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Kraniofaryngeom

KRANIOFARYNGEOM,
FAMILJEVISTELSE

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer frn
hela Sverige. Vistelserna som roér barncancer arrangeras i samarbete
med Barncancerfonden. Till varje familjevistelse kommer ungefar
tio familjer med barn som har samma séllsynta diagnos, i det har
fallet kraniofaryngeom. Under vistelsen far fordldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta
erfarenheter och triffa andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller foreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhéllet kan erbjuda. Barnens program &r anpassat
fran barnens forutséttningar, mojligheter och behov. I programmet
ingdr forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehillet frin forelisningarna pa Agrenska 4r grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Pia Vingros, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har varje
foreldsare sakgranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med kraniofaryngeom beréttar en familj om sina erfarenheter.
Familjemedlemmarna har 1 verkligheten andra namn.
Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,

agrenska.se.
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Barncancerfonden

— Barncancerfondens vision ir att utrota barncancer. Vart
uppdrag ir att vara barnens advokat, familjernas stod samt
finansiir av forskning for att bekimpa sjukdomen.

Det séiiger Lena Hedlund, som ér foreningsinformator pa
Barncancerfonden Vist.

Barncancerfonden ér verksam inom tre huvudomraden, forskning,
rdd och stdd samt information.

— Vi ér helt finansierade av gavor frdn allmanhet och foretag, sdger
Lena Hedlund.

P& det centrala kansliet 1 Stockholm arbetar personalen med
insamlingsverksamheten och att driva sitt varumirke. De mesta av
de insamlade bidragen gér till forskning.

— Barncancerfonden har nistan fordubblat insamlingen sedan 2012.

Lokalt finns sex foreningar, som &r kopplade till barncancercentrum.
Foreningarna har en egen ekonomi, egen styrelse och arbetar
sjalvstandigt for att stotta drabbade familjer. Lds mer om
foreningarnas verksambhet i ett sérskilt avsnitt.

Réd och stod

Syftet med Barncancerfondens verksamhet dr att barn med cancer
och deras familjer ska fa likviardiga mdjligheter till rad, stod och
information, oavsett var i landet de bor. Som stdd for familjerna och
andra runt om dem finns dérfor konsultsjukskoterskor pa sjukhusen.
De informerar ocksa péd barnens skolor, for att underlitta nir
behandlingen pagér och dka forstaelsen om sjukdomens
foljdverkningar. Aven syskon fir uppmirksamhet.

— Syskonstddjare finns numer vid alla landets barncancercentrum
och ingar 1 stodtruppen runt familjerna, sdger Lena Hedlund.

Till stod for familjer erbjuds mojlighet till rekreation vid Almers hus
i Varberg och vistelser p4 Agrenska. Maxa livet-konferensen vinder
sig till Gverlevare av barncancer att for att de ska fa en bra tillvaro
som vuxna.

Information

Barncancerfonden informerar och driver opinion. Ett exempel pa
opinionsarbete dr hashtagen #om jag var socialminister. I det
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projektet traffade bland annat barn som behandlats for cancer
socialminister Annika Strandhéll.

Information sprids genom tidningen Barn&Cancer, webbplats, blogg
och genom barncancerrapporten som lyfter fram delar av den
forskning som Barncancerfondens stottar. Det finns ocksa en
skriftserie om olika typer av cancer, behandlingar och annat som
berdr barn med cancer och deras familjer.

— En ny utgava om mat vid behandling av cancer finns att bestilla
eller ladda ner, séger Lena Hedlund.

Ovrig verksamhet

Barncancerfonden bedriver ocksé ett arbete for att varden ska vara
likvardig 1 hela landet. Det géller ocksa mojligheten till
rehabilitering och psykosocialt stod till familjer och personal.

— Vi har bland annat utvecklat en app, som ska ersitta de
informationspdrmar som tidigare funnits pa sjukhusen, siger Lena
Hedlund.

Barncancerfondens kidrnvarden dr att sprida hopp, visa mod och ta
ansvar for barnen och familjerna.
Lés mer pd Barncancerfonden.se

Medicinsk information

— Overlevnaden for barn med hjirntumér har forbittrats
dramatiskt de senaste aren, siiger Per-Erik Sandstrom,
barnonkolog pa Norrlands universitetssjukhus i Umea.

I Sverige insjuknar cirka 300 barn varje ar i ndgon form av
cancersjukdom. Av dem ér en tredjedel hjdrntumorer. Hjarntumorer
ar inte en enhetlig sjukdom, enligt WHO finns det &tminstone dver
100 olika typer. Det speciella med hjarntumorer jamfort med en del
andra cancerformer ar att de uppfor sig olika beroende pa var de
sitter. P4 grund av det kan det ibland vara svart att snabbt stilla ratt
diagnos.

— Tumérernas placeringar ger olika symtom, kréver olika
behandling, har varierande prognoser och olika sena biverkningar,
sdger Per-Erik Sandstrom.

Sjukvarden forbittras

Idag 6verlever 75-80 procent av alla barn som far hjarntumor, tack
vare stora framsteg i sjukvérden under de senaste decennierna. Det
finns négra viktiga milstolpar inom cancervarden.
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P& 1950-talet forbattrades neurokirurgin, bland annat hittades nya
metoder for att minska risken for allvarliga blodningar under
operationerna. P4 1960-talet forbattrades strdlbehandlingarna och
lakarna lirde sig mer om vilka doser som var rétt. P4 1970-talet kom
datortomografin, som mdjliggjorde skiktrontgen som gor att man ser
valdigt vl var och hur en tumor sitter och hur vél den gar att
operera. Pa 1980-talet kom magnetkameran, som inte anvander
rontgenstralar och darfor dr mindre skadlig dn datortomografin. Den
ger dessutom mycket tydligare bilder &n man tidigare haft.

Pé 1990-talet anammade man inom sjukvérden ett mer
multidisciplindrt arbetssétt, dar flera professioner samverkar for att
na bista resultat.

— P4 2000-talet har vi borjat med protonbehandling, immunterapi
och behandling baserad pé biologiska faktorer. Vi kan nu anpassa
behandlingarna efter det enskilda barnets behov béttre dn tidigare,
sdger Per-Erik Sandstrom.

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

— Inom gruppen héller vi ockséa 6verblick dver vérldslaget och
bedomer vilka behandlingar som ar bast. Véra stora globala nitverk
gor att vi kénner till nya ron innan de finns 1 tryck, sdger Per-Erik
Sandstrom.

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

Sammantaget har alla dessa tekniska och medicinska behandlingar
och samarbeten gett goda resultat. I Norden 6verlever flest barn 1
vérlden som behandlats {for cancer.

Orsaker till hjarntumor

Lite dr kidnt om vad som orsakar hjarntumorer. Men man vet att
strdlbehandling mot centrala nervsystemet dr en riskfaktor for nya
tumorer, och att vissa tillstdnd kan ge brist pa tumorbekdmpande
gener. Det giller till exempel neurofibromatos.

— Forskning har daremot inte funnit stod for att risken for hjarntumor
okar. Det finns heller inte vetenskapligt stod for att personer som
anvénder mobiltelefoner eller bor néra kraftledningar har 6kad risk
for hjarntumorer, vilket det har spekulerats om. Syskon till barn med
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hjarntumorer har heller ingen 6kad risk att drabbas, sédvida det inte
finns en medfodd brist pd tumorbekdmpande gener inom familjen,
sdger Per—Erik Sandstrom.

Ungefir 45 procent av alla hjarntumdrer hos barn sitter i lillhjdrnan.
35 procent sitter 1 storhjdrnan, 15 procent djupt inne 1 storhjarnan
och 5 procent i hjarnstammen och det ar hér kraniofaryngeom sitter.

Kraniofaryngeom

Under fosterlivet smélter taket i munhélan ihop med hjérnan for att
bilda hypofysen. Om det blir kvar en rest "Rathkes Pouch” kan den
bdrja vixa och bilda en tumér, kraniofaryngeom. Cirka fem procent
av hjarntumorerna som drabbar barn dr kraniofaryngeom. Tumdrerna
upptécks ndr barnet dr mellan fem och femton éar.

— I Sverige ar det bara enstaka fall per ar. Darfor foljer vi noga vad
de gor i1 Tyskland, som har en storre befolkning och darmed fler fall,
sdger Per-Erik Sandstrom.

— Vid kraniofaryngeom har tumdren satt sig i centrum for kroppens
hormonsystem. De strukturer som berors dr hypotalamus,
synnervskorsningen och hypofysen. I detta kinsliga omrade dr det
fullt av livsviktiga funktioner. Nér tumdren sitter dir dr det vanligt
att barnet bland annat far problem med minne, energi och vakenhet,
Hypotalamus kopplar nervsystemet till det endokrina (hormoner)
systemet och styr hypofysens hormonproduktion. Alla funktioner
som ska ga automatiskt skots via hypotalamus.

Hypotalamus ér kroppens viktigaste kontrollorgan for:
Temperaturreglering

Vitskebalans

Hunger och méttnad

Styr fettupplagring

Vakenhet och somn, reglerar dygnsrytmen

Kénslor njutning ilska

Hypotalamus styr hormonproduktionen, men det dr hypofysen som
tillverkar hormonerna.

Diagnos

Niér barnen fér diagnos har de ofta haft symtom i mer &n sex
madnader. Hos 65 procent dr huvudvérk det frimsta symtomet.
Illamaende, synnedséttning, viktuppgang och torst dr andra symtom.
— Det ar sjélvklart hemskt att behdva gd med symtom lédnge, men det
har inte gatt battre for dem som fick diagnos snabbt. Enligt en stor
tysk studie leder langre tid till diagnos inte till en simre prognos pa
sikt, sdger Per—Erik Sandstrom.
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Diagnosen stills med hjilp av en MR, magnetresonansundersokning.
Bilden som visar kraniofaryngeomet &r sa typisk att inga fler prover
behover tas. Efter diagnos gors en kartldggning infor operation. Den
bestar av syntest, hormontest och helst en neuropsykologisk
undersokning.

— Det enda som dr brattom i detta lage &r om barnet har
hydrocefalus. D4 maste en shunt sdttas. Annars ar det viktigaste att
planldgga behandlingen noga, eftersom varje patient dr unik, séger
Per—Erik Sandstrom.

Om tumoren inte sitter i synnervskorsningen forsdker man ta bort
den. Ifall den sitter dér méste kirurgen vara ytterst forsiktig for att
inte skada synen.

Behandling

Behandlingen av kraniofaryngeom bestar av en kombination av
kirurgi och strdlbehandling och ibland cytostatika.

— Den absolut viktigaste delen &r kirurgin. Prognosen ar starkt
kopplad till operationsresultatet, sager Per-Erik Sandstrom.

Barnen kan drabbas av hydrocefalus, sd kallad vattenskalle.
Hydrocefalus beror antingen pa att resorbationen, uppsugningen, av
hjarnvitska blivit stord eller att det uppstatt ett mekaniskt fel s att
hjarnvitskan inte kan cirkulera runt. Detta atgdrdas med en sa kallad
shunt som avleder vitskan ner i magsécken via en inopererad slang,
eller via ett ingrepp kallat ventriculocisternostomi.

Sena biverkningar till f61jd av hjérnkirurgi dr bland annat
“cerebelldrt affektivt syndrom”, som kan medfora problem med
sprakutveckling, koncentration, minne och beteende.

Stralbehandling

Stralbehandling verkar genom att arvsmassan i tumdren slas sénder
sé att tumoren inte kan dela sig och véxa.

— Maénga cancerformer gar inte att bota utan stralning, den ar darfor
en viktig del av behandlingen for patienter med maligna (dodliga)
tumorer, sdger Per-Erik Sandstrom.

Strélning kan ocksa tillfalligt stoppa tillvéxten av godartade tumorer.
Akuta biverkningar av stralbehandling dr illamdende, hudrodnad,
slemhinneskador och trotthet. Langsiktigt kan hjarnans utveckling
skadas.

— Dérfor gér man alltid en avvdgning om hur tidigt man kan ge
stralbehandling. Det finns ingen generell dlder som svar, utan
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beslutet beror pd var och i vilken dos stralbehandlingen ska ges,
sdger Per-Erik Sandstrom.

Den nya protonstrdlningen har samma effekt som traditionell
strdlning, men ger mindre stralning till omkringliggande frisk
vévnad.

Svenska Barnradioterapigruppen har onlinemdten tva ganger per
manad for att ga igenom aktuella fall och gemensamt besluta om
vilken metod som ska anvéndas och vilka doser som ska ges.

Sena biverkningar dr bland annat skador pa nervcellernas isolering
(myelin), vilket paverkar nervcellernas forméga att kommunicera.
Det i sin tur leder till sénkt IQ. Andra biverkningar &r
beteendestorning, synnedsittning och hormonbrist.

— Det dr svart att avgora om biverkningarna beror pa tumoren i sig
eller dr en konsekvens av behandlingen, sdger Per—Erik Sandstrom.

Stralning mot hypotalamus ger skador pa hormonfriséttningen 1
kroppen. Efter behandlingen har alla brist pa tillvixthormon, och pa
sikt fir barnen oftast brist 4ven pa andra hormon, sdsom kortison,
skoldkortelhormon och kdnshormon. Alla barn som stralats ska
dérfor ga pa uppfoljning hos en barnendokrinolog.

Cytostatika

Cytostatikabehandling ges bland annat for att helt undvika
stralbehandling av sma barn, for att kunna minska strdldosen eller
senareldgga stralbehandlingen till en hogre dlder da den dr mindre
skadlig.

Biverkningarna &dr bland annat horselnedsittning, nedsatt fertilitet
och nedsatt njurfunktion.

Uppfoljning

Efter behandlingen gors uppfdljning med regelbunden MR
undersdkning, endokrinologisk beddmning, uppfoljning av synen,
kontakt med dietist, neuropsykolog och konsultsjukskoterska.

— Varje ar som gar utan att ytterligare behandling behover sittas in ar
bra, eftersom hjdrnan dé kan utvecklas utan avbrott, sdger Per— Erik
Sandstrom.

Sena biverkningar

Vilka sena biverkningar barn som haft kraniofaryngeom riskerar att
drabbas av i efterhand beror pd tumorens typ och placering.
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Det finns négra vanliga sena biverkningar efter behandlingen for
kraniofaryngeom. 90 procent fir synavvikelse och 90 procent
drabbas av hormonbrist. Viktuppgéng dr vanlig hos hélften

— Efter 8—12 &rs alder stannar viktuppgéngen upp, séger Per-Erik
Sandstrom.

Uppf6ljningar av vuxna som behandlats for kraniofaryngeom som
barn visar att de sjédlva skattar sin livskvalitet hogre dn fordldrarna
gor.

Niér 280 barn som behandlats i Tyskland mellan 1966 och 2000
foljdes upp visade det sig att 90 procent levde 20 &r efter
behandlingen.

Fraga till Per—Erik Sandstrom

Vad beror det pd att vdart barn dr sa matfixerat?

— I sjdlva matsituationen &r det ofta ingen avvikelse mot andra, men
déremot har man ofta en kronisk hunger pd grund av
hormonbortfallet. Maten &r ofta en utmaning.

Loke har kraniofaryngeom

Loke, 8 ar kom till Agrenska med sin mamma Lisa, pappa
Anders, storebror William 14 ar, storasyster Katja 13 ar och
storasyster Therese 10 ér.

Loke hade inga sdrskilda symtom, utan tumdren upptécktes av en ren
slump, beskriver fordldrarna. Nar han var sex éar trillade han pa
forskolan och skadade sin armbége. Sedan fick han nackspérr. Men
nackspérren gav inte med sig utan forvérrades

— Min svager som dr endovaskuldr hjarnkirurg tyckte att man maste
rontga Lokes rygg, for att se om han hade skolios, eftersom hans sétt
att rora sig tydde pd skolios, sdger Lisa.

Familjen dkte till sjukhus dir de forst skulle bli skickade till
fysioterapeut, men till sist gjordes en skanning i MR
(magnetkameraundersokning) for att se om det var ndgot fel med

ryggen.
Men det var ingen skolios, utan en hjarntumor med tre cystor. Loke

hade ocksa hydrocefalus, da hjdrnvétskan stoppats 1 sitt flode pa
grund av tumoren.

— Han hade géatt upp i vikt, men hade inte de klassiska symtomen
med huvudvark och illamaende, som brukar finnas vid
kraniofaryngeom, sdger Lisa.
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Kraniofaryngeom

— Pé synundersokningen som gjordes pa sjukhuset sdg Loke bara
halva tavlan. Hans synskérpa var ocksé paverkad. Eftersom han inte
hade borjat skolan 4n hade vi inte uppmérksammat hans
synnedsittning. I vardagen mérkte vi inte att han inte sig sa bra,
sdger Anders.

Bara nagra dagar senare fick Loke en shunt, for att leda bort
hjarnvitskan och minska trycket 1 hjdrnan.

Likarna bestdmde sig for att borja med att krympa cystorna med
yttriumbehandling, for att radda synen. Loke foljdes upp med tva
MR-undersdkning under de foljande sex minaderna. D& hade nya
cystor vixt upp och lidkarna diskuterade mdjligheten att operera bort
tumoren.

Loke opererades nér han var sju ér, ungefar ett ar efter att tumdren
upptickts. Tumoren satt precis under synnervskorsningen, mellan
hypotalamus och hypofysen. Operationen gick bra och efterat kom
Lokes syn gradvis tillbaka.

— Efter operationen blev Lokes syn helt aterstiilld. Aven synfiltet
som tidigare varit paverkat blev bra igen, sdger fordldrarna.

Endokrina komplikationer vid kraniofaryngeom

50 till 85 procent av barnen med kraniofaryngeom har hormon
paverkan redan nér de fir diagnos. Det beriittar Hans Fors som
ar barnendokrinolog vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Vid kraniofaryngeom sitter tumoren just i det omrade 1 hjarnan som
reglerar en del av kroppens hormoner. Hormon &r ett &mne som
fungerar som budbérare via blodbanan till olika mélorgan 1 kroppen.
Hypofysen ligger pd undersidan av hjdrnan 1 en liten grop 1 skallens
ben. Genom en liten stjélk har hypofysen direkt forbindelse med
hjirnan, som styr 6ver hormonproduktionen i korteln. Hypofysen ér
mycket liten, ungefdr som en drta. Den vdger mindre an ett gram,
men dr dndd kroppens viktigaste hormonbildande kortel.
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Hypofysen bildar flera olika hormoner, vilka 1 sin tur stimulerar
andra kortlar i kroppen att bilda hormoner. I hypofysen bildas bland
annat hormoner som

e stimulerar skoldkorteln

e stimulerar binjurebarken

e stimulerar dggstockarna och testiklarna

e stimulerar tillvixten

e stimulerar mjélkkortlarna

e koncentrerar urinen

e hjilper till vid forlossning och amning.

Endokrina symtom

Ursprunget till kraniofaryngeom uppstar ur det som kallas Ratkhes
ficka 1 embryostadiet. Det &r den vanligaste tumdren 1 hypofys-
hypothalamusomradet hos barn och ungdomar. Tumdéren &r oftast i
form av cystor. I cirka 70 procent av fallen visar
rontgenundersdkningar pd forkalkningar. Tumdren dr godartad det
vill sdga den ger inga metastaser.

Manga patienter med kraniofaryngeom kommer till sjukvarden pé
grund av symtom som huvudvirk eller paverkad syn, synbortfall.
Men f0r vissa dr hormonbrist (endokrina bortfallssymtom) av olika
slag, det forsta tecknet pa sjukdom.

— Tillvaxtstorningar ar vanliga (75 procent) hos barn vid diagnosen
av kraniofaryngeom. Man ser da en avplanande langdtillvaxt i
barnets tillvixtkurva. Diabetes insipidus som ger stora urinmangder
och okad torst pa grund av brist pé vattensparande hormon &r ett
annat vanligt symtomen vid diagnos, sdger Hans Fors.

Hormonproduktion

Innan operation av tumoren tas en rad prover for att kartligga
barnets hormonnivéer. IG-1 ar ett indirekt prov pa
tillvixthormonnivaerna, skoldkortelhormonnivan mats med f-T4 och
THS och kortison som méter om binjurarna fir stimulering frén
hypofysen.

Efter operation foljs barnen for en beddmning om hormoner behdver
ersittas.

— Det ar viktigt att ta del av operationsberittelsen for att kunna
beddma hur mycket hypofysfunktion som kan finnas kvar. En viktig
faktor dr om hypofysstjdlken ér skadad eller avskuren. Finns delar
kvar dr chansen storre till viss hormonproduktion, sdger Hans Fors.
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Vid hormonbrist kan man, med gott resultat, ersédtta de hormoner
som eventuellt saknas. Vid den fortsatta uppfoljningen ar
tillvixtkurvan en viktig redskap for att kontrollera om barnet vixer
normalt i 1dngd och vikt. Ifall lingdutvecklingen avtar kan det bero
pa brist pa tillvaxthormon. Hastigt 6kad vikt vara orsakad av en
skada pa hypothalamus pa aptitregleringen.

Bristen pa tillvixthormon undersdks genom en métning av den
utsondringen av tillvixthormon under natten. Vid brist ersitts
hormonet med en spruta innehallande hormonet varje kvéll.

Direkt efter operation behdver barnen ofta vattensparande hormon
(Minirin). Behovet mérks pa att barnet kissar mycket och att
saltbalansen i kroppen inte fungerar.

Kortison ges som avsvillande behandling efterat, men tas bort efter
nagra dagar. Ibland kan ersdttning behdvas tills man efter testning
vet om behovet kvarstir.

Nar det géller Minirin finns inget prov som kan visa att barnet far
ratt dos. Istéllet styrs dosen utifran hur mycket barnet dricker och hur
mycket det kissar. Kvéllsdosen ska ricka hela natten. Det vill sédga
barnet ska inte behdva ga upp och kissa och dricka pa natten,. Gor
barnet det dr dosen for lag. Dosen ér rétt instidlld om barnet kissar nar
det pa morgonen. Om det inte kissar forrdn framat formiddagen &r
dosen troligen for hog. Nésta dos ska aldrig ges forrdn man se att
barnet har kissat. En del barn behdover 2 doser per dag andra 3-4
doser.

— Forédldrarna lar sig oftast valdigt bra och blir snart bast pa att
avgora hur mycket Minirin som behdvs, sdger Hans Fors.

Om barnet behdver kortison mirker man genom att barnet blir trott
och inte orkar som jamnariga eller blir utslagna av en léttare
forkylning. Man kan ocksa méita nivaerna av kortison 1 blodet och
avgora om det finns behov av erséttning.

Manga hormoner har en varierande dygnsrytm. Kortisol &r ett sadant
hormon déir nivaerna dr som hdgst p4 morgonen, sjunker under
dagen och dr som ldgst vid midnatt. Nar det géller medicinering dr
det dérfor viktigt forsoka efterlikna den normala frisdttningen med 3-
4 doser per dag och hdgsta dosen pa morgonen.

Cirka hilften av barnen som &r opererade for ett kraniofaryngeom
utvecklar en skada pa hypotalamus. Den orsakar en nedreglering av
amnesomsittningen i kombination med kraftigt 6kad hunger. Om
man inte agerar direkt efter operationen ar risken stor for mycket
snabb viktutveckling.
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— Daérfor ska dietist kopplas in direkt efter operationen pa alla da vi
inte vet vilka barn som utvecklar detta stora problem. Ju storre
tumor, ju storre ingrepp som krévs under operationen dkar dock
risken for hypotalamisk skada, siger Hans Fors.

Symtom pé skoldkortelhormonbrist dr framforallt trotthet, frusenhet
och vara orsak till forstoppning. Oftast upptécks brist pa hormonet
langt innan symtom eftersom blodprover tas regelbundet. Brist
ersdtts med Levaxin som ges som en tablett en gang dagligen. Dosen
regleras av hormonnivéerna i blodproven.

Nir élder for puberteten infinner sig kontrolleras ocksa prover for att
se om konskortlarna fr ndgon stimulering fran hypofysen sa att
konshormoner bildas. Fungera inte det ges testosteron till pojkar i
form av en spruta varje manad alternativt var tredje manad i stigande
doser, till flickor ges dstrogen pléster i stigande doser, tills
puberteten ar fardig. Hérefter fortsétter ersiattningen med
vuxendoser.

Fragor till Hans Fors:

Ska man sluta med tillvixthormon ndr barnet dr fullvuxet?
— Nej om tillvixthormon saknas far man ha det hela livet.
Tillvéxthormon har flera viktiga funktioner utover tillvaxt.

Kan de som haft kraniofaryngeom bli gravida ndr de blir vuxna?

— Det dr inget fel pd testiklarna eller dggstockarna. Daremot kan
kvinnorna behdva hjélp att stimulera dgglossning. En fertilitetsklinik
kan hjélpa till i en sddan situation.

Mdste vdrt barn alltid till sjukhus vid magsjuka?
—Ja, om barnet kriks upp allt det fir 1 sig, méste det fa i sig kortison.

Hur dir det med alkohol for unga som har nedsatt
hormonproduktion?

— Ur en endokrinologs perspektiv dr alkohol en storre riskfaktor for
era barn dn andra. Det ar precis som for barn med diabetes for era
barn. De bor ha med sig en ID-handling i planboken om sin nedsatta
hormonproduktion.
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Loke har hormonersattning

Loke har visserligen kvar sin hypotalamus och hypofos, men
undersokningar visar att han inte har ndgon produktion av de
hormoner han behover. Idag tar Loke Minirin, Levaxin,
tillvixthormon och hydrokortison.

— Vi ska eventuellt gora ett utsdttningsforsok av kortisonet se om
hans kropp kan borja producera sjdlv igen, sdger Lisa.

— Men Loke har matt daligt, darfor har vi inte velat forsoka. Nu far
han tillvixthormon sedan en manad och mar mycket béttre, sdger
Anders.

Foréldrarna upplever en stor skillnad i Lokes ork sedan han borjat
med tillvixthormon. Numer orkar han springa runt och gér girna
hem till kamrater efter skolan. Innan han fick tillvixthormon var han
mer stillsam. I skolan ville han ga ifrdn for att vila fran alla intryck
och sitta for sig sjélv.

— Hans tillvdxt och 6vriga véirden har varit bra, darfor har det inte
varit aktuellt med tillvaxthormon, séger Lisa.

— Det var forst nir de gjorde en beddmning under natten som det
stod klart att han hade for l&g produktion av tillvixthormon, séger
Anders.

Loke har haft 14ga jarn- och zinkvérden, vilket har priglat hela
hosten. Det resulterade 1 att han kriktes i1 skolan flera ginger om
dagen. Men de har inte getts nagon forklaring till det laga vardena
eller krdkningarna.

For de laga vérdena har han tagit bade jarn och zinktillskott, men nu
ska de gora ett avbrott for att se vad som hinder. Forra géngen de
gjorde ett avbrott pa prov, gick han ner i nivd pa en manad.

— Det dr svart att f4 upp honom i vérde igen, sdger Anders.

— Man kollar de virden som har med grundsjukdomen
kraniofaryngeom att gora, men jag tycker att man borde skanna barn
for att se hur det 4r med andra vérlden, som jérn eller B-vitamin. For
de kan ju ocksa ha andra problem som maste uppmarksammas, sdger
Lisa.
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Konsultsjukskoterskans roll

— Vi konsultsjukskoterskor dr som spindlar i nétet for barn som
har haft hjarntumor, till exempel kraniofaryngeom. Vi kan ge
stod, rad och samordna familjens kontakter med sjukvérd,
samhiille och skola. Det beriattar Elisabeth Bjorn, Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.

Hon &r en av landets sex konsultsjukskoterskor for barn med
hjarntumor. Tjénsterna finansieras av Barncancerfonden. De barn
som drabbas av hjarntumér har speciella behov jamfort med barn
med andra diagnoser. En anledning &r att de har mycket kontakt med
specialister efter behandlingen. En annan ir att sjukdomen och
behandlingen innebir risk for sena komplikationer.

— Vi konsultskoterskor tar tidigt kontakt med familjerna nér det finns
misstanke om att barnet har kraniofaryngeom. Nar ldkaren gett sin
information kommer vi in och berdttar om det som ingér i
behandlingen, sdger Elisabeth Bjorn.

Hjélper familjen i vardagen

Under behandlingen moéter barnen och fordldrarna manga olika
specialister. Det kan vara sjukgymnast, arbetsterapeut, dietist,
neurokirurg, endokrinolog, specialister pa 6gon och horsel och
rontgen, rehabiliteringen och sjukhusskolan.

— Vart mal &r att underldtta for barnen och familjerna i det kaos de
upplever nér de fétt en diagnos. Vi kan hjélpa till och samordna
undersokningar pa nagra dagar istéllet for att de ar utspridda under
en vecka, berittar Elisabeth Bjorn.

For familjen kan det vara svért att veta vem man ska vénda sig till
inom sjukvarden. D4 kan konsultsjukskoterskan ge tips om vilken
specialist som kan hjdlpa dem.

— Istéllet fOr att ringa tre samtal for att hitta ritt expert, kan
familjerna ringa till oss konsultssjukskoterskor som kédnner till
sjukvarden och vilka kollegor som arbetar med barn, séger Elisabeth
Bjorn.

Informerar i skolan

Konsultsjukskoterskorna ger ockséd mycket stod till enskilda
fordldrar som behdver samtala om den svara situation de &r 1. For en
del racker dessa samtal, andra kan behdva lotsas vidare till psykolog.
Ett barn med leukemi tillbringar ofta mycket tid pa sjukhus, medan
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barn med kraniofaryngeom vanligtvis dr dar kortare tid. De kanske
inte traffar andra familjer vars barn har samma diagnos.

— Vi forsoker ordna fordldratraffar, eftersom det ofta ar vardefullt for
dem att fa trdffa andra i samma situation. Jag brukar ta med
familjerna till en 4H-gérd. Det dr uppskattat, siger Elisabeth Bjorn.

Det dr vanligt att konsultsjukskdterskorna far fordldrarnas uppdrag
att informera personal 1 forskola och skola om barnets behandling
och behov av stod.

— Vi pratar forst med fordldrar och barn om att vi kan komma ut och
informera. For det mesta tackar de ja, eftersom det kan vara léttare
om nagon annan dn de sjdlva berittar, sdger Elisabeth Bjorn.
Konsultsjukskoterskan informerar tillsammans med sjukhuslikare,
larare och klasskamraterna om diagnos, behandlingen och sena
komplikationer. Vid presentationen anvinder de ofta Se, hora, gora
bilderna for att forklara behandlingen.

— I'klassen kan vi ockséd behova forklara varfor barnet som haft
kraniofaryngeom maéste vila. Far de bara veta varfor, blir det séllan
nagra mer fragor, siger Elisabeth Bjorn.

Ett &r efter att barnen behandlats erbjuder konsultsjukskdterskan i
Stockholm barnet och fordldrarna att komma in i rehabteamet och bli
utredda. Utredningen pagar under flera dagar. De flesta tackar ja.
Hur uppfdljningen ser ut ér olika i olika delar av landet.

— Vi foljer barnen upp i1 vuxen alder. Det &r inte ovanligt att de hor av
sig nér de dr 1 vuxenvarden for att veta mer om den behandling de
fick nér de var smé, sdger Elisabeth Bjorn.

Fragor till Elisabeth Bjorn:

Ndr kan barnet ta ansvar for sin egen medicinering?

— Det dr vildigt individuellt. Det finns attadringar som har full
kontroll och 15-aringar som inte har ndgon koll. Det finns dosett att
anvénda, vilket kan underlétta. Det &r livsviktiga mediciner som de
pa sikt ska kunna hantera sjélva.

Tycker du att man ska beriitta for de nya klasskamraterna om
behandlingen for hjirntumor nir barnet byter skola?

— Det beror pé. Oftast berittar de for dem som ar ndrmast, vilket
brukar ricka. Det behdvs alltsa inte alltid information till alla nya
klasskamrater.
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Mat vid kraniofaryngeom

— Manga som drabbas av kraniofaryngeom far problem att hilla
vikten. Det beror pa att tumoren sitter i det omrade i hjdrnan
som reglerar hormoner som bland annat ir viktiga for aptit och
mittnadskinsla.

Det séiiger Ellen Karlge-Nilsson, dietist p4 Dietistmottagningen
vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Hunger, aptit och méttnadskénsla fungerar ofta sémre hos barn och
unga med kraniofaryngeom &n hos andra.

— Detta orsakar ofta en stor omstéllning vid maltiderna for savél
barnet som for fordldrarna, sédger Ellen Karlge-Nilsson.

Kontakten med en dietist handlar dérfor ofta om att skapa
energibalans, det vill sdga att 14ra patienten &ta lika mycket som hen
gor at. Energibehovet paverkas bland annat av dlder, kon, vikt,
langd, kroppssammansittning (muskelmassa) samt somn och fysisk
aktivitet.

Hunger dr en fysiologisk funktion, diar kroppen signalerar att den vill
ha mat genom att magen drar ihop sig och man far blodsockerfall.
Aptit &r mer psykologiskt, det har med kénslor att gora och dr mer
socialt och kulturellt betingat. Aptiten kan ockséd paverkas av
mediciner, till exempel kortison. Nar magsacken dr full signalerar
den till hjarnstammen via vagusnerven att det for tillfallet inte
behdvs mer mat. Dessa funktioner samverkar pa olika sétt. Man kan
vara hungrig utan att ha aptit, till exempel nir man &r sjuk eller trétt.
Man kan ocksé ha aptit utan att vara hungrig. Da dter man mer trots
att man egentligen dr matt.

— Sugen kan man vara av manga orsaker, for att man &r glad eller
ledsen eller bara vill ha nagot gott att belona eller sysselsitta sig
med. Manga barn och unga med kraniofaryngeom kénner inte
mittnad sdsom andra gor vilket kan stélla till stora problem, sdger
Ellen Karlge-Nilsson.

Stora individuella skillnader

Manga med kraniofaryngeom har problem med att hélla vikten, men
det finns stora individuella skillnader. For en del dr detta det storsta
problemet som hjarntumdren medfort, andra méarker inte av det s
mycket.

— Det dr viktigt &r att fa prata om det, att man fér séiga till ndr det ar
extra jobbigt sé att omgivningen vet, sdger Ellen Karlge-Nilsson.
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Vad dr mat? Alla ménniskor behdver néring, energi och vatten.
Energi far vi genom protein, fett och kolhydrater. Maten vi dter
innehaller ocksé vitaminer, mineraler och spardmnen som dr viktiga
bland annat f6r immunforsvaret, for kroppens uppbyggnad och for
syretransport. Energiméngd berdknas i kilokalorier (kcal), vilket
brukar forkortas till kalorier.

Proteiner och kolhydrater innehaller fyra kcal/gram, medan fett
innehaller nio kcal/gram. Protein finns i exempelvis kott, fisk, dgg,
linser, bénor och fettsndla mjélkprodukter, och fungerar som
byggstenar i kroppen.

Proteinerna bestar av olika aminosyror varav vissa ér essentiella, det
vill sdga sddana som kroppen inte kan tillverka pa egen hand.

Fett finns bland annat i livsmedel som kott, smér och andra
mjolkprodukter. Det méttade fettet finns i mjolkprodukter och kott,
enkelomattat finns till exempel 1 nétter, fron, avokado, oliv- och
rapsolja. Det fleromaittade fettet dr essentiell och finns bland annat i
fet fisk.

Kolhydrater &r en stor livsmedelsgrupp, dér livsmedel som brod,
pasta, ris, frukt och gronsaker ingar. Kolhydrater dr ett
samlingsnamn for starkelse, sockerarter och kostfiber.

Gronsaker dr “smart mat”, speciellt for de som &r extra hungriga.
Gronsaker innehéller mycket fibrer och vitaminer, och samtidigt
farre kalorier per gram adn exempelvis brod, pasta och ris.

Foraldrarnas matvanor paverkar barnens. Darfor ar det viktigt att
gora en inventering av hur hela familjen ater.

— Man kan faktiskt dndra sin uppfattning om olika sorters mat och
smaker men man maste 6va, oftast manga ginger, séger Ellen
Karlge-Nilsson.

Mycket handlar ocksd om hur man ser pd maten. For fordldrar géller
det att ’hdja viardet” pa mat som &r bra for barnet. Att dta nyttigt ar
att dta efter sina behov. For att utforma maltider som passar en
individ maste man berdkna personens energibehov, energifordelning
over dagen, upplevelse av méttnad och foredragen portionsstorlek.
— Har man en stor aptit, men ldgre energibehov ér en bra tumregel att
fylla halva tallriken med gronsaker, dérefter tillsatta en fjardedel
kott, fisk eller ett vegetariskt alternativ, och en fjardedel potatis,
pasta eller ris. Om barnen sedan vill ha mer mat — erbjud mer
gronsaker!

Nar barnet ar dldre dr det lattare att diskutera vad som é&r rimligt,
men sma barn forstdr inte det. Darfor ar det bra att infora trygga
forutbestdmda rutiner for att forebygga konflikter och besvikelser,
sdger Ellen Karlge-Nilsson.
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Att forebygga jobbiga situationer

Om man inte har ndgon méttnadskénsla &r det svart att veta hur stor
en lagom stor portion dr. Da maste man léra sig att se det med ogat
istéllet eller vdga maten.

— Att erbjuda f& valmgjligheter och trygga rutiner runt
matsituationen brukar fungera bast. Forsok samtidigt att planera
infor det som inte ar vardag. Undvik buffer. Sddana situationer kan
bli extra svara for dessa barn, sdger Ellen Karlge-Nilsson.

Hon tycker ocksd att det dr viktigt att undvika att prata om mat nar
barnen dr med.

— Ténk igenom hur matsituationen ska se ut 6ver dagen och forsok
sedan att hélla er till det s& gott det gar.

Fysisk aktivitet

Foraldrar och personal upplever ofta att barn med kraniofaryngeom
har en lugnare livsstil och inte samma energiniva som tidigare.
Dérfor ar det bra om man kan motivera till fysisk aktivitet. Alla barn
1 Sverige rekommenderas minst en fimma fysisk aktivitet per dag.
Det géller barn som behandlats for kraniofaryngeom ocksa.

— Att vara med i ndgon lagsport kan vara ett sdtt att stimulera till
rorelse — barnet dras med av kompisarna och sammanhanget. Ett
annat alternativ dr en personlig tranare, traningskompis eller ndgon
annan som pushar pa lite, sdger Ellen Karlge-Nilsson.

Det dr ocksa bra att véva in rorelse 1 vardagen. Att sdga “vi gar ut
och gér, det dr sé fint vader!” dr mer lockande &n att sdga "idag
madste vi gd minst 3000 steg”.

Sammanfattning — saker att tinka pa:

e Lat maltiden dra ut pa tiden. Servera till exempel maten som tva
mindre portioner istéllet for en.

e Tank pa att det tar en stund innan kroppen kénner att den dr matt.
Forsok att dra ut pa maltiden 20—25 minuter.

¢ Ha alltid konsekventa regler kring matbordet, det skapar mindre
tjat och besvikelser for alla inblandade. Regler vid matbordet kan till
exempel handla om att ha forutbestimda angivelser om méingd. Hur
manga koéttbullar far vi nér vi dter kottbullar? Hur ménga potatisar?
Hur stor dr en lagom stor laxbit?
— Se till att forsoka ha samma regler for barnet bade hemma och i
forskolan eller skolan. I familjer dar fordldrarna har delad vardnad
underldttar det om de pratar ihop sig om regler som ror maten, sdger
Ellen Karlge-Nilsson.
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Hon foreslar ocksé att man som fordlder bjuder med nirstaende till
dietistmottagningen for att alla i barnets nédrhet ska fi samma
information frén dietisten. D4 blir det léttare att vara samspelta 1 sitt
forhallningssitt. Att inte ha godsaker liggandes i skafferiet kan ocksa
underldtta matsituationen och forebygga tjat och konflikt. Ofta gér
det att hitta béttre alternativ som upplevs som bade goda och roliga
av barnet. Barn som har eller har haft kraniofaryngeom kan oftast dta
samma mat som alla andra, men med lite andra proportioner.

— Det &r latt att som forédlder kinna med sina barn och att tala om for
dem att man fOrstér att det &r jobbigt. Men i manga fall triggar detta
bara det jobbiga ytterligare.

Ellen Karlge avslutar:

— Kop inte hem det godaste varje dag. Det ricker med det som &r
ganska gott, eftersom man édter mindre da. Spara det godaste till
speciella tillfallen.

Fragor till Ellen Karlge

Hur ska vi hantera rittvisefragan mellan syskon ndir det giiller
maten?

— Om man ténker séhér: Ett barn som é&r allergiskt kan inte &ta
samma som andra barn. Likadant géiller vid kraniofaryngeom. Du
kan alltid erbjuda ett varierat utbud av gronsaker, sé att portionerna
blir lika stora, &ven om proportionerna skiljer.

Hur ska vi som arbetar i skolan veta vad som iir en normalportion?
— I skolan finns ofta standardportioner for nioaringar att utga ifran
till exempel. Da vet man hur mycket som ska tas bort ifall det blivit
for mycket. Ett annat alternativ &r att tallriken kanske ska vara klar,
men att barnet kan ldgga pa gronsakerna sjélv?

Hur ska vi fixa bra saker att dita till fredagsmyset?
— Bér ar alltid bra. Gor en fruktsallad med bér, bananslantar, men
strunta 1 druvorna.

Viart barn vill alltid baka goda kakor, hur ska vi hantera det?
— Ni kan bestdmma hur stor sats och hur ofta hon far gora det.

Loke och maten

Loke tanker mycket pé vad han ska dta och kommer och fragar vad
han ska fa till mellis. Det dr som att han har en matklocka som
signalerar att det 4r dags. Han kan dta en portion som fordldrarna
(eller personalen i1 skolmatsalen) lagger upp och vara n6jd med det,
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men om han ska ta sjélv édter han létt for mycket, eftersom han inte
har den naturliga upplevelsen av att bli matt.

— Det kanske inte hans storebror, eller jag heller har riktigt, sé att
man kanske inte behover vara sjuk for att inte kéinna s, men 1 Lokes
fall far det storre konsekvenser, sdger Anders.

— Nér man har s 1aga jarnvarden, som han haft blir man trott, da vet
vi alla, da vill vi dta for att fa upp energin, sidger Lisa.

Numer réknar familjen kalorier nir det giller Lokes mat.

— For Loke okar det hans frihet att han vet hur manga kalorier han
fir anvénda, men sjélv kan vélja vad han vill dta, sdger Lisa.

— Att utga fran kalorier &r ett bra verktyg i vardagen, séger Anders.

Robin har haft karniofaryngeom

Robin, 27 ar, fick kraniofaryngeom niir han var nio ar. Han kom
till Agrenska for att dela med sig av sina erfarenheter.

— Allt borjade med att jag vaknade vid fyratiden pa morgonen med
sprangande huvudvérk. Nér det hént flera dagar i rad gick jag och
mamma till skolldkaren. Han bedomde att det méste goras en
undersokning med magnetkamera. Skollékaren var néstan siker pa
att jag fatt migrén.

Men det var det inte utan en hjarntumor.

Som nioaring hade jag inte mycket kunskap om vad det var, men jag
forstod allvaret nér jag sag hur tdrarna rann pd& mamma nér vi fick
beskedet. Allt jag tinkte var: Kommer jag att 6verleva?

Hur var det pd sjukhuset?

— Sjukhuset ér for mig bara glddje. Nér vi kom dit stéllde jag frdgan
direkt till lakaren: Kommer jag att d6? Nej, det hér fixar vi, sa han.
Lakaren berittade vad som var fel och hur de skulle gora. Det
skapade fortroende och gjorde mig lugn.

Precis innan operationen, kn6t mamma tag i min hand. Téararna bara
rann pa henne. D4 sa jag:

Det hir fixar vi. An idag forstar jag inte hur jag kunde séiga si. Jag
kénde en inre styrka, som jag litade p4, att allt skulle g bra.

— Under tiden pé sjukhuset satte jag upp som krav att ingen fick

komma upp och hélsa pa som var ledsen. Det tror jag berodde pé att
jag hade en rddsla inom mig.
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Mest hade vi roligt. Brorsan kom med sina kompisar. Tillsammans
hade vi rullstolsrally i korridoren. Och vi var mycket pa lekterapin.
Jag fick en egen nyckel sé att jag var dér nér jag ville.

Hur var kontakten med klasskamraterna under sjukhustiden?

— Jag fick brev varje dag. Den ldraren jag hade da avslutade alltid
dagen med att mina klasskamrater fick rita eller skriva nagot till mig.
Ibland lag det godisnappar 1 breven jag fick.

En gang ringde lararen och bad mig prata med klasskamraterna: Alla
har huvudviérk, alla tror de ha hjarntumdr. Ingen kan jobba.

Hon satte pa hogtalartelefon och klasskamraterna fick stilla alla
fragor de hade. Efter det lugnade det ner sig i klassen.

Din mamma och pappa hanterade din sjukdomstid lite olika,
berdtta!

— Mamma var med hela tiden. Hon curlade mig. Men nér pappa kom
och hilsade pa la han sig 1 séngen och léste tidningen. Jag brydde
mig inte om det. Hans bearbetning var att jobba. Eftersom jag jobbar
pa hans foretag idag, moter jag hans gamla kunder. De beréttar att
nér jag var sjuk satt han och grét hos dem.

Hur var det att komma tillbaka till skolan?

— Lag- och mellanstadiet fungerade bra. Pa hogstadiet blev det hogre
krav och jag fick ménga fler ldrare. En del visste att jag haft en
hjarntumor, men eftersom det var sé stor omsittning pa lararna, var
det snart ingen som hade en aning om vad jag varit med om. Det
gick bra i de &mnen jag brann for, men i de andra var det tungt. Nar
jag skulle soka till gymnasiet var jag véldigt skoltrott. Efter samtal
med syokonsulenten insag jag att jag var bist pa praktiska &mnen.
Jag kom in pa bygg-gymnasiet och tinkte arbeta som murare och
plattsittare.

Det gjorde jag en tid, men andra sa till mig att jag skulle arbeta med
manniskor. Det gor jag nu. Jag ér sédljare pa min pappas arbete och
trivs jéttebra.

Ar det nagon hjilp som du onskade att du fatt?

— Det var extremt bra att jag fick tréffa en kurator. Jag borjade hos
henne nér jag var tio &r och fortsatte i tio ar. Det var tack vare henne
jag orkade ga igenom denna tid. Det var sa skont att lasta av sig alla
frdgor om skola, arbetsliv, kompisar och kirlek, som jag inte ville
prata med mina fordldrar om.
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Hur ir livet idag?

— Jag flyttade hemifran som 19-4ring nir jag borjade arbeta. Att
arbeta har utvecklat mig till den jag dr idag. Jag har ocksé startat ett
eget foretag, dér jag berdttar om mina erfarenheter efter
hjarntumdren och min instéllning till livet.

Ar det nigot som begrinsar dig idag?

Jag behover mer struktur. Det som kan drabba andra som pa jobbet
har jag koll p&, men jag far skriva upp allt. Hemma &r det svarare.
Det underléttar att jag har sérskilda dagar som en stid dag, fast tid
for traning och sa vidare.

Hur har du det med vikten?

Jag gick till en PT, som fick mig att borja trdna. Kommer jag inte sa
ringer han och undrar varfor: Ska du ha min hjdlp far du komma,
annars star andra pa tur. Det dr raka besked som passar mig.

Du har en bror, beritta!

— Tre ér efter att jag hade hjarntumor visade det sig att han hade en
hjarntumdr ocksé, men en annan sort. D4 fick jag kénna pé den stora
skillnaden att vara syskon till en som é&r sjuk. De som mar sdmst, &r
syskonen, de blir kvar ldngst bort nér fordldrarna ar upptagna med
det sjuka barnet. Nér brorsan fick cancer blev jag avundsjuk. Jag
forstod hur han hade langtat efter vara fordldrar nér jag var sjuk. Idag
mar bade jag och min bror bra.

Kinner du av nagon hjirntrotthet?

— Jag lider fortfarande av det. Andra fragar hur det kommer sig att
jag orkar sa mycket. Da svarar jag att det dr bara for att jag gor saker
som ger energi. Det &r lurigt med hjarntrétthet, ger man ett barn en
lasplatta fir det energi, men infor en mattebok blir man hjéarntrott
direkt. Om en foreldsare dr trakig somnar jag omedelbart.

Har du varit nedstimd ndagon gdang?

— Ja, det har jag varit i omgéngar. Till exempel nér jag var tjock efter
behandlingen. Da var det bra att kuratorn hjélpte mig att bygga upp
mitt sjdlvfortroende. Det stirkte mig. Dérfor ér jag hér idag. Man
kan komma hur l&ngt man vill.
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Neuropsykologi
Vid kraniofaryngeom har man svirare att reglera sitt humor.
For att underlitta finns det strategier att ta till.
Det séiger Elin Irestorm som ir neuropsykolog pa Skianes
universitetssjukhus i Lund.

Neuropsykologer arbetar med hur férdndringar 1 hjirnan paverkar
vart beteende, och kommer dérfor 1 kontakt med barn som haft
hjarntumdrer, till exempel vid kraniofaryngeom. I Sverige finns
neuropsykologer bland annat p universitetssjukhusen i Géteborg,
Stockholm, Linkdping, Uppsala, Umed och i Skane.

Neuropsykologiska undersokningar

Innehallet 1 en neuropsykologisk utredning ar olika for olika barn
och skiljer sig &t beroende pé barnets alder. Vid andra hjarntumérer
ingér det 1 behandlingsprotokollet att, om mojligt, géra en
kartlaggning av barnets begavning fore operation.

Vid kraniofaryngeom finns inte samma seneffekter som vid andra
hjarntumdarer. Till exempel péverkas inte begavningen. Barnen och
ungdomarna drabbas inte heller av hjdrntrotthet, som annars édr en
vanlig seneffekt. Vid kraniofaryngeom finns istéllet en nedsittning 1
de exekutiva funktionerna vid beteenderegleringen, impulskontroll
och emotionell kontroll.

— Vid kraniofaryngeom har man svérare att reglera sitt humor, sdger
Elin Irestorm.

Andra formégor som paverkas dr inldrning, minne och livskvalitet.

Eftersom begévningen inte paverkas gors ingen sddan undersdkning
vid kraniofaryngeom. Istéllet anvander neuropsykologen tester for
att kartldgga barnets kognition vid sin utredning. Kognition handlar
om hur vi tolkar de perceptioner (intryck) vi far via vara sinnen.
Testerna syftar till att kartligga styrkor och svagheter sé att barnet
och omgivningen kan bli medvetna om dem och kompensera for
dem i vardagen.

Neuropsykologen inhdmtar information fran barnets foréldrar och
pedagoger for att veta s mycket som mojligt om barnet. Sedan gors
testerna. De undersoker barnets exekutiva formégor (att planera och
sétta igang projekt), uppmairksamhet, férmaga att hantera stress och
social formaga bland annat. Testresultatet dterkopplas till barnet och
fordldrarna och till barnets skola nir barnet och familjen godkinner
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detta. Utifran resultaten rekommenderas pedagogiska insatser och
anpassningar, som sedan ocksé foljs upp och utvirderas.

— Nér det handlar om barn kan man inte forvénta sig att de alltid ska
forsta sina egna styrkor och svagheter. Dérfor blir det extra viktigt
att omgivningen fér en forstielse for barnet och dess behov, for att
kunna stotta sd bra som mojligt, sdger Elin Irestorm.

Hantera humoret

Som ndmnts dr perceptionen, hur vi uppfattar véra sinnesintryck
paverkade vid kraniofaryngeom. Hur vi tolkar och reagerar pd véra
intryck beror pa en rad faktorer, som stress, somn, fatigue (svar
trotthet), psykisk ohélsa, smérta, hormoner, kost och traning.

— Vid stress och somnbrist forsdmras formagan till impulskontroll till
exempel, sdger Elin Irestorm.

Bristen pa impulskontroll kan 2 stora konsekvenser, inte minst pa
kamratrelationer. Den som inte formar hantera sina utbrott riskerar
att fa svart att knyta vénner till sig, eller forlora dem man har. Att
lara sig forstd och hantera sina reaktioner kan dérfor vara en viktig
lardom vid kraniofaryngeom. Hur delaktigt barnet kan vara for att
hantera sina impulser beror pd alder och mognad, men ocksa pa
vilket stod omgivningen kan ge.

— I skolan finns idag en storre medvetenhet om de kognitiva problem
som kan uppsté vid kraniofaryngeom, tack vare medvetenheten om
adhd, sdger Elin Irestorm.

Hon tipsar om “trafikljuset” som kan vara en bra teknik att anvinda i
situationer ddr barnet ibland agerar lite for fort. Det fungerar i skolan
och pa fritiden. Genom att ta sig mer tid att fundera dver
valmojligheterna nédr en impuls kommer sé kanske man gor fler val
som &r bra i ldngden.

Tank ”rod-gul-gron™:

R&d: Stopp, stanna upp.

Gul: Fundera igenom olika losningar.

Gron: Vilj en 16sning som passar i situationen.

Inléirning och minne

Inldrning och minne dr andra formégor som &r paverkade vid
kraniofaryngeom. For att ta till oss kunskap &r vi beroende av var
perception, formagan att se och hora nér information ges till
exempel. Vi behdver vara uppmérksamma och koncentrerade nir
kunskapen hanteras och sedan lagras i minnet. Nista steg &r att vid
ratt tidpunkt plocka fram det vi lért oss ur langtidsminnet. Alla dessa
formagor kan vara paverkade vid kraniofaryngeom.
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— Vid svarigheter med minnet dr det viktigt att testa olika metoder
for att veta var problemet med att plocka fram minnet finns, for att
hitta strategier som barnet kan anvinda, sdger Elin Irestorm.

Livskvalitet och trining

Quality of life handlar bland annat om instillningen till den egna
kroppen. Studier visar att ndr man fragat barn med kraniofaryngeom
upplevde 50 procent att de hade nedséttning i livskvalitet.
Problemen de beskrev gillde upplevelsen av sen pubertet, 6kad vikt
och att de var kortare &n jimnariga.

Stress ér en viktig faktor som paverkar bade impulskontroll och
minne, darfor dr det viktigt att se over barnets vardag och vad som
orsakar stress.

Fysisk traning stodjer de kognitiva doméner som stress sédnker. Det
vill siga att de som é&r fysiskt aktiva féar lttare att hantera situationer
som annars kunde lett till ett utbrott.

Konditionstrdning som 16pning dr overldgset mest effektivt.
Styrketridning kan dnda vara bra, men av andra orsaker. Den som é&r
fysiskt aktiv har ocksa léttare att hdlla vikten.

— Kanske leder inte traningen till att man gar ner i vikt, men den
fysiska aktiviteten motverkar det som dr negativt paverkat vid
kraniofaryngeom, som stress, oro och missndje med kroppen, sdger
Elin Irestorm.

Fragor till Elin Irestorm:

Hur ska vi veta om vdrt barns beteende dr trots eller beror pd
sjukdomen?

— Det spelar ingen roll vad orsaken &r, eftersom bemétande ska vara
pa samma sétt oavsett orsak.

Ska vi séka stod pa ungdomsmottagningen eller BUP?

— De allra flesta med kraniofaryngeom &r som andra barn eller
ungdomar. Utgd frin vart ni hade sokt for ert barns kinslor eller
beteende, om det inte hade haft kraniofaryngeom.

Hur ska vi anpassa kraven sd att de dr lagom for virt barn?
— Ni kan fa hjdlp av en neuropsykolog att anpassa kraven efter ert

barns forutsittningar och behov.

Var gors de neuropsykologiska utredningarna?
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— Det dr pé olika stéllen 1 olika landsting. Det kan till exempel goras
pa BUP eller i sjukvarden.

Hur ska vi hantera att barnen har héga prestationskrav pd sig
sjilva?

— Om barnet inte klarar av det de kunde tidigare, dr det viktigt att de
lar sig acceptans: Detta klarade jag tidigare, men nu kan jag inte det
langre.

Hur ska vi stotta barnen att hitta strategier for att hantera sitt
humor?

— Ha en diskussion med ert barn nir det ar piggt och ni dr sams. Sag
som det &r att du som fordlder dr orolig och behdver barnets hjélp for
att 16sa situationen. De flesta barn kan komma med konstruktiva
forslag om forutsittningarna dr de ratta.

Hur ska vi hantera att barnet dir utsatt for kommentarer for att han
dr tjock?

— Skilj pé strukturerad mobbing och pa enskilda personer som &r
elaka. Giller det strukturerad mobbing maste det till fordndringar. 1
skolan kan man ta upp d&mnet i skolan, genom att resonera om hur
man talar om varandra 1 klassen, vilken ton som &r ok. Pa ett
personligt plan kan det vara bra att i familjen diskutera hur man
hanterar en kommentar om att man dr tjock: Man kan svara: det ddr
var elakt sagt. Och det kan vara bra att vara arlig: jag kan inte ra for
att jag dr rund.

Andra tittar pd virt barn for att det dir tjockt. Vad ska vi gora?
— Du vet inte vad de tinker. Men om de siger elaka saker ska du
reagera och siga ifran: Ddr gick du over grinsen.

Tips fran forilder

Familjen har haft svart att hitta klader till sitt barn och kladinkop var
en pina tidigare. Men sa beréttade de om orsaken till att barnet var
runt for en expedit i en av affdrerna de var besokte. Sedan dess dgnar
butikens personal en timma &t dem. Och deras barn dlskar affdren.
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Skolans stod och stodet till skolan

— Forvinta er att det kommer att gi bra for varje elev. Barn mir
bra av att omgivningen tror pi dem och deras formiga. Det
siger Wern Palmius, radgivare pa Specialpedagogiska
skolmyndigheten.

Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) ér statens samlade
stod 1 specialpedagogiska fragor. Det &r en resurs for skolans
pedagoger i arbetet med elever som har funktionsnedséttning. Malet
dr att barn, unga och vuxna ska fa forutsattningar att nd malet med
sin utbildning.

— Pedagogikens uppgift ar att leta upp mojligheterna eleven har, och
ha en forvdntan om att det kommer att ga bra for varje elev, séger
Wern Palmius.

Barnets erfarenheter

Niér eleverna kommer tillbaka till skolan efter behandlingen for en
hjarntumdr har de nya erfarenheter. De har varit med om en oerhord
héndelse. De kan vara oroliga for nya skador och for att de aldrig ska
bli bra igen. Ingen jimnarig eller vuxen forstar egentligen vad de
varit med om. Det kan vara svart att acceptera sin nya identitet och
nuvarande svarigheter. Samtidigt som de pa ett sdtt mognat av
erfarenheten, har de ofta mer behov av stod én tidigare.

— Skolans uppdrag ér tydligt. I kursplanen for grundskolan,
grundsérskolan och gymnasieskolan star att undervisningen i skolan
ska kompensera for deras svérigheter och ge eleven forutsittningar
att ldra, sdger Wern Palmius.

Strategier for stod

En elev som kommer tillbaka efter behandling for hjarntumor kan
behdva en egen kontaktperson pa skolan. Det dr en coach, en mentor
som &r lanken mellan hem och skola. Tjansten heter utokat
mentorsuppdrag och uppdraget ar att hjdlpa eleven och lararna att
hitta strategier for att stotta eleven. Mentorns uppgift ska vara
sanktionerad, godkédnd av rektor, som ocksa ska ge resurser. Mentorn
ar elevens stidndiga talesperson, som kan rycka in om pedagogerna
ger eleven uppgifter som ar svéra for eleven att klara av.
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Ritt att lyckas

Aven om elevens kognitiva formaga ir nedsatt kan den né en ny
utvecklingsniva med ritt stod. Stodet kan besta 1 att en l4rare och
eleven diskuterar vad som fungerar bra i skolarbetet. Om barnet eller
ungdomen inser vad som gjorde att det lyckades &r det léttare att
anvinda samma framgéngsrika strategi nésta gang.

— Eleven behdver hjélp att lyfta blicken frdn uppgiften eller
resultaten for att se hur det gick till nir de ldrde sig nagot. De
behdver kontinuerligt f4 en aterkoppling pa vad de utvecklat, en
slags segerlista, sdger Wern Palmius och visar en bild pd en man
med rocken fylld av medaljer.

For att eleven ska klara sin utbildning bor skolan ha en plan. Den ska
goras upp av ldrare tillsammans med elev och foréldrar. I planen ska
finnas strategier for vad skolans personal gor nér eleven har perioder
av bristande koncentration eller ar trott.

— Barnen gor ett jittejobb bara genom att vara i skolan. Men behdver
ocksa orka med ett vardagsliv nidr de umgas med jaimnariga. Ni
fordldrar ska ocksd ha en chans att vara med era barn néir de ar
hemma och inte bara hjélpa dem med léxor, sdger Wern Palmius.

Redskap for inléirning

Béde arbetssitt och ldromedel behdver viljas med omsorg for barn
som behandlats for kraniofaryngeom. Det kan handla om att fa hjélp
med anpassad studieteknik eller att kunna redovisa muntligt istédllet
for skriftligt. En elev med léds- och skrivsvarigheter behdver ocksa
tillgdng till moderna IT- baserade laroverktyg, sé kallade alternativa
verktyg.

— Lasforstéelse dr att forsta det skrivna ordet, oavsett vilket redskap
som anvénds. Detsamma géller horforstaelsen, som handlar om att
forsta det talade spriket i talsituationen oavsett — vilket medium som
anvénds i dialogen, sdger Wern Palmius.

Stod for minnet

Det finns en rad tekniker och hjélpmedel som kan underlétta nér
eleven har minnesproblem efter behandling for kraniofaryngeom.
Det tycks ibland som om kunskaper kommer och gér. Det man
kunde ena dagen har man ingen aning om nésta. Orsaken kan vara
dagsform, stress, vérk, somnsvarigheter med mera. Eleven kan fa
stod att minnas genom olika hjdlpmedel och pedagogiska metoder.
Minnesparm, dagbok och arbetsschema dr nadgra anvandbara
redskap. Strukturerad inldrning 1 smé steg hjélper ocksa.

— Maénniskor gldmmer ingenting. Vi har bara svarare att fa tag i det.
Eleverna behdver minnesnycklar for att komma ihag det de har lart
sig, berdttar Wern Palmius.
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Det kan de fa om ldraren hjélper dem att komma pa spéret, genom att
paminna dem: minns du nér vi talade om Sveriges dlvar, den dar
dagen det regnade s& mycket?

Forutsigbar skoldag

For dem som har svart att koncentrera sig dr det bra om skoldagen ar
forutsdgbar med fasta rutiner. Ett arbetsschema med checklistor kan
underldtta. Med en tydlig struktur blir det lattare for eleven att
koncentrera sig pa arbetsuppgifterna.

— Om eleven méste ldgga ner energi pd att forsta en uppgift dr det
svért att koncentrera sig tillrickligt pd det ldraren undervisar om,
sdger Wern Palmius.

Nar lararen skriver upp veckans laxor pa tavlan behdver eleven ofta
fa dem pa ett eget papper, ta en bild med telefonen eller fa hem dem
1 ett mail. Att bara sdga instruktionen eller skriva pé tavlan uppfattas
inte av alla.

Hiinsyn till olika behov

Skolan ska ge en likvirdig utbildning. Enligt skollagen 1 kap § 4 ska
pedagogerna ta hinsyn till elevernas olika forutsittningar och behov.
Skolan ska ocksé ges stdd sé att eleven utvecklas sa langt som
mojligt, efter sina forutsittningar.

— Dérfor kan undervisningen inte utformas lika for alla och inte
heller bedomningarna, sdger Wern Palmius.

Han hénvisar till de nya allménna rdden. De bestér av tre steg dir det
forsta dr ett forebyggande allmint stod som alla elever alltid ska ha,
extra anpassningar inom ramen for den ordinarie undervisningen
som ett andra steg och sarskilt stod beskrivet i ett atgérdsprogram i
tredje hand. Extra anpassningar kan vara hjilp till eleven att planera
och strukturera ett schema eller extra tydliga instruktioner och stod
for att sétta iging arbetet. Om skolan sdger att de gjort anpassningar,
bor fordldrarna kunna begéra att fa dem skriftligt. D4 kan de
jamforas och f6ljas upp med en utvirdering for att kontrollera om
anpassningen lett till det man planerade. Ifall en utredning visar att
en elev dr 1 behov av séarskilt stod, ska hon eller han ha det
skyndsamt.

— Skyndsamt innebér att utredningen om vad som ska goras méste
komma igang vildigt snart och att det sérskilda stodet ska ges sé
snart som det gar. Det dr en fraga om négon eller nagra veckor, sdger
Wern Palmius.
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Atgirdsprogram

Om eleven riskerar att inte nd kunskapsmalen i skolan ska ett
atgardsprogram upprittas. Det dr ett dokument som beskriver det
sarskilda stod som behovs for att barnet eller ungdomen ska né
kunskapsmélen. Atgirdsprogrammet gors upp i samrad mellan barn,
forildrar, lirare och specialpedagog. Atgirderna ska besta av vad
skolan ska bidra med for att eleven ska na dit. De ska inrikta sig bade
pa kort och lédng sikt. For eleven som inte hanger med 1 matte kan det
ingd att fa sérskild undervisning i matematik. Eller att redovisa
provet i samhéllskunskap muntligt vid l4s- och skrivsvarigheter.
Atgirdsprogrammet skall foljas upp och revideras kontinuerligt.
Utvérderingen ska visa om eleven ér pa vdg att nd mélen och vad
nésta steg kan vara.

Anpassad studiegang

Vid anpassad studiegéng ska vissa delar av undervisningen tas bort.
Det ska beslutas av rektor, som ocksa har ansvar for att atgiarderna
genomfors och foljs upp. Anpassad studiegiang ska alltid goras 1
kombination med ett atgérdsprogram. Men vid anpassad studiegang
ska inte s& mycket tas bort att barnet utesluts fran mdjligheter att
viélja studie- eller yrkesinriktning i framtiden.

Undantagsregeln

I skollagens 10 kap finns den sa kallade undantagsregeln, ocksa
kallad PYS- paragrafen. Den ger ritt att undanta de delar av
kunskapskraven som &r direkt till hinder for eleven.

— Det dr skolans skyldighet att ge eleven mojlighet att redovisa sina
kunskaper pa det sitt som han eller hon klarar av. Kunskapskraven
maste tolkas med utgdngspunkt frén elevens funktionsnedséttning.
Det finns till exempel inom idrottsimnet ingen specifik rorelse
eleven maste kunna. Det dr sina egna rorelser eleven ska anpassa
efter sin formaga, sdger Wern Palmius.

Skolans arbete ska motverka funktionsnedséttningens konsekvenser 1
hela undervisningsprocessen. Elever med funktionsnedsittningar har
rétt till anpassningar vid nationella prov. Anpassningen kan vara
forldngd provtid. Det kan ocksé vara att provet delas upp pé flera
tillfallen. Eller att eleven far svara muntligt, anvidnda forstorad text
eller skriva svaren pa dator.

— Alla ska ges mojlighet att nd malen for sina studier, sdger Wern
Palmius.
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Syskonrollen

Kraniofaryngeom

Stod till skolans pedagoger

Skolan kan behova stdd for att ge eleven med funktionsnedséttning
bésta mojliga forutsittningar att lyckas. Stod finns att himta hos
kommunens resursteam, kommunens skoldatatek,
Barncancerfondens konsultskoterskor, habiliteringen (i vissa fall),
sjukhuset och sjukhusskolan och SPSM, Specialpedagogiska
skolmyndigheten.

Loke gér i andra klass. Forsta terminen i andra klass orkade han inte
med skolan. Det gjordes en neuropsykologisk utredning som visade
att han hade hog 1Q. Det var inte s att han hade problem att hdnga
med i skolan, utan tvartom. Han var uttrakad for att det var for latt
for honom och han blev arg och irriterad pé skolan. Nu &r det béttre.

Familjen tog mdjligheten att lata en konsultsjukskoterska informera i
skolan om Lokes sjukdom och behov.

Syskon till barn med funktionsnedsittning behéver kunskap,
nagon som lyssnar pa dem och méjlighet att triffa andra i
samma situation. Det visar forskning pa omradet och
erfarenheter frin Agrenskas familjevistelser och syskonprojekt.
Det berittar Samuel Holgersson, sjukskoterska pa Agrenska.

En syskonrelation dr inte lik ndgon annan relation man har i livet.
Den ar ofta livets langsta och innehéller nistan alltid bade positiva
och negativa inslag.

— Barn som far ett syskon med funktionsnedséttning kidnner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vilja bort den utan
maste hitta ett sitt att forhalla sig till den.

Studier av syskon till barn med funktionsnedsdttning visar foljande:

Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers diagnos
och forildrarna dverskattar ofta hur mycket de vet om den.
Information dr inte detsamma som kunskap. Man vet inte hur mycket
syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat informationen om
sjukdomen och vad den innebdr.
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Att forsté och skapa kunskap tar tid. Man kan behova prata om saken
kontinuerligt eftersom situationen fordndras, precis som barnets
fragor och funderingar.

Syskon méste fa mgjlighet att stilla sina egna fragor angaende
systerns eller broderns funktionsnedséttning.

— Det tdnker man inte alltid pa inom sjukvarden. Informationen gar
ofta via fordldrarna, men var erfarenhet visar att det ofta finns saker
som syskonen inte végar eller vill prata med sina fordldrar om.

Det dr vanligt att syskon bér pé fragor de aldrig vagat stélla till
nagon. En del dr rddda att funktionsnedsittningen smittar, andra har
en kénsla av skuld och tror att de sjdlva kan ha orsakat skadan.

Intervjuer med syskon visar att de behover bli sedda och bekriftade.
De maste kdnna att de ocksa féar egen tid med fordldrarna. Den ska
vara avsatt speciellt for dem och inte bara besta av tid som “anda
blev 6ver”. Detsamma géller for fordldrarnas uppmarksamhet.

Yngre syskon uppfattar mycket tidigt omgivningens behov av hjilp.
De har manga varfor-fragor och behdver svar som anpassats efter
deras niva. Efter niodrsaldern far barn en mer realistisk syn pé
tillvaron. De borjar se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt
att syskonet i ndgon man &r avvikande. Barnen noterar blickar och
reaktioner frdn omgivningen och bdrjar fundera pd hur de ska
forklara for andra.

— Da dr det bra att 1 familjen ha ett gemensamt forhallningssétt.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att forildrarnas ska orka. De
funderar ocksa dver arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjdlva inte drabbades nér deras syster eller bror gjorde det. En del
kénner skuld over att vara friska.

Kunskap, kdnslor och bemistrande

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

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tillsammans. Det &r ofta littare for dem att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en ldkare, sjukskoterska eller annan kunnig
person.

— Vi beréttar ocksé att de sjdlva inte bar ndgot ansvar for att syskonet
blivit sjukt och hjidlper dem med strategier for hur de ska hantera
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fragor fran omgivningen. Nir de &ker frin Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sddana situationer.

Kdnslor hanteras genom ett Oppet och tillatande klimat, dér alla ska
kdnna 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 dr viktigt att inte
avvisa jobbiga kénslor utan att sitta ord pa dem.

Bemdistrande handlar om att hitta strategier 1 vardagen, om att utbyta
erfarenheter med andra syskon och att sitta ord pd sadant som kan
kallas for ”daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg dver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma sitt 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 béra.

Manga barn har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare.
Sadana saker kan ju ingen ge nagra svar pa, men ofta dr det béttre att
fundera tillsammans med barnen 4n att inte berdra dmnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli.

For att utveckla strategier att hantera svara kénslor kan man
identifiera kdnslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istéllet.

Broder och systrar beréttar att det ocksa finns positiva aspekter for
syskon till barn med funktionsnedséattningar. De lar sig tidigt att
respektera olika méinniskor, att ta ansvar, kdnna empati och
forstéelse, samt att sitta saker i perspektiv.

— Dessutom ndmner manga att det ar harligt att f4 ga forbi kon pa
Liseberg. Sddana saker kan spela stor roll 1 ett barns tillvaro!

Lis mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pd
syskonkompetens.se

Pa hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och ldstips. Ddr finns
ocksd filmer som illustrerar olika situationer och fragestdllningar
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Loke har tre syskon

Nir det giller maten ér det en utmaning att storebror William fir mer
mat, eftersom han &r dldre och storre. Loke vill girna ha lika mycket.

Nufortiden har familjen inte fredagsmys eller 16rdagsgodis. Det blir
enklast ingen far &n att begrénsa vad Loke ska ha.

— Syskonen har tyckt det varit jobbigt i en 6vergangsperiod, men de
far godis och chips ibland sé det ar inte sé att de aldrig dter det, sdger
Anders.

Efter operationen och under tiden efter han haft ldga jarn och zink
véirden har Loke haft latt for att bli irriterad och arg vilket syskonen
har tyckt att det varit jobbigt. Men nu ndr han mar béttre dr dven
hans humor mycket béttre och han blir inte lika arg. Syskonen har
tyckt synd om Loke och varit oroliga for honom.

— Familjen har fatt gora roliga aktiviteter tack vare
Barncancerfonden som den hir veckan pa Agrenska. Det har varit
ovérderligt for hela familjen, sdger Lisa.

Mun-H-Center

— Det ér viktigt att barnen har en god munhailsa, fore, under och
efter medicinsk behandling for kraniofaryngeom. Om barnen
dter ofta, kan det vara bra att skolja munnen efterat for att hilla
rent i munnen. Det siiger tandhygienist Anna Nielsen Magnéli
vid Mun-H-Center som informerar om vilket stod som finns att
fa inom tandvarden.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska p4 Lilla Amundon.
Det dr ett nationellt kunskapscenter med syfte att samla,
dokumentera och utveckla kunskap om tandvard, munhélsa och
munmotorik hos barn med séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for
att bidra till ett bittre omhé@ndertagande och en hogre livskvalitet for
de berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. Liknande
kunskapscenter finns ocksa i Jonkdping och Umea.

MHC-basen
Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar personalen vid Mun-H-Center manga personer med olika

funktionsnedséttningar och sjukdomar.

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

— Har finns en sérskild forstaelse for det sjuka barnet och familjens
situation. Tandvard f6r barn som behandlats f6r cancer Tandvéirdens
mal for barn som behandlas for cancer ér att de ska ha en god
munhélsa fore, under och efter den medicinska behandlingen. Det
innebdr att personalen ger information om vikten av god munhygien,
lindrar smértsymtom, diagnostiserar och behandlar infektioner och
langvariga biverkningar i munnen.

Det som kan péverkas av behandlingen:

- Fordndrat smaksinne

- Okad kinslighet i munnen

- Aptitpaverkan

- Ansiktet eller kékledens utveckling

- Ansiktets muskulatur

Barn som behandlats med cytostatika och strédlbehandlats mot hals-
och huvud under barnets tandutvecklingsperiod kan fa skador pa
tanderna. Hoga doser av stralbehandling och cytostatika fore 12 érs
alder kan pédverka tandanlag och rotter. Behandlingen kan ocksé ge
nedsatt salivsekretion som ger muntorrhet och kar kariesrisken. Om
barnet paborjat tandreglering innan behandling f6r hjarntumor ar det
viktigt att tandstillningen tas bort innan behandling startar.
Cancerbehandlingen ger skorare slemhinnor och detta kan medfora
att tandstéllningen orsakar smértsamma skavsar.

Uppfoljning i tandvirden

I appen och pa hemsidan finns ju numera oerhdrt mycket rad
angéende tandvard mm. Barnens munhilsa behdver foljas upp under
behandlingen och ett &r efter avslutad behandling. Kontrollen bor ske
minst ett par gdnger om aret pa en specialistklinik eller en allmén
tandklinik. Det ar viktigt att uppmarksamma salivstatus, karies,
tandkottsinflammation, tandsten, munhygien och kostvanor samt
aven slemhinneforiandringar, kékledsbesvér och bettutveckling. En
panoramardntgen dver hela munnen &r 1dmplig att gora senast 3 ar
efter avslutad behandling. Ett till tva ar efter avslutad behandling kan
tandreglering pabdrjas eller fortsétta igen.

Anpassat omhiindertagande

Utifran individens omhindertagande ar det viktigt att ta hiansyn till
barnets kognitiva forméga och dess mentala och fysiska uthallighet.
Barn som genomgatt behandling for cancer har varit med om méanga
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mer eller mindre smértsamma procedurer. Ar de ridda eller har
andra svérigheter som hindrar dem fran att medverka vid
undersokning i tandvarden &r det bra med en noggrann forberedelse.
Att anvénda sig av bildstdd infor tandbehandling skapar en trygghet
dé barnet vet hur undersdkning och behandling ska ga till och
eventuell rddsla minska, siger Anna Nielsen Magnéli.

Mat och munvérd

Under behandlingen av cancer ar det vanligt att barnen éter lite och
ofta, eftersom det kan vara svart att {4 i sig storre méltider. Det blir
gérna sota drycker och mat som &r ldtt att fi ner, men som inte &r
nyttig pa lang sikt. Ndr behandlingen &r avslutad och barnet
tillfrisknar dr det viktigt att se dver kostvanorna.

— Byt ut en sak 1 taget. Om barnet fatt dricka sota drycker mellan
maltiderna ersitt dessa med vatten och erbjud sot dryck i samband
med maéltiderna till en boérjan innan man byter ut dem helt,
rekommenderar Anna Nielsen Magnéli.

Det ér ként att barnet kan fa ett fordndrat smaksinne. Under
behandlingen smakar inte den vanliga maten som den brukar. Det &r
vanligt med 6kad kanslighet i munnen.

— Paverkan kan finnas kvar efterit. Aven aptiten kan éindras och
barnet blir intresserat av annan mat, sdger Anna Nielsen Magnéli.

For att hélla en god munhygien kan det vara bra att skolja bort
matrester i munnen, med lite vatten efter maltiden. Barnet bor borsta
tdnderna tva ganger om dagen.

— Ar barnet for trétt pa kvillen kan tinderna borstas pa
eftermiddagen, siger hon.

Rétt hjalpmedel och munvardspreparat kan underlétta den dagliga
munvarden. Tandvardspersonal kan hjélpa till att prova ut
hjalpmedel och ritt preparat till barnet.

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

Barnen kan ha blivit kdnsliga i munnen och behdver lira sig att
gradvis vénja sig vid tandborste och tandkrdm igen. Tandkrdm ska
innehalla fluor. For att underlétta tandborstning kan man vélja en
mild tandkrdm eller en tandkrdm utan smak och utan det skummande
amnet natriumlaurylsulfat.

Hitta mer information pa Mun-H-Centers webbplats och 1 appen.
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Las mer i Mun och tandvard en bok vid cancerbehandling utgiven av
Barncancerfonden.

Samhallets ovriga stodresurser

— Det ar viktigt med tidig information om samhéllets stod for
barn som behandlats for hjarntumor. Det séiger Lena Eskilsson
Falck, kurator regionhabiliteringen, Drottning Silvias barn-och
ungdomssjukhus, Goteborg.

Regionhabiliteringen vénder sig till barn och ungdomar med
neurologiska funktionsnedséttningar samt deras familjer. Uppdraget
ar att vara ett regionalt hogspecialiserat komplement till barn- och
ungdomshabiliteringarna. Inom Regionhabiliteringen finns
habilitering och rehabilitering. Lena Eskilsson Falck dr kurator i
Rehabiliteringsteamet.

— Vi tar emot barn och ungdomar upp till 18 ar, med forvarvad
hjarnskada, séger hon.

Barn som behandlats for hjarntumér erbjuds en tvé dagars utredning
sex manader efterat for att fa rétt insatser och rétt krav i skolan. Tva
ar efter avslutad behandling for hjarntumoren kommer barnet pd en
ny utredning. Den varar under tva veckor och barnet eller ungdomen
ar pa regionhabiliteringen dygnet runt under den tiden. Det
tvarprofessionella teamet fokuserar pd hem- och skolsituationen.
Barnet eller ungdomen kan sedan vid behov komma for uppféljande
utredningar 1 samband med stadiebyten och nir det ska fylla 18 ar.

Efter avslutad behandling for hjarntumdren vill barnen gérna att allt
ska vara som forut. Men livet &r inte som forut och det kan vara svart
att acceptera sina begransningar.

Barnen beskriver ofta att de hamnar utanfor 1 skola, jamfort med
innan. All kraft gar at till skolarbete och ingen ork finns kvar till
annat.

Forildrarnas reaktioner

Nir barnets behandling 4r 6ver hinder det ofta att fordldrarna kinner
sig sd trotta att de allvarligt undrar om de blivit sjuka. De forstér inte
varfor kénslor av hjdlploshet, ilska nedstimdhet och oro dvermannar
dem. Olika uppfattningar om situationen mellan fordldrarna kan
forsvara relationen.

Dokumentation nr 570 © Agrenska 2018 40



Kraniofaryngeom

— Foréldrar plagas ofta av en stor oro infor framtiden. Ménga har
dven fatt ekonomiska svarigheter under tiden som barnet behandlats,
sdger Lena Eskilsson Falck.

Fyra lagar till stod

Barnet/ungdomen som drabbats av hjarntumor omfattas av fyra
lagar. Hélso- och sjukvardslagen-HSL, Socialtjdnstlagen, Lagen om
stdd och service till vissa funktionshindrade- LSS och Skollagen.

— Alla landsting &r skyldiga att erbjuda hilso- och sjukvard dven om
det kan se olika ut over landet eftersom omfattningen grundar sig i
politiska beslut, sdger Lena Eskilsson Falck.

Stod som erbjuds enligt HSL dr bland annat:

Habilitering

Psykiatriskt stod — BUP (barn och ungdomspsykiatri)

Hjélpmedel

Hemsjukvard (sjukvard i hemmet)

Hemsjukvardsbidrag — vissa landsting erbjuder detta om man som
fordlder vardar sitt barn i hemmet 1 stillet for pa sjukhus
Erséttning for sjukresor

Patientlagen

Barnets rétt till delaktighet i vard och omsorg har fortydligats och
forstiarkts genom patientlagen, som tridde i kraft 1 januari 2015. Den
stirker och tydliggor barnets stdllning och framjar barnets integritet
integritet, sjdlvbestimmande och delaktighet. Barnet ska kénna sig
lyssnad pa nir det géller sin vard.

— Informationen som barnet far om sin sjukdom, ska anpassas till
barnets dlder, mognad erfarenhet, spréklig bakgrund och andra
individuella forutsittningar. Aven virdnadshavaren ska fa
information, som kan vara bade skriftlig och muntlig, sdger Lena
Eskilsson Falck.

Patientnamnden

Den som har synpunkter pé hélso- och sjukvérd, kan ta hjélp av
Patientndmnden — en fristdende och opartisk instans som ska finnas i
alla regioner och landsting. Dér gar det att kostnadsfritt fa hjdlp med
fragor, synpunkter och klagoméal som r6r hélso- och sjukvard och
tandvérd.

— Jag tycker att det dr bra att ta hjdlp av Patientndmnden f6r den som
har fragor och sérskilt om det finns en medicinsk insats som hade
kunnat gbras pa annat sétt, siger Lena Eskilsson Falck.
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IVO

Inspektionen for vard och omsorg, IVO ansvarar for tillsyn dver
hélso- och sjukvard, socialtjdnst och verksamhet enligt lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade (LSS).

Om négon har drabbats av eller har riskerat att raka ut for en skada
inom varden, gar det att anmaéla klagomal till IVO. IVO utreder inte
drenden kring daligt bemdtande.

Socialtjanstlagen, SoL

En person som har en funktionsnedséttning efter behandling for
hjarntumdr kan s6ka en insats genom Socialtjdnstlagen, SoL:
Exempel pa bistdnd som kan sokas ar
Kontaktfamilj/kontaktperson

Ledsagarservice

Korttidsboende

Avlastning/avldsare

Hemtjénst

Man har alltid rétt att ska en insats och i ett skriftligt besked om
beslut. Stodet soks hos socialsekreterare eller bistindshandldggare.
Det gar ocksé att vinda sig till kurator pa habilitering eller sjukhus
for att f hjilp med olika stodinsatser.

Beslut om bistdnd kan 6verklagas till lansritten som ar
socialtjénstens tillsynsmyndighet.

Socialtjanstens hantering av drenden kan ocksa anmélas till
Justitiecombudsmannen, JO.

— Overklaga girna bistdndsbeslut, med stod av kurator. Det #r littare
att justera beslutet innan det klart &n att justera i efterhand, sager
Lena Eskilsson Falck.

Lagen om stod och service, LSS
Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade &r en lag for
att sikerstélla goda levnadsvillkor for personer med
funktionsnedsédttning. Det &r en réttighetslag med tio olika insatser.
For att omfattas av LSS ska man tillhora nadgon av foljande tre
kategorier:

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand.

2. Personer med betydande och bestaende begdvningsméssig
funktionsnedséttning efter hjarnskada 1 vuxen alder foranledd av
yttre véld eller kroppslig sjukdom.

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

— Barn som behandlats for hjirntumdr kan komma att omfattas av
personkrets 1 eller 3, sdger Lena Falck.

Det finns négra olika stodinsatser fran kommunen som kan bli
aktuella for personer inom LSS personkretsar.

Det hir giller i skolan

Enligt skollagen har barnen ritt till stod for att nd skolans
kunskapsmaél. Elevens behov ska styra vilka stodresurser som sétts in
och att det vid behov finns kvalificerad personal och att tillrackligt
med resurser sitts in.

Vart viander vi oss?

Om familjen dr missndjd med nagot beslut som berér barnet 1 skolan
vander man sig 1 forsta hand till rektorn eller forskolechefen. Nésta
instans dr ansvarig tjdnsteman eller nimnd i kommunen. Man kan
dven vinda sig till Skolverket www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjénst: Tel: 08 - 527 332 00
upplysningstjansten@skolverket.se

Forsiakringskassan

Pé Forsdkringskassans webbplats gér det att skapa en egen guide,
baserad barnets behov. G4 in pa FK forsakringskassan.se

Tryck pa Funktionsnedséttning, Tryck pa Guide for dig med
funktionsnedsédttning, Skapa en egen guide - Tryck pé Start, Skriv
barnets personnummer och folj anvisning.

Efter operationen gick Loke upp mycket i vikt och blev uppmanad
att dta mindre och rora pa sig. D4 borjade han trdna med Friskis och
Svettis.

— I borjan gjorde han det enligt schema, for han forstod att han
maste, sdger Anders.

— Jag fick coacha honom jdttemycket for att han skulle orka dessa
pass. Idag &r det han som coachar mig, séger Lisa.

Idag trianar Loke fotboll en gdng i veckan och simmar en gang. Tvé
géanger 1 veckan kor kan cirkeltraning med sin mamma. En gang gor
han sjalv.
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— Han gillar cirkeltraningen. Han kor sa att han blir svettig. Han
gillar ocksa att den tiden ar var egen tid, sdger Lisa.

Foréldrarna har mérkt en stor skillnad nér det géller Lokes energi,
sedan han borjade med tillvixthormon.

— Vi tycker att man kanske véntade lite vil ldnge innan man satte in
dessa hormoner eftersom vi nu ser sadan skillnad, sager Lisa.

— Jag kan forsta att man vill vinta med tillvixthormoner péa grund av
eventuella risker, men nér det géller livskvalitet sa har det stor
betydelse. Det krivs mycket for att orka halla sin diet samtidigt som
man dr trott. For Loke har tillvixthormonerna inneburit att han fatt
tillbaka sin energi. Det har varit jéttestor skillnad for honom, sdger
Anders.

Eftersom kraniofaryngeom inte dr en malign tumor, beskrevs den
aldrig som cancer, diarfor gick de heller inte med 1 Barncancerfonden
och de fick heller inget erbjudande om att gd med. Men nu 1
efterhand tinker de att det hade varit bra om de fitt trdffa andra
fordldrar vars barn har kraniofaryngeom, eller bara kunnat ringa och
prata med nagon. Den forsta tiden kinde de sig ganska ensamma,
dven om de samarbetat bra som team, siger de.

— Jag skulle kunna vara ett bollplank for andra forédldrar idag, vars
barn har kraniofaryngeom, séger Lisa.

De har vissa lairdomar som de gérna delar med sig.

— Var erfarenhet ar att du som fordlder maste vara aktiv. Man kan
inte utgé fran att sjukvarden ska l6sa allt for barnet, utan man maste
vara aktiv sjélv, se samband och uppmirksamma hus barnet mar och
fraga andra fordldrar i samma situation. Lakarna kan sitt yrke, men
de behover forédldrarnas hjilp. Vi dr ett team och kan vara ldnken
mellan barnet och sjukvéarden. Barnet kan inte bdra detta, sager
Anders.

— Man méste vara lite som en detektiv. Vi sjdlva sdg kopplingen
mellan kridkningarna och hans trétthet. Genom véart papekande, att
nagot inte dr bra uppticktes jarnbristen. Tack vare det kunde hans
brist atgérdas och Loke mér battre, sdger Lisa.

Foreningsinformation

— Vart viktigaste arbete dr kontaktverksamheten med familjerna
nér de ir pa sjukhuset.

Det séiiger Petra Ambjornsson fran Barncancerfondens forening i
Vistra Sverige.

Dokumentation nr 570 © Agrenska 2018 44



Kraniofaryngeom

Vistra dr en av sex lokala féreningar inom Barncancerfonden och
bedriver sin verksamhet for familjer i Vistsverige. Varje forening
arbetar sjdlvstindigt i sin egen region, med egna aktiviteter och
erbjudanden. De dvriga foreningarna dr Norra, i landets fyra
nordligaste l4n; Norrbottens, Vésterbottens, Vasternorrlands och
Jamtlands ldn. Ostra, ansvarar for verksamheten i Ostergdtlands och
Kalmar lan, foreningen Mellansverige, i Dalarnas, Gavleborgs,
Sédermanlands, Uppsala, Vistmanland och Orebro 1in. Sodra,
arbetar for drabbade familjer i Skéne, Blekinge och Kronoberg.
Den sjitte foreningen dr Stockholm och Gotland.

Gemensamt for foreningarna &r att de verkar regionalt, har egna 90-
konton for insamling, ett eget nyhetsbrev och likvérdiga stadgar. Det
finns en anstélld informatér, medan de Gvriga arbetar ideellt.

— Det ska vara létt att engagera sig lagom 1 foreningen. Darfor har vi
tydliga beskrivningar 6ver de olika uppdragen som finns inom
foreningen, sdger Petra Ambjornsson.

Precis som Barncancerfonden arbetar de regionala féreningarna efter
tre ledord; hopp — mod — ansvar.

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer, vi vill ingjuta mod
att se vardagen som den &r och vi vill ta ansvar for att antalet som
overlever blir fler, siger Petra Ambj6rnsson.

Det viktigaste 1 foreningarnas arbete dr kontaktverksamheten med
familjerna nir de ar pé sjukhuset. Alla foreningar delar ut viskor till
barn som just insjuknat. Vaskorna innehéller information men dven
pyssel som &r anpassat till barnets alder. Vilket stod de lokala
foreningarna ger kan se lite olika ut. I Vistra foreningen finns
supersnoret, med en pérla for varje behandling barnet far. Familjen
erbjuds biobiljetter och fordldrarna kan fa massage for att ge ndgra
exempel. Och sa finns det clowner pa avdelningen.

Efter behandlingen finns bidrag till rekreation i féreningarna, till
exempel mojlighet att boka en stuga for hela familjen eller en dag pa
Kolmarden.

For barn och unga erbjuds olika lager. Barncancerfonden erbjuder ett
nationellt samtalsstod via ett journummer hos S:t Lukas Sverige.

— De hjélper till med allt frdn akuta kriser till existentiella
funderingar eller oro, dygnet runt.

Lids mer pa Barncancerfondens webbplats barncancerfonden.se
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Kraniofaryngeom

En sammanfattning av dokumentation nr 570

Kraniofaryngeom ar godartade tumoérer som sitter pa ett kinsligt
stélle 1 hjdrnan, nira de hormonstyrande organen och
synnervskorsningen. Symtomen varierar mellan olika individer,
men ofta dr det huvudvérk, synrubbningar och/eller
tillvaxtstorning som gor att man uppticker tumoren.

Sjukdomen dr ovanlig. Omkring en halv till tva personer per
miljon invanare drabbas. 30 till 50 procent av dem é&r barn.

Tumdren behandlas pé kirurgisk vég och ibland dven med
stralning. Numer dverlever nistan alla personer som fér
kraniofaryngeom. Ménga fir dock bestdende senkomplikationer
av olika slag, som trotthet, minnes- och inldrningssvarigheter.
Kroppens hormonbalans paverkas ocksa pa grund av tumdrens
placering 1 hjdrnan.
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