av brdstkorgen samt skelettscintigrafi gors vid
misstanke pa aterfall. | borjan gors dessa undersokningar cirka
varannan manad for att drygas ut efter hand. Aven
behandlingsrelaterad uppfoljning gors dar man tittar pa hjarta, njurar
och horsel, beréttar Lars Hjorth.

Innovativa behandlingar

Det finns, ndr dvriga behandlingsalternativ ar uttémda, mer ovanliga,
annu ej helt etablerade, behandlingar, till exempel féraldradonation av
blodbildande stamceller for att uppna sa kallad graft versus
tumoreffekt. Det innebdr att donatorns T-lymfocyter kdnner igen
mottagarens tumorceller som frammande och pa immunologisk vag
bekampar de kvarvarande tumércellerna. For att detta ska kunna vara
mojligt maste den sammanlagda kvarvarande tumorbordan vara liten.
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Framtiden

-1 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 forbattrad prognos. Studier pagar bade
nationellt och internationellt, men séllsynta sjukdomars behandlingar
tar tid att utvérdera, séger Lars Hjorth.

Ewing sarkom ES

Denna tumor bestar av flera olika “varianter” som sammanfattande
kan benamnas EFT (Ewing familj tumorer). Fran den mest primitiva
cellen vid klassiskt ES gar det via atypiskt ES mot en mer
differentierad form som bendmns pPNET (primitiv perifer
neuroektodermal tumor). Gemensamt for de flesta av dem &r det som
redovisas nedan.

— ES &r den andra vanligaste maligna bentumarer i barndomen med ~
5 nya fall per ar i Sverige. Nagot fler pojkar an flickor drabbas. Och
hér ar vita personer mycket mer utsatta an svarta. Tyvérr har 20-25 %
redan utvecklat metastaser nar de far sin diagnos, vanligen till lungor,
ben och/eller benmé&rg. Tumaoren sitter mer séllan i mjukdelarna, s.k.
extraossedst Ewing sarkom (bal, extremiteter, retroperitoneum).
Orsaken ar okand men mojligen relaterad till snabb bentillvaxt.

Debutsymptom kan ha funnits i manader i form av smarta och da
framfor allt vid aktivitet, men &ven nattlig smarta férekommer dven
hér. Svullnad, rorelseinskrankning kan vara andra debutsymtom samt
aven feber och spontana frakturer utan yttre vald.

Behandling

Behandlingen ges enligt ett europeiskt protokoll. Det innebar forst
cytostatikabehandling i cirka 17 veckor f6ljt av operation med
"vid/god marginal”. Stralning vid svaropererade tumorer eller da
tumaren inte kan tas bort med tillréckligt stor marginal, cytostatika
och i vissa fall hégdosbehandling med stamcellsstdd som eventuellt
medfor béattre dverlevnad for vissa undergrupper inom ES.

Langtidsoverlevnaden beror pa flera faktorer, bland annat att tumoren
inte &r spridd, liten tumdrvolym och gott resultat pa cytostatika
behandlingen. | sarskilt gynnsamma fall verkar langtidsoverlevnaden
nérma sig 80 %, medan mer generella siffror i olika
behandlingsprotokoll ligger runt 60-65 %. Vid metastaserande
sjukdom, framfor allt till ben och/eller benmaérg, ar resultaten, trots
intensiv behandling samre.

Komplikationer vid sarkom

Akuta komplikationer
— Akuta komplikationer kan vara cytostatikaorsakade, relaterade till
kirurgiska atgarder, till stralbehandling samt vara orsakade av
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sjukdomen/tumdren sjélv. En del & mer allménna, medan andra
specifikt hor samman med viss typ av behandling.

1. Allméanna
«Benmargspaverkan med 6kad infektionsbenagenhet
«lllamaende och krakningar
eHaravfall
*Slemhinneskador

2. Sarskilda
Hjartpaverkan
Njurpaverkan
Paverkan pa nervsystemet
«Stralningsreaktioner
*Transplantationsrelaterade biverkningar
Kirurgirelaterade biverkningar

Uppfoljning

— Tumorrelaterad uppfoljning gors med hjélp av slatrontgen och
magnetkameraundersdkning av priméartumaoren (dar forsta tumdéren
satt). Men dven lungrontgen och datortomografi av balen/thorax samt
Tc-scintigrafi (en isotopundersokning som letar efter metastaser). Ofta
gors dessa undersokningar rutinmassigt de forsta 5 aren, sedan foljs
patienten upp med mer Klinisk undersékning vid behov. Men eftersom
ES kan komma tillbaka efter langre an 5 ar, kontrolleras just dessa
barn ofta under 10 ar istallet for enbart 5 ar, sager Lars Hjorth.

Behandlingsrelaterat uppfoljning. Vid tuffa behandlingar har man i
olika studier sett att dessa ger biverkningar langt efterat. Det kan
paverka livsfunktioner/kroppslig duglighet och visa sig i funktionella
besvar till exempel efter extremitetsbevarande kirurgi eller en
amputation. Aven hjartat behdver foljas upp, arytmier
(rytmrubbningar) har forekommit och pa lang sikt har man sett att det
kan ge en hjartsvikt som kan komma hastigt och behéva behandling.
Lungor, njurar, horsel och &ven SMN (sekundar malignitet) d v s att
har man fatt en viss typ av cancer sa finns det en liten risk att f andra
typer av cancertumaorer.

Sena komplikationer

— Svenska Arbetsgruppen for Langtidsuppfoljning efter Barncancer
(SALUB), bildades 2001, med stdd fran Barncancerfonden. De har,
bland annat, tagit fram organrelaterade rekommendationer for
uppfoljning beroende pa given behandling:

20



i i s O
e e (U414

Bildtext: Las hela broschyren pa lanken har:
http://www.blf.net/onko/page6/page14/files/100401_SALUB2010v5.pdf

Det finns en viss dkad dodlighet som, de forsta 10-20 aren, framfor
allt beror pa grundsjukdomen. Darefter tar exempelvis hjart- och
lungsjukdomar Gver som doddsorsak, dar vissa cytostatika, oftast
dosrelaterad, kan ge en hjartpaverkan flera decennier efter avslutad
behandling.

Sa kan det komma hormonella besvar relaterade till stralningen,
exempelvis brist pa tillvaxthormon efter stralbehandling mot hjarnan.
Infertilitet (oférmaga att fa biologiska barn) kan vara cytostatika- eller
stralbehandlingsrelaterad. Cytostatika kan ocksa leda till olika grader
av njurproblem samt att man kan fa neurologiska besvar sekundart till
bade cytostatika, stralbehandling eller kirurgi.

Aven neurokognitiva problem kan férekomma som svarigheter med
uppmarksamheten, uthallighet, koncentrations- samt
minnessvarigheter, las- och skrivproblem och en mer generellt sankt
begavningsniva. Dessa neurokognitiva bekymmer ar framfor allt
relaterade till de barn som haft hjarntumérer och opererats i och
stralbehandlats mot hjarnan. Uppféljningsstudier har ocksa visat pa
vissa psykosociala problem, och en 6kad arbetsldshet.

It ek Bt s b vmrac g RALUR
L T L PR ——

SENA KOMPLIKATIONER
EFTER SJUKDOM
OCH BEHANDLING

TILL FOLID AV BARNCANCER

BARNCANCER BARNCMCER
[ Fooex [ e
Bildtext: Tva informationsbroschyrer som gjorts i samarbete med Barncancerfonden
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Framtida mojligheter for uppféljningen
Lars Hjorth beréattar sedan om framtida uppfoljningstankar sa som:
e Utveckla existerande seneffektmottagningar
e Retrospektiv insamling av data
e Prospektiv populationsbaserad uppfoljning i speciellt utformad
databas
e Fortldpande anpassa nya protokoll (behandlings- och
uppféljningsstrategier) efter nyvunnen kunskap
e Hur béast fanga upp “gamla patienter”?
e Forskning kring exempelvis genetisk kanslighet i
hogriskgrupper
e Internationella samarbeten, t.ex. PanCare (PanCare &r ett
europeiskt nétverk av professionella, 6verlevare och deras
familjer. Natverket verkar for alla barn- och
ungdomscancerpatienter skall fa en sa optimalt
langtidsuppfoljning och darigenom livskvalitet, som mojligt
(www.PanCare.eu )

[ ]
Dagens och morgondagens behandling
Sammanfattningsvis kommer sannolikt nésta generation av
cancerbehandlingar att vara:
e Mer anpassad pa cellniva, s.k. malinriktad behandling
e Utifran individuell kartlaggning av forutsattningar for den
enskilda patientens formaga att omhanderta mediciner, hoppas
man kunna dosera lakemedlen mer korrekt an idag
e Immunsystemet &r redan idag i involverat i behandlingen, och
denna behandlingsvag kommer att utvecklas mer och mer
e Genterapi kan vara en vag framat
e Malet ar, forutom okad dverlevnad, en annu skonsammare och
manskligare vard!

— Inom en dverskadlig framtid kommer dock behandlingen till stor del
att se ut som den gor idag. Forandringen kommer att ske successivt
och ta tid. Samarbete med molekylarbiologer inom olika specialiteter
ar nodvandigt och samarbetet maste vara internationellt da det ror sig
om sallsynta sjukdomar. Samarbete med ldkemedelsindustrin kommer
mer och mer aven for barn med cancer, med morot fran EU om
forlangt patent nar man provar nya mediciner pa barn, séager Lars
Hjorth.
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Konsultsjukskoterskans roll

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Maria Olsson ar konsultsjukskoterska pa Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg. Hon beréttar kort om deras uppgift och
svara pa fragor fran foraldrarna.

’Pa de sex barnonkologiska centra i landet; Umed, Uppsala,
Stockholm, Link6ping, Goteborg och Lund, finns
konsultsjukskoterskor som stod for familjen.

Konsultsjukskoterskornas roll &r att vara barnets/ungdomens och
familjens kontaktperson pa sjukhuset. Konsultsjukskoterskan kan
formedla kunskap om barncancer och informera férskola och skola
om barnets/ungdomens sjukdom och dess foljdverkningar i syfte att
underlatta skolnarvaron och eller skolkontakten.

Det stdd som konsultsjukskoterskan ger ar bland annat att; formedla
och tolka den information som ges till det drabbade barnet/ungdomen
och dess familj, att hjalpa familjen i anpassningen till vardagen, att
samordna undersokningar och kontakter mellan barncancercentrat
och hemsjukhuset.

Det finns konsultsjukskdterskor med inriktning mot barn med
barncancer och konsultsjukskoterskor med inriktning specifikt mot
barn med hjarntumdér. Kontaktuppagifter hittar du i menyn till vénster
eller nedanfor.”

Kursivtext hamtad fran Barncancerfondens webbplats;
http://www.barncancerfonden.se/Stod-Rad/Forskola-och-
skola/Konsultsjukskoterska/

— Vi traffar er néar ni nyligen fatt besked om barnens diagnos. Vi gar,
om ni och barnen vill, ut i skolan och beréattar om barnets sjukdom
behandling och bieffekter. Vi beréttar i forsta hand for larare men om
ni vill kan vi komma in i klassen och prata med eleverna ocksa, sager
Maria Olsson.

— Det &r viktigt att barnet far en bra brygga mellan skolan,
sjukhusskolan och hemmet. Malséttningen ar att barnet skall kunna ga
kvar i sin klass trots behandlingar mm. Detta kan vara lattare att klara
om man gar pa lag- och mellanstadiet dér kraven inte ar sa stora,
jamfort med for hogstadie- och gymnasieelever.

— Men for barn med Ewings sarkom och sarskilt osteosarkom &r
behandlingarna mer intensiva vilket gor att fa barn orkar eller hinner
med sin skolgang. Och flera hoppar éver en arskurs och gar i stéllet
om den efter behandlingarna. Fast ibland kan det vara bra att &nda ga
till skolan for barnets mentala hélsa och for kontakterna med
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klasskamraterna, de fa dagar man orkar. Trots att man kanske gar om
arskursen langre fram.

En diskussion om immunforsvar och risk for infektioner om man gar
till skola och dagis uppkommer. Har hanvisar Maria Olsson till en
kommande avhandling som konsultsjukskoterskan Margareta af
Sandeberg (http://ki.se/ki/jsp/polopoly.jsp?d=29729&a=103978&I=sv)i Stockholm,
arbetar med. Nagra artiklar har redan publicerats. Det finns ocksa
nationella direktiv som tagits kring skolgang och infektionsrisker, och
som gar att lasa pa Svenska barnlakarforeningens webb sektionen

PHO (pediatrisk, hematologi och onkologi)
http://www.blf.net/onko/pagel6/files/Riktlinjer%20socialt%20liv.pdf

— Som konsultsjukskoterskor har vi kontakt och néra samarbete med
hemsjukvarden, vi uppdaterar information och kunskap om det
enskilda barnets diagnos och aktuella behandling, allt for att kunna ge
barnet en optimal vard. Vi hjalper ocksa till med
informations6verforingen kring barnets tillstand och hélsa till lans-
och lokalsjukhusen. Pa detta satt hoppas vi 6ka kunskapen kring
barnets diagnos och vardbehov.

Det blir sedan en livlig diskussion kring att flera foraldrar kénner sig
frustrerade och otrygga nar det maste ta med sitt barn till andra
kliniker som saknar kunskap om deras barn och vardbehov (ex
Infektionskliniken, hemsjukvard mm).

— Vart mal ar att barn, tonaringar och familjer skall kdnna trygghet var
de an vardas. Vi arbetar pa en 6kad kunskap om barncancer och tror
att kunskap leder till trygghet och god vard for familjen.

Sjukgymnastik vid sarkom

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Sjukgymnast Linda Stridh vid Barn- och ungdomssjukhuset, Skanes
Universitetssjukhus i Lund pratade om hur de sjukgymnastiska
insatserna kan se ut till barn och ungdomar som behandlas fér sarkom.

Vad innebar sjukgymnastik?

— Sjukgymnastik innebar att forebygga, underséka och behandla
problem som begransar en manniskas rorelseférmaga och vi utgar
alltid fran var och ens individuella forutsattningar, sager Linda Stridh.

Nar det galler sjukgymnastik vid sarkom sa beror den pa flera faktorer
som till exempel tumérens lage i kroppen, vilken typ av operation och
omfattningen av operationen. En del muskulatur kan behéva tas bort
och en del flyttas vilket tillsammans ger &ndrade anatomiska
forhallanden och paverkar vilka forutsattningar som finns for att trana
upp en viss funktion. Sjukgymnastiken paverkas dven av den
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pagaende medicinska behandlingen som gor att traningen far anpassas
och modifieras utifran aktuell situation.

Syftet med den sjukgymnastiska behandlingen kan vara olika i olika
skeden av behandlingen, till exempel att forebygga/behandla
komplikationer, att bibehalla funktioner, att trana nedsatta funktioner
eller att kompensera for forlorade funktioner.

Malsattning

— Malséattningen for sjukgymnastiken ar alltsa att aterfa sa mycket
funktion som mojligt utifran de forutsattningar som finns. Det galler
att satta realistiska mal och jobba bade kort- och langsiktligt.
Individuella biverkningar av den medicinska behandlingen gor det
svart att sétta tidsbegransade mal.

Man jobbar for att successivt 0ka sjalvstandigheten vid forflyttning,
oka majligheterna for delaktighet i skola och pa fritiden tillsammans
med kompisar. Att hitta en egen forflyttning tidigt betyder oerhort
mycket menar hon dven om den kan se olika ut.

Vad kan sjukgymnastisk traning innehalla?

e Postoperativ mobilisering; startar sa snart som mojligt efter
operationen och sker i samrad med ansvarig ortoped. Detta
innebar forflyttningstraning men dven att medvetandegéra
vissa restriktioner. Ibland far man till en borjan, till exempel,
inte belasta det opererade benet utan barnet maste hoppa pa det
“friska” benet, alternativt ”stegmarkera”, vilket innebér att
man bara far satta i framfoten i golvet och stodja mycket pa
gabord eller kryckkappar.

e Rorelsetraning; som nyopererad ar det svart att "hitta”
musklerna och man behover ofta hjélp sa att man kan fa
kontroll Gver ett opererat ben eller arm. Kontrakturprofylax ar
en form av rorelsetrédning och innebdr att vi tar ut rorligheten i
en led for att forebygga stelhet. En kontraktur kan innebéra
forsamrad kraftutveckling och vid kontraktur i knd och fotled
forsamras gangen. En god hoftrorlighet ar viktig for optimal
protesanpassning.

e Gangtraning; for de flesta ar det en lang process att ater vaga
stodja pa ett opererat ben. Det kanns ostadigt och det finns en
radsla for att det ska gora ont. Nar man vagar belasta pa hela
foten kan gangtraningen stegras till ojamnt underlag,
uppfér/nedfdr, utomhus och i trappa.

e Styrketraning; sker till en bérjan med enbart kroppsdelens
tyngd som vikt darefter med successivt stegrat motstand av
t.ex. gummiband och latta vikter. Viktigt att tréna hela kroppen
och inte enbart den kroppsdel som varit sjuk.

e Balanstraning; kan varieras med olika underlag, harda,
mjuka, ojamna, rorliga och stegras med samtidig aktivitet.
Ytterligare stegring till enbensstaende och balansplatta.
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e Kondition/uthallighet; genom simning, cykling och
promenader.

e Hjalpmedel; bedémning av hjalpmedelsbehov sker
kontinuerligt for att underlatta forflyttning och samtidigt
bibehalla funktion.

Nar traffar sjukgymnasten patienten?

Det ar viktigt att etablera en tidig kontakt for att beddma behovet av
sjukgymnastiska insatser, sedan kan insatserna vara mer eller mindre
intensiva under behandlingsforloppet.

Fore operation, det vill sdga under pagaende cytostatikabehandling
infor operation, inriktar sig de sjukgymnastiska insatserna pa att vara
val forberedande infor operationen och skapa sa goda funktioner som
mojligt vad galler styrka, rorlighet och uthallighet. Hjalpmedelsbehov
identifieras och vid amputation kopplas gaskolan in i ett tidigt skede
for information.

Efter operation och traning i tidig postoperativ fas handlar
sjukgymnastiken om forflyttningstraning och i samrad med ortoped
specifik traning av rorlighet och styrka i det opererade omradet.

Nar cytostatikabehandlingen ater startar far traningen anpassas efter
ork och allmantillstand och kraven kan inte vara alltfor hogt stéllda i
denna fas.

— Har far vi gemensamt planera for nar, var och hur traningen bast
sker utifran varje individ och det ar viktigt med ett samarbete med
sjukgymnast pa hemorten.

Efter avslutad behandling finns ofta stérre mojligheter for att orka
trana samtidigt som man successivt ska aterga till det vanliga livet.
Den fortsatta traningen sker pa hemorten.

Rehabiliteringen tar olika lang tid, mycket beroende pa omfattningen
av biverkningar av medicinsk behandling. Det &r jobbigt for barnen att
trana nar de ar trétta och mar illa. Sarlakning mm paverkar hastigheten
av traningen och manga faktorer gar inte att forutse.

— Vi & medvetna om svarigheterna och forsoker hitta vagar framat.
Alla &r olika och det far lov att ta tid. Vi ser ofta en tillbakagang i
funktion nar behandlingen ar som mest intensiv. Sa vi tar hansyn till
detta och anpassar och modifierar traningen.

— Att sedan aterga till det vanliga livet ar ocksa tufft och att vara aktiv

i andra miljéer an den anpassade sjukhusmiljon och hemmet stéller
hogre krav, séger Linda Stridh.
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Motivation

Motivationssvarigheter kan bero pa olika saker. Det ar vanligt att
motivationen sviktar hos barnen/ungdomarna &ven om de varit fysiskt
aktiva tidigare. Man kanske inte far fortsatta med den aktivitet man
utovat tidigare eller sa ar det inte roligt att utéva den aktivitet man
tidigare utévat om man anda inte kan bli lika duktig som forut.

— Ibland vill vi ocksa mer an barnet vill, da ar det viktigt att sénka
kraven och lata barnen satta egna mal och vara delaktiga. Det finns
alltid nagot mellan 0-100% aktivitet.

Traning har manga positiva effekter, men det gar inte att tvinga nagon
att trana och det viktigaste &r att man kan hitta nagon aktivitet som &r
rolig. Ibland far man vénta in tonaringar som inte vill, har lust eller
kanner sig motiverade och ta en "time out”. Och sa papekar hon att
man inte far glomma bort att dven dagliga aktiviteter hemma ocksa ar
en form av tréning.

Kvarstaende problem efter behandling kan innefatta;

e Muskelsvaghet; pa grund av muskler som ar borttagna vilket
innebar en svaghet och ett minskat rérelseomfang.

e Nedsatt rorlighet; pa grund av muskelsvaghet eller att
inopererad protes tillater en viss rorlighet. Stelhet i kna eller
fotled kan paverka gangen och gora att den blir mer
energikrdvande och man orkar mindre.

e Pareser/forlamningar; vanligast med droppfot (foten hanger
ner), det blir da svart att ga och man snubblar latt. | forsta hand
kan detta avhjalpas med en ortos/skena och i vissa fall
operation for att foten ska hamna i ett battre l&ge.

e Smarta; fysisk, det gor ont och man kan vara éverkanslig vid
berdring av omradet som &r opererat men aven psykisk smarta,
med nedstamdhet och oro. Man har ont i sjalen” men svart att
prata om det.

e Nedsatt uthallighet; pa grund av att man under en langre tid
inte kunnat vara sa aktiv och pafrestningen pa kroppen som
behandlingen inneburit.

Livskvalitetstudien

Det gjordes en livskvalitetstudie 2004-2006 av onkologen Liv Hege
Aksnes i Norge. Den innefattade dven 60 svenska deltagare, dar 15
patienter intervjuades av sjukgymnast Carin Allert utifran hennes egna
fragestallningar. Patienterna var fodda mellan 1973-1985, nio pojkar
och sex flickor. Fyra av patienterna var larbensamputerade. Alla hade
varit utan cancerbehandling i minst fem ar. Fragor som stélldes var
utifran:

e Rorlighet
e Gangférmaga och ork
e Protesproblem, skor
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e Sjukgymnastkontakt

e Fysisk aktivitet

e Saknar aktivitet man hade fore sjukdomen
e NOjd med livet

Har nedan ar lite som framkom genom studien

Om man hade en rérelseinskrankning i en led sa var det vanligast i
kna eller fotled. De flesta upplevde att gangformagan var ganska bra.
Flera uttryckte svarighet och radsla vid halka pa vintern och de som
var amputerade ville garna pa forhand veta hur det sag ut dar man
skulle ga for att kunna planera sin promenad. Alla som var
amputerade hade protesproblem med framforallt skavsar i bérjan och
tat kontakt med ortopedverkstad. Bra skor var viktigt och
gymnastikskor fungerade bast. Tva stycken hade fortfarande kontakt
med sjukgymnast pga. ryggbesvar. Alla var aktiva med nagon form av
fysisk aktivitet utom en som inte heller varit fysiskt aktiv fore
sjukdomen. Aktiviteter som var vanliga var via "Friskis och Svettis”,
styrketréning, cykling, simning, golf eller ridning. Den aktivitet som
manga saknade, och som man hade fére sjukdomen, var att springa. 13
var helt néjda med livet, en angav att livet ar forandrat men hade
accepterat det. En angav saknad av tidigare aktivitet.

Samarbete, kontakter och framtiden

— Vi samarbetar med sjukgymnaster pa hemortssjukhus, gaskola,
vardcentral och barnhabilitering. Givetvis samarbetar vi d&ven med
ortoped och ortopedingenjor, hjalpmedelskonsulenter och tekniker och
med barnets idrottslarare i skolan. Nar det galler framtiden sa arbetar
vi for att folja upp patienterna pa langre sikt, detta for att kunna
forbattra varden och omhéandertagandet for denna patientgrupp. Vi
arbetar ocksa i olika natverk for kunskapsutbyte bade nationellt och
internationellt, sdger Linda Stridh.
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”Att leva med cancer” eller ”Att vainda motgang till framgang”
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Aron Anderson har blivit lite av en ambassador fér Barncancerfonden.
Han kommer till oss pa Agrenska och beréttar om sitt liv och sina
egna erfarenheter ” Att leva med cancer”, for foraldrarna till barn och
unga-vuxna som haft sarkom.

Bild: Aron cykeltranar

Arons starka aura

Arons lysande aura sprider varme i horsalen. Han ger forst en kort
introduktion till vem han &r och fortséatter sedan med att stélla en
oppen fraga till foraldrarna; Vad vill ni veta? Foréaldrarna staller
sedan fragor och Aron svarar och berattar.

— Naér jag var atta ar upptacktes det att jag hade cancer i korsbenet,
min verklighet forandrades pa ett 6gonblick. Tva ar senare satt jag i
rullstol. Idag kan jag ga lite grann pa hemmaplan. Fast det gar bra
mycket snabbare med rullstolen. Min syn pa hur fort ndgonting kan
forandras utgar mycket fran den dér dagen da jag bara var atta ar och
fick min diagnos och hur jag sedan helt plotsligt efter operationen blev
rullstolburen.

”Om ditt liv kan raseras pa ett dgonblick - kan du da forandra det till
det positiva pa ett 6gonblick”

Under det forsta aret fick han cellgifter och stralandes dock utan nagot
bra resultat. Tillslut valde man att operera bort tumoren. Detta hor
numera till historien.

— Nu satsar jag for fullt mot ett guld i Paralympics i London 2012.
Min idrott &r friidrott i tavlingsrullstol pa medel och langdistans.

Idrotten bérjade han med, pa riktigt, forst tva ar efter sin
cancerdiagnos. Sex ar senare fick han SvD:s lilla bragdguld for sina
prestationer inom segling, rullstolsakning och kélkhockey.

— Det blev snabbt klart for mig att det jag verkligen brann for i livet
var idrott. Idrotten blev ocksa min nyckel for att komma tillbaka till
livet och bygga min egen verklighet. Idag &r jag 22 ar och har deltagit
vid fyra Paralympics i tre olika sporter. En av de storsta lardomar jag
har dragit fran min sjukdomstid &r vikten av halsa. Idag stravar jag
inte bara mot guld i Paralympics utan dven mot perfekt halsa. Detta
genom ett brinnande kost-, halso- och traningsintresse.
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Vad har man for funderingar nar man &r 8 ar och far cancer?

— Jag hade haft sa ont i rumpan nar jag satt ner. Pa vardcentralen sa
det att det inte var nagot att oroa sig for. Jag skulle komma tillbaka om
en vecka. Nagra dagar senare fick jag hog feber och blev tvungen att
aka till sjukhuset. Det var forsta gangen jag sov dver pa ett sjukhus
vilket jag tyckte var véldigt laskigt. Dagen efter rontgade man mitt
béacken och kunde konstatera att jag hade cancer.

— Nar jag sedan fick min diagnos var min forsta reaktion att jag maste
bli bra, jag maste kdmpa, det var det enda som betydde nagot just da.
Jag har alltid varit malmedveten, sa nu tankte jag att jag skulle ta alla
mediciner och ga igenom alla behandlingar som var nédvéndiga.
Under behandlingstiden som sedan kom tankte jag faktiskt inte pa
sjalva sjukdomen, bara det jag skulle klara av att gora, det vill sdga
alla behandlingar, aka hem och umgas med familj och véanner och sa
in igen. Det &r snarare efterat som jag funderat

Hur var det att hamna i rullstol?

— Forst ville jag inte alls hamna i en rullstol. Jag visste inte att det
skulle komma att bli ett maste, jag trodde jag skulle kunna ga béttre.
Men oviljan till rullstol andrades néar jag akte pa ett lager till Gran
Canaria. Till en borjan anvanda jag mig av min rullator, men sa fick
jag prova en rullstol och helt otippat blev jag helt sald. Rullstolen
gjorde att jag kunde ta mig fram igen.

Han tanker ibland pa sig sjalv som en "fejkinvalid” eftersom han
faktiskt kan ga lite. Men idag fungerar han liv mycket bra med
rullstolen. Som ocksa &r hans tranings- och tavlingsredskap.

Aron far metastaser i tre omgangar

- Vid cirka 11 ar, fick jag lungmetastaser i tre omgangar, eftersom
min cancersort var resistent mot cellgift opererade man bort tumorerna
och idag har jag ca 90 % lungkapacitet. Nar jag fick metastaserna sa
ké&ndes det tufft, jag minns att jag tankte att jag kanske inte skulle
klara av det. Men det gjorde jag.

Hjalp och bemdtande i skolan, vad ar viktigt?

— Skolan har aldrig varit nagot problem, det gick enkelt for mig med
skolarbetet och klasskamraterna. Det andra har ocksa fungerat med
tillganglighet, vid utflykter och sa. I bérjan efter min operation hade
jag assistent pa dagtid for att kunna klara mig battre men efter nagra ar
var jag sa sjalvstandigt att jag inte langre behovde det.

Var det manga som ville/vill hjalpa dig?

—Ja, men for det mesta vill jag fixa det sjalv, det gar fortare sa. Jag
foredrar att fraga om hjélp nar jag behover det.
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Hur har andra unga, som du traffat med liknande problem, klarat
sig?

— Det ar viktigt att inte tycka synd om sig, det far man bara gora
ibland. Men man far inte ge upp. Det &r viktigt att ni foraldrar och
andra kring barnet inte curlar for mycket. Det &r béttre att var "hard”
mot barnet behandla det sa som ni behandlar era andra barn, gor ingen
skillnad.

Samtidigt &r det viktigt att peppa dem och séga till dem att ta sig i
kragen. Jag har sjalv alltid haft samma krav som de andra.

— Ibland har jag tankt pa "Barnen i Afrika” de har ingen mat, och jag,
jag har ju ett handikapp men vadda, jag lever. Jag tror att det tyvéarr
finns manga som ger upp, alla orkar inte "gilla laget”. Som foralder &r
det kanske det som man oroar sig mest for, men det finns hjalp att fa.

— Jag har aldrig gatt hos en psykolog, jag har forsok att "alltid vara
mitt basta jag”. Det har nog varit min ledstjarna. Andra kan behéva
hjélp och st6ttning av ndgon annan.

Hur bemétte du fragor fran klasskompisar etc.?

— Jag var alltid arlig och berattade som det var, klart det syns ju pa
mig, jag sitter ju i rullstolen och det kan ju ibland gora det lattare.
Manniskor ar annars sa sjalvupptagna och ser inte andras behov och
livssituation.

Foraldrar och vanners reaktion pa cancern?

— Mina foréldrar har alltid varit raka mot bade mig och mot vara
vanner. De har ocksa sett till att deras vanner har pratat direkt till mig.
Och inte via dem eller 6ver mitt huvud.

— Mina foraldrar var nog mest ledsna nér vi fick beskedet. De blev
klart forandrade da och jag blev nog lite radd av det. Sedan dess har
de inte visat mig en massa tarar utan varit starka i min narvaro.

Hur tog de det nar det visade sig att du fick metastaser?

— Dom tog det nog lite hardare just da, men jag fick bara veta att det
var en tumor som skulle opereras bort, det var nog bra. | efterhand har
jag forstatt att lakarna trodde att det var kort, da man séllan overlever
metastaser fran den cancersort som jag hade.

Hade det kénts bra att se dem ledsna?
— Nej, jag forstod att de var ledsna, det rackte. Sa det kandes skonare
att de i stallet héll ihop och ingav mig hopp.

Nar skall man, som foralder, slappa greppet om barnet som varit
sjukt?

— Sé snart som mojligt! Det ar béttre att slappa taget om barnet och
lata det préva sig fram sjalv. Man maste fa gora sina egna misstag, det
ar inget farligt med det. Det ar naturligtvis bra att fraga hur barnet
sjalv vill att man skall bem6ta och stétta det.
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Hur upplever du livet och dess komplikationer?

—Jag gar inte in i den bitterhet som kommer ibland, den ger mig ju
ingenting. Och ingen av mina vanner har ju idag moéjligheten att gora
det jag nu far gora, sa cancern innebar dnda nagot positivt for mig.

Mycket finnar var jobbigare an att sitta i rullstol

—Jag var ju sjuk i flera omgangar under barndomen och tonaren, sa
jag missade det hela i starten med samspelet flickor-pojkar, men det
har jag tagit igen idag. Att mest umgas med vuxna, som man ju
tvingas att gora nar man ar sjuk och pa sjukhus mycket, blev ju lite
knepigt.

— Och under hogstadiet var jag sa fokuserad pa idrotten, sa tjejerna var
inte sa viktiga da. Nu gar jag ut mycket, inte for att supa utan for att
traffa kompisar prata och ragga lite tjejer, som alla andra. Det funkar
bra med rullstolen pa krogen, man dansar lite och sa satter man
tjejerna helt enkelt i knat, bra trix. Om nagon inte vill ha mig for att
jag sitter i rullstol da &r den tjejen inget for mig. Vissa vill ju bara ha
blonda killar, andra tycker det &r viktigt med bla 6gon, .rullstol ja..alla
vill inte ha en kille med rullstol, ja sa ar det bara, so what.

— Jag hade mycket finnar i tonaren, det var jobbigare &n att sitta i
rullstol.

Hur ar det med tillgangligheten hemma och ute i samhéllet?
—Jag kan ga lite sa det funkar just nu. Men allt ar langtifran anpassat
efter personer i rullstol.

Har du syskon och fungerar det/fungerade det?

—Jag har tva yngre broder det har inte varit ndgot konstigt med det.
De var 6 och 4, nér jag blev sjuk. Och idag &r vi som alla andra
syskon.

Sedan visar Aron bilder fran Paralympics i Beijing 2008 och fran
uppvaxten.

<f e ...."‘ o -_{ ‘;{‘F;
Bild: Kinesiska muren 2008, mitt i bild Aron...helt otroligt, hur gjorde han for att

komma dit?
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Hur livet forandras
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— Jag har vant enorma motgangar i mitt liv till framgang. Inte bara en
gang utan flera ganger har jag lurat doden och kommit tillbaka
starkare. Att dverleva cancer har inget med motivation att géra men
jag ar 6vertygad om att det &r tack vare min motivation som jag orkat
komma tillbaka till 100 %. N&ar man vet hur nara déden man é&r, da vet
man vad man skall fokusera pa.

I nuet

Forutom idrotten, haller han idag forelasningar inriktade pa
motivation och motivationens vikt for att forverkliga och genomféra
forandringar. Att genom egna erfarenheter kunna skapa kraften hos
andra att uppna sina mal, ar en stor drivkraft for Aron.

Aron har en egen webbplats dér han berattar vad som bland annat ar
pa gang i hans idrottsliv, du hittar den under adressen:
www.aronanderson.se

Lars Bjorklund &r forfattare och prast vid Sigtunastiftelsen i Sigtuna
och en mycket uppskattad foredragshallare. Han har under 22 ar
arbetat som sjukhusprast pa Akademiska sjukhuset i Uppsala. De sista
10 aren traffade han mest barn med cancer och deras familjer.

Han kallar sig &ven erfarenhetsberattare och idag berattar han kring
hur vi bar oss at nar livet forandras, drastiskt.

— Under de dar aren fick jag ofta félja med pa en lang resa, en resa,
fran sjukdomsdebut till tillfrisknande men &ven ibland till en dod.

Vad ar det att vara manniska?

— Man &r en kropp och ett jag och det &r inte alltid sa att man ar ifatt
varandra. Ett jag &r inte helt beroende av kroppen. Om kroppen &r sjuk
sa finns jaget dar anda. Vi ar ocksa beroende av varandra, en stor oro
(for de flesta, innerst inne) ar att bli dvergiven och inte fa vara med,
den kan ibland n&stan vara starkare &n radslan for att do.

— Nar ens drommar kraschar tar det tid att bygga upp livet igen och att
vaga finna en ny verklighetstillit. Det kan finnas en stor ensamhet som
hindrar en fran att ga vidare, man blir liksom ensam med sitt 6de och
manga omkring en delar inte ens erfarenhet. Det &r nagot man behdver
lara sig att forhalla sig till.

“Varforfragorna”

Var relation till livet sjalv, speglar var upplevelse av det ofattbara.
Vissa manniskor tanker att vi fods in i denna varld utan krav pa vart vi
skall ga och hur livet skall gestalta sig. For andra upplevs varlden pa
ett annat satt. Men de flesta drabbas &nda av dessa "varforfragor”
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menar han, "Varfor just vart barn”, ”Varfor just jag”. Men det finns
inget svar pa denna typ av fragor, det &r bara en existentiell brottning.

Outhéardlig — uthéardlig, en livsberattelse

— Nar det svara cancerbeskedet kommer, som visar pa ett hot och en
risk for att barnet skall do, da tror jag att informationen &r outhéardlig
att ta emot. Men ni har faktiskt tagit er fran denna punkt, ni har orkat
och lever idag och det gick att utharda. Fast det finns nagot inom er,
som fortfarande, inte ville allt detta som ni tvingades att genomga.
Men nu &r detta ert liv och er livsberattelse har fatt nytt tillskott, vara
sig ni ville det eller inte. Nu har ni nagot ni kan dela med er av.

Det &r svart att hantera det outhérdliga, manga vill inte prata om det.
Men det ordlsa foder angest, och det ar en hemskt ogripbar réadsla.

— Angest orkar vi bara béra en stund sedan hittar vi pa sétt att hantera
det pa, vi kanske kapslar in angesten for att bli av med den. Vi kan till
och med ”gldmma” att det hént, i vérsta fall blir det en instangd
katastrof. Men detta ar inte bra for oss manniskor, vi mar inte bra av
det. Nej det &r oerhort viktigt att vi faktiskt pratar om det.

Angesten &r kortvarig, och det ar lite bedragligt. Det kénns kanske
béttre att inte prata om det som hant for man blir sa ledsen om man
pratar om det, men det foder en stor fortvivlan istallet.

—Jag tror att vi kan bli otroligt ensamma om vi lever i denna
fortvivlan. Manga vill gora en beréttelse om sitt barn och kanske ge ut
en bok. Om vi hittar ordet och spraket till var egen beréttelse, de ma
vara i form av en bok eller inte, sa fods det ett nytt hopp, ett hopp om
att kunna ga vidare.

Meningsskalen skall fa fyllas pa nytt

Aven livet innan cancerdiagnosen kan behdva ha sin beréattelse, det
var mycket som gav livet mening, barnen, de néra relationerna, arbete,
huset, hemmet, mm. Efter en stund, om man tanker tillbaka, sa blir
skalen fylld. I en kris tappar man kontakten med tiden och allt innehall
i skalen toms, nuet blir tomt.

Meningsskalen behover fa fyllas pa nytt, da kanske det kan borja bli
béattre. Att skriva en rapport om den hemska dagen, om olika
upplevelser och om hur allting var, kan gora att man gar vidare. Den
hemska handelsen det outtalade blir istéllet en del av var
livsberéattelse. Det ar visserligen inte mindre hemsk men med den blir
man forhoppningsvis mer hel.

— Det ordl6sa behdver ta gestalt, det behover inte bli en bok, det kan

vara en minnesplats i tradgarden, att mala eller rita om det man
upplevt/upplever, allt som sétter ord och bild pa tillvaron.
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Sma barn har leken som hjélp, i leken tar de makten tillbaka, de kan
leka ikapp.

— Det behover vi vuxna ocksa gora genom vara beréttelser (poesi, ord,
konst, musik, drama, musik, dans, sang mm) det blir vart lekrum,
berattelsen blir en handling som manar oss framat. Vi vuxna har stangt
in oss i rationella rum, men genom att hitta uttryck som stammer
overens med vart sinne lattar det och lyfter oss ur det rationella och
instangda.

Att gora ingenting, bara delade moérkret en stund

— Dom som vill ga in och hjalpa andra far givetvis bli berérda men
man skall ju helst inte klappa ihop. Man behdver ha ett professionellt
handlingssétt.

Vi har ofta tre satt att trosta varandra pa som inte alltid fungerar i det
svara motet:

e Det kunde varit varre: Livet ar inte sa illa som det ser ut, du
har i alla fall ett ben kvar — ”0j det hade jag inte méarkt”, det
saknade benets ickeexistens tar dver. Ett barn dor, du har i alla
fall tva barn kvar, men detta rimmar illa. Det kunde varit vérre
far bara den som sjalv ar drabbad sdga. Om nagon annan sager
det blir det som ett slag i ansiktet, for det ar farligt att géra
varderingar 6ver andras liv.

e Eller det kommer ordna sig i framtiden, inte heller nagon bra
trost. Det blir ingen kontakt med verkligheten utan bara ord.

e Detvar i alla fall battre forr, blir en klen trost

— Det finns en risk att vi lagger en skuld pa den vi vill trosta istéllet for
att ge trost. Det ar kanske battre att vara tyst, tyst och deltagande. Att
vaga ta in den oerhorda sorgen, utan den snabba trostande
reflektionen. Att i stéllet bara” lyssna och ta emot berattelsen och
bekraftar och godkanna den andres beskrivning av verkligheten, da
blir den andre sedd. Att stanna i mote, att motet ar sjalva trosten.

Ta det inte ordagrant

— En existentiell suck, den k&nner alla ménniskor till. Den finns hos er
alla, men ibland har vi behov av att sdga saker som inte skall atgardas.
Man kan 6nska sig att do, men man lever kvar, dessa tankar och ord
har fyllt en funktion bar de fatt uttalas.

Dodskanning och livskanning

Manga fortsatter trots allt livet i en kronisk kris och detta ar/blir svart
att hantera i langden. D6dskanning och livskanning &r de starka
motpoler som man pendlar mellan. Men hur skall man hantera detta?

—Jag tror att man som sagt skall prata om det, lyft upp det till ytan och

ventilera det. Och sedan kan man ” sl&ppa taget om det som inte blev
och i stéllet leva i det som &r...”, séger Lars Bjorklund,
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Tva boktips av Lars Bjorklund:

Modet att ingenting gora, Lars Bjorklund - ménniskor i utsatta och

svara situationer fragar oftast inte efter svar - de fragar efter narvaro.
http://www.adlibris.com/se/product.aspx?isbn=9171956433&r=1

Végar i sorgen, Lars Bjorklund, Goran Gyllensward — bygger pa
forfattarnas mangariga erfarenhet av moten med sorjande samt aktuell
psykologisk kunskap. Det &r en tanke- och inspirationsbok for alla

som i sin yrkesverksamhet moter manniskor i sorg.
http://www.adlibris.com/se/product.aspx?isbn=9127116670

Familjesituationen och syskonrollen

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Andreas Tallborn Dellve ar verksamhetschef pa Lyckans backe i
Vallda.

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

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

- Under vara studier har vi fatt manga och ganska lika fragor fran
syskonen oavsett deras syskons diagnoser. Alla tycker det ar viktigt att
fa prata om sitt syskonskap och det dilemma som det innebér. Och det
vi sett r 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 for mycket i informationen.

Den langsta relationen

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

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

-En cancerdiagnos dr oftast sa oerhort laddad att man som syskon har
svart att veta hur man skall forhalla sig till den, i alla fall till en borjan.
Senare tycker jag att syskon ar fruktansvart duktiga 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 dér funktionsnedsattningen syns exempelvis
nar 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 satt att hantera situationen samt den
sociala miljon familjen befinner sig i och deras natverk. Om
foraldrarna dessutom har koll pa laget da kanner syskonet att de kan
slappna av, sager han.

Syskonens dilemma i familjen.

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

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

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

e At ha lite underordnad roll pa grund av snedférdelning av
uppmarksamheten &r latt att forsta intellektuellt, men kanns
anda jobbigt. Man far jobba pa att hitta kanslan av att det anda
ar ok.

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

e At bli uppskattad i det man gor d&ven om det ar lite, att nagon
ser att man forsoker dra sitt sta till stacken.

e At forsta vad som hander och att bli forstadd.

e At fa vara ett barn ibland, man maste sa tidigt forsta ganska
mycket man blir vuxen i fértid 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.

e At ha integritet, ha sina saker ifred och fa vara ifred. Det &r
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 berétta korrekt. Ibland &r det svart att veta vad man
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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”.

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

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

Radsla, skam och skuldkanslor

Hos syskonen vacks en rédsla av forlust, en fruktan fér doden och
oundvikliga férandringar och en insikt om livets sarbarheter, langt
tidigare an 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 réja, men barnen
har oftast koll pa hur man skall hantera detta, tycker Andreas Tallborn
Dellve.

Stodjande villkor och valbefinnande

- Rattvisa och forklaring till orattvisa ar viktigt, ”Vi kan inte ga pa
Liseberg for det &r for varmt idag for storasyster”. Det hjélper upp
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 strévar hela
tiden efter att allt skall vara som hos alla andra. Men det &r skitsnack,
det kommer aldrig att bli sa, det kommer alltid att vara annorlunda
hemma hos oss, men det &r ok”.

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

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

38



Nyhetsbrev nr © Agrenska

perspektiv blir det ganska stressigt &ven om det ger kunskap om de
ovriga familjemedlemmarnas behov. Det géller att bara beh6va axla
lagom mycket ansvar och stotta lagom mycket och att inte byta plats
med foraldrarna.

- Det verkar som att om man tidigt och kontinuerligt far kunskap, kan
man lattare bilda sig en helhetsbild av hur allt ligger 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 maktloshet, ger béttre sjalvkénsla och
redskap att hantera olika situationer med. Saknar man déremot
kunskap skapar man sig en bild som ofta &r vérre och mer destruktiv
an den som &r sann. Det ar till exempel bra att barnen far traffa
syskonets lakare och far félja med pa undersokningar och
behandlingar. Kunskap ger mojlighet att se syskonet bakom
diagnosen.

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

Syskonsamtal

-Det finns 50 miljoner barn som har syskon som har
funktionsnedsattningar, sa det ar egentligen inget ovanligt. Men det vi
har sett ar att syskonsamtal i grupp anda &r jatteviktigt. Har kan man
fa ta upp det som man aldrig skulle géra nagon annanstans, dela
erfarenheter och gora reflektioner. Se nya I6sningar. Har hor tankar
om bland annat ordttvisa, skuld och sorg hemma, hér tas det val
omhand och se med respekt. | syskongruppsamtalen far man en
vélbehovlig bekraftelse och forstaelse for de dilemman man lever i.

Framtiden

Nér dessa syskon vuxit upp kan man genom studier se att det i
efterforloppet finns nagot starkande i det hela, trots allt det otroligt
jobbiga de gar igenom i dag. Det finns alltsa inga belagg for att syskon
tar allvarlig mental skada, sdger Andreas Tallborn Dellve.
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Britt Akerstrom personlig handlaggare pa Forsakringskassan i
Goteborg informerar om vilket stod familjer med barn med
funktionsnedsattning kan fa fran Forsakringskassan.

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

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

Stod for funktionsnedsattning

Né&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 ungdomar med funktionsnedsattning sjéalva
ansbka om handikappserséattning och aktivitetserséttning.

Din ans6kan

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

Vardbidrag och merkostnader

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

Exempel pa merkostnader;

e Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hdogkostnadsskyddet.
Slitage av kléader.
Extra kostnader for dkat tvéttbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok
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Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010),
Y, - 2 208 kronor per manad
Y, - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per manad
1/1-8 833 kronor per manad

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

Avslag och omprévning

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

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedséattning medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestdende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars tid.
Dérefter finns det mojligheter att ansoka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

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

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

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

Tillfallig foraldrapenning/TP

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

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

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

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

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

Mer information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en 6versiktlig lanksamling med namn ”Alla formaner” .

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

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

Arbete och sysselséttning
Klagomal, ersattning
Anhorigstod

Bidrag och ersattningar
Hjalpmedel
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Halso- och sjukvard
Lagar och styrdokument
Personligt stod

Resor

Tandvard

Tolkar

Diagnosrelaterade lankar

Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse Osteosarkom, Nr 329
(2008)http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Osteosarko
m%20nr%20329-2008.pdf

Barncancerfonden
www.barncancerfonden.se

Karolinska sjukhusets webb
http://www.karolinska.se/sv/AstridLindgrensBarnsjukhus/Barn
-och-ungdom/Sjukdomar-tillstand-och-besvar/Cancer-och-
tumorer/Tumorer-i-skelettet/

USA: The National Cancer Institute coordinates the
National Cancer Program, which conducts and supports
research, training, health information dissemination, and other
programs with respect to the cause, diagnosis, prevention, and
treatment of cancer, rehabilitation from cancer, and the
continuing care of cancer patients and the families of cancer
patients. Specifically, the Institute:

Orphanet is a database of information on rare diseases and
orphan drugs for all publics. Its aim is to contribute to the
improvement of the diagnosis, care and treatment of patients
with rare diseases. Orphanet includes a Professional
Encyclopaedia, which is expert-authored and peer-reviewed, a
Patient Encyclopaedia and a Directory of expert Services. This
Directory includes information on relevant clinics, clinical
laboratories, research activities and patient organisations.
http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?Ing=EN

Om Ewing sarcoma:

General Information About Ewing sarcoma
http://www.cancer.gov/cancertopics/pda/treatment/ewings/pati
ent

The portal for rare diseases and orphan drugs/portalen for
ovanliga diagnoser
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bin/OC Exp.php?Ing=EN&Expert=319

Om Osteosarkom:

General Information About Osteosarcoma
http://www.cancer.gov/cancertopics/pdg/treatment/osteosarco
ma/patient

The portal for rare diseases and orphan drugs/portalen for
ovanliga diagnoser

http://www.orpha.net/consor/cqi-
bin/OC_Exp.php?Ing=EN&Expert=668

Om Rhabdomyosarkom
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General Information About
ChildhoodRhabdomyosarcoma
http://www.cancer.gov/cancertopics/pdg/treatment/child-soft-
tissue-sarcoma/patient

Rhabdomyosarkom kan bérja pa manga platser i kroppen,
mest i huvud-hals-omradet och i buken. Las mer pa denna lank
ifran Karolinska sjukhuset:
http://ksdialog.ks.se/sv/AstridLindgrensBarnsjukhus/Barn-och-
ungdom/Sjukdomar-tillstand-och-besvar/Cancer-och-
tumorer/Mjukdelssarkom/

The SSG was formed in 1979 by physicians and scientists
from the Scandinavian countries with a primary interest in
tumors of connective tissues. The goal of the SSG is to
advance the care of patients with sarcoma and to increase
knowledge of all aspects of the biology of these tumors,
including basic and clinical research. The SSG has developed
treatment protocols for different sarcoma types and
participates in international clinical trials.
http://www.ssg-org.net/index.htm

En foraldrablogg: Natashas resa ma vara 6ver men det finns
nagra som hade en dnskan om att fa fortsatta folja oss,
Nattisens stolta foraldrar. Det kan man gora har:
http://cancermamma.blogspot.com/ och
http://natashasresa.blogspot.com/

Aron Andersons inspirerande hemsida: ’Nar jag var atta ar
upptacktes det att jag hade cancer i korsbenet, tva ar senare
satt jag i rullstol. Nu satsar jag for fullt mot ett guld i
Paralympics i London 2012. Min idrott &r friidrott i
tavlingsrullstol pa medel och langdistans (..)””. L&s mer om
Aron och hans liv har: www.aronanderson.se
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Ovriga;

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

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

WWW.SpPSM.Se

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/IMun-H-Center/

Riksforbundet for Rérelsehindrade Barn och Ungdomar,
RBU, skapar battre forutsattningar for barn och ungdomar med
rorelsehinder. http://www.rbu.se/start.asp?sida=7150

e |ILCO’s Barn- och familjeverksamheten, bedriver
verksamhet for familjer dar det finns ett barn som har en
sjukdom eller missbildning i urinvégar eller tarmsystem
oavsett om barnet &r stomiopererat eller ej.
http://www.ilco.nu/ilcos-verksamhet/barn-och-
familjeverksamheten/

Lastips

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

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

http://www.barncancerfonden.se/Gavor-
Bidrag/Butik/Bocker/Nar-Annas-syster-blev-sjuk/
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Lars Bjorklunds bocker: Végar i sorgen, 2009 Orden och
tystnaden : en bok om tillit 2007, Modet att ingenting géra
2003. Se exempelvis pa Adlibris webb, de har fler titlar av
Lars; http://www.adlibris.com/se/default.aspx

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

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

(2008)Overlakare Otte Brosjo, Ortopedkliniken A2-07
Karolinska universitetssjukhuset, Solna, 171 76 STOCKHOLM
Tfn: 08-517 727 23

Forfattare och prast, Lars Bjorklund, Sigtuna stiftelsen, Box 57,
193 22 Sigtuna
Tfn: 08 — 592 589 14

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 Linda Stridh, Barn- och ungdomssjukhuset
221 85 LUND
Tfn: 046-17 83 86

Psykolog Annika Lindahl Norberg, Barncancerforskningsenheten
Astrid Lindgrens barnsjukhus, Q6: 05, 171 76 STOCKHOLM
Tfn: 08-51 77 00

Psykolog Carin Boberg och psykolog Carmen Rydberg, Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus Géteborg, 413 45 Goteborg
Telefon: 031-342 10 00

Personlig handlaggare Britt Akerstrém, Funktionshinder,
Forsakringskassan, 405 12 GOTEBORG
Tfn: 010-116 70 85

Planeringsansvarig Familjeverksamheten AnnCatrin ROjvik och
socionom Cecilia Stocks, Agrenska, Box 2058, 436 02 HOVAS,
Tfn: 031-750 91 00
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