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Kraniofaryngeom

KRANIOFARYNGEOM

Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum for
sdallsynta diagnoser och en unik métesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amunddn séder om Goteborg.

Agrenska &r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser. Agrenska driver ocksé Informationscentrum for
séllsynta halsotillstdnd som ansvarar for att ta fram och kvalitetssékra
informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta
halsotillstand och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma sallsynta diagnos, i det har fallet
kraniofaryngeom. Under vistelsen far foraldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att
utbyta erfarenheter och traffa andra i liknande situation.
Familjevistelsen for kraniofaryngeom genomfors i samarbete
med Barncancerfonden.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och diskussioner
om aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt vilket stod samhéllet kan erbjuda. Barnens
program ar anpassat efter barnens forutsattningar, mojligheter
och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband med
familjevistelsen och ar skriven av Sara Lesslie, redaktor vid
Agrenska. Innan informationen blir tillganglig fér allmanheten har
varje forelasare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan
vara att leva i en familj med ett barn med kraniofaryngeom beréttar en
foradlder om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna har i
verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras aven pa Agrenskas webbplats, dar de
kan laddas ner i pdf-format: agrenska.se
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— 85 procent av de drabbade barnen 6verlever
sjukdomen, men det racker inte. Barncancerfonden vill
att barn med cancer inte bara ska 6verleva utan leva
ocksa. Det sager Petra Ambjornsson som arbetar som
verksamhetsutvecklare pa Barncancerfonden.

| &r, 2022, ar det 40 ar sedan Barncancerfonden bildades. Den kom
till i samband med att barncanceravdelningen pa Karolinska
sjukhuset hotades av nedlaggning eftersom det saknades behandling
for att radda barn som drabbats av cancer. Engagerade foraldrar och
vardpersonal som motsatte sig nedlaggningen bildade den forsta
barncancerforeningen. 1982 startades Barncancerfonden med malet
att samla in pengar till barncancerforskning.

En organisation med tva roller

Idag ar Barncancerfonden (BCF) en valkand organisation som drivs
enbart med hjalp av gavor fran privatpersoner och foretag.
Organisationen har tva roller: pa nationell niva arbetar man med att
finansiera barncancerforskning, forsoka paverka och bilda opinion
samt erbjuda olika former av stdd, till exempel syskonstddjare och
samtalsstod. Pa regional niva finns Barncancerfondens sex
féreningar som jobbar med att ge stdd i vardagen — héar och nu — till
drabbade familjer.

Barncancerfondens insamlade pengar gar i huvudsak till forskning
och utbildning, information och opinionsbildning samt
programverksamhet. Fonden ger bland annat pengar till
forskartjanster, barncancerregistret och behandlingsutveckling.

— BCF ar den enskilt stdrsta finansiaren av barncancerforskning i
Sverige, sager Petra Ambjornsson.

For att samla in pengar arrangerar BCF olika insamlingsevenemang
som Run of Hope och Walk of Hope. BCF har som malsattning att det
ska finnas likvardiga mojligheter till rad, stod och information i hela
Sverige, bade under och efter behandlingen.

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer. Vi vill ingjuta mod och
vi vill ta ansvar for att de som Gverlever ocksa ska leva, sager Petra
Ambjornsson.

Stod under och efter behandlingstiden

Barncancerfonden erbjuder digitalt samtalsstdd med legitimerade
psykoterapeuter som har lang erfarenhet av att méta manniskor i kris.
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— Det ar enkelt att boka via webben och samtalen sker digitalt pa en
tid och plats som passar dig, sager Petra Ambjérnsson.

Det finns &ven gratis juridisk radgivning for personer som behover
stdd vid kontakt med Forsakringskassan eller forsakringsbolag. BCF
finansierar aven de konsultsjukskéterskor och syskonstédjare som
finns pa varje regionalt barncancercenter.

Barncancerfonden sprider ocksa information for att oka kunskapen
om cancer hos barn och 6ka forstaelsen for familjer som drabbats.
Informationen sprids via den egna webbplatsen, webbinarier,
YouTube, en blogg samt podden Dela ordet. Foér lite mindre barn
finns filmerna om latsaskompisarna.

— Det ar kostnadsfritt att ladda ner bécker och skrifter fran BCF:s
webbplats. Dar finns till exempel Ratt till stod i skolan for elever med
cancer. Det finns mycket bra material till familjer och skolan, sager
Petra Ambjornsson.

Till stod for familjer erbjuds mojlighet till rekreation vid Almers hus i
Varberg och vistelser p& Agrenska cirka sju ganger per ar. Vid
Barncancerfondens ungdomsstorlager samlas ungdomar i aldrarna
13-19 ar fran hela Sverige som har drabbats av cancer. Det
anordnas aven lager for syskon.

Barncancerfonden vill 6ka forstaelsen for det drabbade barnet i
skolan och forbattra majligheterna till inlarning i enlighet med barnets
egna behov och forutsattningar. Ratt till stod i skolan for elever med
cancer ar en skriftserie som riktar sig till rektorer och annan
skolpersonal. Den finns att ladda ner pa:
barncancerfonden.sef/for-drabbade/skola-och-forskola/ratt-till-
stod-i-skolan

Overlevare ar en vaxande grupp

Barn som 6verlevt cancer ar en ny och vaxande grupp i samhallet.
Eftersom manga har komplikationer till f6ljd av cancern och
behandlingen behdver de stod.

— Idag finns det 6ver 11 000 Overlevare i Sverige. Vi har manga
utmaningar framfor oss, bland annat att utveckla nya
behandlingsmetoder som kan minska de sena komplikationerna i
form av inlarnings-, koncentrations- och talsvarigheter, sager Petra
Ambjornsson.

Barncancerfonden har ett program som heter Maxa livet. Det riktar
sig till unga vuxna som haft cancer som barn och syftar till att hjalpa
dem att utvecklas och skapa det liv de vill ha.
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Pa Barncancerfondens webbplats finns mycket material att ta del av,
bland annat filmer om latsaskompisarna som forklarar svara fragor
om cancer pa ett begripligt och tillgangligt satt.

Las mer pa barncancerfonden.se

Varfor skiljer sig stodet efter behandlingen mellan olika sjukhus
i Sverige?

— Vi arbetar for att fa ett likvardigt stod oavsett var man bor i Sverige.
Om man kanner sig frustrerad och missnojd far man garna kontakta
oss och beratta.

Hur lange kan man fa stod av Barncancerfonden?
— Sa lange man sjalv kanner att man vill och har behov av det.
Gemenskapen ar viktigt for manga under en lang tid.

Vad har ni for mdjlighet att hjalpa lite mindre skolor med sémre
resurser?

— | forsta hand foreslar jag att ni kontaktar konsultskéterskan som kan
komma ut och informera. Sedan gar att det kontakta Bjorn Olsson pa
Barncancerfonden som stoéttar enskilda familjer.
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Kraniofaryngeom hos harn och ungdomar

© Agrenska 2022, nr 653

— Kraniofaryngeom ar godartade tumérer som sitter pa
ett besvarligt stalle i hjarnan, nara hypofysen och
hypotalamus. Det sager Stefan Holm som &r
barnlékare pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm.

| Sverige insjuknar i genomsnitt ett barn om dagen i cancer. Av dessa
far en tredjedel leukemi, en tredjedel far hjarntumaorer i det centrala
nervsystemet (CNS), som bestar av hjarnan och ryggmargen, och
den sista tredjedelen far andra typer av solida tumorer. | Sverige
behandlas 80-90 barn med hjarntumorer varije ar.

— 5-10 procent av dessa har kraniofaryngeom. Det innebar att
ungefar 5 barn insjuknar varje ar, sager Stefan Holm.

Fran debutsymtom till diagnos

Ett tidigt tecken pa hjarntumor ar symtom som tyder pa okat tryck i
hjarnan, exempelvis morgonhuvudvark och krékningar. Andra
symtom kan ofta vara mer diffusa. Problem med tillvaxten, mindre
personlighetsforandringar, synbesvar, huvudvark, trétthet, minskad
uthallighet, forsenad utveckling och okat huvudomfang ar exempel pa
symtom som forekommer. De vanligaste symtomen vid
kraniofaryngeom &r illamaende, huvudvark, hormonella symtom
(viktuppgang, tillvaxtrubbning, 6kad torst) och synpaverkan.

Eftersom de vanligaste symtomen ar allméanna symtom pa manga
olika tillstdnd &r det ofta svart att stalla diagnos.

— | medeltal tar det tvd manader fran symtom till diagnos, men for
nagra tar det flera ar. De flesta soker vard snabbt, men det kan alltsa
droja innan man far hjalp av sjukvarden, sager Stefan Holm.

Stefan Holm betonar betydelsen av att korta ledtiderna, det vill saga
tiden fran symtom till diagnos for att forbattra éverlevnaden och
minska omfattningen av sena effekter. For att sakerstalla att barn
som drabbats av hjarntumor far basta méjliga vard och likvardig
behandling oavsett var i landet barnet bor finns en
vardplaneringsgrupp for CNS-tumorer hos barn. Sedan 80-talet finns
det Svenska Barncancerregistret, dar information om enskilda barns
behandling och resultat laggs in i syfte att félja utvecklingen av
behandlingsmetoder.

— Genom registret foljer vi ocksa tiden till diagnos. Vi vill na ut till
primarvard, barnpsykiatri och 6égonlakare for att fler ska bli
uppmarksamma pa debutsymtomen, sager Stefan Holm.
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Om kraniofaryngeom

Under fosterlivet smalter taket i munhalan ihop med hjarnan for att
bilda hypofysen. Om det blir kvar en rest kan den pa sikt borja vaxa
och bilda en tumor, kraniofaryngeom. De flesta barn ar mellan fem
och tio ar nar tumoren upptacks, men det finns dven vuxna som
opereras for kraniofaryngeom. Typiskt for tumoren &r att den bestar
av bade fastare partier och vatskefyllda blasor som kan bli stora.

Vid kraniofaryngeom har tuméren satt sig i omradet for kroppens
hormonsystem. De strukturer som berors ar hypofysen, hypotalamus
och synnervskorsningen. Hypofysen &r det centrala organet for
kroppens hormonproduktion och sitter som en liten koértel djupt inne i
hjarnan. Ovanfor hypofysen sitter hypotalamus som ar viktig fér
manga funktioner i kroppen. Hypotalamus ar kroppens viktigaste
kontrollorgan for bland annat temperaturreglering, vatskebalans,
hunger och mattnad samt vakenhet och sémn. Det ar funktioner som
kan paverkas vid en tumor. Det &r hypotalamus som styr kroppens
hormonproduktion, medan hypofysen tillverkar hormonerna.

Kraniofaryngeom ar en godartad tumdrsort som inte bildar
metastaser. Det innebar att den inte sprider sig till andra delar av
kroppen. Daremot kan den vaxa till sig och aterkomma pa
ursprungsplatsen. Att sjukdomen trots sin godartade karaktar ar sa
besvarlig beror pa tumorens placering i hjarnan. Vid planering av
behandlingen, som i huvudsak bestar av kirurgi och stralbehandling,
ar tumorens lage avgorande. | de fall tumdren nar upp i hypotalamus
ar det viktigt att bara ta bort delar av tumdren for att undvika for stor
skada. Eftersom tumoren inte vaxer ar det inte alltid nédvandigt med
stralbehandling.

— Man far ta stallning i varje enskilt fall. Ibland forekommer
vatskefyllda cystor som har hog risk for atervaxt och kraver stralning,
sager Stefan Holm.

Behandlingsmetoder

Efter att misstanke om hjarntumaor vackts bekraftas misstanken
genom magnetkameraundersokning (MR). Darefter beslutar lakarna
om kirurgiska atgarder.

— Det varierar stort hur brattom det ar med operation. Vid
trycksymtom kan det vara valdigt akut, medan man i andra fall har
gott om tid att planera ingreppet, sager Stefan Holm.

Symtom pa hogt tryck kan bero pa hydrocefalus. Det innebér att
uppsugningen av hjarnvatska blivit stord eller att det uppstatt ett
mekaniskt fel s att vatskan inte kan cirkulera. Det hoga trycket som
vatskan medfor maste behandlas for att inte orsaka livshotande
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skador pa hjarnan. Vanligtvis satter man in en shunt, som fungerar
som ett slags draneringssystem och minskar trycket.

— Shuntar kan krangla efter en tid. Det kan bli infektioner eller sa kan
shunten ha en dver- eller underfunktion, sager Stefan Holm.

Hydrocefalus kan ocksa behandlas med ventriculocisternostomi,
vilket innebar att man med en typ av nal gor en dppning i ett
bindvavsmembran som gor att hjarnvatskan kan draneras trots att
ordinarie vagar inte fungerar.

Kirurgi

Kirurgi vid kraniofaryngeom ar den viktigaste behandlingsmetoden. |
vissa fall ar det nédvandigt att akut avlasta ett forhojt tryck i hjarnan
genom sa kallat ventrikeldranage. Man kan lokalisera tuméren med
en metod som heter neuronavigation. D& anvander neurokirurgen de
magnetkamerabilder som tagits infér operationen och kopplar in ett
slags GPS-system. Ibland anvands ultraljud och MR-undersékning
under ingreppet for att hitta inne i hjarnan, vilket minskar risken for
skador pa omgivande strukturer

Efter operation blir det ofta en vantan for bade familj och
behandlande lakare da tumdrtypen faststalls. Det brukar dréja
ungefar tva veckor innan man vet hur den kommande behandlingen
bor se ut. | samrad med vardnadshavarna och kirurgen gor sedan
barnonkologen en onkologisk behandlingsplan.

Stralbehandling

Stralbehandling verkar genom att arvsmassan (DNA) i tumdren slas
sonder sa att tumorcellerna slutar dela sig. Efter operation av en
malign (elakartad) tumor maste man anvanda stralbehandling for att
tumoren inte ska komma tillbaka. Det finns flera former av
stralbehandling: konventionell stralning, protonstralning och stralkniv.
Behandlingen &ar forknippad med manga sena biverkningar. Man
undviker darfér om mgjligt stralbehandling, i synnerhet till sma barn.
— Barn med kraniofaryngeom stralas ofta i ett mindre omrade av
hjarnan som gar att avgransa battre, sager Stefan Holm.

Protonstralning ar en modernare form av stralbehandling. Den ar lika
effektiv som konventionell strélning, men fokuseras mer exakt pa ett
stalle utan att skada omkringliggande vavnad. De flesta barn med
tumaorer som behdver stralning far protonstralning. Effekten pa
tumoren ar densamma, men man kan béattre skona omradet runt
tumoren. | Uppsala finns ett gemensamt protoncentrum for hela
Sverige.
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Den tredje stralformen, stereotaktisk gammalasion eller stralkniv, ar
mycket effektiv och skonsam mot omkringliggande vavnad. Den
forutsatter dock att tumdren ar liten och sitter bra till.

Till de akuta biverkningarna av stralbehandlingen hor illamaende,
hudrodnad, slemhinneskador och trétthet. Langsiktigt kan hjarnans
utveckling skadas. Sena biverkningar av stralbehandling &r bland
annat skador pa hormonsystemet, paverkan pa syn och horsel samt
kognitiv paverkan. Det finns ocksa en mindre risk for sa kallade
sekundéara tumorer.

— Framforallt kan paverkan bli stor pa inlarning, koncentration och
minne, sager Stefan Holm.

Studier om inlarning visar att barn som har haft tumértypen
medulloblastom och behandlats med stralning fortsatter att lara sig
saker, men det gar langsammare. Skillnaden jamfért med jamnariga
Okar med tiden.

— Det ar darfor viktigt att insatser for att underlatta larande satts in
tidigt i skolan, sager Stefan Holm.

Stralbehandlingen har ocksa effekt pa hormonfrisattningen beroende
pa tumdrens lage i hjarnan. Om hypotalamus, hypofysen eller
skoldkorteln utsatts for stralning kan barnet behova
hormonbehandling. Alla barn som stralbehandlats ska darfér ga pa
uppfdljning hos en barnendokrinolog.

— Vid operation i omradet kring hypofysen kommer ofta
hormonbristerna mycket tidigare. De flesta som har opererats for
kraniofaryngeom kan behova tillvéaxthormon, skdldkortelhnormon och
koénshormon. Det ar viktigt att kanna till att alla hormoner gar att
ersatta, sager Stefan Holm.

Overlevnaden vid kraniofaryngeom &r stor, 6ver 90 procents
langtidsoverlevnad, men sjukdomen ar forknippad med manga och
svara seneffekter. Sarskilt symtom som beror pa hormonbrist, som
aptitokning, samt synnedsattningar och beteendeférandringar &r
vanliga.

Uppfdljning

Barn som behandlats for hjarntumor foljs upp regelbundet med
upprepade MR-undersdkningar och lakarundersokning for att
eventuella aterfall ska kunna upptackas. Foér barn med
kraniofaryngeom &r det aven viktigt med uppfdljning hos andra
specialister som 6gonlakare och barnendokrinolog. For att upptacka
seneffekter som neurologiska och kognitiva besvar gors utredning av
barnneurolog, fysioterapeut, arbetsterapeut, neuropsykolog,
specialpedagog, logoped med flera.
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— Aterkoppling till férskola eller skola a&r mycket viktigt. S& ocksa att
overgangen till vuxenvarden sker pa ett bra satt sa att det ar tydligt
vem som har ansvaret och vilka specialister som behéver vara
inblandade, sager Stefan Holm.

Fragor till Stefan Holm:

Vad hande under 1980-talet eftersom overlevnaden i barncancer
okade sa mycket da?

— Behandling med cytostatika och kortison var en stor upptackt. Innan
dess gick leukemier inte att behandla.

Ar det korrekt att det kan finnas kraniofaryngeom som inte vaxer
och inte ger symtom?

—Ja, ger det inte symtom sd &r det inte farligt. Det finns sakert
kraniofaryngeom som aldrig upptacks.

Finns det fall av pupilldilatation som &r konstant?
— Ja, om synnerven ar paverkad.

Ar det vanligt med huvudvark efter avslutad behandling och vad
beror det pa?

— Ibland beror det pa att vatskecirkulationen i huvudet ar paverkad.
Om man kan utesluta att nagot har hant med véatskecirkulationen
géaller det att utreda andra orsaker. Tandgnissling och syn boér
utredas. Om barnet lider av hjarntrétthet och behéver anstranga sig
mycket mer ar det inte ovanligt att fa huvudvéark. D& ar det viktigt med
anpassningar i skolan for att underlatta for barnet.

Mitt barn har inte problem med synen nu, ett ar efter
operationen. Ska vi rakna med att det kommer?

— De allra flesta far synnedsattningar pa grund av tumoren eller
operationen. Har barnet inga synproblem nu, ar det inte sarskilt troligt
att det blir varre.

Paverkar tillvaxthormon tumarens tillvaxt?

— De flesta brukar vanta ett par ar med tillvaxthormon, men det finns
valdigt lite som talar for att det skulle vara farligt. Vid kraniofaryngeom
maste man ofta satta in hormoner direkt eftersom det ar en svar brist.

Hur ofta bor barnet ga pa kontroller med MR?

— Man gor alltid tatare kontroller de forsta aren, var tredje eller var
sjatte manad. Med tiden glesar man ut dem. Aven efter flera ar ar det
vanligt att man kontrollerar &tminstone varije ar.
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Viktor, 12 &r, kom till Agrenska tillsammans med mamma Therese.
Kvar hemma fanns pappa Kristoffer och de aldre syskonen William,
18 ar, Amanda, 16 ar och Sara, 14 ar.

Viktor var sex ar gammal nar han f6ll pa forskolan och slog i
armbagen. Personalen kontaktade Viktors foraldrar eftersom de
tyckte att han blev valdigt medtagen av fallet. Therese och Viktor akte
till sjukhuset for att rontga armbagen och det visade sig att den inte
var bruten. Under ett par veckors tid gick Viktor och héll armen mot
magen. S& smaningom fick han en snedhet i ryggen. Thereses
systers man, som ar hjarnkirurg, misstankte skolios och tyckte att
Viktor borde gora en magnetkameraundersokning (MR) av ryggen for
att se vad det kunde vara. Bilderna visade att det fanns vétska bak i
nacken och Viktor fick en tid pa barnakuten.

— Jag tankte inte det varsta da, men jag minns att vi inte gav honom
nagon frukost den morgonen for vi ville att de skulle géra en MR av
hjarnan. Vi visste att han behdvde sdvas for det och att sdvning gors
pa fastande mage, sager Therese.

Pa akuten gjordes neurologiska undersokningar och sedan fick Viktor
traffa en dgonlakare.

— Nar han skulle lasa upp bokstaverna visade det sig att han bara sag
halva tavlan. Synfaltsundersokningen visade att han sag valdigt daligt
i periferin, han hade ocksa ett hogt tryck i 6gonen.

Viktor skulle f& géra en MR, men innan dess blev han inskriven pa
barncanceravdelningen.

— Lakaren sa att de inte visste vad det var &nnu, men att det var
nagot allvarligt.

Direkt efter MR-undersdkningen kom beskedet att det troligtvis var
kraniofaryngeom. For att latta pa det hoga trycket i huvudet behdvde
Viktor gora en shuntoperation. Férhoppningen var att
synnedsattningen berodde pa det hdga trycket.

— Det enda jag horde var att det fanns en tumar i Viktors hjarna. Vi
fick aka hem for att aterkomma efter helgen och jag minns att jag och
Kristoffer valde att inte beratta for Viktor eller syskonen utan bara
landa i beskedet tillsammans, sager Therese.
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— Vi vill vara ett stod for barnet och familjen bade
under och efter avslutad behandling. Det sager Ann-
Christin Bjorklund som &r en av landets
konsultsjukskoterskor for barn med hjarntumaor och
arbetar pa Barncancercentrum pa Akademiska
sjukhuset i Uppsala.

Sedan 1997 finns det konsultsjukskéterskor pa varje
Barncancercentrum i Sverige, det vill saga i Uppsala, Géteborg,
Linkoping, Lund, Stockholm och Umea. Sedan 2005 finns det
sarskilda konsultsjukskoterskor for barn med hjarntumar. ldag finns
totalt 18 konsultsjukskoterskor i landet, varav halften ar sarskilt
inriktade pa hjarntumorer. Deras roll &ar att vara barnets och familjens
kontaktperson mellan det sociala livet, skolan och livet pa sjukhuset.
Tjansterna finansieras av Barncancerfonden.

— Det ar viktigt for oss att ha en tidig kontakt med familjerna som
kommer till Barncancercentrum. Vi deltar ofta vid samtal med lakare
for att hjalpa familjen att forsta och stottar i krissituationer, séager Ann-
Christin Bjorklund.

Informera och samordna

Ann-Christin Bjorklund och hennes kollegor berattar om sjukdomen
och om vad som kommer att hdnda under behandlingen. For att
informera anvands ett informationsmaterial som kallas Se-hoéra-gora.
Det bestar av bilder, bland annat pa de friska grona cellerna och de
elaka lila cancercellerna. Med hjalp av bilderna berattar
konsultsjukskoterskan om sjukdomen och om vad som kommer att
handa.

— Bilderna kan anvandas i alla aldrar. Vi har aven med dem nar vi
forelaser i skolorna och anpassar det vi beréttar. Ett annat satt att
prata om sjukdomen ar med hjélp av boken Eugen och den dumma
knolen. Den handlar om en pojke som far en hjarntumor och hans
upplevelser, sager Ann-Christin Bjorklund.

Konsultsjukskaterskorna samordnar ocksa olika team runt omkring
familjen.

— Vi vill vara som spindeln i natet. P& Barncancercentrum jobbar vi
ihop med kurator, psykolog, sjukhuslarare, lekterapeut, fysioterapeut,
arbetsterapeut, syskonstodjare, sjukskoterskor, barnskoterskor och
lakare. Vi ska vara den kontaktperson som familjen kan vénda sig till,
sager Ann-Christin Bjorklund.
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Skolbesok

Konsultsjukskoterskorna erbjuder sig att komma till barnens forskola
och skola och informera personal och elever, forutsatt att barnet och
foraldrarna vill det. Forskole-/skolbestken gors for att underlatta
skolgangen genom planering och anpassningar under behandlingen,
samt for att oka forstaelsen for barnets och familjens situation. Aven
syskonen och deras skolklasser kan f& besok. Pa skolan traffar Ann-
Christin Bjorklund rektor, larare och elevhalsoteam tillsammans med
barnet (beroende pa alder) och foraldrarna. Ibland &r aven
sjukhuslarare, specialpedagog, neuropsykolog och syskonstodjare
med. Hon traffar ocksa barnets klasskamrater.

— Kamraterna far lara sig hur de kan vara ett stod for sin kompis, till
exempel genom att fortsatta halla kontakten under sjukdomsperioden.
Det viktigaste ar att vi och familjen hela tiden ar éverens om vilken
information vi ska ta med till skolan. Syftet ar att livet ska kunna vara
sa normalt som mdjligt i en valdigt onormal situation, sager Ann-
Christin Bjorklund.

Konsultsjukskoterskorna anordnar aven temadagar for personal inom
skola och forskola och pa regionsjukhusen.

— Vi vill 6ka kunskapen om vikten av en samordnad vard och vardag
for barn med cancer. Konsultsjukskoterskorna forelaser darfor ofta for
blivande vardpersonal pa till exempel sjukskoterskeprogrammen och
ar med och utbildar ny personal pa Barncancercentrum, sager Ann-
Christin Bjorklund.

Natverk och intressen

For familjer som 6nskar komma i kontakt med andra
barn/syskon/foraldrar i liknande situation kan konsultsjukskéterskan
vara behjalplig med att informera om aktuella lager och foraldratraffar.

Landets konsultsjukskoterskor har arliga natverkstraffar for
samarbete, forskning, utbyte av erfarenheter och samtal kring nya
ron.

— Néar det handlar om ovanliga tumorer som kraniofaryngeom behovs
det &nnu mer samarbete mellan olika professioner, sdger Ann-
Christin Bjorklund.

Kontaktuppgifter till konsultsjukskéterskorna finns pa
Barncancercentrums och Barncancerfondens webbplatser.
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Fraga till Ann-Christin Bjorklund:
[ ]

Hur ska jag veta vilka kontakter mitt barn kan behdva?

— Jag skulle rekommendera dig att kontakta en konsultsjukskoterska
och be att det gors en vidare utredning om vilka utmaningar och
svarigheter barnet har. Sedan kan ratt professioner kopplas in.

Direkt efter helgen skulle Viktor f& en shunt inopererad. Therese och
Kristoffer berattade for barnen om Viktors hjarntumor for att sedan
lamna syskonen hos deras morforaldrar.

— Det minns jag som riktigt jobbigt, men vi hade fokus framat och
Viktor var taggad pa att bli inskriven pa avdelningen. Kirurgen
beskrev tumdren for Viktor som att han hade "en bulle i hjarnan”,
sager Therese.

Shuntens funktion ar att leda ut vatska fran huvudet via en slang ner i
bukhalan. Efter operationen kom konsultskoterskan och kirurgen och
berattade att det hade uppstatt en komplikation. Ett instrument hade
orsakat ett hal i tarmen och de var oroliga for bakterier som skulle
kunna leda till en infektion i hjarnan.

— Viktor fick ga pa en jattestark penicillinkur och lyckligtvis blev det
ingen infektion. Det hela var traumatiskt, och da hade vi inte ens
borjat med tumdren annu.

Familjen fick aka hem och en manad senare skulle Viktor genomga
en yttriumbehandling for att krympa de stora vatskefyllda cystor som
tryckte pa synnerven. Behandlingen &r en typ av stralbehandling som
innebar att man sprutar in det malsokande radioaktiva amnet yttrium i
cystorna for att de ska skrumpna ihop och férsvinna.

— Det fanns en forhoppning om att kunna vanta med sjélva tumoren
tills Viktor hade passerat puberteten om yttriumstralningen fungerade.
Viktor svarade ocksa fint pa behandlingen, men cystorna kom tillbaka
efter ett halvar, sager Therese.

Ett ar efter bullens upptéackt behdvde den opereras bort. Det fanns
risker med operationen, Viktor kunde bli av med synen och fa ett
omfattande hormonbortfall eftersom tumaoren satt sa nara hypofysen.
— Vi kande att vi inte hade nagot alternativ och vi hade trots allt goda
forhoppningar. Vi hade ett stort fortroende for kirurgen som sa "nu tar
vi bort tumdéren, det kommer ga bra och Viktor kommer Gverleva”. En
gang om aret firar vi bullens dag pa arsdagen av operationen av
tumoren, sédger Therese.
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Endokrina komplikationer efter kraniofaryngeom

© Agrenska 2022, nr 653

— Ungefar halften av alla barn far hormonbrist efter
behandling fér hjarntumoér. Hos barn med
kraniofaryngeom sitter tuméren i just det omrade som
reglerar kroppens hormoner. De flesta behdver darfor
hormonersattning och en nara kontakt med en
endokrinolog. Det sager Maria Elfving som ar
barnendokrinolog vid Skanes universitetssjukhus i
Lund.

Endokrinologi ar laran om hormoner. Eftersom det ar vanligt med
rubbningar i hormonproduktionen hos barn som behandlats for
hjarntumar ingar endokrinologer i teamet kring barnen.

Risk for hormonell paverkan

Ett hormon &r ett &mne — en budbarare — som tillverkas i en kortel i
kroppen och transporteras via blodet till ett annat stélle i kroppen dar
det utdvar sin effekt. Det centrala organet for hormonproduktionen ar
hypofysen. Hypofysen sitter som en liten kortel mitt i huvudet. Strax
ovanfor sitter hypotalamus som styr hypofysen.

Manga kraniofaryngeom paverkar bade hypofysen och hypotalamus.
Hypotalamus styr flera av vara basala funktioner, till exempel
dygnsrytm, hunger och mattnad, sémn och vakenhet samt
temperaturreglering. Manga barn med kraniofaryngeom soker vard pa
grund av symtom som huvudvark eller synpaverkan. Foér nagra ar
dock endokrina bortfallssymtom, alltsa hormonbrist av olika slag, det
forsta tecknet pa sjukdom.

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

Hormonbrist gar att behandla

Vid hormonbrist kan man ofta, med goda resultat, tillféra hormon for
att normalisera nivaerna. Tillstandet forbattras dock inte av sig sjalvt —
risken for hormonbristtillstdnd okar tvartom 6ver tid. De vanligaste
hormonella symtomen vid kraniofaryngeom ar tillvaxtstorning,
underfunktion i skoldkorteln (hypotyreos), pubertetsstorning, trotthet
och stora urinméangder. Ibland ses kortisolbrist och brist pad hormonet
ADH. Det leder till en bristande formaga att koncentrera urinen och
darfor stora urinméngder och ett 6kat behov av vatskeintag (diabetes
insipidus).
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Kraniofaryngeom

Tillvaxten ar ofta paverkad

Det finns manga orsaker till tillvaxtstorning under och efter en
behandling. Det kan till exempel bero pa kortisonbehandling, psykisk
pafrestning eller hormonbrist.

Tillvéxten 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
aven hormoner har borjat spela in.

Pubertetsfasen — da hormonernas paverkan pa tillvéaxten ar som
storst.

Tillvaxthormon &r det hormon som &r allra kansligast for stralning.
Halften av alla barn som fatt en medelhog straldos (30 Gy) mot
hjarnan far tillvaxthormonbrist efter tva ar. Efter tio ar galler det
nastan alla. Det gor att det behovs en livslang uppféljning av
kroppens hormonproduktion efter avslutad behandling.

— Om en brist pa tillvaxthormon konstaterats kan man ersatta
hormonet pa medicinsk vag. Det ges som en injektion en gang per
dygn, oftast pa kvallen, for att efterlikna den normala toppen for
insbndring av hormonet, sédger Maria Elfving.

Det diskuteras om tillvaxthormon Okar risken for tumorrecidiv, alltsd
aterfall. Vid behandling av personer som tidigare haft tumor ar man
sarskilt noggrann vid uppféljningen.

— Idag har vi bra kunskap om vilka doser som ska sattas in. Jag
uppfattar det darfor som en saker behandlingsform, sager Maria
Elfving.

Hormonbehandling ar en ersattningsbehandling, vilket innebar att den
kompenserar for en funktion kroppen inte langre sjalv klarar av.
Tillvaxthormonet har forutom effekt pa tillvaxten aven viktiga
metabola effekter, sdisom paverkan pa fett- och
kolhydratomsattningen. Det paverkar aven for orken, valbefinnandet
och koncentrationsférmagan. Darfor behéver manga fortsatta med
behandlingen aven efter att de vuxit klart.

Pubertetsutveckling

Vid kraniofaryngeom &r det vanligt med sen eller utebliven pubertet,
bade hos flickor och pojkar. For flickor bérjar puberteten vanligtvis
nagon gang mellan 8 och 13 ars alder och for pojkar mellan 9 och 14
ars alder.

— Ibland behoéver unga med kraniofaryngeom hjalp med att séatta
igdng puberteten, sager Maria Elfving.
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Om puberteten uteblivit satts den igadng den med hjalp av hormoner.
For flickor anvander man plaster med 6strogen som kan klippas i
mindre bitar for att ge énskad dos. Efter tva till tre ar lagger man aven
till gestagen (gulkroppshormon) i tablettform sa att flickorna far
menstruation. FOr pojkar tillfor man testosteron genom en injektion
var fjarde vecka, med dkande dos under tva till tre ars tid. Sedan ges
langverkande depot-testosteron var tredje manad. Det finns aven
som salva eller gel.

Skoldkorteln

Skoldkorteln ar mycket kanslig for stralning, aven laga doser ger risk
att utveckla en underfunktion (hypotyreos) och viss 6kad risk for
skoldkdortelcancer. Brist kan aven uppsta pa grund av tumor nara
hypofysen. Symtom pa hypotyreos ar exempelvis trétthet, frusenhet
och dalig langdtillvaxt.

— De flesta hinner dock inte fa dessa symtom eftersom vi idag ar bra
pa att folja upp barnen och tidigt upptécka hormonbrist, sédger Maria
Elfving.

Brist pa skoldkortelhormon behandlas med Levaxin som tas i
tablettform.

Kortisol

Paverkan pa binjurarna ger sallan tydliga symtom och utvecklas
successivt. Kortisolbrist kan visa sig som trétthet och att man blir mer
paverkad an andra av vanliga infektioner. Manga hormoner har en
varierande dygnsrytm och kortisol &r ett sddant hormon. Det ersatts
genom medicinering med kortison som i kroppen omvandlas till aktivt
kortisol.

— Kortisolnivaerna ar som hogst pa morgonen, sjunker under dagen
och ar som lagst vid midnatt. Nar det galler medicineringen ar det
darfor viktigt att fa en bra dos och en bra spridning pa
medicineringstillfallena, sager 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, aven optimera Levaxindosen som barn
med underfunktion i skéldkorteln ater. Det ar aven bra att ta kontakt
med en dietist.

Vid feber eller annan fysisk stress, sasom traning, ckar kroppens

behov av kortison. Dosen ska darfor fordubblas vid sjukdom eller infor
harda traningspass.
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ADH - vattensparande hormon

Brist pa det vattensparande hormonet ADH orsakas aldrig av
stralbehandling, utan kan uppsta pa grund av tumérens placering i
hjarnan eller som en komplikation efter operationen.

Tillstdndet behandlas med Minirin, som ges i tablettform eller som
nasspray med tva till tre doser per dag.

Hyperfagi — svar overvikt

Manga som har behandlats for kraniofaryngeom har svart att
kontrollera sin aptit i kombination med lagre metabolism vilket kan
leda till 6vervikt. Detta beror pa en skada i bakre hypotalamus. Det ar
inte helt kant hur vanligt det ar, men upp till s2 manga som en
tredjedel av barnen som behandlats for kraniofaryngeom har
hyperfagi.

— Det finns fa bra behandlingar men tidig kontakt med dietist &r
jatteviktigt, sdger Maria Elfving.

Andra alternativ som kan fungera ar behandling med GLP1 analog,
vilket ger en tkad mattnadskansla och okar insulinsekretionen. Det
finns &ven enstaka fall beskrivna av olika typer av fetmaoperationer
som gastric bypass. En fetmaoperation innebar risk fér samre upptag
av mediciner. Eftersom barnen behover ta flera mediciner ar man
darfor aterhallsam med sadana operationer.

Kontinuerlig uppfdljning

Alla barn som behandlats for cancersjukdom maste féljas hela livet
med avseende pa eventuell hormonell paverkan.

— Personer som Overlevt barncancer ar en vaxande grupp, bade pa
barn- och pa vuxenkliniker. Det behovs okad kunskap om den har
patientgruppen for att de ska fa en bra vard under hela livet. Pa
manga platser finns sarskilda uppfoljningsmottagningar for att fanga
upp behoven, sager Maria Elfving.

Las det senaste vardprogrammet for uppféljning efter barncancer:
kunskapsbanken.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnos
er/barn/vardprogram/vp-langtidsuppfoljning-barncancer.pdf

Det finns &ven ett nationellt vardprogram for hypofystumorer med ett
kapitel om kraniofaryngeom:
kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/hypofystumorer/v
ardprogram
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Fragor till Maria Elfving:

© Agrenska 2022, nr 653

Var dotter har franvaroattacker med Iagt blodsocker som grund.
Ar det vanligt med instabilt blodsocker?

— Om er dotter har lite for lag kortisondos kan det visa sig som lagt
blodsocker. Det kan vara tecken pa kortisolbrist och ar viktigt att
kontrollera.

Vad hander med tillvaxten nar man satter igdng puberteten?

— Barnen far en tillvaxtspurt i puberteten, men i och med att
puberteten startar ar tiden man har kvar att vaxa begransad.
Pubertetshormoner bidrar till att man stanger sina tillvaxtzoner och sa
smaningom blir fardigvuxen. Det gar att bestamma skelettaldern for
att bedéma hur mycket barnet har kvar att vaxa.

— Manga personer med kraniofaryngeom far efter
operationen problem med att halla vikten. Det beror pa
att tumoren sitter i det omrade i hjarnan som bland
annat reglerar hormoner som ar viktiga for aptit och
mattnadskanslan. Det sager Ellen Karlge-Nilsson som
ar dietist pa Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg.

Hunger-, aptit- och mattnadskansla fungerar darfor sdmre an hos
andra. Bade barnet och foraldrarna far kampa med maten. Kontakten
med en dietist handlar darfér ofta om att skapa en bra energibalans,
det vill séaga att lara barnet ata lika mycket som han eller hon gor at.
Hur mycket energi man behover beror bland annat pa alder, kon, vikt,
langd, kroppssammansattning (muskelmassa) samt sémn 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 blodsockerfall.
Aptit &r mer psykologiskt, det har med kanslor att géra och ar mer
socialt och kulturellt betingat. Aptiten kan ocksa paverkas av
mediciner, till exempel kortison.

Méttnad signaleras via vagusnerven nar magsacken ar fylld.

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

ar matt.
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— Sugen kan man vara av manga orsaker, for att man ar glad eller
ledsen eller bara vill ha nagot gott. Ofta, men inte alltid, gar det att sta
emot. Att inte vara matt ar en kraftigare kansla. Manga med
kraniofaryngeom kanner inte mattnad som andra gor, vilket kan stélla
till stora problem, sager Ellen Karlge-Nilsson.

Energibehov

Alla manniskor behoéver protein, fett, kolhydrater och vatten. Det ger
0ss naring och energi. Maten vi ater innehaller dessutom vitaminer,
mineraler och sparamnen som ar viktiga bland annat for
immunforsvaret samt kroppens uppbyggnad och syretransport.
Energimangd beraknas i kilokalorier (kcal). Proteiner och kolhydrater
innehaller fyra kcal/gram, medan fett innehaller nio kcal/gram.

Gronsaker ar "smart mat”, sarskilt for de som ar extra hungriga. De
innehaller mycket fibrer och vitaminer, och samtidigt farre kalorier per
gram an exempelvis brod, pasta och ris eller mat med hdg fetthalt.

— En deciliter ris innehaller till exempel samma energimangd som fem
deciliter broccoli. Det galler att hoja status pa gronsakerna, gora det
lite skojigt att ata gronsaker. Foraldrarnas matvanor paverkar
barnens, sa det ar viktigt att géra en inventering av hur hela familjen
ater, sager Ellen Karlge-Nilsson.

Att "marknadsfora” mat pa ratt satt

Mycket handlar om hur man ser pa maten och hur féraldrarna
varderar maten. For foraldrar galler det att "hoja vardet” pa mat som
ar bra for barnet.

— Man kan faktiskt andra sin uppfattning om olika sorters mat och
smaker, men man maste dva, oftast manga ganger.

Ellen Karlge-Nilsson vill uppmana familjer att inte alltid laga barnens
favoritmat. Mat som &r sadar, det vill sdga ganska god, eller "oke;”
kan ibland vara en fordel da det blir lattare att ndja sig med en
portion.

Manga tanker pa vad som ar "nyttigt” men det som ar bra fér nagon
passar inte andra. Det vasentliga ar att ata efter sina behov. For en
person som tranar mycket ar det till exempel bra och nédvéandigt att
ata mycket mat for att kunna prestera. For att utforma maltider som
passar en enskild individ maste man berakna personens
energibehov, energifdrdelning dver dagen, upplevelse av méattnad
och foredragen portionsstorlek.

— Har man en god aptit och ett lagt energibehov ar en bra tumregel
att fylla halva tallriken med gronsaker. Darefter tillsatts en fjardedel
kott, fisk eller ett vegetariskt alternativ, och en fjardedel potatis, pasta
eller ris. Om barnen sedan vill ha mer mat — erbjud mer grénsaker!
Da slipper du bli en nejsagare, sager Ellen Karlge-Nilsson.
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Fiffiga satt att halla nere energimangderna:
e dryga ut potatismos med blomkal, palsternacka, jordartskocka
med mera
e Dblanda lite smakrik ost eller pesto med keso/fettsnal kvarg
o valj farska/frysta bar som fruktalternativ
e Dblomkalsris istallet for vanligt ris (eller blanda)
e At mat som tar tid, exempel skala rakor, rda morotter
e at frukt, drick den inte.

Ata tillsammans

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

— Det kan vara valdigt frustrerande om ett barn "forstor middagarna”,
om alla maltider handlar om tjat och konflikter. Nar barnet ar aldre ar
det lattare att diskutera vad som ar rimligt, men sma barn forstar inte
det. Det ar darfor bra att fundera pa mojliga I6sningar och trygga
rutiner som minskar konflikter och besvikelser, sager Ellen Karlge-
Nilsson.

Regler vid matbordet kan till exempel handla om att ha fasta
angivelser om mangd. Hur manga kottbullar? Hur manga potatisar?
Hur stor ar en lagom stor laxbit?

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

Hon foreslar ocksa att man som foralder bjuder med anhdériga till
dietistmottagningen for att alla som har mycket kontakt med barnet
ska fa héra samma information. 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 konflikter. Ofta gar det att hitta
battre alternativ som upplevs som bade goda och roliga av barnet.
Barn som har haft kraniofaryngeom kan oftast &ta samma mat som
alla andra, men med lite andra proportioner. Det hjalper inte barnet
att foraldrar och andra vuxna standigt tycker synd om dem nér det
géller maten. Det &r battre att stotta dem att lara sig att leva med
situationen.

Forebygga jobbiga situationer

Om man inte har en bra reglering av mattnadskéanslan forstar inte
magen eller hjarnan hur stor en lagom stor portion ar. Da maste man
lara sig att se det med dgat istallet.
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— Att erbjuda ett fatal valmajligheter och trygga rutiner runt
matsituationen brukar fungera bra. FOorsok samtidigt att planera infor
det som inte &r vardag. Exempelvis skulle ett kalas dar en kakbuffé
star framdukad en hel eftermiddag bli extra svara for dessa barn,
sager Ellen Karlge-Nilsson.

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

— Undvik en problematisk relation till mat. Tank igenom hur
matsituationen ska se ut 6ver dagen och forsok sedan att halla er till
det, sa gott det gar.

Kommunikation om mat mellan hem och forskola/skola kan ske
elektroniskt eller via en bok — inte muntligt framfor barnet. Beratta for
personalen i skolan nar det inte fungerar, men det ar lika viktigt att
beratta nar det gar bra.

Viktigt med fysisk aktivitet

Foraldrar och personal som arbetar med barn med kraniofaryngeom
upplever ofta att barnen garna satter sig och vilar. De har en lugnare
livsstil och inte samma energiniva som innan sjukdomen. Det ar
darfér bra om man kan motivera 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.

Ellen Karlge-Nilsson betonar att fysioterapeuten ar en viktig kontakt.
Det ar ocksa bra att vava in rorelse i vardagen. Att saga "vi gar ut och
gar, det ar sa fint vader!” ar mer lockande &n att sdga "nu ska vi ga
minst 3 000 steg”.

Sammanfattning — saker att tanka pa:
e Lat maltiden dra ut pa tiden. Servera till exempel maten som
tva mindre portioner istéallet for en.
e Tank pa att det tar minst 20 minuter innan kroppen kanner att
den ar matt.
e Ha alltid konsekventa regler kring matbordet, det skapar
mindre tjat och besvikelser for alla inblandade.

Finns det nagon begransning for hur mycket kalorier kroppen tar

upp?
— Nej det gor tyvarr inte det. Alla kalorier man stoppar i sig gar in.
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Min 12-aring skuldbelagger mig som foralder och sager att han
inte vill leva mer utan specifik mat. Hur kan jag omsatta teorierna
i praktiken och motverka detta?

— Har later det som att ni skulle behdva hjalp av en kurator eller
psykolog. Det handlar nog mer om hur barnet mar for 6vrigt i livet.
Barnet maste fa hjalp med hopp och tydlighet och ni som foraldrar
maste fa hjalp med att orka.

Lagkolhydratskost, hur ska man tanka till ett barn?

— Frukt och gronsaker innehaller framforallt kolhydrater och fibrer och
det ska barnet ata. Garna sadana med tuggmotstand. Det ar daremot
bra att ata mindre av andra typer av kolhydrater som ris, pasta och
brod for att fA mindre energi pa tallriken. Mattnaden kommer fran fett,
protein och fibrer.

Nar man gar och handlar, vad ska man leta efter?

— Osotat brod i forsta hand, mer fiber &n socker i andra hand (hall
utkik efter markningar som nyckelhalet). Knackebrod, ofta av rag, ar
bra. Tunna brod ar bra. Mer gronsaker och baljvéxter.

Viktor behdvde ingen vidare behandling efter operationen, men fick
direkt borja ta olika hormonerséttningspreparat som Hydrokortison,
Levaxin och Minirin. Efter en tid fick han aven ta tillvéxthormon. En
svar konsekvens av Viktors tumér ar att han vill ata hela tiden och har
ett konstant sug. Han ar hungrig och blir aldrig matt. Han dricker aven
stora mangder vatten.

— Viktor gick upp i vikt trots att han inte at mycket. Det var som att
kalorierna fastnade snabbare pa hans kropp. Det kédndes som att vi
pratade och diskuterade mat hela tiden, sager Therese.

Idag ater Viktor en lagkolhydratkost. Det fungerar, men ar inte latt.
Alla syskonen &ter olika. Ett syskon vill bara &ata pasta och Viktor far
inte ata pasta. FOr syskonen ar hela situationen Viktors fel.

— Matsituationen hemma &r jattetrakig rent ut sagt. Jag alskar att laga
mat, men just nu ar det hemskt. Varje dag lagar vi en massa
matratter som ingen egentligen vill ata.

Sedan en tid tillbaka har Viktor bdrjat med diabetesmedicinen
Ozempic. Therese tycker att den har haft positiva effekter.

— Han orkar mer och det fungerar battre med maten. Tidigare har han
paverkats mycket av blodsocker som gar upp och ner. Nu ar det
stabilare.
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— Manga som har haft hjarntumor i barndomen far en
paverkan pa kognitionen. Vi behdver darfor prata om
vad vi kan ge for st6ttning sa att barnet anda kan
prestera sa bra som mdjligt. Det séger Ingrid Tonning
Olsson som ar neuropsykolog vid Skanes
universitetssjukhus i Lund.

Kognition handlar om férméagan till logisk problemlésning. En person
med nedsatt kognition kan till exempel ha inlarnings- och
koncentrationssvarigheter och en ojamn kapacitet. Det kan ocksa
finnas svarigheter med de exekutiva funktionerna, det vill sdga
formagan att planera, dverblicka och utféra en aktivitet. Den nedsatta
kognitionen kan ocksa bero pa en intellektuell funktionsnedsattning
(IF). D& ar svarigheterna mer jamna och att betrakta som en
funktionsnedsattning. Barn med IF har rétt till habilitering, sarskola
och att soka insatser med stdd av LSS (lagen om stdd och service till
vissa funktionshindrade).

— Manga som har haft hjarntumor hamnar mellan stolarna eftersom
de kan ha stora kognitiva svarigheter utan att till fullo uppfylla
kriterierna for IF, sager Ingrid Tonning Olsson.

Bland personer som har haft hjarntumor i barndomen far
uppskattningsvis cirka 80 procent nagon typ av kognitiv svarighet.
— Det kan rora sig om allt fran lattare koncentrationssvarigheter till
svar intellektuell funktionsnedsattning, sager Ingrid Tonning Olsson.

Fara att inte uppméarksamma behov

Ingrid Tonning Olsson har gjort atskilliga utredningar av barn som har
haft olika typer av hjarntumér. Hon har uppmarksammat att det finns
en stor skillnad i hur barnens svarigheter hanteras av skolan.
Problem hos barn med adhd kan vécka frustration, medan
svarigheter hos barn som har haft cancer ofta betraktas med
Overseende.

— Néar barnen kommer efter i undervisningen sager pedagogerna att
de &r sa duktiga trots sjukdomen, eller att de &r duktiga trots att de
inte utvecklas i samma takt som sina jamnariga. Men det finns en fara
med att inte uppmarksamma barnets svarigheter, sager Ingrid
Tonning Olsson.

Det ar nodvandigt att ta barnets problem pa allvar och forsoka forsta

vad de beror pa. Da kan ett atgardsprogram upprattas och barnet fa
det stdd och de hjalpmedel som han eller hon behdver for att lyckas.
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— Den viktigaste pedagogiska metoden ar att prata med barnet.
Genom en konstruktiv dialog kan man komma at problemen, sager
Ingrid Tonning Olsson.

Komplikationer ar riskfaktorer

De kognitiva svarigheterna kan ha flera orsaker. Man vet att en lag
alder vid insjuknande, stralbehandling och tumorens lage ar de
storsta riskfaktorerna for kognitiv paverkan. Ovriga riskfaktorer ar
komplikationer efter operation (till exempel blodning eller infektion),
epilepsi, shuntbehov, andra bakomliggande syndrom och annan
behandling &n stralning (till exempel cytostatika). Det ar inte bara
medicinska faktorer som spelar roll.

— Det kan ocksa ligga personliga faktorer bakom som paverkar
positivt och negativt. Barnets personlighet och livssituation paverkar
inlarningsférmagan. Det har ocksa betydelse hur familien och skolan
hanterar situationen, sager Ingrid Tonning Olsson.

Ingrid Tonning Olsson har p& uppdrag av Barncancerfonden utarbetat
en skrift om kognitiva sena komplikationer som drabbar barn efter
cancer. Den finns att bestélla som trycksak och kan laddas ner gratis
pa Barncancerfondens webbplats:
barncancerfonden.se/informationsmaterial-och-
bocker/informationsmaterial/kognitiva-och-psykosociala-sena-
komplikationer

Utredning av kognitiva svarigheter
For att ta reda pa vilka svarigheter och styrkor barnet har gors en
neuropsykologisk utredning, déar barnets kognitiva funktioner
kartlaggs. Malet med utredningen &ar att barnet och de vuxna runt
omkring ska fa en férandrad bild av barnet och béttre forstaelse for
problemen. Barnet kan till exempel sluta att se sig sjalv som forvirrad,
omojlig eller dalig i skolan. Istallet kan han eller hon se sig som en
person som klarar av saker, men som behover extra hjalp och stod.
Genom att acceptera sin stresskanslighet kan barnet lara sig att
handskas med problemet, till exempel genom att vila tillrackligt. Vid
problem med minnet kan barnet anvanda hjalpmedel som almanackor
och minnesanteckningar. Vanligt forekommande svarigheter hos barn
som behandlats for hjarntumor ar

e langsamhet

e minnessvarigheter

e uppmarksamhet — inte detsamma som hyperaktivitet — ofta

forenat med langsamhet och att barnet inte kan behalla
koncentrationen pa vad hen haller pa med
e finmotorik — svarigheter med koordination och tempo
e generellt sénkt IQ — sjunkande 6ver tid
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o forandrad exekutiv formaga — svarigheter att planera,
strukturera och genomfdra en aktivitet.

Vid kraniofaryngeom ser profilen ofta nagot annorlunda ut jamfort
med ovriga hjarntumorer, mer hjarntrotthet, uppmarksamhetsproblem
och langsamt tempo och mindre paverkan pa
problemldsningsformaga och 1Q. Det ar vanligt med depression och
nedstamdhet.

Exekutiva funktioner

De exekutiva funktionerna ar overgripande funktioner och inte
fardigheter i sig. Det handlar om férmagan att kunna éverblicka en
situation, planera for nasta steg och sedan kunna genomféra
uppgiften. Det kraver kontroll av impulser, att kunna skifta och
bibehalla uppmarksamhet och koncentration och en formaga att
kunna samordna kroppens funktioner. Ett exempel ar att ata samtidigt
som man lyssnar, men sluta ata nar man talar. Alla kan fa exekutiva
svarigheter, till exempel vid stress, trotthet och nar man har druckit
alkohol.

— Det gar att kompensera for svarigheterna med extra anstrangning,
men det blir utmattande i langden. Det gar inte hur lange som helst,
utan kraver mycket energi och man blir valdigt trétt. Det kan vara bra
att tanka pa hur det kanns att sjalv fa problem for att lattare forsta vad
barnen gar igenom, sager Ingrid Tonning Olsson.

Hjarntrotthet

Mental trotthet eller fatigue &ar en akut utmattning eller trétthet som
ofta kommer efter kognitiv anstrangning. Det ar viktigt att skilja mental
trétthet fran kognitiva svarigheter, depression, dalig somn och
bekvamlighet eller tonarsuppror.

— Det ar viktigt att kunna sétta fingret pa vad som ar trétthet och vad
som ar bekvamlighet, det vill sdga att det tar emot att lara nytt. Vid
hjarntrotthet nar barnet en valdigt tydlig grans da det inte gar att
prestera mer. Barnet "loggar ut” och bara sémn hjalper. Om man ar
osaker pa om barnet faktiskt ar trott eller bara vill komma undan det
som kanns jobbigt kan man prova att stalla hdgre krav i nagra veckor.
Om detta leder till en forbattrad prestation ar det sannolikt att barnet
klarar mer &n man tror. Om prestationen inte forbattras far man ga
tillbaka och arbeta mer med tréttheten, sager Ingrid Tonning Olsson.

For att forebygga akut hjarntrotthet ar det viktigt att barnet kan ta
pauser under dagen och om majligt minska yttre stimuli. Skoldagen
bor vara strukturerad sd att barnet kan minska den totala
anstrangningen genom olika hjalpmedel och darmed kan utnyttja
tiden nar hen ar pigg pa basta satt. For en del barn kan det hjalpa
med centralstimulerande lakemedel.
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Innan en operation av en hjarntumor ar det 6nskvart att barnet far
genomga en kognitiv utredning. Detta for att kunna félja hur barnets
kognitiva funktion fungerar fore, efter och flera ar efter avslutad
behandling. Det ar viktigt att en neuropsykologisk utredning leder till
battre forstaelse. Det kan vara svart att skilja pa begreppen, och
dessutom gar hjarntrotthet och exekutiva svarigheter ofta in i
varandra.

— Krav att ni far begripliga psykologutlatanden da det ar de som ligger
till grund for nasta steg. Malet med all utredning &r att den ska leda till
nya och battre atgarder, sager Ingrid Tonning Olsson.

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. Vid kraniofaryngeom kan de
kroppsliga forandringarna och kanslan av att kanna sig annorlunda
vara stark. Ingrid Tonning Olsson foreslar att foraldrarna hjalper
barnet genom att normalisera kroppsliga avvikelser. Samtala om
nathat och "fat shaming”, och hitta bra ord for att kunna prata om det.
— Prata om att kroppar kan vara annorlunda pa ett uppmuntrande
satt. Jag séager inte att det ar latt, men ha en installning att man inte
ska skuldbeldgga personer som &r 6verviktiga eller kraftiga, sager
Ingrid Tonning Olsson.

Ensamhet ar ocksa ofta forenat med skam. Vaga prata om ensamhet
pa ett icke varderande satt och uppmuntra barnet att delta i olika
sociala sammanhang.

— Barncancerfonden har regionala och lokala aktiviteter. Det finns
parasportforbund och mangder av intresseféreningar, alltifran
idrottsklubbar till scouter. Syskon kan ocksa vara en resurs nar det
galler ensamhet, séager Ingrid Tonning Olsson for att inspirera
foraldrarna att tanka fritt och stort.

Det kan ocksa vara bra att prata med barnet om hur man umgéas med
kompisar och hjélpa till genom att uppmuntra till manga olika sociala
kontakter.

— Forbise inte kontakter online, utan uppmuntra dem och stimulera till
fler, men tala ocksa med ditt barn om farorna pa natet, sager Ingrid
Tonning Olsson.

Samarbete med skolan

Nar ett barn har kognitiva svarigheter innebér det alltid ett samarbete
mellan foraldrarna och skolan for att barnet ska kunna uppna skolans
mal. Om det ar majligt ar det bra att ta hjalp av den utredande
psykologen och personal fran sjukhuset, habiliteringen eller rehab-
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enheten for att faststalla lampliga atgarder. En egen vra, horlurar och
ett arbetsschema med skriftliga instruktioner ar nagra hjalpmedel. Att
skapa en atgardsplan tillsammans med barnet eller ordna
specialundervisning ar ett annat satt. Det viktiga ar att barnet,
foraldrarna och pedagogerna ar éppna for vilka svarigheterna ar och
stravar efter en Oppen dialog.

— Borja inte med konfrontation. Prata om problemen och stk
samarbete. Om ni far nej pa er 6nskan att barnet ska fa langre provtid
sa fradga: Hur gor vi da? Hur tycker ni att vi ska losa detta? Vi har alla
ett gemensamt mal, att eleven ska lara sig s mycket det bara gar,
séger Ingrid Tonning Olsson.

Beteendeproblem

Olika beteenden, som de som finns runt omkring barnet upplever som
problematiska, ar till exempel vredesutbrott, repetitiva beteenden,
tvang, elakhet, manipulativt beteende och asocialt beteende.
Beteenden kan bero pa en kris eller reaktion pa omgivningen, men de
kan ocksa vara kopplade till hjarnans funktion.

— Beteendeproblem ar alltid svara att hantera och det finns inga enkla
I6sningar. Det &r nagot som paverkar oss mycket och problemen blir
annu svarare att tackla nar det galler barn som har en svar sjukdom,
sager Ingrid Tonning Olsson.

Ingrid Tonning Olsson foreslar att man bojar med att sitta ner
tillsammans med nagon, garna en kurator, psykolog eller
specialpedagog, och analyserar problemet med hjalp av fdljande
fragestallningar:

e vilka &r problemen?

e hur ser de ut dver tid?

e ivilka miljoer finns problemen?

e ivilka miljoer finns problemen inte?

e vilka "vinster” medfor beteendet for barnet?

¢ vilket beteende skulle jag 6nska istallet?

e varfor ber6r det mig?

Nar beteendeproblemen har analyserats kan man fundera éver om
det finns olika forandringar som gar att géra for att komma tillratta
med dem.

Liten kom ih&g-lista
e Det ar viktigt med langsiktig uppféljning.
e Att erkdnna barnens problem ar inte att lagga sten pa boérdan,
tvartom ar det krankande att inte gora det.
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e Ingen har alla svarigheter: Vissa klarar sig utan kognitiva
nedséattningar, medan andra i hog grad lyckas kompensera for
sina brister.

e Lidande och problem &r inte unikt — kanske &r det mer unikt
med nagon som inte upplevt svarigheter och motgangar.

Fragor till Ingrid Tonning-0lsson:

© Agrenska 2022, nr 653

Var son har en fonologisk spraknedsattning, ar det typiskt for
kraniofaryngeom?

— Nej, det ar inte typiskt, men det &r sannolikt orsakat av tumaoren.
Det kan ocksa bero pa dyslexi.

Hur utreder man fatigue?

— Genom en neuropsykologisk utredning. D4 sitter man ner med en
psykolog, specialpedagog eller liknande och funderar dver vilka
komponenter som finns i trottheten. Nar uppstar den? Vid vilka
aktiviteter? Gar det att minska pa nagot for att darmed minska
trottheten?

Forekommer mental trotthet och exekutiva svarigheter
tillsammans?
—Ja, och de ger &ven upphov till varandra.

Hur far man centralstimulerande lakemedel mot hjarntrotthet?
— Prata med en neurolog.

Bor man fortsatta géra neuropsykologiska utredningar?
— Ja, ofta kvarstar problemen. Ni ska kunna beskriva ett problem for
varden och da ska vi kunna hjalpa till med det.
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Viktor far ett aterfall

Nar Viktor var tio &r och det hade gatt tre ar sedan operationen fick
han ett aterfall.

— Det var pa en rutinkontroll. Vi hade precis borjat prata om att glesa
ut MR-understkningarna, nar tuméren kom tillbaka. Det var otroligt
knéckande. Aven om vi visste att det kunde handa sa var vi helt
installda pa att den var borta, sager Therese.

Viktor hade cystor pad samma stélle som tidigare, men aven pa nya
stallen som ingangsvagen fran forra operationen. Enda forklaringen
var att celler tappades under forsta operationen och vaxte till sig.
Lakaren tyckte att det skulle vara samma behandling som forsta
gangen, men eftersom behandlingen av cystorna inte hade fungerat
opererades tumoren direkt.

— Andra operationen var mycket varre. Viktor var aldre och mer
medveten om vad som skulle kunna hénda. Han var valdigt orolig,
sager Therese.

Andra dagen efter operationen vaknade Viktor och sa till sin mamma
att han inte kunde se. Lakaren var orolig for att Viktor hade fatt en
hjarnblédning. Det gjordes en akut MR-undersékning som inte visade
nagot, sa det enda de kunde gora var att vanta.

— Viktor tyckte att det var otroligt otackt. | flera dagar sag han
ingenting och han var forstas radd att han aldrig skulle se igen. Det
satte spar hos honom.

Efter en vecka kunde han &ntligen se igen. Orsaken var en svullnad
efter operationen som hade klamt synnerven. Idag ser Viktor dubbelt
och 6gonlakaren har inte lyckats hitta nagot satt att justera for det.

— Det kostar valdigt mycket energi for Viktor i vardagen. Det finns
manga olika saker som ater upp Viktors energi: dubbelseendet,
hjarntréttheten, ljudkansligheten, orkeslésheten och en standig
hunger, sager Therese.

Efter andra operationen tillkom det nya sena komplikationer. Viktor
har fatt en sémnstorning som innebar att han maste medicinera med
melatonin och kroppens férmaga att hantera temperatur har rubbats.
— Han brukar sdga att han ar iskall pa huden och kokhet inuti
kroppen, sager Therese.
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Svarigheter och mojligheter i skolan

— Jag vill visa pa svarigheter, mojligheter och behov av
stdd i skolarbetet for elever som har genomgatt en
cancerbehandling. Det sager Cristina Eklund som ar
specialpedagog och arbetar med barn som har
behandlats fér cancer i Uppsala.

Ett barn som har genomgatt en cancerbehandling kan ha extra behov
av stod i skolan pa olika satt och av olika anledningar. Att det finns en
organisation kring eleven i skolan skapar maojligheter for eleven att fa
lyckas i skolan. Cristina Eklund betonar att det kravs langsiktighet i
arbetet med eleverna och att skolan ska rdkna med att stodet ska
folja med upp igenom arskurserna. Manga ganger har elevhalsan en
central roll i organisationen.

— Elevhalsans uppdrag ar inte bara att framja barnets héalsa utan
ocksa att vara med och bygga upp elevens utbildning och ge stdd,
sager Cristina Eklund.

Kontaktperson

Manga foraldrar behover kontakt med flera olika instanser. For elever
som har en sjukdom eller funktionsnedsattning ar kontakterna a&nnu
fler. Darfor ar det viktigt att skolan initierar kontakt och att féraldrarna
har nagon att vanda sig till. En kontaktperson i skolan ar nagon som
ska finnas dar just for den eleven och aterkoppla till foraldrarna.

Information

Det finns manga personer i skolan som behdéver fa information om
elevens forutsattningar: larare, assistenter, fritidspersonal med flera.
Att beratta om sjukdomen for klassen gors alltid i samforstand med
elev och foraldrar.

— Ibland behéver man inte beratta s& mycket, men det ar bra att
fundera pa vad som ar viktigt att fa fram, sager Cristina Eklund.

Familjen kan fa hjalp med att beratta av till exempel en
konsultsjukskoterska, sjukhuslarare eller regionhabiliteringen. Det ar
viktigt att information ges vid stadiedvergangar och byte av skola. Det
ar ofta nodvandigt att upprepa informationen. D4 blir kontaktpersonen
extra viktig.

— Jag har mott manga foraldrar och elever som inte orkar upprepa
informationen gang pa gang, men det ar ofta noédvandigt, sager
Cristina Eklund.
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Avstamningssamtal

Barn som har svarigheter i skolan behover foljas upp lite extra. Det
behovs darfor kontinuerliga avcheckningsméten som sker oftare an
utvecklingssamtalen. Det kan handla om att samtala kring
skolarbetet, hur eleven mar och att utvardera de atgarder som
vidtagits. Ofta ar det en specialpedagog eller speciallarare som haller
i avcheckningsmoten.

— Har ar det viktigt att ocksa ge positiv forstarkning sa att eleven
kanner sig styrkt. Efter motet ar det bra om det finns en dialog med
hemmet och Ovriga larare, sager Cristina Eklund.

Cristina Eklund tipsar om materialet for samtalsstod fran
hjarnskadeférbundet Hjarnkraft. Med hjalp av kort med olika
pastaenden far barnet gradera sanna och falska pastdenden om hur
skolan fungerar.

— | samtalet lyfter jag forst fram det som fungerar bra for att starka
barnet. Sedan sammanfattar vi tillsammans det som ar svart och
diskuterar olika atgarder som kan underlatta for barnet, sager Cristina
Eklund.

Det finns olika satt att gora elever delaktiga i atgarder som vidtas for
dem. Det ar bra om metoden ar utvarderingsbar, det vill sdga att
samtalet finns kvar. Man kan till exempel anvanda konkreta
nedskrivna pastaenden som eleven far skatta. Poangen ar att
informationen ska kunna bevaras, sa att det ocksa gar att aterkoppla
och utvardera.

— Om metoden har ett visuellt stod och ar konkret kan man ocksa visa
pa forandring over tid, bade till det samre och till det battre, sager
Cristina Eklund.

Svarigheter och majligheter
Alla elever far inte svarigheter men manga barn som har behandlats
for cancer kan fa problem med:

e hjarntrotthet

e varierande dagsform

e langsam processhastighet

e exekutiva funktioner

e minnesproblem

e koncentration

e |judkanslighet.

Hjarntrotthet

Hjarntrétthet kan ocksa kallas for fatigue eller mental trétthet. Idag
finns det manga satt att anpassa arbetet efter trottheten. Det
viktigaste ar att vila innan man blir trétt, vilket kan vara lattare sagt an
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gjort. Ett satt kan vara att vila nar man fortfarande ar pigg och ha
korta pass med manga pauser. Andra majligheter ar att ha ett paus-
schema, tidshjalpmedel och turtagning for att fortydliga néar det &ar
paus. Fundera 6ver vad den energi som finns ska anvandas till.

— Det ar viktigt att samtala om vad som kan avhjalpa hjarntréttheten
eftersom det ar sa individuellt. De b&sta anpassningarna ar de som
alla elever i klassrummet har nytta av, men det allra viktigaste ar att
eleven ocksa orkar med fritidsaktiviteter och sina kompisar, sager
Cristina Eklund.

Dagsform

Det ar bra att skolan kan ha en plan for en dalig dag, nar dagsformen
sviker for eleven. Det kan handla om att fa ga undan eller fa sitta
tilsammans med en speciallarare istéllet den dagen.

Langsam processhastighet

Manga barn som har genomgatt en cancerbehandling har en
ldngsammare inlarning. Da behover eleven fa ta god tid pa sig vid till
exempel prov. For en del ar det viktigt att f& mojlighet att komplettera
muntligt.

— Att det tar lite langre tid att lara sig betyder inte att man inte kan lara
sig. Ge eleven chansen genom att se till att hen far ratt stod och
tillampar ratt strategier, sager Cristina Eklund.

Exekutiva funktioner

De exekutiva funktionerna handlar om var formaga att reglera kanslor
och handlingar sa att vi kan planera, genomféra och avsluta en
uppgift. Svarigheter med exekutiva funktioner innebar manga ganger
att det ar svart att sortera, planera och se helheten, och da blir det
ofta problem med att genomfora vissa skoluppgifter. Skolans hjalp
behovs darfor med strategier som stegvis planering, starthjalp och
stdd i hur man skriver langre texter.

— Vi erbjuder eleven strategier och malet ar att han eller hon gér dem
till sina egna. Till exempel “jag orkar inte lyssna, kan jag fa dina
anteckningar?”

Att minnas

Det kan vara svart att konkretisera vad det & som gor att man minns
saker. Det finns enkla knep for att lattare komma ihag. Ett exempel pa
det ar visuellt stod — det man ser med 6gat ar vila for hjarnan. Det kan
ocksd vara att som larare ge en tillbakablick for att friska upp minnet
om vad som sades pa forra lektionen.

— Det underlattar for minnet att skapa en koppling till det som ska
kommas ihag. D& kan man anvanda inre bilder och sina sinnen. Det
ar s& minnemastare kommer ihag, séager Cristina Eklund.
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Studieresultat

| tre olika studier har specialpedagogen Malin Lonnerblad undersokt
hur barn som har behandlats for hjarntumor har presterat
resultatmassigt i skolan. Syftet med studierna har varit att f& mer
kunskap om och forstéelse for vilka behov av stéd som finns.
Huvudresultaten visar att barn med hjarntumor presterar signifikant
samre an kontrollerna nar det galler slutbetyg i bade de praktiska och
teoretiska amnena samt pa de nationella proven. 77,3 procent av
eleverna med hjarntumor kom in pa gymnasiet jamfort med

90,6 procent i kontrollgruppen. Cristina Eklund betonar sarskilt att ju
aldre barnet blir, desto synligare blir oftast svarigheterna. | takt med
att barnet blir aldre forandras kunskapskraven och de blir tuffare.
Svarigheterna kan ofta uppdagas flera ar efter avslutad behandling.
— Det gar samre for barnen eftersom kraven okar vilket innebar att
problemen synliggors. Darfor ar det sa viktigt att skolan agerar
langsiktigt, sager Cristina Eklund.

Laxor
Ett par fragor att diskutera med skolan kring elevens laxor:
e Hur mycket pluggar egentligen eleven hemma?
e Hur mycket far foraldrarna "plugga”?
e Anpassas laxorna?
e Behdvs en laxfri period?
e Behdvs laxfria helger
e Gar det att frigora laxtid under skoltid?
e Vilka atgarder vidtas om laxan inte blir gjord?

— Jag har manga elever som inte har laxor alls. Barn maste dven ha
tid till fritidsaktiviteter och att leka med kompisar, sager Cristina
Eklund.

Aktuella atgarder

De atgarder som ar aktuella for skolan finns beskrivna hos
Skolverket. Det kan till exempel handla om de extra anpassningar
och sarskilt stéd som tidigare namnts. Det kan ocksa handla om att
eleven far en anpassad studiegang med kortare dagar eller kanske
ett extra laséar. Det finns ocksa majligheter att latta nagot pa
kunskapskraven genom den s kallade PYS-paragrafen i kap.10 i
skollagen. Andra atgarder som kan vara aktuella ar
specialpedagogiskt stéd, en extra resursperson och majlighet till
digital narvaro.
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Nagot for skolpersonal att fundera pa:
e Finns det ett langsiktigt tank kring eleven?
e Samtalar ndgon pa skolan med eleven om oro, strategier,
studier, m&ende etcetera?
e Hur orkar eleven med fritidsaktivieter/kompisar?
e Vilket stdd har eleven just nu? Behdover stodet forandras?
e Hur ar kontakten mellan hem och skola?

Lastips

e Las mer om delaktighet och Cristina Eklunds material for
samtalsstdd hos hjarnskadeforbundet Hjarnkraft.

e Metodhandboken — pedagogiskt stod for elever med
forvarvad hjarnskada av Cristina Eklund och Ingela
Kristiansen ges ut av Barncancerfonden.

e Ratt till stod i skolan for elever med cancer fran
Barncancerfonden.

e Epilepsihandboken for skolan av Cristina Eklund och Petra
Bostrom ges ut av hjarnskadeférbundet Hjarnkraft.

[-] - - -
Fragor till Cristina Eklund:
n

Finns det nagon mall fér samtal om energi med eleven?
— Jag brukar samtala kring bilder pa aktiviteter och synliggéra vad
som tar energi och vad som ger energi.

Ar det studievagledaren som kan hjalpa en att ta bort amnen?

— Ja, tillsammans kan man titta pa vilka @amnen som kan tas bort for
att skapa mojligheter att fa mer tid for vila. Men ta inte bort alla roliga
amnen.

Hur far man anpassad skolgang?
— Elevhalsoteamet tillsammans med rektor beslutar om det. Fundera
forst Over om skolan har satt in det stéd som barnet behover.

Hur kan man fa hjalp med anpassning vid en svar synskada?

— Hjalp finns att f& pa Syncentralen och SPSM (Specialpedagogiska
skolmyndigheten). Syntolkning kommer att behévas hela tiden, det vill
sdga att nagon beskriver vad som hander. Det ar ocksa viktigt att alla
som pratar ar noga med att forst beratta vem det ar som pratar.

Kan skolan fa medel for att géra anpassningar for klassen for att
stotta barnet?

— Inte som jag kanner till. Om ditt barn inte far de anpassningar som
behovs kan du anmala skolan. D& brukar det ofta handa lite grejer.
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Ar inlasningstjanst aktuellt for vara barn?

— Ja, det brukar vi rekommendera. Att barnet far lyssna istallet for att
lasa. Det finns dock en ny studie som visar att barn som lyssnar inte
lar sig lika bra som de som laser. Det kan vara viktigt att vara
uppmarksam pa.

Nar ar det lampligt att involvera den nya skolan vid stadiebyte?
— Boka in méte innan skolstart. Pa varen innan.

Viktor har hytt skola flera ganger

Innan Viktor fick aterfall hade familjen flyttat fran landet in till staden.
Da hade Viktor bytt till en ny skola med en mindre klass. Efter
operation nummer tva hade Viktor en robot hemma som gjorde det
mojligt for honom att se och vara delaktig i lektionerna hemifran. Efter
tva manader tyckte lararen att Viktor skulle komma tillbaka.

— Sahar i efterhand var det alldeles for tidigt. Klassen hade hunnit
bilda nya konstellationer och Viktor hade inga kompisar. Han hade
svart att komma in i gruppen och orkade inte delta pa lektionerna.
Skolan satte inte heller in nodvandiga atgarder for att underlatta for
Viktor. Nar han madde daligt sa fick han sitta i korridoren fast han
behovde vara i ett lugnt rum och vila, sager Therese.

Viktor, som alltid hade varit intresserad av skolan och av att lara sig,
ville inte mer. Efter en tid forstod féraldrarna att han blev mobbad.
Han hade inte heller ndgra anpassningar.

— Vi hade méten, men det hande ingenting. Viktor ville inte ga till
skolan och sa ofta att han inte ville leva langre.

Foraldrarna lat Viktor vara hemma.

— Vi kénde att Viktor inte fick ndgon forstaelse fran skolan. Nar inget
hande bestamde vi oss for att han skulle fa ga tillbaka till sin gamla
skola, sager Therese.

Forra aret borjade Viktor i sin gamla klass igen. | skolan far han nu
stottning av kompisar som han kanner sedan tidigare. Han tar
regelbundna pauser som ar schemalagda och han har ett vilorum att
ga till. Therese upplever dock att skolan inte har forstaelse for Viktors
situation. Anpassningarna racker inte till och Viktor ar utmattad.

— Viktor tar dagligen tabletter mot huvudvérk. Han séger att han forst
far huvudvark, efter ett tag blir han yr, sedan mar han illa och till slut
kanns det som han haller pa att explodera.
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Skolans kraver att Viktor presterar som alla andra.

— Viktor har en funktionsnedséattning som inte ar synlig och det forstar
inte skolan. Man skulle aldrig saga till en person som sitter i rullstol att
de ska forsoka resa pa sig, men man kraver av ett barn som har ett
huvud som haller pa att explodera att fortsatta jobba och leverera.

Det varsta ar att de tycker att Viktor inte &r motiverad nar han i sjalva
verket saknar férmaga att vara med.

Therese saknar en grundlig utredning av Viktors svarigheter.
— Utan bra utredningar &r vi bara jobbiga foraldrar som har ett
bangstyrigt barn. Dar har varden ett stort ansvar.

Familjen har fatt vardefull hjalp a Bjorn Olsson, tidigare rektor for
sjukhusskolan vid Akademiska Barnsjukhuset och forfattare till
Barncancerfondens material "Ratt till stdd i skolan for elever med
cancer", i dialogen med skolan.

— Bjorn har bade koll pa lagarna som skolan ska halla sig till och
erfarenhet fran att hjalpa vardnadshavare och skola ratt nar en elev
blir svart sjuk. Han har hjalpt oss i allt ifran ratten till skolskjuts till
anpassningar. Att ha med honom pa méten med skolan ar en
trygghet da han vet vilket ansvar skolan har och vilka rattigheter
barnet har.

Julian har haft kraniofaryngeom

Att fa fiska och arbeta som bartender pa deltid &r frihet
for Julian. Kraniofaryngeomtumaoren har paverkat
honom, men han later inte sjukdomen hindra honom
fran att gora sddant han ar intresserad av.

Nar Julian var 12 ar insjuknade han i kraniofaryngeom. Vid en forsta
operation tomdes cystor och ett par manader senare gjordes
ytterligare en operation for att ta bort sjalva tuméren. Efter
operationen fick Julian stralbehandling vid Skandionkliniken i
Uppsala.

— Mina starkaste minnen fran tonaren ar att vara pa sjukhuset, sager
Julian.

Julian och hela hans familj, som bestar av foraldrar och tva syskon,
tog beskedet om tuméren hart. Oppenhet och att prata om det har
varit viktigt genom aren.

— Mina féraldrar har funnits dar och pratat med bade mig och mina
syskon. F6r mig har det varit viktigt att vara 6ppen om sjukdomen,
sager Julian.
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Julian kom tillbaka till skolan efter operation och stralbehandling nar
han skulle borja attonde klass. Konsultsjukskaterskan besokte skolan
infor Julians aterkomst for att beratta om vad han hade varit med om.
Han har haft en del anpassningar genom aren, men forst nar han
borjade pa gymnasiet.

— Jag hade onskat att jag hade fétt lite mer anpassningar for att
underlatta nar jag precis kom tillbaka. Under gymnasiet plockade jag
bort tva kurser for att klara betygen, sager Julian.

Under sjukdomstiden och efterfljande ar upplevde Julian att han
gled ifran sina vanner. Det har varit svart att hantera.

— Jag kampar p4, innan jag blev sjuk var jag med kompisar dagarna i
anda. Nar jag kom tillbaka blev det svarare. Darfor var det skont nar
jag boérjade gymnasiet och fick en liten nystart, sdger Julian.

Julian har en paverkan pa synen efter behandlingen som hindrar
honom fran att ta korkort.

— Det &r en sorg eftersom jag har ett stort bilintresse.
Hjarntréttheten har ocksa foljit honom sedan behandlingen, bade i
skolan och pa arbetet.

— Allt gar langsammare. Jag blir ocksa trott snabbare och marker att
mina dagar blir kortare, sager Julian.

Idag ar Julian 20 ar. Han bor utanfor Skelleftea tillsammans med sina
foraldrar. Han arbetar deltid som bartender inne i staden.

— Jag jobbar mycket sena kvéllar och tycker att mitt jobb ar
stimulerande. Det har stor betydelse for hjarntréttheten skulle jag
saga — att férstka gora sadant som ar roligt, sager Julian.

For att orka tar Julian ofta en tupplur mitt pa dagen. De dagar han ska
jobba orkar han inte med sa mycket annat den dagen.

— Under senare ar har jag haft svart att sova om néatterna. Jag maste
darfor vila under dagen och tar lite extra kortison for att orka jobba
under kvallen, sager Julian.

Julian medicinerar med Levaxin, kortison, Minirin och melatonin.

— Jag tar aven tillvéxthormon, men mer séllan nu &n nér jag var
yngre. De flesta av de mediciner jag tar &r kroppsegna hormoner i
ersattningsform, sa det ar inget som hindrar mig fran att till exempel
dricka alkohol, sager Julian.

Nar Julian bytte till vuxenvarden hade han plotsligt fyra olika lakare
som ansvarade for hans medicinering, istallet for en.

— Det ar valdigt mycket mer for mig att halla reda pa. Jag tror att det
ar bra att forsoka forbereda 6vergangen till vuxen sa noggrant som
mojligt. For mig blev det ungefar fran allt till ingenting, sager Julian.
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En gang per ar gor Julian en MR-undersokning. Sedan han fyllde
18 ar har undersokningarna glesats ut.

Julian uppmanar alla féraldrar att pusha pa sina barn.

— Mina foraldrar har alltid uppmuntrat mig att beratta och sprida
kunskap om kraniofaryngeom. De har ocksa fatt mig att tro pa att jag
klarar av saker.

Drommen ar att flytta till en egen lagenhet i centrala Skellefted.

— Det tror jag att jag skulle klara. Det skulle ocksa vara skont att inte
behova anpassa mig sa mycket efter busstrafiken, sager Julian.

Ett annorlunda syskonskap

Syskon till barn som fatt en cancerdiagnos behéver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar forskning
inom omréadet och erfarenheter fran Agrenskas
syskonprojekt.

En syskonrelation &r inte lik nagon annan relation man har i livet. Det
ar ofta livets langsta relation och den innehaller nastan alltid bade
positiva och negativa inslag.

— Aven fast alla syskonrelationer ser olika ut sa vill de allra flesta i
grunden skydda sitt syskon fran det onda, séager Samuel Holgersson
som arbetar i Agrenskas barnteam.

Studier av syskon till barn som fatt en cancerdiagnos visar
foljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers
diagnos och foraldrarna overskattar hur mycket de vet om
den.

e Information ar inte detsamma som kunskap. Man vet inte hur
mycket syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat
informationen om sjukdomen och vad den innebar.

e Att forstd och fa kunskap tar tid. Man kan behova prata om
saken kontinuerligt eftersom situationen forandras, precis som
barnets fragor och funderingar.

Syskon maste fa mojlighet 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, sdger Samuel Holgersson.
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Det ar vanligt att syskon bar pa fragor de aldrig vagat stéalla till nagon.
En del &r radda att sjukdomen smittar, andra har en kénsla av skuld
och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan.

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

Intervjuer med syskon visar att de behover bli sedda och bekréaftade.
De maste kanna att de ocksa far egen tid med foraldrarna. Den ska
vara avsatt sarskilt for dem och inte bara besta av tid som "anda blev
over”. Detsamma galler for foraldrarnas uppmarksamhet.

— Ett barn beréattade att hon fatt hogsta betyg i skolan och att
foraldrarna sa "bravo” nér de fick veta det. Men nar hennes sjuke
lillebror larde sig att lyfta en mugg sjalv stélldes det till med tartkalas.
Aven om flickan forstod varfor det blev sa olika reaktioner kandes det
orattvist, sdger Samuel Holgersson.

Olika behov i olika aldrar

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjalp. De har
manga varfor-fragor och behdver svar som anpassats efter deras
niva. | nio- till tiodrsaldern 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 boérjar fundera pa hur de ska forklara
for andra.

— Da ar det bra att ha ett gemensamt forhallningssatt i familjen. Det
kan vara att sdga namnet pa diagnosen, men det fungerar lika bra att
saga "dumma elaka prickar i huvudet” istéllet for hjarntumar, sager
Samuel Holgersson.

Aldre syskon tar ofta p& sig ansvar for att féraldrarna ska orka. De
funderar ocksa over arftlighet och existentiella fragor som varfér de
sjalva inte drabbades néar deras syster eller bror gjorde det. En del
k&nner skuld 6ver att vara friska.

— | tonaren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnader borjar jamnas ut och man kanske hittar pa saker
tillsammans. For en person som har ett syskon med en
funktionsnedsattning kan det da bli en sorg att se att den egna
relationen till syskonet ser annorlunda ut. Aven om det &r en fin
relation &r den kanske inte densamma som kompisarnas
syskonrelationer, sdger Samuel Holgersson.
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Kunskap, k&nslor och bemastrande

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

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tillsammans. Det ar ofta lattare for dem att formulera fragor i grupp.
Under familjevistelsen for kraniofaryngeom fick syskonen svar pa sina
fragor av barnonkologen Stefan Holm som ocksa forelaste for
foraldrarna.

— Vi beréttar ocksa att de sjalva inte bar ndgot ansvar for att syskonet
blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska hantera
frAgor frdn omgivningen. Nar de &ker frn Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer, sager Samuel
Holgersson.

Kanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
k&nna 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 &r viktigt att inte
avvisa jobbiga kanslor utan att satta ord pa dem.

— Om vi vuxna sager "det dar behdver du inte tanka p&” eller "oroa dig
inte for det” sager vi omedvetet till barnen att vissa kanslor ar
forbjudna. Det blir inte bra. Det ar battre att bekrafta barnets tankar
och prata om vad kanslorna star for, sager Samuel Holgersson.

Bemastrande handlar om att fa strategier i vardagen, att sjalva fa
valja for vilka de vill beratta om syskonets sjukdom. Det handlar
ocksa om att utbyta erfarenheter med andra syskon och att satta ord
pa sadant som kan kallas for "daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg 6ver att man inte har en bror eller syster
som man kan leka med pa samma sétt 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, sager Samuel
Holgersson.

Under vistelsen p& Agrenska far syskonen gora en beréattelsebok,
som handlar om deras kanslor och tankar kring att ha ett syskon med
kraniofaryngeom.

— Det ar deras egen bok, som de sjalva véljer om de vill visa for
foraldrarna eller inte. Var tanke ar att boken ska kunna fungera som
ett underlag for bra samtal med foraldrarna. Den kan bli en brygga till
amnen som ibland kan vara svara att prata om, sager Samuel
Holgersson.
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Vad séager syskonen?

| intervjuer beréattar syskon till barn som har varit sjuka att de ibland
gloms bort, och far mindre uppmarksamhet an brodern eller systern
som har haft eller har en sjukdom. Ibland fragar lararna i skolan oftare
“hur mar din syster/bror?” &an “hur mar du?”, vilket kan bidra till den
kanslan. En del tycker det ar trakigt att ofta behdva avbryta roliga
aktiviteter pa grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ju ingen ge nagra svar pd, men ofta ar det battre att
fundera tillsammans med barnen &n att inte beréra &mnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli.

— For att utveckla strategier att hantera svara kanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar f en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istallet, sager
Samuel Holgersson.

Syskonen beskriver ocksa manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster som har en funktionsnedsattning. De lar sig tidigt att
respektera olika ménniskor, att ta ansvar och vara sjalvstandig, kanna
empati och forstaelse, samt att satta saker i perspektiv.

— Det ar ganska stora saker de beskriver som positiva. Dessutom
namner manga att det ar harligt att fa ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Boktips

Orjan, den hojdradda 6rnen av Lars Klinting.

Flyg Engelbert! av Lena Arro.

Pricken av Margaret Rey.

Litet syskon, om att vara liten och ha en syster eller bror med
sjukdom eller funktionsnedsattning.

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
agrenska.se/syskonkompetens

Pa webbplatsen finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar
finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och fragestallningar,
bland annat filmen om Ludwig som har artrogrypos, och hans syskon
Lilly och Leon. "Alskar ni honom mer &n mig?” undrar Lilly nar
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av féraldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/alskar-ni-honom-mer-an-mig
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En annan film handlar om Hugo, sex ar, som &r storebror till Abbe,
fyra ar. Abbe har en kromosomavvikelse och ett allvarligt hjartfel, och
i flmen pratar Hugo med sin pappa om hur det k&nns att ha en bror
som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/pratmandlar-och-syskonkarlek

Viktor har tre syskon

Nar Viktor blev plotsligt sjuk och foraldrarna bodde med honom pa
sjukhuset tog Thereses foraldrar hand om syskonen. De reagerade
pa olika satt pa den stora omstallningen och att Viktor fick stérre
delen av foraldrarnas uppmarksamhet.

— Det ar klart att det var jobbigt for alla syskonen. Amanda var 10 ar
da och sa att hon hoppades att hon ocksa skulle fa en hjarntumor.
Det var jattetufft att hora som mamma, sager Therese.

Parallellt med att Viktor fick sitt aterfall blev storasyster Amanda
ocksa sjuk. Hon hade huvudvark och snabbt utesléts en hjarntumor.
Therese beréttar att hon var med Viktor pa intensiven samtidigt som
Kristoffer var med Amanda och gjorde en lumbalpunktion for
provtagning pa samma sjukhus.

— Det ar klart att allt detta har praglat barnen. Sara tog at sig mycket
och det borjade ga samre for henne i skolan. Vi sag det inte och
kunde inte stétta henne for vi hade fullt upp med de andra tva barnen,
sager Therese.

— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden, garna med en
barntandvardsspecialist. Det sager tandhygienist Anna
Nielsen Magnéli, som arbetar pA Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén samt
pa Odontologen i Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med
syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhélsa och munmotorik hos personer med sallsynta halsotillstand.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omh&ndertagande och en
hogre livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhériga.
| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
sallsynta halsotillstand inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkdping.

MHC-basen
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Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran foraldrarna gor en
tandlakare och en logoped en 6versiktlig understkning och
beddmning av barnens munhalsa och munnens funktioner.
Observationerna, tillsammans med information som foraldrarna
lamnat, sammanstélls i en databas. Detta géller dock inte vid
barncancerveckorna.

Kunskap om séllsynta halsotillstand sprids via Mun-H-Centers
webbplats (mun-h-center.se) och via MHC-appen.

Munhalsa

Tandvardens mal fér barn som behandlas for cancer ar att de ska ha
en god munhalsa fore, under och efter behandlingen. Det innebar att
personalen ger information om vikten av god munhygien, lindrar
smartsymtom, diagnostiserar och behandlar infektioner i munnen.

— Vi forebygger och behandlar ocksa langvariga biverkningar i
munnen, sager Anna Nielsen Magnéli.

Efter genomgangen stralnings- eller cytostatikabehandling finns det
risk for att tandanlagen paverkas. Det galler framfor allt om
behandlingen ges medan tanderna bildas, det vill saga fore 12 ars
alder. Detta kan ge korta tandrétter eller mindre storlek pa tanderna.
Sa kallade mineraliseringsstorningar kan ibland ses i tandernas
emalj. Munslemhinnan kan uppvisa ett annorlunda och skérare
utseende som kan ge symtom. En forhojd kariesrisk kan finnas.

Uppfoljning i tandvarden

Barnens munhalsa behover foljas upp regelbundet bade under och
efter avslutad behandling.

— Det ar viktigt att uppmarksamma salivstatus, karies,
tandkdéttsinflammation, munhygien, tandsten och kostvanor.
Slemhinneforandringar och kékledsbesvar kan forekomma och
bettutvecklingen kan vara paverkad. Om barnet behover
tandreglering ska denna pabdrjas tidigast tva ar efter avslutad
behandling, sager Anna Nielsen Magnéli.

Tandvarden rekommenderar att vid stralnings- eller
cytostatikabehandling fore 12 ars alder bor man cirka 3 ar efter
avslutad behandling ta en panoramarontgen for utredning av
tandutvecklingen.

Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel genom att

visa bilder pa lokalerna, pa tandléakaren och pé stolen barnet ska sitta
i. Anvandbara bilder finns till exempel pa bildstod.se
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Mun-H-Center och specialistkliniker fér pedodonti erbjuder barn och
ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Tandvardsersattning

Vid bestaende tandskador eller karies pa grund av muntorrhet efter
stralbehandling kan man ha rétt till ekonomiskt stod for forebyggande
tandvard som vuxen.

Las mer om sarskilt tandvardsstod pa 1177.se

Munvard

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden ar sa bra att
en god munhélsa kan bevaras.

— For att bibehalla en god munhélsa galler det att borsta tanderna tva
ganger om dagen med fluortandkram, ata regelbundna maltider,
dricka vatten vid torst samt att begransa sotsaker till helst bara en
gang i veckan. Det ar lampligt med extra fluor utéver tandkram vid
muntorrhet, smaatande och om barnet haft flera hal i tanderna, sager
Anna Nielsen Magnéli.

Det finns manga olika typer av hjalpmedel som kan underlatta
munvarden. Tandvardspersonalen kan hjalpa till att prova ut lampliga
hjalpmedel och tandvardsprodukter.

o - - '] H
Fraga till Anna Nielsen Magneli:
[]

Ar det daligt for tanderna att dricka mycket bubbelvatten?
— Nej, det gar bra. Helst utan smak om man dricker mycket.
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— Nar ett barn far ett cancerbesked vands livet upp och
ner. Alla aspekter i familjens tillvaro paverkas i
grunden: yrkesliv och inkomster, sociala relationer,
skolgang och syskon. Det ar darfor viktigt att man alltid
pratar om hela familjen och inte bara om barnet. Det
sager Lena Falck som ar kurator pa
Regionhabiliteringen vid Drottning Silvias barnsjukhus
| GOteborg.

Till rehabiliteringsverksamheten pa regionhabiliteringen, dar Lena
Falck arbetar, kommer familjer pa remiss fran till exempel
Barncancercentrum. Det tvarprofessionella teamet som tar emot
familjen anpassar insatserna efter de behov som finns. De flesta barn
som tar del av ett uppfdljningsprogram har en hjarntumor eller
leukemi.

Nar en behandling &ar 6ver och barnet ska aterga till en vardag efter
sjukhusvistelsen behover bade familien och berérda aktorer vara
beredda pa att allt inte & som innan.

— Forutom medicinska konsekvenser, som trotthet och fysisk
paverkan, har en del jattesvart med kompisar. Idag har manga barn
kompisar pa natet istallet, vilket kan vara valdigt bra nar barnet inte
orkar umgas pa andra satt, sager Lena Falck.

Aven for foraldrar och syskon kan tiden efterét vara fylld av kanslor
som nedstamdhet och trétthet. Allt borde kannas bra, men det gor det
inte, och det finns en stor oro infér framtiden.

— Det ar naturligt att kanna sa och det ar viktigt att lyssna pa sin
kropp. Man kommer aldrig tillbaka till ruta ett utan man ser livet pa ett
annat satt. Mycket kdnns tungt, och foraldrar och syskon kan behéva
stod och hjalp att komma tillbaka, sdger Lena Falck.

Viktigt med tidig information om samhallets stod

Samhaéllets stodinsatser ar ofta tydligare under behandlingstiden,
men aven efterdt finns det hjalp att f4. Exempelvis erbjuder
kommuner, regioner och Forsakringskassan olika stdd i enlighet med
olika lagar.

Lagar som styr stodinsatser

Halso- och sjukvardslagen (HSL) reglerar varden. Alla regioner &r
skyldiga att erbjuda halso- och sjukvard pa lika villkor oavsett var man
bor. Varden ska ha god kvalitet, vara lattillganglig och tillgodose
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patientens behov samt omfatta atgarder for att medicinskt forebygga,
utreda och behandla sjukdomen.

Stod som kan vara aktuellt for barn med kraniofaryngeom och som
erbjuds enligt HSL.:

¢ habilitering/rehabilitering

e psykiatriskt stéd, BUP

e hjalpmedel

e hemsjukvard

e hemvardsbidrag

e ersattning for sjukresor.

Patientlagen ger barnen ratt till delaktighet i sin egen vard och
omsorg. Syftet ar att starka och tydliggtra patientens stéllning,
sjalvbestammande och delaktighet. Informationen som varden ger
ska darfor anpassas efter barnets alder, mognad och sprakliga niva.
— Om behovet finns &r det bra att be om att fa prata med lakaren utan
barnet ocksa. Ibland kanske aven barnet behover prata med lakaren
utan sina foraldrar. Det har man ratt att be om, sager Lena Falck.

LSS - lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade ar en
rattighetslag som ger manniskor med funktionsnedsattningar
mojlighet att leva som alla andra. For att omfattas av LSS maste man
ingd i ndgon av de tre personkretsarna. For barn som drabbats av
cancer ar det framforallt personkrets 3 som skulle kunna vara en
mojlighet. Personkrets 3 innebar stora och varaktiga fysiska eller
psykiska funktionsnedsattningar, som skulle vara en mgjlighet. Det
kan dock vara svart for barn som har behandlats for cancer att fa ett
LSS-beslut.

Socialtjanstlagen (Sol) finns till for att framja alla ménniskors
ekonomiska och sociala trygghet, jamlika levnadsuvillkor och alla
manniskors mgjlighet att delta aktivt i samhallslivet. Om man inte
omfattas av LSS-lagen kan man sdka de insatser som finns inom
LSS med stéd av SoL. Insatserna kan i vissa fall vara belagda med
en avgift.

Stod som kan vara aktuellt for barn med kraniofaryngeom och erbjuds
enligt SoL:

e kontaktfamilj

e kontaktperson

e ledsagarservice

e Kkorttidsboende

e avlastning/avlosare

e hemtjanst.
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— Alla bistandsbeslut kan éverklagas. Det gor man skriftligt till
socialtjansten eller via forvaltningsratten i de fall kommunen inte
andrar tidigare bistandsbeslut. Det kan vara jobbigt och darfor ska ni
ta hjalp av en kurator, sager Lena Falck.

Synpunkter pa halso- och sjukvard

Ifall man kanner sig missnojd eller har fragor och synpunkter pa
varden ska man vanda sig till patientnamnden. Dar kan man fa hjalp
med sina klagomal av en fristdende och opartisk instans.
Patientndmndernas huvudsyfte ar att genom synpunkter och
klagomal bidra till kvalitetsutveckling av varden.

— Det gar att kostnadsfritt ringa och diskutera olika fragor med
patientnamnden och fa stdd i det. Det &r en jattebra instans att kanna
till. Ring till vaxeln pa sjukhuset och be om att fa bli kopplad till
patientnamnden, sager Lena Falck.

Inspektionen for vard och omsorg (IVO)

IVO ansvarar for tillsynen av sjukvarden. Om nagon har drabbats av
ett behandlingsfel eller en vardskada gar det att anmala till IVO. Vem
som helst kan anméala, men IVO utreder inte arenden om daligt
bemdétande.

Skolsituationen

Enligt skollagen ska pedagogerna ta hansyn till barnets
forutsattningar och behov. Skolan ska ocksa ges stod sa att barnet
utvecklas sa langt som majligt, efter sina forutsattningar. Nar barnet
atervander till skolan ar det darfor viktigt att skolan har tillrackligt med
kunskap for att kunna satta in ratt insatser. Det ar darfér bra om det
gors en kognitiv utredning som underlag.

En insats som kan vara aktuell &r att ga en anpassad skolgang, vilket
aven syskon till drabbade kan vara i behov av. | skollagen kap. 10
star det om undantagsregeln vilken ger réatt att ta bort delar av
kunskapskraven som utgor ett direkt hinder for eleven. Regeln ger
aven eleven mojlighet att redovisa sina kunskaper pa ett satt som
barnet klarar av.

— Det ar sa otroligt viktigt att skolan far kunskap och tar till sig den.
Det ar skolplikt, men skola och fritid &r lika viktiga. Det ar darfor
angelaget att man inte tar ut sig helt i skolan, sager Lena Falck.

Lena Falck ger rad om att skolgdngen kan anpassas i tre steg. Det
forsta innebar forebyggande allméant stod som alla barn har ratt att fa.
Om det inte r&cker kan man ge extra anpassning inom ramen for
ordinarie undervisning. Det skulle till exempel kunna vara tydliga
instruktioner och scheman, stod for att komma igang eller skriftliga

© Agrenska 2022, nr 653 50



Kraniofaryngeom

instruktioner. Det tredje steget handlar om sarskilt stod i ett
atgardsprogram som skolan gor tillsammans med barnet och
foraldrarna. Atgarderna kan till exempel vara anpassad skolgang,
extra undervisning, muntlig redovisning eller férlangd tid vid prov.

Forsakringskassans stod

De insatser som Forsékringskassan erbjuder till familjer som drabbats
av cancer innebéar framst ekonomiskt stdd under sjukdomstiden
genom vard av sjukt barn och vard av allvarligt sjukt barn. Det finns
mojlighet att ansoka om forlangd vard av barn fram tills barnet ar 18
ar, om barnet omfattas av LSS till och med 21 ars alder. Det finns
aven andra insatser att séka under aren som foljer.

— Framforallt tycker jag att ni ska soka omvardnadsbidrag. Det kan
man fa fram till juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Jag tycker att ni
ska ta en kurator till hjalp vid anstkan for det &r en tuff process, sager
Lena Falck.

Omvardnadsbidraget ar till for att ge erséattning for den dkade tid som
barnet tar i ansprak, utéver foraldraansvaret, i jamforelse med andra

barn i samma alder. Omvardnadsbidraget gar att fa i fyra olika nivaer,
det ar skattepliktigt och inte avhangigt vilken arbetstid foraldrarna har.

Las mer pa fk.se

Lasa barnets journal via 1177 efter 13 ar

Fram tills barnet fyller 13 ar kan vardnadshavare lasa sitt barns
journal pa 1177.se. Nar barnet ar 13—-16 ar kan varken barnet eller
foralder lasa barnets journal och fran och med att barnet fyller 16 kan
hen lasa sin egen journal. | vissa fall kan barnet fa lasa sin journal
innan 16 ars alder. Det kravs en sarskilt mognadsbedémning och
kontakt tas med verksamhetschefen for den mottagning som ar
aktuell.

— | undantagsfall kan aven foralder fa tillgang till barnets journal efter
13 ar. | sddana fall ska verksamhetschefen pa aktuell mottagning
godkanna forfragan tillsammans med barnet. Verksamhetschefen kan
godkanna forfragan sjalv om det finns medicinska hinder som gor att
barnet inte kan fatta beslut, sédger Lena Falck.

o -
Fragor till Lena Falck:
|

Om man inte far det stod pa hemsjukhuset som finns i 6vriga
landet, vad ska man gora?

— Det ar ett nationellt vardprogram pa gang som kommer innebéara en
mer jamlik vard over hela landet. Idag ar det mojligt att soka vard pa
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annan ort i landet, men det &r inte sarskilt vanligt och kan vara svart
att fa igenom.

Kan man forvanta sig att alla skolor ska veta om att man kan ta
bort delar av kunskapskraven?
— Ja, annars far man begara att de laser pa.

Forsamrar man inte barnets forutsattningar att l1asa vidare om
man tar bort vissa amnen?

— Det finns olika sétt att komma in pa gymnasiet trots att man inte har
alla poang, men beslut om att ta bort amnen ska sjalvklart géras med
hansyn till barnets dnskan att studera vidare.

Therese ar en driven foralder som lagger mycket tid pa att lasa pa om
nya behandlingar och strategier for att hjalpa Viktor till en battre
framtid. Hennes egen analys ar att det inte alltid ar en fordel.

— Jag tror att nar varden ser att vi ar engagerade tanker de att vi inte
behover hjalpen. Det ar helt fel. Jag blir fortviviad néar jag tanker pa
alla ensamstaende som inte har samma majligheter som vi har. Detta
tar hur mycket tid som helst, sager Therese.

Familien ar n6jd med sjukvarden i de akuta skedena av Viktors
sjukdom, men tycker att det finns stora brister vid sena komplikationer
och problem som uppkommer till f6ljd av operationen. Ett problem ar
att barn med kraniofaryngeom hamnar mellan stolarna eftersom det
ar s& manga sjukvardsdiscipliner inblandade.

— Nar varden inte gor de nodvandiga utredningarna for att ta reda pa
vilka utmaningar barnen har blir det &nnu svarare att klara sig i skolan
och samhallet, sdger Therese

Pa frdgan om hur hon orkar beréattar Therese att traning ar ett satt att
rensa huvudet. Hon tycker ocksa att hon och Kristoffer ar ett bra
team. De pratar mycket med varandra och arbetar tillsammans.

— Vi har inte heller nagot val. Vi kampar for vart barn. Nar vi har fatt
fragan om hjalp har vi tagit emot den. Vi har gatt i terapi tilsammans
och har bada vanner och bekanta som vi traffar och pratar med,
sager Therese.

En viktig kontakt har ocksa varit den med en annan mamma till ett
barn med kraniofaryngeom.

— Jag kan saga att det hjalper att prata om det. Man behdéver det, att
fa bolla med nagon annan. Men en av de basta sakerna vi har gjort ar
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att skaffa hund. Nu har vi tva stycken och de tva ger energi till hela
familjen.

Lokala barncancerforeningar

— Vart viktigaste arbete ar att finnas dar for de
drabbade familjerna under behandlingstiden och sa
lange behovet kvarstar hos respektive familj. Det
sager Erika Wilson-Hemingway som ar
foreningsadministrator pa Barncancerfonden Vastra.

Forutom att arbeta nationellt har Barncancerfonden sex stycken
regionala féreningar som ar kopplade till de sjukhus som har
barncancercentrum.

— De regionala foreningarna och Barncancerfonden ar en och samma
organisation och har ett nara samarbete, men féreningarna arbetar
sjalvstandigt inom sin region och har egna 90-konton, sager Erika
Wilson-Hemingway.

| féreningarna finns olika stodgrupper med syfte att stétta drabbade
familjer, till exempel familjekontakt, ungdomsgrupper, syskongrupper
och vi-som-mist.

— Att fa vara i ett sammanhang dar man inte kanner sig sa ensam ar
viktigt. Att kdnna att det finns andra som gar igenom samma sak kan
gora att man vagar ta emot hjalp och ta plats under behandlingen och
under lang tid efter avslutad behandling, sager Erika Wilson-
Hemingway.

Stdd pa sjukhuset

Foreningarna vill verka for basta mojliga vard for barn som drabbas
och deras narstaende. Det gors genom att ge stod redan pa
sjukhuset. Barn som insjuknat far en vaska med information, bland
annat om SuperSnoret. Clowner besoker barnen och féreningarna ar
ofta pa plats for att bjuda pa fika.

— Vi vill ha ett nationellt koncept for hur vi stottar drabbade, och vi
borjar med det stodet som nyligen insjuknade far. Fonden stottar de
lokala foreningarna for att se till att stodet pa sjukhusen ar likvardigt,
séger Erika Wilson-Hemingway.

Motesplatser

Den mest basala verksamheten i féreningarna ar
kontaktverksamheten. Man méts pa sjukhuset, pa lokala familjetraffar
eller pa digitala motesplatser. Flera av féreningarna har boenden
nara sjukhusen, som Hoppets hus, och aven rekreationsboenden pa
andra orter.
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— Manga av de som ar engagerade i foreningen har egen erfarenhet
av barncancer och vet hur viktig kontakten med andra drabbade ér,
séger Erika Wilson-Hemingway.

Engagera dig

Det finns manga olika satt att engagera sig i foreningarna, bland
annat genom styrelseuppdrag, stoédgrupper och insamlingsevent.
Kontakta en regional féreningsinformatdr fér mer information.

— Om man inte kanner sig redo ska man bara ta emot stéd. Det
kommer en tid senare nar man kan ge tillbaka om man vill, sager
Erika Wilson-Hemingway.

Kontaktinformation till de regionala Barncancerféreningarna finns pa
barncancerfonden.se, i sociala medier och i Barncancercentrum
Vastras app.

Friga till Erika Wilson-Hemingway:

Har ni ndgon lagerverksamhet igadng?

— Absolut, det finns. Jag rekommenderar att ni haller koll pa
kalendariet pa de olika foreningarnas hemsidor. Det gar aven att boka
in sig pa andra lokala foreningars evenemang.
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En sammanfattning av dokumentation nr 653

| Sverige drabbas ett barn av cancer varje dag. En
tredjedel av dessa far nagon typ av hjarntumor,
som kraniofaryngeom. Tack vare
forskningsframsteg, forbattrad vard och effektivare
behandling 6verlever idag fyra av fem barn.

Kraniofaryngeom ar en godartad tumaor, som sitter
nara hypofysen. Det innebar att hormonella
komplikationer ofta drabbar barnet efter avslutad
behandling.

Kirurgi och stralning ar viktiga delar av
behandlingen, men innebar ocksa sena
komplikationer av olika slag. Det kan exempelvis
handla om trétthet och langsamhet, och innebar
ofta att barnen behdover extra stdd i skolan efter
avslutad behandling.

| dokumentationen kan du ldsa om medicinska
aspekter och behandling av kraniofaryngeom, fa

information om vad som hander efter avslutad
behandling vad galler biverkningar och i skolan.
Dessutom ges en inblick i hur det ar att leva i en
familj med ett barn som har haft kraniofaryngeom.

FAMILIE- OCH VUXKENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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