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Hjarntumor

HJARNTUMOR

Agrenska arrangerar varje r drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar fem till tio familjer
med barn som har samma diagnos, i det har fallet hjarntumor. Den hér
och andra vistelser som rér barncancer arrangeras i samarbete med
Barncancerfonden. Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen
och eventuella 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 samhallet kan erbjuda. Barnens program &r anpassat fran
barnens forutsattningar, mojligheter och behov. | programmet ingar

forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehdllet fran forelasningarna pa Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Pia Vingros, Agrenska. Innan
informationen blir tillganglig for allménheten har varje forelasare
faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med
sjukdomen eller syndromet beréttar ett féraldrapar om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.
Sist i dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,

www.agrenska.se.
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Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Per-Erik Sandstrém, barnonkolog, Norrlands Universitetssjukhus,
Umea

Maria Elving, barnendokrinolog, barn- och ungdomssjukhuset, Lunds
universitet.

Anette Sj6lund, konsultsjukskoterska, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg

Ingrid Tonning Olsson, neuropsykolog, barn- och
ungdomssjukhuset, Lund.

Wern Palmius, radgivare, Specialpedagogiska skolmyndigheten,
Stockholm

Sofi Lindqvist, Ornskoldsvik

Marta Lo6f-Andreasson, personlig handléggare, forsakringskassan,
Goteborg

Joanna Malinowski, dvertandlakare, Mun-H-Center, Hovas

Anna Nielsen Magnéli, tandhygienist, Mun-H-Center, Hovas
Marika Cassel, koordinator, Barncancerfonden, Stockholm
Johanna Skoglund, socionom, Agrenska

Samuel Holgersson, sjukskoterska, Agrenska

Har nar du oss!

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 00

E-post Pia.vingros@agrenska.se

Redaktor Pia Vingros
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Information om Barncancerfonden

— Barncancerfonden vill vara en varm kdmpe, som sprider
hopp. Var vision &r att utrota barncancer.

Det sager Marika Cassel, koordinator pa Barncancerfonden.
Hon inledde familjevistelsen om hjarntumér pa Agrenska.

For drygt trettio ar sedan hotades barncanceravdelningen pa
Karolinska Sjukhuset av nedldggning, eftersom det saknades
behandling for att raédda barn som drabbats av cancer. Engagerade
foraldrar och vardpersonal som motsatte sig nedlaggningen bildade
den forsta barncancerforeningen. Malet var att samla engagemanget
och bedriva opinion for att vanda trenden och man samlade dven in
pengar. Foljande ar bildades sex barncancerféreningar. 1982
startades Barncancerfonden, BCF, med malet att samla in pengar
till barncancerforskning.

Idag ar Barncancerfonden en valkand organisation som drivs med
hjalp av gavor fran privatpersoner och foretag. Den bestar av sex
foreningar som alla arbetar sjalvstandigt i sin egen region. |
Stockholm finns ett huvudkontor.

— Vi har inga statliga bidrag, utan ar helt beroende av frivilliga
gavor. Vi har en rad olika insamlingar och samarbeten for att kunna
fortsatta att forbattra var verksamhet. 70 procent gar till forskning,
2014 blev det 267 miljoner, sa Marika Cassel.

Tre andamal

Barncancerfonden arbetar efter tre ledord; hopp — mod — ansvar.

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer, vi vill ingjuta mod
att se vardagen som den ar och vi vill ta ansvar for att antalet som
overlever blir fler, sa Marika Cassel.

Barncancerfonden har en rad olika former for insamling. Ett ar
Give Hope — ge bort nagot litet starta nagot stort. Det bestar av
presenter dar en del av summan gar till barncancerfondens arbete.
Det startas ocksa event, som Spin of hope och Ride of hope.
Barncancerfondens anslag gar i huvudsak till tre olika &ndamal. Det
ar Forskning och utbildning, Information samt Rad och stod.
Fonden ger bland annat anslag till forskning, forskartjanster,
barncancerregistret och behandlingsutveckling samt stoder &ven
resor och symposier.

— Vi bidrar till fem ST- lakartjanster inom barnonkologi, som ocksa
innehaller mojlighet till forskning. Vi har ocksa specialistutbildning
inom barnonkologi for sjukskoterskor, sa Marika Cassel.
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Personal i skolan eller vrden som méter barn som har cancer kan
sOka bidrag for att vidareutbilda sig genom kurser, konferenser
eller praktik.

Rad och stod

Manga av Barncancerfondens insatser laggs pa information for att
oka kunskapen om cancer hos barn och dka forstaelsen for familjer
som drabbats. Informationen sprids via den egna webbplatsen,
handbdcker och skrifter, film och bocker och tidningen Barn &
cancer.

Till stod for familjer erbjuds mojlighet till rekreation vid Almers
hus i Varberg och vistelser pd Agrenska. | Barretstown, Irland,
ordnas lager for ungdomar mellan 10 och17 ar som drabbats av
cancer och aven for deras syskon i aldrarna 10-15 ar. BCF anordnar
aven ungdomsstorlager i Sverige varje ar for unga ifran hela
Sverige som haft cancer och deras syskon.

Barncancerfonden bidrar till landets 12 konsultsjukskéterskor samt
syskonstodjare och med Peer support, dar unga som sjalva haft
cancer &r stod for drabbade barn och ungdomar. BCF bedriver &ven
ett skolprojekt for att 6ka forstaelsen for det drabbade barnet i
skolan och forbattra mojligheterna till inlarning efter barnets egna
behov och forutsattningar.

Overlevare ar en vaxande grupp

Barn som Overlevt cancer ar en ny och vaxande grupp i samhallet.
Eftersom manga har komplikationer av sin cancer och
behandlingen behdver de stod.

— Vi har manga utmaningar framfor oss, bland annat for att
utveckla nya behandlingsmetoder som kan minska de sena
komplikationerna i form av inlarnings-, koncentrations-, och
talsvarigheter, sa Marika Cassel.

Andra utmaningar ar hur ungdomarna som haft cancer och som har
sarskilda behov ska kunna fa arbete. En ny satsning ar Maxa livet,
for de barncanceréverlevare som fyllt 18 ar.

— Vi kdmpar ocksa for att rehabiliteringen ska bli likvérdig i hela
landet. Det ar behoven och inte bostadsorten som ska avgora vilken
vard och rehabilitering du far, sa Marika Cassel.

Las mer pa www.cancerfonden.se/maxalivet
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Nicklas

Nicklas, 17 ar kom till Agrenska med mamma Helena, hennes
sambo Rolf och lillebror Ludvig 9 ar. Kvar hemma var Helenas tva
dottrar Elisabeth, 21 ar och Therese, 19 ar.

Nar Nicklas var sex ar hade mamma Helena under en tid forsokt fa
en forklaring till varfor Nicklas forandrats. Han horde och sag
samre. Men trots att hon sokte lakare flera ganger, kunde de inte
upptacka nagot fel.

— Pa sexarsverksamheten reagerade personalen over att Nicklas var
sa trott. Han orkade inte ga till matsalen som Iag i en annan
byggnad och han kunde dra sig undan och bara lagga sig for att
sova, sager Helena.

En dag ville Nicklas cykla till sexarsverksamheten. Under turen
fick han syn pa en stor sopbil och korde rakt in i ett staket och
ramlade.

— Det verkade inte vara sa farligt, men efter en timma ringde
personalen och sa att han krékts, berattar Helena.

Hon akte till sjukhuset, dar de konstaterade att han hade fatt en
hjarnskakning.

Nicklas balans férsamrades och han boérjade ta sig mot vaggen nar
han skulle ga.

— Han slutade cykla pa grund av balansproblemen. Jag trodde att
han blivit radd efter att han kort omkull, men han slutade ocksa att
klattra och leka som han gjort tidigare. Han blev valdigt stillsam,
séger Helena.

Hjarntumor hos barn och ungdomar

— Overlevnaden for barn med hjarntumér har forbattrats
dramatiskt de senaste aren, sager Per-Erik Sandstrom,
barnonkolog pa Norrlands universitetssjukhus i Umea.

| Sverige insjuknar cirka 300 barn varje ar i ndgon form av
cancersjukdom. Av dem &r en tredjedel hjarntumérer. Hjarntumérer
ar inte en enhetlig sjukdom, enligt WHO finns det atminstone éver
100 olika typer.

Det speciella med hjarntumarer jamfort med en del andra
cancerformer &r att de uppfor sig olika beroende pa var de sitter. Pa
grund av det kan det ibland vara svart att snabbt stélla ratt diagnos.
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— Tumorernas placeringar ger olika symtom, kraver olika
behandling, har varierande prognoser och olika sena biverkningar,
séger Per-Erik Sandstrom.

Sjukvarden forbattras

Idag 6verlever 75-80 procent av alla barn som far hjarntumar, tack
vare stora framsteg i sjukvarden under de senaste decennierna. Det
finns nagra viktiga inom cancervarden. Pa 1950-talet forbattrades
neurokirurgin, bland annat hittades nya metoder for att minska
risken for allvarliga blodningar under operationerna. Pa 1960-talet
forbattrades stralbehandlingarna och lakarna larde sig mer om vilka
doser som var ratt. P4 1970-talet kom datortomografin, som
mojliggjorde skiktrontgen som gor att man ser véldigt vél var och
hur en tumor sitter och hur val den gar att operera. Pa 1980-talet
kom magnetkameran, som inte anvander rontgenstralar och darfor
ar mindre skadlig an datortomografin. Den ger dessutom mycket
tydligare bilder an man tidigare haft. Pa 1990-talet anammade man
inom sjukvarden ett mer multidisciplinart arbetssatt, dar flera
professioner samverkar for att na basta resultat.

— Pa 2000-talet har vi borjat med protonbehandling, immunterapi
och behandling baserad pa biologiska faktorer. Vi kan nu anpassa
behandlingarna efter det enskilda barnets behov béttre &n tidigare,
séger Per-Erik Sandstrom.

Idag finns ocksa en vardplaneringsgrupp for tumorer i centrala
nervsystemet, CNS hos barn. Barnonkologer, radioterapeuter,
neurokirurger, neurologer och patologer fran hela landet diskuterar
alla svara fall tillsammans, och malet for gruppen ar att barnen ska
fa samma vard och behandling oavsett var i Sverige de bor.

— Inom gruppen haller vi ocksa 6verblick dver varldslaget och
bedomer vilka behandlingar som &r bast. Vara stora globala nétverk
gor att vi kanner till nya ron innan de finns i tryck, séager Per-Erik
Sandstrom.

— De foraldrar som undrar 6ver om det finns en annan bedémning
om behandlingen, en sekond opinion, ska veta att samtliga experter
inom omradet diskuterar varje fall, innan den avgors for det
enskilda barnet, sager Per-Erik Sandstrom.

Sammantaget har alla dessa tekniska och medicinska behandlingar
och samarbeten gett goda resultat. | Norden dverlever flest barn i
varlden som behandlats for cancer.
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Orsaker till hjarntumor

— Vi vet extremt lite om vad som orsakar hjarntumorer. Men man
vet att stralbehandling mot centrala nervsystemet &r en riskfaktor
for nya tumorer, och att vissa tillstand kan ge brist pa
tumorbekampande gener. Det galler till exempel neurofibromatos,
séger Per-Erik Sandstrom.

Forskning har daremot inte funnit stod for att risken for hjarntumar
Okar for ménniskor som anvander mobiltelefoner eller bor néra
kraftledningar, vilket det har spekulerats om. Syskon till barn med
hjarntumorer har heller ingen 6kad risk att drabbas, savida det inte
finns en medfodd brist pa tumorbekdampande gener inom familjer.

Ungefar 45 procent av alla hjarntumadrer hos barn sitter i

lillhjarnan. 35 procent sitter i storhjarnan, 15 procent djupt inne i
storhjarnan och 5 procent i hjarnstammen.

Vilka symtom barnen far och vilka sena biverkningar de riskerar att
drabbas av i efterhand beror pa tumorens typ och placering.

— Syncentrum sitter till exempel i bakre delen av hjarnan och
omradet som styr personlighet och beteende i framre delen. Langst
in finns hypofysen som styr kroppens hormoner. Nar tuméren sitter
dar ar det vanligt att barnet bland annat far problem med minne och
vakenhet, séger Per-Erik Sandstrom.

Behandling

Behandlingen av hjarntumarer stracker sig fran inga atgérder alls
vid vissa godartade tumdrer, till omfattande behandling med en
kombination av kirurgi, stralbehandling och cytostatika.

— Olika typer av hjarntumarer ger véldigt olika prognos. Chansen
for 6verlevnad kan variera mellan noll och hundra procent, séger
Per-Erik Sandstrom.

Kirurgi

Kirurgi ar den viktigaste behandlingsmetoden for alla hjarntumaorer.
Prognosen for sjukdomen &r ofta kopplad till vilka
operationsmajligheter som finns. | vissa omraden av hjarnan &r det
omojligt att operera.

En akut komplikation som kan uppsta efter hjarnkirurgi ar
cerebelldr mutism (tillfallig stumhet). Det drabbar ett av femton
barn som opereras i lillhjarnan.

— Talet kommer alltid tillbaka, men en del barn far kvarvarande
talsvarigheter, sager Per-Erik Sandstrom.

Dokumentation nr 501 © Agrenska 9



Hjarntumor

Barnen kan ocksa fa hydrocefalus, sa kallad vattenskalle.
Hydrocefalus beror antingen pa att resorbationen, uppsugningen, av
hjarnvatska blivit stord eller att det uppstatt ett mekaniskt fel sa att
hjarnvatskan inte kan cirkulera runt. Detta atgardas med en sa
kallad shunt som avleder vétskan ner i magsacken via en

inopererad slang, eller via ett ingrepp kallat
ventriculocisternostomi.

Sena biverkningar till féljd av hjarnkirurgi ar bland annat
“cerebelldrt affektivt syndrom”, som kan medfora problem med
sprakutveckling, koncentration, minne och beteende.

Radioterapi — stralbehandling

Stralbehandling verkar genom att arvsmassan i tumoren slas sénder
sa att tumoren inte kan dela sig och vaxa.

— Manga cancerformer gar inte att bota utan stralning, den &r darfor
en viktig del av behandlingen for patienter med maligna (dddliga)
tumorer, séger Per-Erik Sandstrom.

Stralning kan ocksa tillfalligt stoppa tillvaxten av godartade
tumorer.

Akuta biverkningar av stralbehandling &r illamaende, hudrodnad,
slemhinneskador och trotthet. Langsiktigt kan hjarnans utveckling
skadas.

— Darfor gor man alltid en avvagning om hur tidigt man kan ge
stralbehandling. Det finns ingen generell alder som svar, utan
beslutet beror pa var och i vilken dos stralbehandlingen ska ges,
séger Per-Erik Sandstrom.

En studie gjord fem ar efter stralbehandling visar att 1Q-nivan
sjunkit fran 100 till omkring 70 hos de flesta av de undersokta
barnen som utsatts for en hdg straldos (35 Gy). Majoriteten av
barnen som fatt en lagre straldos (25 Gy) hade da en 1Q runt 80.
Dock ser man att den sprakliga intelligensen &r battre bevarad hos
barnen @n den “totala” intelligensen.

— Det innebér att verbala funktioner oftast ar béattre bevarade an
initiativformaga och andra exekutiva funktioner. Det &r viktigt att
gora neuropsykiatriska tester efter barnens behandling, séger Per-
Erik Sandstrom.

Inlarningen fortsatter hos barnen hela livet, men med reducerad
hastighet. Det gor att avstandet till klasskompisarna 6kar med
tiden.

— Stodinsatser maste darfor in tidigt!
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Stralning mot hypotalamus ger skador pa hormonfrisattningen i
kroppen. 4,5 ar efter behandlingen har alla brist pa tillvaxthormon,
och pa sikt far barnen oftast brist &ven pa andra hormon, sdsom
kortison, skoéldkortelhormon och kdnshormon. Alla barn som
stralats ska ga pa uppféljning hos en barnendokrinolog.

| Svenska radioterapigruppen ingar lakare som arbetar med
stralbehandling. Gruppen finansieras av Barncancerfonden och har
onlinemdten varannan vecka dér alla svenska fall diskuteras.

Cytostatika

— Cytostatikabehandling ges bland annat for att helt undvika
stralbehandling av sma barn, for att kunna minska straldosen eller
senareldgga stralbehandlingen till en hogre alder da den ar mindre
skadlig, séger Per-Erik Sandstrom.

Biverkningarna ar bland annat horselnedséattning, nedsatt fertilitet
och nedsatt njurfunktion.

— Det ar annu osakert huruvida cytostatika har nagon effekt pa 1Q-
nivan. Generellt satt kan det vara svart att saga vad som beror pa
behandlingen och vad som beror pa tumdren. Det finns barn som
drabbas av synnedsattning, hormonbrist, beteendestérning och
sankt 1Q pa grund av tumoren, men som blir béattre igen nar den
behandlats, séger Per-Erik Sandstrom.

Nicklas har en hjarntumor

Nicklas trotthet fortsatte. Pa eftermiddagarna fick han fruktansvard
huvudvark, som fick honom att skrika av smarta. Nar Helena sokte
barnmottagningen hanvisade de henne till vardcentralen, eftersom
de inte hade nagon tid. Den enda forklaringen till problemen
ldkarna kunde ge var att det var sviter av hjarnskakning. Men
Helena var 6vertygad om att det maste vara ndgot annat.

Tva dagar efter besdket pa barnmottagningen ringde personalen
och fragade hur det var med Nicklas.

— Nar jag berattade att det fortfarande inte var bra, bokade de in en
tid for undersokning.

Nicklas pappa tog honom till lakaren. Lakaren bokade tid for
datortomografi av Nicklas huvud.

— Jag tyckte det var skont att de dntligen tog min oro pa allvar, men
var inte orolig, sédger Helena.

Dagen innan midsommar ringde Nicklas pappa till Helena om
rontgenbeskedet.

— Nicklas har en hjarntumor.
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Endokrina senkomplikationer vid hjarntumor

Knappt hélften av alla barn far hormonbortfall efter
behandling for hjarntumér. Kontroll av barnens
hormonfunktion ar darfor en viktig del av uppféljningen.
Det séager Maria Elfving, barnendokrinolog, Barn- och
ungdomsmedicinska kliniken, Skanes universitetssjukhus
Lund.

Endokrinologi ar laran om hormoner. Hormon ar ett &mne, en
budbérare, som bildas i en kortel i kroppen och transporteras via
blodet till ett annat stélle dar det utdvar sin effekt.

Eftersom det &r vanligt med rubbningar i hormonproduktionen hos
barn som behandlats for hjarntumor, ingar endokrinologer i teamet
kring barnen.

En barnendokrinolog &r specialist pa hormonella sjukdomar hos
barn. For att normalisera barnets hormonnivaer ar det viktigt med
ratt diagnos och att behandling satts in tidigt, nar hormonbrister har
uppstatt.

— Utvecklar barnet en hormonbrist kan man ersétta det hormon som
saknas med ett lakemedel, sdger Maria Elfving.

Hypofysen styr

For manga av de hormonella organen ar hypofysen det 6verordnade
organet. Hypofysen sitter i huvudets medelpunkt och styr olika
hormonella system i kroppen. Den far information fran hjarnan och
kroppen om vilka hormoner som ska tillverkas for kroppens olika
funktioner och i vilken mangd.

Hypofysen bestar av en framlob och en baklob. | framloben bildas
flera hormoner, bland annat de som reglerar langdtillvaxten.
Tillvaxthormon &r ocksa viktiga for minne, ork och energiniva samt
muskelmassa.

— Produktionen av tillvaxthormoner &r sérskilt k&nsligt for
stralbehandling. Effekten kan visa sig forst efter lang tid, sa Maria
Elfving.

En av kroppens viktigaste hormonskapande kortlar ar skoldkorteln.
Vid brist pa skoldkortelhormon vaxer barnet inte normalt, blir
fruset, trott och forstoppat.

I hypofysen tillverkas hormoner som paverkar binjurarna.
Binjurarna sitter ovanfor njurarna och producerar kortison.
Kortison &r ett livsviktigt stresshormon. Brist pa kortison ger
trotthet, initiativioshet och vid svar brist dven krakningar och lag
blodtryck.
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Konskortlarna ar ytterligare ett hormonsystem som regleras fran
hypofysen. En skada pa hypofysen kan leda till att konskortlarna
inte fungerar. Kénskaortlarna hos flickor ar &ggstockar och hos
pojkar testiklar.

I hypofysens baklob gérs ADH, (Anti Diuretiskt Hormon) som
reglerar formagan att reglera vattenbalansen i kroppen.

Risk for hormonell paverkan

Risken for att hormonproduktionen paverkas beror pa flera faktorer
bland annat var tumoren sitter, operation, straldos och
cytostatikabehandling. Den viktigaste faktorn &r var tumaoren sitter.
De vanligaste symtomen pa att hormonproduktionen &r paverkad ar
langsam tillvaxt, avvikande pubertet och trotthet. Bristen kan
uppsta efter flera ar.

— Tillvaxten &r en viktig faktor for att veta hur hormonproduktionen
fungerar i kroppen. Darfor ingar langdmétning av barnen i de
uppfoljningsprogram vi har for barn som behandlats for
hjarntumar, sdger Maria Elfving.

Symtom pa hormonbrist

Ett viktigt skal till besdk hos en endokrinolog &r att barnets tillvaxt
tycks ha avstannat eller gar langsamt. Det storsta behovet av
tillvaxthormon &r under pubertetsaren.

Ett annat kan vara att barnet kommer i for tidig pubertet, for flickor
fore atta ars alder, for pojkar nio ar. Eller utebliven pubertet. Darfor
ingar kontroll av barnets pubertetsutveckling i
uppfoljningsprogrammet.

— Har flickor inte kommit i puberteten vid 13 ar och pojkar vid 14
ar, bor utredning goras och eventuell behandling for att satta igang
puberteten diskuteras, sdger Maria Elfving.

For att satta fart pa puberteten hos flickor anvéands dstrogenplaster
och hos pojkar injektioner av testosteron. N&r barnen ar fardigvaxta
gors en ny utredning, dar deras framtida doser av hormonersattning
stalls in.

— Vi har en véxande grupp av unga vuxna som ar canceroverlevare.
De bor foljas livet ut, bade for deras skull, men ocksa for att vi
behdver mer kunskap, séger Maria Elfving.

En fraga som foraldrar ofta undrar 6ver ar om tillskott av
tillvaxthormon oOkar risken for nya tumorer.
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— Vi har trettio ars erfarenhet av att ge hormonersattning. Det &ar en
trygg behandling som inte 6kar risken for aterfall. Barnet ska inte
ha en aktiv tumor, utan ges hormonersattning forst ett till tva ar
efter att barnet &r fardigbehandlat for sin cancer, sager Maria
Elfving.

Fragor till Maria Elfving

Nicklas opereras

Kan behandlingen orsaka fertilitetsproblem nar barnen blir
vuxna?

— Redan vid behandlingen gors en bedémning om risken for
framtida fertilitetsproblem. Finns det hog risk for paverkan vidtar
man atgarder for att forsoka bevara fertiliteten, for flickor till
exempel genom att spara dggstocksvavnad. Risken &r storst vid
stralning mot konskartlarna, eller nar man ger viss typ av
cytostatika sa kallade alkylerare. Det finns ocksa en risk vid
stralning mot hypothalamus, eftersom den styr konskartlarna, men
de hormonerna gar att ersatta.

Kan barnen sluta med de extra hormonerna néar de ar vuxna?

— Ar hormonproduktionen skadad far de fortsitta med lakemedel
hela livet. Tillvaxthormon paverkar inte bara langdtillvaxten, utan
en rad vasentliga funktioner i kroppen, bland annat muskelmassa,
fettomséttning och energiniva. Darfor behovs det dven nar de vaxt
fardigt. Det ar viktigt att alltid gora en individuell beddmning.

Foraldrarna fick veta att tumoren satt i lillhjarnan och att den maste
opereras omgaende.

Operationen tog tolv timmar. Nar Nicklas fick komma upp till
intensivvardsavdelningen, IVA var han helt inlindad i bandage.
Hon lade marke till att den hogra armen lag lite konstigt och att han
inte rorde den.

Helena sag hur Nicklas tunga svullnade upp och sakta trangde ut
mer och mer ur munnen. Den svullnade sa mycket att luftvagarna
riskerade att tappas till. Nicklas sévdes ner och blev lagd i
respirator. Ingen kunde forklara varfoér tungan svullnat. Han fick
ligga i respirator i tio dagar med intravendst penicillin pa grund av
streptokocker i tungan.

Lékarna beslot att gora en trakeotomi, en 6ppning i halsen till
luftstrupen, for att underlatta Nicklas andning. Forst efter det kunde
Nicklas vackas.
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Efter tva veckor fick Nicklas lamna IVA och komma tillbaka till
vardrummet.

— Samtidigt fick vi veta att tumdren var en medulloblastom grad 4,
alltsa hogrisk, sager Helena.

Konsultsjukskoterskans roll

— Vi konsultsjukskéterskor ger stod och rad till familjerna. Vi
informerar ofta i barnens forskolor och skolor.

Det berattade Anette Sjolund, konsultsjukskoterska, Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg. Hon &r en av
landets sex konsultsjukskoterskor for barn med hjarntumor.
Tjansterna finansieras av Barncancerfonden.

Konsultsjukskdterskorna tillsattes for att ge stod till de cirka nittio
barn som drabbas av hjarntumor varje ar. De finns med under och
efter behandlingen néar barnen har mycket kontakt med specialister
inom varden. Aven efter att behandlingen &r avslutad finns behov
av stod, eftersom sjukdom och behandling innebar en risk for sena
komplikationer.

— Vi kan ha kontakt med familjerna redan innan barnen har fatt
diagnos for att informera om fortsatt behandling. Vi samarbetar
mycket med teamet pa sjukhuset, kan samordna kontakter och till
exempel ta in en syskonstddjare, sa Anette Sjélund.
Syskonstddjare finns vid alla landets sex barncancercentra och
ingar i den stodgrupp som finns runt familjen. Tjansterna
finansieras av Barncancerfonden.

Hjalper familjen i vardagen

Under behandlingen méter barnen och féraldrarna manga olika
specialister. Det kan vara neurokirurg, endokrinolog, specialister pa
dgon och horsel, sjukgymnast, arbetsterapeut, dietist och
rontgenpersonal.

— Vart mal ar att underlatta for barnen och familjerna i det kaos de
upplever nar de fatt en diagnos, berattade Anette Sjélund.

Informerar i skolan

Efter samtycke fran foraldrarna aker konsultsjukskoterskorna ofta
ut till forskolan och skolan for att informera om diagnos och
behandling. L&rarna informeras for sig och klassen for sig. Lararna
far information om hur de kan hjélpa till med undervisningen
medan barnet behandlas och tillbringar mycket tid borta fran
skolan. Eleverna far veta hur de kan vara ett stod for barnet, till
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exempel genom att fortsatta halla kontakten under
sjukdomsperioden.

— Vi brukar fraga foraldrarna vilka i deras natverk som ar viktiga
for dem och som kan behdva information. Det kan vara mor- och
farforaldrar. Vi kan ocksa vara med pa foraldramoten i forskolan
och skolan och informera, sa Anette Sj6lund.

Efter behandlingen

Efter avslutad behandling gors vanligtvis en utredning av barnets
kognitiva férmaga. Nar den &r gjord samarbetar
konsultsjukskoterskan med den lokala habiliteringen eller en
specialpedagog for att forskolan och skolan ska ge bésta mojliga
stod till barnet. Det behovs ofta manga insatser efter behandlingen,
eftersom det ar vanligt med sena komplikationer i form av olika
intellektuella svarigheter.

Landets sex konsultsjukskdterskor for barn med hjarntumér har
arliga traffar for information och utbyte av kunskap. De arbetar for
att skapa nationella riktlinjer for vard av barn med hjarntumor.

Nicklas far cytostatika

Dagen efter att Nicklas fatt sin diagnos pabdrjades en intensiv
behandling med cytostatika i dropp. Nagon dag senare fick familjen
aka hem.

Men Nicklas kunde inte g4, eftersom hoger sida blivit forlamad av
operationen. Han hade ocksa ataxi, skakningar.

— Jag var nervos hur det skulle ga hemma, eftersom han inte kunde
halla balansen, séger Helena.

Efter operationen behandlades Nicklas med cytostatika tre ganger
med tre till fyra veckors mellanrum. Under hosten fick han
stralning under 34 dagar. Det var maxdosen 54 Gy.

— Stralningen riktades mot huvudet och ryggen. Varje vecka fick
han ocksa cytostatika intravenost, berattar Helena.

Friskfaktorer och riskfaktorer

— Det ar viktigt att erkanna de kognitiva svarigheter som barn
kan ha efter en hjarntumor.

Neuropsykologen Ingrid Tonning Olsson sager att det ar
nodvandigt att prata 6ppet om problemen, satta ord pa dem
och forstd dem. Da kan barnet fa den hjalp det behéver.
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Ingrid Tonning Olsson, som &r neuropsykolog vid Barn- och
ungdomsmedicinska kliniken i Lund, beréttar om kognitiva
problem till f6ljd av hjarntumor. Kognition handlar om férmagan
till logisk problemlésning. Motsatsen ar emotion, som handlar om
kanslor.

— 70-80 procent av dem som behandlats for hjarntumar, far
kognitiva men, intellektuella besvar. Det ger alltifran lattare
koncentrationssvarigheter till svar utvecklingsstorning. Ofta ar den
exekutiva formagan, formagan att planera, strukturera, skaffa sig
éverblick och kontroll paverkad hos barnen som haft en
hjarntumar, sager Ingrid Tonning Olsson.

Formagan att lara sig ojamn

Det ar vanligt att formagan till inlarning paverkas. Det kan vara att
barnet har en begavning, men att las- och skrivformagan ar nedsatt.
Da kallas det dyslexi. Eller att det har en kapacitet, men att
formagan att koncentrera sig ar samre an den vriga kapaciteten.
Da kan det handla om uppmaérksamhetssvarigheter som vid adhd
(uppmaérksamhetsstorning och/eller hyperaktivitet).
Utvecklingsstorning ar nagot annat och innebér att den kognitiva,
intellektuella kapaciteten &r jamnare nedsatt. Utvecklingsstérning
ar en funktionsnedséttning som ger barnet ratt till habilitering och
sérskola.

Fara att inte uppmarksamma behov

Ingrid Tonning Olsson har gjort atskilliga utredningar med barn
som har adhd och med barn som haft hjarntumér. Hon har markt att
det finns en stor skillnad i pedagogernas hantering av barnens
svarigheter. Medan problemen hos barnen med adhd kan vécka
frustration, leder svarigheterna hos barn som haft cancer, ofta till
Overseende.

— Nar barnen kommer efter i undervisningen, sdger pedagogerna att
de ar sa duktiga, trots sin sjukdom. Eller att de &r duktiga trots att
de inte utvecklas i samma takt som sina jamnariga. Men det finns
en fara i att inte uppmarksamma barnets svarigheter, sager Ingrid
Tonning Olsson.

Det &r nodvandigt att ta barnens problem pa allvar och forsta vad
de beror pa. Da kan ett atgardsprogram skapas och barnet fa de
hjalpmedel och stdd det behover for att lyckas.

— Den viktigaste pedagogiska metoden &r att prata med barnet.
Genom en konstruktiv dialog kan man komma at problemen, sager
Ingrid Tonning-Olsson.
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Komplikationer &r riskfaktorer

Anledningen till inlarningssvarigheterna efter behandling av
hjarntumor ar flera. De viktigaste riskfaktorerna &r om barnet var
litet nar det blev sjukt, om barnet stralats och var i hjarnan tumaren
sitter. Andra riskfaktorer ar operationskomplikationer, som till
exempel gett blodning eller infektion. Eller om barnet fatt epilepsi.
Behovet av shunt kan ocksa paverka risken att fa
inlarningssvarigheter. Men det ar inte bara medicinska faktorer som
spelar roll.

— Barnens personlighet och livssituation paverkar
inlarningsférmagan. Hur familjen och barnet och skolan hanterar
situationen har ocksa betydelse, sager Ingrid Tonning Olsson.

Utredning

For att ta reda pa vilka svarigheter och styrkor barnet har gors en
neuropsykologisk utredning, som kartlagger barnens exekutiva
funktioner. Utredningen kan foljas upp nér barnet byter stadie.
Syftet med bedémningen &r att forsta vilka svarigheterna ar och hur
de uppstatt. Men ocksa att lyfta fram vad barnet kan.
Forhoppningen ar att denna kunskap ska leda till att barnet far
béttre sjalvkansla och omgivningen béttre forstaelse.

— Var exekutiva formaga paverkas nar vi ar stressade eller trotta.
Oftast klarar vi att skarpa oss med ren viljestyrka, men det gor att
vi fort blir trotta. Om ett barn har exekutiva svarigheter blir de
snabbare trétta, nagot som ibland kallas for hjarntrétthet, sa Ingrid
Tonning Olsson.

Med hjarntrotthet eller mental trotthet menas en kénslighet for
uttréttning och fér mycket intryck. Trottheten kommer ofta
plotsligt och gor det omojligt att koncentrera sig eller arbeta vidare,
personen “loggar ut”. Basta metoden for att forbygga
overbelastning ar att planera in pauser innan trottheten uppstar.

— Barnet kanske inte vill ga till skolskoterskan eller vilorummet och
lagga sig, men det finns andra sétt. Det kan fa i uppgift att tomma
papperskorgen, springa arenden, lyssna pa en ljudbok eller musik.
Vilken slags paus barnet mar bast av ar sjalvklart individuellt, séager
Ingrid Tonning Olsson.

Malet med en neuropsykologisk utredning ar att barnet eller de
vuxna runt henne eller honom ska fa en férandrad bild och béttre
forstaelse av problemen. Till exempel att barnet slutar se sig sjalv
som till exempel forvirrad, omojlig eller dalig i skolan och istallet
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ser sig som en person som Kklarar saker, men som behdver extra
hjalp och stod.

Accepterar barnet sin stresskanslighet kan det lara sig handskas
med problemet till exempel genom att vila tillrackligt. Har barnet
problem med minnet kan det anvanda hjalpmedel som almanacka
och minnesanteckningar.

Vanliga svarigheter hos barn som behandlats for hjarntumor &r

- langsamhet

- korttidsminne (svart minnas kort instruktion)

- uppmarksamhet (franvarande, drémmer sig bort)

- finmotorik (koordination)

- matematik

- sankt 1Q (skiftande formaga)

- problemldsningsformaga

- spatial formaga (férmaga att orientera sig i rummet)
forandrad exekutiv formaga (planera, strukturera och
genomfora)

En egen vra eller horlurar?

Efter en utredning kan neuropsykologen komma ut till skolan och
tillsammans med pedagoger och foréldrar bestéamma lampliga
atgarder. En egen vra, horlurar och ett arbetsschema med skrivna
instruktioner ar nagra hjalpmedel. Att skapa en atgardsplan
tillsammans med barnet eller ordna specialundervisning ar ett annat
satt. Nagra kan ha hjalp av en coach eller att laxkraven anpassas.
Det viktiga ar att barnet, féréldrarna och pedagogerna &r 6ppna om
vilka svarigheterna ar och vem som lider av dem. Vilket &r
viktigaste problemet att ta tag i just nu? Ar det att barnet ar trott, att
minnet sviker eller & ensamheten varst?

— Ha en 6ppen och kreativ i hallning i samarbetet med skolan. Prata
om problemen och sok samarbete. Ar det sé att ni far nej pa er
onskan om att Kalle ska fa en assistent, sa fraga: Hur gor vi da?
Och véanta pa deras svar. Om det blir mer invandningar, upprepa
bara fragan: Hur gor vi da? Ni har ju ett gemensamt mal, att eleven
ska lara sig sa mycket som majligt, sa Ingrid Tonning Olsson.

Nar man enats om insats galler det att fokusera pa det som &r
mojligt att paverka och vad som maste accepteras och sorjas.
Ibland &r det battre att uppmuntra de starka sidorna an att trana de
svaga.
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Ensamhet

Manga barn som behandlats for hjarntumor ar duktiga pa att prata
med vuxna, men har svarare att havda sig i det sociala samspelet
med jamnariga. De blir ensamma. Ingrid Tonning Olssons forslag
ar att foraldrarna hjalper barnet att tdnka som en fotbollsspelare.
Det ar den andre eller situationen som &r orsak till problemet.

— Uppmuntra barnet att vaga ta sig fram i manga olika sociala
sammanhang. Barncancerfonden har regionala och lokala
aktiviteter. Det finns handikappidrott och méngder av
intresseféreningar alltifran olika idrottsklubbar till UFO-Sverige,
séger Ingrid Tonning Olsson for att inspirera fordldrarna att tdnka
fritt och stort.

Andra forslag till atgarder for att minska barnets ensamhet ar att
prata med barnet om hur man ar med kompisar och att hjalpa barnet
att kontakta andra.

— Forbise inte kontakter via natet, utan uppmuntra dem och
stimulera dem till fler, sdger Ingrid Tonning Olsson.

Det &r ocksa viktigt att hjalpa andra manniskor att komma 6ver sin
rédsla for det som ar annorlunda.

— Manniskans natur ar att ta avstand fran det som ar frammande.
Det &r en reaktion vi maste kdmpa emot.

Lds mer om dmnet i skriften "Kognitiva och psykosociala sena
komplikationer till foljd av barncancer”. Den finns pa
Barncancerfondens hemsida. Forfattare ar Ingrid Tonning Olsson.

Fragor till Ingrid Tonning Olsson

Gar det att trana upp barnets bristande finmotorik?

—Ja, men ofta ar problemet att avgdra vad man ska lagga energin
pa. Kanske ar det battre att barnet anvander datorn, nar det ska
skriva en beréttelse &n for hand, som &r mer motoriskt krdvande.

Vad kan vi géra for att vart barn inte ska drabbas av
hjarntrotthet?

— Det &r bra att ha en dialog mellan hem och skola. Ambititsa barn
vill gdrna arbeta pa och visa sig duktiga. Om de &r valdigt trotta
efter skoldagen kan det vara bra att planera in vila eller ha kortare
skoldagar. Forskning om mental trétthet efter hjdrnskada hos vuxna
har gjorts vid Goteborgs universitet. Deras material kan anvandas
aven for tonaringar, http://mf.qu.se
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Livet som vuxen efter hjarntumor

— Skolan blev tuff. De andra barnen forstod inte varfor jag var
sa trott eller behandlades speciellt. I1dag énskar jag att nagon
talat om for dem att jag hade hjarntumor.

Det séger Sofi Lindqvist, 24 ar som kom till Agrenskas
familjevistelse for att berdtta om livet efter behandling av
hjarntumaor.

Nar Sofi var sju ar hade hon ofta svar huvudvark. Efter flera besok
hos lakare upptacktes att hon hade en hjarntumor, kallad
kraniofaryngeom. Det blev en akut operation. Under operationen
tog de bort halva tumoren eftersom de inte ville riskera att skada
synnerven. Den halva tumor som fanns kvar skulle stralbehandlas.
Efter operationen fick hon veta att hypofysen blivit sa skadad att
hon far ta hormoner resten av sitt liv. Nar hon stralbehandlats
beddmde lakarna att hela tumdren var borta.

Ny operation

Nar Sofi var tio ar aterkom huvudvarken. Rontgen visade att hon
hade fatt en cysta dar tumdren hade suttit. Sofi fick opereras igen.
Né&r hon kom hem ville Sofi bérja leva normalt igen. Men vid
efterkontrollen nagra veckor senare visade det sig att ny
hjarnvétska bildats i tomrummet. Lakarna besl6t att inte réra
cystan. Sedan dess har den kontrollerats en gang per ar. Under de
tolv ar som gatt har den varken vuxit eller minskat.

Kom efter i skolan

Pa grund av operationer och behandling kom Sofi efter i skolan.
Hon var ofta valdigt trétt och hade minnes- och
koncentrationssvarigheter. Hennes larare visste inte vad hon skulle
gora ndr Sofi inte hangde med i undervisningen. Lararen gav henne
en enklare bok &n kamraternas. Nar foraldrarna undrade hur det
gick for Sofi, svarade hon bara: Hon ar sa duktig. Foraldrarna
trodde pa lararen.

Ingen hjélp i skolan

Forst i sjunde klass fick Sofi en larare som insag hennes behov.

— Den ldraren gjorde allt for mig. Aven om det var hennes lediga
dag hjalpte hon mig med undervisningen. Tack vare henne fick jag
godkant i alla grundamnen, sa att jag kunde komma in pa
gymnasiet efter nian, sager Sofi.

Sofi sokte sig till en gymnasiekurs med hantverk och design.
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Klarade examen pa tre ar

Under gymnasietiden hade hon och lararna flera traffar per ar, dar
de foljde upp hur hon klarade sig. Hon hade det kdmpigt och
lararna tyckte att hon skulle ga fyra ar for att lyckas bra i alla
amnen.

— Men jag ville klara min examen samtidigt som mina kamrater.
Jag tog studenten i 3:an och fick Godként, men dven VG och
MVG, sédger Sofi.

Hon borjade 6vningskora sa fort hon kunde. Malet var att ta korkort
nar hon var 18 ar. Omgivningen var tveksam till om hon skulle
klara teoriprovet. Men Sofi tog korkortet tre manader efter sin 18
arsdag.

Svart plotsligt klara allt sjalv

Som 18-aring fick hon lamna barnmottagningen dar allt var
valorganiserat och personalen var mycket omhandertagande. Sofi
fick veta att varden och kontakten med dem numer var hennes eget
ansvar.

En dag tog hennes kvinnliga hormoner slut. Hon sokte sin lakare,
men det var pask och det tog tre veckor innan han horde av sig.

— Du far ta kontakt med kvinnokliniken. Jag hanterar bara kortison
och tillvaxthormon, svarade han.

Under veckorna utan hormontabletter fick Sofi svettningar, var pa
daligt humor och kunde bli rasande eller grata utan anledning. Sofi
jobbade i dldrevarden och blev en dag sa arg att hon bara gick
darifran och ringde till akuten.

— Lilla gumman, utan hypofys och utan erséttningshormon har du
hamnat i klimakteriet, sa l&karen och skrev ut en akutmedicin.

Med sina erfarenheter vill hon uppmana andra att vara noggranna
nar de gar fran barn- till vuxensjukvarden. Ta reda pa vem som har
ansvaret for vad nar det géller behandling och medicinering.

Informera syskonen

Ett annat rad hon gérna delar med sig av &r att foraldrarna maste
informera syskonen till barnet som haft hjarntumor. Det &r en stor
fordel om de vet sa mycket som majligt. Idag nar de ar dldre kan
hennes syskon fraga om saker som hon tycker de borde veta.

Syskonen har i efterhand beréattat hur svart det varit alla ganger nar
Sofi och foraldrarna tvingats aka akut till sjukhuset.
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— Min storebror sa att ibland satt han och lillebror och funderade
Over om jag verkligen skulle komma hem igen. Det var hemska
funderingar att bara.

Beratta for kompisarna

Hon vill ocksa att fordldrarna ska fa sina barn att beréatta for
kompisarna vad sjukdomen innebér. Sjalv ville hon inte saga nagot.
Hon ville bara vara som alla andra. Hon skdmdes 6ver sitt &rr vid
nasan.

— Far barn inte veta nagot skapar de sina egna fantasier. De
mobbade mig for att jag behandlades sa speciellt.

Har aktivitetsersattning

Hennes trotthet gor att hon inte orkar arbeta heltid. Hon har tidigare
arbetat 75 procent, men har kampat for att fa ratten att arbeta
mindre och fa aktivitetserséttning, tidigare sjukpension, fran
forsékringskassan, resten av tiden.

Och hon har lyckats. Idag arbetar hon 25 procent pa sitt dromjobb, i
en nydppnad hobbybutik i hemstaden.

— Det &r fantastiskt for mig som &lskar att pyssla, sdger Sofi.

Drommer om barn

Nar hon var sju ar fick hon beskedet att hon inte skulle kunna fa
agglossning, efter sin behandling for hjarntumar och sin brist pa
hormonproduktion. Nar hon var 18 ar tog hon upp fragan igen med
lékare.

— Nu vet jag att jag kan fa agglossning, sager Sofi, som drémmer
om att fa barn.

Skolans stod och stodet till skolan

— Forvanta er framgang av eleven. Alla har ratt att lyckas i
skolan.

Det sager Wern Palmius, radgivare pa Specialpedagogiska
skolmyndigheten.

Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) dr statens samlade
stod i specialpedagogiska fragor. Det &r en resurs for skolans
pedagoger i arbetet med elever som har funktionsnedsattning.
Malet ar att barn, unga och vuxna ska fa forutsattningar att na malet
med sin utbildning.

Alla har ratt att lyckas i skolan och alla vet att framgang foder
framgang.
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— Var uppmaning till pedagogerna ar: Forvanta dig kompetens av
eleven. Fraga inte om barnet eller ungdomen passar i klassrummet.
Fraga hur de passar i klassrummet. Vi fran SPSM ger rad och stod
hur larande, laromedel och bedémande kan anpassas, sdger Wern
Palmius.

Barnets erfarenheter

Nér eleverna kommer tillbaka till skolan efter behandlingen av en
hjarntumar har de nya erfarenheter. De har varit med om en
oerhord handelse. De kunde eventuellt ha dott. De kan vara oroliga
for nya skador och for att de aldrig ska bli bra igen. Ingen jamnarig
eller vuxen forstar vad de varit med om. Den tidigare identiteten ar
forlorad, aven om minnet finns kvar fran tiden nar man fortfarande
kunde mer an de kan idag. Det kan vara svart att acceptera sin nya
identitet och nuvarande svarigheter.

— Skolans uppdrag &r tydligt. | kursplanen for grundskolan star att
undervisningen i skolan ska ge eleven forutsattningar att lara sig.
Det ar skolans uppgift att se till att de rétta forutsattningarna for
larande och utveckling skapas, séger Wern Palmius.

Strategier for stod

En elev som kommer tillbaka efter behandling for hjarntumor kan
behdva en kontaktperson pa skolan. Det &r en coach eller
fortroendevuxen som ar lank mellan hem och skola. Uppdraget &r
att hjélpa eleven och lararna att hitta strategier for att stotta eleven.
Coachens uppgift ska vara sanktionerad, godkand av rektor. Detta
ar elevens standiga talesperson, som kan rycka in om pedagogerna
ger eleven uppgifter som ar olampliga.

Ratt att lyckas

Aven om elevens kognitiva forméaga ar nedsatt kan den utvecklas
eller aterutvecklas. Med ratt stod kan den na en ny utvecklingsniva.
Coaching kan besta i att en larare och eleven diskuterar vad som
fungerar bra i skolarbetet. Om barnet eller ungdomen inser vad som
gjorde att det lyckades &r det lattare att anvanda samma
framgangsrika strategi nasta gang.

— Eleven behover hjélp att lyfta blicken fran uppgiften eller
resultaten for att se hur det gick till nar de larde sig nagot, sager
Wern Palmius.

For att eleven ska klara att genomfora sin utbildning bor skolan ha
en plan. Den ska goras upp av larare tillsammans med elev och
foréldrar. 1 planen ska finnas strategier for vad skolans personal gor
nar eleven har perioder av bristande koncentration eller &r trétt. Hur
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hog franvaro eller infektionskanslighet ska hanteras och hur
hemuppgifterna kan reduceras.

— Barnen gor ett jattejobb bara genom att vara i skolan. Men de ska
inte bara satsa pa skolan. De behdver ett vardagsliv nar de umgas
med jamnariga. Ni foraldrar ska ocksa ha en chans att vara med era
barn nér de & hemma och inte bara hjalpa dem med laxor, sa Wern
Palmius.

Redskap for inlarning

Bade arbetssatt och laromedel behoéver véljas med omsorg for barn
med funktionsnedsattning. Om ett barn &r rullstolsburet ar det
skolans ansvar att miljon gors tillganglig. Da kréavs kanske en ramp
vid ingangen, dérréppnare och hoj- och sankbara handfat pa
toaletten. Men for den som har las- och skrivsvarigheter efter sin
hjarntumaor behdvs andra redskap. Da kan det handla om att fa hjalp
med anpassad studieteknik eller att kunna redovisa muntligt istallet
for skriftligt. En elev med las- och skrivsvarigheter behdver ocksa
tillgang till moderna IT-baserade larverktyg, sa kallade alternativa
verktyg. Ibland kanske det behovs enskild undervisning eller
utokad tid med mentor.

Stod for minnet

Det finns en rad tekniker och hjalpmedel som kan underlétta nér
eleven har minnesproblem efter en hjarntumor. Minnespéarm,
dagbok och arbetsschema ar nagra. Strukturerad inlarning i sma
steg hjélper ocksa.

— Manniskor glémmer ingenting. Vi har bara svarare att fa tag i det,
beréttar Wern Palmius.

Forutsagbar skoldag

I dagens skola forvéntas eleverna ta stort eget ansvar och planera
sitt arbete. Det passar inte alla elever. For dem som har svart att
koncentrera sig ar det bra om skoldagen ar forutsdgbar med fasta
rutiner. Ett arbetsschema med checklistor kan underl&tta. Nar
lararen sager eller skriver upp veckans laxor pa tavlan behéver
eleven ofta fa dem pa ett eget papper eller ta en bild av dem med
sin mobilkamera.

— Om eleven maste lagga ner energi for att forsta schemat ar det
svart att koncentrera sig tillrackligt pa det lararen séager om till
exempel stormaktstiden, sager Wern Palmius.

Dokumentation nr 501 © Agrenska 25



Hjarntumor

Héansyn till olika behov

Skolan ska ge en likvérdig utbildning. Enligt skollagen 1 kap § 4
ska pedagogerna ta hansyn till elevernas olika forutsattningar och
behov.

— Skolan har ett sarskilt ansvar for elever som av olika anledningar
har svarigheter att na malen for utbildningen, sager Wern Palmius.

Skolan ska ocksa ges stod sa att eleven utvecklas sa langt som
mojligt, efter sina forutsattningar.

— Dérfor kan undervisningen inte utformas lika for alla och inte
heller bedémningarna, sager Wern Palmius.

Han hanvisade till de nya allmanna raden och den sa kallade
undantagsregeln (PYS- paragrafen). Den ger ratt att undanta de
delar av kunskapskraven som ar direkt till hinder for eleven.

— Det éar skolans skyldighet att ge eleven mgjlighet att redovisa sina
kunskaper pa det satt som han eller hon klarar av. Kunskapskraven
maste tolkas med utgangspunkt fran elevens funktionsnedséttning.
Det finns till exempel inom idrottsdmnet ingen specifik rorelse
eleven maste kunna. Det &r sina egna rorelser eleven ska anpassa
efter sin formaga, sager Wern Palmius.

Elever med funktionsnedséttningar har rétt till anpassningar vid
nationella prov. Anpassningen kan vara forlangd provtid. Det kan
ocksa vara att provet delas upp pa flera tillfallen. Eller att eleven
far svara muntligt, anvanda forstorad text eller skriva svaren pa
dator.

— Alla ska ges majlighet att na malen for sina studier, sager Wern
Palmius.

Atgardsprogram

Om eleven riskerar att inte na kunskapskraven i skolan ska ett
atgardsprogram upprattas. Det ar ett dokument som beskriver det
sarskilda stod som behdvs for att barnet eller ungdomen ska na
kunskapskraven. Atgardsprogrammet gors upp i samrad mellan
barn, foraldrar, larare och specialpedagog. Atgarderna ska besté av
vad skolan ska bidra med for att eleven ska na dit. De ska inrikta
sig bade pa kort och lang sikt. For eleven som inte hanger med i
matte kan det inga att fa sarskild undervisning i matematik. Eller att
redovisa provet i samhéallskunskap muntligt vid l&s- och
skrivsvarigheter. Atgardsprogrammet skall féljas upp och revideras
kontinuerligt. Utvarderingen ska visa om eleven &r pa vég att na
malen och vad nésta steg kan vara.
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Stod till skolans pedagoger

Skolan behover ocksa stod och detta kan den fa genom kommunens
resursteam, kommunens skoldatatek, Barncancerfondens
konsultskoterskor, habiliteringen (i vissa fall), sjukhuset och
sjukhusskolan och SPSM, Specialpedagogiska skolmyndigheten.

Nicklas fick sin diagnos pa sommarlovet, opererades och bérjade
pa sin behandling under sommaren. Han fick sin andra
cellgiftsbehandling dagen innan han skulle borja forsta klass. Han
ville absolut dit forsta dagen. Mamma Helena korde Nicklas till
skolan i rullstol. Han kraktes pa vagen och de kom lite for sent.

— Det var precis som i filmen med blaa stolen som
barncancerfonden gjort. Alla familjer hade redan hunnit in och nér
vi rullar in blir det tvértyst. Hej, hej, sdger jag och beréttar att
Nicklas har fatt en hjarntumor, som han behandlats for, darfor har
han inget har. Nicklas sitter dar och ler och héanger lite snett. Till
slut kom lararen fram och valkomnade honom.

Nar Nicklas fatt veta vilken plats han skulle sitta pa gick de hem
igen.

Nicklas fick en resurs, som var med honom de timmar han orkade
vara i skolan. Att ga pa fritids var inte aktuellt. Nicklas behdvde
hem och vila.

Anpassad skolgang

Nicklas fick anpassad skolgang. Foraldrarna och skolans personal
hade mate tva ganger per termin, dér de satte upp ett
atgardsprogram for honom for att han skulle klara undervisningen.
Till en borjan hade Nicklas bade rullstol och rullator i skolan.

— Han kunde ocksa g&, men han behdvde hjalpmedel for att han
skulle orka med att ta sig till olika aktiviteter klassen var pa. Men
hans klasskamrater borjade ifragasatta varfor han anvande dem, nar
han kunde ga. De forstod inte att han inte orkade som de gjorde,
séger Helena.

Han blev mobbad i skolan, han blev puttad och knuffad. De tog
hans klader och forstorde dem. Barn som fick lana hans rullator
korde sonder den gang pa gang.

— Trots att det fanns en resurs for Nicklas blev han mobbad hela
tiden i klassrummet och ute. Eleverna kunde halla upp dérren in till
skolan efter rasten tills han kom ifatt dem for att sldnga igen dorren
mitt framfor honom, sager Helena.

Dokumentation nr 501 © Agrenska 27


http://www.skoldatatek.se/index.php

Syskonrollen

Hjarntumor

| 6:e klass blev det klart att Nicklas inte skulle klara malen i skolan
Han placerades i en mindre klass for elever med asperger och
autism.

— Men det var inget bra for Nicklas. Han tog illa vid sig nér de fick
aggressiva utbrott.

Skolan visste inte vad de skulle géra for Nicklas. Det gjordes en
utvecklingsbeddmning av Nicklas. Den visade att han hade en
forvarvad hjarnskada pa grund av sin cancersjukdom och var
berattigad till LSS, Lagen om socialt stod. Han Iag pa en
tredjeklassares kunskapsniva, trots att han skulle borja i attan. Han
fick erbjudande om att borja i sarskolan.

— Da borjade hans skoltid pa riktigt. Han madde bra och ville till
skolan, men samtidigt var han for frisk jamfort med de andra
kamraterna pa sarskolan, sager Helena.

Syskon till barn med funktionsnedsattning behdéver kunskap,
att fa traffa andra och ha nagon som lyssnar pa dem. Det visar
forskning och Agrenskas syskonprojekt.

— Vi forsoker stétta dem i deras utsatta roll i vara
syskongrupper, berattade Samuel Holgersson, sjukskoterska
pa Agrenska.

Syskonrelationen &r speciell eftersom den oftast ar den langsta
relation vi har i livet. Den ar fylld av gemenskap och karlek, men
praglas ocksa av rivalitet, avund och konflikter. Vad som
dominerar kan vara olika och dven andra sig over tid.

— Vi vill ge redskap i rollen som syskon till en syster eller bror med
funktionsnedséttning, sa Samuel Holgersson.

Han berattade om erfarenheterna fran arbetet med syskonen under
familjevistelserna. Under veckan utgar personalen fran syskonets
behov och fragor, for att de ska fa strategier att hantera sina kanslor
och sin vardag. Under familjevistelserna pd Agrenska har
barnteamet utarbetat ett program for syskonen som utgar ifran
kunskap, kanslor och bemastrande. Kunskap ges utifran fragor om
diagnosen som syskonen arbetat fram tillsammans. Kanslor
hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska kéanna
sig bekvdama med att prata fritt.

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

Kénslor och fragor

Att ens syskon far en svar sjukdom som vécker manga fragor och
kéanslor. Det ar en orolig tid. Den nya situationen paverkar
vardagen och syskonrollen.

— Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om sin
syster eller brors sjukdom, behandling och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att verskatta barns
kunskap och vad barn forstatt. Barn har mindre mojligheter att
paverka sin situation och omgivning pa grund av sin alder och
sociala situation, sa Samuel Holgersson.

Redan i valdigt ung alder ar syskon till barn med en allvarlig
sjukdom duktiga pa att uppfatta andras behov av hjélp. De har
manga varfor-fragor som behdver svar, men det ar viktigt att
bemata barnet pa ratt niva.

Efter 9-arsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron &n de
haft tidigare. De borjar se konsekvenser och uppmarksammar
omgivningens reaktioner.

— I den aldern borjar det bli jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande beteende eller utseende. De noterar blickar och borjar
fundera pa hur de ska forklara for andra.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att foraldrarnas ska orka. De
funderar ocksa over arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjélva inte drabbades nér deras syster eller bror gjorde det.

Syskonens program

Den forsta dagen p& Agrenska ar det fokus pé barnet eller
ungdomen vars syskon har hjarntumér. Syskonen beréttar om sig
sjélv eller sin familj om man vill. Andra dagen bdrjar man fundera
kring diagnosen och formulera fragor till sjukskoterska eller lékare.
Till dem kan de stélla alla fragor de har. Informationen om
diagnosen utgar alltid fran barnens egna fragor och funderingar. |
de yngre aldrarna racker det ofta att syskonen far ett namn pa
sjukdomen och en kort beskrivning av hur den paverkar deras bror
eller syster.

I nioarsaldern vaxer en mer realistisk syn pa tillvaron fram. Barnen
inser att villkoren ar olika. De borjar se och forsta konsekvenser av
syskonets sjukdom. Fragorna kan handla om hur det ska ga for
deras bror eller syster i skolan och hur framtiden ser ut.
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— Mitt syskon har svart att sitta still lange. Hur ska det ga i skolan,
ar funderingar de kan ha, sa Samuel Holgersson.

| aldre syskons fragor hors ofta skuld, skam och sorg. Skuld 6ver
att de sjélva inte fick sjukdomen. Men ocksa sorg over att inte ha
fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far fragor som de
burit pa lange en chans att luftas.

For nagra ar sedan var det en pojke som trodde att han orsakat sin
brors cancer i benet for att han under en bandymatch traffat
broderns ben med sin bandyklubba. Nej, blev svaret fran lakaren.
Lattnaden syntes i 14-aringens ansikte.

— Prata med barnen. Allt man pratar om mister lite av sin farlighet,
sa Samuel Holgersson.

Samtal och reflektion

Pa onsdag och torsdag finns det chans till reflektioner och fortsatt
samtal kring syskonets egna kanslor. Syskonen traffas i sma
grupper. Ofta ar det forsta gangen de traffar andra som har broder
eller systrar med samma diagnos.

Utover samtalen gor syskonen olika samarbetsdvningar. De kan
gora kamratbanan som bestar av aventyrsbanor dar far agera
tillsammans for att klara 6vningarna.

Att lara kénna varandra och ha roligt tillsammans lagger grunden
for samtal dér de kan dela hemligheter, kanslor och strategier.
Personalens uppgift i samtalen ar att bekréfta barnens kénslor, inte
att avvisa dem genom att ge trost. Det ar viktigt att syskonen far
lufta det svara.

De behover veta att det &r okej att kdnna som de gor och att de inte
ar ensamma i den kanslan. Det osagda kan latt kdnnas som en
klump i magen eller ndgon annanstans i kroppen. | familjen ar det
kanske inte alltid sa latt att prata eftersom fordldrarna har s
mycket att gora med barnet som har funktionsnedséttning att
syskonet inte vill belasta dem.

Att béra det tunga inom sig skapar stress.

— Vara erfarenheter visar att gemenskapen och samtalen med andra
far hjarnan att avlastas och att de flesta mar fysiskt battre av samtal,
sa Samuel Holgersson.

Berattelsebok

Under veckan skapar syskonen en berattelsebok om sig sjalv, om
diagnosen och om sina egna strategier. | boken ritar de av sin hand,
som en symbol for dem sjélva. Vid tummen ska de rita tva saker de

Dokumentation nr 501 © Agrenska 30



Hjarntumor

ar bra pa. Vid pekfingret saker de vill ska handa om tva ar. Vid
langfingret, vad andra sdger de ar bra pa. Vid ringfingret drémmar.
Och vid lillfingret modiga saker de gjort.

En annan del i berattelseboken ar att fylla en cirkel med tartbitar av
kanslor. Gladje, sorg och ilska. Cirkeln blir en utgangspunkt for att
diskutera vilka de svara kanslorna ar och vad man kan gdra at dem.
Men ocksa vilka de harliga kanslorna ar och hur de kan kannas
oftare.

Innehallet i veckan gar ut pa att skapa ett 6ppet och tillatande
klimat dar det &r okej att prata kanslor och ha drémmar. Da kan
aven de bra sidorna av syskonskapet fa plats.

Vardagstid med foraldern

Brist pa egen tid med féraldrarna ar ocksa nagot som syskonen
pratar om. Nastan alla vill ha mer tid med mamma eller pappa.

— Nagra foraldrar som turades om att skjutsa syskonet till ridningen
lade till fika efterat. Tack vare det blev turen som tidigare var
ytterligare ett stressmoment en egen stund tillsammans varje vecka,
sa Samuel Holgersson.

Syskonens egna tips till fordldrarna ar att de ska beratta om
diagnosen och vad den innebér. De ska prata om hur den &r idag
och hur den kan bli i framtiden.

Men det &r inte bara jobbigt att ha ett syskon som har en
funktionsnedséttning efter en tumor till exempel. Forskning kring
syskonskap visar att barnen har 6kad mognad jamfort med
jamnariga, har stark empati, engagemang, ansvarskénsla och att de
ofta lyfter fram positiva upplevelser i familjen.

En bra erfarenhet tycker de sig ha fatt genom att deras syster eller
bror har behandlats for en allvarlig sjukdom ér att alla fods olika
och har olika forutsattningar i livet.

— En annan fordel &r att de far ga fore i kon till Liseberg. Och éka
allt tva ganger, sa Samuel Holgersson.

Las mer om Agrenskas syskonarbete p& www.syskonkompetens.se
Pa hemsidan finns bland annat verktyg for samtal och lastips i
amnet. Dar finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestallningar. De bygger pa foraldrars egna beréattelser.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandl
ar-och-syskonkarlek/
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Nicklas har tre syskon

Nicklas har tva aldre systrar, Elisabeth och Therese, som var elva
respektive nio ar nar han blev sjuk. Deras liv har paverkats av
Nicklas sjukdom och behandling.

— De forsta cytostatika-behandlingarna turades jag och Nicklas
pappa om att vara pa sjukhus och flickorna var hemma hos
mormor, farmor eller med min sambo Rolf och hans tva barn. Men
nar Nicklas skulle stralas fick flickorna bo med oss pa sjukhuset en
av de sju veckorna.

—Jag ville att de skulle bli delaktiga och forsta vad som hande med
deras lillebror. De fick ta med sina skolbdcker och vara pa
sjukhuset, sager Helena.

Nar familjen kom hem mellan Nicklas behandlingar kunde
systrarna inte ta hem kamrater och leka pa grund av hans
infektionskanslighet. Aven efter cytostatikakurerna var han kanslig.
Skulle de leka med nagon fick de vara hos kompisen.

— Men de ville vara hemma och hjalpa mig.

Fick lillebror Ludvig

I samma veva som Nicklas var fardigbehandlad fodde Helena,
lillebror Ludvig.

— For mig var det en gladje och lycka att se det friska livet mitt i all
sjukvard kring Nicklas, sager Helena.

Men att komma hem fran sjukhuset med Nicklas, som inte langre
kunde ga och en nyfodd bebis var tufft.

— Jag pratade med forsékringskassan och hoppades att jag kunde
vara hemma med Nicklas for vard av svart sjukt barn och Rolf som
foraldraledig for Ludvig. Men det gick inte. ”Du kan vél ta hand
om tva barn”, blev beskedet, sdger Helena.

Systrarna har beréttat att de delade upp ansvaret mellan sig.
Elisabeth, som var 11 ar skulle hjélpa till med tvatt, att stada och
plocka iordning hemma.

— Therese, som var 9 ar tog hand om Ludvig, sa att jag kunde aka
och hdmta Nicklas i skolan och slapp ta med mig Ludvig dit. De
gjorde allt for att avlasta mig for de markte ju att jag var sa trott.
Rolf arbetade heltid samt hade jourjobb som ingick i hans arbete.

Néar Therese borjade hogstadiet, blommade allt hon hallit tillbaka

upp inom henne. Hon var arg och sur for att hon inte tyckte nagon
haft tid for henne, sarskilt inte mamma Helena. Aven Elisabeth
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kande likadant, men visade inte lika mycket, aven om hon ocksa
fick sina utbrott da och da.

— Jag orkade inte till hundra procent ge dem vad de behovde. De
hade truppgymnastik och ridskola, som jag skjutsade dem till, men
samtidigt var Ludvig liten och Nicklas som behovde sitt med
provtagningar, lakarbesok och habiliteringsbesok i borjan, sager
Helena.

Vid nagra tillfallen sokte Helena hjalp pa BUP for att flickorna
skulle fa nagon att prata med. Men nar psykologerna traffat
Elisabeth och Therese sa de att flickorna madde bra.

Elisabeth har varit pa lager for syskon till barn som behandlats for
cancer. Det var bra for henne. Nar flickorna var sma fanns inga
syskonstodjare, som idag. Det hade varit bra for henens flickor att
fa traffa nagon sadan, sager Helena.

Barnens och ungdomarnas program

Pedagogik vid séllsynta funktionsnedsattningar bygger pa
medicinsk- och specialpedagogisk kunskap samt information
om barnets forutsattningar och behov.

Barnteamet pa Agrenska har bred kompetens och stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser.

— Vi ar noga med att anpassa innehallet s att
forutsattningarna for barnen blir sa bra som maéjligt under
vistelsen, berattar Samuel Holgersson som arbetar i
Agrenskas barnteam.

Barn som behandlats for hjarntumor har olika kombinationer av
senkomplikationer som férekommer i varierande svarighetsgrad.
Det ar darfor viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta
som utgangspunkt utformas programmet for barnen och
ungdomarna under veckan.

Personalen l&ser in medicinsk information och dokumentation
fran tidigare vistelser och samtalar med foraldrarna om barnens
behov och intressen. Information hamtas aven in fran barnens
skola. Déarefter planeras veckans aktiviteter for barnen.

Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska ar att
barnen ska kanna sig delaktiga. Det pedagogiska arbetet utgar
fran ICF, internationell klassifikation av funktionstillstand,
funktionshinder och halsa. Det a&r WHO:s begreppsram for att
beskriva halsa och funktionsnedsattning. Modellen tar hansyn till
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kroppsliga, personliga och omgivande faktorer och dessas
dynamiska samspel. Samtliga ar lika viktiga for hur man kan
paverka och genomfora olika aktiviteter och hur delaktig en
person kan ké&nna sig.

Eftersom en funktionsnedséttning ofta ar bestaende, blir de
omgivande faktorerna och att gora dem sa bra som mojligt,
mycket viktiga.

Sarskilda mal

Att gora barnen sa delaktiga ar alltid ett viktigt mal under
vistelsen. Det innebar att personalen & man om att arbeta efter
individens egen rytm och stravar efter att forsta barnets eller
ungdomens vilja.

Vad ar viktigt i era barns vardag, fragar Samuel Holgersson
foraldrar, pedagoger och sjukvardspersonal bland ahérarna.

— Att rektor ar med pa barnets forsta méte pa sjukhuset, sa att
skolans personal vet vad som ska hédnda och vilka behov barnet
har, sdger nagra sjukhuslarare som deltar i utbildningsdagarna. Da
kan lararna lattare underlatta sa att barnet forblir en i ganget bland
klasskamraterna och ha en tillhrighet dar, trots att det tillbringar
mycket tid pa sjukhus.

— Samverkan mellan foréaldrar, barn och pedagoger var ett annat
viktigt amne. Det &r sarskilt viktigt vid stadiebyten, sa att
information fors Gver fran de tidigare pedagogerna till de nya,
sager nagra foraldrar.

Men livet &r inte bara skola, att barnen har en meningsfull fritid
med kompisar och att de kan gora roliga saker tillsammans
behdvs for att livet ska vara bra.

Vid tidigare vistelser pa Agrenska har unga som haft cancer tipsat
om vilka hjalpmedel och tips som underlattar i deras vardag:

e bokstdd

e tjockare pennor for battre grepp

e att nagon annan antecknar under lektionerna

e takort pa tavlan med mobilen vid genomgang och laxor

e anvinda almanackan pa mobilen, med pling om det ar

nagot viktigt att komma ihag

e stol med armstdd, hdg rygg och mjuk sits

e lugn och ro i klassrummet

e dubbla uppséattningar skolbdcker (for att slippa bara tungt)
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Agrenskas program

Under barnens och ungdomarnas vecka p& Agrenska ar
personalen noga med att ha fasta rutiner dar schemat &r ganska
lika dag for dag for att minska konsekvenserna av
minnessvarigheter. | dagsprogrammet finns tid inlagd for vila
bade pa formiddag och eftermiddag. Det finns ocksa mojlighet till
aterhamtning under aktiviteterna.

— Naér vi var ute och paddlade korde vi till exempel in till
strandkanten en stund, for att ge dem en chans till vila, sager
Samuel Holgersson.

Personalen &r noga med att forbereda barnen infor en ny aktivitet.
Instruktionen barnteamet ger ar kort och tydlig, med konkreta ord
och fakta. De undviker ord med otydlig innebdrd som snart, strax
och sedan och sdger hellre efter att vi varit ute kommer mamma
och pappa.”

— Vi finns néra och kan ge vuxenstdd och &r lyhorda for barnens
trotthetsniva, nar de har individuella arbetspass.

P& Agrenska ar det manga samlingar och gemensamma aktiviteter
for att starka kamratskapen i gruppen. Efter skratt och lek pa
kamratbanan, vid bagskyttet eller under avslappning vid
bollmassage 6kar tryggheten.

— For manga ar det forsta gangen de tréaffar andra i liknande
situation som deras egen och fér manga ar det en chans att fa
prata om sina tankar och funderingar. Andra sitter tysta. Men av
erfarenhet vet vi att dven de som inget sager, kan fa ut mycket av
att lyssna pa de andras samtal, sager Samuel Holgersson.

Den som vill ha tips och rad om aktiviteter ar valkommen att
ringa till Agrenskas barnteam.

Det finns sarskilda lager for barn som haft cancer. Det finns ocksa
lager for syskon.

Munhalsa och munmotorik

— Det &r viktigt att barnen har en god munhalsa, fore, under
och efter medicinsk behandling for cancer. Om barnen ater
ofta, kan det vara bra med en rutin att skolja munnen efterat
for att halla rent i munnen.

Det sager tandhygienist Anna Nielsen Magnéli vid Mun-H-
Center som tillsammans med 6vertandldkare Joanna
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Malinowski informerar om vilket stod som finns att f& inom
tandvarden.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska p& Lilla Amundén.
Det ar ett nationellt kunskapscenter med syfte att samla,
dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard, munhélsa och
munmotorik hos barn med sallsynta diagnoser. Kunskapen sprids
for att bidra till ett battre omhandertagande och en hégre
livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhériga.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar personalen vid Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar och sjukdomar. Efter godkéannande fran
foraldrarna gors en éversiktlig undersokning och bedémning av
barnens munfdérhallanden. Observationerna, tillsammans med
information som foraldrarna l&mnat, stalls samman i en databas.
Detta géller dock inte vid bancancerveckorna.

Tandvard for barn som behandlats for cancer

Tandvardens mal for barn som behandlas for cancer &r att de ska ha
en god munhalsa fore, under och efter behandling. Det innebér att
personalen ger information om vikten av god munhygien, lindrar
smartsymtom, diagnostiserar och behandlar infektioner i munnen.
— Vi arbetar ocksa for att forebygga problem som tillkommer pa
grund av langvariga biverkningar i munnen, sager Joanna
Malinowski.

De barn som behandlats med cytostatika och stralbehandlats mot
huvudet under barnets tandutvecklingsperiod kan fa skador pa
tanderna. Det kan ocksa ge nedsatt salivsekretion som ger
muntorrhet och okar kariesrisken.

Uppfodljning i tandvarden

Barnens munhdlsa behover foljas upp under behandlingen och ett
ar efter avslutad behandling. Kontrollen bér ske var tredje manad
pa en specialistklinik eller en allman tandklinik.

Det ar viktigt att uppmarksamma salivstatus, karies,
tandkottsinflammation, munhygien, tandsten och kostvanor, men
ocksa slemhinneférandringar, kakledsbesvar och bettutveckling.
Om barnet behdver tandreglering ska denna pabdrjas tidigast tva ar
efter avslutad behandling, sager Joanna Malinowski.

En panoramardntgen 6ver hela munnen &r lamplig att géra senast 3
ar efter avslutad behandling.
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Tandvard for barn med sarskilda behov

Basen i tandvarden &r allméntandvarden. Pa en specialistklinik for
barn och ungdomstandvard, pedodonti, finns personal som har ett
speciellt intresse for och kunskap om barn och ungdomar med
sérskilda behov.

— Har finns en sarskild forstaelse for det sjuka barnet och familjens
situation. Barn som genomgatt behandling for cancer har varit med
om manga mer eller mindre smartsamma procedurer. Ar de radda
eller har andra svarigheter som hindrar dem fran att medverka vid
undersokning i tandvarden kan de behdva forberedas med bildstod.
Nar de vet hur undersékning och behandling ska ga till kan
tryggheten 6ka och eventuell radsla minska, sdger Joanna
Malinowski.

Mat och munvard

Under behandlingen av cancer &r det vanligt att barnen é&ter lite och
ofta, eftersom det kan vara svart att fa i sig storre maltider. Det blir
garna s6ta drycker och mat som ar latt att fa ner, men som inte &r
nyttig pa lang sikt. Nar behandlingen ar avslutad och allteftersom
barnet tillfrisknar &r det viktigt att se Over kostvanorna.

— Byt ut en sak i taget. Om barnet fatt dricka sota drycker mellan
maltiderna ersatt dessa med vatten och Iat barnet i stéllet dricka s6t
dryck i samband med maltiderna till en borjan innan man byter ut
dem helt rekommenderar Anna Nielsen Magnéli.

For att halla en god munhygien kan det vara bra att skolja bort
matrester i munnen, med lite vatten efter maltiden.

Barnet bor borsta tanderna tva ganger om dagen.

— Ar barnet for trétt pa kvillen kan tdnderna borstas pa
eftermiddagen, sager hon.

Rétt hjalpmedel och munvardspreparat kan underlatta den dagliga
munvarden. Tandvardspersonal kan hjalpa till att prova ut ratt
hjalpmedel och rétt preparat till barnet.

— Vi tandhygienister rekommenderar ofta el-tandborste som ett
alternativ till konventionell tandborste. Den roterar sjalv och kan
darfor vara lattare att anvénda &n en vanlig tandborste, sdger Anna
Nielsen Magnéli.

Hon upplyste ocksa om en tandborste som borstar pa tandens alla
tre ytor samtidigt. Denna kan exempelvis vara bra for dem som
saknar kraft att gapa lange eller har kvaljningsproblematik. Ett sa
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kallat forstorat grepp runt tandborsten kan underlatta for dem med
nedsatt motorik i hander och fingrar.

Har barnet fatt mat genom en PEG, kan de ha blivit kansliga i
munnen och behover ldra sig att gradvis vénja sig vid tandborste
och tandkram igen. Tandkram ska innehalla fluor. For att underlatta
tandborstning kan man vélja en mild tandkrdam eller en tandkrdm
utan smak och utan det skummande &mnet natriumlaurylsulfat.

Det finns ett flertal olika munvardpreparat att tillga.
Tandvardspersonalen hjalper till att valja ut det som passar for det
specifika barnet:

— For att motverka muntorrhet finns munfuktgeler eller
munfuktspray. Aven rapsolja eller solrosolja kan anvéandas

— For att stimulera salivproduktion finns sockerfria sugtabletter
eller flourtabletter/tuggummi.

Nicklas idag

Nicklas &r duktig pa att prata och &r valdigt social. Hans stora
intresse ar elektronik. Gar saker som flaktar, kylskap, hogtalare,
cyklar, grasklippare och mopeder inte igang, fixar han dem, bade
for familjen och andra som ber om hjalp.

— Nicklas ar kanske vralhungrig och kall dar han star ute och
jobbar i morkret med pannlampan pa. Men han ar envis. Han
jobbar pa hogvarv for att 16sa problemen, séager Helena.

Nu vill han ha AM-kdérkort for att kunna kora EPA-traktor. Nar
han borjade i kdrskolan markte han att teoribockerna var lite for
svara och bad Helena om ljudbdcker. Men innan hon hann fixa
nagra gick han till kérskolan och ordnade det sjalv.

— Han har en enorm drivkraft och envishet om han vill nagonting,
séger Helena.

Nicklas gar andra dret pa sarskolans gymnasium och har tva ar
kvar. Eftersom han fick ratt till LSS, har de redan nér han gick i
9:e klass vetat att han far hjalp att hitta ett eget boende den dagen
han fyller 20 ar.

— Nar han val komma in i sérskolan bérjade hans liv se mer
positivt. Han borjade hitta vanner. Vi ser att det gar framat.
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Information fran forsakringskassan

Vardbidrag, enklare vardag, handikappersattning och
aktivitetsersattning ar nagra av de stod som forsakringskassan
kan ge till foraldrar som behandlats for hjarntumaor. Marta
Loo6f-Andreasson, som ar personlig handlaggare pa
forsakringskassan i Goteborg, informerade om det ekonomiska
stod familjerna kan erbjudas.

De som har barn med funktionsnedséttning kan ansoka om de olika
ersattningarna. Fran och med juli det ar de blir 19 ar kan
funktionsnedsatta ungdomar sjalva ansoka om handikapperséattning
och aktivitetsersattning.

Ansiokan

Né&r man skickar en anstkan till forsakringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedsattning. Néar alla handlingar
inkommit tar handlaggaren, helst inom en vecka, kontakt med
stkanden for att boka tid for utredningssamtal. Detta kan ske pa
forsakringskassan men ocksa i hemmet eller via telefon.
Handl&ggaren utreder arendet och lagger ett forslag till beslut, och
beslut fattas till sist av en sarskilt utsedd beslutsfattare.

Vid avslag kan &rendet omprovas vid forsakringskassans
omprévningsenhet. Far man avslag dar kan arendet 6verklagas i
Forvaltningsréatten, darefter i Kammarratten och Hogsta
Forvaltningsdomstolen. Dessa avgor dock om provningstillstand
ldmnas eller inte. Detta innebér att Forvaltningsratten kan bli den
slutliga instansen.

— Eftersom forsékringskassan gor en individuell prévning i varje
enskilt fall ar det viktigt att man éverklagar beslut man inte &r nojd
med. Overklagan behdver inte vara komplicerad, det racker med ett
brev dar man pa ett enkelt satt forklarar varfor man ar missnojd
med beslutet, sdger Marta L66f-Andreasson.

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

Vardbidrag

Vardbidrag ar till for 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.
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For att man ska kunna fa vardbidrag maste barnet behdva sérskild
vard och tillsyn under minst sex manader. Vard- och
tillsynsbehovet innefattar exempelvis medicinering, hjalp med
kommunikationen, aktivering, tréningsprogram och tillsyn for att
avstyra farliga situationer.

Vardbidragets niva styrs av barnets vardbehov, inte av vilken
diagnos barnet har. Det kan alltsa ges &ven om ingen faststalld
diagnos finns. Nar annat samhéllsstdd 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 prisbasbeloppet, som ar

44 500 kr (2015).

Vardbidraget finns i fyra nivaer: helt, tre fjardedels, halvt eller en
fjardedels bidrag. For 2015 ger det foljande belopp:

Helt vardbidrag 9 271 kr/ man 111 252
kr/ar

Tre fjardedels vardbidrag 6 953 kr/man 83 436 kr/ar
Halvt vardbidrag 4 635 kr/man 55 620 kr/ar
En fjardedels vardbidrag 2 318 kr/man 27 816 kr/ar

Utover vardbidraget — som &r en ersattning for den extra
arbetsinsats funktionsnedsattningen medfér for foraldrarna — kan
familjen ocksa i vissa fall fa ersattning for merkostnader. Det
innebar att om det finns merkostnader pa 18, 36, 53 eller 69 procent
av prisbasbeloppet, som godkénts av forsakringskassan, kan denna
del av vardbidraget skattebefrias.

Det finns dven majlighet att fa merkostnadsersattning utover
beviljat vardbidrag. Det sker om tillsyns- och vardbehovet for ett
barn ar sa stort att familjen far ett helt vardbidrag och dessutom har
merkostnader pa minst 18 procent av prisbasbeloppet.

Merkostnader innefattar exempelvis:

o Slitage av klader

o Extra kostnader for Okat tvattbehov

o Specialkost

o Behandlingsresor/behandlingsbesok

o Kostnader for kommunikationstraning, motorisk
traning etc.
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Merkostnaderna ar de extra kostnader familjen har till féljd av
barnets funktionsnedsattning, 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
vardbidrag pa “obegrinsad tid”. Forsikringskassan foljer da upp
vardbehovet genom att gora efterkontroller.

Bidragstagarna ar skyldiga att anméla férandrat vardbehov eller om
man beviljats annat samhéllsstod.

En enklare vardag

Forsakringskassan minskar kranglet for personer med
funktionsnedséttning och deras anhériga. Myndigheten har efter
genomforda kundundersokningar andrat sitt arbetssatt i grunden for
att anpassa det till den enskildes behov sa att méten skall bli
enklare, tryggare och mer personliga.

1 En kontaktperson hos forsakringskassan
De som har storst behov av stdd ska erbjudas en kontaktperson med
ansvar for att samordna alla kontakter med Forsakringskassan.

2 Stod till foraldrar med barn som ar svart sjuka eller har en
funktionsnedsattning

Mojligheten att kunna fa stod fran forsakringskassan redan pa

sjukhuset eller Habiliteringen finns redan pa vissa stéllen och det

skall nu utokas till att bli tillgangligt i hela landet.

3 Forenklade och samordnade uppféljningar

For att gora vardagen mera forutsagbar och tryggare for den som
har en funktionsnedséttning skall Forséakringskassan samordna och
forenkla de lagstadgade uppféljningarna inom olika drenden som
den enskilda har hos Forsakringskassan.

4 Kortare vantetider pa beslut

5 Enegen plan for framtiden for elever som gar pa gymnasiet
och har aktivitetsersattning

6 Enklare digital kontakt med forsakringskassan
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Sambhallets stod

— Det finns flera olika stédinsatser i kommunen som kan vara
aktuella for barn som behandlats for hjarntumar. Det ar bland
annat LSS, SoL och anhérigstdd. Det sager Johanna Skoglund,
som ar socionom pa Agrenska nar hon berattar om de olika
typerna av stéd som erbjuds i kommunen.

For att omfattas av LSS ska man tillhdra nagon av foljande tre
kategorier:

1. Personer med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande
tillstand.

2. Personer med betydande och bestaende begavningsmassig
funktionsnedsattning efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen och dérmed ett omfattande behov av stdd eller
service.

Foljande stodinsatser fran kommunen kan bli aktuella for personer
inom LSS personkretsar:

Korttidsvistelse och stodfamilj

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

Tanken ar att barnet ska fa mojlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan i tidig alder.

Avlgsarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhériga ska fa maéjlighet till
avkoppling och till att utratta arenden utanfér hemmet, sa Johanna
Skoglund.

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

— Det ar viktigt att tanka pa att avlosarservice kan paverka
vardbidraget. Man maste komma ihdg att meddela

Dokumentation nr 501 © Agrenska 42



Hjarntumor

Forsakringskassan om man far nya insatser beviljade, annars kan
man bli aterbetalningsskyldig, sa Johanna Skoglund.

SoL

De insatser som ges enligt LSS kan ocksa ges enligt
socialtjanstlagen, SoL. Man har alltid ratt att soka en insats och fa
ett skriftligt besked om beslut.

Stddet soks hos Socialsekreterare, LSS handlaggare eller
Bistandshandlaggare.

Anhdorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 § ska kommunen ocksa
erbjuda stod till anhériga. Med anhériga menas en familjemedlem,
(till exempel aldre syskon, morféréldrar farforéldrar) god van till
nagon med fysisk psykiskt funktionsnedséttning.

Som anhdrig kan man fa maojligt att delta i samtalsgrupper eller
individuellt anpassat stod och fa tips rad och hjalp med kontakter.
Detta stdd ska sokas hos kommunens anhdrigkonsult. Denna tjanst
kan heta olika i olika kommuner.

Det har géller i skolan

Enligt skollagen har barnen rétt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Atgardsprogram ska upprittas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som kravs. Det &r rektorns
ansvar att eleven far ett atgardsprogram om det behdovs.

— Rektorn eller forskolechefen &r skyldig att utreda om en elev
behover sarskilt stod, sa Johanna Skoglund.

Tips infor moten med skolan

— Som foréalder till ett barn med funktionsnedsattning blir det
manga maten med de parter som omger barnet. Forbered er vél
infor sddana moten och se till att ha med berdrda beslutsfattare, sa
Johanna Skoglund.

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

— En forlésande fraga, som kan leda till kreativitet och ett
gemensamt engagemang ar: “Hur gor vi da?” Sarskilt bra fungerar
en sadan Oppen fraga om forhandlingarna mellan parterna gar
trogt. Att fa till ett gott samarbete och god samverkan kring barnet
ar viktigt och allas ansvar, sager Johanna Skoglund.
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Vart vander vi 0ss?

Om familjen ar missndjd med nagot beslut som berdr barnet i
skolan vander man sig i forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nasta instans ar ansvarig tjansteman eller namnd i
kommunen. Man kan &ven vénda 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. P& sjukhus kan man fa hjalp med
att hitta fonder. De finns ocksa i bibliotekets bocker Alla dessa
fonder och Stora fondboken. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas: www.stiftelser.Ist.se/StiftWeb/SSearch.aspx. Vissa
foretag hjalper ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

Tips pa bra webbsidor

www.agrenska.se — Agrenska
www.agrenska.se/syskonkompetens

www.fk.se - Férsakringskassan

Www.1177.se — Sjukvardsupplysningen
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se — Skolverket
http://www.barncancerfonden.se/elevers-ratt/
www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.mfd.se — Myndigheten for delaktighet
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.mun-h-center.se — Mun-H-center
WWw.notisum.se — Lagar pa natet

www.nfsd.se — Nationella funktionen séllsynta diagnoser
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Verksamhetsansvarig Rad och Stod
Anders Petersson
Barncancerfonden

Box 5408

114 84 STOCKHOLM

Tel: 08-584 209 33

Koordinator Marika Cassel
Barncancerfonden

Box 5408

114 84 STOCKHOLM
Tel: 08-584 209 00

Onkolog Per-Erik Sandstrém
Barn- och ungdomskliniken
Barnonkologi

Norrlands universitetssjukhus
901 85 UMEA

Tel: 090 - 78 50 000

Konsultsjukskéterska Anette Sjolund

Avd 305 SU/Ostra

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 GOTEBORG

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

Tel: 046-17 10 00

Leg psykolog Ingrid Tonning Olsson
Barn- och ungdomssjukhuset
Universitetssjukhuset Lund

221 85 LUND

Sofi Lindgvist, ORNSKOLDSVIK
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Radgivare Wern Palmius
Specialpedagogiska skolmyndigheten
Box 12161

102 26 STOCKHOLM

Personlig handlaggare
Maéarta L66f-Andreasson
Forsakringskassan

Box 8784

402 76 GOTEBORG

Medverkande fran Mun-H-Center
Overtandlikare Johanna Malinowski
Tandhygienist Anna Nielsen Magneli
Folktandvarden Vastra Gotaland
Mun-H-Center

Box 7163

402 33 GOTEBORG

Tel 010-441 79 80

Medverkande fran Agrenska
Socionom Johanna Skoglund
Sjukskoterska Samuel Holgersson

Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS
Tel: 031-750 91 00
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En sammanfattning av dokumentation nr 501

Av de 300 barn som far cancer varje ar i Sverige drabbas 28 procent av
hjarntumar. Tack vare forskningsframsteg, forbattrad vard och effektiv
behandling 6verlever idag fyra av fem barn.

Det finns flera olika hjarntumaorer som upptrader hos barn. Beroende pa
var de sitter ger de olika symtom, varierande prognos och kréaver olika
behandling.

Cytostatika, stralning och kirurgi &r viktiga delar av behandlingen, men
bidrar inte sallan till senkomplikationer av olika slag, vilket kan medféra
att barnen till exempel behdver extra stod i skolan.
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