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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 beréttar 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.

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

En organisation med tva roller

Idag ar Barncancerfonden (BCF) en valkand organisation som drivs
enbart med hjalp av gavor fran privatpersoner och foretag.
Organisationen har tva roller: pa nationell niva arbetar man med
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 — héar och nu — till
drabbade familjer.

Tre andamal

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

— BCF ar den enskilt stdrsta finansiaren av barncancerforskning i
Sverige. Just nu pagar éver 200 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 malsattning att det ska finnas likvardiga
mojligheter till rad, stod och information i hela Sverige bade under
och efter behandlingen.

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer. Vi vill ingjuta mod att
se vardagen som den ar och vi vill ta ansvar for att antalet som
Overlever ska bli fler. Idag Overlever 85 procent, det &r fantastiskt men
inte tillrackligt, séager Karstin Odman Ryberg.
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Barncancerfonden erbjuder bland annat digitalt samtalsstod,
rattshjalp och sarskilda studiematerial till gruppen mor- och
farforaldrar. De finansierar &ven de konsultsjukskoterskor och
syskonstddjare som finns pa varje regionalt barncancercenter.

Barncancerfonden sprider ocksa information for att 6ka kunskapen
om cancer hos barn och 6ka forstaelsen for familjer som drabbats.
Informationen sprids genom den egna webbplatsen, webbinarier,
YouTube och en blogg samt tidningarna Barn & cancer och Maxa
livet. Informationsmaterial och handbdcker kan kostnadsfritt bestéllas
via webbplatsen.

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

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

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

Overlevare ar en vaxande grupp

Barn som 6verlevt cancer ar en ny och vaxande grupp i samhallet.
Eftersom manga har komplikationer till 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
dem att utvecklas och skapa det liv de vill ha.

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 barn som har gatt bort.

Las mer pa barncancerfonden.se.
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Fraga till Karstin Odman Ryhery:
]

Vad har man for rattigheter som fardigbehandlad att fa stod i
skolan?

— BCF har en skriftserie som heter Ratt till stod i skolan for elever
med cancer. Materialet ar framtaget bade for vardnadshavare och
skolpersonal. | det férsta dokumentet finns en sammanfattning av vad
ens barn har ratt till — vad som star i skollagen och vad som star i
laroplanen.

| 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 overlever idag. Det ar bra, men inte
tillrackligt bra. Det sager Magnus Sabel som ar
barnonkolog med inriktning pa hjarntumorer vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.

En tredjedel av de barn som drabbas av cancer far leukemi, en
tredjedel far hjarntumarer i det centrala nervsystemet (CNS), som
bestar av hjarnan och ryggmargen, och den sista tredjedelen far
andra typer av solida tumorer. Enligt Varldshalsoorganisationen
(WHO) finns det 130 olika slags hjarntumorer. Beroende pa var
tumorerna sitter ger de olika symtom, kraver olika behandling, har
varierande prognos och ger olika sena biverkningar. De senaste
artiondena har det skett en dramatisk forbattring av 6verlevnaden vid
de allra flesta barncancersjukdomar.

— Overlevnaden for barn som drabbas av hjarntumar kryper sakta
uppat, men prognoserna ar valdigt olika beroende pa tumor och lage,
sager Magnus Sabel.

Den 6kade overlevnaden beror framforallt pa nationellt och
internationellt samarbete. | Sverige sker det bland annat i den
svenska vardplaneringsgruppen. | den samarbetar barnonkologer,
barnradioterapeuter, neurokirurger, barnneurologer och patologer
fran alla sex barncancercentrum i landet. Gruppens mal ar att alla
barn ska f& samma behandling for sin tumor oavsett var de bor.
Experterna bedomer gemensamt vilka behandlingar som ar bast for
de enskilda personerna.
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Okant varfor barn far hjarntumor

| de allra flesta fall &r det okant varfor barn far cancer. Det ar kant att
personer som behandlats med stralning mot hjarnan har forhojd risk
att utveckla tumdarer. | cirka 5 till 10 procent av fallen finns det
genetiska faktorer som okar risken for CNS-tumorer. Det géller bland
annat vid neurofibromatos, von Hippel-Lindaus sjukdom och tuberés
skleros. Daremot finns i nulaget inga vetenskapliga belagg for att
miljofaktorer, som anvandning av mobiltelefon, ger hjarntumorer hos
barn.

— | takt med att genetiska utredningar utvecklas kommer vi kanske
hitta fler genetiska orsaker till cancer men idag tror vi att de flesta
hjarntumaorer hos barn orsakas av en slumpmassig handelse, sager
Magnus Sabel.

Tumaorens placering

Hos barn sitter ungefar 45 procent av alla hjarntumoérer i lillhjarnan
(cerebellum), 35 procent i storhjarnan, 15 procent djupt inne i
storhjarnan och 5 procent i hjarnstammen. Beroende pa tumdrens
lage paverkas olika delar av manniskans funktioner. Om
personligheten och beteendet ar paverkat sitter tuméren troligen i
pannloben, den framre delen av hjarnan. Om synen ar paverkad finns
tumdoren antagligen i syncentrum, som ligger i nackloben eller utmed
synbanorna som leder dit. Tumarer i lillhjarnan paverkar balans och
koordination, men aven till viss del tankeprocesser.

Fran debutsymtom till diagnos

Symtomen pa hjarntumér ar manga ganger diffusa och liknar ofta
vanligare akommor, men ar det en hjarntumar blir symtomen varre
med tiden. Det 6kade trycket i skallen kan ge huvudvark, krékningar,
synproblem och trotthet. Balansen kan férsdmras om tumdren sitter
nara balanssystemet och man kan fa personlighetsférandringar. Om
barnet inte vaxer som det ska kan det vara ett tecken pa en
hjarntumor som paverkar det hormonella systemet.

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

Behandling

Magnus Sabel beskriver vad som hander nar ett barn far en
hjarntumor genom att beratta om sexariga Emma. Hon ar en frisk
flicka, men det senaste aret har hon flera ganger haft svar huvudvark
och har den senaste tiden krakts och blivit vinglig. P& sjukhuset goérs
en magnetkameraundersokning (MR). Den visar att hon har en
elakartad tumor (medulloblastom) som maste opereras.
Vavnadsprov fran tumoren skickas till en patolog for analys.
Diagnosen avgor den fortsatta behandlingen.
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— Nar vi vet vilken slags tumdr det ar finns som regel en fardig
behandlingsplan att utga ifran, sager Magnus Sabel.

Behandlingen av hjarntumorer bestar av tre delar; kirurgi, stralning
och cytostatika.

Neurokirurgi

Den viktigaste behandlingen vid nastan alla hjarntumaorer ar kirurgi.
Vid en del tumérer ar det den enda behandling som behovs.

— Vid mer elakartade (maligna) hjarntumérer behdvs kompletterande
behandling med cytostatika och stralbehandling efter operationen.
Det anvands ocksa nar kirurgi inte ar majligt pa grund av tumorens
lage, sager Magnus Sabel.

Behandlingen mot hjarntumaorer ger biverkningar, vilka brukar delas
upp i tidiga och sena. Direkt efter operationen kan barnen drabbas av
biverkningar som orsakats av tumérens lage och sjalva operationen.
Vid operation i lillhjarneomradet drabbas ett av femton barn av
cerebellar mutism, vilket kan innebara en rubbning i tal, koordination,
muskeltonus och beteende. Allvarlighetsgraden varierar och
tillstandet ar vergaende, men det kan ta tid och finnas resttillstand
kvar.

En del barn med hjarntumor kan fa hydrocefalus. Det innebar ett
konstant hogt tryck inne i hjarnan som beror pa att uppsugningen av
hjarnvéatska blivit stord eller att det uppstatt ett mekaniskt fel sa att
vatskan inte kan cirkulera. Det héga tryck som vatskan medfoér maste
behandlas for att inte orsaka livshotande skador pa hjarnan.
Vanligtvis satter man in en shunt, vilken fungerar som ett slags
draneringssystem och minskar trycket.

Hydrocefalus kan ocksa behandlas med ventrikulocisternostomi,
vilket innebar att man med titthalskirurgi och endoskop goér en
dppning i ett bindvavsmembran sa att hjarnvatskan kan draneras trots
att ordinarie vagar inte fungerar.

Stralning

Stralbehandling verkar genom att arvsmassan i tumoren slas sénder
sa att tumdrcellerna slutar att dela sig. For att bota maligna tumaorer
efter operation maste man ofta anvanda stralbehandling sa att
tumoren inte ska komma tillbaka. Behandlingen ar dock férknippad
med manga sena biverkningar. Man undviker darfor om mgjligt
stralbehandling, i synnerhet av sma barn.

Vid stralbehandling anvands bade foton- och protonstralning. Med
protonstralning &r det lattare att styra hur langt in i kroppen
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stralningen ska n4, vilket gor att omkringliggande vavnad i hjarnan
battre kan skyddas fran den skadliga stralningen. For att faststalla
vilken behandling som &r bast i det enskilda fallet gor en expertgrupp
alltid en jamférande simulering (dosplan) mellan foton- och
protonbehandling. Ibland &r det ingen vinst med protonstralning, utan
fotonstralning ar lika bra.

— Barn med hjarntumor som har nytta av protonstralning ska fa det,
eftersom risken for sena biverkningar kan minska, sager Magnus
Sabel.

Just nu (2022) pagar studien SIOP PNET 5 MB SR, vilken
undersoker om samtidig cytostatika- och stralningsbehandling kan ge
en battre effekt vid tumdrtypen medulloblastom.

Till de akuta biverkningarna av stralbehandling hor illamaende,
hudrodnad, slemhinneskador och trotthet. Sena biverkningar av
stralbehandling ar bland annat skador pa hormonsystemet, paverkan
pa syn och horsel samt kognitiv paverkan. Det finns ocksa en mindre
risk for sa kallade sekundara tumorer.

— Framforallt kan paverkan bli stor pa inlarning, koncentration och
minne, sager Magnus Sabel.

Stralbehandlingen kan ocksa paverka hormonfrisattningen. Om de
hormonbildande organen hypofysen eller skoldkorteln utsatts for
stralning kan barnet behdva hormonbehandling. Darfor ska alla barn
som stralbehandlats ga pa uppféljning hos en barnendokrinolog.

— Manga kan behova tillvaxthormon, skoldkortelhormon och i vissa
fall kbnshormon. Det kan vara viktigt att kanna till att alla hormoner
gar att ersatta, sager Magnus Sabel.

Cytostatika

Behandling med cytostatika (cellgifter) anvands bland annat for att
undvika stralbehandling av 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 Magnus Sabel att det ar klokt att anvanda cytostatika
eftersom man da kan minska straldosen och de komplikationer som
stralningen medfor.

Minska de kognitiva biverkningarna

Kognitiva svarigheter ar ett samlingsbegrepp for vara tankeprocesser.
For att minska risken for kognitiva biverkningar &r det viktigt att inte
strala frisk vavnad. Man bor ocksa undvika att strala sma barn och att
utfora kirurgi mitt i hjarnan.
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For att lindra effekten av kognitiva biverkningar behéver skolan
anpassa pedagogiken efter barnens behov. En neuropsykologisk
utredning kan ge betydelsefull information om barnets sarskilda
behov och vilka stodinsatser som kan behdvas. Barn som haft en
hjarntumor slutar inte att lara sig, men formagan att lara in ny
information paverkas — det gar langsammare. Det innebar att barnen
behdver mer tid for att lara sig saker. Arbetsminnet, som hjélper oss
att halla information i huvudet och samtidigt bearbeta den, som vid
huvudrakning, kan férsamras. Barnen har ofta svart med
uppmaéarksamhet och koncentration, och kan behdéva hjalp att
strukturera och planera. Trotthet &r en annan vanlig sen biverkning,
som kan vara svar att hantera.

— Det positiva ar att kreativiteten ar intakt. Ta vara pa det som ar bra
och det som fungerar, séger Magnus Sabel.

Uppfbljning

Barn som har haft en hjarntumor foljs under uppvaxten tills de fyller
18 ar. | uppfoljningsprogrammet finns angivet vad som ska
undersokas for att uppmarksamma sena bieffekter av tumdéren. Det
kan galla undersokning av syn, horsel, kognitiv formaga och
livskvalitet. Det finns &ven en arbetsgrupp for langtidsuppfoljning vid
barncancer (SALUB), som har tagit fram ett vardprogram.

— Nar barnet ar 18 ar ska man fa en sammanfattning av den
behandling man gatt igenom, sager Magnus Sabel.

[-] -
Fragor till Magnus Sabel:
| |

Ar det fler pojkar &n flickor som far hjarntumor?
—Ja, det tycks finnas en liten 6kad incidens hos pojkar. Jag vet inte
orsaken till det.

Hur snabbt maste man sétta in atgarder nar barnet kréks och har
huvudvark?

— Det finns studier pa ledtider, alltsa tid fran forsta symtom till
diagnos, men det finns ingen koppling mellan lang tid till diagnos och
prognos. Tiden tycks alltsd inte vara den viktigaste faktorn for
overlevnad. Daremot kan tiden ha effekt p& hur sjukt barnet blir.
Forloppet paverkas i hog grad av vilken typ av tumor det ar.

Hur snabbt vaxer en elakartad tumor?

— Ju storre tumoren ar, desto snabbare vaxer den. Tillvaxttakten ar
exponentiell nar tuméren ar elakartad.
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Ar det vanligast att elakartade eller godartade tumérer kommer
tillbaka?

— Det beror mycket pa var den godartade tumoren sitter. Sitter den
illa till &r den verkligen inte alltid godartad, aven om den vaxer
langsamt. Det ar mer en beskrivning av hur cellerna fungerar. Riktigt
elakartade har en stérre risk att komma tillbaka, men vi anpassar
ocksa behandlingen efter det. Vi anpassar alltid behandlingen for att
minimera risken for aterfall.

Ar behandlingsmetoderna aldersrelaterade?
— Ja det stammer. | Sverige undviker vi stralbehandling av barn som
ar under fyra ar, atminstone om man behover strdla mot hela hjarnan.

Hur manga barn dor av en akut paverkan av cytostatika?

— Cytostatikabehandlingen ar inte lika intensiv vid hjarntumor som
den ar vid till exempel svarbehandlade leukemier. Det ar valdigt
ovanligt att barnet dor av behandlingen generellt.

Var son har en shunt, kommer det hindra honom att idrotta nar
han blir aldre?

— Nej det finns inga generella problem med det. Shuntar kan krangla
mycket for en del, men for en del fungerar de jattebra.

Vad gor man om en elakartad tumor kommer tillbaka?

— Troligtvis har barnet behandlats ganska hart redan. Problemet om
den kommer tillbaka ar att cellerna uppenbarligen inte har knackts av
den tuffa behandlingen. Det gar inte att svara generellt, men vi gor
alltid allt vi kan. Tyvarr &r det manga ganger svart att bli botad i en
sadan situation.

Hur sent kan en hoérselnedsattning komma som biverkan av
cytostatika?

— Forsamringarna brukar uppsta inom nagot ar eller sa. Man brukar
folja horseln under behandlingen.

Kan hormonstdérningar efter stralning ha ett akut férlopp?

— Det brukar vara ett langsamt férlopp och dréja nagot ar eller tva. Vid
tumarer nara hypofysen kan det vara mer akut. Det ingar i
uppfdljningen att kontrollera hormonnivaerna.

Har stralkniv samma biverkningar?

— Det & samma biverkningar men det ar generellt sett en lagre risk
eftersom man stralar mot ett mycket mindre omrade, mer fokuserat.
Begransningen ar att det inte gar att strala mot tumdrer 6ver en viss
storlek.
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Benitos ldnga viig till diagnos

Benito, tio ar, kom till Agrenska tillsammans med mamma Fernanda,
pappa Folke och storebror Emilio, tolv ar.

Benito uppvisade de forsta diffusa symtomen pa en hjarntumér nar
han skulle fylla fem ar. Familjen firade Benitos fodelsedag utomlands
och foraldrarna minns att han fick valdiga utbrott under resans gang.
— Han kunde inte hantera nagra motgangar alls utan skrek och
kastade saker. Vi tyckte att den har beteendeférandringen var marklig
och kande starkt att det var nagot som inte stamde, sager Fernanda.

Foraldrarna borjade fundera pa diagnoser som adhd. De hade ocksa
noterat att Benito gick lange pa ta, vilket Fernanda hade last kan
hanga ihop med autism. Nar Benito var sex ar och gick i forskoleklass
kraktes han for forsta gangen. Krakningarna fortsatte att komma
ibland och foregicks av att Benito blev spand i hela kroppen och
skakade. Samtidigt bérjade han utveckla radslor.

— Vi fick hjalpa honom att ga pa toaletten och duscha for han var radd
for att det skulle dyka upp ormar. Radslorna gjorde ocksa att det
borjade bli besvarligt i skolan. Han behévde alltid en vuxen med sig
till toaletten, séager Folke.

Fernanda och Folke sokte tidigt lakarvard for
beteendeférandringarna, krdkningarna, anfallen och radslorna. Benito
hade aven huvudvéark da och da. Pa vardcentralen fick han gora
kognitiva tester och dem klarade han av.

— Redan da hade det slagit mig att det kunde vara en hjarntumor. Vi
sa till lakaren att det ar s manga olika saker — tagang, krakningar,
utbrott och huvudvark — men de misstankte att det kunde vara migran
och vi fick komma till BUP. Vi forklarade hur utbrotten och
krakningarna gick till men fick inget gehor for det, sdger Fernanda.

Pa BUP (barn- och ungdomspsykiatrin) fick foraldrarna radet att inte
uppmarksamma radslorna och krakningarna genom att gora for stor
sak av dem.

— Benito tyckte sjalv att det var jobbigt att krédkas i stunden, men det
blev normalt till slut. Jag tog den lugnande rollen. Jag sa till
Fernanda, som var mer orolig, att vi skulle lita pa lakaren. Det blev
dock mer och mer problem i skolan och med kompisrelationerna da
Benito borjade ty sig mycket till vuxna. Han hdngde med rastvakterna
pa skolgarden ifall han behovde krakas, sager Folke.

De olika symtomen blev vérre och varre. Anfallen som ibland slutade i
krakningar och alltid med att Benito blev varm och trott eskalerade.
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Mot slutet kunde han fa 25 anfall om dagen. Fernanda och Folke
upptackte att han var varmare pa vanster sida av huvudet och i det
orat kunde han héra sin egen puls. Da var Benito sju ar.

— Det ar markligt att vi vande oss vid allt detta. Lakaren sa att han var
varmare pa ena sidan for att det antagligen var en liten
oroninflammation dar. De fragade alltid om huvudvarken kom pa
morgonen, och nar vi sa nej verkade de utesluta hjarntumor. Det var
hela tiden andra forklaringar och ingen gjorde en sammanvagd
beddmning, sager Folke.

— Till slut kr&vde vi en remiss till en barnmottagning och dar fick vi
traffa en lakare som tog sig tid att lyssna. Han fragade direkt om
ingen hade erbjudit oss en MR- eller EEG-understkning. Det hade
ingen och da sa han att vi borjar dar, sager Fernanda.

© Agrenska 2022, nr 642

— Vi vill vara en lank mellan sjukvarden och det friska,
och hjalpa till med att fortsatta leva sa normalt som
mojligt &ven under sjukhustiden. Det sager Linnéa
Larsson som &r en av landets konsultsjukskoterskor
for barn med hjarntumor och som arbetar pa Drottning
Silvias barnsjukhus i Goéteborg.

Sedan 1997 finns det konsultsjukskaterskor pa varje
Barncancercentrum i Sverige, det vill saga i Géteborg, Linkdping,
Lund, Stockholm, Umeé 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 &r viktigt for oss att ha en tidig kontakt med familjerna som
kommer till Barncancercentrum. For det mesta traffas vi ett par dagar
efter operationen da barnen flyttas over till oss fran Sahlgrenska.
Ibland ses vi pa mottagningen da analyssvaren om tumoren har
kommit och familjen tréffar lakaren, séger Linnéa Larsson.

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 material som kallas Se-hoéra-gora. Det bestar av bilder,
bland annat pa de friska grona cellerna och de elaka lila
cancercellerna. Med hjalp av bilderna berattar konsultsjukskéterskan
om sjukdomen, vad varden gor och om vad som kommer handa.
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— Bilderna kan anvéandas i alla aldrar. Vi har &ven med dem nar vi
forelaser i skolorna och anpassar det vi beréattar och svarar pa fragor
fran dem som lyssnar, sager Linnéa Larsson.

Konsultsjukskoterskorna samordnar ocksa olika team runt omkring
familjen.

— Vi vill vara som spindeln i natet. Pa Barncancercentrum jobbar vi
ihop med kurator, psykolog, sjukhuslarare, lekterapeut, fysioterapeut,
arbetsterapeut, syskonstddjare, sjukskoterskor och lakare. Vi ska
vara den kontaktperson som familjen kan véanda sig till, séger Linnéa
Larsson.

Skolbesok

Pa foraldrarnas och barnets egen begaran informerar
konsultsjukskdterskorna ofta i forskolan och skolan. Detta for att
underlatta skolgdngen genom planering och anpassning under
behandlingen och for att tka forstaelsen for familjens situation. Aven
syskonens 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 mojligt i en valdigt onormal situation, sager 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 pa 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.

— Vi samarbetar med Agrenska och andra aktérer med
lagerverksamhet, som Almers hus i Varberg. Vi forstker pusha for att
familjerna ska &ka och traffa andra for vi vet hur mycket det ger
tillbaka, sager Linnéa Larsson.

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

Benito fick géra en EEG-undersokning for att mata hjarnans aktivitet
och en magnetkameraunderstkning (MR) for att rontga hjarnan.
Dagen efter ringde lékaren och bad foréldrarna att komma in till
mottagningen.

— Vi forstod direkt att de hade hittat nagot, séager Fernanda.

Lakaren berattade att de hade hittat en sex centimeter stor for&ndring
i hjarnan och att anfallen Benito fick berodde pa epilepsi.

— Det svartnade for mina 6gon. Jag fick be honom att upprepa. Vi
forstod inte riktigt vad han menade med férandring, han namnde
fortfarande inte ordet hjarntumoér, sager Folke.

Redan i bilen hem fran sjukhuset ringde de fran barnonkologen och
bad familjen komma in tva dagar senare for att traffa kirurg och
onkolog. Sedan ringde 6gonléakaren.

— Vi hade fortfarande inte riktigt forstatt nar vi kom hem. Hander
detta? Jag fick ringa in dagen efter och be skoterskan att Iasa upp
journalen dar det stod att Benito har en hjarntumor, sdger Fernanda.

Fernanda och Folke agnade dagen efter beskedet at att smalta den
omedelbara chocken. Morgonen darpa beréattade de for Benito och
storebror Emilio.

— Vi berattade att vi nu visste varfor Benito hade matt sa har och att
de hade hittat en kndl i huvudet. Benito forstod inte utan verkade
mest fascinerad men Emilio var tillrackligt stor for att borja grata,
sager Folke.
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Endokrina komplikationer hos harn efter hjarntumor

— Ungefar halften av alla barn far hormonbrist efter
behandling fér hjarntumor. Eftersom bristerna kan
uppsta efter manga ar ar kontroll av barnens
hormonfunktion en viktig del av uppféljningen. Det
sager Maria Elfving som &r barnendokrinolog vid
Skanes universitetssjukhus i Lund.

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

Risk for hormonell paverkan

Ett hormon &r ett &mne — en budbéarare — som bildas i en kortel i
kroppen och transporteras via blodet till ett annat stalle dar det utovar
sin effekt. Det centrala organet for hormonproduktionen &r hypofysen.
Hypofysen sitter som en liten kortel inne i hjarnan och har en framlob
och en baklob. Hypotalamus sitter ovanfor och styr hypofysen.

Hos vuxna som drabbas av hjarntumoér upptrader tumaoren ofta i
storhjarnan, langt ifran hypofysen. Hos barn &r det vanligare att
tumoren sitter i lillhjarnan eller centralt i hjarnan, ndrmare hypofysen.
Barn I6per darfor storre risk att fa endokrina komplikationer efter
stralbehandlingen.

Risken for hormonell paverkan beror pa tumorens lage, majlighet till
operation, typ av cytostatikabehandling och den eventuella
stralbehandlingens stralfalt och dos. For att minska risken forsoker
man rikta stralningen och dela upp dosen pa flera tillfallen.

— Hormonbrister kan finnas redan vid insjuknandet, men kan ocksa
uppsta flera ar efter avslutad behandling. Darfor ar det viktigt med
endokrinologisk uppféljning under resten av livet, sager Maria Elfving.

Olika hormonbrister

De vanligaste symtomen vid hormonbrist ar tillvaxtstorning,
underfunktion i skoldkorteln (hypotyreos), pubertetsstérning, trotthet
och stora urinmangder. Ibland ses kortisolbrist och vissa hypofysnara
tumarer kan orsaka brist pa det vattensparande hormonet ADH
(diabetes insipidus).

Det finns manga orsaker till tillvaxtstorningar efter cancerbehandling.
Utover hormonbrist till foljd av paverkan pa hypofysen kan det ocksa
handla om nutritionsproblem (illamaende, aptitldshet), effekter av
kortisonbehandling, psykisk pafrestning och hormonbrist.
Stralbehandling kan dessutom ha en lokal hammande effekt pa
kroppens tillvaxtzoner.
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— Eftersom det nu for tiden finns bra mediciner mot illamaende ser
man idag inte nutritionsproblemen som en lika stor anledning till
tillvaxtstorning som tidigare, sdger Maria Elfving.

Tillvaxten ar ofta paverkad

Nar man foljer tillvaxten for ett barn som genomgatt stralbehandling
efter cancer kan det vara viktigt att mata tillvaxten bade i ryggen och i
hela kroppen. Det finns en risk att kroppens proportioner paverkats.

— Det galler framférallt om man fatt stralbehandling mot ryggen, sager
Maria Elfving.

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

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

Tillvaxthormonets effekter

Det diskuteras om tillvaxthormon okar risken for tumaorrecidiv, alltsa
aterfall.

— Idag har vi bra kunskap om vilka doser som ska sattas in. Jag
uppfattar det darfér som en séker behandlingsform, séger Maria
Elfving.

Hormonbehandlingen ar en ersattningsbehandling, vilket innebar att
den kompenserar for en funktion kroppen inte langre sjalv klarar av.
Man ger alltsa inte onormalt mycket tillvaxthormon, utan ser till att
barnet kommer upp i den niva hen skulle ha gjort om inte tumoren
eller cancerbehandlingen orsakat en brist.

Tillvaxthormonet har forutom effekt pa tillvaxten dven viktiga
metabola effekter, sdsom fett- och kolhydratomsattning, samt positiv
paverkan pa benmassa, muskelmassa, men dven pa ork,
koncentrationsférmaga och allméant valbefinnande. Vissa behover
darfor fortsatta med behandlingen aven efter att de vuxit klart.

Pubertetsutveckling

Pubertetsutvecklingen hos barn som behandlats foér cancer behover
foljas eftersom puberteten kan komma tidigare eller senare an
normalt — eller helt utebli. For flickor borjar puberteten vanligtvis
nagon gang mellan 8 och 13 ar och for pojkar mellan 9 och 14 ar.

— Vi anvander ofta sjalvskattningsskalor for att bedoma var i
pubertetsutvecklingen ett barn befinner sig. Det gor vi bland annat
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eftersom den typen av undersokningar kan upplevas som obekvama
och pinsamma fér manga i den aldern. Vi far en bra bild genom att
lyssna pa ungdomarnas egen bedémning utifran vara
skattningsskalor, men ibland &r det en fordel att lakaren sjalv far
undersoka, sager Maria Elfving.

Om puberteten uteblivit séatts den igang den med hjalp av hormoner.
For flickor innebar det att de ges plaster med 6strogen och senare
ocksa gestagen som tabletter. Pojkar far testosteron via en
injektionsvatska. Bade testiklar och aggstockar kan paverkas av
cytostatika och direkt stralbehandling. Om man star infér en
behandling som medfor hog risk for sddan paverkan kan man innan
behandlingen pabdrjas spara spermier hos pojkar (efter mitten av
puberteten). Hos flickor kan man spara aggstocksvéavnad eller
aggceller (efter puberteten) innan behandlingen pabdrjas.

— Det pagar ocksa studier som underscker majligheterna att spara
testikelvavnad, sager Maria Elfving.

Det ar dock inte alltid man kan vanta med behandlingen tillrackligt
lange for att hinna genomfora sadana insatser. Ofta ar det hogre
prioritet att komma igang med behandlingen sa snabbt som mgjligt.

Skoldkorteln

Skoldkorteln ar mycket kanslig for stralning, aven laga doser ger risk
att utveckla en underfunktion, och viss 6kad risk for
skoldkortelcancer. Symtom pa underfunktion ar exempelvis trotthet,
frusenhet och dalig langdtillvaxt.

— De flesta hinner dock inte fa dessa symtom eftersom vi idag ar
ganska duktiga pa att félja upp barnen och tidigt upptacka
hormonbrist, sdger Maria Elfving.

Brist pa skoldkortelhormon behandlas med Levaxin som tas i
tablettform.

ACTH - kortisol/binjurar

Paverkan pa binjurarna kommer ofta langt efter avslutad stralning
med hoga straldoser (6ver 30 Gy). Symtomen &r sallan tydliga och
utvecklas successivt, men det kan handla om trétthet och att man blir
mer paverkad &n andra av vanliga infektioner. Hormonet man kan fa
brist pa heter kortisol, och behandlas med erséattningspreparatet
kortison (hydrokortison).

— Medicinen ges i tablett- eller kapselform. Vi forsoker skraddarsy
behandlingen sa att den efterliknar den naturliga kurvan for kortisol-
hormonet. Det ar bra att veta att det finns en risk for kortisolbrist vid
akut insjuknande med feber, operationer och andra liknande
situationer, sédger Maria Elfving.
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ADH - vattensparande hormon

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

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

Kontinuerlig uppfdljning

Efter behandling for hjarntumaor kan det finnas flera anledningar till
behandling hos en endokrinolog. Det behdvs om langdtillvaxten
planar av, efter stralbehandling mot hjarnan och vid for tidig pubertet
(flickor fore 8 ar, pojkar fore 9 ar). Behandling kan aven behovas vid
forsenad pubertet, det vill siga om puberteten inte paborjats vid 13
ars alder for flickor och 14 ars alder for pojkar.

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

— Personer som dverlevt barncancer ar en vaxande grupp, bade pa
barn- och vuxenkliniker. Det behdvs 6kade kunskaper om den har
patientgruppen for att kunna ge bra vard under hela livet. PA manga
platser finns sarskilda seneffektsmottagningar, for att fanga upp
eventuella behov, sdger Maria Elfving.

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

Fragor till Maria Elfving:

Hur ofta ska man ta hormonprover?

— Om barnet har fatt stralning brukar man borja kontrollera nivaer av
skoldkdrtelhormon och eventuellt tillvaxtfaktorer hos barnet efter
ungefar ett ar och sedan arligen.

Far de flesta en hormonpaverkan vid stralning éver 30 Gy?
—Ja, men alla far det inte.

Finns det nagon risk med tillvaxthormonbehandling efter
hjarntumaor?

— Det har funnits farhagor eftersom for mycket tillvaxthormon inte
heller &r bra. Man &r valdigt forsiktig och uppféljningsstudier visar inte
pa nagon okad risk for tumorer. Om hormonbristen har uppstatt vid
operation ser vi garna att det gar lite tid emellan.
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Kognition efter hjarntumar hos harn och ungdomar

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

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

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

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

Fara att inte uppméarksamma behov

Ingrid Tonning Olsson har gjort atskilliga utredningar av barn som har
haft hjarntumdr. Hon har uppmarksammat att det finns en stor
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.

— Nér barnen kommer efter i undervisningen sager pedagogerna att
de ar sé 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 férsoka 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.
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Komplikationer ar riskfaktorer

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

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

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

Utredning av kognitiva svarigheter
For att ta reda pa vilka svarigheter och styrkor barnet har gors en
neuropsykologisk utredning, dar barnets kognitiva funktioner
kartlaggs. Malet med utredningen ar 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, omaijlig eller
dalig i skolan och istéllet se sig som en person som klarar av saker,
men som behover extra hjalp och stod. Om barnet accepterar sin
stresskanslighet kan hen lara sig att handskas med problemet, till
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 for hjarntumor ar
e langsamhet
e Kkorttidsminne
e uppmarksamhet — inte detsamma som hyperaktivitet. Det &r
vanligast att det ar férenat med langsamhet och att barnet
tappar uppmarksamheten pa vad hen haller pa med.
e finmotorik — svarigheter med koordination och tempo
e generellt sédnkt 1Q — sjunkande 6ver tid
e forandrad exekutiv formaga — svarigheter att planera,
strukturera och genomfora en aktivitet.
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Exekutiva funktioner

De exekutiva funktionerna ar overgripande funktioner och inte
fardigheter i sig. Det handlar om férmagan 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 fér 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 &r en akut utmattning eller trotthet som
ofta kommer efter kognitiv anstrédngning. Det ar viktigt att skilja mental
trétthet fran kognitiva svarigheter, depression, dalig somn och
bekvamlighet eller tonarsuppror.

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

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

Enligt protokollet fére en operation av en hjarntumér ar det onskvéart
att barnet far genomga en kognitiv utredning pa barnonkologicentret.
Detta for att kunna félja hur barnets kognitiva funktion fungerar fore,
efter och flera ar efter avslutad behandling. Det ar viktigt att en
neuropsykologisk utredning leder till battre forstaelse. Det kan vara
svart att skilja pa begreppen, och dessutom gar hjarntrotthet och
exekutiva svarigheter ofta in i varandra.
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— Krav att ni far begripliga psykologutlatanden da det ar de som ligger
till grund for nasta steg. Malet med all utredning ar att den ska leda till
andra och battre atgarder, sager Ingrid Tonning Olsson.

Samarbete med skolan

Nar ett barn har kognitiva svarigheter innebér det alltid ett samarbete
mellan foraldrarna och skolan for att barnet ska kunna uppna skolans
mal. Om det ar majligt ar det bra att ta hjalp av den utredande
psykologen och 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 éppna for vilka svarigheterna &r och
stravar efter en Oppen dialog.

— Bdrja inte med konfrontation. Prata om problemen och sok
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 losa detta? Ni har alla
ett gemensamt mal, att eleven ska lara sig sa mycket det bara gar,
sager Ingrid Tonning Olsson.

Neuropsykiatriska diagnoser

De flesta av vara kognitiva funktioner (minne, inlarning,
koncentration) &r sammansatta av manga sma delfunktioner. Det
innebar att manga delar av hjarnan maste samarbeta och samtliga
funktioner kan bli mer eller mindre paverkade beroende pa var
tumaren sitter. En del svarigheter som ofta forekommer tillsammans
fatt ett gemensamt namn, till exempel autismspektrumtillstand eller
adhd.

— Det betyder dock inte att de ar allvarligare eller kraver mer stéd an
till exempel langsamhet och exekutiva svarigheter. Diagnoserna ar
redskap som gor att vi kan forsta barnet battre. Om diagnoserna leder
till atgarder ar det bra men de beskriver ofta inte hela problematiken,
sager Ingrid Tonning Olsson.

Beteendeproblem

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

— Beteendeproblem &r alltid svara att hantera och det finns inga enkla
I6sningar. Det ar ndgot som paverkar oss mycket och problemen blir
annu svarare att tackla nar det géller barn som har en svar sjukdom,
sager Ingrid Tonning Olsson.
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Hur man tacklar beteendeproblem
Ingrid Tonning Olsson foreslar att man bojar med att sitta ner
tilsammans med nagon, garna en kurator, psykolog eller
specialpedagog, och analyserar problemet med hjalp av féljande
fragestallningar:

e vilka ar problemen?

e hur ser de ut dver tid?

e ivilka miljoer finns problemen?

e ivilka miljder finns problemen inte?

e vilka "vinster” medfor beteendet for barnet?

o vilket beteende skulle jag onska istallet?

e varfor berdr det mig?

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

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
fordldrarna hjalper barnet genom att uppmuntra dem att delta i olika
sociala sammanhang.

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

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

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

Ett litet kom ihag

e Det ar viktigt med langsiktig uppfoljning.

e Att erkdnna barnens problem ar inte att lagga sten pa bordan,
tvartom ar det krankande att inte gora det.

e Ingen har alla svarigheter: Vissa klarar sig utan kognitiva
nedséattningar, medan andra i hog grad lyckas kompensera for
sina brister.

e Lidande och problem &r inte unikt — kanske &r det mer unikt
med nagon som inte upplevt svarigheter och motgangar.
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Fragor till Ingrid Tonning-0Isson:

Varfor ar det inte bra med ett extra ar i skolan?

— De flesta barn gar nio eller tolv ar i skolan. For en del barn ar detta
en provotid i livet som de maste ta sig igenom, for andra gar det
lattare. Jag brukar stélla fragan: Vilka av de har barnen ska vi ge ett
extra ar i skolan? | min varld ar det inte de som tycker att skolan ar en
hinderbana. Det ar darfor battre att inféra andra atgarder forst. Det ar
ocksa viktigt att fundera over vilka insatser som ska sattas in under
det extra aret. Vad ar det som gor att vi tror att det kommer fungera
battre nasta ar eftersom det inte har fungerat det ar som gatt? Mer av
samma sak hjalper sallan. | vissa fall kan det anda vara bra med ett
extra ar, framfor allt om man varit mycket franvarande under aret.

Hur vet man nar man behover utreda om barnet har en npf-
diagnos?

— Om barnet har haft en hjarntumor har man ratt till en neuro-
psykologisk utredning och har barnet betydande svarigheter ar det
viktigt att gora det for att fa mojlighet till ratt stod.

Var son ar sa trott efter skolan att han inte orkar med sociala
sammanhang, hur ska vi géra?

— Det ar viktigt att strukturera en vardag som gor att man ocksa orkar
med sociala aktiviteter. Skolan har skyldighet att anpassa
undervisningen sa att barnet orkar med mer.

Vad kan skolan ha for strategier mot vredesutbrott?

— Prata med barnet nar hen inte ar arg. Diskutera vad ni tillsammans
kan gora for att kunna hantera situationerna. Jobba med barnet for att
hitta olika kreativa I6sningar. Nar kanslonivan ar hog ska man inte
Oka pa den. Kom pa ett kodord for vad barnet kan gora istallet nar
hen ar pa vag att fa ett utbrott.
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Folke beskriver det som att efter beskedet om Benitos hjarntumar var
det som att familjen blev stallda pa ett rullband pa flygplatsen.

— Vi blev valdigt val omhandertagna. Om vi inte orkade ga langre var
det bara att aka med. Personalen pratade alltid med Benito i forsta
hand och vande sig sedan till oss foraldrar ifall vi hade nagra fragor,
sager Folke.

Den sex centimeter stora tumdéren satt i den vanstra tinningloben.
Eftersom Benito hade haft symtom i manga ar bedomde lakarna att
tumdren vaxte ldangsamt och att laget inte var akut. Darfor skulle han
opereras forst tio dagar efter det forsta besoket.

— Daér och da ville vi bara fa ut tumoéren. Vi forstod att det hade storre
betydelse var tumoren satt an vad det var for slags tumor. Med tiden
har vi forstatt att mycket av kanslorna och personligheten sitter i
vanstra tinningloben, séger Fernanda.

— Vi visste inte vilken Benito som skulle komma ut pa andra sidan
operationen och vi utnyttjade tiden till max. De dar tio dagarna var vi i
simhallen, pa Gréna Lund och samlade delar av slakten for att ga och
ata pa restaurang. Vi var tillsammans och tog hand om varandra.
Samtidigt var kanslan valdigt 6desmattad, det var tufft alltihop, sager
Folke.

Fernanda och Folke brottades med sina kanslor och hade daligt
samvete for hur de hade hanterat de senaste aren.

— Sa& mycket kom tillbaka d4, till exempel hur vi hade tappat
talamodet och tvingat honom att ga till skolan. Jag fick angest och
altade varfor vi inte hade statt pa oss gentemot varden, sager
Fernanda.

— For min del hade jag ju hela tiden varit den som forsokte att lugna.
Det var svart, jag var tvungen att bearbeta det lange, sager Folke.

Benitos operation gick bra. Samma morgon var han fast besluten att
inte vara radd och langtade tills tumdren skulle vara borta. Biopsin av
tumoren visade att det var ett meningiom, vilket ar en tumortyp som
vanligtvis vaxer mycket langsamt. Benitos tumor satt ocksa relativt
avgransat i hjarnan och vidare behandling kravdes inte.

Benito far medicinering mot epilepsin och han har inte haft nagra fler
kramper sedan dess.

— Vi hoppades nog att vi skulle klara oss undan med blotta
forskrackelsen. Sakta men sakert larde vi dock kanna hjarntréttheten,
sager Folke.
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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 behover. Dessutom
ska barnets béasta vara utgangspunkten for alla
insatser. Detta galler saval i skolan som i forskolan.
Det sager Bjorn Olsson som arbetar med skolfragor for
Barncancerfonden.

Nar barn som har behandlats fér 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
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
samtidigt vill inte hen vara annorlunda utan 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 mgjligt”.

— Det innebar att barnet kan behova 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 stod 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 f6r 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 tonaringen
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.
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Vanliga svarigheter
De langtgaende biverkningarna som kan uppkomma efter en
hjarntumor gar ibland stick i stdv med skolans och samhéllets krav
och forvantningar pa eleven. Bjorn Olsson konstaterar att elever som
haft hjarntumor ofta ar

e hjarntrétta, men férvantas 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 férvantas kunna samarbeta
med jamnariga.

Strategier for stod

| 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 behd6ver for stod.

— Har behdver 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 behdver veta varfor, sager Bjorn Olsson.

Skolans “stbdtrappa”

Skolans stodsystem kan ses som tre trappsteg. Pa forsta steget finns
ett allmant stod till alla elever. Steg tva ar extra anpassningar som
lararen kan gora i klassrummet. Det tredje och sista steget ar sarskilt
stod med ett atgardsprogram.

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 ar ett utbkat 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 fordjupad 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 samt
har kontakt med vardnadshavare, sager Bjorn Olsson.
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Tata avstamningar

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

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

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

— Laxor ar séllan 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.

Bjorn Olsson betonar vikten av att tanka langsiktigt kring elever som
har haft hjarntumor. Vid anpassad studiegang ar det viktigt att gora
val underbyggda val, sa att eleven laser de amnen som kravs for att
kunna valja 6nskat gymnasieprogram. Studie- och yrkesvagledare ar
bra att samtala med.

— For att komma in pa en hogskoleforberedande linje kravs godkant i
manga 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, mojlighet att lasa pa gymnasiet, finns en fri
kvot. Det gor att det finns en mojlighet att komma in pa ett program
aven om man inte har alla meritpoang som kravs.

Avlasta inlarningen

Att pa olika satt avlasta inlarningen ger eleven mojlighet att
kompensera for svarigheterna. Det kan till exempel innebéra inlast
material istallet for att lasa sjalv. En elev med las- och
skrivsvarigheter kan fa tillgang till digitala verktyg. Det kan ocksa
handla om anpassningar som att kunna redovisa muntligt istallet for
skriftligt. Bjorn Olsson &r 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 ockséa bra med skriftligt informationsmaterial till vikarier.
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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 pysparagrafen. Den ger ratt att undanta de delar av
kunskapskraven som &r direkt till hinder for eleven.
Undantagsbestammelsen galler fran och med arskurs 6.

— Det ar skolans skyldighet att ge eleven mdjlighet 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
under hela undervisningsprocessen. Prov och beddémning ar en del
av skolans verksamhet. Bland dessa finns de nationella proven.
Syftet med dem ar att bland annat bedoma elevens kunskap, men
enbart de nationella proven far inte vara avgorande for betyget.

— En rektor kan besluta att eleven inte behdver gora ett nationellt
prov. Om man tror att det kommer bli ett misslyckande &r 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 sa 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 behover. Méat kunskap och inte
dagsform, sager Bjorn Olsson.

Stod till skolans pedagoger

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

Bjorn Olsson avslutar med att vardnadshavare och skolor garna far
kontakta honom for rddgivning om stéd till elever som har behandlats
for cancer.

— Mjukvaran ar hur eleven mar, men hardvaran ar skollagen och
sadant som ar tvingande for skolan. Det ar darfor inte ni foraldrar som
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ska bara ansvaret. Det ska skolan gora, och jag hjalper garna till,
sager Bjorn Olsson.

Lastips fran Barncancerfonden
¢ Metodhandboken, Cristina Eklund. Kunskap om foérvarvade
hjarnskador och bra tips och rad. Vander sig i forsta hand till
skolpersonal.
e Ratt till stdd 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 stdd finns att ladda ned utan
kostnad pa samma webbplats: barncancerfonden.se.

o - -am
Fragor till Bjorn Olsson:
n

Hur nar man malen i skolan om det ar for hoga krav och svara
laxor?

— Skolans uppgift ar att fa alla elever att na malen. Det behovs
realistiska mal och bra anpassningar. Skolan behover aven utreda
varfor eleven inte nar kunskapsmalen.

Hur kan man balansera kraven sa att barnet orkar bade skola,
fritid och kompisar?

— Denna aktivitetsbalans ar viktig for eleven. Det ar darfor viktigt med
en bra kommunikation mellan hem och skola. Skolan maste foérsta hur
trott en elev kan vara efter skoldagen. Laxor med mera maste darfor
anpassas.

Skolan ar tuff for Benito

Nasta kamp for familjen var att fa skolan att forsta. Benito opererades
pa hosten och nastkommande var genomgick han en kognitiv
utredning. Psykolog och pedagog beddmde att Benito hade
minnesproblem och exekutiva svarigheter samt latt kunde bli trot.
Teamet som gjorde utredningen rekommenderade Benito att ga i en
specialskola for rehabilitering av forvarvad hjarnskada hos barn. Pa
Alviksstrandsskolan motte en samlad specialiststyrka bestaende av
logoped, psykolog, fysioterapeut och specialpedagoger Benito. Pa
skolan fick han tréana pa inlarning, sjalvstandighet, motorik och sociala
fardigheter. Syftet var att forbereda honom for atergang till skolan och
for att aterfa en meningsfull vardag och fritid efter operationen.

— Det blev en riktig nystart fér Benito, han fick tillbaka lusten till skolan
och fick lara sig att forsta vad han sjalv har svart for. Han fick testa
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lite olika metoder med mikropauser bland annat. Vi bérjade jobba
med bildstdd och timer hemma f6r att underlatta for Benito, sager
Folke.

Benito gick 30 veckor pa Alviksstrandsskolan som aterkopplade till
den nya skolan som han bytte till n&r han kom tillbaka.

— Om jag ska vara éarlig vet jag inte var vi hade varit idag utan den
skolan, sager Fernanda.

Idag gar det battre i skolan for Benito. Han behover ta pauser och det
tycker foraldrarna att han far idag. Tiden innan han fick sin diagnos
har satt sina spar da Benito fortfarande garna tyr sig till vuxna. Han
har svart med de sociala koderna, men &ar omtyckt bland sina
klasskamrater.

— Vi har en oro for att Benito ska hamna i utanférskap och inte fa de
dar vannerna som han langtar efter. Storebror Emilio har valdigt
manga vanner och han borjar jamféra sig med honom. Det kanns
tungt manga ganger, sager Folke.

Ett annorlunda syskonskap

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

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

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

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

e Syskon har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers
diagnos och foraldrarna 6verskattar 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 innebér.

e Att forstd och fa kunskap tar tid. Man kan behova prata om
saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis som
barnets fragor och funderingar.
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Syskon maste fa mojlighet att stalla sina egna fragor angaende
systerns eller broderns funktionsnedséttning.

— Informationen gar ofta via foraldrarna, men var erfarenhet visar att
det ofta finns saker som syskonen inte vagar eller vill prata med sina
foraldrar om, sdger Samuel Holgersson.

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.

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

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

— Ett barn berattade att hon fatt hdgsta betyg i skolan och att
foraldrarna sa "bravo” nar de fick veta. Nar hennes sjuka lillebror
larde sig att lyfta en mugg sjalv stalldes det daremot till med tartkalas.
Aven om flickan forstod varfor det blev sé olika reaktioner kandes det
orattvist, sager Samuel Holgersson.

Olika behov i olika aldrar

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjalp. De har
manga varfor-fragor och behdver svar som anpassats efter deras
niva. | nio- till tiodrsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron.
De borjar se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att
syskonet i nagon man ar avvikande. Barnen noterar blickar och
reaktioner fran omgivningen och borjar fundera pa hur de ska forklara
for andra.

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

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

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

Kunskap, k&nslor och bemastrande

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

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

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

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

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

Bemastrande handlar om att fa strategier i vardagen, att sjalva fa
valja for vem de vill beratta om sitt syskons sjukdom. Det handlar
ocksa om att utbyta erfarenheter med andra syskon och att séatta 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 satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara, sager Samuel
Holgersson.

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

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

Vad kan gora det lattare att prata? Tips fran tva foraldrar.

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

e En rak fraga kraver ett rakt svar, sag som det ar och vaga
ocksa saga att ni inte vet hur det blir.

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

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ingen ge nagra svar pa, men ofta ar det battre att fundera
tilsammans med barnen an att inte beréra 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 fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istéllet, sager
Samuel Holgersson.

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

— Det ar ganska stora saker de beskriver som positiva. Manga
namner dessutom att det ar harligt att fa ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro, sager
Samuel Holgersson.

Boktips!

Orjan, den hojdradda 6rnen av Lars Klinting.
Flyg Engelbert! av Lena Arro.

Pricken av Margaret Rey.

Litet syskon av Christina Renlund
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Operation-serien av Anna Pella.

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

Pa webbplatsen finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar
finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och fragestallningar,
bland annat filmen om Ludwig som har artrogrypos och hans syskon
Lilly och Leon. "Alskar ni honom mer &n mig?” undrar Lilly nar
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av foraldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/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 filmen pratar Hugo med sin pappa om hur det kanns att ha en bror
som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/pratmandlar-och-syskonkarlek

Storebror Emilio ar tva ar aldre an Benito och har varit med pa hela
resan. Foraldrarna bestamde sig tidigt for att familjen skulle ta sig
igenom det har tillsammans.

— Killarna har en fin syskonrelation. De leker och brakar om
vartannat. Nu det senaste aret har vi markt att Emilio har behov av att
leva sitt eget liv. Han har mycket i skolan och kompisarna lockar,
sager Folke.

Nar syskonen gemensamt fick beskedet att Benito har en hjarntumor
var det sjalvklart for Emilio att vara med och fa veta allt. Fernanda
och Folke vill ge Emilio majlighet att ga sina egna vagar och sjalv
vélja vad han vill veta om broderns aterhamtning.

— Manga ganger har Emilio fatt sta tillbaka for Benito. Mycket skoj har
stallts in med kort varsel och vi marker att han bar pA samma oro som
vi foraldrar gor infér magnetrontgen och andra undersokningar. Jag
tror att det har varit vardefullt for honom att komma hit till Agrenska
och traffa andra syskon. Vi forsoker fa till att Emilio inte ska behtva
anpassa sig efter Benito, men det ar svart. Emilio vill veta allt och
vara involverad, sager Fernanda.
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— Nar ett barn far ett cancerbesked vands livet upp och
ner. Alla aspekter i familjens tillvaro paverkas i
grunden: Yrkesliv och inkomster, sociala relationer,
skolgang och syskon. Det ar darfor viktigt att man alltid
pratar om hela familjen och inte bara barnet. Det sager
Lena Falck som ar kurator pa Regionhabiliteringen vid
Drottning Silvias barnsjukhus 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 en hjarntumor eller
leukemi.

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

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

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

— Det ar naturligt att 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 kdnns tungt, och foraldrar och syskon kan behéva
stdd och hjalp att komma tillbaka, sager Lena Falck.

Viktigt med tidig information om samhallets stdd

Samhallets stodinsatser ar ofta tydligare under behandlingstiden,
men aven efterdt finns det hjalp att fA. Exempelvis erbjuder
kommuner, regioner och Férsakringskassan olika stod i enlighet med
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
férebygga, utreda och behandla.
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Stod som kan vara aktuellt for barn med hjarntumor och som erbjuds
enligt HSL:

e habilitering/rehabilitering

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

— Om behovet finns ar det bra att be om att fa prata med lakaren utan
barnet ocksa. Ibland kanske @ven barnet behdver prata med lakaren
utan sina foraldrar. Det har man ratt att be om, sager Lena Falck.

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

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

e kontaktfamilj

e kontaktperson

e ledsagarservice

e korttidsboende

e avlastning/avldsare

e hemtjanst.

— Alla bistandsbeslut kan Gverklagas. 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 &r
en rattighetslag som ger manniskor med funktionsnedsattningar
mojlighet att leva som alla andra. For att omfattas av LSS maste man
ingd i ndgon av de tre personkretsarna. For barn som drabbats av
cancer ar det framforallt personkrets 3, vilken innebar stora och
varaktiga fysiska eller psykiska funktionsnedséttningar, som skulle
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vara en mojlighet. Det kan dock vara svart att fa ett positivt LSS-
beslut.

— De olika lagarna ska sékerstélla trygghet och sakerhet 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 stod i det. Det ar 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 VO utreder inte arenden om daligt
bemdétande.

Forsakringskassans stad

De insatser som Forsékringskassan erbjuder till familjer som drabbats
av cancer innebéar framst ekonomiskt stdd under sjukdomstiden
genom vard av barn och vard av allvarligt sjukt barn. Det finns &ven
andra insatser att séka under aren som foljer.

— Framforallt tycker jag att ni ska soka omvardnadsbidrag. Det kan
man fa fram till juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Jag tycker att ni
ska ta en kurator till hjalp vid anstkan for det 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 ar
skattepliktigt och inte avhangigt vilken arbetstid foéraldrarna har.

Hur vet man om barnet ar berattigat till insatser enligt SOL eller
LSS?

— Kommunen eller Fosakringskassan gor en utredning som faststaller
vilka insatser barnet kan fa. Det ar extra svart for barn eftersom
mycket anses vara foraldraansvar.
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Hur gar man till vaga om man kanner att man behover akuta
stodinsatser och inte kan vanta pa en psykiatrisk utredning?
— Da tycker jag att ni ska kontakta kuratorn pa hemsjukhuset eller
barncancercentrum for att fa hjalp.

Hur gar man till vaga nar syskonet ocksa behover stod i skolan
pa grund av barnets behandling och familjens upplevelser?

— Skolan ar skyldig att framja alla barns utveckling och larande. Jag
skulle ta hjalp av konsultsjukskoterskan och elevhalsan for att f& extra
stod och anpassningar for syskonet som ocksa har haft och har en
tuff situation.

Benito far en tillvixt

Var tredje manad gor Benito en MR-undersokning for att kontrollera
omradet dar tumoren suttit. Det var vid ett sadant tillfalle, drygt ett och
ett halvt ar efter operationen, som lakaren upptackte en tillvaxt i
tumaren.

— Det var tufft eftersom vi inte alls visste vad som vantade nu, sager
Folke.

— Benito hade precis kommit in i sin nya skola och sa kom den héar
smallen, sager Fernanda.

Benito behandlades med en sa kallad stralkniv vid ett enda tillfalle.
Det innebar hogprecisionsstralning med begransad paverkan pa
vavnaden runt omkring. Benito sévdes och sjalva stralbehandlingen
pagick under tva timmar.

— Nu fortsatter vi med tata uppfoljningar for att se om stralkniven
fungerade, sager Folke.

Efter behandlingen har Benito blivit tréttare. Sedan han kom tillbaka
fran Alviksstrandsskolan har han haft kortare skoldagar. Fernanda
har gatt ner i arbetstid och tar hand om Benito pa eftermiddagarna.
— Det &r rutiner, mellanmal och diskussioner om hans vanor. Det
viktigaste for oss ar att Benito hittar tillbaka och k&nner motivation att
ga i skolan, sager Fernanda.

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

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

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

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 stédet som nyligen insjuknade far. Fonden stéttar de lokala
foreningarna for att se till att stodet pa sjukhusen ar likvardigt, sager
Erika Wilson-Hemingway.

Motesplatser

Den mest basala verksamheten i foreningarna ar kontakt-
verksamheten. Man mots 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 foreningen har egen erfarenhet
av barncancer och vet hur viktig kontakten med andra drabbade ér,
séger Erika Wilson-Hemingway.

Engagera dig

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

— Om man inte k&nner sig redo ska man bara ta emot stod. Det
kommer en tid senare nér man kan ge tillbaka om man vill, sager
Erika Wilson-Hemingway.
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Kontaktinformation till de regionala Barncancerforeningarna finns pa
barncancerfonden.se, i sociala medier och i Barncancercentrum
Vastras app.

Fraga till Erika Wilson-Hemingway:

Hur kan man anmaéla sig till olika aktiviteter?

— Det basta ar att ga in pa kalendariet pa den lokala féreningens
webbplats. Dar lagger vi upp alla aktiviteter och information om hur
man anmaler sig.

Informationscentrum for séillsynta hiilsotilistind

© Agrenska 2022, nr 642

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

| databasen finns utforlig, kvalitetssékrad information om fler &n 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/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-

halsotillstand

Informationscentrum fér séllsynta halsotillstdnd vid Agrenska
agrenska.se/informationscentrum
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Hjarntumor,
barn under 13

En sammanfattning av dokumentation nr 642

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

Det finns flera olika sorters hjarntumorer.
Beroende pa tumorens typ, storlek och placering i
hjarnan far barnen olika symtom, prognoserna
varierar och det kravs 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 hjarntumorer, fa
information om vad som hander efter avslutad
behandling vad géller biverkningar och i skolan
samt fa en inblick i hur det ar att genomga en
behandling.

FAMILIE- OCH VUXKENVISTELSER
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