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Hjarntumaor

HIARNTUMOR

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 vistelse kommer ungefar tio familjer med barn
som har samma sallsynta diagnos, i det har fallet hjarntumar.
Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och eventuella
syskon ny kunskap, méjlighet att utbyta erfarenheter och traffa
andra i liknande situation. Familjevistelsen for hjarntumaor
genomfors i samarbete med Barncancerfonden.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och diskussioner

kring aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt det stod samhallet kan erbjuda. Barnens program
ar anpassat efter barnens forutsattningar, maojligheter 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 hjarntumor berattar ett
foraldrapar om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna har i
verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras &ven p& 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. Barncancer ar
fortfarande den vanligaste dodsorsaken i Sverige for
barn mellan 1 och 14 ar. Det sager Karstin Odman
Ryberg som arbetar som radgivare pa
Barncancerfonden i Stockholm.

For drygt fyrtio &r sedan hotades barncanceravdelningen pa
Karolinska sjukhuset 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 barncancerféreningen. 1982 startades Barncancerfonden
med malet att samla in pengar till barncancerforskning.

En organisation med tva roller

Idag ar Barncancerfonden (BCF) en valk&nd organisation som drivs
enbart med hjalp av gavor fran privatpersoner och foretag.
Organisationen har tva roller: pa nationell niva arbetar man med
finansiering av barncancerforskning samt med att forsoka paverka
och bilda opinion, och pa regional niva finns Barncancerfondens sex
foéreningar som jobbar med att ge stdd i vardagen har och nu till
drabbade familjer.

Tre andamal

Barncancerfondens anslag gar i huvudsak till tre olika &ndamal. Det
ar forskning och utbildning, information och opinionshildning samt
programverksamhet. Fonden ger bland annat pengar till forskning,
forskartjanster, barncancerregistret och behandlingsutveckling.

— Just nu pagar ungefar 234 forskningsprojekt som ar finansierade av
Barncancerfonden, sager Karstin Odman Ryberg.

For att samla in pengar till bland annat forskning arrangerar BCF till
exempel olika insamlingsevenemang som Run of Hope och Walk of
Hope. BCF har som malséttning att det ska finnas likvardiga
majligheter 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 att
se vardagen som den ar och vi vill ta ansvar for att antalet som
Overlever blir fler. Idag 6verlever 85 procent, det &r fantastiskt men
inte tillrackligt, sager Karstin Odman Ryberg.

Barncancerfonden erbjuder bland annat digitalt samtalsstod,
rattshjalp och sarskilda studiematerial till gruppen mor- och
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farforaldrar. De finansierar &ven de konsultsjukskoterskor och
syskonstddjare som finns pa varje regionalt barncancercenter.

Barncancerfonden arbetar &ven med information for att 6ka
kunskapen om cancer hos barn och 6ka forstaelsen for familjer som
drabbats. Informationen sprids via den egna webbplatsen,
webbinarier, Youtube och en blogg samt tidningarna Barn & cancer
och Maxa livet. Informationsmaterial och handbdcker kan
kostnadsfritt bestéllas via webbplatsen. Till stod for familjer erbjuds
majlighet till rekreation vid Almers hus i Varberg och vistelser pa
Agrenska. Vid Barncancerfondens storlager samlas ungdomar i
aldrarna 13-19 ar fran hela Sverige som har drabbats av cancer. Det
anordnas aven lager fér syskon.

— Vi vill driva opinion for att 6ka kunskapen och skapa forandring.
Drabbade familjer ska inte behdva juridisk hjalp for att till exempel fa
det ekonomiska stod de har ratt till, sager Karstin Odman Ryberg.

Barncancerfonden vill &ven 6ka forstaelsen for det drabbade barnet i
skolan och forbattra majligheterna till inlarning efter barnets egna
behov och férutsattningar. Ratt till stdd i skolan for elever med cancer
ar en skriftserie vilken riktar sig till rektorer och annan personal i
skolan och finns att ladda ner pa: barncancerfonden.se/for-
drabbade/skola-och-forskola/ratt-till-stod-i-skolan.

Overlevare ar en vaxande grupp

Barn som Overlevt cancer ar en ny och vaxande grupp i samhéllet.
Eftersom manga har komplikationer till foljd av cancern och
behandlingen behdver de stdd.

— Idag finns det 6ver 11 000 Gverlevare 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 Karstin
Odman Ryberg.

Barncancerfonden har ett program som heter Maxa livet. Det riktar
sig till unga vuxna som haft cancer som barn och syftar till att hjalpa
personer att utvecklas och skapa det liv de vill ha.

Tips!
P& Barncancerfondens Youtube-kanal finns filmer och
informationsmaterial att ta del av.

Pa Barncancerfondens webbplats finns mycket material att ta del av,
bland annat en digital samtalsserie om sorg som vander sig till
syskon och narstaende till ett barn som har gatt bort.
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Fraga till Karstin 0dman Ryhery:
]

Finns det mojlighet att fa rattshjalp mot Forsakringskassan av
Barncancerfonden?

—Ja, ga in pa Barncancerfondens webbplats och anstk om att fa
hjalp med juridisk radgivning. Ni kommer behova precisera vad ni
behdver hjalp med. Vi kommer sedan att kontakta vi er.

| genomsnitt drabbas ett barn av cancer i Sverige varje
dag. En tredjedel av dem far ndgon typ av hjarntumor.
— 80 procent av barnen som far tumorer i centrala
nervsystemet dverlever idag. Det &r bra, men inte
tillrackligt bra.

Det sager Stefan Holm som ar barnonkolog vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.

| Sverige insjuknar i genomsnitt ett barn om dagen i cancer. Av dessa
far en tredjedel leukemi, en tredjedel far hjarntumorer i det centrala
nervsystemet (CNS), som bestar av hjarnan och ryggmargen, och
den sista tredjedelen far andra typer av solida tumorer. De senaste
artiondena har éverlevnaden i alla barncancerformer tkat kraftigt.

— Det &r viktigt att vi inom varden ocksa planerar for hur det ska bli for
de har barnen nar de blir vuxna. Overlevnaden kan ha ett hogt pris,
med manga och svara biverkningar av behandlingen, sager Stefan
Holm.

Tumaorens placering

Kroppens nervsystem bestar av hjarnan, ryggmargen och nerverna.
Ryggmargens uppgift ar att ta emot och skicka vidare nervsignaler
mellan hjarnan och kroppens olika delar. Det kan till exempel vara
signaler fran huden om att vi kanner varme, kyla eller beréring.
Signalerna som nar hjarnan tolkas och bearbetas och gor oss darmed
medvetna om vad vi upplever.

Hjarnan delas in i olika delar som styr olika funktioner. Ungefar

45 procent av alla hjarntumérer hos barn sitter i lillhjarnan
(cerebellum), 35 procent sitter i storhjarnan, 15 procent djupt inne i
storhjarnan och 5 procent i hjarnstammen. Eftersom kroppens olika
funktioner sitter i olika delar av hjarnan kan bade symtom och sena
komplikationer variera stort. Motorcortex, som styr rérelseférmagan i
de bada kroppshalvorna, sitter exempelvis framfor centralfaran,
medan synbarken dar synintrycken tolkas sitter langst bak i hjarnan.

© Agrenska 2021, nr 634 7



Hjarntumaor

Dessa och flera andra omraden maste undvikas vid en operation.
Infor en operation diskuterar man tumorens placering och vad som
hander om man opererar i det omradet.

— Alla vara funktioner styrs med hjalp av fina nervtradar som gar fran
de olika omradena i hjarnan via ryggmargen ut i kroppen. En del
omraden i hjarnan ar darfor valdigt kansliga att operera i, sager
Stefan Holm.

Fran debutsymtom till diagnos

Eftersom tumorer kan sitta pa olika platser i hjarnan kan symtomen
variera stort. Tumérer som sitter i lillhjarnan ger ofta ett okat tryck pa
grund av paverkan pa akvedukten dar hjarnvatskan ska passera.
Vanliga symtom pa okat tryck i hjarnan ar morgonhuvudvark och
krakningar. Om trycket stiger tillkommer slohet vilket &r ett urakut
tillstand. Andra symtom kan vara diskreta personlighetsforandringar,
trétthet, minskad uthallighet, tillvaxtproblem, forsenad utveckling,
irritabilitet och 6kat huvudomfang.

Eftersom de vanligaste symtomen som huvudvark, synbesvar och
krakningar 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 tiden till diagnos for att
forbattra 6verlevnaden och minska omfattningen av seneffekter. For
att sékerstalla att barn som drabbats av hjarntumér far basta mojliga
vard och likvardig behandling oavsett var i landet hen bor finns en
vardplaneringsgrupp for CNS-tumérer 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 6gonlakare for att fler ska bli
uppmarksamma pa debutsymtomen, sager Stefan Holm.

Behandling

Behandlingen av hjarntumorer innefattar oftast operation som kan
vara botande. Ibland behdvs aven behandling med cytostatika
och/eller stralbehandling.

Kirurgi

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

Efter operation blir det ofta en vantan fér bade familj och
behandlande lakare da tumdrtypen faststélls. Det brukar droja
ungefar tva veckor innan man vet hur den kommande behandlingen
kommer att se ut. | samrad med vardnadshavarna och kirurgen gor
sedan barnonkologen upp en onkologisk behandlingsplan.

Stralbehandling

Stralbehandling verkar genom att arvsmassan (DNA) i tumdren slas
sonder s att tumorcellerna slutar att dela sig. For att bota maligna
(elakartade) tumorer efter operation maste man anvanda
stralbehandling for att tumdren inte ska komma tillbaka. Behandlingen
ar dock forknippad med manga sena biverkningar. Man undviker
darfor om majligt stralbehandling, speciellt till sma barn.

— Med hjalp av cytostatika kan man skjuta pa stralbehandlingen tills
barnet blivit lite aldre, sager Stefan Holm.

Protonstralning ar en nyare form av stralbehandling. Den &r lika
effektiv, men stralningen fokuseras mer exakt pa ett stalle utan att
skada omkringliggande vavnad. De flesta barn med tumdrer som
behover stralning far protonstralning. Effekten pa tumoren ar
densamma, men man kan skona omradet kring tuméren. | Uppsala
finns ett gemensamt protoncentrum for hela Sverige.

Till de akuta biverkningarna av stralbehandling hor illaméaende,
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
en kognitiv paverkan. Det finns ocksa en mindre risk for sa kallade
sekundéra tumorer.

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

Studier om inlarning visar att barn som har haft medulloblastom och
behandlats med stralning fortsatter att lara sig saker, men det gar
langsammare. Skillnaden jamfort med jamnariga 6kar med tiden.

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

Stralbehandlingen har ocksa effekt pa hormonfrisattningen beroende

pa tumorens lage i hjarnan. Om hypothalamus, hypofysen eller
skoldkorteln utsatts for stralning kan barnet behova
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hormonbehandling. Darfor ska alla barn som stralbehandlats ga pa
uppfoljning hos en barnendokrinolog.

— Manga kan behdova bland annat tillvaxthormon, skéldkortelhormon
och kénshormon. Det &r viktigt att kanna till att alla hormoner gar att
ersatta, sager Stefan Holm.

Cytostatika

Behandling med cytostatika (cellgifter) anvands bland annat for att
undvika stralbehandling hos sma barn och for att kunna minska
straldoserna till stérre barn Sena komplikationer efter en
cytostatikabehandling kan vara horselnedsattning, nedsatt fertilitet,
nedsatt njurfunktion och eventuellt effekter pa inlarning.

Trots det tycker Stefan Holm att det ar klokt att anvanda cytostatika
eftersom man da kan minska straldosen och de komplikationer som
stralningen medfor.

Olika hjarntumaorer hos barn

Den vanligaste tumortypen som uppstar i CNS hos barn ar laggradiga
gliom. Att tumdren ar laggradig innebar att den vaxer langsamt och
darfor ar behandlingsmaojligheterna for det mesta goda. Laggradiga
gliom drabbar 40-50 procent av alla barn som far en hjarntumér och
de allra flesta Overlever.

— Vi vet dock att lillhjarnan ar langt mer komplex &n vad vi forstatt
tidigare. Den ar viktig for koncentration, inlarning och vissa
emotionella funktioner. Darfor kan aven de har tumdrerna ge sena
biverkningar, sager Stefan Holm.

Medulloblastom &r den vanligaste elakartade tumdren och den
formen drabbar cirka 15 procent av barnen. Mellan 50-70 procent
dverlever. Medulloblastom sitter i lillhjarnan och man maste da
stralbehandla bade hjarna och ryggmarg for att forhindra att tumoéren
sprider sig, vilket ofta ger manga sena biverkningar.

— Vi skulle helst slippa stralningen helt men da overlever inte barnen.
Idag arbetar vi aktivt for att minska graden av stralning och ge mer
cytostatika istallet, sdger Stefan Holm.

Ungefar 10 procent av barnhjarntumaorerna &r ependymom.
Tumorerna sitter i hjarnans halrum och i ryggmargskanalen, vilket gor
att det kravs bade operation och stralning. Prognosen &r nagot battre
an for medulloblastom.

Cytostatika brukar inte fungera vid ependymom.

Uppfoljning

Barn som behandlats for hjarntumor foljs upp strukturerat med
upprepade MR-undersdkningar och klinisk kontroll for att eventuella
aterfall ska kunna upptackas. Ofta kan barnen behova uppféljning
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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.

— Aterkoppling till férskola eller skola &r mycket viktig. Det &r ocks&
viktigt att Gverforingen till vuxensidan gors pa ett bra satt sa att det ar
klart vem som har ansvaret och vilka specialister som behover vara
inblandade, sager Stefan Holm.

Varfor far barn cancer?
— | de flesta fall vet vi inte det.

Far fler barn hjarntumorer idag?
— Nej, siffran har varit ganska konstant sedan man uppfann
magnetkameran och darmed upptackte fler hjarntumorer.

Varfor ska det behova ta sa lang tid innan tumoren upptacks?

— Det borde ringa en varningsklocka direkt vid de olika symtomen
som ar typiska for hjarntumor, men det svara ar att skilja ut de barn
som behover genomga datortomografi och/eller MR-undersokning.
Symtomen &r vanliga aven vid manga andra mindre allvarliga
tillstand. Kombinationer av symtom till exempel huvudvéark och
balansrubbning gor att risken for att det ska réra sig om en
hjarntumor okar. Ogonlakare kan ibland se en svullnad av synnerven
vid undersokning av dgonbotten och da maste datortomografi eller
MR goras akut.

Finns det belagg for att socker har betydelse for tillvaxt av
cancerceller?
— Nej det finns det inte, men manga tror det.

Ar det vanligt att personer med hjarntumor har svart att fa egna
barn?

— For det mesta ges stralning lokalt och de cytostatika som ar
vanligast brukar inte paverka fertiliteten.

Varfor kan det vara béttre att behandla med vanlig stralning och
inte protonstralning?

— | vissa fall kan protoner vara farliga att ge, till exempel om tumoren
sitter nara hjarnstammen eller skelettet. Man gor alltid upp en plan for
bade fotoner och protoner och behandlar pa det satt som ar bast for
barnet.
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Om man skulle fa ett aterfall, ger man lika mycket stralning igen?
— Lakarna tittar pa hur lang tid som har gatt mellan
stralningsbehandlingarna. Det finns en maxdos for vad hjarnstammen
klarar. Ofta kan man strala en andra gang.

Ska barn som behandlats fér hjarntumér vaccineras mot
covid-19?
— Det ska inte vara nagot hinder att f vaccinet.

Kan man fa tumorer pa grund av stralningen?

— Det finns en liten risk att fa en godartad tumor som kan komma tio
ar eller senare efter stralbehandling. Svarare tumorformer ar
dessbattre mer ovanligt. Risken finns i stralomradet.

Hur gar det till nar barnet fyller 18?

— Det ser lite olika ut pa olika platser i Sverige. Malet ar att nagon fran
vuxensidan ar med vid det sista besoket pa barncancercentrum. Det
ar viktigt att barnet far information om vilka kontroller och
uppféljningar som behdver goéras. Det finns mottagningar for unga
vuxna dar man kan fa hjalp med sena biverkningar.

Vilka tumorer ar svarast att behandla?
— De som é&r svarast att behandla sitter i hjarnstammen, dar det inte
gar att operera.

Vad hander efter avslutad behandling?

— Det finns behandlingsprotokoll som vi foljer &ven efter avslutad
behandling. Dér star det att man ska gora uppfoljningar i minst
fem ar, och man fortsatter med MR-kontroller &ven efter det.

Sofia, 16 ar, kom till Agrenska tillsammans med sin mamma Kristin,
pappa Daniel och smasyskonen Vera, 14 ar och Noel, 10 ar.

Nar Sofia var fem ar borjade hon fa aterkommande huvudvéark. Hon
gnuggade sig i 6gonen, hade ont i nacken och kraktes med jamna
mellanrum. S& smaningom kréktes hon varje morgon.

— Vi sprang in och ut pa vardcentralen. Forst sa de att det var
magsjuka. Sedan tyckte lakaren att vi forde 6ver var stress pa Sofia
och att det var darfor hon blev sjuk, sager Kristin.

En dag néar familjen hade sokt vard i nastan ett ars tid brét Sofia ihop
hemma och kraktes rakt ut. De akte in till akuten dar lakaren direkt
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kunde se att det var nagot med huvudet. Hon skulle f& komma tillbaka
pa mandagen och gora en magnetkameraundersokning.

— De sa att de vill utesluta det varsta. Vi insag vad det varsta var och
akte hem och hade angest i ett dygn.

Efter MR-undersdkningen ville personalen att Kristin och Daniel skulle
ga direkt till barnmottagningen.

— Vi forstod direkt att de hade hittat nagot. Den promenaden kandes
som att vara pa vag till sin egen avrattning, sager Daniel.

Tva lakare beréattade for familjen att de hade hittat en fem ganger fem
centimeter stor hjarntumaor. Laget var akut och Sofia skulle
transporteras direkt till universitetssjukhuset dar kirurger, neurologer
och onkologer vantade pa dem.

— Sofia sjalv forstod ingenting. Hon satt och dinglade med benen nar
vi tva brot ihop. Vi tyckte det var oréttvist att vi inte fick beskedet forst
sa att Sofia skulle slippa se oss sa nedbrutna. Det kandes som att det
blev varldskrig i kroppen, sager Kristin.

Kristin och Daniel lamnade de andra barnen hos morfoéraldrarna och
packade vaskorna for att aka till sjukhuset.

— Vi vill vara en lank mellan sjukvarden och det friska,
och hjalpa till med att fortsatta leva aven under
sjukhustiden. Det sager Linnéa Larsson som &ar en av
landets konsultsjukskéterskor for barn med hjarntumor
och arbetar pa Barncancercentrum pa Drottning
Silvias barnsjukhus i Goteborg.

Sedan 1997 finns det konsultsjukskaterskor pa varje
Barncancercentrum i Sverige, det vill sdga i Goteborg, Linkoping,
Lund, Stockholm, Umea och Uppsala. Sedan 2005 finns det sarskilda
konsultsjukskoterskor for barn med hjarntumorer. Idag finns det

18 konsultsjukskaterskor 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. For det mesta traffas vi ett par dagar
efter operation da barnen flyttas 6ver till Barncancercentrum fran
Sahlgrenska. Ibland ses vi p& mottagningen da analyssvaren om
tumdren inkommit och familjen traffar lakaren, sager Linnéa Larsson.
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Informera och samordna

Linnéa Larsson och hennes kollegor berattar om sjukdomen och om
vad som kommer att hAnda under behandlingen. For att informera
anvands ett informationsmaterial som kallas Se-hora-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, vad varden gor och om vad som kommer handa.

— Bilderna kan anvandas i alla aldrar. Vi har &ven med dem nar vi
forelaser i skolorna och anpassar det vi berattar och stéaller fragor till
dem som lyssnar, sager Linnéa Larsson.

Konsultsjukskoterskorna samordnar ocksa olika team runt omkring
familjen.

— Vi vill vara som spindeln i natet. P& Barncancercentrum jobbar vi
ihop med kurator, psykolog, sjukhuslarare, lekterapi, fysioterapeut,
arbetsterapeut, syskonstddjare, sjukskoterskor, barnskoterskor och
lakare. Vi ska vara den kontaktperson som familjen kan vanda sig till,
sager Linnéa Larsson.

Skolbesok

Pa foraldrarnas och barnets egen begaran informerar
konsultsjukskdterskorna ofta i férskolan och skolan. Detta for att
underlatta skolgdngen genom planering och anpassningar under
behandlingen och for att oka forstaelsen for familjens situation. Aven
syskon och deras skolklasser kan fa besok. Pa skolan traffar Linnéa
Larsson rektor, larare och elevhalsoteam ibland tillsammans med
sjukhuslarare, neuropsykolog och syskonstodjare. 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 mgjligt i en valdigt onormal situation, séger Linnéa
Larsson.

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, darfor forelaser vi ofta for blivande vardpersonal
pa till exempel sjukskoterskeprogrammen och ar med och utbildar ny
personal pd Barncancercentrum, sager Linnéa Larsson.

Natverk och intressen

Det ar viktigt for hela familjen att traffa andra i samma situation och
bygga natverk. Konsultsjukskoterskan hjalper till genom att bjuda in
till lager och foraldratraffar.
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— Vi samarbetar med Agrenska och andra aktérer med
lagerverksamhet, som Almers hus. Vi férsoker pusha for att familjerna
ska aka och traffa andra for vi vet hur mycket det ger tillbaka, sager
Linnéa Larsson.

Konsultsjukskoterskan och teamet pa Barncancercentrum foljer
familjen tills barnet &ar 18 ar.

Landets konsultsjukskoterskor har arliga natverkstraffar for
samarbete, forskning, utbyte av erfarenheter och samtal kring nya
ron. Kontaktuppgifter till konsultsjukskoterskorna finns pa
Barncancercentrums och Barncancerfondens webbplatser.

Fragor till Linnéa Larsson:

Vad hander nar barnet fyller 18?

— Vart uppdrag stracker sig fram tills nar barnet fyller 18 ar och vi vet
att det saknas en liknande funktion fér unga vuxna. Man kan alltid
hora av sig till oss med funderingar och fragor. Vi kan bolla
tilsammans hur man kan komma vidare.

Hur informerar ni om lager och vistelser?

— Vi informerar via flera kanaler, bade digitalt och inne pa
Barncancercentrum. Om ni inte har fatt information kan det ocksa
bero pa hur mycket kontakt ni har med konsultsjukskoterskan.

Min dotter hade behdvt samtalsstod under sin behandlingstid.
Varfor finns inte en sadan funktion?

— Det ar lite olika i olika delar av landet. Ofta finns det en psykolog pa
Barncancercentrum som kan prata bade med foéraldrar och barn.

Varfér behover barn med hjarntumaér en egen
konsultsjukskdterska?

— Barn med hjarntumor har speciella behov jamfoért med andra
barncancerpatienter. Det &r oftast ett stort antal professioner
engagerade i behandling och uppféljning och det finns stor risk for
sena biverkningar.
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— Alla barn som har behandlats med stralbehandling
mot centrala delar av hjarnan ska foljas upp av en
barnendokrinolog. Tidigt upptackta hormonella
storningar kan leda till normal tillvaxt och pubertet. Det
sager Helena Ly som ar barnendokrinolog vid
Drottning Silvias barnsjukhus.

Endokrinologi ar laran om hormoner. Hormoner & damnen som
fungerar som budbarare och som dverfdrs via blodbanan till olika
organ i kroppen dar de far effekt. Hypofysen ar kroppens viktigaste
hormonbildande kortel och den sitter pa undersidan av hjarnan.
Ovanfor hypofysen sitter hypothalamus som styr hypofysen. Barn
som behandlas mot hjarntumor genomgar ofta stralbehandling.
Hypofysen ar mycket kanslig for stralning och det ar darfor viktigt att
félja upp barnen efter avslutad behandling.

Manga barn som har behandlats for hjarntumorer utvecklar
hormonbrist. Vid hog straldos kan effekten komma ganska
omgaende. Vid lagre doser kan hormonbortfall ske manga ar senare.
— Vi vet att stralning vid lag alder okar risken for hormonbortfall och
att ju hogre straldos som ges, desto tidigare kommer bristen, sager
Helena Ly.

Endokrina komplikationer efter stralning
De vanligaste endokrina komplikationerna som férekommer ar
tillvéxthormonbrist, skoldkortelhnormonbrist och pubertetsstorningar.

Skoéldkdrtelnormon

Hypofysen styr skoldkorteln som sitter under struphuvudet pa halsen.
Skoldkdrtelns funktion &r att styra kroppens &mnesomséttning. Det
innebar att den styr hur kroppen tar upp naring och gor sig av med
restprodukter. Det &r en process som involverar bland annat pulsen
och tarmrdrelserna.

— Det ar vanligt att man ar 16s i magen vid 6verfunktion av
skoldkdrteln och tvartom forstoppad vid en underfunktion, sager
Helena Ly.

Stralbehandling mot skoldkorteln okar risken for en underfunktion av
skoldkorteln, hypothyreos. Stralning 6kar ocksa risken for
tumorbildning i sjélva skoldkorteln.

— Det &r darfor viktigt att kontrollera den regelbundet efter behandling,
sager Helena Ly.
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Vanliga symtom vid hypothyreos &r trotthet, frusenhet, viktuppgang,
torr hy och forstoppning. Vid behandling ersatter man hormonet som
saknas, namligen levothyroxin. Det ges i form av Levaxin- eller
Euthyrox-tabletter som tas dagligen och effekten kontrolleras genom
blodprov med nagra méanaders intervall.

— Det ar viktigt med regelbundna kontroller. Vid for hog dos kan man
fa symtom pa for hog &mnesomsattning med darrningar,
hjartklappning, svettningar och viktnedgang som foljd, sager Helena

Ly.

Tillvéxthormon

I hypofysen bildas ocksa tillvaxthormon. Hormonets uppgift ar bland
annat att fa skelettet att véaxa och musklerna att byggas upp samt att
fa en normal fettfordelning i kroppen. Tillvaxthormonet &r ett av de
kansligaste hormonen och ett av de forsta som paverkas om
hypofysen ar skadad.

— Det kan forstas finnas andra orsaker till dalig tillvaxt, till exempel
langvarig kortisonbehandling, otillracklig nutrition, depression och
nedstamdhet. Om ett barn inte foljer tillvaxtkurvan ar det darfor viktigt
att utreda vad det kan bero pa, sager Helena Ly.

Vid misstankt tillvaxthormonbrist tar man prover for att mata nivaerna
av hormonet IGF-1 och bindarproteinet IGFBP-3. De ar sa kallade
screeningprover och visar indirekt pa tillvaxthormonbrist. Det gar
ocksa att kontrollera tillvaxthormonet med blodprov, men nivaerna
kan vara svara att bedoma. Anledningen till det &r att tillvaxthormon
normalt bildas under natten och nivaerna skiftar, darfor behéver man
mata hormonnivaerna flera ganger under en natt. Det gar ocksa att
gora ett stimuleringstest for att kunna pricka in en tillvaxthormontopp.
Vid tillvéaxthormonbehandling ges dagliga injektioner och tillvaxten
kontrolleras regelbundet.

— Tillvaxthormonbrist ska alltid behandlas, aven nar barnet vuxit
fardigt. Behandlingen &r livslang om man har en brist, sager Helena

Ly.

Kortisol

Hypofysen skickar signaler via hormonet ACTH till binjurarna som har
i uppgift att bland annat tillverka kortisol. Binjurarna ar ett litet organ
som sitter ovanpa njurarna. Efter en straloehandling kan signalen fran
hypofysen vara skadad med konsekvensen att binjurarna inte
tillverkar tillr&ckligt med kortisol. Hormonet &r livsviktigt vid 6kade
stressnivaer och behover da ersattas. Symtom vid kortisolbrist kan
vara trétthet, dasighet, illamaende, krakningar och buksmartor.
Kortisol kan tas i tablettform eller intravendst vid akuta tillstand.

— Vid tillstand av 6kad kroppslig stress till exempel feber behdver man
Oka dosen for att uppfylla behovet av hormonet, sdger Helena Ly.
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Pubertet

Puberteten styrs ocksa fran hypofysen. Nar den biologiska klockan
vacks och det ar dags for pubertet skickar hypofysen signaler till
aggstockar eller testiklar att producera dstrogen respektive
testosteron.

Normalt startar puberteten for flickor nar de ar 8-13 ar.
Brostkorteltillvaxt &r det forsta tecknet och i samband med det sker
ofta en tillvaxtspurt. FOr pojkar startar puberteten normalt nér de &ar 9—
14 ar. Den borjar med testikeltillvaxt och pojkarnas tillvaxtspurt
kommer normalt sett lite senare under puberteten. Ofta foregas den
faktiska puberteten av nagot som kallas for hudpubertet eller
adrenarke, den visar sig genom 6kad beharing, fetare hy och vuxen
svettdoft.

Barn som har genomgatt en stralbehandling kan pa grund av skador
pa hypofysen komma in i puberteten ovanligt tidigt eller ovanligt sent.
Vid misstanke om ovanligt tidig pubertet kan man kontrollera nivaerna
av hormonerna LH och FSH. Det ar de hormoner som hypofysen
skickar ut for att starta puberteten. Det gar ocksa att kontrollera
nivaerna av ostrogen eller testosteron samt barnets skelettalder. Om
skelettet ar mer moget an barnets alder kan det ge en fingervisning
om att puberteten har satt igang. | de fall puberteten startar ovanligt
tidigt kan man ge pubertetsblockerande lakemedel (GnRH-agonist).
Nar den ratta aldern for puberteteten infaller tar man bort
pubertetsblockaden och puberteten ska da komma igang.

Vid utebliven pubertet kontrolleras prover for att se om kénskortlarna
far nagon stimulering fran hypofysen sa att kdnshormoner bildas. Om
inga kdnshormoner bildas ges testosteron till pojkar och dstrogen till
flickor i 6kande dos for att efterlikna en normal pubertet.

Bade stralbehandling och cytostatika kan paverka flickors fertilitet.
Man vet till exempel att &ggreserven kan paverkas och ta slut
tidigare. Hos pojkar innebar en direkt stralbehandling mot testiklarna
en stor risk for permanent infertilitet. Det kan ocksa innebéra att
testosteronproduktionen paverkas.

Diabetes insipidus

Hypofysen skickar en signal via hormonet ADH till njurarna med en
uppmaning om att koncentrera urinen. Om det finns en skada pa
hypofysen som gor att den inte producerar ADH vet inte njurarna
vatskelaget i kroppen utan de fortsatter att producera urin sa att all
vatska kissas ut. Det kallas for diabetes insipidus och kan leda till
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uttorkning. Bristen p& ADH behandlas med Minirin. Det finns i
tablettform, som nasspray och kan ges intravendst.

— Det ar viktigt att kanna till att upptaget av medicinen kan variera och
Minirin kan ansamlas i kroppen, vilket leder till att man inte kissar alls.
Det ar darfor viktigt att barnet kissar innan nasta dos tas, sager
Helena Ly.

Vid stralbehandling endast mot hjarnan ar diabetes insipidus ovanligt.

Uppfdljning

Ett till tva ar efter behandlingsavslut ska en barnendokrinolog goéra en
bedémning. Vid stralbehandling mot hypofysomradet ska barnen
remitteras direkt till endokrinmottagningen. Vid kraniofaryngiom ar det
bra att om mgjligt traffa en endokrinolog fore operation.

— Vid fortsatt uppféljning ar tillvaxtkurvan ett viktigt redskap for att
kontrollera att barnet vaxer normalt i langd och vikt. Att barnet foljer
sin kurva ar ett bra tecken, sager Helena Ly.

Fragor till Helena Ly:

Behover man behandla underfunktion i skéldkdrteln hela livet?
— Ja, manga ganger ar skadan permanent och behandlingen livslang.

Kan man anvanda tillvaxthormon for att vaxa mer?
— Nej, nar man har vuxit klart sa har man det, men kroppen behdver
fortsatt tillvaxthormon aven efter att den vuxit klart.

Var dotter vaxte inte trots att hon fick tillvaxthormon, varfor
inte?

— Det kan finnas andra orsaker till s@mre tillvaxt. Om det bara ar
tillvaxthormonbristen som gor att hon inte vaxer borde tillvaxthormon i
ratt dosering fungera.

Gar det att spara agg sa att var dotter kan fa barn i framtiden?
—Ja, det kan ga, men beror pa aggreserv och alder. Diskussion far
tas med en fertilitetsmottagning.

Kan fertiliteten hos min son komma igang trots att hypofysen ar
helt borta?

—Ja, den kan komma igdng med substitut sa lange omradet kring
testiklarna och spermieproduktionen inte har skadats.

Hur ska jag veta vad som handlar om hormonbrist och vad som
ar andra komplikationer?

— Nar barnet kommer till endokrinmottagningen ingar det att vi foljer
upp de olika hormonnivaerna med provtagning.
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Vilken tid pa dagen ska man ta Levaxin?

— P& morgonen enligt FASS. Om man ska ta prover sa bér man inte
ta tabletten samma morgon. Vi sager darfor ofta att man ska ta den
pa kvallen for att inte missa den. Vi brukar saga att bara man gor pa
samma séatt varje dag sa kontrollerar vi blodprover sa att nivaerna
stammer.

Vad gor hypotalamus och vad goér hypofysen?

— Hypothalamus styr hypofysen kan man saga, som i sin tur
producerar hormon. Hypothalamus styr dven bland annat sémn-,
hunger- och temperaturreglering.

Nar familjen kom till universitetssjukhuset beréttade neurokirurgen att
Sofia hade en elakartad medulloblastom-tumér. Den satt i lillhjarnan
pa hjarnstammen och det fanns en risk for att Sofia inte skulle
Overleva operationen som skulle ske redan dagen efter.

— Han sa att hon var en harsman fran doden och vi forstod att vi
kanske inte skulle fa se henne igen. Det var det varsta av allt. Vi
kande oss fullstandigt maktlosa. Jag har aldrig varit med om nagot
varre, sager Daniel.

Sofia sjalv forstod inte mycket av allvaret. Sexaringen tyckte att det
var héftigt att vara inlagd pa sjukhus och traffa neurokirurgen, och
framforallt att fa besoka lekterapin.

— Och déar gick vi bredvid med blédande hjarta. Vi visste ju vad som
vantade, sager Kristin.

Sofias operation tidigt morgonen efter skulle ta mellan sex och atta
timmar. Vantan var narmast olidlig for foraldrarna som satt nere pa
avdelningen och hoppades pa att samtalet fran uppvaket skulle
komma — men ingen ringde. Forst vid halv sju pa kvéllen 6ppnades
dorren och neurokirurgen kom in i rummet. Operationen hade gatt
bra, men det hade uppstatt komplikationer. Sofia hade fatt en kraftig
blédning i huvudet.

— Han sa att hon lever, men vi vet inte om hon kommer vakna upp.
Efter att de hade tagit bort narkosen lag hon i koma i tio dagar. De
kunde inte hitta ndgon forklaring till varfér hon inte vaknade, sager
Kristin.

For varje dag som gick utan att Sofia vaknade pendlade féraldrarna
mellan hopp och fortvivlan.
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— Jag satt och funderade pa vad jag skulle sédga pa hennes
begravning. Bredvid mig satt lillasyster Vera och spelade musik och
pratade med sin storasyster. Hon var det friska. Hon var livet, sager
Kristin.

En dag Oppnade Sofia plotsligt 6gonen, men sedan h&nde inget mer.
Lakarna forklarade att hon hade drabbats av cerebellart mutistiskt
syndrom (CMS). Det innebar att hon var fullstandigt forlamad i alla
nerver i kroppen.

— Hon kunde inte prata, ata eller réra en muskel. Det var &nnu en
small. Forst var det tuméren, blodningen, koman och nu detta. Langt
senare har Sofia forklarat att hon forsokte prata, men det kom bara ut
som ett skrik. Hon var inlast i kroppen, hela tiden medveten om
omgivningen, men utan att kunna kommunicera eller rora sig, sager
Kristin.

Kognition efter hjarntumar hos harn och ungdomar

— Manga som har haft hjarntumor i barndomen far en
paverkan pa kognitionen. Darfor behover vi prata om
hur vi kan gora for att stotta barnet sa att hen anda
kan prestera sa bra som mojligt. Det sager Ingrid
Tonning Olsson som ar neuropsykolog vid Skanes
Universitetssjukhus i Lund.

Kognition handlar om férmagan till logisk problemlésning. En person
med nedsatt kognition kan ha inlarningssvarigheter. Det kan ocksa
vara problem med exekutiva funktioner, det vill siga férmaga att
planera, dverblicka och utféra en aktivitet. Den nedsatta kognitionen
kan ocksa bero pa en intellektuell funktionsnedsattning (IF). Da ar
nedséattningen mer jamn och att betrakta som en
funktionsnedsattning. Barn med IF har rétt till habilitering, sérskola
och att soka stod enligt LSS.

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

Fara att inte uppméarksamma behov

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

— Nar barnen kommer efter i undervisningen sager pedagogerna att
de &r sa duktiga trots sin sjukdom, eller att de ar 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 skapas och barnet fa de
hjalpmedel och det stdd hen behdver for att lyckas.

— 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 Iag
alder vid insjuknande, stralbehandling och tumérens lage ar de
storsta riskfaktorerna for kognitiv paverkan. Ovriga riskfaktorer ar
komplikationer efter operation som till exempel blédning eller
infektion, epilepsi, shuntbehov, andra bakomliggande syndrom eller
annan behandling &n stralning som 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 familjen och skolan
hanterar situationen, sager Ingrid Tonning Olsson.

Ingrid Tonning Olsson har p& uppdrag av Barncancerfonden utarbetat
en medicinsk skrift om kognitiva sena komplikationer som drabbar
barn med hjarntumor. Den finns att bestalla 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, dar barnets kognitiva funktioner
kartlaggs. Malet med utredningen &r att barnet och de vuxna runt
omkring ska fa en forandrad bild och béttre forstaelse for problemen.
Barnet kan till exempel sluta se sig sjalv som forvirrad, omajlig eller
dalig i skolan och istéllet se sig som en person som klarar av saker,
men som behover extra hjélp och stod. Om barnet accepterar sin
stresskéanslighet kan hen lara sig att handskas med problemet till
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exempel genom att vila tillrackligt. Om barnet har problem med
minnet kan hen anvanda hjalpmedel som almanackor och
minnesanteckningar. Vanligt forekommande svarigheter hos barn
som behandlats fér hjarntumaor ar

e Langsamhet.

e Korttidsminne.

e Uppmarksamhet — inte detsamma som hyperaktivitet.
Vanligast att det ar forenat med langsamhet och att barnet
tappar uppmarksamheten pa vad det haller pa med.

e Finmotorik — svarigheter med koordination och tempo.

e Matematik.

e Sankt 1Q — sjunkande 6ver tid.

e Spatial formaga — formaga att orientera sig i rummet.

e Forandrad exekutiv formaga — svarigheter att planera,
strukturera och genomfora en aktivitet.

Exekutiva funktioner

Det exekutiva funktionerna ar évergripande funktioner och inte
fardigheter i sig. Det handlar om formagan att kunna 6verblicka en
situation, planera for nasta steg och sedan kunna genomfdra
uppgiften. Det kraver kontroll av impulser, att kunna skifta och
bibehalla uppmarksamhet, 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, trétthet och nar man har druckit
alkohol.

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

Hjarntrotthet

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

— Det ar viktigt att kunna sétta fingret pa vad som ar trétthet och vad
som ar lathet. Vid hjarntrotthet "loggar barnet ut” och bara somn
hjalper, sager Ingrid Tonning Olsson.

For att bast forebygga akut hjarntrotthet ar det viktigt att barnet kan ta
pauser under dagen och om majligt minska yttre stimuli. Dagen boér
vara strukturerad sa att barnet kan minska den totala anstrangningen
genom olika hjalpmedel och darmed kunna utnyttja tiden nar man ar
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pigg pa basta satt. For en del barn kan det hjalpa med
centralstimulerande lakemedel.

Det ar viktigt att en neuropsykologisk utredning leder till battre
forstaelse. Det kan vara svart att skilja pa begreppen, och dessutom
gar hjarntrétthet 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 ar att det ska leda till
andra och battre atgarder, sager Ingrid Tonning Olsson.

Samarbete med skolan

Enligt protokollet fére en operation av en hjarntumor ar det énskvart
att barnet far genomga en kognitiv utredning pa barnonkologicentrat.
Detta for att kunna folja hur barnets kognitiva funktion fungerar fore,
efter och flera ar efter avslutad behandling.

Nar ett barn har kognitiva svarigheter innebar 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 personer fran sjukhuset, habiliteringen eller rehab-
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 6ppna 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 fraga: Hur gor vi da? Hur tycker ni att vi ska loésa detta? Ni har alla
ett gemensamt mal, att eleven ska lara sig sa mycket det bara gar,
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. Ingrid Tonning Olsson foreslar att
foraldrarna hjalper barnet genom att uppmuntra till olika sociala
sammanhang.

— Barncancerfonden har regionala och lokala aktiviteter. Det finns
parasportforbund och mangder av intresseféreningar alltifran
idrottsklubbar till scouterna, sager Ingrid Tonning Olsson for att
inspirera foraldrarna att tdnka fritt och stort.

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

Ett litet kom ihag
e Alla far inte problem. Vissa klarar sig utan kognitiva men, och
vissa lyckas i htg grad kompensera for sina brister.
e Lidande och problem &r inte unikt — kanske ar det mer unikt
med nagon som inte upplevt svarigheter och motgangar.
e Att erkdnna barnens problem &r inte att lagga sten pa bordan,
tvartom ar det krankande att inte gora det.

Fragor till Ingrid Tonning-0Isson:

Kan man trana upp och forbattra minnet?

— Det beror lite pa vilken typ av minnessvarigheter man har, det vill
saga om det galler arbets-, korttids-, eller langtidsminnet. Det ar bra
att borja med en sadan kartlaggning. Det kan ocksa vara bra att
anvanda olika minneshjalpmedel som till exempel kalendern i
mobilen. | skolan kan man fa skriftliga instruktioner. Problemet med
arbetsminnetraning ar att det har visat sig ge bast resultat fér den
specifika uppgiften och inte for arbetsminnet i sig.

Varfor bér man inte ga ett extra ar i skolan?

— Ett extra &r &r bra om man inte har varit i skolan, till exempel om
man har varit borta en langre tid pa grund av behandling. Om barnet
istallet har stora svarigheter ar det ingen bra idé. For de barn dar
skolan ar en hinderbana ska vi inte lata dem ga ett extra ar — mer av
samma sak hjalper sallan. Skolan &r nio ar lang och det ar istallet
skolan som ska anpassa insatserna efter eleven.

Kan man fa gora skriftliga prov muntligt?
—Ja, ta upp det med skolan. Det gar ocksa att anvanda talsyntes som
hjalpmedel.

Sofia far hehandling

Trots att Sofia varken kunde prata eller réra pa sig skulle
behandlingen sattas in. D& hon hade en elakartad tumor skulle hon
genomga bade stralnings- och cytostatikabehandling. Eftersom hon
inte kunde kommunicera sévdes hon infor stradlbehandlingen varje
dag under sex veckors tid.

— Samma tiotal personer samlades samma klockslag varje dag. De
sjong for henne och hade pa musik. De behandlade Sofia som att
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hon var fullstandigt medveten under hela behandlingen. Det var
fantastiskt, sdger Daniel.

Familjen hade Sofia hemma under behandlingstiden och eftersom
hon var helt forlamad tranade Kristin och Daniel alla hennes muskler
varje dag for att paminna hjarnan om hur en rorelse gar till.

— Det var ett heltidsjobb. Under tiden fick Sofia maximal stralning och
sedan maximalt med cellgifter. Det var en kamp mot cancern
samtidigt som vi skulle f& henne pa fotter igen. Vi kampade for att fa
henne tillbaka, men samtidigt visste ingen om hon skulle kunna ga
eller prata igen, sager Kristin.

Efter tre manader borjade Sofia rora lite pa huvudet, sedan pa en
hand och hon bdrjade hitta vagar for att kunna kommunicera. For att
stotta hennes utveckling och for att orka sjalva var det viktigt for
foraldrarna att huset var fullt av liv.

— Sofia var aldrig ensam och inte vi fordldrar heller. Trots hela den
har mardrommen var det mycket gladje och skratt hela tiden. Vi
behovde skrattet for att orka, sager Kristin.

— Vi orkade for att vi inte hade nagot val, men vi har ocksa fatt med
oss att sa lange det finns liv sa finns det hopp. | efterhand kan jag
kanna att vi hade valdigt manga fina stunder, sager Daniel.

Nar Sofia blev sjuk skulle hon precis borja arskurs ett. Hon blev
fardigbehandlad ett ar senare och eftersom hon kunde lasa och
skriva innan hon blev sjuk borjade hon skolan i arskurs tva. Hon
pratade langsamt och satt i rullstol, men fick ga i samma klass som
sina kompisar.

For manga familjer med barn som behandlats for
hjarntumor ar skolan ett stort problemomrade.
Skollagen ar dock tydlig.

— Alla barn har réatt till det stoéd de behdver. Dessutom
ska barnets béasta vara utgangspunkten for alla
insatser.

Det sager Bjorn Olsson som arbetar med skolfragor for
Barncancerfonden.

Nar barn som har behandlats for hjarntumor kommer tillbaka till
skolan har de nya erfarenheter. De har varit med om en oerhoérd
handelse. Ingen jamnarig eller vuxen forstar egentligen vad de har
varit med om. Det kan vara svart att acceptera sin nya identitet och
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nuvarande svarigheter. Samtidigt som de har mognat av erfarenheten
har de ofta ett storre behov av stdd an tidigare.

— Det ar viktigt att ha med sig att eleven har nya behov men vill
samtidigt inte vara annorlunda utan vara som alla andra, sager Bjorn
Olsson.

Ratt till stod

| skollagens 1 kap 4 § star: "I utbildningen ska hansyn tas till barns
och elevers olika behov. Barn och elever ska ges stdd och stimulans
sa att de utvecklas sa langt som majligt”.

— Det innebar att barnet kan behéva olika former av hjalp, till exempel
extra tid for att klara matteprovet, sager Bjorn Olsson.

Det ar rektorns ansvar att se till att barn som behéver sarskilt stéd far
det. | skollagen star det ocksa att barnets basta ska vara
utgangspunkten for all utbildning.

— Skolans styrdokument ar tydliga om ratten till stéd. Det galler inte
bara barn som behandlats for cancer, utan alla barn med
funktionsnedsattning, sager Bjorn Olsson.

Uppmaningen till pedagogerna ar att forvanta sig att eleven har
formaga att klara uppgifterna. Fraga inte om barnet eller ungdomen
passar i klassrummet, utan fraga hur de passar i klassrummet.
Eleven har ratt till en skolgdng som inte bara bestar i att rada upp
misslyckanden.

— Det kan ju inte vara barnets basta att misslyckas sa mycket som
mojligt. Man har rétt till anpassningar for att kunna klara uppgifterna
och detta utan att foraldrarna ska behova stangas, sager Bjorn
Olsson.

Vanliga svarigheter
De langtgdende biverkningarna som kan uppkomma efter en
hjarntumor gar ibland stick i stdv mot skolans och samhaéllets krav
och férvantningar pa eleven. Bjorn Olsson konstaterar att elever som
haft hjarntumar ofta ar

e hjarntrotta, men forvantas vara pigga och alerta

e langsamma i tanken, men forvantas halla tempo.

De kan ocksa ha
e exekutiva svarigheter, men forvantas kunna planera
skoluppgifter, generalisera, se sammanhang och ta initiativ
e minnessvarigheter, men forvantas kunna komma ihag vad de
lart sig
e problem i kamratrelationer, men forvantas kunna samarbeta
med jamnariga.
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Strategier for stéd

| forsta hand maste skolan skaffa sig kunskap om elevens bakgrund
och behov genom att lasa utredningar, lyssna pa vardnadshavarna
och Oversatta det till vad eleven behdover for stod.

— Har behover man ta hjalp av specialpedagog for att kunna tolka och
omsatta kunskapen praktiskt. Om skolan har kunskapen kan de
ocksa forsta varfor eleven blir trétt och behover vila. De som arbetar
med barnen behdéver veta varfor, sager Bjorn Olsson.

Fortroendevuxen

En elev som kommer tillbaka efter en behandling for hjarntumaor kan
behova en egen kontaktperson, en fortroendevuxen, pa skolan. Den
personen ska vara elevens talesperson och en lank mellan hem och
skola. Tjansten heter utdkat mentorsuppdrag och uppgiften ar att
hjalpa eleven och lararna att hitta strategier for att stotta eleven.
Uppdraget ska vara sanktionerat och godkant av rektorn, som ocksa
ger resurser. Kontaktpersonen ska ha férdjupad kunskap i hur eleven
tanker och blir en viktig del i elevhalsoteamet for att skolan ska kunna
stotta dar det behovs.

— Personen ska vara lite som en projektledare eller elevens standiga
advokat. En som hjalper eleven och lararna att hitta strategier, sager
Bjorn Olsson.

Tata avstamningar

Elevens kunskapslage bor féljas upp med tata kontroller och
avstamningar, eftersom behovet av stéd och anpassningar kan
variera over tid. Information om behandlingen eleven gatt igenom
behdver upprepas vid skol- och stadiebyten.

— Kontakta garna konsultsjukskoterskan, som kan ge en medicinsk
bakgrund till den nya personalen, séager Bjorn Olsson.

For att eleven ska klara utbildningen bor skolan ha en plan. Den ska
tas fram av lararen tillsammans med eleven sjalv och féréldrarna.
Extra anpassningar ska dokumenteras och det &r viktigt att det finns
strategier for hur skolan ska hantera perioder av bristande
koncentration och trétthet. Manga har vissa stunder pa dagen da
koncentrationen ar béattre, da bor schemat anpassas efter det. Det ar
skolans uppgift att optimera skolgangen efter barnens energibehov.
En annan viktig sak &r hur hemuppgifter kan férenklas.

— Laxor ar sallan en bra idé for barn som haft hjarntumar. Det ar
viktigt att de inte bara sitter med skolarbete hemma. De ska orka med
kompisar och fritidsaktiviteter ocksa, sager Bjorn Olsson.

Ett bra verktyg ar att lata eleven sjalv uppskatta vilket betyg hen tror
sig klara av i olika &mnen.
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— Man gor en realistisk uppskattning av betyget. Sedan gor lararen en
bedomning av uppskattningen tillsammans med eleven. D& far man
en gemensam malbild. Detta ar vad vi stravar mot. Det kan avlasta
och vara bra for eleven att konkretisera det, sager Bjorn Olsson.

Vid anpassad studiegang ar det viktigt att gora val underbyggda val,
for att eleven ska lasa de amnen som ar nédvéandiga for att kunna
valja 6nskat gymnasieprogram. Studie- och yrkesvagledare ar bra att
samtala med.

— For att komma in pa en hogskoleférberedande linje kravs manga
godkanda amnen. Det ar viktigt att vara medveten om detta nar man
diskuterar anpassad studiegang for en elev, sager Bjorn Olsson.

For att ge elever med godkanda betyg, men som inte har tillrackligt
hoga intagningspoang, majlighet att lasa pa gymnasiet, finns en fri
kvot. Det gor att det finns en majlighet att komma in pa ett program
aven om man inte har alla meritpodng som kravs.

Avlasta inlarningen

Att pa olika satt avlasta inlarningen ger eleven mojlighet att
kompensera for svarigheterna. Det kan till exempel innebara inlast
material istallet for att lasa sjalv. En elev med I&s- och
skrivsvarigheter kan fa tillgang till digitala verktyg. Det kan ocksa
handla om anpassningar som att kunna redovisa muntligt istallet for
skriftligt. Bjorn Olsson ar tydlig med att skolan boér skriva ner all
information om elevens anpassningar.

— Skolan ska skriva ner anpassningarna sa att det gar att folja upp
dem. Det ar ocksa bra med skriftligt informationsmaterial till vikarier.
Skolan behover skaffa strategier och rutiner for att uppratthalla
anpassningarna, sager Bjorn Olsson.

Undantagsregeln

| skollagens 10:e kapitel finns den sa kallade undantagsregeln, ocksa
kallad PYS- paragrafen. Den ger rétt att undanta de delar av
kunskapskraven som éar direkt till hinder for eleven.
Undantagsbestammelsen galler fran och med arskurs 6.

— Det &r skolans skyldighet att ge eleven mgjlighet att redovisa sina
kunskaper pa det satt som hen klarar av. Kunskapskraven maste
tolkas med utgangspunkt fran elevens funktionsnedsattning. Det finns
till exempel inom idrottsamnet ingen specifik rorelse eleven maste
kunna. Det ar sina egna rorelser eleven ska anpassa efter sin
formaga, sager Bjorn Olsson.

Skolans arbete ska motverka funktionsnedsattningens konsekvenser i

hela undervisningsprocessen. Prov och bedémning ar en del av
skolans verksamhet. Bland dessa finns de nationella proven. Syftet
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med dem ar att bland annat bedéma elevens kunskap, men enbart de
nationella proven far inte vara avgorande for betyget.

— En rektor kan besluta att eleven inte behtver gora ett nationellt
prov. Om man tror att det kommer bli ett misslyckande ar det battre
att lata eleven slippa. For att mata kunskapen kan man anvanda ett
gammalt nationellt prov, sager Bjorn Olsson.

Det gar ocksa att gora anpassningar vid nationella prov.
Anpassningen kan vara forlangd provtid eller s& kan provet delas upp
pa flera tillfallen. Det kan ocksa vara att eleven far svara muntligt,
anvanda forstorad text eller skriva svaren pa dator.

— Alla ska ges mdjlighet att na studiemalen och de hjalpmedel som
ska tillatas bor vara de som eleven behéver. Mat kunskap och inte
dagsform, séager Bjorn Olsson.

Stod till skolans pedagoger

Skolan kan behova st6d for att ge eleverna basta mojliga
forutsattningar att lyckas. Stéd finns att hdmta hos kommunens
resursteam, kommunens skoldatatek, Barncancerfondens
konsultsjukskoterskor, habiliteringen (i vissa fall), sjukhuset och
sjukhusskolan och SPSM, Specialpedagogiska skolmyndigheten.

Bjorn Olsson avslutar med att vardnadshavare och skolor garna far
kontakta honom for radgivning kring stod till elever som har
behandlats for cancer.

— Mjukvaran &r hur eleven mar, men hardvaran ar skollagen och
sadant som ar tvingande for skolan. Darfor ar det inte ni foraldrar som
ska bara ansvaret. Det ska skolan gora, och jag hjalper garna till.

Lastips fran Barncancerfonden

Metodhandboken, Cristina Eklund. Kunskap kring férvarvade
hjarnskador och bra tips och rad. Vander sig i forsta hand till
skolpersonal.

Ratt till stod i skolan for elever med cancer. Bjorn Olsson. Ett
informationsmaterial med konkreta rad om skolfragor.

Metodhandboken finns att bestalla utan kostnad pa

Barncancerfondens webbplats. Ratt till stod finns att ladda ned utan
kostnad pa samma webbplats.
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o - m-am
Fragor till Bjorn Olsson:
]

Hur ska kunskapen formedlas till skolan?

— Det ligger tyvarr mycket pa er foraldrar. Konsultsjukskéterskor och
utbildningsdagar p& Agrenska kan ocksa vara en vég in. Jag hjalper
garna till och svarar pa fragor fran skolan.

Min son har anpassad studiegang for att komprimera schemat
med malet att n& godkant resultat. Ar anpassad studiegang
verkligen det basta?

— Om man gor en anpassad studiegdng maste man forst fundera pa
om man har uttdmt alla andra anpassningar. Det blir konsekvenser
for gymnasievalet som foraldrar och elever maste vara medvetna om.

Mitt barn har borjat om gymnasiet tre ganger. Han vill men orkar
inte och det blir ett misslyckande. Vad ska vi géra?

— Det kanske ar dags att ditt barn bérjar fundera 6ver vad han vill
gora efter gymnasiet. Det ar nog battre att hitta ett system dar man
forlanger skolgangen pa hans villkor. Ett alternativ ar kanske
ofullstandigt betyg for att sedan fortsatta studera pa folkhdgskola.
Fundera pa olika alternativ, tank plan B, C och D.

Kan man fa anpassningar pa en folkhégskola?
—Ja, dar ar de mycket vana vid stora anpassningar.

Sofia far ett dterfall

Ett ar och tio manader efter avslutad behandling hade Sofia borjat ga
igen, haret hade kommit tillbaka och hon hade fyllt nio &r. Hon hade
langa och intensiva dagar med skola och traning, och gick pa
rutinrontgenundersokningar med jamna mellanrum. Det var pa en
sadan man hittade en ny tumor.

— Sofia har sjalv beskrivit att hon madde som bast nar hon fick
aterfallet. Vi hade precis borjat hitta tillbaka till nagon slags normalitet,
sager Kiristin.

Den har gangen var Sofia aldre och mer medveten om
konsekvenserna. Hon skulle opereras en vecka senare och hennes
forsta fraga till kirurgen var om hon skulle bli férlamad igen, men
kirurgen forklarade att det inte skulle handa, eftersom tuméren inte
satt inne i lillhjarnan. Sofia var uppe och gick efter operationen redan
samma dag.

— Tyvarr var det samma elakartade tumor, vilket innebar att hon
behovde stralning och cellgiftsbehandling under en annu langre tid. Vi
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bestamde oss for att om det har gatt fram tills nu sa ska det ga igen,
sager Kiristin.

Den har gangen var Sofia vaken under hela stralbehandlingen. Hon
hade alltid ndgon som f6ljde med henne. Kompisar, slakt och till och
med hennes arbetsterapeut fran habiliteringen. Under
cytostatikabehandlingen gick hon i skolan all tid hon orkade.

Ett annorlunda syskonskap

Syskon till barn som fatt en cancerdiagnos behover
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. Den
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, sager Astrid Emker 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 dverskattar hur mycket de vet om
den.

e Information &r 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 skapa kunskap tar tid. Man kan behova prata
om saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis
som barnets fragor och funderingar.

Syskon maste fa majlighet att stalla sina egna fragor angaende
systerns eller broderns funktionsnedsattning.

— 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, séger Astrid Emker.

Det ar vanligt att syskon bar pa fragor de aldrig vagat stalla till nagon.

En del ar radda att cancer smittar, andra har en kansla av skuld och
tror att de sjalva kan ha orsakat skadan.
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— 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. Och en pojke fragade om hans harda tag pa
innebandyplanen hade orsakat broderns skelettcancer, sager Astrid
Emker.

Intervjuer med syskon visar att de behover bli sedda och bekréftade.
De maste kanna att de ocksa far egen tid med foraldrarna. Den ska
vara avsatt speciellt for dem och inte bara besta av tid som "anda
blev 6ver”. Detsamma galler for foraldrarnas uppmarksambhet.

— Ett barn beréattade att hon fatt hogsta betyg i skolan och att
fordldrarna sa "bravo ” nar de fick veta. Men nar hennes sjuka 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, sager Astrid Emker.

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—tioarsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron. De
borjar se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att syskonet
i ndgon man ar avvikande. Barnen noterar blickar och reaktioner fran
omgivningen och borjar fundera pa hur de ska forklara for andra.

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

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

— | tonaren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnader borjar jamnas ut och man kanske hittar pa saker
tilsammans. For en person som har ett sjukt syskon kan det da bli en
sorg att se att den egna relationen till syskonet ser annorlunda ut.
Aven om det &r en fin relation, ar den kanske inte densamma som
kompisarnas syskonrelationer, sager Astrid Emker.

Kunskap, k&nslor och bemastrande

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

Kunskap ges utifran frdgor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tilsammans. Det ar ofta lattare for dem att formulera fragor i grupp.
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Under familjevistelsen for hjarntumor 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 fér hur de ska hantera
fragor frAn omgivningen. Nar de aker fran Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer, sager Astrid
Emker.

Kéanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
k&nna sig bekvadma med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som grupp,
da blir det lattare att prata om personliga saker. Det ar viktigt att inte
avvisa jobbiga kanslor utan att satta ord pa dem.

— Om vi vuxna sager "det dar behdver du inte tanka pa” eller ” 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 Astrid Emker.

Processer sker under ytan och syns inte alltid. Vi kanske antar vad
den andra kénner, istédllet tipsar Astrid om en trestegsraket for att
prata om svara kanslor.

1. Lyssna — efter kanslan.

2. Taemot kanslan — benamn den, att kanna sig forstadd kan ge
en dppning.

3. Verklighetsanpassa — genom argument, fakta, resonemang,
invandningar, forslag, atgarder, l6sningar, trost med mera.

Bemastrande handlar om att fa strategier i vardagen, att sjalva fa
valja vilka de vill beratta om sitt syskons sjukdom for. 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 Astrid Emker.

Under vistelsen pa Agrenska far syskonen gora en berattelsebok,
som handlar om deras kanslor och tankar kring att ha ett syskon med
hjarntumar.

— Det &r deras egen bok, som de sjalva véljer om de vill visa for
foraldrarna eller inte. Men var tanke ar att boken ska kunna fungera
som ett underlag for bra samtal med féraldrarna. Den kan bli en
brygga till amnen som ibland kan vara svara att prata om, sager
Astrid Emker.
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Vad kan gora det lattare att prata? Tips fran tva foraldrar.

e Vantainte pa det perfekta tillféallet, prata kort och ofta hellre
an langt och sallan.

e En rak fraga kraver ett rakt svar, sdg som det ar och vaga
ocksd sdga att ni inte vet hur det blir.

e Vack den bjérn som sover, till exempel genom att ta upp ett
kansligt amne om det dyker upp pa teve eller i en bok man
laser.

e Var tillganglig, kanske genom att ata tillsammans, forsok att
ge barnen egen tid och gor saker tillsammans.

e Satt ord pa din egen beréttelse.

Vad séager syskonen?

| intervjuer berattar syskon till barn som har varit sjuka att de ibland
gléms bort, och far mindre uppmarksamhet &n 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 behodva avbryta roliga
aktiviteter pa grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ingen ge nagra svar pa, men ofta ar det béttre att fundera
tilsammans med barnen an att inte berdra amnet 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 istéllet, sager
Astrid Emker.

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

— Det &@r ganska stora saker de beskriver som positiva. Dessutom
namner manga att det ar harligt att f4 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.

Operation-serien av Anna Pella.
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Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
syskonkompetens.se

Pa hemsidan 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 n&r
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av foraldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/syskonkompetens-filmer/
alskar-ni-honom-mer-an-mig/

En annan film handlar om Hugo, sex ar, som ar 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/syskonkompetens-filmer/
pratmandlar-och-syskonkarlek/

Sofia har tva syskon

Nar Sofia opererades forsta gangen var hennes lillasyster Vera fyra
ar och lillebror Noel bara atta manader. Under aren som foljde klev
den narmsta familjen in och stéttade upp. Kristins foraldrar tog hand
om syskonen under flera ar.

— Allting handlade om Sofia och allt vi gjorde utgick ifrdn henne. Mina
foraldrar tog hand om vara barn, lagade mat och stadade sa att vi
bara kunde fokusera pa Sofia, sager Kristin.

Under behandlingstiden var syskonen for det mesta med pa
sjukhuset.

— Vera har varit med fran dag ett och hon ar valdigt man om sin
syster. Vi lat vara barn vara med och se allt. Det har varit valdigt
jobbigt och de har gratit manga ganger, men jag tror att det har
bidragit till den stora empati bada tva har idag, sager Kristin.

— Syskonen hamnar i klam eftersom vi har agnat s& mycket tid at
Sofia, men de har ocksa en stor forstaelse, sager Daniel.

Idag ar syskonen éverbeskyddande, ingen far vara elak mot Sofia. De
tuffa aren har dock satt sina spar ocksa hos syskonen.

— Bada tva har haft &ngest. Noel vagrade &ta en period. Han var
livradd for att han skulle satta i halsen och kunde inte sova ensam
under perioder. Barnpsykiatrin var snabb med hjalp da vi forklarade
att hans storasyster har haft cancer och idag mar han battre, sager
Kristin.
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Robin har haft hjarntumor

Intervjun med Robin ar hamtad fran dokumentationen om Hjarntumor
fran 2020

— FOrsok att inte curla ungdomarna for mycket. Pusha
dem istéllet, att lara sig laga mat och ta hand om sig
sjalva. Det sager Robin som fick kraniofaryngeom nar
han var nio ar. Idag ar han 29 ar och berattar om sina
erfarenheter.

Robin minns tydligt hur det bérjade. Han vaknade med sprangande
huvudvark tidigt pA morgonen.

— Det var ett sadant tryck i huvudet att jag kande att jag ville krakas.
Jag ropade pa mamma och sa att huvudet haller pa att explodera,
sager Robin

Robins skollakare tog huvudvarken pa allvar och skickade en remiss
till en magnetrontgen. Det fdrekommer migrén i Robins slakt, men i
remissen stod att det eventuellt kunde vara nagot annat. Efter MR
vantade Robins familj i manga timmar. Till slut fick de veta att Robin
hade fatt en hjarntumor. Som nioaring hade han inte mycket kunskap
om vad det innebar, men han forstod allvaret nar han sag sin
mammas reaktion.

— Jag minns att jag tittade pA mamma och det rann tarar nerfor
hennes kinder sa jag fragade om jag skulle do. Lakaren i Uppsala sa
att nej, det har fixar vi, sager Robin.

Han fick fortroende for lakaren och kande sig lugn. Det var brattom att
operera. Det skulle ta sex timmar men det tog tolv. Operationen gick
bra. Efterat bodde familjen pa sjukhuset till och fran i 6ver ett ar.
Under den tiden hade Robin som regel att ingen som var ledsen fick
komma och hélsa pa.

— Om man bara traffar folk som ar ledsna for ens skull tror man ju att
det ar kort. Darfor var det viktigt att folk var glada nér de kom och
halsade pa. Man maste tanka positivt och jag hade faktiskt valdigt
roligt pa sjukhuset.

Robin och skolan

N&ar Robin blev sjuk skulle han precis borja tredje klass. Han och
hans mamma akte till skolan och berattade om hjarntuméren. Under
tiden Robin Iag pa sjukhus tog han emot hdgar av brev fran
klasskamraterna, det kom post nastan varje dag. Han hade samma
larare hela tiden och aven nar han kom tillbaka till skolan.
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— Skolan gick bra, &tminstone under mellanstadiet. D& var kraven
lagre, det fanns ingen betygshets och jag hade bara en larare. Pa
hogstadiet och senare pa gymnasiet var det manga fler larare och
svart att fa den hjalp som behovdes.

En del larare kande till hans historia, men inte alla. | de amnen Robin
tyckte om gick det bra, men i de andra var det tungt. Han fick viss
anpassning och stéttning vilket var bra, men det kandes ocksa
jobbigt.

— Min image blev lite tilltufsad. Jag ville inte vara annorlunda. Jag
sokte en praktisk linje pa gymnasiet, framfor allt for att ha mindre
skola och mer praktik.

Stod av en kurator

Sedan Robin var i tiodrsaldern har han haft samtal med samma
kurator. Det har varit ett bra stod.

— Jag gick hos henne i tio ar. Hon hjalpte mig mycket med fragor
kring pubertet och hormoner, men ocksa med skolan. Det var sa
skont att fa lasta av sig alla fragor om kompisar, karlek och arbetsliv
som jag inte ville prata med mina féraldrar om.

Stodet fran sina foraldrar har betytt mycket for Robin under
sjukdomstiden och efterat. De hade helt olika forhallningssatt nar
Robin drabbades av hjarntumor.

— Mamma var med hela tiden. Hon tog hand om mig och kdmpade
med kontakterna med sjukvarden och skolan for att jag skulle fa det
stod jag behdvde. Pappa bearbetade min tumér genom att jobba
mycket, men han var ocksa valdigt uppmuntrande till att jag skulle
kunna uppna vad jag ville i livet.

Som vuxen tycker han att deras olika forhallningssatt har gett honom
bra redskap.

— Mamma har varit mer curlande medan pappa har velat att jag ska
skaffa mig ett jobb och komma framéat. Blandningen av deras olika
forhallningssatt har varit bra for mig, och att ha bada tva vid min sida
hela tiden, sdger Robin.

Nar Robin var tonaring blev det en del konflikter hemma. De rotade
sig ofta i att han hade pressat sig sjalv for hart.

— Min mamma fick ta valdigt mycket av det. Hon forsokte fa mig att
slappna av, skéllde inte och fick mig att varva ner istallet. Efterat hade
jag ofta valdigt mycket angest 6ver att jag hade laddat ur. Ju aldre jag
blev desto mer férsvann det dar och jag tankte till dver hur jag
reagerade.

© Agrenska 2021, nr 634 38



Hjarntumaor

Sena biverkningar

Robin ger intrycket av att ha full fart framat. Sa har det inte alltid varit
och han séager att han maste planera val och bara gora saker som ger
energi. ldag ar han éppen om hjarntrottheten.

— Om man gillar det man gor och ar motiverad ger det energi, lagger
nan fram en mattebok blir jag hjarntrott direkt. Innan pressade jag mig
for hart. Jag jobbade tills jag somnade och sen jobbade jag igen.

Eftersom Robins tumor sitter nara hypofysen som styr de flesta
hormoner i kroppen fick han manga sena biverkningar efter
stralningsbehandlingen. En del av tuméren sitter kvar men sedan
behandlingen har den inte vuxit mer. Robin féljs upp en gang om aret.
— Det var mycket hormonellt som inte fungerade efter operationen,
jag kunde till exempel dricka hur mycket som helst. Idag tar jag tio
tabletter och tre sprutor om dagen for att halla hormonerna i schack.

Hur Robin far vardagen att fungera

Idag jobbar Robin som séljare. Han forstod efter ett par ar med
praktiska yrken att han helst vill jobba med méanniskor. Robin tycker
att han har fatt sin vardag att fungera. Han planerar sin tid ordentligt
genom en kalender och skriver upp mycket i sin telefon fér att komma
ihdag. Ibland behdver han planera timme for timme for att hinna med
saker som att f& hemmet att fungera. In emellan ser han till att vila sa
det inte blir for mycket.

— Nummer ett ar att jag maste skota mina mediciner, men sen har det
ocksa varit bra for mig att ha nagon att ta hand om, som min hund.

I omgangar har Robin kant sig nedstamd. Bland annat nar han gick
upp mycket i vikt efter behandlingen. Idag tycker han att det ar viktigt
att tala om psykisk ohalsa.

— D& behovde jag hjalp. Genom samtal med kuratorn kunde jag
bygga upp mitt sjalvfértroende. Det starkte mig. Med henne kunde jag
diskutera sadant jag inte ville prata med mina foraldrar om. Tack vare
det orkade jag kdmpa mig igenom skolan och tonaren. Samma sak
géaller nar man blir vuxen — att ha kontakt med en kurator eller
psykolog — s& man far den hjalp som behovs. Jag har fortfarande
kontakt med en kurator och fortsatter kampa mig fram i livet, séger
Robin.

Robin rader foraldrarna att Gvertyga sina barn att kampa lite hardare.
Att inte curla for mycket utan att lata tondringarna sjélva véaxa in i
vuxenrollen.

— Forsok att pusha istéllet for att tjata. Det allra viktigaste ar forstas
att alltid finnas dar. Det gjorde mina féraldrar, sdger Robin.
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Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stéd
tidigt har kontakt med tandvarden, garna med en
barntandvardsspecialist. Det sager tandhygienist Anna
Nielsen Magnéli, som arbetar p& 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,
munhalsa och munmotorik hos personer med sallsynta hélsotillstand.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omh&ndertagande och en
hogre livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhoériga.
| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
séllsynta halsotillstdnd inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkdping.

MHC-basen

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 féraldrarna
lamnat, sammanstalls i en databas. Detta galler dock inte vid
barncancerveckorna.

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

Munhalsa

Tandvardens mal for barn som behandlas for cancer &r 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 ocksa och behandlar 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.
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Uppfdljning i tandvarden

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

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

Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel genom att
visa bilder pa lokalerna, pa tandlakaren och pa stolen barnet ska sitta
i. Anvandbara bilder finns till exempel pa bildstod.se.

Mun-H-Center och specialistkliniker fér pedodonti erbjuder barn och
ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Munvard

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

— For att halla 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 sina tander,
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.

Idag gar Sofia i nian

Idag ar Sofia 16 ar och hon har en permanent samre balans, en
halvsidig ansiktsférlamning och ataxi, det vill sdga har svarigheter att
koordinera sina rorelser. Hennes hégra dgonmuskel ar férlamad vilket
innebér att hon har nedsatt syn, men det storsta bekymret &r
hjarntrottheten. Foraldrarna har fatt kampa for hennes ratt till en
fullvardig skolgang.

— Hon gér i vanlig skola och har bra betyg, men det beror pa att hon
kampar sa hart. Larare och rektor har inte velat stélla krav. De tyckte
att vi bara ska vara glada att Sofia lever idag, men vi maste tanka pa
hennes framtid, och darfor har vi bytt skola, sager Kristin.
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Sofia har anpassad studiegang och en kontaktperson som skater all
kommunikation mellan hem och skola. En anpassning som
foraldrarna fick rdd om efter forra vistelsen pa Agrenska. Det &r
svarare med det sociala.

— Klasskamraterna har vuxit om henne och hennes kompisar har
dragit sig undan mer och mer. Fran och till har hon vagrat ga till
skolan och varit véldigt deprimerad. Vi &r p& Agrenska for tredje
gangen for att har kanner Sofia att hon ar nagon, hon ar inte ensam
och hon ar inte annorlunda, sager Kristin.

Kristin och Daniel har bearbetat den tuffa perioden pa olika satt.
Daniel gravde ner sig i arbete och Kristin rensade, stadade och
grubblade. Hon beskriver det som att hon levde i ett krigstillstand,
standigt redo for kris.

— Det var hela tiden 'tank om’-tankar. Nar Sofia var fardigbehandlad
blev jag sjalv sjukskriven. All angest och stress kom ikapp mig. Idag
lever jag i nuet. Jag larde mig att jag inte kan paverka vad som
kommer att handa, séger Daniel.

Nar det &r dags for rutinrontgenundersokning kommer mycket av
ké&nslorna tillbaka.

— Da jagar jag fortfarande upp mig. Nu har det gatt fem ar sedan
Sofia blev fardigbehandlad och nu ska vi bara gora MR-understkning
en gang per ar. Vi skulle egentligen vilja gora det oftare men nu ska vi
lara oss att slappa lite pa oron, sager Daniel.

— 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. Darfor &r det viktigt att man alltid
pratar om hela familjen och inte bara barnet. Det sager
Lena Falck som ar kurator pa Regionhabiliteringen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i
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 hjarntumor eller leukemi.
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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 en fysisk
paverkan, har en del jattesvart med kompisar. Det gar inte riktigt att
vara som alla andra for barnet har en tréttare kropp, séger Lena
Falck.

Aven for foraldrar och syskon kan tiden efterat vara fylld med 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 kdnna 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 kanns tungt och foréldrar och syskon kan behdva
stdd och hjalp att komma tillbaka, sdger Lena Falck.

Viktigt med tidig information om samhéllets st6d

Samhallets stodinsatser ar ofta tydligare under behandlingstiden,
men aven efterat finns det hjalp att fa. Exempelvis har kommuner,
regioner och Forsakringskassan olika satt att soka stdéd som regleras
av olika lagar.

Lagar som styr stodinsatser

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

Stod som kan vara aktuellt for barn med neuroblastom och som
erbjuds av regionerna enligt HSL:

e 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 tydliggora barnets stallning,
sjalvbestammande och delaktighet. Informationen som varden ger
ska darfor anpassas till barnets alder, mognad och sprakliga niva.

Socialtjanstlagen (SOL) finns till for att framja alla manniskors

ekonomiska och sociala trygghet, jamlika levnadsvillkor och alla
manniskors majlighet att delta aktivt i samhéllslivet. Om man inte
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omfattas av LSS-lagen kan man sdka de insatser som finns inom
LSS med stod av SOL.

Stod som kan vara aktuella for barn med neuroblastom och som
erbjuds enligt SOL:

e Kontaktfamilj

e Kontaktperson

e Ledsagarservice

e Korttidsbhoende

e Avlastning/avltsare
e Hemtjanst

— 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.

LSS-lagen — 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 en av de tre personkretsarna. For barn som drabbats av cancer
ar det framforallt personkrets 3, vilken innebar stora och varaktiga
fysiska eller psykiska funktionsnedsattningar, som skulle vara en
mojlighet men det kan vara svart att fa ett LSS-beslut.

— De olika lagarna ska sakerstalla trygghet och sékerhet for alla barn i
Sverige, 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
kostnadsfritt fa hjalp med sina klagomal av en fristdende och opartisk
instans. Patientnamndernas 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, sdger 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 anmaéla, men IVO utreder inte arenden om daligt
bemdtande.

Stod fran Forsakringskassan

De insatser som Forsakringskassan erbjuder till familjer som drabbats
av cancer innebéar framst ekonomiskt stdd under sjukdomstiden
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genom vard av barn och vard av allvarligt sjukt barn. Det finns dven
andra insatser att soka 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 ar en tuff process, sager
Lena Falck.

Bidraget ar till for att ge ersattning for den 6kade 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 &r
skattepliktigt och inte avhangigt vilken arbetstid foraldrarna har.

Lena Falck tipsar om sidan Forsékringskassan — foralder pa
Facebook. Det ar en 6ppen Facebookgrupp for foraldrar dar
Forsakringskassans handlaggare svarar pa generella fragor mandag
till fredag 8—16. Det finns ocksa en hel del bra inlagg pa sidan som
alla kan se och kommentera.

— Handlaggarna hanterar inte enskilda arenden men det finns
hanvisning med lank till FK. Det finns ocksa lankar till bra information
pa FK om till exempel VAB, aktivitetsersattning och
omvardnadsbidrag, sager Lena Falck.

[-] - -
Fragor till Lena Eskilsson Falck:
| ]

Vad gor samhallet och BCF for att fanga upp barn med
svarigheter efter behandling?

— Det finns en verksamhet med digitalt stéd hos Barncancerfonden
som ar kostnadsfritt. Manga ganger behéver man nagon att bolla med
som kan hjalpa en att ta sig vidare.

Vara barn far mycket stdod fran samhallet men vi foraldrar bryts
ned och hanvisas till vardcentralen. Hur kan vi foraldrar och
syskonen fa hjalp?

— Under behandlingstiden ska det finnas kuratorer och psykologer pa
Barncancercentrum som kan erbjuda hjalp

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 Michelle Vega som ar styrelseledamot pa
Barncancerfonden Vastra.

© Agrenska 2021, nr 634 45



Hjarntumaor

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

— De regionala féreningarna och Barncancerfonden ar en och samma
organisation och har ett nara samarbete, men féreningarna arbetar
sjalvstandigt inom sin region och har egna 90-konton, sdger Michelle
Vega.

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

— Att fa vara i ett sammanhang dar man inte kénner sig sa ensam ar
viktigt. Att kanna att det finns andra som gar igenom samma resa och
att vaga vara den som tar emot hjalp och som tar plats under
behandlingen och under lang tid efter avslutad behandling, sager
Michelle Vega.

Stod 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, vi borjar
med det stodet som nyligen insjuknade far. Fonden stéttar upp de
lokala foreningarna for att se till att stodet pa sjukhusen ar likvardigt,
séger Michelle Vega.

Motesplatser

Den mest basala verksamheten i féreningarna ar
kontaktverksamheten. Man méts pa sjukhuset, pa lokala familjetraffar
och nu aven pa digitala motesplatser. Flera av foreningarna har
boenden nara sjukhusen, som Hoppets hus och aven
rekreationsboenden pa andra orter.

— Manga av de som ar engagerade i féreningen har egen erfarenhet
av barncancer och vet hur viktig kontakten med andra drabbade ér,
sager Michelle Vega.

Engagera dig

Det finns manga olika satt att engagera sig i féreningarna. Bland
annat genom styrelseuppdrag, stoédgrupper och insamlingsevent.
Kontakta en regional foreningsinformator fér mer information.

— Nar man inte k&nner sig redo ska man bara ta emot stod. Det
kommer en tid senare nar man kan ge tillbaka om man vill, sager
Michelle Vega.
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Kontaktinformation till de regionala Barncancerféreningarna finns pa
barncancerfonden.se, i sociala medier och i Barncancercentrum
Vastras app.

o - -
Fragor till Michelle Vega:
]

Varfor finns det inte fler stallen som Agrenska?

— Det hade varit bra, men vi anordnar ocksa storlager med syskon
och rekreation pa Almers hus. Maxa livet ar en satsning pa unga
vuxna som har fyllt 18 ar.

Informationscentrum for séillsynta hiilsotilistind

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra diagnostexter till Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sallsynta hélsotillstand och
sprida information om dessa.

Informationen &r till for personer som arbetar inom vard, omsorg,
skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som lever med ett
sallsynt halsotillstand, deras narstaende och andra som de har
kontakt med. Kunskapsdatabasen kan &ven vara anvandbar for
personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utforlig, kvalitetssakrad information om fler an 300
séllsynta halsotillstdnd. Nya diagnostexter tillkommer varje ar, och
befintliga texter uppdateras regelbundet. Underlagen till texterna
skrivs av medicinska specialister i Sverige. Informationen bearbetas
av redaktorer vid Informationscentrum och faktagranskas av en
sarskild expertgrupp. Berdrda intresseorganisationer ges ocksa
mojlighet att lamna synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
eller telefon 031-750 92 0O.

Socialstyrelsen kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand
socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/

Informationscentrum for séllsynta halsotillstdnd vid Agrenska
agrenska.se/informationscentrum
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Hiarmtumor,
harn over 13

En sammanfattning av dokumentation nr 634

| Sverige drabbas ett barn av cancer varje dag. Av
de barnen far ungefar en tredjedel nadgon typ av
hjarntumor. Tack vare forskningsframsteg,
forbattrad vard och effektivare behandling
Overlever idag fyra av fem barn.

Det finns flera olika hjarntumoérer som upptrader
hos barn. Beroende pa typ, storlek och placering i
hjarnan ger de olika symtom, varierande prognos

och kraver olika behandling.

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

| dokumentationen kan du lasa om medicinska
aspekter och behandling av hjarntumarer. Fa
information om vad som hander efter avslutad
behandling vad géller biverkningar, i skolan samt
fa en inblick i hur det &r att genomga en
behandling.

FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER
o Kunskap och kompetens om séllsynta diagnoser
AG R E N S KA © Agrenska 2021 | agrenska.se
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