Barn som ar benmargstransplanterade
(p g a barncancersjukdom) Nyhetsbrev 303

www.agrenska.org

P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma dia-
gnos, i det har fallet barn som ar benmargstransplanterade (numera
bendmnt stamcellstransplanterade) p g a barncancersjukdom. En fa-
miljevistelse med den diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2007.

Under en familjevistelse ar foréldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas da omhand av sarskild personal. Faktainne-
héllet fran forelasningar under en eller flera vistelser p& Agrenska ut-
g6r grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrém, Agrenska.
Innan informationen blir tillgdnglig for allménheten har foreldsarna
mojlighet att lasa och lamna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortlopande i samarbete med
foreldsarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning.

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer

till forelasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven aven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.
Foljande foreldsare har medverkat vid framstéllningen av detta ny-
hetsbrev: Andamélsansvarig Ann-Mari Hellman, Stockholm, Overlakare
Johan Arvidson, Uppsala, neuropsykolog Ann-Charlotte Smedler, Stock-
holm, socionom Ulla Forinder, Stockholm, utredningspedagog Barbro
Fock, Goteborg, skolkonsulent Johanna Bjork, Géteborg, verksamhetschef
Andreas Tallborn Dellve, Géteborg, barnhalsovardsoverlakare Lars Ge-
lander, Goteborg, dvertandlédkare Gunilla Klingberg, Géteborg, psykolog
Annika Lindahl Norberg, Stockholm, handlaggare Britt Akerstrém, Go-
teborg, socionom Anna Lindfors, Goteborg, specialpedagog Astrid Emker,
Goteborg
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Barn som ar benmargstransplanterade

Barncancerfondens satsningar pa familjevistelser pa Agrenska

Ann-Mari Hellman, &ndamalsansvarig, Barn och uthildning, Barncan-
cerfonden, informerade om barncancerfonden och fondens satsningar
pa familjevistelser pa Agrenska.

-Barncancerfonden, som funnits i 25 ar, &r en ideell organisation, vil-
ket bl a innebér att vi inte far nagra bidrag fran stat och kommun, utan
maste forlita oss pa gavor, testamenteringar och insamlingar. Det har
ocksa gatt bra hittills med i genomsnitt 100 miljoner skankta/insam-
lade miljoner/ar.

| Barncancerfondens uppgifter ingar bl a att

a stddja forskning kring barncancer

o forbattra vard- och livssituationen for drabbade familjer
a sprida information om barncancer

o stodja fortbildning/utbildning av vardpersonal

Samarbetet med Agrenska inleddes 2006 med en familjevistelse och
en syskonvistelse.

-1 ar har samarbetet utvecklats ytterligare med tre familjevistelser, en
ungdomsvistelse, en syskonvistelse och en vuxenvistelse. Samarbetet
med Agrenska fortsatter och ett program for vistelserna &r i stort sett
klart for 2008, sa Ann-Mari Hellman.

Barn som ar benmargstransplanterade (stamcellstransplanterade)

Barnonkolog, 6verldkare Johan Arvidson, Akademiska Barnsjukhuset,
Uppsala, informerade om barn som &r benmargstransplanterade (stam-
cellstransplanterade). Stamcellstransplantation, som &r ett bredare be-
grepp an benmargstransplantation, innebér att man tar stamceller inte
enbart fran benmérg utan ocksa fran blodet eller navelstrangen. Darfor
anvander vi i fortsattningen begreppet stamcellstransplantation istéllet
for benmargstransplantation..

-Pa sjukhuset har vi ett lakarteam som tar hand om och foljer upp barn
som &r stamcellstransplanterade efter barncancersjukdom. | teamet
ingar barnonkologer med olika specialkompetenser, mina omraden &r
stamcellstransplantationer, SCT och sena komplikationer.

Benmarg finns i alla stora halrum i skelettet, saledes dven i skallen.
Benmargen &r en slags "fabrik” for produktion av blodceller.
-Ursprunget ar stamceller som utvecklas till tre huvudgrenar av blod-
celler; roda blodkroppar, trombocyter och vita blodkroppar.
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Barn som ar benmargstransplanterade

Stamceller & markliga, ospecialiserade celler vilkas slutliga funktion
annu inte bestamts. De kan utvecklas (mogna) till manga olika cellty-
per genom en process som kallas differentiering. I de tidiga stadierna
av fosterutvecklingen differentierar stamcellerna i embryot till alla
celltyper i kroppen - hjarnceller, ben, hjérta, muskler, hud etc.

Roda blodkroppar fungerar bl a som transportor av syre, koldioxid,
naringsamnen, restprodukter, hormoner och signalsubstanser.

Trombocyternas (blodpléttar) huvuduppgift &r att ”simma” runt och
bidra till att stoppa och reparera blodfloden nar karl gar sonder.

Vita blodkroppar ingar i immunsystemet. De kanner igen framman-
de @mnen och bildar antikroppar mot dessa.

-Dessutom finns det en mangd aspekter pa vilka ytterligare uppgifter
de vita blodkropparna har.

-Vid leukemi ar det nagonting i utvecklingen av de vita blodkroppar-
na som gar fel, sa Johan Arvidson.

Stamcellstransplantation

Varfor vill man byta ut stamceller, mot egna stamceller (autolog SCT)
eller andras (allogen SCT). Johan Arvidson bade stéllde och gav svar
pa fragan.

-Det gor man déarfor att man antingen vill ersétta forlorade egenskaper
hos det sjuka barnets egna stamceller eller for att ersétta stamcellspo-
pulationen efter massiv cytostatikabehandling och/eller stralning. Au-
tolog stamcellstransplantation gors for narvarande inte vid leukemi-
sjukdom, eftersom det finns en risk att fa tillbaka leukemiceller vid
transplantation. Daremot anvéands autolog SCT efter hégdosbehand-
ling av vissa solida tumorer.

SCT vid malign sjukdom &r en behandling som enbart anvands nér
konventionell behandling visat sig vara otillracklig for att bli av med
sjukdomen.

Exempel pa sjukdomar som ej ar maligniteter, dar stamcellstransplan-
tation anvénds for att infora friska stamceller istéllet for defekta, ar:

a aplastisk anemi (stamceller saknas i benmargen)

a thalassemi, (grupp av sjukdomar med é&rftliga defekter i hemoglo-
binsyntesen)

a immunbristsjukdomar
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a enzymbristsjukdomar

Stephanie ar stamcellstransplanterad

Stephanie, 9 ar, ar stamcellstransplanterad pa grund av barncancer-
sjukdom (leukemi). Hon kom till Agrenskas familjevistelse tillsam-
mans med mamma Maria och systrarna Nathalie, Felicia och Josephi-
ne.

Marias graviditet med Stephanie, som kom forst i systraskaran, var
normal. Ingenting ovanligt hande sedan fram till Stephanie var 3,5 ar.
-Det var i november 2001 och Stephanie hade borjat pa daghem och
varit dar ungefar sex veckor ndr hon blev forkyld och fick halsfluss.
Det var ju ingenting konstigt med det, det horde ju till att barn fick
infektioner nér de borjade pa daghem.

Den forsta sjukveckan foljdes emellertid av en vecka med stora feber-
toppar och hon blev trottare och tréttare. Familjen vande sig till vard-
centralen dar Stephanie fick antibiotika. Men trottheten férsvann inte,
den blev bara vérre och vérre.

-Vardcentralen remitterade da Stephanie direkt till en storre barnklinik
och dar vi ldamnade in de blodprov vi hade med oss. En timme senare
var provsvaren klara och nar vi fick traffa tva lakare och en skoterska
samtidigt forstod jag att det har inte rorde sig om nagon vanlig infek-
tion. Beskedet vi fick var att det rorde sig om akut lymfatisk leukemi
och att det skulle droja nagra veckor innan man visste vilken typ av
leukemi det var fraga om. Det kdndes da som om hela varlden rasade
samman. Allt blev kaos. Och mitt i detta skulle man inte bara orka ta
hand om sitt sjuka barn utan ocksa hennes yngre syster och en till som
var pa vag, sager Maria.

Familjen fick ocksa beskedet att prognosen var god, att 80-90 % av
alla barn som far den har typen av leukemi Gverlever.

-Man tyckte att vi skulle ta det lugnt, men det var ju inte sa latt. Men
efter tva veckor hade vi "landat” och tagit till oss det faktum att Ste-
hanie var svart sjuk men att vi skulle klara av sjukdomen.. Sedan kom
anda ett bakslag i o m att det visade sig att Stephanie hade den ovanli-
ga s k Philadelphia.typen dar éverlevnaden endast &r 40 % om man
inte gor en stamcellstransplantation.

Stora krav pa SCT-donatorn

Som forsta steg vid allogen SCT ar uppgiften att finna en lamplig do-
nator.
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-Vi har vissa kriterier som bor vara uppfyllda. Givarens stamceller ska
stdmma sa bra som majligt med mottagarens (transplantationsantigen).
Syskon eller frivilliga donatorer, som anmalt sig till speciella register,
undersoks med avseende pa transplantationsantigen. Foraldrar eller
andra slaktingar passar endast undantagsvis som stamcellsdonator, sa
Johan Arvidsson.

Stamceller kan samlas in antingen vid upprepade aspirationer (utsug-
ning) av benmérg eller genom centrifugering av perifert blod efter
stimulering med tillvaxtfaktor.

-Det &r ocksa mojligt att "mjolka” ut navelstrangsblod, frysa ned det
for anvandning vid ett senare tillfalle. Vems navelstrangsblod som
anvands avgors genom olika tester. Idag finns en navelstrangsblod-
bank som kan anvandas vid behov, sa Johan Arvidsson.

Stephanie behandlas infor SCT

Beslutet att satsa pa SCT for att Stephanie skulle bli frisk, var inte
svart.

-Ganska omgaende borjade man leta efter lamplig stamcellsdonator
och da visade det sig att varken jag, Stephanies pappa eller hennes
syster var lampliga som donatorer.

I den svenska blodbanken fanns inte heller nagon lamplig donator och
darfor borjade man soka i andra blodbanker runt omkring i varlden.

-1 USA fick vi napp. Dar fanns en lamplig donator och da bestamdes
det att man skulle gora transplantationen nagra manader senare, i maj
2002, séger Maria.

Né&r datum for transplantationen var bestdmt startade forberedelserna
for att sla ut cancercellerna och alla vita blodkroppar med hoga doser
cytostatika och stralbehandling.

-Men sa hande det som inte far handa, donatorn drog sig ur strax innan
operationen, nar Stephanie var sa gott som fardigbehandlad for att
kunna ta emot de nya stamcellerna. Det kandes jattejobbigt att man i
det laget var tvungna att ga ut och leta efter ny donator.

Hela den sommaren, ndr man letade efter ny donator, fortsatte man att
behandla Stephanie med cellgifter.

-Stephanie madde inte bra den sommaren och det gjorde val egentli-
gen ingen i familjen.
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Forberedande SCT- behandling av mottagaren

Mottagaren vid en SCT genomgar en forberedande behandling med
hoga doser cytostatika och stralbehandling. Avsikten med behandling-
en &r att sla ut alla cancerceller och mottagarens vita blodkroppar, for
att forhindra att immunfdrsvaret inte angriper de nya stamcellerna.
-Dérefter behandlas mottagaren med de nya stamcellerna, sa Johan
Arvidson.

Stephanie opereras och far nya stamceller

| bérjan av augusti hade man hittat en ny donator av stamceller och
aterigen forbereddes Stephanie for operation, bland annat med ytterli-
gare stralningsbehandling.

-Hon madde valdigt daligt av behandlingen. Busulfan hade inte kom-
mit da och var darfor inte nagot alternativ.

Vid tiden for operationen var Stephanie fyra ar och ovanligt insatt och
kunnig nér det gallde den egna sjukdomen.

-Vi har alltid varit raka och arliga nar hon fragat om sin sjukdom. Hon
var tidigt en person som ville veta vad vi stoppade i henne fér medici-
ner, vilka behandlingar hon skulle genomga och vad som kunde handa
om det inte gick bra. Det var ingen som hjalpte oss att ge de ratt sva-
ren, vi fick lita pa var intuition och det har gatt bra. Visst har vi gratit
mycket men det har anda alltid kéants bra. Hon forstod mycket val att
det var en ovanlig form av leukemi och pratade mycket om déden i
vissa perioder, sarskilt nar hon var inlagd langa perioder pa sjukhuset
och barn dog runt omkring oss, séger Maria.

Komplikationer pa kort och lang sikt

Nar de nya vita blodkropparna kommer in i mottagarens kropp maste
det nya immunfdrsvaret hammas for att minska dess angrepp pa den
gamla kroppen. Den reaktionen kallas GVHD (Graft Versus Host Di-
sease ) och den kan vara bade akut och kronisk.

-Har handlar det om en svar balansgang nar det nya immunfdrsvaret
maste hammas for att minska GVH-reaktionen. Dessutom har alla
lakemedel foér immunsuppression biverkningar av olika slag. Vi skiljer
pa akut och kronisk GVHD. Exempel pa andra tidiga komplikationer
ar infektioner, cytostatikareaktioner i levern och blédande urinblasa,
sa Johan Arvidson.

Den kroniska formen av GVHD debuterar cirka tre manader efter
transplantationen, med en medelvardtid pa 2-3 ar. Nar det galler lang-
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tidskomplikationer efter SCT sa spelar manga faktorer roll for hur det
blir, bl a individuella egenskaper och grundforutsattningar, vilken typ
av sjukdom det &r fraga om, var tumoren sitter.

-Vilken behandling barnet fatt innan transplantationen, och hur den
fungerat, spelar stor roll, likasa om patienten far aterfall, vilket i sin
tur beror pa vilken grundsjukdomen &r. Vanliga reaktioner ar nedsatt
immunforsvar, endokrin underfunktion (fran inresekretoriska organ
och kortlar, exempelvis tillvaxthormonbrist, kdnshormonbrist, skold-
kortelhormonbrist), organskador (njurar, hjarta, lungor), ny cancer-
sjukdom och psykosociala problem (bl a neuropsykiatriska problem).
Det senare gar jag inte narmare in pa eftersom manga andra forelasare
tar upp det i sina forel&sningar, sa Johan Arvidson.

Stephanie far en svar GVH-reaktion

Operationen gick bra och nar den var éver var Stephanie precis sa trott
som man hade sagt att skulle bli.

-Forutom trottheten var hon som vilken liten flicka som helst, &nda
fram till de forsta biverkningarna. Efter fem-sex veckor fick hon den
forsta GVH-reaktionen med flera svara infektioner, hog feber och le-
verpaverkan. Den reaktionen forsokte man hiava med Vancomycin
som kunde orsaka svara biverkningar t ex att levern slogs ut. Visst var
vi medvetna om vad som kunde handa, men férberedd for de har sva-
righeterna var jag anda aldrig. Det var en sadan fruktansvard press att
hantera situationen och dessutom klara av att vara mamma at ytterliga-
re tva sma flickor och upprétthalla en relation med flickornas far, sé-
ger Maria.

Stephanie fick i mycket samma behandling som vuxna med leukemi
fick da. Sa gor man inte idag. Nu "skraddarsyr” man behandlingen sa
att den passar barn, menar Maria.

-Men da var det inte manga, inte ens bland sjukvardspersonalen som
trodde att hon skulle 6verleva. Emellandt madde hon battre, men sa
kom febertopparna som pa bestéllning. Man larde sig efter ett tag hur
de hér variationerna kom och hur medicinerna styrde mycket hur Ste-
phanie madde.

Konsultsjukskoterskorna och stamcellssjukskoterskorna beskriver sin roll

och verksamhet

Konsultsjukskoterska Margareta af Sandeberg, Stockholm, informera-
de om konsultsjukskoterskorna och deras arbetsuppgifter.
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Pa vart och ett av landets sex barnonkologiska centrum finns en kon-
sultsjukskoterska inom barncancervarden. Systrarnas uppgifter ar bl a
att fungera som lank mellan det sjuka barnets familj, barncancercent-
ret och andra sjukvardande enheter, barnomsorg, skola och kamrater.
-Vi riktar oss till barn och ungdomar med cancer. FOr gruppen barn
med CNS-tumdrer finns motsvarande funktion.

En av de viktigaste uppgifterna for konsultsjukskoterskorna ar att hal-
la kontakt med och informera familj, skola, skolsjukvard och klass-
kamrater nar en elev blir sjuk, framfor allt vid diagnos, aterfall eller
vid bekymmer av olika slag.

-1 vart arbete moter vi ofta vuxna med forutfattade och felaktiga me-
ningar om cancer hos barn. Exempelvis tror manga att det som galler
for vuxencancer ocksa galler for barn, vilket ar fel och det forsoker vi
lagga tillratta. Manga tror ocksa att de flesta barn som far cancer dor,
men sa dr det inte, de flesta, 80 %, blir idag friska.

Alla konsultsjukskoterskorna har arbetat lang tid inom barnonkologi
och dessutom har de fatt extra utbildning for att klara uppgiften sa bra
som mojligt. Vi ar anstéllda av respektive landsting, men vara léner
bekostas av Mérta och Gunnar V Philipsons stiftelse, Barncancerfon-
den och landstinget. Vi ingar i centrets team och samarbetar mycket
med hemsjukhuset. Malsattningen &r att barnet med cancersjukdom
ska fa ett s normalt liv som mojligt, sa Margareta af Sandeberg.

Né&tverksgruppen for Pediatriska SCT-koordinatorer, d v s Liselott
Pettersson, Uppsala, Anki Hijelt, Stockholm, Yvonne Hakansson,
Lund och Gerd Hansson, Goteborg, informerade om stamcellssjuksko-
terskorna och deras uppgifter.

-Det finns en stamcellssjukskoterska pa vart och ett av de fyra barn-
onkologcentra i landet som utfor SCT pa barn. Det har skett en enorm
utveckling pa omradet de senaste 20-30 aren. Fortfarande 1984 var det
lite av ett experiment att genomféra en SCT (BMT) i Goteborg, efter-
som man inte visste exakt hur man skulle handskas med barnen. Idag
ar det en tuff behandling, dar &nda 75 % av patienterna 6verlever.

De fyra stamcellssjukskdéterskorna/koordinatorerna traffas tva gang-
er/ar och utbyter erfarenheter och kunskaper.

-Vart mal ar att standigt forbattra omvardnaden av barn och ungdomar
som genomgar SCT. Just nu haller vi bl a pa att utarbeta gemensamma
rad och riktlinjer for omvardnaden. Uppfdljningen av barnen kan ock-
sa forbattras avsevart, med uppsamlingsmallar och nya protokoll, men
det &r resurskrdvande. Behovet av vuxenuppfoljning for SCT-patienter

Nyhetsbrev nr 303 © Agrenska 2007 9



Barn som ar benmargstransplanterade

ar stort. Overforingen av kunskaper fran barnvard till vuxenvard be-
hover ocksa forbattras.

Riskfaktorer-friskfaktorer p g a SCT

Psykolog och docent Ann-Charlotte Smedler, Karolinska Universitets-
sjukhuset Huddinge, informerade om riskfaktorer och friskfaktorer
efter SCT.

-1 mitten av 1980-talet pabdrjade vi ett forskningsprojekt for att folja
upp hur barn som behandlats med SCT mar och utvecklas pa lite lang-
re sikt. Projektet kom att l16pa Gver tio ar och manga barn traffade vi
vid flera tillfallen, med tva ars mellanrum. En hel del av det jag tar
upp hér &r resultat av det projektet. Mycket har forandrats sedan dess,
exempelvis nar det galler behandlingen, och darfor paborjade jag 2004
ett nytt projektarbete tillsammans med Jacek Winiarski, 6verlakare pa
Barnens sjukhus, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm.

SCT

SCT, som kan radda liv nér ingen annan bot finns att fa, introducera-
des pa Huddinge sjukhus 1976. Sedan dess har fler &n 300 barn be-
handlats med metoden pa Huddinge sjukhus, de flesta med leukemi.
-Bland 6vriga diagnoser, dar metoden anvénts, kan ndmnas aplastisk
anemi, talassemi, svar medfodd immunbristssjukdom och vissa am-
nesomséttningssjukdomar, sa Ann-Charlotte Smedler.

Forberedelser infor SCT

Infor SCT vid leukemier och andra cancersjukdomar, behandlas, som
namnts, patienten med hdga doser cytostatika i kombination med hel-
kroppsstralning.

-Det ar behandlingsmetoder som kan skada hjarnan och darmed inne-
bara en risk for olika neuropsykologiska stérningar och paverkan pa
barnets langsiktiga utveckling. Detta visste man sedan tidigare. Vad vi
daremot inte visste var om de doser som barnen fick infor SCT verkli-
gen var skadliga, eller om man holl sig pa en "saker” niva. Tyvarr
visade det sig i efterhand att behandlingen hade en del negativa effek-
ter.

Hur paverkades barnen av behandlingen

Barn som behandlades med SCT, nar de var 4-12 ar gamla, uppvisade
stora individuella variationer nér det géllde olika stérningar och avvi-
kelser.

-Léatta eller mattliga sensorimotoriska (samverkan sinnesintryck och
muskelreaktioner) svarigheter var vanligt forekommande. Kognitiva
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svarigheter (som har med inlarning att gora) blev tydliga forst flera ar
efter SCT, exempelvis sprakliga brister som ofta kommer forst efter 5-
10 a&r. Minnessvarigheter, mattesvarigheter och problem med viss
langsamhet, var ocksa vanligt forekommande, sa Ann-Charlotte
Smedler.

Yngre barn, 0-3 ar vid SCT I6pte storre risk att fa neuropsykologiska
svarigheter, exempelvis med

a allmén omogenhet

a fin- och grovmotorisk koordination och balans

a taktil (k&nseln) och visuell (synen) perception

a samordning av sensorimotoriska aktiviteter

a executiva funktioner (planera och starta aktiviteter)

o [angsamhet

a inléarning och minne

-Att de yngsta barnen fick stérre problem beror pa att den omogna
hjarnan &r sarskilt kanslig for diffus och generell paverkan.

Paverkas barn mindre av de nyare behandlingarna?

Eftersom de yngsta barnen &r kansligast har det varit extra viktigt att
forsoka hitta skonsammare forberedande behandlingar for dem.

-Om man maste ge stralning forsoker man numera dela upp doserna.
Eller ocksa ger man barnet enbart cytostatika

Den studie som pagar nu fokuserar pa barn som behandlades med
SCT da de var 0-3 ar gamla och fatt nagon av de skonsammare forbe-
handlingarna. Barnen undersoks av psykolog vid tva tillfallen, forsta
gangen i genomsnitt knappt sex ar efter behandling och dérefter med
tva till tre ars mellanrum.

-1 undersokningen ingar bl a faststallande av allméan kognitiv niva,
sensori-motoriska test, specifika kognitiva test, sjalvskattningsformu-
lar och foraldraintervju.

Undersokningarna har hittills visat att

o barn som i mycket unga ar (yngre an 3 ar) har behandlats med SCT
och genomgatt forberedande behandling med Busulfan, (ett lake-
medel som dddar celler, sarskilt snabbvéxande celler sasom cancercel-
ler) ligger helt i alderniva med jamnariga nar det géller sprakliga for-
magor, men kan ha milda till mattliga svarigheter med visuospatialt
tankande (skilja pa lage och riktningar i forhallande till sig sjalv, t ex
lokalsinne), uppmérksamhet, mental snabbhet och arbetsminne.
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o barn som i mycket unga ar har behandlats med SCT och genomgatt
forberedande behandling med stralning har mer allmanna och all-
varliga neuropsykologiska svarigheter och andra neurologiska symp-
tom.

o upprepade undersokningar med 2-3 ars mellanrum forstarker denna
bild

Foljande faktorer paverkar barnets utveckling:

a genetiska faktorer

o val av behandling, cytostatika eller stralning

a hur mycket hjarnan &r engagerad i grundsjukdomen

o barnets utvecklingsniva vid tiden fér sjukdom o behandling
a familjefaktorer

a uppfoljning

Hur bor uppféljningen utformas?

a sopa inte obehagliga fakta under mattan

o neuropsykologisk uppféljning bor ingd i klinisk rutin och vara lang-
siktig

a uppfoljning bor erbjudas alla familjer, men sarskilt viktigt & det om
barnet & mycket ungt vid SCT-behandlingen, eller om andra k&nda
riskfaktorer foreligger

o familjeperspektivet, bl a familjens behov maste lyftas fram

o generella vardkedjor kan underlatta

a kompensatoriska hjalpmedel

-Jag tycker man ska fundera 6ver om inte manga av de har barnen
behover habiliteringskontakt, trots att de inte har sjalvklar ratt till det
enligt LSS, sa Ann-Charlotte Smedler.

Stephanie borjar pa forskolan igen

Det forsta aret efter operationen alternerade Stephanie mellan att vara
hemma korta perioder och att ligga inlagd pa sjukhuset for behand-
ling. De forsta nio manaderna fick hon alla mat via sondnaringar som
sprutades direkt in i henne mage via en knapp pa magen, s k PEG. Ett
tag fick hon elva olika mediciner som skulle tas vid olika tidpunkter
dygnet runt.

- En viss nedtrappning skedde, men det var anda en hel del mediciner
att halla ratt pa hosten 2003, da hon bdrjade pa forskolan igen. Att
vara med de andra barnen gick ganska bra, men sa hade vi ocksa in-
formerat personal och foraldrar sa att inte Stephanie utsattes for alltfor
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mycket infektioner. Vid forskolestarten hade hon ocksa borjat &ta lite
vanlig mat via munnen, séger Maria.

Stephanie far ett aterfall

Pa hosten 2003, nar det gatt nastan ett ar efter operationen, trodde man
att risken for aterfall var sa gott som noll.

-Nar vi hade andats ut och trodde faran var over sa fick Stephanie ett
aterfall och det var tufft att hantera. Men det fanns ett ljus i morkret,
en ny medicin som hette Glivec® som enbart skulle sla ut cancerceller
och den visade sig fungera alldeles utmarkt pa Stephanie, men det
dréjde flera manader innan vi kande oss sékra pa att medicinen funge-
rade. Idag tror jag att de flesta barn som far leukemi far Glivec direkt
fran borjan, sager Maria.

Stephanie borjar skolan

Stephanie kunde bérja skolan vid samma alder som alla andra barn.
-Men hon fick det tufft, framfor allt med att hon alltid var sa trott, men
ocksa med koncentration, ljuskanslighet och sitt behov av lugn och ro.
| de flesta &mnen, har Stephanie dnda hangt med bra, matte undanta-
get. Vi har under de senaste aren tyckt det vara viktigast att hon ater-
hamtade sig sa bra som mojligt fran sin svara sjukdom, darfor har vi
inte jagat pa henne for mycket med laxor o s v, sager Maria.

Under de forsta skolaren orkade Stephanie inte springa och rora sig
som de andra barnen, men det har blivit mycket béttre det sista aret.
-Men fortfarande har hon problem med andningen och blir latt and-
fadd. Lungorna mar inte riktigt bra och hon véxer daligt, ar bara 1.10
lang nu nar hon snart ska fylla tio ar. Det ar for lite. Tillvaxthormon
har man inte kunnat ge henne sa lange hon far Glivec och den medici-
nen slutade hon med i ar. Dessutom vill man lata henne aterhamta sig
innan man eventuellt borjar ge henne tillvaxthormon. Om nagra ma-
nader, i borjan av 2008, ar det bestamt att Stephanie ska fa komma till
tillvaxtenheten pa ett storre sjukhus. Det har konstaterats att hon har
for lite tillvaxthormon och att hon darfor kommer att fa behandling for
sin kortvaxthet, sager Maria.

Svart med att lasa, skriva och rakna

Utredningspedagog Barbro Fock, Specialpedagogiska utredningsenhe-
ten, Goteborg, informerade om svarigheter med att lasa, skriva och
rékna.
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Utredningspedagog Barbro Fock, Specialpedagogiska utredningsenhe-
ten, Goteborg, informerade om svarigheter att lasa, skriva och rakna.
-Jag tankte sdga nagot om inlarningsproblem i allmanhet. Inlar-
ningsproblem kan ha en méngd olika orsaker. De kan bero pa skolans
sétt att bedriva undervisning, d v s klassammanséttning, pedagogik,
struktur, klasskamrater, lararen/lararbyten mm. De kan bero pa arftli-
ga faktorer, t ex hoger-/vansterhanthet, motorik, om man behdver
mycket tid, osv. De kan ocksa bero pa miljon, d v s hemforhallanden,
slakt, kultur, fritidsaktiviteter mm.

Dessutom kan inldrningssvarigheter bero pa daligt sjalvfortroende,
okad kravkanslighet, bristande motivation, samre uthallighet, svarig-
heter att koncentrera sig, 0kad avledbarhet, sjukdomar, medftdda
funktionshinder, forsenad sprakutveckling.

-Det hér var bara en del av alla orsaker det kan finnas till att ett barn
har inlarningssvarigheter, det finns ofantligt mycket mer som spelar
roll for hur ett barn klarar inlarningssituationen, sa Barbro Fock.

Fran tal till skriftsprak

-Det &r valdigt stora skillnader mellan barn och barn nér det géller att
ga fran tal till att skriva och lasa. Mycket stor betydelse har foraldrar-
na, som genom att prata mycket med barnen, l4sa mycket for barnen,
aven rim och ramsor, sjunga sanger, kan forbereda barnen att komma
in i spraket, fa en kansla for spraket och ett stort ordforrad. Fran och
med skolstart lar sig barn ungefar tio nya ord/dag och har ett ordforrad
pa cirka 40 000 ord nar de gar ut skolan, men alla anvander de natur-
ligtvis inte.

Fonetisk medvetenhetstraning far barnet nar de ljudar bokstaverna i ett
ord, l&r sig vad en mening &r genom att rdkna ord i en mening, lar sig
stavelser, far kdnna rytmen i en mening eller ett ord, o s v.

Vagen till lasning kan ske pa flera olika séatt, vanligaste vagen ar fol-

jande:

o pseudolédsning, barnet latsas att det laser

a logografiskt-visuellt, barnet kénner igen ordet som en ordbild, bl a
sitt eget namn

a alfabetiskt- fonologiskt, barnet kan koppla réatt ljud till ratt ord och
réatt ord till ratt ljud

a ortografiskt-morfemiskt, ser hela ordet direkt och behdver inte ljuda

-Barn som fastnar med att ljuda ett ord, och inte kommer vidare,

kommer ofta inte ihdg vad de last.
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God lasutveckling forutsatter:

a fonologisk medvetenhet

a ordavkodning

o flyt i lasningen (automatiserat =barnet forstar vad det star)

o |asforstaelse (kraver mycket lastraning)

a lasintresse

-Man kan lasa en text pa olika sétt, ibland behover man forsta exakt
vad det star, ibland bara forsta innehallet. Men all lasning kan beskri-
vas som avkodning x forstaelse x motivation. Fér god lasning kravs
dessutom koncentration, minne, en lagom svar text for att géra den
intressant samt att kunna lasa “"mellan raderna”, att forsta det under-
forstadda. 85 % av orden bor vara kanda, resten blir en utmaning att
forsta, sa Barbro Fock.

Vart minne fungerar olika bra. Sdmst minns vi det vi laser och bast det
vi gor eller 1&r ut till andra. Daremellan ligger det vi ser, hor eller dis-
kuterar. "Mysteriet om vara hjarnor - en upptacktsresa in i oss sjalva"
(GP 2007-01-14)

Vad kan man gora nar det inte fungerar sa bra med lasning, skriv-
ning eller matematik?

-De atgarder man satter in kan vara generella, kompenserande eller
tranande. Det finns gott om kompenserande hjalpmedel, problemet ar
att veta vilka som ar bra for just mitt barn.

Barbro Fock rekommenderade nagra bra bocker i amnet, bl a:
a Peggy Kane: Barnens basta matte- och laslekar

o Wejlid/dkerman: Mer &n hjarna

a A-L Ljungblad: Matematisk medvetenhet

Hur kan man hjéalpa till med l&xorna?

a genom att intressera sig for vad barnet gor i skolan

a diskutera och préva olika fritidsintressen och hobbies

a ordna en plats som &r tyst och lugn dér barnet kan gora laxor

a pestdm regelbunden l&xlasningstid varje dag

a skriv upp vad som ska goras och pricka av allteftersom det blir gjort
o skaffa extrabocker om barnet ofta glommer bockerna hemma eller i
skolan

a be lararna gora veckovisa l&x- och lasplaneringar

o erbjud dig att sitta bredvid barnet nér det gor ldxan och ge svar pa
fragor barnet har

a 18s sjalv laxan och beratta om det viktigaste

o erbjud dig att kolla stavningen, férhora laxan, gora fragor mm
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Hur kan man hjéalpa till med lasning

a 18s roliga och spannande bocker for barnet

o uppmuntra barnet att Iasa hogt for yngre syskon

o erbjud barnet att lyssna pa talbdcker

a folj med till biblioteket och hjélp till att vélja bocker
o tavla genom att lasa ordlistor pa tid

o |as pa olika satt, skoja till det

a anvand datorn for ordavkodning

Hur kan man hjéalpa till med skrivning

a erbjud barnet att l&ra sig tangentbordteknik och ordbehandling med
stavningskontroll, synonymlexikon, grammatikhjélp mm

a trdna alfabetet, trana vilken ordning olika ljud kommer i ett ord

a skriv nonsensord

a rdkna orden i en mening

o trana pa att forkorta texter

Hur kan man hjéalpa till med matematik

o prata/trdéna matte i vardagen,

o forsok satta ord pa matteuppgifter

a gor 6verslags och rimlighetsberakningar av vardagsproblem
o méat och vag ingredienserna till ett bak

a diskutera vad olika saker kostar, hyra, mat, klader, transporter, mm
o |at barnet betala nar ni handlar

a trana tidsuppfattning, klockan, veckodagar, mm

a spela kort och sallskapsspel, Yatsy, Monopol, mm

a gor raknesagor

o gissa avstand

o |agg samman siffrorna pa bilskyltar

Moten med foraldrar till barn som genomgatt SCT

Ulla Forinder, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge, informera-
de om forskningen kring livskvalitet och hélsa hos barn som genom-
gatt allogen SCT pa Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge.
-Sedan 1980 har fler an 350 barn och ungdomar genomgatt SCT pa
Karolinska universitetssjukhuset. SCT &r numera en etablerad behand-
ling som kan erbjudas alla som ar i behov av den. Langtidséverlevna-
den &r idag 60-70 %. Syftet med min studie var att undersoka grup-
pens livskvalitet och hélsa.
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HRQOL ar ett matt pa halsorelaterad livskvalitet (véalbefinnande) som
ofta anvands numera.

-Nar vi startade var studie fanns inga tidigare studier pa barns och
ungdomars HRQOL. Vi ville relatera livskvalitet till deras hélsa och
ocksa att barnen sjalva skattade sin livskvalitet, sa Ulla Forinder.

Gruppen i studien bestod av totalt 54 barn och ungdomar (9-22 ar). 42
foraldrar intervjuades. De forutsattningar som gallde for att inga i stu-
dien var

o att det skulle ha gatt minst tre ar sedan SCT

o att deltagarna representerade ett brett spektra av diagnoser, men
ocksa att leukemi svarade for mer &n 50 %

Barnets halsa och halsorelaterad livskvalitet skattades av bade barn
och foraldrar vid den arliga kontrollen pa sjukhuset.

Resultaten av undersékningen visade bl a:

o att barnen och ungdomarna som genomgatt SCT skattar sin livskva-
litet som god jamfort med en normalpopulation

o att kroppssmarta, sjalvkansla och allmanhélsa ar omraden dar barnen
sjalva bedomde sin livskvalitet som lag eller mycket lag (allmanhal-
san, som beddémdes som l&gre &n andra grupper med kroniska sjuk-
domar)

o att de barn som sjalva tyckte att de hade problem med hélsan ocksa
var de som madde samst.

-Dessa barn var inte samma barn som vi bedémde ha mest objektiva
symptom, sa Ulla Forinder

o att foraldrarna sag sitt barns livskvalitet som lag jamfort med en
normalpopulation och lagre nédr det gallde sjalvkénslan jamfért med
andra grupper med kroniska sjukdomar

o att det inte fanns nagot samband mellan lag alder vid SCT, kon, hel-
kroppsbestralning och antal ar efter SCT.

-Foraldrarna sag, daremot, ett samband mellan manga seneffekter och
lag livskvalitet, men det gjorde inte barnen.

a att det inte &r cancersjukdomen som gor att foraldrarna skattar bar-
nens livskvalitet Iagt, utan antalet seneffekter hos barnet

a att barn och foraldrar bedomer barnets livskvalitet olika

o att det ar viktigt att erbjuda foraldrar, barn och ungdomar ett lang-
siktigt stod
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SCT ur ett foraldraperspektiv

Socionom UlI Forinder informerade ocksa kort om en annan studie;
benmargstransplantation ur ett foraldraperspektiv.

-Det var en studie i flera delar, dar den forsta fragan gallde om SCT
Overhuvudtaget var en kris som man kunde bearbeta och gora till en
del av livet. Studien visade att sju barns foraldrar, av totalt 20, befann
sig i kris 4-8 ar efter SCT. Flertalet foraldrar (13 st) hade dock bearbe-
tat krisen. For alla 20 foraldraparen gallde att sjukdom och behandling
var en betydelsefull del av vardagslivet.

Studie nummer tva vande sig till foraldrarna till de barn och ungdomar
i Sverige som genomgatt SCT under perioden 1980-84 p g a leukemi
och Overlevt. Har studerades foraldrars livssituation, anpassningsstra-
tegier och upplevelser under en langre tid.

-En fraga vi ville ha svar pa var vad man som féralder hade att leva
med och hur man hanterade de krav som situationen stéllde.

20 foraldrar intervjuades vid tva tillfallen, forsta gangen 4-8 ar efter
SCT, andra 8-16 ar efter SCT. Studien var 6ppen for vad foraldrarna
sjalva uttryckte som det viktigaste att beratta om.

-1 sina svar berattade foraldrarna om sex huvudomraden som de hade
att forhalla sig till och hantera. Att aterstdlla vardagen sags som en
overordnad uppgift, eftersom det ar i vardagslivet exceptionella han-
delser maste passas in och ges mening.

En del av uppgifterna foljde de olika faserna i behandlingen, medan
andra aterfinns eller aterkommer hela tiden.

-Alla foraldrarnas berattelser borjade med diagnosen och den kris som
en del upplevde da, men som for andra kom forst nar de fick informa-
tion om transplantationen. Exempel pa anpassningsuppgifter for for-
aldrarna var bl a att fa arbete, barntillsyn, syskonrelationen och parre-
lationen att fungera i skuggan av sjukdom och behandling. Manga
papekade att det var viktigt att kdnna sig delaktiga i varden av det sju-
ka barnet, men slippa fatta avgorande och svara beslut, sa Ulla Forin-
der.

Exempel pa strategier foraldrarna anvande var:

a ”vi var tillsammans”, ”hade en delad erfarenhetsvéarld”

a fornekelse

a delaktighet

-Flera foraldrar framhdll att en viktig orsak till framgang i den svara

situationen de befann sig i var att kunna satta tanken fore kanslan. De
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som lyckades med det var ocksa de som madde bést, enligt dem sjal-
va.

Inom nagra ar forvantas Stephanie ga in i puberteten, men hur det blir
vet inte Maria.

-Man avvaktar med eventuell hormonbehandling och ser vad som
hander. Det vi vet idag &r att Stephanie inte kommer att kunna fa barn
pa vanligt satt, som ett resultat av den stralningsbehandling hon utsatts
for.

Fortfarande anser Maria att det viktigaste for Stephanie ar att fa kanna
gemenskap med klasskamraterna och vara med i det som de gor sa
mycket som mojligt. Pa senare tid har hon blivit mer och mer intresse-
rad av fotboll, vilket ger henne bra och rolig traning.

-Det hon halkat efter i skolan far vanta, det far vi forsoka ta igen sena-
re. Viss hjalp far hon med bl a matten och skrivningen. Men nu tycker
vi att det ar viktigare att hon far mojlighet att gora saker som andra
jamnariga gor. Mentalt sett ligger Stephanie efter sina kamrater i vissa
avseenden och fore i andra avseenden.

Idag medicineras Stephanie med Levaxin® for att forbattra amnesom-
sattningen och vaxa battre. Lungproblemen, med dalig andningskapa-
citet, kvarstar, och for de problemen far hon sleml6sande och luftrors-
vidgande mediciner som hon inhalerar morgon och kvéll. Hon har
ocksa fatt gra starr och har glasogon.

-Men sa bra som Stephanie matt det senaste halvaret har hon, trots
detta, aldrig matt tidigare. Hon har t ex inte haft nagra infektioner som
vi behovt soka hjalp for. Men hon har fatt gluten- och laktosintolerans,
vilket tydligen inte ar sa ovanligt att man det fran stamcellsdonatorn.
Hon har manga bra kamrater som ocksa forstar att hon haft det jobbigt
med sin sjukdom och att den fortfarande paverkar hur hon mar.

Stephanies systrar har varit valdigt viktiga for Stephanies tillfrisknan-
de.

-Sarskilt viktig har ju Josephine varit, eftersom hon bara ar knappt tva
ar yngre an Stephanie. Hon har verkligen forstatt och sedan stéllt upp
och stéttat och peppat sin syster. Det har varit fantastiskt att se.

Var tredje manad far Stephanie komma pa efterkontroller pa hemsjuk-
huset, och da tas en rad prover for att se vad som hander med sjukdo-
men och folja tillfrisknandet.
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-En gang i halvaret far hon komma pa efterkontroll pa ett storre uni-
versitetssjukhus, dar man bl a foljer tillvéxt, syn och lungkapacitet.
Under bade den svara sjukdomstiden och nu under eftervarden har
sjukvardspersonalen varit helt fantastisk. Vi har haft en valdig tur hela
tiden och det & mycket vi har anledning att vara tacksamma for, séger
Maria.

Syskonrollen, familjesituationen

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Lyckans Backe, informerade
om familjesituationen och syskonrollen.

-P& Agrenska har vi intresserat oss for familjesituationen och syskon-
rollen i familjer med barn med funktionshinder, med inriktning pa
stress och vélbefinnande samt habiliteringsprocessen. | de forsknings-
projekt som jag ingatt i ville vi ocksa ta reda pa vad som ar gemen-
samt for familjer med barn med ovanliga funktionshinder i férhallande
till situationen déar funktionshindret & mer vanligt.

Att klara av, bemastra, en familjesituation som startar i kaos i 0 m att
man far ett barn med ett ovanligt funktionshinder, ar en process utan
nagra givna losningar.

-Det stélls stora krav pa att hitta drivkrafter till forandring, att ga fran
kaos till bemastring och en insikt om vad som behdver goras. Men
detta ar sallan nagon ratlinjig process. Nar man tycker att man precis
hittat bra I6sningar kan man, av olika skél, falla tillbaka i kaos, sa
Andreas Tallborn Dellve.

Kaossituationen innebér ofta

@ att man saknar kontroll 6ver sitt liv

o kanner brist pa kompetens att hantera situationen
o k&nner existentiell radsla

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering

Vandpunkten kan komma

a genom egna Kritiska reflexioner, eller med hjélp av assistent
o med tiden

a p g a 6kad egenkompetens

o nar barnet mar battre
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-Den kan ocksa komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/l&rande och en ny sékerhet.

Bemaéstring innebar att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,
dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som magjligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for bemaéstring, d v s olika sétt att angripa pro-
blemen pa. Ett satt ar att fokusera pa ett problem i taget och forsoka
finna I6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt satt, &r att
undvika allt som har med barnets sjukdom att gora. Ytterligare ett satt
ar att bara sta ut med situationen, sa Andreas Tallborn Dellve.

Bakgrunden till ett av forskningsprojekten med inriktning pa familje-
situationen, var att det ofta ar svart for foraldrar till barn med ovanliga
funktionshinder att fa bra och relevant information och att manga kéan-
ner sig véldigt ensamma.

-Det kravs ocksa mer aktiva och kompetenta foraldrar som inte sallan
fungerar som advokater for sina familjer, vilket ofta &r ett stort pro-
blem. Det kravs ocksa mer kunskap, mer delaktighet i habiliterings-
processen och kunskap hur man bést forhandlar med sociala myndig-
heter och stodinstanser.

En fraga man stéllde i projektet var om det var mojligt att forbattra
situationen (bemastringen) snabbt, med tanke pa stress, valbefinnande,
socialt stod, livskvalitet mm genom ett intensivt kunskapsprogram.

-Vi tittade pa hur foraldrarna upplevde stress och belastning fore ett
familjeprogram (intensiv familjeintervention) direkt efter programmet,
efter sex manader och efter ett ar. Det vi bl a sag var att mammor upp-
levde mer stress &n pappor t ex nér det gallde social isolering jamfort
med en kontrollgrupp. Pappor upplevde hog foraldrastress darfor att
de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera situatio-
nen.

Né&r det galler halsa och véalbefinnande tyckte mammor att de hade
samre hélsa och mer halsoproblem an papporna fore familjeprogram-
met. Efter programmet hade inte hélsan forbattrats, men trottheten
hade minskat och stodet fran partnern okat.
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Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nér det galler
formagan att hantera vardagliga problem som hoér samman med bar-
nets funktionshinder.

Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva strategi-
er for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a medicinsk
expertis togs mer vélvilligt emot.

-Det &r svart att vardera vad som ar "basta” strategin. I allménhet ar de
aktiva val varje individ gjort bast pa sikt, bade nar det galler den egna
hélsan och familjens hélsa, sa Andreas Tallborn Dellve.

Sammanfattningsvis kan man sdga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foraldrar, sarskilt for pappor och for heltids-
arbetande foraldrar av bada konen.

| projekten ingick ocksa att utvardera kvalité och delaktighet i habili-
teringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

-Fore programmet skattade foraldrar till barn med ovanliga funktions-
hinder att deras delaktighet i habiliteringsprocessen var lagre i forhal-
lande till kontrollgruppen (foréldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet 6kade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och ndrmade sig kontrollgruppens krav.

Syskonrollen

-Vi har pd Agrenska, under manga ar, intresserat oss for syskonens
situation och syskonrollen i familjer med barn med funktionshinder.
Syskonen och deras problem uppmarksammas séllan, darfor att famil-
jen oftast ar sa fokuserad pa barnet med funktionshindret och den fa-
miljesituation detta ger upphov till.

Under familjevistelserna har vi program for syskonen i detta ingar bl a
syskonsamtal.

-Syskonrelationen &r i allmanhet den relation man har langst i livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfér, beror pa flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i syskonrollen 6verhuvudtaget. Det ar
mycket syskonen uttrycker som ar gemensamt, oavsett syskonets dia-
gnos, sa Andreas Tallborn Dellve.
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Foljande ar exempel pa vad syskon ofta uttrycker som viktigt vid sys-

konsamtalen:

a att bli ”sedd” fér den man &r och inte bara jamférd

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa

-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

dom/funktionshinder. Om de inte far tillrackligt med information drar

de egna slutsatser och dessa kan vara mer skrdmmande &n det som &r

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangelégen-
het nér ett barn har ett funktionshinder

-Inte sallan uttrycker syskonen att de vill félja med till doktorn, till

habiliteringen osv. Syskonens kunskap &r en “nyckel” till ett bra satt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att fa hjalpa till/ slippa hjalpa till

o att fa uppskattning nar man anstranger sig

o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

o att fa vara ifred, ha sina saker ifred, inte bli stord

a att inte behdva kénna rédsla, kdnna sig hotad eller utsatt

a att kunna ha kamrater hemma

-Inte séllan uttrycker syskonen “svara” kanslor som de forsoker for-
halla sig till s bra som majligt, exempelvis skam, skuld, oro, rattvi-
sa/oréttvisa, bekymmer/omsorg, krankningar. Syskon vill ofta prata
om hur det blir ”sedan”, nar forédldrarna inte finns i livet langre. Ut-
markande ar ocksa den oerhort starka lojaliteten syskon kéanner for den
egna familjen och for syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn Dellve.

| slutet pa familjeveckan informeras foraldrarna allmant om hur sys-
konen haft det och diskuterar hur man som foréaldrar kan forhalla sig
till syskonsituationen.

-Det handlar da oftast om de namnda fragorna. Manga syskon uttryck-
er ocksa stor gladje och tillfredsstéllelse med att fatt traffa andra sys-
kon i samma situation, att fatt dela bekymmer och gladje med syskon
som forstar utan en massa forklaringar.
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Att vara foralder-en tuff historia (2007)

Annika Lindahl Norberg, psykolog och forskare pa Barncancerforsk-
ningsenheten pa Astrid Lindgrens barnsjukhus/Karolinska Institutet i
Stockholm, holl ett foredrag med rubriken ”Att vara foralder- en tuff
historia”.

-Jag forskar kring foréldrars situation ndr de har barn med cancer.
Mycket av det jag kommer att ta upp vet ni naturligtvis redan. For-
hoppningsvis kan det jag sager kanske anda ge nya perspektiv pa situ-
ationen.

Annika Lindahl Norbergs foredrag ber6rde tre omraden/utmaningar:
o nar man som foraldrar far veta att barnet har cancer

a behandlingstiden

a att vara Gverlevare

Diagnosen cancer

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

-Det kan for en del samtidigt ocksa vara en lattnad att, efter en tid av
osakerhet och oro, fa veta vilken sjukdom barnet har och inrikta sig pa
att det ska bli friskt.

Men trots allt blir beskedet en traumatisk erfarenhet som foljs av en
krisreaktion dar man ofta kanner att hela véarldsbilden ruckas, forand-
ras.

-Det finns helt enkelt inte plats for ett sadant besked pa den egna "kar-
tan”. Anda maste beskedet arbetas in i kartan och da far annat maka pa
sig och det kan ta valdigt lang tid. Hur krisreaktionen ser ut ar olika
fran individ till individ. Men de flesta uppfylls av patrangande tankar
om sjukdomen, t ex vad som kan handa mer, och orkar inte tdnka pa
annat. Det dr en obehaglig process och det tar tid att orka ta in hela
sanningen. Manga kan ocksa dra nytta av professionell hjalp att hante-
ra detta, nagon att prata med, helt enkelt, sa Annika Lindahl Norberg.

Behandlingstiden

Som foraldrar har man ett klart mal; man vill att barnet ska bli friskt.
Foraldrar agerar pa olika satt, men gemensamt for alla ar att de vill
folja och forsta den behandling barnet far, samt att leva upp till kravet
pa att varda och ta hand om sitt barn pa béasta sétt.
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-Kraven manga kanner ar ocksa stora, t ex att passa olika tider i be-
handlingen, forsta vad doktorn sager, fa i barnet mat, "peppa” barnet
nar det har ont, ar trott och haglost. Dessutom finns det ofta syskon
som “gléms” bort, hemmet ska skotas, rakningar ska betalas, skolan
ska informeras. Efterhand gar en del sysslor lattare, medan andra blir
svarare att utfora.

Den pafrestning det innebér att ha ett svart sjukt barn leder ofta till
kraftiga stressreaktioner. | tidigare stadier av ménniskans utveckling
handlade kraftiga stressituationer om att utkdmpa en strid eller att fly.
-Stresshormoner, som gor oss starka och snabba, utsondras, likasa
amnen for att laka kroppsskador. | dagens samhélle reagerar vi med
sémnsvarigheter, huvudvark, magont, muskelvark och svarigheter att
slappna av. "Tunnelseende” och panik &r bra om man maste fly illa
kvickt, men fungerar daligt i vart moderna samhélle. Vi tvingas hante-
ra utmaningar med redskap som inte dr anpassade till férvantningarna,
sa Annika Lindahl Norberg.

Att vara Overlevare

Efter behandlingstiden finns det plotsligt plats och utrymme for for-
aldrarna att slappa fram uppskjutna reaktioner och kanslor som de inte
vagat slappa fram tidigare.

-Det kan bli en dverraskning fér manga att man reagerar sa har nar det
antligen blivit lugnt. Sadana reaktioner ar ju inte alls i fas med barnets
sjukdom. Efter den intensiva belastningen som féraldrarna statt ut med
ar det inte ovanligt att man reagerar med utbrandhet, utmattningsde-
pression, med enorm trotthet, nedstamdhet, hagloshet, kansloméssig
avtrubbning, labilitet, minnes- och koncentrationssvarigheter, somn-
storningar eller for mycket sdmn som inte leder till att man kénner sig
utvilad.

Nar barnet antligen mar bra kan féraldrarna tillata sig att ma daligt,
ké&nna osékerhet sedan man slappt kontakten med sjukhuset och kénna
sig ensam. Dessutom stéller nu manga foraldrar nya fragor, exempel-
vis:

o har sjukdomen verkligen “gatt 6ver”?

a kommer sjukdomen tillbaka senare?

o vilka sena komplikationer maste vi rakna med?

o vad gar att gora nagonting at nu efter behandlingen?

o &r det bra med traning och hur ska den da se ut?

o hur gar det nu med skolarbetet?

a nér kan jag kdnna mig trygg att cancern inte kommer tillbaka?

o hur mar syskonen
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-Ofta behover foraldrar enbart en mojlighet att fa stélla alla sina fragor
och inte nodvandigtvis fa svar pa dem. Som "6verlevare” far forald-
rarna en ny tillvaro att anpassa sig till, eftersom det kan skilja ratt
mycket mellan hur den sag ut fore och hur den ser ut efter barnets
sjukdom. Barnet kan ha blivit bradmoget, fatt samre sjalvfortroende
och forlorat kamrater. Bilden av framtiden har kanske ocksa forand-
rats efter sjukdomen, dar foraldrarna inser att de maste vara "forald-
rar” langre an de tankt sig. Men det kan ocksa finnas positiva aspekter
att vara “Overlevare”, exempelvis att man oftare stannar upp och nju-
ter av livet.

Inte sallan upplever foraldrarna som “Gverlevare” bade gladje och
sorg samtidigt.

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

-Varfor beréattar jag det har for er, undrar nog nagon. Jag tror att kun-
skap dar styrka. Alla reaktioner som jag beréattat om &r helt normala och
det ar viktigt att komma ihag. Som foralder har man en massa erfaren-
heter med anknytning till barnets hjarntumdrsjukdom, erfarenheter
som ligger blandade huller om buller i medvetandet likt pusselbitar i
en stor lada. Att bearbeta erfarenheterna innebar att lagga pusselbitar-
na pa sina ratta platser, att forsta och fa ett sammanhang i det som
skett, sa Annika Lindahl Norberg.

Samverkan skola-foraldrar

Skolkonsulent Johanna Bjork, Agrenska, informerade om samverkan
mellan skola och foréldrar.

-1 mina uppgifter ingar att informera i skolor, féreningar, kyrkor, mm
om olika diagnoser, exempelvis DAMP och ADHD for att 6ka forsta-
elsen for olika funktionshinder och stimulera till alternativa forhall-
ningssatt till barn med olika svarigheter. Ofta fokuserar vi mer pa ett
barns svarigheter an pa dess mojligheter och det tycker jag vi ska and-
ra pa. Den hjalp barnen far bor utnyttja barnets starka sidor och med-
fora att de lyckas med sina uppgifter. Darmed far de ett béattre sjalvfor-
troende och stérkt sjalvkansla.

Med hjalp av en neuropsykologisk utredning kan man se om exempel-
vis ett barn med sena komplikationer efter hjarntumér har en upp-

maéarksamhetsstorning, vilket bl a kan innebéra svarigheter med:
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o koncentration/att behalla fokus pa en uppgift

o uthallighet

o att lyssna pa tilltal

a information/instruktion

a lattdistraherbarhet

o svarigheter att organisera

a glomska

@ motivation

-De flesta av oss kan tanka oss att skapa en motivation for att gora
trakiga saker. Men en del behover hjidlp med motivationen, t ex att
man far gora nagonting trevligt nar man gjort de trakigare sakerna
forst.

En ytterligare komplikation efter en barncancersjukdom kan vara att
barnet har problem med exekutiva funktioner.

-Det kan innebara att barnet har svart att halla kvar och félja en plan
samt tappar fokus pa vad uppgiften gar ut pa. Det har att gora med att
arbetsminnet, den korta informationen man maste ta till sig och behal-
la for att kunna utfora en uppgift, inte fungerar som det ska. Vuxna
kring barnet forstar inte alltid var problemet ligger och tror kanske att
barnet inte vill utfora en uppgift eller ar lat. | sa fall far kanske inte
heller barnet den hjalp det behdver, t ex hjélp att planera och struktu-
rera arbetspass och uppgifter.

Barnen kan ocksa ha problem med

o tidsuppfattningen d v s svarigheter med begrepp som strax, om en
stund, senare, mm.

-Da éar det till stor hjalp for barnet att man ar tydlig och vaéldigt kon-
kret.

a att gbéra en strategisk plan

a att skjuta upp impulshandlingar

a att planera och strukturera sin dag

En del av barnen med sena komplikationer efter barncancersjukdom
kan ocksa ha svarigheter med den auditiva perceptionen, d v s hur
man tar in och tolkar/bearbetar det man hor. Oronen hor, hjirnan tol-
kar.

-En bild kan da fungera valdigt bra och forstarka det man séger. Ett fel
vi vuxna ofta gor nar vi pratar med barn &r att vi anvander alldeles for
manga ord. Om nagon inte forstar vad man sager sa upprepar vi garna
det vi sagt utan variation, istéllet for att forsoka formulera om budska-
pet sa att det blir enklare att forsta. Visuell perception innebéar att
dgat ser och hjarnan tolkar/inser.
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-Det finns barn som har svarigheter som alltid paverkar deras vardag
pa ett omfattande satt. Ibland inser inte omgivningen detta. Exempel-
vis finns det manga olika orsaker till att ett barn har koncentrations-
svarigheter. Det ar sadant som inte syns pa utsidan, sa det &r inte sa
konstigt att omgivningen ofta inte forstar barnens problem.

Johanna Bjork gav exempel pa strategier som kan underlatta for bar-
nen i vardagen:

o oka kunskaperna om funktionshindret hos omgivningen, vilket kan
leda till ett annat forhallningssatt

o fokusera pa barnets formagor istallet for pa problemen

o anvanda kompensatoriska hjalpmedel, exempelvis datorer och band-
spelare

o anpassa skolans organisationen sa att den passar barnen och inte
tvartom

Sammanfattningsvis menade Johanna Bjork att det viktigaste ar att:

o fokusera pa det som fungerar bra hos barnet och téanka positivt, samt
stdrka barnets sjalvfortroende

a utveckla ett bra samarbete mellan hem och skola

a struktur och tydlighet underlattar for barnet

a ge barnet de hjalpmedel det behover for trygghet och forutsédgbarhet,
det kan vara en lapp i fickan med hallpunkter/tider, eller liknande
-Jamfér med de almanackor vi vuxna behover for att fa ordning och
forutségbarhet i livet.

o undvik att barnet far uppleva misslyckande

o mot barnet pa "ratt” niva

o ge snabb feedback pa det som fungerar bra

o bemo6t barnet pa den utvecklingsniva dar det befinner sig i olika av-
seenden

o ta hansyn till om barnet har en bra dag (svarare uppgifter) eller en
dalig dag (lattare uppgifter), vilket paverkar koncentrationen

-Detta &r bland det svaraste skolpersonal stalls infor, att varken stélla
for hoga eller for laga krav pa det enskilda barnet. Har kan man ha
hjélp av de utredningar som gjorts.

Johanna Bjork informerade ocksd om SIKA-materialet, ett samar-
betsmaterial som Agrenska utarbetat.

-SIKA star for Samarbete Information Kartlaggning Atgard. SIKA
materialet kan anvandas nar man beddmer att ett barn exempelvis har
koncentrationsstdrningar, sa Johanna Bjork.
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Huvudsyftet med materialet, som &r ett strukturerat diskussionsunder-
lag inriktat pa neuropsykiatrisk problematik och angransande svarig-
heter, dr att ge skola och forédldrar ett konkret verktyg att samarbeta
kring.

-Ett bra samarbete mellan foraldrar och skola leder till elevutveckling,
bl a genom att man kan komma fram till uppgifter som kan ligga till
grund for atgardsprogram.

En elevvardskonferens, dar foraldrar rektor, larare, kurator och annan
berord personal deltar, ar ett sétt att lagga grunden till ett atgardspro-
gram. Till ett sddant mote bor det finnas ett dagordningsforslag och
protokollforare.

Varije beslut om stdd och hjalp som fattas pa métet bor kopplas till en
namngiven utforare, en person som ansvarar for att insatsen blir av.
-Blir det avslag pa begarda insatser kan man, som foraldrar, begéra att
skolan anger vilken lag och vilken lagparagraf man stdder sitt beslut
pa, sa Johanna Bjork.

Information fran Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dér skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréaffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.

-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhorighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av halsotillstand. Det noggranna forbered-
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elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under
familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade om samhéllets stod
och inledde med att informera om lagstiftning for alla (Lagen om
allman forsakring, Socialtjanstlagen, Halso- och sjukvardslagen, Skol-
lagen), och LSS (Lagen om stdd och service till vissa funktionshind-
rade) som kom 1994,

-Ju mer stéd och hjalp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjalp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for foraldrarna att ta reda pa vilken hjalp
som ar mojlig, var man ska soka hjalpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag nar man inte far som man vill.

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjélp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
bésta man kan gora som foréldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjélpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, &r exempelvis lagar dér
A/ kommunen administrerar stdd och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjalp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att dverklaga)

Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stéd enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm

o Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sarskilt
kapitel)

Dérutover finns LSS, Lagen och stod och service till vissa funktions-
hindrade, som ar en ”pluslag” som kom 1994, som ersatter Om-
sorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.
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Om foraldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig assi-
stent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa vad
som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort. La-
garna ar inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rattigheter man har.
De ar mer resonerande och Gvergripande och darmed svara att tolka..
For att forsta vilka rattigheter de innehaller maste man lasa forarbeten
till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem &r att man andrar standigt i lagarna och inte
sallan far dessa andringar "dominoeffekt”, andra lagar férandras utan
att detta framgar tydligt. Bast ar det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de har fragorna, t ex nagon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

LSS &r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. Av-
sikten med LSS &r att ge méanniskor med funktionshinder mojlighet att
leva som andra. Anstkan lamnas till sarskild tjansteman i kommunen,
s k LSS-handlaggare.

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

a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begdvningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

a personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsféringen och omfattande behov av stdd och
service.

-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjalp.

I den nya lagen talas om de tio réttigheterna:
o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

o kontaktperson

a avl@sarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet
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o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn och
ungdom

a postad med sarskild service for vuxna eller annat sarskilt anpassad
bostad for vuxna

a daglig verksamhet

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fa stod och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser kravs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stdd och hjalp.

I varje enskilt fall gors en individuell beddbmning av LSS-hand-
ldggaren i kommunen.

-Som anstkande foréldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig néja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan 6verklaga det om ni inte ar nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stod fran sam-
hallet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhallets stod. Den heter "Rattig-

heter/mojligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsékringskassan och socialtjansten och be

om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran
forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.

Information fran forsakringskassan

Handlaggare Britt Akerstrom, Férsakringskassan, Géteborg, informe-
rade om det ekonomiska stod familjer som har barn med funktions-
hinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikapper-
séttning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig foraldrapenning.
-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav dr att den sarskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.
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Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (100 750 kr/ar,
2007), tre fjardedels (75 563), halvt (50 375) och en fjardedels
(25 188). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprovas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalvt even-
tuellt erhalla handikappersattning.

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

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall beraknas vara
under minst nio ars tid. Dérefter finns det majligheter att anséka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for att
anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stdd som ger personen med
funktionshinder ratt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjalp med per-
sonlig hygien, pa- och avkladning, att ata och kommunicera samt att
assistenten ska vara val fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgdr ersattning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersatter i sadana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Néar det galler barn maste dess behov av hjalp och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning &r erséttning for inkomstbortfall nédr en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Ersattningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Fér dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foraldrarna till dessa
barn har ocksa ratt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis foréaldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.
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Foreningsinformation

Ann Lindgren och Eva Fahlén fran Barncancerféreningen Vastra, in-
formerade om foreningen och dess arbete.

Barncancerfondens medlemmar ar sju barncancerféreningar som stot-
tar familjer vars barn drabbats av cancer. De arbetar sjélvstandigt
inom sina geografiska regioner och bedriver arbetsgrupper inom olika
verksamhetsomraden. Varje forening har egen styrelse, egen ekonomi
och eget verksamhetsprogram.

Barncancerforeningarnas uppgift ar att direkt stodja familjer vars barn
drabbats av cancer.

Bast information om de sju cancerforeningarna far man pa barncan-
cerfondens hemsida; www.barncancerfonden.se

Hur ska det fungera i skolan

Overlakare Lars Gelander, Drottning Silvias barn- och ungdomss;juk-
hus, Goteborg, informerade 2006 om nya riktlinjer for skolhalsovar-
den.

-Skolhalsovardens uppdrag, som den definieras i skollagen, ar att be-
vara och forbattra elevernas hélsa samt verka for sunda levnadsvanor,
sa Lars Gelander.

Idag fullfoljer 15 % av alla barn inte gymnasiet och 18 % av alla
flickor i ak 9 har psykiska besvar.

-Utslagningsmekanismerna kan vara dyslexi, neuropsykiatriska funk-
tionshinder samt psykosocial ohdlsa, alla funktionshinder som &r moj-
liga att gora nagot at. Forutom att stodja det enskilda barnet ar det
ocksa ofta majligt att anpassa miljon. Barn med sena komplikationer
efter hjarntumor, som i det hér fallet, bor den s k Elevhélsan (2000) ta
ansvar for.

Elevhélsan betecknar den verksamhet som tidigare kallades elevvard
och skolhélsovard. Inom Elevhalsan ska det finnas hogskoleutbildade
yrkesgrupper med kompetens inom socialt arbete, psykologi, medicin,
omvardnad, specialpedagogik samt studie- och yrkesvagledning.

-Hur Elevhalsan ska fungera ar foreslaget i lagforslag (Skollag for
kvalitet och likvardighet, 2002), men trots detta sa ar kvaliteten pa
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Elevhalsan alltfor ofta mycket dalig, sa Lars Gelander, som férutom
att han ar Overlakare ocksa ar skollakare och ordforande i Svenska
Skollékarforeningen.

-Pa méten med Elevhélsan bor ni foraldrar se till att hela teamet, in-
klusive skollakaren, deltar. Har barnet funktionshinder &r det ocksa
mojligt att utifran Arbetsmiljolagen begéra anpassningar i skolan. Den
lagen ar sa tydlig och stark att det till och med ar mojligt att stanga
skolan med omedelbar verkan om arbetsmiljon ar tillrackligt dalig.
Men fragan ar om den lagen nagonsin &r anvand pa nagon skola. Jag
tycker att man ibland bér 6vervéga den har mojligheten, sa Lars Ge-
lander.

Enligt skollagen skall skolhélsovard och elevhalsa framst fungera fo-
rebyggande. For elevhalsans verksamhet ska det finnas tillgang till
personal med sadan kompetens att elevernas behov kan tillgodoses.
-Det ar socialstyrelsens uppgift, i samarbete med skolan att bevaka
hélsolaget och ingripa mot eventuella hélsorisker.

Metodik

Det ar viktigt att vid halsoundersokningar och skolhalsovardens hal-
sobesok tidigt identifiera problem eller symptom hos elever som kan
innebéra att de &r i behov av insatser.

-Vid besoken bor foraldrarna fa maéjlighet att fa vara med och diskute-
ra barnets utveckling och halsa och hur skolan bér anpassas till bar-
nets funktionshinder och forutsattningar. Eleven sjalv bor ocksa ges
mojlighet till delaktighet i den hér processen. Habiliteringen kan ocksa
bidra med sina erfarenheter, men deras engagemang i barnets utveck-
ling tar slut nér barnet borjar skolan.

Uppfoéljningsarbetet nar det galler barnets halsa bor vara relativt om-
fattande och ske med nagra ars mellanrum. Enligt socialstyrelsens
riktlinjer sker sadana halsobesok vart annat ar i grundskolan och en
gang i gymnasiet.

-Vid de olika tillfallena bor olika undersokningar inga, exempelvis
vikt, langd, syn och horsel, men ocksa samtal med eleven om skolsitu-
ationen, halsoproblem, kamratrelationer, kost och fysisk aktivitet, mm.
Nér jag traffar foréldrar och barn som behdver hjalp, kommer vi dver-
ens om vilken dppenhet/sekretess som ska galla, sa att foraldrarna har
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kontroll pa vad som bor foras vidare och inte foras vidare, sa Lars
Gelander.

Enligt Lars Gelander sa passar inte 15 % av alla elever in i den skola
som erbjuds.

-Skolans organisation bor anpassas utifran barnens behov och inte
tvartom som sker idag. Fran och med fjarde klass sker en radikal for-
andring pa de flesta skolor i Sverige, framfor allt nar det géller klas-
storlek. 30 elever i varje klass &r snarare regel &n undantag.

De barn som far problem i de stora klasserna ar de med inlarnings-
problem, lds- och skrivsvarigheter samt svarigheter att sitta still och
koncentrera sig pa skolarbetet.

-5 % av de hér barnen har fysiska funktionshinder, resten har ofta so-
ciala eller neuropsykiatriska problem. Det ar en realitet som skolan
har att hantera. Ett barn med sena komplikationer efter hjarntumor
riskerar att hamna i en klass déar exempelvis 2-3 barn ar hyperaktiva
och har svart att sitta still och da kan de fa problem.

| Salamancadeklarationen, FN:s standardregler fran 1994 om delak-
tighet och jamlikhet for ménniskor med funktionsnedsattning, som
Sverige skrivit under, star det bl a att...”elever med behov av sarskilt
stod maste ha tillgang till ordinarie skolor som ska tillgodose dem
inom en pedagogik som sétter barnet i centrum och som kan tillgodose
dessa behov”.

-Jag anser det vara valdigt svart att bedriva undervisning som passar
alla trettio barnen i en normalklass. Och da hjalper det inte ens om
man ar fyra pedagoger som delar pa ansvaret. Det blir oftast for st6-
kigt och rorigt for barnen med sérskilda behov. Idealet tror jag &r klas-
storlekar pa hogst 15 elever, med en pedagog. Det ar ingen oméjlighet
att organisera skolarbetet pa detta satt, det finns redan nu ofta tillrack-
ligt med pedagoger for sa sma klasser, sager Lars Gelander.

-Barn med funktionshinder har ratt att fa en anpassad skolgang i den
ordinarie skolan bade enligt arbetsmiljolagen, skollagen och Salaman-
cadeklarationen. Sdmst ar det att flytta de har barnen till en liten grupp
elever dar alla har samma problem. Att dela klassen och kanske bygga
om lokalerna &r basta l6sningen. Sarskolan ar bra for den grupp elever
som, efter utredning visar sig behdva den, sager Lars Gelander.
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Funktioner i och kring munnen

Overtandldkare Gunilla Klingberg, Mun-H-Center, Goteborg, infor-
merade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser. | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a
att samla in, bearbeta och sprida information med inriktning pa pro-
blem som har med munnen att géra, exempelvis att prata och att &ta.
Bettavvikelser, dregling och behov av sarskild munvard &r ocksa van-
ligt forekommande vid ovanliga medfddda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan ménga ar.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjalp av
sarskilda frageformular till foraldrarna om barnets tandvard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlakare och logoped gor ocksa under familjeveck-
an en oversiktlig undersokning av barnens munférhallanden. Saval
observationerna vid undersokningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
synta tillstand och sjukdomar.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa uthildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pa www.mun-h-center.se Déar finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

En enkel orofacial undersékning gjordes av Gunilla Klingberg.

-Barn som &r benmaérgstransplanterade p g a barncancersjukdom kan
ha en Okad risk for hal i tanderna (karies) och tandkéttsinflammation.
-Barnen/ungdomarna bor darfor fa ett forstarkt omhandertagande hos
tandvarden. Det ar rimligt att de kallas for kontroller, polering och
fluorbehandling lite oftare. Det kan vara bra om tandvarden “plastar”
tuggytorna pa de nya permanenta tanderna (tapper till de djupa gro-
parna med plast) for att undvika hal.
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For de barn och ungdomar som har svart med minne, uthallighet, mm,
kan bildstod vara en hjalp att skota munhygienen hemma. Det bestar
av foton och bilder som illustrerar hur man ska borsta tdnderna och
kan till exempel féstas vid spegels i badrummet som ett stod att sjélv
klara munhygienen.

-Tandvarden kan hjélpa till att satta ihop individuellt anpassade bilder.
Tandborstning morgon och kvall med fluortandkrdm rekommenderas
liksom att undvika smaatande och intag av sot dryck mellan maltider-
na.

Har kan man fa mer information

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga diagnoser
Internetadress www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

SmagruppsCentrum — nationellt informationscentrum for ovanliga
diagnoser
Internetadress www.sahlgrenska.gu.se/sgc

Center for sma handikappgrupper, Danmark
internetadress: www.csh.dk

Frambu, center for sallsynta funktionshinder
internetadress: www.frambu.no

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov./

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=0MIM

Adresser till forelasarna

Andamalsansvarig Ann-Mari Hellman
Barncancerfonden

Box 5408

114 84 Stockholm

Overlédkare Johan Arvidsson
Akademiska sjukhuset

751 85 Uppsala

Tel: 018- 611 00 00
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Neuropsykolog Ann-Charlotte Smedler
Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge
141 86 Stockholm

Kurator Ulla Forinder
Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge
141 86 Stockholm

Utredningspedagog Barbro Fock
EFUS

SDF Linnestaden

Box 7184

402 34 Goteborg

Verksamhetschef Andreas Tallborn Dellve
Bredangen 28
437 26 Billdal

Barnhalsovardsoverlakare Lars Gelander
Krokslatts vardcentral

Box 2004

431 02 Mdlndal

Overtandlakare Gunilla Klingberg
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Psykolog Annika Lindahl Norberg
Barncancerforskningsenheten
Astrid Lindgrens barnsjukhus

171 76 Stockholm

Handlaggare Britt Akerstrom
Forsakringskassan

Rehab

405 12 Goteborg

Socionom Anna Lindfors
specialpedagog Astrid Emker
Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00
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