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Kraniofaryngeom

KRANIOFARYNGEOM

Agrenska arrangerar varje r drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Vistelserna som ror barncancer arrangeras i samarbete med
Barncancerfonden. Till varje familjevistelse kommer ungefér fem till
tio familjer med barn som har samma diagnos, i det har fallet hjarntu-
mor. Under vistelserna far foraldrar, barn med diagnosen och eventu-
ella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och traffa

andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhaéllet kan erbjuda. Barnens program &r anpassat
efter barnens forutsattningar, mojligheter och behov. | programmet

ingar forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehéllet fran forelasningarna pa Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Johanna Lagerfors, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allménheten har varje foreldsa-
re faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med
sjukdomen eller syndromet beréttar ett foraldrapar om sina erfarenhe-
ter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn. Sist i doku-
mentationen finns en lista med adresser och telefonnummer till forelé-

sarna.

Dokumentationerna publiceras dven p& Agrenskas webbplats, dar de

kan laddas ner kostnadsfritt som PDF: www.agrenska.se
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Kraniofaryngeom

Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Anders Petersson, verksamhetsansvarig for Rad och Stod pa Barn-
cancerfonden i Stockholm.

Marika Cassel, koordinator for Rad och Stod pa Barncancerfonden i
Stockholm.

Marianne Jarfelt, Overldkare vid Barncancercentrum, Drottning Sil-
vias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Charlotte Castor, konsultsjukskoterska, Barn- och ungdomssjukhu-
set, Universitetssjukhuset i Lund.

Maria Elfving, barnendokrinolog, Barn- och ungdomsmedicinska
Kliniken, Universitetssjukhuset i Lund.

Ingrid Tonning-Olsson, neuropsykolog, Barn- och ungdomssjukhu-
set, Universitetssjukhuset i Lund.

Wern Palmius, radgivare pa Specialpedagogiska skolmyndigheten,
SPSM, i Stockholm.

Johan Edstrom, specialpedagog/larare pa Hjarnskaderehab, Dande-
ryds sjukhus och Vallentuna gymnasium, Stockholm.

Robin Ekstrom Rynler, som sjalv haft kraniofaryngeom, Vasteras.
Ellen Karlge-Nilsson, dietist vid Dietistmottagningen pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

Gunnel Hagberg, personlig handlaggare pa forsakringskassan i Gote-
borg.

Gunilla Klingberg, professor och barntandlékare, Mun-H-Center,
Hovas.

Anna Nielsen Magnéli, tandhygienist, Mun-H-Center, Hovas.

Pia Dornéus, tandskdéterska/koordinator, Mun-H-Center, Hovas.
Astrid Emker, Agrenskas barnteam.

Johanna Skoglund, socionom, familjeverksamheten p& Agrenska.

Har nar du oss!

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-75091 00
E-post johanna.lagerfors@agrenska.se

Redaktor Johanna Lagerfors
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Kraniofaryngeom

Barncancerfonden

— Var vision ar att utrota barncancer. Vart uppdrag ar att vara
barnens advokat, familjernas stéd samt finansiar av forskning
for att bekdmpa sjukdomen, sdger Anders Petersson som ar
pedagog och verksamhetsansvarig for Rad och Stod inom
Barncancerfonden.

Han &r sjalv drabbad féralder till en son som fick svarbotad
cancer for 20 ar sedan. Idag ar sonen 32 ar.

Barncancerfonden har i mer an trettio ar arbetat for att sékerstélla
forskning om barncancer och stétta barn med cancer och deras fa-
miljer. Arbetet borjade 1979 da vardpersonal och foraldrar med
cancersjuka barn pa Karolinska sjukhuset i Stockholm kampade for
att behalla en nedlaggningshotad avdelning. Tillsammans bildade
de den forsta barncancerféreningen och 6vertygade politikerna om
att avdelningen var vard att satsas pa. Nagra ar senare, 1982, grun-
dades en nationell organisation som verkar for forskning, informa-
tionsspridning och utbildning om barncancer — Barncancerfonden.

Fonden ar uppbyggd av sex regionala Barncancerféreningar, som
var och en arbetar sjalvstandigt, har egna 90-konton och egna sty-
relser. En stor del av arbetet sker pa ideell basis, men ganska nyli-
gen har Barncancerfonden tillsatt en heltidsanstalld foreningsin-
formator i varje forening. Den ska ha ett Overgripande ansvar.

— Barncancerfonden &r en ideell organisation som dger ett véldigt
kant varumarke. De flesta associerar oss med forskning, men vi
arbetar brett med manga andra saker ocksa. Tillsammans med fa-
miljerna kan vi astadkomma oerhort mycket, sager Anders Peters-
son.

| féreningarna finns exempelvis grupper for syskonstéd, stédgrup-
per for dem som forlorat ett barn och ett relativt nytt koncept kallat
peer support. Det &r ett natverk av kontaktpersoner som sjalva haft
cancer.

Drivs genom donationer

Barncancerfonden ar helt beroende av frivilliga gavor, allra framst
fran privatpersoner, och ar medfinansiar till 90 procent av all barn-
cancerforskning i Sverige. 2012 samlade fonden in 186 miljoner
kronor och har hittills delat ut mer an en miljard kronor till forsk-
ning.

Det har gett goda resultat. Pa 1950-talet var barncancer nastan
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obotlig, men idag Overlever fler &n 80 procent av de omkring 300
barn som insjuknar varje ar.

— Vart uppdrag &r att se till att varje drabbad familj far den vard och
det stod den behdver, bade under och efter sjukdomstiden, sager
Anders Petersson.

En viktig del i stodet &r att se till att kontakter med myndigheter,
sasom forsakringskassan, fungerar pa ett smidigt sétt.

— Dér ska foraldrarna inte behdva lagga sin energi. Det &r viktigt att
veta att det hos forsakringskassan finns en grupp om 25 personer
som arbetar specifikt med tillfallig foraldrapenning for vard av all-
varligt sjukt barn, sdger Anders Petersson.

(Telefonnumret dit &r 010-11 64 024)

En del barn klarar sig utan komplikationer efter att behandlingen
avslutats, men det ar ocksa vanligt att barnen och ungdomarna
drabbas av inlarnings- och koncentrationssvarigheter, syn-
/hérselnedsittning eller far psykologiska problem.

— Det &r viktigt att skolpersonal och andra forstar att det kan finnas
svarigheter som inte syns pa utsidan, sager Anders Petersson.

Barncancerfondens vision ar att det i framtiden inte ska finnas na-
gon barncancer. | Sverige ar sjukdomen den vanligaste dédsorsa-
ken for barn mellan 1 och 14 ar.

— Vi ser det som vart uppdrag att driva viktiga fragor centralt for att
kunna skapa forandringar i samhéllet, sager Anders Petersson.

En stor utmaning framdver &r att hantera gruppen unga vuxna som
haft barncancer — de blir snabbt allt fler eftersom allt fler barn 6ver-
lever sin cancer.

Kraniofaryngeom hos barn och ungdomar

— Kraniofaryngeom ar godartade tumaorer som sitter pa ett
besvarligt stalle i hjarnan, nara hypofysen och hypotalamus.
Det sager Marianne Jarfelt som ar 6verlakare pa
Barncancercentrum vid Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus i Goteborg.

Kraniofaryngeom &r en ovanlig sjukdom. Ungefar en halv till tva
personer per miljon invanare drabbas. 30 till 50 procent av dem &r
barn och ungdomar.

— Kraniofaryngeom utgor en liten del av alla hjarntumérer, ungefar
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en till fyra procent. Det finns goda behandlingsmojligheter och
overlevnadsgraden ar nu for tiden néra hundra procent, sager
Marianne Jarfelt.

De forsta symtomen
Kraniofaryngeom kan orsaka flera olika symtom. Vilket eller vilka
av symtomen som varje person med sjukdomen drabbas av varierar.

Det vanligaste debutsymtomet &r huvudvark. Den kan bland annat
orsakas av tryckforandring i hjarnan, som i sin tur orsakats av att
tumaren paverkar flodet av hjarnvatska. Detta kan ocksa leda till
illamaende och krékningar.

— Eftersom huvudvark generellt &r vanligt hos barn och ungdomar
tar det ibland lang tid att stalla diagnosen kraniofaryngeom i de fall
som huvudvark &r forsta eller enda symtom, sager Marianne Jarfelt.

Synpaverkan i form av synfaltsinskrankning ar ocksa vanlig. Det
beror pa att tumadren sitter ndra syncentrum i hjarnan och kan
trycka pa synnerven.

Tillvéxtrubbning &r ett annat vanligt symtom. En del barn med
kraniofaryngeom foljer inte sin tillvaxtkurva. En del kommer in i
puberteten extra tidigt eller sent och da ar det ibland en
endokrinolog, en lakare som ar specialist pA hormoner, som forst
misstanker sjukdomen.

Vissa barn far sa kallad diabetes insipidus, vilket innebér att de har
brist pa ett visst hormon och darmed saknar férmaga att spara
vatska i njuren. Det leder till att man dricker och kissar mycket.

— En del av barnen med kraniofaryngeom har aptitreglerings-
storning som forsta symtom. Det ar dock vanligare att sddana
problem uppstar forst efter operationen, sager Marianne Jarfelt.

Behandlingsmetoder

Efter att misstanke om hjarntumér véckts bekraftas misstanken
genom magnetkameraundersckning, sa kallad MR. Dérefter
beslutar lakarna om kirurgiska atgarder.

— Det varierar stort hur brattom det &r med operation, vid
trycksymtom kan det vara valdigt akut medan man i andra fall har
gott om tid att planera ingreppet, sager Marianne Jarfelt.
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Kirurgi

Det finns flera olika typer av kirurgiska ingrepp. Ibland behdver
man oppna skallbenet for att komma at tumoren, medan man i
andra fall kan ga in via nasan.

— Vilken metod man véljer beror pa flera olika faktorer. For att
kunna ga in genom nasan maste barnet ha hunnit utveckla bihalor
vilket alla inte gjort nar de &r sma.

Efter operationen skickar kirurgen tumoren till en patolog som
tittar pa den i mikroskop. Kraniofaryngeom ar en tumorsort som
inte bildar metastaser, vilket innebér att den inte sprider sig till
andra delar av kroppen. Daremot kan den vaxa till sig och
aterkomma igen pa ursprungsplatsen.

Att sjukdomen trots sin godartade karaktar ar sa besvérlig beror pa
tumorens placering i hjarnan — i hypofys- och hypotalamusomradet.
Hypotalamus har flera uppgifter. Den reglerar exempelvis vad
hypofysen gor, det vill sdga “’sidger” till hypofysen vilka hormoner
den ska bilda. Hypotalamus reglerar ocksa vatskebalansen och har
paverkan pa sinnesstamning och beteendemanster.

— Dessutom finns flera andra viktiga omraden i narheten, bland
annat syncentrum. Det stéller krav pa behandlingsinsatserna nar
tumoren ska tas bort eller minskas, eftersom man inte vill skada
kringliggande delar av hjarnan, sager Marianne Jarfelt.

Efter operationen genomfér man inom nagra manader en ny
magnetkameraundersokning for att se om ndgon rest av tumoren
finns kvar. Ofta avvaktar man sedan nagra manader till och gor en
ny undersokning, for att kunna jamfora resultaten och se om
tumaoren rort sig eller vuxit.

— Forr gjorde man ofta en ny operation men idag &r vi lite mer
restriktiva med det. Idag anvander vi oftare stralbehandling
eftersom det finns flera nya effektiva stralmetoder, sdager Marianne
Jarfelt.

Stralbehandling

Det finns flera former av stralbehandlingar: konventionell stralning,
protonstralning och sa kallad stralkniv. De tva sistnamnda haller
just nu pa att utvecklas ytterligare inom svensk sjukvard.

— Naér det galler kraniofaryngeom tycker jag att det ofta finns en
fordel med protonstralning jamfort med konventionell
stralbehandling. Med den vanliga stralningen paverkas vavnad i
hjarnan pa alla sidor om tumadren, men vid protonstralning kan vi
reglera detta battre. VVavnaden som ligger innan tumadren paverkas
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ocksa, men vi kan stalla in sa att stralningen upphor exakt dar
tumaren tar slut. Pa sa satt kan man skydda andra omraden i
hjarnan. Ibland, beroende pa tumorstorlek, kan dock konventionell
stralbehandling anpassas sa att den blir i stort sett likvardig.

Just nu byggs Nordens forsta klinik for behandling med
protonstralning, Skandionkliniken i Uppsala. Det 4gs gemensamt
av alla landsting och planeras att invigas 2015. Men redan idag
genomfors protonstralbehandlingar dar.

Den tredje stralformen, stralkniv eller gammakniv, ar mycket
effektiv och skonsam mot omkringliggande védvnad men forutsatter
att tumoren ar liten och ligger bra till.

Symtom efter behandlingen

| Goteborg har det gjorts en uppféljningsstudie av 212 barn och
ungdomar som haft olika typer av hjarntumarer, déribland
kraniofaryngeom. Deltagarna i studien &r nu vuxna och insjuknade
I hjarntumor mellan 1985 och 2004. Studien visar bland annat att
85 procent idag hade nagon form av biverkan av sin sjukdom.

Synproblem

Tumoren vid kraniofaryngeom sitter nara synnervskorsningen i
hjarnan och beroende pa dess ldge kan den trycka pa synnerven pa
olika sétt.

— Hur synfaltsbortfallet ter sig hos den enskilda personen beror pa
hur tumoren trycker pa nerven, sager Marianne Jarfelt.

| vissa fall orsakar tumoren en permanent tryckskada pa hela
synnerven vilket kan leda till blindhet pa ett eller bada 6gonen.
Det &r viktigt att barnet far adekvat hjélp fran syncentral och skola.
Det kan till exempel handla om pedagogiska stodinsatser eller om
hjalpmedel som kompenserar for synsvarigheterna.

Hormonell paverkan

Hypotalamus och hypofysen &r viktiga for produktionen av olika
hormoner i kroppen. Eftersom omradet paverkas av tumdéren och
behandlingen vid kraniofaryngeom behéver manga av patienterna
tillsatta en eller flera hormoner via mediciner.

(Las mer om hormonell paverkan pa sida 16.)

Vikt

Ungefar halften av dem som haft kraniofaryngeom far problem
med att halla vikten. En del har svart att ga upp i vikt medan andra
okar i vikt. Det beror sannolikt pa att tumoren och/eller
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behandlingen paverkat hypotalamus sa att den inte langre fungerar
som den ska.

— Att en del patienter 6kar i vikt beror ofta pa en kombination av
orsaker, sasom Okad aptit och minskad fysisk aktivitet till foljd av
en allmén trotthet, sdger Marianne Jarfelt.

Det kan ocksa vara sa att basalmetabolismen (hur mycket energi
kroppen behéver i vilolage) har blivit sémre pa grund av
sjukdomen, eftersom flera hormon som reglerar hunger och
fettforbranning kan vara paverkade.

— Detta ar viktigt att saga till ungdomarna, sa att de forstar att det
inte ar deras fel att de har svart att halla vikten, men att de maste
hjalpa till for att gora nagot at det. Man kan forklara att de kanske
behdver farre kalorier nu &n vad de hade behdvt om de inte hade
haft sjukdomen. Det &r bra att hitta en fysisk aktivitet som é&r rolig
och att forsoka vara aktiv i vardagen.

For att komma tillratta med problemen ska man fa hjélp av en
dietist for kostradgivning, en sjukgymnast for traningsrad och en
psykolog for samtal, bade for patienten och foraldrarna.

Neurokognitiva biverkningar

Barn som har eller har haft kraniofaryngeom kan drabbas av
kognitiva biverkningar. Det kan till exempel handla om
minnessvarigheter, okad uttréttbarhet, nedsatt tempo,
uppmarksamhetssotning och sekunddra psykologiska problem
sasom nedstamdhet eller depression.

— En del klarar sig jattebra medan andra far problem av olika slag.
Men jag tycker hur som helst att alla som opererats for den har
typen av tumor ska utredas av en neuropsykolog. Det &r viktigt att
den utredningen sedan kan bollas vidare till skolan pa ett bra satt,
séger Marianne Jarfelt.

Kommunikationen med skolan ar viktig for att man ska kunna
utforma det bésta stodet for barnet. Det kan till exempel handla om
att se till att barnet kan ga till ett vilrum vid behov. Andra st6d-
insatser kan vara hjalpmedel sdsom datorer for att barnet ska slippa
anteckna for hand, eller en anpassning av arbetsbelastningen.

— En del barn och ungdomar som haft kraniofaryngeom mar bra av
att fa lite mer tid pa sig i skolan. Kanske &r det en bra idé att ga
gymnasiet under fyra ar istéllet for tre. Det gar ocksa att ta
studenten med sina kompisar nar man last tre ar, men sedan ha
nagra amnen kvar att ta igen efterat. Olika l6sningar passar olika
personer, sdger Marianne Jarfelt.

(Las mer om kognitiv paverkan pa sida 20.)
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Fragor till Marianne Jarfelt

Kraniofaryngeom ar cancer, men anda inte. Eller? Forklara
garna detta narmare!

— Det dar kan upplevas som lite forvirrande men handlar egentligen
mest om definitioner. Man brukar definiera cancer som tumaorer
som har formagan att bilda metastaser, alltsa sprida sig i kroppen.
Det gor inte tumorcellerna som forekommer vid kraniofaryngeom.
Darfor tillndr den kategorin benigna, eller godartade, tumérer. Men
den ligger under Barncancervardens falt och raknas anda ibland
som en cancersjukdom eftersom effekterna och komplikationerna
av tumoren liknar andra former av hjarntumarer och barncancer.

Ar det vanligt att tumoren kommer tillbaka?

— Det ar svart att sdga exakt hur ofta det hander, men det ar inte
ovanligt att den vaxer till sig igen och att man da behover behandla
pa nytt. Detta betyder dock inte att laget ar jatteallvarligt. Oftast ar
det sa att tumoren inte aterkommer alls om den inte gjort det inom
fem &r. Overlevnadsgraden for kraniofaryngeom har 6kat pa senare
ar och idag 6verlever nastan alla som drabbas.

Var dotter opererades for tvd ar sedan och vi har annu inte markt
av nagra storre biverkningar sasom viktuppgang eller inlarnings-
svarigheter. Kan dessa biverkningar komma successivt?

— Det ar jattebra att ni d&nnu inte ser nagra problem, det ger forstas
ett gott utgangslage. Samtidigt ar det bra att vara uppméarksam pa
att laget kan forandras, dels med alder och pubertet men ocksa i
takt med att kraven i skolan okar. For vissa barn fungerar skolan
bra pa en niva men nar tempot senare blir hdgre orkar de inte riktigt
hénga med.

Varfor ar det sa svart att fa till en MR-undersokning nar barnet
har huvudvark?

— Det ar jattesvart att svara pa och sjalvklart spelar det roll att det ar
valdigt manga manniskor som har huvudvark, samt att det ar kost-
samt att remittera till MR-undersdkningar. | Storbritannien finns ett
projekt dar man forsoker sprida information om hjarntumorer till
varden i allmanhet for att gora personal mer uppmarksam pa sym-
tomen. | Sverige arbetar Barncancerfonden med att sprida kunskap
om att huvudvark hos barn kan vara ett forsta tecken pa hjarntumor.
Men det kan alltid géras mer.
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Ar det farligare for dessa ungdomar an andra att dricka alkohol?
— Det &r framfor allt problematiskt for dem som medicinerar med
kortison. Det kan da gora att man mar daligt och lattare leda till
alkoholforgiftning. Det ar viktigt att kompisarna vet om att den har
personen ar extra utsatt sa att de till exempel inte lamnar honom
eller henne ensam. Faran bestar framst i att en mycket farlig situa-
tion kan uppsta om man blir s berusad att man kraks. Alkohol ar ju
skadligt for hjarnan for alla méanniskor, och om man redan har bli-
vit opererad i hjarnan &r det onodigt att utsétta hjarnan for ytterliga-
re skada. Men det finns inget absolut férbud mot alkohol.

Filippa har haft kraniofaryngeom

Filippa ar 16 ar och kom till Agrenskas familjevistelse tillsammans
med sin mamma Monica och sin pappa Claes.

Filippa var i tioarsaldern nar hon borjade fa ont i huvudet. Det han-
de att hon ocksa kréaktes av huvudvarken. Eftersom flera i pappa
Claes familj hade migrén trodde fordldrarna till en bérjan att Filip-
pas huvudvark var migrananfall.

— Under den varen hade Filippa ocksa sjalv markt att hon var trétta-
re an vanligt. Hon orkade inte alltid hanga med kompisarna till
kopcentrumet eller pa andra roliga aktiviteter, sdger Monica.

Awven balansen blev paverkad. Claes berittar att Filippa holl pa med
truppgymnastik och att hon kunde bli yr efter volterna pa ett sétt
hon inte hade blivit tidigare. Det hande ocksa att hon snubblade pa
trottoarkanter.

| juli manad det aret var familjen i sin sommarstuga. Da fick Filip-
pa aterigen migranattacker och fran att tidigare ha matt daligt pa
kvéllarna kunde hon nu krakas mitt i natten eller pA morgonen, ef-
ter en hel natts somn.

— Vi kénde att ndgot inte stamde och sokte vard. Men lakaren trod-
de att Filippa bara hade druckit for lite vatten i vdrmen, séger
Claes.

Nar Filippa fortsatte att ma daligt ringde Monica till sjuk-
vardsupplysningen som rekommenderade dem att aka hem till stan
fran sommarstugan och soka till ett storre sjukhus. De fick radet att
halla koll pa Filippas medvetandeniva och stanna och ringa ambu-
lans direkt om de upplevde att hon tappade medvetandet.

— Vi korde hela vagen och akte inte ens hem emellan, vi kérde di-
rekt till sjukhuset, sager Claes.
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Monica minns att Filippa hade manga fragor. Kommer jag att be-
hova sova éver pa sjukhuset? Maste jag aka ambulans? Ska jag
opereras?

— Jag var 6vertygad om att hon hade fatt borrelia eller nagot sadant
och svarade 6vertygande nej pa alla hennes fragor. Men jag hade ju
helt fel, visade det sig. Det skulle bli bade ambulansfard, 6vernatt-
ning och operation, berattar Monica.

Nagra manader tidigare hade Filippa rontgats hos sin tandlakare
eftersom hon skulle fa tandstéllning. Pa rontgen hade tandlakaren
sett att det sag ut som att Filippa hade sma forkalkningar i huvudet,
som borde kontrolleras. Nar Monica och Claes ndmnde detta for
lakarna pa akutmottagningen fick Filippa med en gang tid for da-
tortomografi.

En stund senare fick Monica och Claes beskedet att Filippa hade en
hjarntumar, och att det med stérsta sannolikhet rrde sig om krani-
ofaryngeom, som ar godartad.

— De beréttade det rakt pa sak, pa ett valdigt bra satt tycker vi. Fi-
lippa var inte med i rummet just da. Det var sjélvklart en stor chock
men jag minns att vi inte hann tanka efter — Filippa skulle foras
med ambulans till ett annat sjukhus sa det var bara att bita ihop och
folja med i ambulansen, sager Monica.

Claes minns att han tankte pa hur tacksam han var att de trots allt
akt in i tid. Tva dagar senare skulle familjen ha seglat ut i skargar-
den med en hyrd segelbat och darifran hade det varit annu krangli-
gare att ta sig till sjukhus.

— Da hade vi kanske vantat annu langre innan vi akte in. Det vagar
jag knappt tanka pa.

Konsultsjukskoterskans roll

— Konsultsjukskoterskor ar legitimerade sjukskodterskor med
lang erfarenhet av barnonkologisk vard. Vi ska fungera som
stod for patienter och familjer under och efter cancerbehand-
ling, sager Charlotte Castor som ar konsultsjukskoterska pa
Barn- och ungdomssjukhuset vid Universitetssjukhuset i Lund.

Konsultsjukskoterskorna finns pa samtliga av Sveriges sex barnon-

kologiska centrum. Tanken &r att de ska vara en lank mellan barnet,
familjen och alla de instanser barnet kommer i kontakt med i sam-
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band med sjukdomen, sasom hemsjukvard, forskola/skola, barn-
cancerenhet, sjukhusskola, hemsjukhus och andra kliniker.

— En sak som skiljer vart jobb fran det vanliga sjukskoterskejobbet
ar att vi har en lite storre arena dar vi moter fler manniskor. Vi job-
bar bade inom sjukvarden, med familjerna och utat i samhallet, till
exempel pa barnens skolor, séager Charlotte Castor.

Konsultsjukskoterskorna kan bland annat arrangera en sa kallad
skoldag da larare, rektor och skolskoterska fran barnets skola far
komma till sjukhuset for en temadag géllande barn med cancer.

— Hjarntumorer av olika slag kréver ofta anpassning och acceptans i
manga led, under manga ar. Foraldrarna gor ett stort och ofta
ensamt arbete, men ocksa skolpersonal och andra vuxna kan gora
stor skillnad, séger Charlotte Castor.

Klasskamrater och lararlag informeras genom att konsultsjuksko-
terskorna kommer ut till skolan och berattar.

— FOr att barnet ska kunna bearbeta vad han eller hon varit med om
ar det viktigt med kunskap, och det géller ocksa omgivningen, sé-
ger Charlotte Castor.

Hon och de andra konsultsjukskéterskorna kan till exempel
komplettera och aterge information fran sjukhuset for barnet, sys-
konen och foraldrarna. De arrangerar anhérigdagar och tillhanda-
haller ett informationsmaterial som pedagogiskt forklarar vad kra-
niofaryngeom ar och hur behandlingen gar till.

— Vi ér anstéllda av sjukvarden och arbetar under samma sekretess
som 6vrig sjukvardspersonal. Kontakterna med skola och andra
instanser styrs helt enligt 6nskemal fran den berdrda familjen, sager
Charlotte Castor.

Ibland &r behovet av stdd inte som storst i samband med insjuknan-
det, utan kanske flera ar senare. Diffusa senkomplikationer kan
vara svarare for klasskompisar att forsta an sjalva sjukdomen i sig.
— Av den anledningen finns vi kvar for att hjélpa till inte bara under
sjukdomsperioden utan under hela tiden som barnen féljs via barn-
Klinikerna.

Konsultsjukskaterskor for barn med hjarntumarer har funnits olika
lange i olika delar av landet. Sedan 2005 finns de pa samtliga sex
barncancercentrum. Konsultsjukskoterskorna har tat kontakt och
traffas tva ganger per ar for att stodja varandra, utbyta erfarenheter
och kunskap och halla sig uppdaterade pa nya forskningsron. Detta
for att kunna ge béttre information till barnens skola och omgiv-
ning.

— Under vissa faser av sjukdomsférloppet ar behovet av stod extra
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stort, men ibland finns brister i tillgangligheten till varden. Vi stra-
var efter att 6ka tillgangligheten och skapa flexibilitet i sjukvarden
som annars ibland kan upplevas som hattig, sdger Charlotte Castor.
Inom natverket jobbar konsultsjukskoterskorna ocksa for att alla
barn ska fa likvardig vard oavsett var i landet de bor. Olika insatser
kan ocksa behdvas vid olika skeenden i livet.

— For foraldrar till barn med kraniofaryngeom kan det vara en livs-
lang resa att inse att sjukdomen visserligen var botbar, men att den
anda innebar komplikationer i det fortsatta livet. Nya fragor kom-
mer upp med tiden och det ar aldrig for sent att ringa till oss nar
nagot nytt dyker upp, sager Charlotte Castor.

Filippa hade en vatskefylld cysta i bakhuvudet som skapade ett for
hogt tryck i hjarnan. Det hade orsakat hennes migrénattacker och
aven synfelet som man hade upptéckt under varen och atgardat med
glasogon.

— Vi fick omgaende tréaffa en kirurg som berattade att laget var
akut, men att vi skulle avvakta med operation till féljande morgon
eftersom de da skulle hinna ringa in en mycket kunnig expert, sager
Claes.

Under natten véackte personalen Filippa en gang i timmen for att se
sa laget inte forsamrades. Till slut svarade hon pa deras fragor halvt
i sbmnen. Operationen pa morgonen gick bra och efterat behévde
Filippa inte langre sina glaségon.

— Hon blev ocksa mer kittlig och mer frusen — tidigare hade hon
kunnat bada i vatten som var nastan hur kallt som helst utan att lida
av det. Vi hade inte forstatt att det berott pa att hon hade haft kan-
selbortfall, berattar Claes.

Totalt behovdes tre operationer da man témde cystan pa vitska,
innan lakarna kunde ga pa den stora operationen och avlagsna sjal-
va hjarntumaren. Det skedde ungefar ett halvar efter den forsta
operationen.

— Det var en pafrestande tid, sjalvklart var det stressande for oss att
inte veta vad de skulle gora. Men vi forstar ju att lakarna behdvde
konsultera experter fran andra lander for att komma fram till basta
strategi, och att sadant tar tid, sager Monica.

Till slut kom dagen for operation. En specialistkirurg hade flugits
in fran utlandet enbart for att leda Filippas tumoroperation och
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ingreppet pagick i elva timmar.

— De gick in genom nésan vilket vi forstod var en nagot skonsam-
mare metod &n nar man maste ga igenom skallbenet. Pa det sattet

var det tur att Filippa var stor nog att genomga en sadan operation,
séger Monica.

Filippa har hela tiden varit delaktig och sjalv varit med pa nastan
alla méten med lakare och sjukvardspersonal. Hennes ansvariga
lakare talade alltid direkt till henne nér han berattade vad som skul-
le hdnda. Det tror Monica och Claes har varit jattebra.

Efter operationen fick Filippa aka in for kontroll var sjatte manad.
Den forsta efterkontrollen sag bra ut, men ett ar efter operationen
hade tva cystor vuxit till. De fick behandlas med sa kallad gamma-
kniv, en typ av stralbehandling.

Efter det har resultaten sett bra ut vid varje kontroll. L&karna har
nyligen foreslagit att Filippa ska komma en gang per ar istallet men
hon har sjalv valt att fortsatta med sexmanaderskontroller. Det
kénns tryggast sa.

— For Filippa ar det en stor anspanning varje gang och det blir det
forstas dven for oss. Det brukar ga nagra dagar mellan sjélva under-
sokningen och dagen da vi far besked om resultatet, och jag har
oftast svart att koncentrera mig pa jobbet de dagarna, sager Monica.
Claes forsoker att behalla lugnet och sager att familjen lart av erfa-
renhet, fran den gangen Filippa hade ett aterfall, att lakarna kom-
mer att ringa tidigare om det faktiskt ar nagot allvarligt pa gang.

— Det gor att jag tanker att sa lange de inte ringer, &r allt bra, sager
han.

Endokrina komplikationer vid hjarntumor

— Ungefar halften av barnen som drabbas av cancer i olika
former riskerar att utveckla nagon form av hormonbrist. Hos
personer med kraniofaryngeom sitter tumoren i just det omra-
de som reglerar kroppens hormoner. Darfor behdver manga
ersatta hormoner som saknas.

Det sager Maria Elfving som &ar barnendokrinolog pa Barn-
och ungdomsmedicinska kliniken vid Universitetssjukhuset i
Lund.
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Barnendokrinologer arbetar med tillvéxtstorningar och hormon-
sjukdomar hos barn. Ett hormon &r ett &mne som tillverkas av en
kortel och sedan transporteras via blodbanan till ett annat stélle i
kroppen dér det utovar sin effekt. Hormonerna kan darfor kallas
budbérare.

— Manga hormoner styrs av hypotalamus som &r en region i hjarnan
beldgen mitt i huvudet, under hjarnan. Hypotalamus styr hypofy-
sen, som ar en kortel dar bland annat tillvaxthormon och vattenspa-
rande hormon produceras och frisatts, sdger Maria Elfving.
Hypofysen &r ocksa viktig for hormon som styr skéldkorteln, binju-
rarna och aggstockar/testiklar.

Manga patienter med kraniofaryngeom kommer till sjukvarden pa
grund av symtom som huvudvark eller synpaverkan, men for vissa
ar endokrina bortfallssymtom, alltsd hormonbrist av olika slag, det
forsta tecknet pa sjukdomen.

— Dalig aptitreglering kan vara ett sddant exempel. Det finns bade
barn som inte alls vill &ta och barn som far en 6kad aptit med
viktuppgang som féljd, sager Maria Elfving.

Forskarna vet en del om vilka signalsystem som &r involverade i
hunger- och aptitreglerande funktioner men det finns &nnu mycket
att ta reda pa. Forhoppningen ar att det i framtiden ska finnas medi-
ciner som hjalper till med just detta.

Hormonbrist gar att behandla

Vid hormonbrist kan man ofta, med gott resultat, tillféra hormon
for att normalisera nivaerna. Dock forbéttras inte tillstandet av sig
sjalvt — risken for hormonbristtillstand okar tvartom over tid.

De vanligaste hormonella symtomen vid kraniofaryngeom ar till-
vaxthormonbrist, underfunktion i skdldkorteln (hypotyreos), puber-
tetsstorningar och kortisonbrist.

Manga hormoner har en varierande dygnsrytm. Kortisol ar ett sa-
dant hormon. Det ersétts genom kortisonmedicinering hos dem som
har brist och i kroppen omvandlas kortison till aktivt kortisol.

— Kortisolnivaerna dar som hogst pa morgonen, sjunker under dagen
och &r som lagst vid midnatt. N&r det galler medicineringen &r det
darfor viktigt att fa en bra dos och en bra spridning pa medicine-
ringstillfallena, séger Maria Elfving.

Kortisonmedicinen ar ocksa aptitstimulerande vilket ytterligare
Okar behovet av att hitta precis ratt dos.

— For att komma tillratta med viktproblem kan man, férutom att se
till att inte dverdosera kortison, dven optimera Levaxindosen som
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barn med underfunktion i skoldkdrteln ater, samt ta kontakt med en
dietist och uppmuntra barnet att motionera.

Vid feber eller annan fysisk stress, sdsom traning, dkar kroppens
behov av kortison. Darfor ska dosen dubblas om man blir sjuk eller
infor harda traningspass.

Tillvaxtstérning

Det finns manga orsaker till tillvaxtstorning under och efter can-
cerbehandling, bland dem effekter av kortisonbehandling, psykisk
pafrestning och hormonbrist.

Tillvaxten brukar delas in i tre faser:

Spadbarnsfasen — da barnet behdver mycket naring och har en
snabb tillvaxt under de forsta ett till tva aren.

Barndomsfasen — da naring fortfarande ar viktigt for tillvaxten men
da hormoner ocksa har borjat spela in.

Pubertetsfasen — da hormonernas paverkan pa tillvaxten ar som
storst.

— Tillvéxthormon &r det hormon som ar allra kansligast for
stralning. Halften av alla barn som fatt en medelhdg straldos (30
Gy) har fatt tillvaxthormonbrist efter tva ar. Efter tio ar galler det
nastan alla, sager Maria Elfving.

Det gor att det behdvs en livslang uppfoljning av kroppens
hormonproduktion efter avslutad behandling.

Det diskuteras huruvida tillvaxthormon okar risken for
tumorrecidiv, alltsa aterfall.

— Fragan har diskuterats lange, men idag har vi bra kunskap om
vilka doser som ska sattas in och bra langtidsuppf6ljning. Jag
uppfattar det darfor som en séker behandlingsform, sdger Maria
Elfving.

Hormonbehandling ar en erséttningsbehandling, vilket innebér att
den kompenserar for en funktion kroppen inte langre sjalv klarar
av. Tillvaxthormonet har forutom effekt for tillvaxten dven viktiga
metabola effekter, sasom fett- och kolhydratomséttning, samt
paverkan for ork, valbefinnande och koncentrationsférmaga.
Darfor behover vissa fortsatta med behandlingen &ven efter att de
vuxit Klart.

Pubertetsstorning
Vid kraniofaryngeom &r det vanligt med sen eller utebliven
pubertet, bade hos flickor och pojkar. Normalt kommer flickor i
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puberteten mellan 8 och 13 ars alder. Pojkar aningen senare.

— Ibland behdver unga som har eller har haft kraniofaryngeom hjélp
med att sitta igang puberteten, sdger Maria Elfving.

Ofta tillsatter man konshormon for att astadkomma detta — Gstrogen
for flickor och testosteron for pojkar.

— Né&r man har kraniofaryngeom saknar man de styrhormon som
styr tillvaxten av &gg och spermier. Men det a&r mycket enklare att
tillféra konshormon for att starta puberteten an att tillfora
hypofysens styrhormoner for att fa dggstockar eller testiklar att
sjélv tillverka 6strogen och testosteron, sdger Maria Elfving.

Den senare metoden vantar man med tills det ar dags for personen
att bli foralder. Da injicerar man styrhormoner for att 6ka
fertiliteten, bade hos man och kvinnor.

— Detta brukar fungera bra men eftersom det &r en mer komplicerad
behandling vantar man med den tills det finns en dnskan om barn.

For att sdtta igang puberteten hos flickor anvander man ofta ett
ostrogenplaster som kan klippas i mindre bitar for att ge 6nskad
dos. Efter tva ar lagger man till gestagen.

For pojkarna tillfor man testosteron genom en injektion var fjarde
vecka, med okande dos under tva-tre ars tid. Sedan ges
langverkande depot-testosteron var tredje manad. Det finns dven
salva eller gel.

Nar uppstar hormonell paverkan?

Risken for hormonell paverkan beror pa tumorens utbredning, hur
operationen gors och den eventuella stralbehandlingens stralfalt
och dos. For att minska risken forsoker man rikta stralningen och
dela upp straldosen pa flera tillfallen.

— Hormonbrister kan finnas redan vid insjuknandet, men ocksa
uppsta flera ar efter avslutad behandling. Darfor ar det jatteviktigt
med endokrinologisk uppfdljning, sdger Maria Elfving.

Fragor till Maria Elfving

Min dotter far kortisonmedicin. Ska jag lata henne sova ut nar
hon vill det och ge medicinen nar hon vaknar? Eller ska jag
vacka henne tidigt, eller ge kortisonmedicinen redan pa kvéllen?
— Om det handlar om enstaka tillfallen, exempelvis pa helgen,
tycker jag att man kan lata barnen sova och ge medicinen néar de
vaknat. Behovet av kortisonet ar inte sa stort medan barnet sover,
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darfor kan det ofta rdcka att ge medicinen direkt efter uppvakning.

Nar barnet tagit sin kortisonmedicin: hur langt efter det kan hen
krakas utan att det paverkar upptaget av just den tabletten?

— Det finns ingen som exakt kan veta det, men vi har som rekom-
mendation att ta ny tablett om barnet kraks inom 30 minuter. P4
lang sikt vill man ligga valdigt ratt i sin dos men pa kort sikt &ar det
mycket battre att ha tagit en dos extra istéllet for att riskera att inte
ha fatt i sig den alls.

Hur mycket ska vi 6ka kortisondosen nar var dotter vill springa
eller spela handboll?

— | forsta hand rekommenderar vi dubbel dos av medicinen vid det
narmaste medicinintaget fore aktiviteten, eller en extra dos strax
fore. Men det ar viktigt att prova sig fram och att vara medveten
om att det finns stora individuella skillnader.

Hur gar behandlingen med tillvaxthormon till i vuxen alder?

— Behandlingen ges fortsatt genom injektioner dagligen, men med
betydligt lagre doser an i uppvéxtaren. Pa sa satt bibehaller man de
positiva effekterna for bland annat metabolism, ork och koncentra-
tionsférmaga.

Kognitiva sena komplikationer vid hjarntumorer/kraniofaryngeom

Manga barn som haft hjarntumorer har stora kognitiva pro-
blem. En del riskerar att falla mellan stolarna nar det galler
samhéllets stod, eftersom svarigheterna inte alltid ar stora nog
for att klassas som utvecklingsstorning. Dessa personer har
oftast inte ratt till habiliteringens tjanster.

Det sager Ingrid Tonning Olsson, neuropsykolog pa Universi-
tetssjukhuset i Lund.

Ordet hjarntumor &r férenat med starka kanslor hos de flesta. Det
kan stélla till det for barn som drabbats, eftersom en del vuxna inte
vagar prata om svarigheter som ar forknippade med sjukdomen och
behandlingen.

— Folk blir sa tagna av ordet att de inte vagar patala saker som inte
fungerar. Jag tror att detta ar ett jatteproblem for barnen i langden,
séger Ingrid Tonning Olsson.

Hon anser att det handlar om ”missriktad snéllhet”, som leder till
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att barnen behandlas annorlunda jamfoért med andra barn och att de
inte far det stod de behdver och har rétt till.

— Barnet kanner ju sjalv om han eller hon inte klarar samma saker
som de andra, och da &r det betydligt mer respektfullt att som vux-
en vaga prata om det. Att latsas som ingenting tycker jag &r kran-
kande mot barnet, &ven om personen menar val, sdger hon.

Mellan 70 och 80 procent av barnen som haft hjarntumaorer far
kognitiva svarigheter. Hur svara de blir beror bland annat pa bar-
nets alder vid insjuknandet, tumorens lage och var och i vilken dos
barnet stralbehandlats. Om stora delar av hjarnan stralats okar ris-
ken for kognitiva problem.

— Aven komplikationer fran operationer, epilepsi, shuntbehov och
hormonpaverkan kan spela in, liksom naturligtvis personliga fakto-
rer, sdger Ingrid Tonning Olsson.

Vanliga svarigheter

Manga forskare som tittar pa kognition hos barn som haft hjarntu-
mor upplever att barn som haft just kraniofaryngeom har fler eller
annorlunda svarigheter jamfort med barn som haft andra hjarntu-
morer.

Nagra av de vanligaste svarigheterna som uppstar som senkompli-
kationer vid kraniofaryngeom é&r uttréttbarhet, langsamhet, upp-
marksamhets- och koncentrationssvarigheter — symtom som kan
uppfattar som lite “svargreppbara” eller diffusa.

— Problemen med uppmarksamhet yttrar sig ofta pa ett mer still-
samt satt &n hos barn med exempelvis adhd. Det kan réra sig om att
man tappar traden nar man beréttar nagot eller att det ar svart att
komma ihdg instruktioner, sager Ingrid Tonning Olsson.

Ofta &r den spatiala formagan, det vill saga formagan att kunna
tdnka i bilder, nedsatt.

— Om man inte kan tanka i kartor eller tidslinjer forlorar man en
viktig stodfunktion till minnet. Det kan vara en av anledningarna
till att barn som haft hjarntumérer ofta upplever minnes-
problematik.

IQ-nivan kan vara sankt hos barn som haft hjarntumor, och man ser
ibland att den sjunker Over tid. Det innebdr inte att barnen inte ut-
vecklas. Det gor de, men i avtagande hastighet. 1Q &r alltid alders-
relaterad vilket innebér att skillnaden mellan barnen som haft can-
cer och andra jamnariga 6kar med tiden.

| manga fall &r 1Q inte nagon bra metod for att mata barnets forma-
ga efter en hjarntumor eftersom 1Q bestar av flera olika delar.
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— Barn som haft hjarntumor kan exempelvis utvecklas véldigt vél
nar det galler sprakliga formagor, men kanske ligga kvar pa samma
niva nar det galler minne, tempo och ork, vilket da resulterar i en
sankt 1Q, séger Ingrid Tonning Olsson.

Exekutiva funktioner

Exekutiva funktioner ar till exempel formaga att ta initiativ, att
organisera och planera och att slutféra vad man paborjat. Dessa
funktioner paverkas tillfalligt av trotthetsgrad och andra faktorer,
men vanligtvis kan de flesta av oss kompensera for 6vertrotthet
eller liknande genom att "ta oss i kragen” nér det behdvs.

— Vissa av barnen som haft hjarntumor upplever det dar hela tiden,
varje dag. Att kompensera for sina exekutiva svarigheter kraver
mycket energi. Det kan vara en av orsakerna till den mentala trott-
het de allra flesta upplever, sager Ingrid Tonning Olsson.

Det ar darfor viktigt att planera in vila medan barnet fortfarande &r
piggt. Det racker inte att vila forst nar energin redan &r slut.

— For att fa stod i skolan, &ven om man har en kombination av sva-
righeter som inte heter nagot speciellt, sasom adhd eller autism, ar
det viktigt att barnet far en neuropsykologisk funktionsbeskrivning.
Den ska belysa vad som fungerar bra och vad som &r svart.

Syftet med en neuropsykologisk utredning ar inte att leta fel, utan
att fa en battre forstaelse for barnets situation. Neuropsykologen
kan beskriva vilka svarigheter som finns och tillsammans med bar-
net och pedagoger fran skolan utforma adekvata anpassningar och
atgarder.

Att hitta lIosningar pa problemen

For att trana upp nedsatta funktioner ar det viktigt att definiera ma-
let med traningen och avgdra vad som ar vart att lagga energi pa.
Vissa saker gar att trana upp igen, medan andra forluster maste
accepteras och sorjas. Ingen kan trana allt.

— Kom ihdg att se helheten, barnet har ju inte bara svarigheter utan
ocksa manga styrkor. Det &r viktigt att allt inte handlar om tréning,
man behover gora roliga saker ocksa, sager Ingrid Tonning Olsson.
Hon varnar for att det ibland ar latt att man som foralder gar pa for
hért med trdning eftersom man s gérna vill ”gdra allt” {or sitt barn
som varit sjukt. Men det &r inte nédvandigtvis det basta for barnet.
Risken &r att trdningen blir ytterligare en sak som pressar och tyng-
er familjen.

| skolan okar forutsattningarna for en god skolmiljé om samarbetet
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mellan skolan, barnet och foréldrarna ar bra.

— Jag tycker att det &r oerhort viktigt med en bra dialog. Utga géarna
fran perspektivet att de svarigheter som finns a&r gemensamma och
fradga hur man gemensamt ska hitta lésningar. Det brukar vara mest
konstruktivt. Genom att stélla fragan “hur I6ser vi det har?” brukar
man kunna komma langt!

Fragor till Ingrid Tonning Olsson

Ibland tycker vi att var son har ork till det som ar roligt men inte
till det som ar trakigt. Hur hanterar vi det?

— Det kan vara jattesvart att gora avvagningen nar det ar lage att
pusha barnet och nar det ar lage att respektera att tréttheten har med
sjukdomen att gora. Mitt enda rad ar egentligen att prova sig fram.
Man kan krava att barnet gor sina laxor ordentligt under en manad
och sedan utvéardera: om ingenting blir gjort trots krav kanske man
kan dra slutsatsen att barnet faktiskt inte klarar av detta. Men om
det fungerar val kanske det &r ett tecken pa att det var lage att hoja
kravnivan. Ibland kan man diskutera tillsammans med barnet hur
man skall hantera den bristande motivationen och barnet kan sjalv
foresla atgarder pa hur man skall 16sa problemet.

Hur hanterar man bast att ens barn kanner sig ensamt i skolan?
— Manga barn som haft hjarntumor blir bra pa att prata med vuxna
men har svart att hdvda sig i andra sociala ssmmanhang. Det &r
viktigt att vaga prata med sitt barn om kéanslor och problem, om hur
det &r att dnska sig fler kompisar. Detta amne &r lite tabubelagt i
vart samhalle, sa ett viktigt steg kan vara att vaga prata och sétta
ord pa tankarna. Ett annat tips &r att uppmuntra barnet att vaga pro-
va sig fram i foreningslivet — det finns mangder av olika samman-
hang dar man kan hitta tillhorighet.

Filippa har klarat sig bra i skolan

Filippa blev sjuk under sommaren innan hon bérjade i sjétte klass.
De fyra operationerna gjorde att hon missade ganska mycket av
skolarbetet det aret, men det var aldrig tal om att hon inte skulle fa
ga upp i sjuan tillsammans med sina klasskompisar.
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Infor skolstarten i sjuan fick familjen en inbjudan till familjevistel-
se pa Agrenska och under den veckan larde de sig mycket om vilka
stodinsatser som fanns att fa i skolvarlden.

— Det var otroligt vérdefullt for oss. Vi horde av oss till skolan och
kravde en atgardsplan for att hantera Filippas situation. Det ledde
till ett méte med hela elevvardsteamet.

Infor stadiebytet hade Filippa genomgatt en neuropsykiatrisk ut-
redning som visade att hennes begavningsniva lag inom normal-
spannet. Men den visade ocksa att hon var trott, att inlarningen
efter operationen tog lite extra tid och att hon hade svart med tids-
uppfattning och att tdnka i flera steg.

For att hon skulle fa det stéd hon behdvde beslutade man under
varterminen i sjuan att en larare pa skolan skulle bli mentor for
henne, sa kallat utokat mentorsskap. Man beslutade ocksa att lagga
hela klassens schema pa ett satt som passade Filippa — med tunga
teoretiska amnen pa formiddagarna och mer praktiska under efter-
middagarna. Klassen fick dessutom ett hemklassrum dér de hade
alla lektioner, istallet for att behdva springa runt mellan salarna
som man vanligtvis gor pa hogstadiet.

Filippa fick ocksa ratt att ta pauser fran lektionerna nar hon behov-
de, och mojlighet att dela upp provskrivningar pa tva tillfallen.

— Detta utnyttjade hon dock séllan eftersom hon ar sa otroligt ambi-
tios och ville klara allting. Och sa ville hon val inte vara annorlun-
da an alla andra, sdger Monica.

Filippa har alltid klarat skolan bra, men fatt kampa for att na dit.
Under hogstadiet slet hon hardare an sina kompisar och fick till slut
minst godkant i alla &mnen.

— Vi sa hela tiden till henne att det viktigaste var att hon klarade
godkantgransen, men det rackte inte for Filippa. Hon hade htgre
ambitioner an sa. Det ar viktigt att kunna krava sa pass mycket stod
av skolan att barnet far hjalp att na sina egna malsattningar, inte
bara godkantgransen, sager Monica.

SPSM — Om skolans stod och stodet till skolan

— Alla som arbetar i skolan har ansvar for att alla elever ska fa
en likvardig utbildning. Var myndighet finns till for att ge stod
och bidra med extra kompetens i dessa fragor, sager Wern
Palmius som ar radgivare pa Specialpedagogiska skolmyndig-
heten, SPSM.

Han beréattar om skolans stod tillsammans med Johan
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Edstrom, som arbetar som specialpedagog och larare pa Val-
lentuna gymnasium i Stockholm och pa hjarnskaderehab vid
Danderyds sjukhus.

Tre skolmyndigheter sorterar under Sveriges utbildningsdeparte-
ment: Skolverket, Skolinspektionen och SPSM.
SPSM har funnits sedan 2008 och har fyra huvudsakliga uppdrag:

e Ge specialpedagogiskt stod till skolor.

e Undervisa i ett antal specialskolor, bade regionala och
nationella.

o Se till att det finns tillgangliga laromedel for alla (till exem-
pel genom att ge bidrag till laromedelsproducenter som gor
anpassade laromedel for specifika grupper).

e Fordela statsbidrag till bland annat skolor, folkhdgskolor
och universitet.

Framgang foder framgang

— Grunden for mitt synsatt ar att barnet, eleven, har en rattighet att
lyckas i skolan. Det &r i granslandet mellan det man kan och det
man inte kan som god undervisning sker, séger Wern Palmius.

Han tror att manga larare och andra vuxna kan skrammas av utma-
ningen det innebar att ha en elev som varit med om nagot trauma-
tiskt, som att ha en hjarntumor. Men han papekar att det ar viktigt
att forvanta sig kompetens fran varje elev, och fraga sig hur en elev
kan passa in i klassrummet. Inte om eleven passar in.

Barn som varit med om nagot svart bar med sig erfarenheter som
paverkar dem i livet. S aven i skolan.

— Barnen har manga fragor och funderingar som de kan behova
hjélp att ta sig forbi. En del &r rddda att bli sjuka igen. En del kéan-
ner att ingen forstar hur de mar och manga minns ocksa hur det var
innan sjukdomen, nar de fortfarande orkade och klarade mer. D4 ar
det viktigt att barnet kan fa acceptans for den han eller hon &r just
nu, sager Wern Palmius.

Om man inte far hjélp att ta sig forbi alla fragor och funderingar
blir det omojligt att fokusera pa inlarning.

| den senaste laroplanen, fran 2011, har Skolverket omdefinierat
vad ”forutsdttningar” innebar.

— Tidigare stod det att eleven utifran sina férutsattningar skulle
klara olika saker, men det &r lararna och skolan som &r barnets
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forutsattningar. Det &r undervisningen som ska ldra eleven nya sa-
ker, sdger Wern Palmius.

Det gar alltsa inte att skylla pa att eleven haft en hjarntumor och
séga att han eller hon darfor inte har rétt forutsattningar for att lara
sig saker.

Fortroendevuxen

Det ar bra att ha en kontaktperson i skolan som kan fungera som en
lank mellan skolan och hemmet. Specialpedagog Johan Edstrom
har sjalv haft en sadan funktion for nagra elever med forvarvade
hjarnskador.

— Lat barnet valja nagon som han eller hon har fortroende for. Den
personen far en viktig roll i elevhalsoteamet. Rollen maste vara
sanktionerad av rektorn, sa att den fortroendevuxne har mandat att
paverka vardagen i skolan, sager han.

Personen som blir fortroendevuxen ska kunna kommunicera med
berdrda larare och ga igenom vilka moment som kan beh6va anpas-
sas for eleven. Rollen kallas pa skolsvenska "utdkat mentorsskap”.
— Jag tycker inte att personen med den hdar uppgiften ska vara per-
sonlig assistent till barnet, en sadan har en annan roll. Den som blir
kontaktperson ska helst vara nagon som sjalv ar pedagog och som
darfor kan avgora vad som ar rimligt och vad som inte ar det inom
skolans ramar, sager Johan Edstrom.

Alla barn &r olika

Det ar viktigt att komma ihag att barn med hjarnskador kan vara
lika olika sinsemellan som alla andra barn &r. Men ofta har de
gemensamt att de &r trottare dn andra, och da galler det att se till att
orken racker till ratt saker. FOr att spara energi kan dessa atgarder
vara till hjalp:

e Anpassade studier, i bade stort och smatt. Kanske ska ele-
ven forlanga studietiden, eller fa langre tid pa sig under
proven.

e Anpassning av arbetssatt och redovisningssatt. Kanske kan
man berétta istéllet for att skriva ner allt, eller fa lyssna nar
nagon annan laser istallet for att alltid lasa sjalv?

e Mojlighet till pauser innan kraften tar slut.

Minnesforskning visar att manniskor, oavsett om de har drabbats av
en hjarnskada eller ej, séllan glommer saker. Det som hander ar att
man behdver hjalp med att strukturera minnen och kunskaper for
att kunna plocka fram dem igen.
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— For att kunna lara sig nagot maste man ha koll pa en rad saker.
Vad ska jag gora, med vem ska jag gora det, hur och varfor? | vil-
ken ordning ska jag gora uppgifterna? Om pedagogerna kan se till
att varje elev har koll pa grunden for en uppgift 6kar chansen att
den blir meningsfull, sager Wern Palmius.

Kognition ar inte nagot som antingen finns eller inte finns hos en
individ — den kan utvecklas eller aterutvecklas. Forutsattningarna
for att det ska ske beror bland annat pa bemotandet i skolan. Mate-
matik kan till exempel vara svart for en del barn med hjarnskador.
— Jag tror vi behover strukturera om matteundervisningen i skolan
och tycker man kan fraga sig om barnen har problem med matema-
tik, eller om de har problem med skolans satt att se pa matematik-
undervisning. Det kan vara tva olika saker, sager Wern Palmius.
Skolbarn definierar ofta den som ligger langst fram i boken som
duktig, och dérfor blir begrepp som “att komma ikapp” problema-
tiskt och stigmatiserande.

Behov av extra tid — inte samma sak som att inte kunna

Att inte klara av att halla samma tempo som sina klasskamrater ar
inte samma sak som att klara mindre.

— Ibland kan det vara befogat att ’skapa tid’, vilket man gér genom
att minska kraven pa nagot omrade for att fa extra tid till nagot an-
nat, sager Johan Edstrom.

Nar han gjorde sa med de elever han var kontaktperson for skapa-
des extra tid att bland annat repetera kunskap som tappats, att halla
muntliga genomgangar och att se till att skolarbetet skéttes pa skol-
tid for att barnen skulle slippa segdragna laxor pa kvallarna.

— Det ar viktigt att tdnka pa att det borde racka att eleven visat vad
den kan under lektionstid. Man maste inte alltid ha prov eller andra
tester for att veta vad eleven lart sig, sager han.

Metakognition — att lara sig hur man lar sig saker

Att jobba med barn med nedsatt ork till foljd av en hjarnskada in-
nebdr att man maste hitta strategier for att skolgangen ska fungera
sa bra som majligt. Eleven behover hjalp att lyfta blicken fran upp-
gifterna och resultaten och istéllet Iagga mérke till hur inlarningen
gick till vid de tillfallen som den funkade bra.

— Om man far till ett sddant samtal kan man hitta strategier for att
gora likadant nasta gang, sager Wern Palmius.

Lika for alla ar inte alltid rattvist
I skolans léroplan star att 14sa att ’hinsyn ska tas till elevernas
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olika forutsattningar och behov”.

— Olika elever gar olika vagar for att na malen och detta innebér att
man inte kan undervisa alla elever likadant. Att behandla alla ele-
ver pa exakt samma sétt ar inte att vara rattvis — tvartom, sager
Wern Palmius.

Om en permanent funktionsnedséattning hindrar en elev fran att na
ett specifikt kunskapskrav i kursplanen, som kravs for ett visst be-
tyg, kan man aberopa den sa kallade undantagsbestammelsen. Den
kallas ocksa pysparagrafen.

— Man kan inte ta bort ett helt &mne, men en del av ett kunskaps-
krav. Pysparagrafen kan anvandas i alla betygssteg, séger Wern
Palmius.

Han poéngterar att den ar tankt att anvandas forst nar alla tdnkbara
anpassningar gjorts for att underlatta for eleven — inte som substitut
till anpassningar.

SPSM:s roll i skolan

SPSM ska inte ta Over skolans ansvar att gora larandemiljon till-
géanglig och bra for alla elever. Deras uppdrag ar att komplettera
och stétta skolorna nér det géller lagar och riktlinjer, larande, peda-
gogik och miljo. Radgivarna pa SPSM ér specialpedagoger med
kunskap om individers larande, pedagogers arbete och daglig verk-
samhet. Det ar kostnadsfritt for skolorna att ta emot hjélp via
SPSM.

I den nya skollagen fran 2011 talar man om stdd, som alla elever
ska fa, och sa kallat sarskilt stod som ska sattas in om det finns en
misstanke om att en elev riskerar att inte uppna de lagsta kunskaps-
kraven i ett &mne. En sadan misstanke har lararen plikt att anméla
till rektorn.

— | dessa fall har rektorn skyldighet att skyndsamt géra en utred-
ning, som leder till ett atgardsprogram. Ett sadant ska ni krava att fa
skriftligt, och skyndsamt innebdr samma vecka, sdger Wern Palmi-
us.

Sarskilt stod kan ocksa ges om eleven har “andra svéarigheter” i sin
skolsituation. Sadana svarigheter kan till exempel vara synproblem
eller ndgon annan funktionsnedséttning.

Specialpedagogiska utredningar

SPSM gor ocksa specialpedagogiska utredningar av barn och ung-
domar med syn- eller horselnedsattning eller grava tal- och sprak-
storningar. Da tillbringar eleven och foraldrarna en vecka pa ett av
landets fyra nationella resurscenter.
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SPSM har flera lokalkontor i Sverige. Alla har utstéliningar av 1&-
romedel som ar 6ppna for saval foraldrar som pedagoger.

Har kan du kontakta SPSM: www.spsm.se
Telefon: 010-473 50 00 / Texttelefon: 010-473 68 00

Jag har haft kraniofaryngeom

Robin Ekstrom Rynler, 23 ar, drabbades av en hjarntumar nar
han var liten. Den upptécktes nar han var nio ar. Robin kom
till Agrenska for att dela med sig av sina erfarenheter fran
sjukdomstiden och aren efter.

”Nar jag var nio ar fick jag reda pa att jag hade kraniofaryngeom.
Jag gick i trean da. Det borjade med att jag vaknade mitt i natten
med sprangande huvudvark och kraktes rakt ut. Vi akte till skolla-
karen dagen efter, som undersokte mig och sade till min mamma att
det bara var migran. Men natten darpa hande samma sak, och nér vi
sOkte igen blev vi skickade vidare till sjukhus.

Vi satt en hel dag pa sjukhuset och vantade pa att fa géra en mag-
netkameraundersokning. Men eftersom det kom in s manga akut-
fall blev det aldrig var tur. Forst dagen efter fick jag min rontgen.
Jag var ju bara nio ar men jag kommer ihag varje detalj av allt det
har. Jag och mamma fick ga in i ett rum och det kom in en lékare
som sa att ’Robin har fatt en hjarntumér’. Det blev tyst i hela rum-
met. Jag tittade pA mamma som bdrjade grata. Tararna bara rann,
hon kunde inte sluta.

Nu i efterhand undrar jag verkligen vad det dar var for satt att be-
ratta det pa? Det satt ju en nioarig grabb dar som inte forstod nagot
alls. Jag visste liksom inte ens vad en hjarntumaor var for nagot.
Nar jag sdg mammas tarar var den forsta fragan som kom upp i
huvudet "’kommer jag att d6?’, sa jag stdllde den. *Det vet man ald-
rig’, sa lakaren.

Efterat vet jag att den lakaren fick repressalier for sa far man ju inte
behandla en patient. Det var inte ett optimalt satt att fa beskedet pa.

Léaget blev akut pa en gang. Vi skulle till ett annat sjukhus men
forst akte vi till skolan en svang for att beratta for klassen vad som
hant. Jag klarade det inte. Mamma fick ga in och gora det.
Mamma var dessutom larare pa samma skola, i min brors klass, sa
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hon fick ga dit och beratta ocksa for honom vad som hant. Han gick
i sexan da.

Vi kom till sjukhuset och traffade lakaren Bosse. Det forsta jag
gjorde var att springa fram och ge honom en kram — sedan dess har
vi ként varandra. Genom hela livet.

Under sjukdomstiden var jag ett barn som ville hora och se allt, jag
var alltid med pa alla méten. Med kirurgen, lakarna som skulle
séva mig, alla. Jag tyckte att det var bra, att fa veta vad som har
hant och vad som skulle handa. Som nioaring forstar man ju inte sa
mycket men Bosse visade och forklarade vad det var som var fel.

Jag opererades inom en vecka. Forsta operationen tog tolv timmar
och gick relativt bra, men en bit av hjarntumdéren blev kvar. Den
sitter dar an idag. For att den inte skulle véxa fick jag genomga tva
behandlingar med gammastralning. Nu har tumaéren inte vuxit na-
got pa nio ar.

Nastan pa dagen tre ar efter att jag fatt mitt cancerbesked hande
samma sak min bror. Han fick veta att han hade tre tumdorer i huvu-
det. Det var i september 2003 och brorsan hade just fyllt 15 och fatt
en moppe. Dessutom — och detta &r ju nastan helt otroligt — hade
var mamma pa samma dag fatt veta att hon var gravid igen med var
sladdis-lillebror. S& samma dag som hon skulle beratta for oss att vi
skulle fa ett litet syskon till fick vi beskedet att min bror skulle géra
samma tuffa resa som jag hade gjort.

Allt kandes bara galet just da, men den lille grabben i magen blev
gladjespridaren som gjort att vi alla orkat. Han kom ut som en liten
solstrale och var sadan precis varenda dag.

Efter operationen gick jag upp véldigt mycket i vikt, vilket ar van-
ligt. Men férdelen for mig var att jag var en aktiv person — innan
jag blev sjuk holl jag pa med fotboll, innebandy, hockey, golf och
handboll. Naturligtvis kunde jag inte fortsatta med allt, men jag har
aldrig slutat idrotta.

Jag har haft manga moten med dietister under aren men for mig har
det inte funkat sarskilt bra. Forsta gangen vi traffade en dietist kom
min morfar in i rummet med varma bullar och bjod pa fika. Det var
kanske lite daligt tajmat.

Idag jobbar jag som annonsséljare pa en tidning, vilket innebar
manga kundmoten med standiga luncher och fika. Det gor att jag
hela tiden maste tanka mig for om jag ska halla vikten. Men idag
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fungerar det att tdnka logiskt: jag ater nar jag vet att det ar dags,
inte varje gang jag blir sugen.

Nar jag var 15 ar tog jag kontakt med en personlig tranare pa ett
gym dér jag bor. Han gav mig ett traningsschema och ett kostsche-
ma och var strang pa precis ratt satt. Han sa ocksa att det bara
kommer att fungera om jag verkligen vill halla vikten och &r beredd
att kampa for det. Dar och da tog jag ett forsta steg mot sjalvstan-
dighet fran mina foraldrar.

Jag tror att alla vi som varit med om nagot liknande fatt med oss
mycket gott av vara erfarenheter. Vi var unga vi drabbades, vi fick
genomleva en jobbig sak och blev starka inombords. Idag ar jag
extremt social. Jag haller aldrig tyst, pd gott och ont, jag har en
enorm vilja och envishet, ocksa det pa gott och ont kanske. Och
ibland &r det ju skont att skylla vissa saker pa hjarntumaoren.

Det &r tungt att se bilder fran sjukdomstiden, eller att tanka pa hur
det var da. Men det positiva som man maste tanka pa &r att bade jag
och min bror lever idag. Och vi mar jattebra!”

Fragor till Robin Ekstrém Rynler

Hade du och din bror samma typ av tumor?

— Nej, helt olika konstigt nog. Men de upptécktes pa liknande sitt,
pa grund av huvudvark. Forst var det nastan ingen som trodde pa
att brorsan var sjuk eftersom det &r sa otroligt osannolikt att tva
barn i samma familj far hjarntumor.

Gjorde du flera operationer?

— Nej, jag gjorde en stor operation direkt efter att tumoren upptéck-
tes. Den klamde mot synnerven och hypofysen, sa de tog bort hela
hypofysen. For att jag inte skulle bli helt blind var de dock tvungna
att l&amna en liten bit av tumdren och for att den biten inte skulle
vaxa fick jag gammastralning i Stockholm. Forsta gangen hande
ingenting men andra gangen fick lakarna tuméren att sluta vaxa.
Nu har den inte vuxit alls sedan 2005.

Hur klarade du skolan?
—Jag gick i trean nar jag blev sjuk. Resten av lagstadietiden och

aven mellanstadietiden gick bra. Jag gick i en ganska liten skola
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och upplevde att alla gjorde det bésta for att stotta mig och jag fick
ta rast om jag blev trott. Det var viktigt att gdra samma saker som
de andra barnen gjorde. Men nér jag kom upp i hogstadiet blev
skolarbetet svarare. Fler larare innebar att alla inte hade koll pa min
situation och med tiden glémdes det bort att vissa saker var svarare
for mig. Da var det tuffare, &ven om jag fick tillgang till alla hjalp-
medel jag behdvde.

Gymnasiet blev &nnu tuffare, ett helvete faktiskt. Jag gick bygg-
programmet och fixade alla &mnen inom bygg utan problem, men
en larare sa att vi maste folja laroplanen till punkt och pricka. Vissa
amnen var jattesvara for mig. Jag fick mycket hjalp av en konsult-
sjukskoterska och tog till slut studenten med godkant i alla &mnen
och behdrighet till hogskolan. Det &r jag jattestolt dver.

Hur har det funkat med kompisar for dig? Har det varit svart att
kombinera skola, idrott och kompisar nar du varit extra trott?

— Idrotten var extremt viktig for mig och jag &r 6vertygad om att
alla kan halla pa med nagon idrott. Det finns ju sa manga olika
sporter valja bland. Ar man med i ett lag far man laganda, kompisar
och tillhérighet. Jag ar kanske mer trott &n andra men det mesta gar
att 16sa med planering. Ska jag gora nagot jatteviktigt en mandag
kanske jag valjer att inte ga ut just den lordagen.

Klarar du att dricka alkohol?
—Ja, det gar bra. | borjan var det valdigt nervost fran mina forald-
rars sida, men ingenting daligt har hant.

Jobbar du heltid?
—Ja, 40 timmar i veckan. Pa helgerna traffar jag kompisarna myck-
et, och har ocksa borjat jobba lite extra inom eventbranschen.

Forlat om det ar personligt, men hur funkar det med sex och sa-
dant for din del?

— Ingen fara att du fragar. Och det fungerar hur bra som helst kan
jag saga!

Mat och atande vid kraniofaryngeom

— Manga personer som har eller har haft kraniofaryngeom far
efter operationen problem med att halla vikten. Det beror pa
att tumoren sitter i det omrade i hjarnan som reglerar hormo-
ner, som bland annat ar viktiga for aptit och mattnadskéansla.
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Det sager Ellen Karlge-Nilsson, dietist pa Dietistmottagningen
vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus.

Hunger, aptit och mattnadskansla fungerar ofta samre hos barn och
unga med kraniofaryngeom an hos andra.

— Oavsett hur problemen ser ut brukar de medféra mycket kdmpan-
de for saval barnet som for foraldrarna, sager Ellen Karlge-Nilsson.
Kontakten med en dietist handlar déarfor ofta om att skapa en bra
energibalans, det vill séga att lara patienten &ta lika mycket som
han eller hon gor at. Hur mycket energi man behover beror bland
annat pa alder, kon, vikt, langd, kroppssammansattning (muskel-
massa) samt somn och fysisk aktivitet.

Hunger &r en fysiologisk funktion, dar kroppen signalerar att den
vill ha mat genom att magen drar ihop sig och man far blodsocker-
fall.

Aptit & mer psykologiskt, det har med kanslor att géra och &r mer
socialt och kulturellt betingat. Aptiten kan ocksa paverkas av medi-
ciner, till exempel kortison.

Att kanna mattnad &r att ha en full magséack. Den signalerar till
hjarnstammen via vagusnerven att det for tillfallet inte behévs mer
mat.

Dessa funktioner samverkar pa olika satt. Man kan vara hungrig
utan att ha aptit, till exempel nar man &r sjuk eller trott. Man kan
ocksa ha aptit utan att vara hungrig. Da ater man mer trots att man
egentligen ar matt.

— Sugen kan man vara av manga orsaker, for att man ar glad eller
ledsen eller bara vill ha nagot gott. Ofta gar det relativt latt att sta
emot. Men att inte vara matt &r en kraftigare kansla. Manga barn
och unga med kraniofaryngeom kanner inte mattnad sdsom andra
gor vilket kan stalla till stora problem, sager Ellen Karlge-Nilsson.

Stora individuella skillnader

Manga barn med kraniofaryngeom har problem med att halla vik-
ten, men det finns stora individuella skillnader. For en del &r detta
det storsta problemet som hjarntuméren medfort, andra méarker inte
av nagra problem alls.

— Det viktiga ar att fa prata om det, att man far saga till nar det ar
extra jobbigt och att omgivningen da vet vad det handlar om for
just den personen, séger Ellen Karlge-Nilsson.

Dokumentation nr 470 © Agrenska 2014

33



Kraniofaryngeom

Vad ar mat?

Alla manniskor behdver naring, energi och vatten. Energi far vi
genom protein, fett och kolhydrater. Maten vi ater innehaller dess-
utom vitaminer, mineraler och sparamnen som ar viktiga bland
annat for immunforsvaret, for kroppens uppbyggnad och for syre-
transport.

Energimangd beraknas i kilokalorier (kcal), vilket nagot slarvigt
brukar forkortas till kalorier. Proteiner och kolhydrater innehaller
fyra kcal/gram, medan fett innehaller nio kcal/gram.

Protein finns i exempelvis kott, fisk, 4gg, linser, bonor och fettsna-
la mjolkprodukter, och fungerar som byggstenar i kroppen. Protei-
nerna bestar av olika aminosyror varav vissa ar essentiella, det vill
sdga sadana som kroppen inte kan tillverka pa egen hand.

Fett finns bland annat i livsmedel som kétt, smér och andra mjolk-
produkter. Det finns mattat fett (i mjolkprodukter och kott), enkel-
omattat (i notter och fron, avokado, oliv- och rapsolja, till exempel)
och fleromattat fett, bestaende av essentiella fettsyror (bland annat i
fet fisk).

Kolhydrater &r en stor livsmedelsgrupp, dar livsmedel som brdd,
pasta, ris, frukt och gronsaker ingar. Kolhydrater &r ett samlings-
namn for starkelse, sockerarter och kostfiber.

Gronsaker dr ”smart mat”, speciellt for barn som &r extra hungriga.
De innehaller mycket fibrer och vitaminer, och samtidigt farre ka-
lorier per gram &n exempelvis brod, pasta och risk eller mat med
hdg fetthalt.

— En deciliter ris innehaller till exempel samma energimangd som
fem deciliter broccoli. Foraldrarnas matvanor paverkar barnens, sa
det ar viktigt att gora en inventering av hur hela familjen ater, sager
Ellen Karlge-Nilsson.

Att ”marknadsfora” mat pa ratt satt

“Man dter inte det man mar bra av utan det man tycker om. Ddirfor
dar det bra att lira sig att tycka om det man mar bra av.”

— Det dar citatet ar bra att komma ihag. Man kan faktiskt andra sin
uppfattning om olika sorters mat och smaker men man maste 6va,
oftast manga ganger, sager Ellen Karlge-Nilsson.

Mycket handlar ocksa om hur man ser pa maten. For foraldrar gall-

er det att ”hoja virdet” pd mat som dr bra for barnet.

Att ata nyttigt &r att &ta efter sina behov. For en person som tranar
valdigt mycket ar det till exempel nyttigt att &ta mycket mat, efter-
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som han eller hon da behover det.

For att utforma maltider som passar en individ maste man berékna
personens energibehov, energifordelning dver dagen, upplevelse av
maéttnad och féredragen portionsstorlek.

— Har man en god aptit &r en bra tumregel att fylla halva tallriken
med gronsaker, darefter tillsatta en fjardedel kott, fisk eller ett ve-
getariskt alternativ, och en fjardedel potatis, pasta eller ris. Om
barnen sedan vill ha mer mat — erbjud mer grénsaker! Da slipper du
bli en nejsagare.

Att ata hela familjen tillsammans

Hela familjen paverkas om ett barn ater specialmat eller har svart
att dta lagom mycket mat.

— Det kan vara vildigt frustrerande om ett barn *forstor middagar-
na’, om alla méltider handlar om tjat och konflikter. Nér barnet &r
aldre &r det lattare att diskutera vad som ar rimligt, men sma barn
forstar inte det. Darfor ar det bra att fundera pa méjliga lésningar
och rutiner som minskar konflikter och besvikelser, sager Ellen
Karlge-Nilsson.

Ar det likadant varje dag sa vet alla vad som géller. En sjudrig
flicka som hon kommit i kontakt med har sin pappa som mattstock
vid matbordet, for att inte slanga i sig maten for snabbt.

— Pappan ater langsamt sa dottern vet att det &r bra att halla samma
tempo som honom. Det knepet fungerar for just den familjen.

Att forebygga jobbiga situationer

Om man inte har en bra reglering av sin mattnadskansla forstar inte
magen eller hjarnan hur stor en lagom stor portion ar. Da maste
man ldra sig att se det med ogat istéllet.

— Att erbjuda fa valmajligheter och trygga rutiner runt matsituatio-
nen brukar fungera jattebra. Forsok samtidigt att planera infor det
som inte ar vardag, som ett kalas dér en kakbuffé star framdukad en
hel eftermiddag. Sadana situationer blir extra svara for dessa barn,
séger Ellen Karlge-Nilsson.

Hon tycker ocksa att det ar viktigt att inte prata om mat hela tiden
nér barnen ar med.

— Skapa inte i onddan en problematisk relation till mat. Tank ige-
nom hur matsituationen ska se ut 6ver dagen och forsok sedan att
halla er till det sa gott det gar.

Viktigt med fysisk aktivitet
Foraldrar och personal till barn med kraniofaryngeom upplever ofta
att barnen gérna satter sig och vilar, att de har en lugnare livsstil
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och inte samma energiniva som innan sjukdomen. Men det ar bra
om man kan motivera till fysisk aktivitet.

— Att vara med i nagon lagsport kan vara ett satt att stimulera till
rorelse — barnet dras med av kompisarna och sammanhanget. Ett
annat alternativ ar en personlig tranare, traningskompis eller nagon
annan som pushar pa lite, sager Ellen Karlge-Nilsson.

Det &r ocksa bra att vava in rorelse i vardagen. Att séiga ”vi gar ut
och gar, det ar sa fint vader!” ir mer lockande in att siiga “idag
maste vi ga minst 3000 steg”.

Sammanfattning — saker att tanka pa:

e Lat maltiden dra ut pa tiden. Servera till exempel maten
som tva mindre portioner istéllet for en.

e Tank pa att det tar en stund innan kroppen kanner att den ar
matt.

e Ha alltid konsekventa regler kring matbordet, det skapar
mindre tjat och besvikelser for alla inblandade.

Regler vid matbordet kan till exempel handla om att ha fasta angi-
velser om méangd. Hur manga kéttbullar far vi nar vi ater kottbul-
lar? Hur manga potatisar? Hur stor &r en lagom stor laxbit?

— Se till att forsoka ha samma regler for barnet bade hemma och i
forskolan eller skolan. I familjer dar foraldrarna har delad vardnad
underlattar det om de pratar ihop sig om regler som rér maten, sa-
ger Ellen Karlge-Nilsson.

Hon foreslar ocksa att man som foralder bjuder med slaktingar och
andra narstaende till dietistmottagningen for att alla som har myck-
et kontakt med barnet ska fa héra samma information fran dietisten.
Da blir det lattare att vara samspelta i sitt forhallningssatt.

Att inte ha godsaker liggandes i skafferiet kan ocksa underlatta
matsituationen och forebygga tjat och konflikt. Ofta gar det att hitta
battre alternativ som upplevs som bade goda och roliga av barnet.
Barn som har eller har haft kraniofaryngeom kan oftast 4ta samma
mat som alla andra, men med lite andra proportioner.

Det hjalper inte barnet att foraldrar och andra vuxna stédndigt tycker
synd om dem ndr det galler maten. Det &r battre att istéllet stotta
dem att l&ra sig att leva med situationen.

— Det ar l4tt att som forélder k&nna med sina barn och att tala om
for dem att man forstar att det ar jobbigt. Men i manga fall triggar
detta bara det jobbiga ytterligare.
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Fragor till Ellen Karlge-Nilsson

Varfor erbjuds barnen alltid kontakt med dietist?

— Vi har lart oss av erfarenhet att barn som opererats for
kraniofaryngeom ofta gar upp i vikt snabbt efter operationen om vi
inte ingriper i tid. Dietisterna informerar om att aptit och hunger
kan oka. Ett forsta samtal kan med fordel foras endast med
foraldrarna. Sedan kan dven barnen, beroende pa alder, ocksa de
vara med. Barnen behover inte all information och ska inte sta for
planerandet, till skillnad fran foraldrarna.

Hur lite kan man &ta utan att det blir farligt eller paverkar bar-
nets energiniva pa ett daligt satt?

— Det gdr inte att sdga nagot generellt, men ett bra forsta steg ar att
gbra en métning av barnets dagliga forbranning, BMP (basic meta-
bolic rate). Diskutera detta med behandlade ldkare. For att utforma
en diet som &r individuellt anpassad for barnet ar det jattebra att ta
kontakt med en dietist.

Hjalper det barn med extrem hunger att dricka mycket vatten for
att fylla ut magen mellan maltiderna?

— Visst kan man sdga till barnet att ta ett glas vatten, men det tar
egentligen inte bort 6nskan att &ta. Den sitter ndgon annanstans.

Ar det bra att ersatta lask med lightlask?

— Lightlask innehaller visserligen farre kalorier, men man dévar
inte sjalva sétsuget genom att ge andra sota saker. FOr barn som har
for 1ag aptit brukar man tvartom ge nagot kallt och sott innan maten
for att trigga igang hungern och viljan att ata.

Hur ska man hantera att syskonen ar jatteintresserade av att laga
mat och baka, nar ett av barnen inte far dta sa mycket?

— Vissa saker kan man ju passa pa att gora nar inte alla &r hemma
samtidigt. Men det &r ju ocksa viktigt att mat och matlagning inte
blir nagot helt forbjudet for barnet som har begransningar.

Han eller hon maste tillatas att vara med och laga mat, och att vara
intresserad av det.
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Kosten ar det mest kampiga for Filippa och familjen

Att ata ratt och halla vikten har varit — och ar fortfarande — den
storsta utmaningen for Filippa och hennes familj. Efter att tumdren
opererades bort gick hon upp mycket i vikt.

— Jag minns att lakarna nd&mnde detta som en risk, men tyvarr inte
pa ett satt som gjorde att vi forstod vidden av det, séger Monica.
Filippa hade alltid varit smal och var innan insjuknandet snarare
underviktig an éverviktig. Men nu gick hon upp kanske 15 kilo pa
ett ar.

Nar hon fick tillvaxthormon bérjade hon langsamt att tappa vikt
igen, men nar hon i 15-arsaldern fick 6strogen for att satta igang sin
forsenade pubertet kom viktproblemen tillbaka. Pa ett halvar 6kade
hon aterigen snabbt mycket i vikt.

Sedan ett ar tillbaka &r Filippa inskriven pa en obesitasklinik for
personer med fetma. Filippa vager egentligen inte sa mycket att
hon raknas dit, men har fatt hjalp eftersom hon gatt upp sa snabbt i
vikt. Monica och Claes tycker att de har fatt ett stort stod av perso-
nalen pa kliniken. De har kommit med méanga handfasta rad och
kreativa tips pa losningar, inte bara férmaningar.

For att hejda viktuppgangen har Filippa tvingats plocka bort alla
godsaker ur kosten. Hon far &a maximalt 500 kcal per maltid, totalt
1500 kcal per dag.

— Som tur &r gillar hon gronsaker. Men sjélvklart ar det jattetufft
for henne att ata sahéar, sager Monica.

Hon och Claes éter enligt samma kost som Filippa for att stotta
henne, vilket till en borjan gjorde att de bada minskade i vikt.

— Men det ar valdigt viktigt att hela familjen ar delaktig, annars gar
det inte.

Deras basta tips for att sta ut med den strikta kosten har varit att ge
Filippa en sé kallad ”femhundring” per vecka. Det dr 500 kcal ex-
tra, som hon far lagga pa vad hon vill. Det kan till exempel vara
glass, kakor eller chips.

— Men vi tummar inte en millimeter pa de 500 kilokalorierna. Skul-
le det nagon vecka bli 550 istallet sa blir det 450 veckan efter, sager
Claes.

Mentalt har det varit jobbigt for Filippa att véga fér mycket. Hon

lider av att hon maste vélja bort mycket av modet i butikerna och
av att hon tycker att hon &r for tjock.
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— Ibland hér hon andra kompisar klaga, kompisar som hon tycker ar
smala som plankor. Det kanns forstas inte sa roligt, sdger Monica.
Det har varit mycket diskussioner i familjen runt klader och klad-
val.

Traning ar forstas ocksa en viktig bit i kampen mot Gvervikten och
Filippa ar ordinerad motion pa recept. Forutom ridningen en gang i
veckan tranar hon ocksa pa gym. Monica tycker att Filippa ar
duktig nar hon val kommer ivag till gymmet, men det &r svart att fa
henne att ga dit.

— Lagidrott som manga tipsar om r inte alls hennes grej, det var
det inte heller innan sjukdomen. Men nu forsoker Claes fa med
henne pa andra traningsaktiviteter, som badminton och spinning,
séger Monica.

Syskon till barn som har en funktionsnedsattning eller drabbas
av en sjukdom behover kunskap, nagon som lyssnar pa dem
och mdjlighet att traffa andra i samma situation. Det visar
forskning pd omradet och erfarenheter fran Agrenskas
syskonprojekt.

En syskonrelation &r inte lik ndgon annan relation man har i livet.
Den é&r ofta livets langsta och innehaller nastan alltid bade positiva
och negativa inslag.

— Barn som har ett syskon som drabbas av en sjukdom kan inte
valja bort situationen utan maste hitta ett satt att forhalla sig till
den. Ofta har barn kénsliga kénselsprét och kénner snabbt av att
nagot hander i familjen, sager Astrid Emker som arbetar i
Agrenskas barnteam.

Studier av syskon till barn med olika typer av
funktionsnedsattningar visar foljande:

e Syskonen har ofta en bristféllig kunskap om sin
brors/systers diagnos och foréldrarna éverskattar ofta hur
mycket de vet om den.

e Information ar inte detsamma som kunskap. Man vet inte
hur mycket syskonet forstatt och hur det tolkat
informationen om sjukdomen och vad den innebar.
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e Att forsta och skapa kunskap tar tid. Man kan behova prata
om saken kontinuerligt da situationen forandras, liksom
fragor och funderingar.

— Syskon maste fa majlighet att stalla sina egna fragor angaende
systerns eller broderns sjukdom. Informationen gar ofta via
foraldrarna, men var erfarenhet visar att det ofta finns saker som
syskonen inte vagar eller vill prata med sina foraldrar om, sager
Astrid Emker.

Det dr vanligt att syskon bér pa fragor de aldrig vagat stalla till
nagon. Darfor ar det bra att tanka pa att syskonen kan fa en egen tid
med lakaren for att prata om det som hander med systern eller
brodern. En del &r rddda att sjukdomen smittar, andra har en kénsla
av skuld och tror att de sjélva kan ha orsakat skadan.

— En pojke fragade om hans harda tag pa innebandyplanen hade
orsakat broderns skelettcancer. Och en tvilling till en flicka med cp-
skada trodde att hon tagit allt syre fran sin syster under
graviditeten. Det hade hon kant skuld éver i manga ar, sager Astrid
Emker.

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och
bekraftade. De maste kanna att de ocksa far egentid med
foraldrarna. Den ska vara avsatt speciellt for dem och inte bara
besta av tid som “&nda blev 6ver”. Detsamma géller for
foraldrarnas uppmarksamhet.

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjalp. De har
manga varfor-fragor och behover svar som anpassats efter deras
niva. Efter nioarsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron.
De borjar se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att
syskonet i nagon man ar avvikande.

— Barnen noterar blickar och reaktioner fran omgivningen och
borjar fundera pa hur de ska forklara for andra. Da &r det bra att i
familjen ha ett gemensamt forhallningssatt. Det kan vara att séga
namnet pa diagnosen, men det fungerar lika bra att sdga *min
brorsas dumma prickar’, *min systers knol i huvudet’ eller nagot
liknande, sager Astrid Emker.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att foraldrarnas ska orka. De
funderar ocksa over arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjalva inte drabbades nar deras syster eller bror gjorde det. En del
kanner skuld Gver att vara friska.
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Kunskap, kanslor och bemastrande

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifran kunskap, kanslor och
bemaéstrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans. Det ar ofta lattare for dem att formulera fragor i
grupp, som sedan besvaras av en lakare, sjukskoterska eller annan
kunnig person.

— Vi berdttar ocksa att de sjalva inte bar nagot ansvar for att
syskonet blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska
hantera fragor frn omgivningen. Nar de aker fran Agrenska ska de
ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer.

Kéanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
kanna sig bekvdma med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som
grupp, da blir det lattare att prata om personliga saker.

— Det ar viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor utan att satta ord pa
dem. Om vi vuxna séger ’det dédr behover du inte tdnka pa’ eller
’oroa dig inte for det’ sdger vi omedvetet till barnen att vissa
kanslor ar forbjudna. Det blir inte bra. Det &r béttre att bekrafta
barnets tankar och prata om vad kéanslorna star for.

Bemastrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
utbyta erfarenheter med andra syskon och att satta ord pa sadant
som kan kallas for ”daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg Over att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara.

Manga barn har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare.
Man kan da prata om hur man drommer och hoppas att framtiden
ska bli, och hur den kan bli.

For att utveckla strategier att hantera svara kéanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istéllet.

Astrid Emker beskriver ocksa positiva aspekter for syskon till barn
som blivit sjuka. De Iar sig tidigt att respektera olika manniskor, att
ta ansvar, kanna empati och forstaelse, samt att satta saker i
perspektiv.
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— Dessutom namner manga att det ar harligt att fa ga forbi kon pa
Liseberg. Sadana saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
www.syskonkompetens.se

Pa hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar
finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestallningar. Bland annat filmen om Hugo, sex ar, som &r
storebror till Abbe, fyra ar. Abbe har en kromosomavvikelse och ett
allvarligt hjartfel, och i filmen pratar Hugo med sin pappa om hur
det k&nns att ha en bror som ar sjuk.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandl
ar-och-syskonkarlek/

Filippa har precis borjat gymnasiet

For nagra veckor sedan borjade Filippa i gymnasiet. Hon kom in pa
sitt forstaval: ett djurgymnasium dar hon laser till djursjukvardare.
— Vi diskuterade mycket tillsammans i familjen och kom fram till
att en praktisk utbildning var bast for Filippa. Vi tror att hon skulle
klara en teoretisk utbildning, men att hon skulle fa kampa mycket
och att priset darmed skulle bli for hogt, sager Claes.

Under hogstadiet upplevde de att Filippas ork inte riktigt rackte till
bade skolarbete och kompisar, och att hon darfor tvingades priorite-
ra bort roliga aktiviteter.

— Men for Filippa var det viktigt att gora sa, hon hade inte matt bra
om hon inte hade fatt prestera i skolan, séger Monica.

Sina allra basta kompisar har Filippa i stallet, dar hon ridit sedan
hon var sju ar. Nar lakarna forstod hur viktig ridningen var for hen-
ne sa de ~okej, om du alltid har hjalm kan du fa fortstta rida”. Det
har varit viktigt.

Filippa har fatt ett villkorat korkortstillstand och ska snart bérja
ovningskdra. Familjen valde att vara &rlig med hennes sjukdomshi-
storia vid ans6kningen om tillstand, vilket foranlett en rad extra
sjukhusbesdk och tester.

— Vi vet att hon skulle klara synundersdkningen. Men vi kande att
vi inte ville ha pa vart samvete att vi hade *morkat’ att hon haft en
hjarntumor om nagot trots allt skulle handa, sdger Monica.
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Hon och Claes upplever att de haft tur mitt i oturen. Filippa har
Klarat sig bra och har ett gott liv. Trots det upplever de ibland att
omgivningen inte riktigt forstar, att alla tror att allt” blev bra di-
rekt ndr Filippas tumor hade tagits bort.

— Visst har det gatt bra, men det &r ju inte som innan. Och vi har det
inte som andra familjer har det. En hjarntumaér paverkar en manga
ar framat och vi funderar till exempel ofta pa hur det ska bli for
Filippa i framtiden, sager Monica.

Kommer hon att kunna jobba heltid? Om inte, vem ska sta for hen-
nes forsorjning? Nar kommer hon att kunna flytta hemifran? Kan
hon ta sitt kérkort? Hur kommer samlivet att fungera? Allt det &r
fragor som Monica och Claes stéller sig pa grund av de svarigheter
Filippa har efter tuméren. Monicas tips till andra féraldrar i samma
situation &r att ta den hjélp som finns att fa.

— Tacka ja till de insatser som finns, med samtalsstod och allt vad
det kan vara. Ibland l6ser sig vissa problem jattesnabbt nar man val
tar tag i dem!

Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sarskilda behov tidigt har
kontakt med tandvarden, garna en barntandvardsspecialist.
Om det finns svarigheter med tal, sprak och atande behovs
aven kontakt med logoped.

Det sager Gunilla Klingberg, professor och barntandléakare
samt Anna Nielsen Magnéli, tandhygienist, som arbetar pa
Mun-H-Center i Hovas.

Manga diagnoser manifesterar sig orofacialt, det vill siga paverkar
munhalsan och funktionerna i munnen och ansiktet. Mun-H-Center
ar ett nationellt orofacialt kunskapscenter vars syfte &r att samla,
dokumentera och utveckla kunskapen inom detta omrade nar det
géller séllsynta diagnoser.

Denna kunskap sprids sedan for att bidra till ett battre omhé&nderta-
gande och en hogre livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och
deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksa ett nationellt resurscenter
for orofaciala hjalpmedel for personer med funktionsnedsattningar.

MHC-basen
Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
har Mun-H-Center traffat manga personer med séllsynta diagnoser
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och kunnat samla ihop en kunskapsbank om var och en av
diagnoserna. Foraldrar far, under de flesta av familjevistelserna,
fylla i ett frageformular om tandvard och munhygien och eventuell

problematik kring munmotorik och munhalsa.
Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor i dessa fall en

oversiktlig undersokning och bedémning av barnens munfarhallan-
den. Dessa observationer och uppgifter i frageformuléret dokumen-
teras i en databas. Familjerna bidrar pa sa vis till 6kade kunskaper
om munnen och dess funktioner vid séllsynta diagnoser. Denna
information sprids via Mun-H-Centers webbplats (www.mun-h-
center.se) och via MHC-appen:

Tand- och munvard

Det &r en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
personen kan bevara en god munhalsa. | den regelbundna under-
sokningen pa tandklinik kan man bland annat fa rad och tips gal-
lande hur man bast skéter sin munhygien. Fér manga barn och unga
med kraniofaryngeom ar detta ett problematiskt omrade eftersom
manga har olika typer av problem med kosten. Andra har kognitiva
besvar som forsvarar ansvarstagandet nar det galler munhygienen.

Tandvard vid barncancer

Pedodonti ar en del av den specialiserade tandvarden och erbjuder
barn och ungdomar med speciella behov ett anpassat tandvards-
omhéndertagande.

— Barn med kraniofaryngeom har sarskilda behov nar de ar sjuka,
men vi behover ocksa ta hansyn till komplikationer som kan
komma senare, sasom epilepsi, synnedsattning, balansproblem,
trétthet och minnessvarigheter, sager Gunilla Klingberg.

Att tanka pa:

e Ta kontakt med tandvarden infor forsta besoket. Da kan
tandlakaren anpassa besoket efter barnets behov — kanske
behdvs extra tid eller kontakt med ansvarig lakare.

e Se till att behandlaren har kunskap om barnets sjukdom.

e Ha en forstarkt forebyggande tandvard.
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— Vi vill inte att barnen, som dnda har sa mycket kontakt med
sjukvarden, ska tillbringa mer tid i tandvarden an absolut
nodvandigt. Darfor ar den forebyggande tandvarden extra viktig,
séger Gunilla Klingberg.

Forebyggande munvard i hemmet

— For att underlatta den dagliga munvarden &r det viktigt att tanka
pa att ha ratt preparat och hjalpmedel. Det finns en uppsj6 av
sadana hjalpmedel, sdger Anna Nielsen Magnéli.

Det kan till exempel handla om extra mjuka tandborstar eller

borstar som har ett extra tjockt grepp och darfor ar lattare att halla i.

— Nér det galler tandborstningen rekommenderar vi tandhygienister
ofta eltandborste, som roterar sjalv och darfor ar lattare att anvanda
an en vanlig tandborste, séger Anna Nielsen Magnéli.

En annan typ av tandborste kallas collis curve” och borstar pa tre
ytor samtidigt: insidan, utsidan och pa tuggytan.

Tandvardspersonal rekommenderar féraldrar att hjalpa sina barn
med tandborstningen tills de ar ungefar tio ar. Anna Nielsen
Magnéli tipsar om att sta bakom barnet vid borstningen och
anvanda den egna kroppen som stod.

— Da blir det lattare att borsta. Man kan ocksa lyfta lite pa lappen
for att komma at battre.

Forutom olika typer av borstar finns aven bitstdd och andra
hjalpmedel som kan underlatta om barnet har svart att gapa
tillrackligt lange. Tidshjalpmedel kan underlétta om barnet har
svart att greppa tid och att veta hur lange man ska borsta. (Tva
minuter borstning per tillfalle &r rekommenderat). Det finns ocksa
olika tandkramer for olika behov.

— Har man till exempel en pagaende tandkéttsinflammation, eller
latt att fa en sddan pa grund av nedsatt immunfdrsvar, kan man
behdva en tandkrdm med ett bakteriedédande medel i, sdger Anna
Nielsen Magnéli.

For barn som inte tycker om tandkramssmaker finns sarskilda
tandkrdmer utan smak. Alla bor anvanda tandkram med flour i, och
denna kan sedan individuellt kompletteras med andra
fluorprodukter efter rekommendation av tandvardspersonal.

— Tank ocksa pa att det inte bara ar tuggytan som behdver goras
ren, utan ocksa ytan mellan tanderna, sager Anna Nielsen Magnéli.

En bra metod for att forebygga karies ar ocksa att plasta in
tuggytorna pa nya kindtander. Da fyller man i gropiga tander med
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ett tunt plastlager och skapar en sléat yta, vilket skyddar mot
bakterier.

Malsattningen med mun- och tandvarden for barn som behandlats
for kraniofaryngeom ar att halla tanderna sa friska som majligt.
Tandvarden och regelbundna besok hos tandvarden ar viktiga delar.
— Tandlékaren bor lagga upp en individuell terapiplan med fokus pa
prevention, och tillsammans med patienten avgora hur tata besok
som krévs, sager Gunilla Klingberg.

Logopedi

For vissa barn med hjarntumar blir det ocksa aktuellt med en
logopedkontakt. Logopeder kan utreda kommunikationsformaga,
sug-tugg- och svéljformaga och munmotorisk formaga hos barnet.
De kan ocksa ge rad angdende matning och/eller atsvarigheter,
tal- och kommunikationstraning samt oralmorotisk tréning.

Det kan vara tufft att som foréalder alltid vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser. Da kan man be habiliteringen ta
kontakt med tandl&karen, logopeden och/eller ett oralmotoriskt
team.

Information fran forsakringskassan

Vardbidrag och tillfallig foraldrapenning ar nagra av de stod
som forsakringskassan kan ge till féraldrar som har barn med
funktionsnedsattning. Gunnel Hagberg, som ar personlig hand-
laggare pa forsakringskassan i Goteborg, informerade om det
ekonomiska stod familjerna kan erbjudas.

De som har barn med funktionsnedsattning kan anstka om vardbi-
drag, bilstod och assistansersattning. Fran och med juli det ar de
blir 19 ar kan funktionsnedsatta ungdomar sjélva anséka om handi-
kappersattning och aktivitetsersattning.

Ansokan

Nar man skickar en ansokan till forsakringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfardat av behandlande lékare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedsattning. Néar alla handlingar in-
kommit tar handlaggaren, helst inom en vecka, kontakt med s6kan-
den for att boka tid for utredningssamtal. Detta kan ske pa
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forsakringskassan men ocksa i hemmet eller via telefon. Handlag-
garen utreder drendet och lagger ett forslag till beslut, och beslut
fattas till sist av en sarskilt utsedd beslutsfattare.

Vid avslag kan &rendet omprovas vid forsédkringskassans omprov-
ningsenhet. Far man avslag dar kan arendet 6verklagas i Forvalt-
ningsratten, darefter i Kammarratten och Hogsta Forvaltningsdom-
stolen. Dessa avgor dock om prévningstillstand lamnas eller inte.
Detta innebér att Forvaltningsratten kan bli den slutliga instansen.
— Eftersom forsakringskassan gor en individuell prévning i varje
enskilt fall &r det viktigt att man ¢verklagar beslut man inte &r n6jd
med. Overklagan behéver inte vara komplicerad, det racker med ett
brev dar man pa ett enkelt satt forklarar varfor man ar missnojd
med beslutet, sager Gunnel Hagberg.

Mer info och blanketter for ansokan finns pa
www.forsakringskassan.se

Vardbidrag

Vardbidrag ar till fér dem som vardar ett sjukt barn eller barn med
funktionsnedsattning. Det kan betalas ut fran att barnet ar nyfott till
och med juni det ar det fyller 19 ar.

For att man ska kunna fa vardbidrag maste barnet behéva sarskild
vard och tillsyn under minst sex manader. Vard- och tillsynsbeho-
vet innefattar exempelvis medicinering, hjalp med kommunikatio-
nen, aktivering, tréningsprogram och tillsyn for att avstyra farliga
situationer.

Vardbidragets niva styrs av barnets vardbehov, inte av vilken dia-
gnos barnet har. Det kan alltsa ges aven om ingen faststalld diagnos
finns. Nar annat samhallsstod finns, exempelvis om barnet bor hos
stodfamilj eller aker pa korttidsverksamhet, paverkas nivan pa
vardbidraget. Om barnet beviljas assistansersattning omprovas
vardbidraget.

Ett helt vardbidrag ar 250 procent av prishasbeloppet, som ar

44 400 kr (2014).

Vardbidraget finns i fyra nivaer: helt, tre fjardedels, halvt eller en
fjardedels bidrag. For 2014 ger det foljande belopp:

Helt vardbidrag 9 250 kr/ man 111 000 kr/ar
Tre fjardedels vardbidrag 6 938 kr/man 83 250 kr/ar

Halvt vardbidrag 4 625 kr/man 55 500 kr/ar
En fjardedels vardbidrag 2 313 kr/man 27 750 kr/ar
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Utover vardbidraget — som &r en ersattning for den extra arbets-
insats funktionsnedsattningen medfor for foréldrarna — kan familjen
ocksa i vissa fall fa ersattning for merkostnader. Det innebér att om
det finns merkostnader pa 18, 36, 53 eller 69 procent av prisbashe-
loppet, som godkants av forsakringskassan, kan denna del av vard-
bidraget skattebefrias.

Det finns dven majlighet att fa merkostnadsersattning utdver bevil-
jat vardbidrag. Det sker om tillsyns- och vardbehovet for ett barn &r
sa stort att familjen far ett helt vardbidrag och dessutom har mer-
kostnader pa minst 18 procent av prisbasheloppet.

Merkostnader innefattar exempelvis:

e Slitage av klader

e Extra kostnader for okat tvattbehov

e Specialkoster

e Behandlingsresor/behandlingsbesok

e Kostnader for kommunikationstraning, motorisk traning etc.

Merkostnaderna &r de extra kostnader familjen har till f6ljd av bar-
nets funktionsnedséttning, alltsa inte den totala kostnaden for varje
kategori.

Vardbidraget ar skattepliktigt och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Det kan beviljas for olika tidsperioder, men
barn med bestaende funktionsnedsattning kan bli beviljade vardbi-
drag pa “obegrinsad tid”. Forsdkringskassan foljer da upp vardbe-
hovet genom att gora efterkontroller.

Bidragstagarna &r skyldiga att anmala forandrat vardbehov eller om
man beviljats annat samhéllsstdd.

Tillfallig féraldrapenning

Tillfallig foraldrapenning &r erséttning 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 féraldrapenning
inte betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov.

Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vis-
sa fall upp till 16 ar. Det finns dven majlighet att fa tillfallig forald-
rapenning for barn med allvarlig diagnos, och en pagaende akutbe-
handling dar det foreligger hot mot barnets liv, till dess barnet
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fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande kravs da. Tillfallig foraldra-
penning vid allvarligt sjukt barn kan utga med obegransat antal
dagar.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa

funktionshindrade) géller sarskilda regler. Tillfallig foraldrapenning
kan i dessa fall utga upp till 21-23 ars alder. Foraldrarna till dessa
barn har ocksa ratt till tio kontaktdagar per barn och ar, vilka kan
anvandas for att ge foraldrarna mojlighet att Iara sig mer om hur de
kan stddja sitt barn. Det kan exempelvis ske genom kurser eller
bestksdagar i skolan. Man kan fa tillfallig foraldrapenning for
kontaktdagar fram tills barnet fyller 16 ar.

Enklare vardag

Som ett led i forsakringskassans forandringsarbete pagar projektet
Enklare vardag som berdr personer som lever med
funktionsnedséttning och deras foréldrar. Projektet syftar bland
annat till att underlatta deras kontakt med forsakringskassan.

— Det kan exempelvis handla om att vi utvecklar arbetssétt med
storre flexibilitet utifran kundens behov, och férenklingar dar det ar
mojligt, sager Gunnel Hagberg.

Samhallets ovriga stod

Socionom Johanna Skoglund &r koordinator vid Agrenskas
familjevistelser. Hon informerar om vilket stod som finns att fa
for personer med funktionsnedsattning, utéver det stod
forsakringskassan erbjuder.

Samhallets dvriga stod utgar fran tva lagar; LSS (Lagen om stdd
och service till vissa funktionshindrade) och Socialtjanstlagen,
SoL.

LSS ger stdd for insatser och sérskild service for personer...

1) ...med utvecklingsstdrning, autism eller autismliknande
tillstand.

2) ...med betydande eller bestaende begavningsmaéssigt funk-
tionshinder eller hjarnskada i vuxen alder féranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom
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3) ...med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionsned-
sattningar som uppenbart inte beror pa normalt aldrande,
om de ar stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen och darmed ett omfattande behov av
stod eller service.

Den som inte &r beréttigad stod enligt LSS kan soka olika stodin-
satser via SoL. Man har alltid ratt att soka, fa en individuell prov-
ning och ett skriftligt svar. Beslutet kan 6verklagas.

Nagra exempel pa stodinsatser fran samhallet:

Korttidsvistelse / stodfamilj

— Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar
bade till att ge anhoriga avlosning och mer tid for syskonen, men
ocksa till att tillgodose barnets behov av miljdombyte och
rekreation, sdger Johanna Skoglund.

Tanken &r att barnet ska fa majlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan i tidig alder.

Avlosarservice i hemmet

— Den hér insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avkoppling och till att utratta &renden utanfér hemmet, sager
Johanna Skoglund.

Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
I6sning vid akuta behov. Behovet bedéms individuellt fran fall till
fall.

— Det ar viktigt att tanka pa att avlGsarservice kan paverka
vardbidraget. Man maste komma ihag att meddela
Forsakringskassan om man far nya insatser beviljade, annars kan
man bli aterbetalningsskyldig.

Kontaktperson

— En kontaktperson erbjuder personligt stéd utanfér familjen, och
ska ses som ett icke-professionellt stdd, en medmanniska, sager
Johanna Skoglund.

Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad
mot exempelvis ledsagare) och behdver inte rapportera om vad
man gjort till nagon myndighet.

Hit kan man vanda sig for att fa hjalp med stodinsatser

e Habilitering / kurator.
e LSS-handlaggare.
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e Brukarstddsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse).
e Brukarstodcenter.
e Andra organisationer (exempelvis HSO, FUB, DHR, RBU).

Hjalpmedel

Hjalpmedel skrivs ut for att forbattra eller vidmakthalla funktion
och férmaga. Den kan ocksa skrivas ut att kompensera fér en ned-
satt eller forlorad funktion eller formaga att klara det dagliga livet.
— Det géller dock inte produkter som ar vanliga i hemmet, som ex-
empelvis en dator, séger Johanna Skoglund.

Hjalpmedel ar oftast landstingens ansvar och kréver hélso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Beslutet kan inte 6verklagas.
Hjalpmedel finns pa bland annat pa habiliteringen,
hjalpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler.

Det har galler i skolan

Enligt skollagen har barnen rétt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Det &r rektorns ansvar att eleven far ett
atgardsprogram om det behovs. Fran och med juli 2011 galler en ny
svensk skollag for bade offentliga och privata skolor.

— Rektorn eller forskolechefen ar skyldig att utreda om en elev
behover sarskilt stod, sager Johanna Skoglund.

Stodatgarder

Stodatgarderna till en skolelev med funktionsnedséttning kan se
olika ut och exempelvis besta av handledning och fortbildning av
personal. Eleven kan ocksa fa en resursperson. | andra fall gérs en
omorganisation s att eleven undervisas i en mindre grupp. Aven
anpassning av lokal eller laromedel kan raknas som stod.

Nar andra stodatgarder inte racker till &r anpassad studiegang ett
alternativ for eleven. Vid en anpassad studiegang skapas ett schema
som avviker fran dvrigas timplan, &mne och mal. Det ar rektorns
ansvar att eleven far en utbildning som sa langt som majligt ar
likvérdig 6vriga elevers utbildning.

Las garna mer om elevers rattigheter i Barncancerfondens folder
"Rditt till stéd i skolan for elever med cancer”:
http://www.barncancerfonden.se/elevers-ratt

Betyg och behdrighet
Idag gar betygsskalan fran A till F. Eleven maste vara godkand
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(alltsd minst ha betyg E) i 8-12 &mnen for att komma in pa en
vanlig gymnasieskola. Nar betyg sétts ska lararen utga fran all
information som finns om elevens kunskaper.

— Det innebdr att en elev kan fa godkant d&ven om den inte gjort ett
visst prov. Det finns andra satt att visa sin kunskap, till exempel
genom ett muntligt prov eller en praktisk 6vning, sdger Johanna
Skoglund.

Tips infor méten med skolan

— Som faoralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er val
infor sadana moten och se till att ha med berdrda beslutsfattare,
séger Johanna Skoglund.

Det ar bra att ha en tydlig dagordning och fora protokoll om vem
som ska gora vad — och till nar. Det 6kar chanserna att forslagen
faktiskt genomfors. Det ar ocksa viktigt att boka in en ny tid for
aterkoppling och uppf6ljning av atgéarderna.

Vart vander vi 0ss?

Om familjen ar missnéjd med nagot beslut som beror barnet i
skolan vander man sig i forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nasta instans &r ansvarig tjansteman eller namnd i
kommunen. Man kan &ven vanda sig till Skolverket:
www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst:
Tel: 08 - 527 332 00
upplysningstjansten@skolverket.se

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus kan man fa hjéalp med
att hitta fonder. De finns ocksa i bibliotekets bocker Alla dessa
fonder och Stora fondboken. L&nsstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas: www.stiftelser.lst.se/StiftWeb/SSearch.aspx. Vissa
foretag hjalper ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

Tips!

Ett foréldrapar till ett barn med kraniofaryngeom har startat en
stiftelse for barn och unga upp till 30 ar som har sjukdomen. Den
heter Kraniofaryngeom tumorsjuka barn — Insamlingsstiftelse, och
hittas om man sdker pa “kraniofaryngeom” via lansstyrelsens
gemensamma stiftelsebas.
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Tips pa fler bra webbsidor

www.agrenska.se — Agrenska

www.fk.se - FOrsékringskassan

www.1177.se — Sjukvardsupplysningen
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se — Skolverket

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.riksdagen.se - Riksdagen

www.regeringen.se — Regeringen

www.mfd.se — Myndigheten for delaktighet
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och lakemedelsférmansverket
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Verksamhetsansvarig Rad och Stod, Barncancerfonden
Anders Petersson

Box 5408

114 84 Stockholm

Tel: 08-584 209 33

Konsultsjukskaterska for barn med hjarntumor
Charlotte Castor

Barnneurologen

Barn- och ungdomssjukhuset

221 85 Lund

Tel: 046-17 10 00

Overlakare, medicine doktor Marianne Jarfelt
Barncancercentrum

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031-343 40 00

Barnendokrinolog Maria Elfving
Universitetssjukhuset i Lund
Barn- och ungdomssjukhuset
222 41 Lund

Tel: 046-17 10 00

Leg psykolog Ingrid Tonning Olsson
Barn- och ungdomssjukhuset
Universitetssjukhuset Lund

221 85 Lund

Tel: 046-17 10 00

Radgivare Wern Palmius
Specialpedagogiska skolmyndigheter, SPSM
Box 12161

102 26 Stockholm

Dietist Ellen Karlge-Nilsson
Dietistmottagningen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031-343 40 00

Personlig handlaggare Gunnel Hagberg
Forsékringskassan

Box 8784

402 76 Goteborg
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Medverkande fran Mun-H-Center:

Professor och barntandlékare Gunilla Klingberg
Tandhygienist Anna Magnéli
Tandskoterska/koordinator Pia Dornérus
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031-750 92 00

Medverkande fran Agrenska:
Verksamhetsansvarig Annica Harrysson
Administrator Ingrid Fabo

Socionom Johanna

Pedagog Astrid Emker

Redaktor Johanna Lagerfors

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031 - 750 91 00
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En sammanfattning av dokumentation nr 470

Kraniofaryngeom ar godartade tumorer som sitter pa ett kansligt stalle i
hjarnan, néra hypofysen och hypotalamus. Symtomen varierar mellan olika
individer, men ofta ar det huvudvark, synrubbningar och/eller
tillvaxtstérning som gor att man upptécker tuméren.

Sjukdomen ar ovanlig — omkring en halv till tva personer per miljon
invanare drabbas. 30 till 50 procent av dem ar barn och ungdomar.

Tumoren behandlas pa kirurgisk vag och ibland dven med stralning.
Numera 6verlever nastan alla personer som far kraniofaryngeom. Manga
far dock bestaende senkomplikationer av olika slag, sdsom exempelvis
trotthet, minnes- och inlarningssvarigheter. Kroppens hormonbalans
paverkas ocksa pa grund av tumadrens placering i hjarnan, vilket bland
annat leder till att manga har svart att halla vikten efter operationen.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUKENVISTELSER A GRENSKA

Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser
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