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Kognitiva svarigheter efter cancer

Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta 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 ocks&
Informationscentrum for séllsynta halsotillstand som ansvarar
for att ta fram och kvalitetssékra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta hélsotillstand
och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Under vistelsen far foraldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, mdjlighet att
utbyta erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

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

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband
med familjevistelsen och ar skriven av Sara Lesslie, redaktor
vid Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for
allméanheten har varje forelasare faktagranskat texten.

Dokumentationerna publiceras &ven pa Agrenskas webbplats,
dar de kan laddas ner som PDF: agrenska.se
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Sena komplikationer efter cancer i harndomen

60—-80 procent av barn som dverlever cancer far sena
komplikationer efter behandlingen.

— Idag finns det cirka 11 000 overlevare som har haft
cancer i barndomen. Hur manga och hur svara
komplikationer barnen far varierar stort inom gruppen.
Det sager Nina Mogensen som ar barnonkolog vid
Karolinska universitetssjukhuset.

350 barn och ungdomar under 18 ar drabbas arligen av cancer i
Sverige. De senaste 30 aren har éverlevnaden dkat markant
tack vare medicinska framsteg. Over 80 procent Gverlever
barncancer, men siffran varierar beroende pa cancerform.

— Idag finns det majligheten att minska héga doser och langa
behandlingar for barn som har diagnoser med god prognos.
Detta fOr att minska risken for sena komplikationer. Idag tanker
vi inte bara att barnen ska 6verleva utan ocksa att de ska fa en
god livskvalitet efter avslutad behandling, sager Nina
Mogensen.

Sena komplikationer

Det finns flera olika faktorer som kan leda till sena
komplikationer. FOr barn som behandlats for hjarntumor kan
tumorsjukdomen i sig ge symtom. Platsen i hjarnan dar tuméren
sitter spelar stor roll fér bade medicinska och kognitiva
langtidsbesvar.

— Det finns ocksa en psykosocial paverkan pa barnet och
familjen som ar viktig att komma ihag. Alltsa hur familjen
hanterar att barnet drabbats av en livshotande sjukdom, men
ocksa hur barnet hanterar tillbakakomsten till skola och
kompisar, sager Nina Mogensen.

Under sjalva behandlingen kan barnet raka ut for
komplikationer som till exempel blédningar och infektioner som
kan ge konsekvenser senare. Kognitiv paverkan kan aven
uppsta efter kirurgi av framfor allt hjarntumor. Den behandling
som ar forknippad med storst risk for kognitiva sena
komplikationer ar stralbehandling. Man vet att barnets alder vid
stralningen, dosen och hur dosen fordelats (fraktionering), ar
faktorer som ar av betydelse for hur svara komplikationerna blir.
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Andra behandlingar som kan ge sena kognitiva effekter ar
intrathekal behandling (cytostatika som ges i ryggmargen,
framst vid leukemier), kortikosteroider (kortison) och cytostatika.
Kortison ger oftast kortsiktiga biverkningar pa humor och aptit
medan cytostatika eventuellt ocksa kan ge kognitiv paverkan.

Olika typer av sena komplikationer
Att genomga en cancerbehandling ger alltid risk for sena
komplikationer. Behandlingen sker oftast enligt internationella
behandlingsprotokoll. | dessa protokoll rekommenderas att man
undviker eller minskar de typer av behandling som ger de allra
allvarligaste biverkningarna. Om man behdver valja behandling
utanfor protokollen forsoker lakare ocksd om moijligt valja
behandlingar som inte ar kopplade till dessa biverkningar.
Exempel pa allvarliga biverkningar:

e hjartsvikt

e sviktande hormonproduktion

e infertilitet

e sekundar cancer

e koncentrationsproblem

e hjarntrotthet

Hjartbiverkningar

Risken for hjartsvikt senare i livet 6kar hos barn som har fatt
strélning mot hjartat. Aven behandling med héga doser av
antracykliner (till exempel doxorubicin och daunorubicin) medfor
risk for hjartmuskelsjukdom. Antracykliner anvands bland annat
vid behandling av leukemier, framst AML (akut myeloisk
leukemi) och olika solida tumdrer som skelettsarkom.

— Om barnet har behandlats med hdga doser bér man ga pa
uppfdljning av hjartat var femte ar under resten av livet, sager
Nina Mogensen.

Endokrina problem

Vid stralbehandling mot hypofysen eller skoldkorteln ar risken
stor for sviktande hormonproduktion i nartid efter behandling
eller flera ar senare.

— Darfor foljs alltid hormonnivaerna noggrant efter avslutad
behandling, sdger Nina Mogensen.
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Fertilitet

Risken att inte kunna fa egna biologiska barn 6kar hos personer
som har behandlats med cytostatika som till exempel
hdgdosbehandling av cyklofosfamid, busulfan, melfalan och
CCNU. Aven stralning mot testiklar och dggstockar kan orsaka
infertilitet.

Sekundar cancer

Stralbehandling ger en viss okad risk for andra typer av cancer,
sa kallad sekundar cancer. Likasa kan olika typer av cytostatika
som alkylerare och etoposid ge en forhojd risk.

— Aven barn som star p& immunsuppression efter en organ-
eller stamcellstransplantation har en nagot forhojd risk for att fa
sekundar cancer, sarskilt lymfom, séger Nina Mogensen.

Neurokognitiva svarigheter

Manga barn som har behandlats fér cancer i barndomen far
olika typer av neurokognitiva svarigheter som till exempel
hjarntrotthet, minnesproblem och koncentrationssvarigheter.
— Bland vuxna som har haft cancer i barndomen far 2 av 3
nagon form av kroniskt halsoproblem. Man ser ocksa att
andelen som far besvar 6kar med stigande alder, sager Nina
Mogensen.

Paverkan pa hjarnan

| hjarnans yttre delar, i hjarnbarken, finns gra substans och i
hjarnans inre delar finns vit substans. Den vita substansen
bestar av neuronernas nervbanor, signalvagar och
stddjevavnad.

— Vit substans ar omgivet av myelin vilket ar ett isolerande hoélje
runt nervfibrerna. Myelin bidrar till att nervimpulser kan ledas
valdigt snabbt i hjarnan, séger Nina Mogensen.

Vid olika typer av tumorer i det centrala nervsystemet, CNS,
finns det risk for sena komplikationer. De kan skilja sig at
beroende pa var i hjarnan tumaren sitter. Vid tumorer i
storhjarnan, framfor allt i temporalloberna, kan bade kirurgi och
tumoren i sig ge risk for epilepsi. Tumorer i omradet kring
hypofysen (hjarnans centrum for hormonproduktion) ger risk for
hormonstorningar. Tumorer i lillhjarnan (cerebellum) paverkar
balans och koordination, men aven till viss del tankeprocesser.
Barn har oftare tumorer i lillhjarnan an vuxna och det finns en

© Agrenska 2023, nr 671 7



Kognitiva svarigheter efter cancerbehandling

Okad risk for cerebellar mutism. Det innebar symtom som
paverkan pa talet, ataxi/’ryckiga rorelser”, lag muskelspanning
och svarigheter att svalja.. Symtomen uppstar inom ett par
dagar efter operation och ar oftast vergaende, men manga far
restsymtom.

Stralbehandling och kognitiva biverkningar

Stralbehandling verkar genom att arvsmassan i tumoren slas
sonder sa att tumorcellerna slutar att dela sig. For att bota
hoggradiga tumorer maste man oftast anvanda stralbehandling
efter operation sa att tumdren inte ska komma tillbaka.
Behandlingen ar dock forknippad med manga sena
biverkningar. Man undviker darfor om majligt stralbehandling, i
synnerhet till barn under fyra-fem ar.

— Ibland méaste man anda strala for att uppna bot, men vi vet att
de storsta riskfaktorerna vid stralbehandling ar 1ag alder och
hdg dos, sager Nina Mogensen.

Det finns olika typer av stralbehandling. Vid hjarntumorer
anvands i manga fall protonstralning istallet for fotonstralning.
Med protonstralning ar det lattare att styra hur langt in i kroppen
stralningen ska n4, vilket gor att omkringliggande vavnad i
hjarnan battre kan skyddas. Vid leukemier har man minskat
mangden stralning sedan 1980-talet.

— Idag far betydligt farre barn med leukemi stralbehandling
vilket ocksa har medfort betydligt farre sena komplikationer,
sager Nina Mogensen.

Cytostatika och kognitiva biverkningar

Olika studier har visat att cytostatikabehandling framfér allt kan
ge kognitiva biverkningar i form av nedsatt exekutiv funktion.
Det innebér ens formaga att kunna planera och genomfora en
uppgift. Aven minnesproblem férekommer senare i livet for barn
som har behandlats med cytostatika.

Metrotrexat ar en typ av cytostatika som ges vid till exempel
leukemier. Akuta biverkningar som férekommer ar neurologiska
tillstand som PRES, stroke-like syndrome och encefalopati. Det
finns ocksa en Okad risk for paverkan pa myeliniseringen, det
vill sdga den vita substansen i hjarnan.
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Bland annat metotrexat ges ofta intrathekalt genom stick i
ryggen. Studier visar att cytostatika som ges intrathekalt ger
storre risk for sena kognitiva biverkningar. Barn i yngre alder
(3-10 ar) ar kansligare.

Ifosfamid kan ge svara biverkningar, men de gar oftast tillbaka.
Det gar dock inte att utesluta att ifosfamid ocksa kan ge senare
kognitiva biverkningar.

Manga barn som har behandlas mot cancer far kortison under
behandlingen. Det ar vanligast med biverkningar pa kort sikt,
men paverkan pa langre sikt gar inte att utesluta. Sarskilt
dexametason kan paverka kognitiv funktion. Prednisolon tycks
inte ha samma skadliga effekt.

Uppféljning

Vid uppféljningsmottagningar pa universitetssjukhusen foljs
barn som har behandlats mot cancer i barndomen.
Uppfdljningar med fokus pa langtidskomplikationer sker vid tre
nyckelaldrar, 13, 16—17 och 18 ar.

— Vid dessa besok fokuserar vi pa behandlingen som barnet har
genomgatt och vilka uppfdljningsrekommendationer detta
medfor for barnet, vilka komplikationer som finns och hur det
gar i skolan. Vi diskuterar ocksa barnets behov av stéd och
hjalp, sdger Nina Mogensen.

Las mer om uppféljning i skriften Langtidsuppféljning efter
barncancer:
cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/barn/vard
program/vp-langtidsuppfoljning-barncancer.pdf

Strategier vid sena komplikationer

Nina Mogensen poangterar vikten av att barnets sena
komplikationer utreds. Innan hjarntrotthet diagnostiseras ar det
viktigt att utesluta att tréttheten beror pa till exempel
hormonbrist. Efter en kognitiv utredning kan barnet fa tillgang till
rehab och bra strategier.

Flera studier visar att fysisk aktivitet forbattrar neurokognition,

Okar vit substans och volymen pa hippocampus
(minnescentrum).

© Agrenska 2023, nr 671 9
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— Det &r nagot jag verkligen vill lyfta. Att fysisk aktivitet har
manga positiva effekter bade fysiskt och kognitivt, sager Nina
Mogensen.

Fragor till Nina Mogensen

Nar kan PTSD (post traumatiskt stress syndrom) och
angestsyndrom uppsta efter avslutad behandling?

— Ibland kan det droja ganska lang tid efterat. Det ar svart att
forutsdga vilka som drabbas och nar det kommer.

Vad ar en forandring pa vit substans?

— Det kan vara en inflammation som beror pa en infektion. Det
kan ocksa bero pa en akut reaktion pa cytostatika. Forandring
pa vit substans innebar oftast en paverkan pa myeliniseringen
och har en koppling till olika neurokognitiva besvar.

Var son fick en inflammation runt inlarningscentrat i
hjarnan av metotrexatbehandling. Det har gjort att han har
fatt en samre funktion i inlarningen. Inflammationen ar
borta nu men kan hjarnskadan vaxa bort?

— Det ar svart att svara pa, men vi vet att det finns mojligheter
for kroppen att aterbilda vit substans. Kroppen har en férmaga
att nybilda nervceller ocksa. Det finns ingen direkt behandling,
men kontakt med neuropsykolog ar viktigt for att hitta bra
strukturer for inlarningen.

Hur paverkas barn under 3 ar av intrathekal
metotrexatbehandling?

— Ju yngre barn, desto storre kanslighet sannolikt. Om mdijligt
vill vi darfor undvika det eller ge sa fa doser som mojligt, men i
forsta hand maste vi forstas efterstrava bot.

Mitt barn har mycket smartor i landryggen, kan det bero pa
intrathekalbehandlingen?

— Generell smarta i kroppen ar dverrepresenterat efter ALL-
behandling, och landryggssmarta ar ofta kopplat till
smartproblematik. Daremot borde inte stick i ryggen vara
orsaken till lAngvarig smarta. ALL kan bade i sig, och av
behandlingen (bland annat kortison), orsaka kotkompressioner
som kan ge smarta. Darfor ar det viktigt att fA en ordentlig
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utredning och bedémning av barnlékare eller barnonkolog och
eventuellt ytterligare hjalp av smartteam.

Kan tarmfloran ha betydelse for hjarnan och kan man
paverka hjarnan genom kost?

— Generellt brukar vi rada barn som ar under behandling att ata
det som gar. Normalkost rekommenderas. Eftersom barnet har
fatt s& mycket mediciner tror jag inte att tarmfloran har sa stor
betydelse i det stora hela.

Vilken typ av fysisk aktivitet ar det som studier visar ar
bra?

— Framfor allt har det visat sig att konditionstraning har positiv
effekt pa hjarnan, men jag skulle saga att all aktivitet ar bra.

Hur ska man pusha sitt barn som ar trott att réra mer pa
sig?

— Det ar svart. Att till exempel anvanda skarm ar inte vila for
hjarnan. Att ga en promenad kan daremot vara vila for hjarnan,
men det kan vara lattare sagt an gjort. Det finns ofta lite
motstand till traning, darfor behover det vara lustfyllt. Det ska
vara nagot som berikar.

Var géar gransen vid vilka som anses som barn eller ung
vuxen?
— | varden raknar vi personer upp till 18 &r som barn.

© Agrenska 2023, nr 671

Manga som har haft cancer i barndomen far en
paverkan pa kognitionen. Storst ar risken om man haft
hjarntumor, leukemi eller Non-Hodgkins lymfom, men
det forekommer ocksa vid andra typer av cancer.

— Genom utredning kan vi fa en storre forstaelse och
mojlighet att kompensera for svarigheterna sa att
barnet kan lyckas sa bra som mojligt. Det séager Ingrid
Tonning Olsson som ar neuropsykolog vid Skanes
universitetssjukhus i Lund.

Kognition handlar om formagan till logisk problemlésning. En
person med nedsatt kognition kan till exempel ha inlarnings-
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och koncentrationssvarigheter. Det ar inte ovanligt att
kapaciteten ar ojamn och att svarigheterna visar sig mer eller
mindre i olika situationer. Det kan ocksa finnas svarigheter med
de exekutiva funktionerna, det vill sdga formagan att planera,
Overblicka och utfora en aktivitet. Den nedsatta kognitionen kan
ocksa bero pa en intellektuell funktionsnedsattning (IF). Da ar
svarigheterna mer jamna och att betrakta som en
funktionsnedsattning. Barn med IF har ratt till habilitering,
sarskola och att soka insatser med stéd av LSS (lagen om stéd
och service till vissa funktionshindrade).

Aven om risken for kognitiva svarigheter ar storst for dem som
behandlats for hjarntumor, leukemi och Non-Hodgkins s&
forekommer det vid andra diagnoser ocksa. Har haller forskarna
pa att lara sig mer och i framtiden kommer vi att bli battre pa att
foérebygga och upptacka den har typen av sena komplikationer
— Det kan rora sig om allt fran lattare koncentrationssvarigheter
till intellektuell funktionsnedsattning. Aven om man har latta
kognitiva svarigheter kan dessa bli mycket funktionshindrande i
vardagen, sager Ingrid Tonning Olsson.

Fara att inte uppmarksamma svarigheter

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

— Nar barnen kommer efter i undervisningen sager
pedagogerna att de ar sa duktiga trots sjukdomen och trots att
de inte utvecklas i samma takt som sina jamnariga, sager Ingrid
Tonning Olsson.

Det ar nodvandigt att ta barnets svarigheter pa allvar och
forsoka forsta vad de beror pa. Da kan ett atgardsprogram
upprattas och barnet fa det stod och de hjalpmedel som han
eller hon behoéver 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.

© Agrenska 2023, nr 671 12
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Flera riskfaktorer

De kognitiva svarigheterna kan ha flera orsaker. Man vet att en
lag alder vid insjuknande, stralbehandling mot hjarnan,
behandling med metotrexat i héga doser eller intrathekalt samt
stamcellstransplantation ar forknippat med en hogre risk for
kognitiva svarigheter. 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.

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 av barnet och béttre
forstaelse for problemen. Barnet kan till exempel sluta att se sig
sjalv som forvirrad, omajlig eller dalig i skolan. Istallet kan han
eller hon se sig som en person som klarar av saker, men som
behdver extra hjalp och stdd. Genom att acceptera sin
stresskanslighet kan barnet lara sig att handskas med
problemet, till exempel genom att vila tillrackligt. Vid problem
med minnet kan barnet anvanda hjalpmedel som almanackor
och minnesanteckningar. FOor barn som har behandlats for
cancer ar det vanligt med svarigheter med:
e tempo
e minne
e uppmarksamhet — inte detsamma som hyperaktivitet —
ofta forenat med langsamhet och att barnet inte kan
behalla koncentrationen pa vad han eller hon haller pa
med
e finmotorik — svarigheter med koordination och tempo
¢ intellektuell kapacitet — generellt sankt 1Q, sjunkande
Over tid
e exekutiv formaga — svarigheter att planera, strukturera
och genomfora en aktivitet.

© Agrenska 2023, nr 671 13
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Exekutiva funktioner

De exekutiva funktionerna ar évergripande funktioner och inte
fardigheter i sig. Det handlar om férmagan att kunna 6verblicka
en situation, planera for nasta steg och sedan kunna genomfora
uppgiften. Det kraver kontroll av impulser, att kunna skifta och
bibehalla uppmarksamhet och koncentration samt formagan att
kunna samordna kroppens funktioner. Ett exempel ar att ata
samtidigt som man lyssnar, men sluta ata nar man talar. Alla
kan fa exekutiva svarigheter, till exempel vid stress, trotthet och
nar man har druckit alkohol.

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

Hjarntrotthet

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

— Det ar viktigt att kunna satta fingret pa vad som ar trétthet och
vad som ar bekvamlighet, det vill sdga nér det tar emot att lara
nytt, sager Ingrid Tonning Olsson.

Vid hjarntrétthet nar barnet en valdigt tydlig grans da det inte
gar att prestera mer. Barnet "loggar ut” och bara sémn hjalper.
Om man ar osaker pa om barnet faktiskt ar trott eller bara vill
komma undan det som kanns jobbigt kan man prova att stélla
hogre krav i nagra veckor.

— Om det leder till en forbattrad prestation ar det sannolikt att
barnet klarar mer ah man tror. Om prestationen inte forbattras
far man ga tillbaka och arbeta mer med trottheten, séager 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 sa att barnet kan minska den
totala anstrangningen. Det kan gora med hjalp av olika
hjalpmedel. Darmed kan barnet utnyttja tiden nar hen ar pigg pa
basta satt.
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Nar man upplever kognitiva svarigheter bérjar man ofta med en
utredning for att battre beskriva problemen. Det &ar viktigt att en
neuropsykologisk utredning leder till battre forstaelse. Det kan
vara svart att skilja pa begreppen, och dessutom gar
hjarntrotthet och exekutiva svarigheter ofta in i varandra.

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

Intellektuell funktionsnedsattning

For att ett barn ska fa diagnosen intellektuell
funktionsnedsattning kravs en jamnare kognitiv nedsattning.
Den ska vara sa svar att den allvarligt hindrar en normalt
fungerande vardag. Denna diagnos ger ratt till habilitering,
anpassad grundskola och till att anséka om insatser enligt LSS,
lagen om sarskilt stod. For att fa ratt till anpassad grundskola
kravs en psykologbeddmning som visar pa IF samt ett
pedagogiskt, socialt och medicinskt utlatande.

— Manga som har haft barncancer hamnar mellan stolarna
eftersom de har problem som kan orsaka en péataglig
funktionsnedsattning i vardagen, men inte intellektuell
funktionsnedsattning. Alla barn, oavsett diagnos, har ratt att fa
sarskilt stod i grundskolan, men strukturer saknas ibland for
detta, sager Ingrid Tonning-Olsson.

Problemskapande beteende

Till exempel vredesutbrott, repetitiva beteenden, tvang, elakhet,
manipulativt beteende och asocialt beteende ar exempel pa
olika beteenden som personer runt barnet upplever som
problematiska.

Beteendena 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 ldsningar. Det ar nagot som paverkar oss mycket och
problemen blir annu svarare att tackla nar det galler barn som
har haft en svar sjukdom, sager Ingrid Tonning Olsson.

Ingrid Tonning Olsson foreslar att man bojar med att sitta ner
tillsammans med nagon, garna en kurator, psykolog eller
specialpedagog, och analyserar problemet med hjalp av
foljande fragestallningar:
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vilka &ar problemen?

hur ser de ut 6ver tid?

I vilka miljoer finns problemen?

I vilka miljoer finns inte problemen?

vilka "vinster” medfor beteendet for barnet?
vilket beteende skulle jag dnska istallet?
varfor beror det mig?

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

Ensamhet

Manga barn som behandlats for cancer ar duktiga pa att prata
med vuxna, men har svarare att havda sig i det sociala
samspelet med jamnariga. De blir ensamma. De kroppsliga
forandringarna och kénslan av att kédnna sig annorlunda kan
vara stark. Ingrid Tonning Olsson foreslar att féraldrarna hjalper
sitt barn genom att normalisera kroppsliga avvikelser. Samtala
om nathat och "fat shaming”, och hitta bra ord for att kunna
prata om det.

— Prata om att kroppar kan vara annorlunda pa ett
uppmuntrande satt. Jag sager inte att det ar latt, men ha en
installning att man inte ska skuldbeldgga personer som ser olika
ut, séger Ingrid Tonning Olsson.

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

— Barncancerfonden har regionala och lokala aktiviteter. Det
finns parasportférbund och méngder av intresseféreningar,
alltifrén idrottsklubbar till scouter. Syskon kan ocksa vara en
resurs nar det galler ensamhet, 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
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.
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Samarbete med skolan

Nar ett barn har kognitiva svarigheter kravs alltid ett samarbete
mellan foraldrarna och skolan for att barnet ska kunna uppna
skolans mal. Om det &r mojligt ar det bra att ta hjalp av den
utredande psykologen och personal fran sjukhuset,
habiliteringen eller rehab-enheten for att faststalla lampliga
atgarder. En egen vra, horlurar och ett arbetsschema med
skriftliga instruktioner ar exempel pa hjalpmedel. Att skapa en
atgardsplan tillsammans med barnet eller ordna
specialundervisning ar ett annat satt. Det viktiga ar att barnet,
foraldrarna och pedagogerna ar éppna for vilka svarigheterna
ar och stravar efter en 6ppen dialog.

— Borja inte med konfrontation. Prata om problemen och sok
samarbete. Om ni far nej pa er énskan att barnet ska fa langre
provtid sa fraga: Hur gor vi da? Hur tycker ni att vi ska I6sa
detta? Vi har alla ett gemensamt mal, att eleven ska lara sig sa
mycket det bara gar, sager Ingrid Tonning Olsson.

Uppféljning

Neuropsykologen pa Barncancercentrum foljer upp barnet 2
och 5 ar efter diagnos. Barnen utreds genom tester och samtal
med larare, barn och foéraldrar.

Liten kom ihag-lista

e Det ar viktigt med langsiktig uppfdljning.

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

e Ingen har alla svarigheter: vissa klarar sig utan kognitiva
nedsattningar, andra lyckas i hdg grad kompensera for
sina brister.

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

Fragor till Ingrid Tonning-0Isson

Har vara barn generellt l1agre 1Q under hela livet?

— Det ar det ingen som vet. Vid nagon punkt i utvecklingen ar
det ingen som far battre 1Q utan man bibehaller sin férmaga.
Tyvarr ar det sa att man vid stralbehandling som ges mot hela
hjarnan ofta ser att de kognitiva svarigheterna ¢kar over tid.
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Detta beror inte pa att man tappar formagor som man haft utan
sharare pa att man utvecklas i langsammare takt och att gapet

till jamnariga darfor okar. Direkt efter behandlingen kan man se
forbattringar, men sedan ar det snarare sa att svarigheterna blir
tydligare.

Vart barn har behandlats for leukemi. Hur stor del av
svarigheterna kan bero p& PTSD (posttraumatiskt
stressyndrom)?

— De kognitiva svarigheterna brukar se lite olika ut om det ar
PTSD eller mer neurokognitiva svarigheter, till exempel ar
neurokognitiva svarigheter lite mer konstanta 6ver tid.
Forskning har ocksa visat att de som behandlas for leukemi far
mer kognitiva svarigheter an de som behandlats for andra typer
av barncancer och som upplevt samma trauma. Det ar ocksa
oklart i forskningen om de som 6verlevt barncancer har forhojd
risk for PTSD eller ej, aven om foraldrarna har det. Barn far ofta
leukemi tidigt i barndomen och minns kanske inte
behandlingstiden nar de ar aldre. Det ar anda viktigt att barnet
far "ratt till sitt trauma”, det vill sdga far mojlighet att bearbeta
och prata om det om hen har behov av det. Daremot skall man
inte forsoka tvinga fram samtal om det svara utan det ska
komma pa barnets initiativ Fér en del 6verlevare av barncancer
kommer det en tid langt senare i livet da hen behover grotta ner
sig i sin behandling och fa prata om vad hen har varit med om.
Jag tycker att ni ska sbka samtalsstod och hitta vagar for att
forsdka bearbeta det barnet har varit med om hen uttrycker
sadana behov.

Vi testade behandling med adhd-medicin mot hjarntrotthet.
Det fungerande inte alls. Varfér inte?

— Centralstimulantia fungerar i vissa fall valdigt bra och i andra
fall inte alls. Det finns dock ingen fara i att prova.

Hur gor man med barn i skolan som inte vill ta paus, men
behover det?

— Patvingade pauser tror inte jag ar en bra idé. Istéllet tror jag
att ett tydligt atgardsprogram kan vara bra. Vissa barn som vill
prestera behéver att omgivningen respekterar den ambitionen
och da kan man behova fokusera pa att barnet behdver pauser
for att prestera optimalt. Hitta i stallet gemensamma mal
tilsammans med barnet. Hur ska vi gora for att du ska orka?
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Forsok att hitta exempel pa nar det har fungerat bra. Det
kanske kan finnas uppgifter som ar en paus? D& barnet kan vila
I uppgiften.

Hur kan man som skolpsykolog fa samarbete med
psykolog pa sjukhuset?

— Jag foreslar att ni gar genom konsultsjukskoterskan. Med
samtycke fran vardnadshavare naturligtvis. Min uppfattning ar
att vi fran varden ar valdigt 6ppna for SIP-samarbete.

Svarigheter och mojligheter i skolan

— Jag vill visa pa vilka méjligheter det finns till ratt stod
i skolarbetet for elever som har genomgatt en
cancerbehandling. Det sager Cristina Eklund som ar
specialpedagog och arbetar med barn som har
behandlats fér cancer pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala.

Cristina Eklund arbetar med Barncancersatsningen, ett projekt
som syftar till att starka barncancervarden i Mellansverige. Hon
arbetar med att planera for en specialpedagogtjanst pa
sjukhuset. Pedagogen kan stétta barn som drabbats av sena
komplikationer till f6ljd av sin behandling.

Ett barn som har genomgatt en cancerbehandling kan ha extra
behov av stod i skolan p& olika satt och av olika anledningar.
Svarigheterna visar sig manga ganger forst flera ar efter
avslutad behandling. Majoriteten av barnen Cristina Eklund
traffar ar mellan 12 och 15 ar.

— Néar kraven Okar i skolan visar sig ofta de kognitiva
svarigheterna mer tydligt, sager Cristina Eklund.

Att det finns en organisation kring eleven i skolan skapar
mojligheter for eleven att lyckas. Cristina Eklund betonar att det
kravs langsiktighet i arbetet med eleverna och att skolan ska
rdkna med att stodet behdver folja med upp igenom
arskurserna. Manga ganger har elevhalsan en central roll i
organisationen.
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— Elevhalsans uppdrag &r inte bara att framja barnets hélsa
utan ocksa att vara med och bygga upp elevens utbildning och
ge stodd, sager Cristina EKlund.

Kontaktperson

Manga foraldrar behdver kontakt med flera olika instanser. For
elever som har genomgéatt en cancerbehandling ar kontakterna
annu fler. Darfor ar det viktigt att skolan initierar kontakt och att
foraldrarna har nagon att vanda sig till. En kontaktperson i
skolan ar ndgon som ska finnas dar just for den eleven och
aterkoppla till foraldrarna.

— Det behdver inte vara lararen utan kan lika garna vara en
specialpedagog, speciallarare eller kanske skolskoterskan,
sager Cristina Eklund.

Vanliga svarigheter
De langtgaende biverkningarna som kan uppkomma efter en
cancerbehandling gér ibland stick i stav med skolans och
samhallets krav och férvantningar pa eleven. Cristina Eklund
konstaterar att elever som har haft cancer ofta ar:

e hjarntrétta, 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
skoluppagifter, generalisera, se sammanhang och ta
initiativ

e minnessvarigheter, men férvantas kunna komma ihag
vad de lart sig

e svarigheter med kamratrelationer, men forvantas kunna
samarbeta med jamnariga.

— Svarigheter efter behandlingen kan ocksa blandas ihop med
neuropsykiatriska diagnoser eller helt enkelt — att vara en
tonaring. Darfor ar det sa viktigt att skolan har kunskapen om
vad svarigheterna beror pa for att veta vad som ar vad, sager
Cristina Eklund.

Hjarntrotthet

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

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

Dagsform

Skolan behdéver ha en plan for daliga dagar, nar dagsformen
sviker for eleven. Det kan handla om att f& g& undan eller fa
sitta tillsammans med en speciallarare istallet den dagen.

Langsam processhastighet

Manga barn som har haft cancer har en ldangsammare inlarning.
Att det tar lite langre tid att lara sig betyder inte att man inte kan
lara sig. Viktiga anpassningar ar att eleven far ta god tid pa sig
vid till exempel prov. FOr nagra ar det viktigt att f& majlighet att
komplettera muntligt.

— Det ar sa viktigt med framforhallning. Manga behover ocksa
mer tid till Iaxor och inlamningsuppgifter. Det skapar ett lugn
och processen kan komma igang tidigt, sager Cristina Eklund.

Exekutiva funktioner

Exekutiva funktioner handlar om var férmaga att reglera kanslor
och handlingar sé att vi kan planera, genomfdra och avsluta en
uppgift. Svarigheter med exekutiva funktioner innebar manga
ganger att det ar svart att sortera, planera och se helheten. Da
blir det ofta problem med att genomféra vissa skoluppgifter.
Skolans hjalp behovs darfér med strategier som stegvis
planering, starthjalp och stdd i hur man till exempel skriver
langre texter och arbeten.

— Vi erbjuder eleven strategier och malet ar att hen gor dem till
sina egna. Ett bra exempel ar att stotta eleven i att gora en
stegvis visuell plan. Tankekartor &ar jattebra for att visualisera
och &r ocksa ett roligt satt att lara sig.

Malet ar att eleven sjalv ska komma och fraga efter anvandbara
strategier.
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— Skolan behover ocksa hjalpa till med att satta ord pa
strategierna. Det hjélper eleverna att lara sig hur man lar sig,
sager Cristina Eklund.

Att minnas

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

— Det underlattar for minnet att skapa en koppling till det som
ska kommas ihag. Da kan man anvanda inre bilder och sina
sinnen. Det ar sa minnemastare kommer ihag, sager Cristina
Eklund.

Lastips for att trana sitt minne

Material av minnesmastare Jonas von Essen —
jonasvonessen.se

Material och boken Minnets ABC av minnesmastare Idriz Zogaj
—z0gaj.se

Information och kommunikation

Det finns manga personer i skolan som behéver fa information
om elevens svarigheter: larare, assistenter, fritidspersonal med
flera. Att beratta om sjukdomen for klassen gors alltid i
samfdérstand med elev och foraldrar. Familjen kan f& hjalp med
att beratta av till exempel en konsultsjukskéterska,
sjukhuslarare eller regionhabiliteringen. Det ar viktigt att
information ges vid stadiedvergangar och byte av skola. Det ar
ofta nddvandigt att upprepa informationen. Da blir
kontaktpersonen extra viktig.

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

Barn som har svarigheter i skolan behdover féljas upp lite extra.
Det behovs darfor kontinuerliga avcheckningsmoéten som sker
oftare an utvecklingssamtalen. Det kan handla om att samtala
kring skolarbetet, hur eleven mar och att utvardera de atgarder
som vidtagits. Ofta ar det en specialpedagog eller speciallarare
som haller i avcheckningsméten.
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— Har ar det viktigt att ocksa ge positiv forstarkning sa att eleven
kanner sig styrkt. Efter motet ar det bra om det finns en dialog
med hemmet och dvriga larare, sager Cristina Eklund.

Tareda pa vad barnet tycker

Cristina Eklund tipsar om material for samtalsstod som hon har
tagit fram tillsammans med hjarnskadeforbundet Hjarnkratft.
Med hjalp av kort med olika pastaenden far barnet gradera
sanna och falska pastaenden om hur skolan fungerar.

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

Det finns olika satt att gora eleven delaktig i de atgarder som
vidtas. Det ar bra om metoden ar utvarderingsbar, det vill sdga
att samtalen finns nedtecknade. Man kan till exempel anvanda
konkreta nedskrivna pastdenden som eleven far skatta.
Poangen ar att informationen ska kunna bevaras, sa att det
ocksa gar att aterkoppla.

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

Aktuella atgarder

De atgarder som ar aktuella for skolan finns beskrivna hos
Skolverket. Det kan till exempel handla om de extra
anpassningar och det sarskilda stéd som tidigare namnts. Det
kan ocksa handla om att eleven far en anpassad studiegang
med kortare dagar eller kanske ett extra lasar. Det finns
mojligheter att latta ndgot pa kunskapskraven genom
undantagsbestammelsen (pysparagrafen) i skollagen. Andra
atgarder som kan vara aktuella ar specialpedagogiskt stod, en
extra resursperson och mojlighet till digital nérvaro.

— Forst satter man in resurser. Om det inte racker kan det vara
aktuellt med anpassad studiegang. Det far inte bli ett alternativ
bara for att skolan saknar resurser. Ta inte heller bort de &mnen
som &r roligast, sager Cristina Eklund.

Fragan om laxor

Cristina Eklund skickar med ett par fragor att diskutera med
skolan kring elevens laxor:
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e hur mycket pluggar egentligen eleven hemma?
e hur mycket maste foraldrarna hjalpa till?

e anpassas laxorna?

e behovs en laxfri period?

e behovs laxfria helger?

e gar det att frigora tid till Iaxor under skoltid?

e vilka atgarder vidtas om laxan inte blir gjord?

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

Mer information

e Webbutbildning i 6kad forstaelse for sena komplikationer
efter barncancer — RCC (cancercentrum.se)

e L&s mer om delaktighet och Cristina Eklunds material for
samtalsstod hos hjarnskadeforbundet Hjarnkratft.
hjarnkraft.se/produkt/samtalsstod-for-barn-och-
ungdomar

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

Fragor till Cristina Eklund

Hur far man hjalp av larare pa hogstadiet sa att de kan bli
kontaktperson?

— Det ar ett uppdrag for speciallararen och jag tycker att ni
behover kontakta rektor. Ibland har barnet en erfaren resurs
som ocksa kan fungera som kontaktperson. Kontaktpersonen
kan till exempel anvanda sig av en kontaktbok dar bade
hemmet och skolan kan skriva till varandra, eller ringa hem till
foraldrarna. Det finns olika sétt att kommunicera. Det svara ar
ofta att komma igang.

Varfor fick vi inte den har informationen redan pa
sjukhuset? Vi skulle behdvt veta detta mycket tidigare.

— Jag haller med dig om att kunskapen inte kommer ut. |
Mellansverige arbetar vi for att fa en specialpedagogisk tjanst
pa sjukhuset.
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Nar Johan var tre ar gammal fick han ALL (akut
lymfatisk leukemi). Han var for liten for att sjalv minnas
nagot fran behandlingstiden vars biverkningar har stor
inverkan pa livet idag.

— Jag lider framst av hjarntrétthet och ar sjukskriven pa
halvtid. Under skolaldern korde jag pa utan
anpassningar, nagot jag egentligen inte orkade, sager
Johan.

Idag ar Johan 31 ar gammal och bor i Lidk6éping. Han har en
|onestddsanstallning med anpassningar och arbetar halvtid.

— Nar man har ett jobb maste man orka hela dagen. Jag klarar
inte ens av att prata med andra nar jag blir for trott, sager
Johan.

Johan arbetar pa en kommunal skola. Han beréttar att det
hanger mycket pa arbetsgivarens vilja att fa igenom
anpassningar. En viktig anpassning for Johan har varit flexibel
arbetstid. Han lagger sitt eget schema och har manga raster sa
att han kan aterhamta sig. Johan far frdgan om vid vilka tillfallen
hjarntréttheten slar till.

— Nar jag behdver lara mig nytt och tdnka mycket. Allting som
kraver energi drar extra mycket for mig. Nar jag vaknar pa
morgonen ar mitt batteri bara halvfullt.

Blir batteriet nagonsin fullt?

— Nej. Ibland nér jag har sovit en hel natt vaknar jag trott. Jag
blir aldrig fulladdad. Jag maste hushalla med min energi varje
dag.

Nagot som har hjalpt Johan mycket &r att komma ut i naturen
och vandra.

— Jag behover stanga ute vardagen. Da kan hjarnan fa vila. Att
vara ute i naturen fyller pa med energi.

Grundskolan gick bra fér Johan. Da var han annu inte sarskilt
paverkad av behandlingen. Ju hégre upp i arskurserna han
kom, desto trottare blev han. Johan hade bra betyg i hogstadiet
men orkade inte langre nar han kom upp i gymnasiet.

— Jag klarade skolan, larde mig mycket och hade ganska bra
betyg, men nar jag kom hem orkade jag inget mer. Fritiden foll
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bort for mig. Eftermiddagen gick at till att vila upp mig till nasta
dag.

Idag tvingar ofta Johan sig sjalv att komma ivag pa saker
eftersom han vet hur betydelsefullt det kan vara.

— Jag gor det jag vill, fast jag ar helt slut. Att traffa vanner ar en
sadan sak, men jag ar ocksa aktiv i luftgevarsskytte. Det ger
mig energi pa ett annat satt.

Stodet fran foraldrarna har varit vardefullt. Johans mamma har
hjalpt och uppmuntrat honom i skolarbetet under hela
studietiden, aven nar Johan studerade pa hogskolan.

— Da kande jag lite for hog press att klara av studierna och fick
stress- och angestsymtom. Som foralder tror jag att det &ar
viktigt att stotta men inte pressa sitt barn att prestera. Manga
kan behdva hjalp med att skala ner prestationen ocksa for att
orka.

Innan Johan skulle fylla 18 ar gick han successivt over till
vuxensjukvard. Da fick han kontakt med
uppféljningsmottagningen. Genom mottagningen fick han ocksa
kontakt med Barncancerfondens projekt Maxa livet. Det
betydde mycket for Johan att traffa andra som haft cancer i
barndomen under en period da han sjalv lade ner sina
hogskolestudier pa grund av stress och angest. Johan berattar
att han har fatt kampa for att fa det stéd han behéver som
vuxen, men ocksa for att vaga ta emot hjalp.

— Ingenting kommer gratis och allting tar valdigt 1&ng tid. Det
finns s& stora krav for att kunna f& anpassningar och hjalp. Nar
underlaget fran lakare till olika myndigheter val kommit pa plats
har jag ocksa fatt stodet. Mina foraldrar har fatt hjalpa mig
mycket med det.

Johan drommer om att klara av att arbeta heltid och orka med
en fritid.

— Jag borjade ju mitt liv med cancer och jag tanker ofta pa hur
livet hade varit om jag inte blivit sjuk. Jag har lart mig med aren
hur jag ska fa vardagen att fungera trots mina begransningar.
Att gora ett schema kvallen innan 6ver dagen efter hjalper mig
mycket.
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Johan bor fortfarande i narheten av sina foraldrar och de traffas
varje vecka.

— Det ar skont att ha stodet nara, men jag har kant att det ocksa
har begransat mig ibland, sarskilt socialt. Dar kan det vara bra
att utmana sitt barn lite. Familjen maste slappa lite pa banden,
men anda finnas till hands nar de behovs.

For manga familjer med barn som behandlats for
cancer 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.

Na&r Bjorn Olsson diskuterar skolan i denna text kan det, i de
flesta fall, lasas som bade forskola och skola.

Bjorn Olsson arbetar med projektet Ratt till stdd i skolan och
finns som ett stod till vardnadshavare, elever och skolan for att
hitta vagar att f& skolarbetet att fungera for barn som har
behandlats for cancer. Han haller ocksa i utbildningar,
forelasningar och paverkansinsatser for att framja barnens ratt
till en likvardig utbildning.

Né&r barn som har behandlats fér cancer kommer tillbaka till
skolan har de nya erfarenheter. Det kan vara svart att acceptera
sin nya identitet och sina nuvarande svarigheter. Samtidigt som
barnen har mognat av erfarenheten har de ofta ett storre behov
av stod an tidigare.

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

KASAM - kansla av sammanhang

Sociologen Aaron Antonovsky definierade begreppet KASAM.
Det &r ett salutogent forhallningssatt (ett synsatt som beaktar

det friska/det som fungerar) som syftar till att faktorer som ger
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en kansla av sammanhang 6kar mdjligheterna for elever att
lyckas. KASAM innebar att skolsituationen behéver vara
begriplig, hanterbar och meningsfull for eleven.

— Vi ska skapa en larsituation dar eleven ska begripa varfor
man ska lara sig. Eleven maste ha tillrackliga resurser for att
skoldagen ska vara hanterbar och for att eleven ska lyckas
maste skoltillvaron kannas meningsfull — att eleven ser en
framtid. Ju hbgre KASAM, desto storre maojlighet att klara
skolan, sager Bjorn Olsson.

Ratt till stdd i skolan

| skollagens 1 kap 4 § star: "En stravan ska vara att uppvaga
skillnader i barnens och elevernas forutsattningar att
tillgodogora sig utbildningen”.

— Det innebér att skolan ska vara kompensatorisk. En elev har
ratt till stod om hen behover det. Sa ar det bara, sager Bjorn
Olsson.

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

Bjorn Olssons uppmaning 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 skolgang som inte bara
bestar i att rada upp misslyckanden.

— Det kan ju inte vara barnets basta att misslyckas s& mycket
som mojligt. Eleven har réatt till anpassningar for att kunna klara
uppgifterna och detta utan att féraldrarna ska behdva stangas,
sager Bjorn Olsson.

| forsta hand maste skolan skaffa sig kunskap om elevens
behov genom att lasa utredningar, lyssna pa vardnadshavare
och dversatta det till vilket stod eleven behover.

— Har beh6ver man ta hjalp av specialpedagog eller
speciallarare 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
behover veta varfor, sager Bjorn Olsson.
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Fortroendevuxen

En elev som kommer tillbaka efter en behandling kan behéva
en fortroendevuxen, kontaktperson, 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.

Tata avstamningar

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

— Har ar konsultsjukskoterskan en bra resurs som kan ge en
medicinsk bakgrund till den nya personalen, séger Bjorn
Olsson.

Mojliga anpassningar i skolan

For att eleven ska klara utbildningen bor skolan ha en plan. Den
ska tas fram av pedagoger tillsammans med eleven sjalv och
foraldrarna. Olika anpassningar kan vara till exempel inlast
material istéllet for att lasa sjalv, eller muntliga redovisningar
istallet for skriftliga. Bjorn Olsson ar tydlig med att skolan ska
dokumentera all information om elevens anpassningar. Detta
for att systematiskt hela tiden kunna utvardera arbetsséattet och
anpassningarna. Det ar ocksa 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 battre. D& bor schemat anpassas efter det.

— Med ett salutogent synsatt ar det viktigt att skolan stammer av
nar det fungerar bra for eleven. Att sedan fundera éver hur man
kan fa fler av dessa gynnsamma tillfallen ar en framgangsfaktor,
sager Bjorn Olsson.
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Racker inte extra anpassningar for att mota elevens stodbehov
ska skolan uppratta ett atgardsprogram. Det ar skolans uppgift
att optimera skolgangen efter barnens energiresurser.

— Jag vill skicka med till skolorna att vaga ta ut svangarna och
gOra andra insatser till dessa elever &n de man alltid gjort.
Skolan anvander generellt inte alla de mojligheter som finns,
sager Bjorn Olsson.

En annan viktig sak ar hur hemuppgifter kan férenklas.

— Léaxor ar inte alltid en bra idé for barn som har behandlats for
cancer. Det ar viktigt att eleven inte bara sitter med skolarbete
hemma. De ska orka med kompisar och fritidsaktiviteter ocksa,
sager Bjorn Olsson.

Anpassad studiegang

Bjorn Olsson betonar vikten av att tanka langsiktigt. Vid
anpassad studiegang ar det viktigt att géra val underbyggda
val, sa att eleven laser de amnen som kravs for att kunna valja
onskat gymnasieprogram. Studie- och yrkesvéagledare ar en
viktig kontakt.

— For att komma in pa ett gymnasieprogram 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 elever med godkanda betyg, men utan tillrackligt hoga
intagningspoang, ska ges mojlighet 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 meritpoéang som kravs.

Undantagsregeln

| skollagen finns en undantagsbestammelse, ocksa kallad
pysparagrafen. Den ger rétt att undanta de delar av
kunskapskraven som ar direkt till hinder for eleven.
Undantagsbestammelsen galler fran och med att eleven far
betyg.

— Det ar 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 rérelse eleven maste kunna. Det ar sina egna
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rorelser eleven ska anpassa efter sin férmaga, sager Bjorn
Olsson.

Skolans arbete ska motverka funktionsnedsattningens
konsekvenser under hela undervisningsprocessen. Prov och
beddmning 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
ar det battre att lata eleven slippa. For att mata kunskapen kan
man exempelvis anvanda ett gammalt nationellt prov. D& kan
provet ocksa delas upp och genomforas vid olika tidpunkter.
Detta for att mata elevens kunskap och inte dagsform, séager
Bjorn Olsson.

Stdd till skolans pedagoger

Skolan kan behodva stod for att ge eleverna basta majliga
forutsattningar att lyckas. Stdd 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 radgivning om stod till elever som har
behandlats for cancer.

— Mjukvaran ar hur eleven mar, men hardvaran ar skollagen
och sadant som &r tvingande for skolan. Det ar darfor inte ni
foraldrar som ska bara ansvaret. Det ska skolan gora, och jag
hjélper géarna till, sdger Bjorn Olsson.

Lastips fran Barncancerfonden
e Metodhandboken av Cristina Eklund. Kunskap om
forvarvade hjarnskador och bra tips och rad. Vander sig i
forsta hand till skolpersonal.
e Ratt till stod i skolan for elever med cancer av Bjorn
Olsson. Ett informationsmaterial med konkreta rad om
skolfragor.

Metodhandboken och Raétt till stod finns att bestalla och ladda
ned utan kostnad pa: barncancerfonden.se.
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Fragor till Bjorn Olsson

Kan nagon som har gatt i anpassad grundskola
komplettera for att kunna ga i vanligt gymnasium?

— Ja, det ar mojligt men svart. For att ga pa ett yrkesprogram pa
gymnasiet kravs att eleven har godkant i svenska, engelska,
matematik samt 5 amnen till. For att g& anpassad grundskola
eller anpassat gymnasium ar ett av kriterierna att eleven inte
forvantas na kursmalen.

Rekommenderar du att ga om en arskurs vid hog franvaro
eller inte?

— Det ar en svar fraga att ge ett generellt svar pa. Det maste
individanpassas. Vad beror franvaron pa, har skolan givit det
stod som behdvs? Vid ett beslut om att g om en klass maste
alla konsekvenser tas i beaktande.

Hur ska man tanka om eleven inte har ratt till anpassad
grundskola men anda behdver en resurs i gymnasiet?

— Det ar samma lagstiftning i grundskolan och gymnasieskolan
nar det galler ratten till stdd. En elev ska ges det stod som
behovs for att kompensera for elevens svarigheter. Det stodet
kan vara en resursperson.

Hanna hade cancer som barn

Hanna ar snart 40 ar och bor utanfor Goteborg. Nar
hon var 17 ar behandlades hon for synovialt sarkom,
en typ av cancer i mjukdelarna runt skelettet. Det har
lett till att hon bland annat har behdvt amputera en del
av sin fot.

— For mig var det en stor seger att jag ens 6verlevde
eftersom jag var helt installd pa att do. Det som
paverkar mig mest idag ar smartor som kommer i
skov, sager Hanna.

Hanna beskriver sjalv att hon sov bort hela hdgstadiet. Nu i
efterhand vet hon att det berodde pa att hon var sjuk. Det var
under ett sabbatsar efter hogstadiet som hon fick beskedet att
hon hade cancer.
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—Jag lag inlagd pa sjukhus i nastan fyra manader. Hur
paradoxalt det an later ser jag tillbaka pa den tiden med gladje.
Det var spannande och har gett mig mycket positiva saker.
Bland annat har jag lart mig vad jag sjalv klarar av.

Hanna behandlades under nastan ett ars tid. Nar hon fick
diagnosen var prognosen dalig. Darfor gick Hanna in i
behandlingen med instéllningen att leva i nuet.

— Alla kanslor var okej. Gjorde det ont s& hade jag ont. Kande
jag mig arg sa fick jag vara arg.

Laste in gymnasiet pa Komvux

Hanna 6verlevde. Efter behandlingen erbjods Hanna
sjukersattning pa heltid livet ut.

— Det passade inte mig alls. Jag tyckte att jag hade mycket mer
att bidra med, men jag har aldrig kant nagon prestige i vad jag
har valt for sysselsattning.

Istallet for att fortsatta sina studier borjade hon jobba och laste
sedan in gymnasiet pa Komvux nar hon var 23 ar gammal.

— Det var en studieform som passade mig mycket battre an
mina erfarenheter fran grundskolan. Nar jag var klar tog jag en
kandidatexamen i Samhalls- och Kulturanalys pa Campus
Norrképing vid Linkdpings universitet. Universitetsvarlden
passade mig valdigt bra.

Att ha mdjlighet att planera sin egen tid och kunna ta pauser
eller ha en dalig dag tycker Hanna ar stora fordelar med att
studera pa universitetet. Hon fortsatte och laste sin
Masterexamen i offentlig férvaltning med inriktning Ledning och
styrning pa Forvaltningshogskolan vid Goteborgs universitet.
Dar har hon blivit kvar och arbetar idag heltid som doktorand pa
Forvaltningshégskolan. Jobbet passar Hanna eftersom hon har
flexibel arbetstid och kan jobba mycket i vissa perioder och
mindre i andra.

— Jag har hittat ett arbete som fungerar for mig och mina
forutsattningar.
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Hanna har smarta i perioder

Det som paverkar Hanna mest idag ar smarta. Hon har perioder
nar hon mar bra och perioder nar hon har ont. Nar hon &r i en
samre period kravs mycket engagemang och vilja for att halla
igang och ta sig ur smartperioden.

— Da vet jag att det ar viktigt med vila, mat och traning.

Hanna kopplar av nér hon rider och skéter om sina hastar. Hon
har en egen hund och mar bra av att vara ute i naturen. Hanna
har behdvt jobba mycket med att sjalv acceptera att hon
behover vila pa dagen och mer aterhamtning.

— Jag pressar mig sjalv valdigt mycket men tillater mig att ibland
sova en stund pa& mitt kontor. Det finns ett starkt stigma att man
ska klara att halla igang en hel dag, men jag har inte 6verlevt
cancer bara for att branna ut mig pa ett arbete. Jag tar mig tid
for pauser sa att jag haller langre.

Vanner ar viktigt fér Hanna

Nar Hanna blev sjuk flyttade hon och hennes mamma tillbaka
till barndomsorten.

— Jag ville flytta tillbaka till mina vanner jag hade i de tidiga
tonaren. De vannerna har jag fortfarande kvar och kanner att
jag kan vara mig sjalv med.

For Hanna har det varit viktigt att vara 6ppen med att hon har
behandlats for cancer.

— Jag ar valdigt 6ppen som person och pratar gadrna om min
sjukdom och om min amputerade fot. Nya vanner kan ha svart
att forsta och relatera till min lite skorare halsa.

Stodet fran Hannas mamma

Hannas mamma var ensamstaende nar Hanna blev sjuk. De
tva tog sig igenom den tuffa behandlingsperioden tillsammans.
— Det har pad manga satt varit svarare for min mamma an for
mig. | perioder har min mammas oro varit grund till konflikt. Det
var ju jag som var sjuk, inte hon. Det har varit viktigt for mig att
fa aga min upplevelse och vi har kampat bada tva for att forsta
varandras kéanslor.

Hanna far fragan om hon sjalv kan sétta sig in i sin mammas
situation nu nar hon har egna barn.
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— Jag skulle aldrig vilja byta med henne. Att ha ett sjukt barn ar
forstas det varsta som kan handa. Det fysiska smartan var min,
men angesten var hennes. Jag accepterade att jag kunde do,
men det kunde inte min mamma goéra.

Forutom att vara ett stod under behandlingstiden och efterat
berattar Hanna att hennes mamma alltid har haft rimliga
forvantningar pa sin dotter.

— Man gor det man kan, men man maste inte géra det som alla
andra gor. 'Du duger som du ar’ har min mamma alltid sagt och
hon har alltid funnits dar for mig.

— Aven nar det har gatt en tid efter att barnets
cancerbehandling ar avslutad finns det behov av stdd
och hjalp. En del behdver stdd under resten av livet.
Det sager Lena Falck som ar kurator pa
Regionhabiliteringen vid Drottning Silvias barnsjukhus
| Goteborg.

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

Nar en behandling &r 6ver och barnet ska aterga till en vardag
efter sjukhusvistelsen behdéver bade familjen och andra
narstaende vara beredda pa att allt inte ar som innan.

— Forutom medicinska konsekvenser, som trotthet och fysisk
paverkan, har en del jattesvart med kompisar. Idag har manga
barn kompisar pa natet istéllet, 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 trotthet. Allt borde k&nnas bra,
men det gor det inte, och det finns en stor oro infor 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
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pa ett annat satt. Mycket kanns tungt, och féraldrar och syskon
kan behdva stdd och hjalp att komma tillbaka, sager Lena
Falck.

Lagar som styr stédinsatser

Samhallets stbdinsatser ar ofta tydligare under
behandlingstiden, men &aven efterat finns det hjalp att fa.
Exempelvis erbjuder kommuner, regioner och
Forsakringskassan olika stod i enlighet med olika lagar.

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 patientens behov samt omfatta atgarder for att
medicinskt férebygga, utreda och behandla sjukdomen.

Stdd som kan vara aktuellt for barn som har behandlats for
cancer och som erbjuds enligt HSL:

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

— Om behovet finns ar det bra att be om att fa prata med
lakaren utan att barnet ar narvarande, och ibland behdver
kanske barnet prata med |l&karen utan sina foréldrar. Det har
man ratt att be om, sager Lena Falck.

LSS — 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 inga i nagon av tre personkretsar. For barn som
drabbats av cancer ar det framférallt personkrets 3 som skulle
kunna vara en mojlighet. Personkrets 3 innefattar personer som
har stora och varaktiga fysiska eller psykiska
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funktionsnedsattningar. Det kan dock vara svart for barn som
har behandlats for cancer att fa omfattas av LSS.

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

Stod som kan vara aktuellt fér barn som har behandlats for
cancer och erbjuds enligt SoL:

e kontaktfamil

e kontaktperson

e l|edsagarservice

e Kkorttidsboende

e avlOsarservice

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, sdger Lena Falck.

Synpunkter pa halso- och sjukvard

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

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

Inspektionen for vard och omsorg (IVO)

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

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

En insats som kan vara aktuell ar anpassad skolgang, vilket
aven syskon till drabbade kan vara i behov av. | skollagen

kap. 10 star det om undantagsregeln vilken ger ratt att ta bort
delar av kunskapskraven som utgor ett direkt hinder for eleven.
Regeln ger aven eleven majlighet att redovisa sina kunskaper
pa ett satt som eleven klarar av.

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

Lena Falck ger rad om att skolgangen kan anpassas i tre steg.
Det forsta innebar férebyggande allmant stod som alla barn har
ratt att fa. Om det inte racker kan man ge extra anpassning
inom ramen for ordinarie undervisning. Det skulle till exempel
kunna vara tydliga instruktioner och scheman, stod for att
komma igang eller skriftliga instruktioner. Det tredje steget
handlar om sarskilt stod i ett atgardsprogram som skolan gor
tilsammans med barnet och foraldrarna. Atgarderna kan till
exempel vara anpassad skolgang, extra undervisning, muntlig
redovisning eller forlangd tid vid prov.

Forsakringskassans stod

De insatser som Forsékringskassan erbjuder till familjer som
drabbats av cancer innebar framst ekonomiskt stéd under
sjukdomstiden genom vard av sjukt barn och vard av allvarligt
sjukt barn. Det finns majlighet att ansoka om forlangd vard av
barn fram tills barnet ar 18 ar, om barnet omfattas av LSS till
och med 21 ars alder. Det finns &ven 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
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tycker att ni ska ta en kurator till hjalp vid anstkan for det ar en
tuff process, sager Lena Falck.

Omvardnadsbidraget ar till for att ge erséattning for den ckade tid
som barnet tar i ansprak, utover foraldraansvaret, i jamforelse
med andra barn i samma alder. Omvardnadsbidraget gar att fa i
fyra olika nivaer, det ar skattepliktigt och inte avhangigt vilken
arbetstid foraldrarna har.

Las mer pa fk.se

Lasa barnets journal via 1177 efter 13 ar

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

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

Friaga till Lena Falck

Finns det fondmedel att s6ka?

— Det finns valdigt mycket lokala fonder att soka. For att hitta
ratt tycker jag att ni ska ta hjalp av en kurator. Lansstyrelsen har
ocksa en stiftelsedatabas, stiftelser.lansstyrelsen.se

Ni ska aldrig betala for att hitta fonder.
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— Over 80 procent av de drabbade barnen 6verlever
sjukdomen, men det racker inte. Barncancerfonden vill
att barn med cancer inte bara ska 6verleva utan leva
ocksa. Det sager Petra Ambjornsson som arbetar som
verksamhetsutvecklare pa Barncancerfonden.

Ar 2022 var 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 &r Barncancerfonden (BCF) en valkand organisation som
drivs enbart med hjélp av gavor fran privatpersoner och foretag.
Organisationen har tva roller: Pa nationell niva arbetar man
med att finansiera barncancerforskning, férséka paverka och
bilda opinion samt erbjuda olika former av stdd, till exempel
syskonsttdjare och samtalsstod. Pa regional niva finns
Barncancerfondens sex féreningar som jobbar med att ge stod i
vardagen — har och nu - till drabbade familjer.

Barncancerfondens insamlade pengar gar i huvudsak till
forskning och utbildning, information och opinionsbildning samt
programverksamhet. Fonden ger bland annat pengar till
forskartjanster, barncancerregistret och behandlingsutveckling.
— BCF ar den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning
| Sverige, sager Petra Ambj6érnsson.

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

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer. Vi vill ingjuta
mod och vi vill ta ansvar for att de som 6verlever ocksa ska
leva, sager Petra Ambjornsson.
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Stdd under och efter behandlingstiden

Barncancerfonden erbjuder digitalt samtalsstéd med
legitimerade psykoterapeuter som har lang erfarenhet av att
mota manniskor i kris.

— Det ar enkelt att boka via webben och samtalen sker digitalt
pa en tid och plats som passar dig, sager Petra Ambjornsson.

Det finns aven gratis juridisk radgivning for personer som
behover stdd vid kontakt med Forsékringskassan eller
forsakringsbolag. BCF finansierar aven de
konsultsjukskoterskor och syskonstodjare som finns pa varje
regionalt barncancercenter.

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

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

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

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

Overlevare ar en vaxande grupp

Barn som 6verlevt cancer ar en ny och véxande grupp i
samhallet. Eftersom manga har komplikationer till foljd av
cancern och behandlingen behdver de stéd.
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— Idag finns det 6ver 11 000 Gverlevare i Sverige. Vi har manga
utmaningar framfér oss, bland annat att utveckla nya
behandlingsmetoder som kan minska de sena komplikationerna
i form av inlarnings-, koncentrations- och talsvarigheter, sager
Petra Ambjornsson.

Barncancerfonden har ett program som heter Maxa livet. Det
riktar sig till unga vuxna som har 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 filmer om latsaskompisarna som forklarar
svara frdgor om cancer pa ett begripligt och tillgangligt satt.
Las mer pa barncancerfonden.se

Lokala harncancerforeningar

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

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

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

| féreningarna finns olika stodgrupper med syfte att stétta
drabbade familjer. Exempel pa grupper ar familjekontakt,
ungdomsgrupper, syskongrupper och vi-som-mist.

— Att fa vara i ett sammanhang dar man inte kanner sig sa
ensam &r 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.
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Stdd pa sjukhuset

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

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

Motesplatser

Den mest basala verksamheten i féreningarna ar
kontaktverksamheten. Man mots pa sjukhuset, pa lokala
familjetraffar eller pa digitala motesplatser. Flera av
foéreningarna 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 ar, sager Erika Wilson-Hemingway.

Engagera dig

Det finns manga olika satt att engagera sig i foreningarna,
bland annat genom styrelseuppdrag, stédgrupper och
insamlingsevent. Kontakta en regional foreningsinformator for
mer information.

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

Kontaktinformation till de regionala Barncancerféreningarna

finns pa barncancerfonden.se, i sociala medier och i
Barncancercentrum Vastras app.

© Agrenska 2023, nr 671 43



Kognitiva
svarigheter efter
cancerhehandling

En sammanfattning av dokumentation nr 671

| Sverige drabbas ett barn av cancer varje
dag. Tack vare forskningsframsteg, férbattrad
vard och effektivare behandling 6verlever idag
fyra av fem barn cancer.

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

| dokumentationen kan du l&sa om
medicinska aspekter och vilken behandling
som Okar risken for sena komplikationer,
information om hur komplikationerna paverkar
barnen i vardagen och i skolan samt fa en
inblick i hur det ar att genomga en
behandling.

FAMILJE- OCH VUXENVISTELSER
2 Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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