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Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for

sallsynta diagnoser och en unik motesplats for barn,

ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amundon soder om Goteborg.

Agrenska ar en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje vistelse kommer ungefar tio familjer med barn
som har samma sallsynta diagnos, i det har fallet leukemi.

Familjevistelsen genomfors i samarbete med Barncancerfonden.

Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnos och eventuella
syskon ny kunskap, maéjlighet att utbyta erfarenheter och traffa
andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller férelasningar och diskussioner
kring aktuella medicinska rén, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt det stod samhallet kan erbjuda. Barnens program

ar anpassat efter barnens forutsattningar, mojligheter och behov.

Faktainnehallet fran forelasningarna pa Agrenska ar grund for denna

dokumentation som skrivits av redaktér Sara Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allmanheten har varje

forelasare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att

leva med leukemi beréattar ett foraldrapar om sina erfarenheter.
Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.
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Dokumentationerna publiceras &ven pa Agrenskas webbplats, dér de
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Information om Barncancerfonden

Varje dag far ett barn i Sverige ett cancerbesked. Barn
och cancer ar tva ord som aldrig borde natt varandra
och var vision ar att utrota barncancer. Det sager
Petra Ambjornsson som arbetar som
foreningskoordinator pa Barncancerfonden Vastra.

For drygt fyrtio ar sedan hotades barncanceravdelningen pa
Karolinska sjukhuset av nedlaggning, eftersom det saknades
behandling for att radda barn som drabbats av cancer. Engagerade
foraldrar och vardpersonal som motsatte sig nedlaggningen bildade
den forsta barncancerféreningen. 1982 startades Barncancerfonden
med malet att samla in pengar till barncancerforskning.

Idag ar Barncancerfonden en valkand organisation som drivs med
hjalp av gavor fran privatpersoner och féretag. Organisationen har tva
roller, dels den nationella som ar den enskilt stérsta finansiaren av
barncancerforskning i Sverige och som aven delfinansierar
syskonstddjare och konsultsjukskoterskor. Dels bestar
Barncancerfonden av sex regionala féreningar som alla arbetar
sjalvstandigt i sin egen region.

— De regionala féreningarna jobbar for att ge stdd i vardagen har och
nu for drabbade familjer, sdger Petra Ambjoérnsson.

Tre andamal

Barncancerfondens anslag gar i huvudsak till tre olika andamal. Det
ar forskning och utbildning, information samt rad och stéd. Fonden
ger bland annat pengar till forskning, forskartjanster,
barncancerregistret och behandlingsutveckling.

— Just nu pagar 234 forskningsprojekt som ar finansierade av
Barncancerfonden, sager Petra Ambjdrnsson.

For att samla in pengar till bland annat forskningen arrangerar BCF
flera idrottsarrangemang som Run of Hope och Walk of Hope.
Barncancerfonden arbetar efter att det ska finnas likvardiga
mojligheter i hela Sverige till rad, stéd och information under och efter
behandlingen.

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer. Vi vill ingjuta mod att
se vardagen som den ar och vi vill ta ansvar for att antalet som
Overlever blir fler. Idag éverlever 85 procent, det ar fantastiskt men
inte tillrackligt, sdger Petra Ambjérnsson.
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Barncancerfonden erbjuder bland annat digitala samtalsstod,
rattshjalp och sarskilda studiematerial till gruppen mor- och
farforaldrar.

Manga av Barncancerfondens insatser l1aggs pa information for att
6ka kunskapen om cancer hos barn och 6ka forstaelsen for familjer
som drabbats. Informationen sprids via den egna webbplatsen,
webbinarier, youtube och blogg samt tidningarna Barn & cancer och
Maxa livet. Aven genom informationsmaterial och handbdcker som
finns att kostnadsfritt bestalla via webbplatsen. Till stdd for familjer
erbjuds mojlighet till rekreation vid Almers hus i Varberg och vistelser
pa Agrenska. Vid Barncancerfondens Ungdomsstorléager samlas
ungdomar i aldrarna 13—19 ar fran hela Sverige som har drabbats av
cancer. Det anordnas aven lager for syskon.

Barncancerfonden vill aven dka forstaelsen for det drabbade barnet i
skolan och forbattra majligheterna till inlarning efter barnets egna
behov och férutsattningar. Rétt till stod i skolan ar en skriftserie vilken
riktar sig till rektor och annan personal i skolan och finns att ladda ner
pa: barncancerfonden.se/for-drabbade/skola-och-forskola/ratt-till-
stod-i-skolan/.

Overlevare ir en vaxande grupp

Barn som &verlevt cancer ar en ny och vaxande grupp i samhallet.
Eftersom manga har komplikationer av sin cancer och behandlingen
behover de stdd.

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

Barncancerfonden har ett program som heter Maxa Livet. Det riktar
sig till unga vuxna som hade cancer som barn och syftar till att hjalpa
personen att utvecklas och bygga det liv hen vill ha.

Tips!
Barncancerfonden Vastra har en app som heter Barncancercentrum
med mycket nyttig information.

Pa Barncancerfondens webb finns aven den animerade serien om

Latsaskompisarnas gédng som forklarar barncancer pa ett latt satt for
barn.

© Agrenska 2020, nr 616 6



Leukemi

Leukemier ar den storsta gruppen av cancer som
drabbar barn. Pa Barncancercentrum i vastra Sverige
tar vi emot ungefar tva nya patienter varje vecka och
idag kan vi bota de allra flesta. Det sager Diana Ljung
Sass som ar ST-lakare i Barnonkologi pa
Barncancercentrum vid Drottning Silvias Barn- och
Ungdomssjukhus i Goteborg.

Varje ar drabbas cirka 300 barn i Sverige av cancer. Den siffran har
varit stabil dver tid. Leukemi ar den vanligaste cancersjukdomen hos
barn (ca 30 procent), sen foljer hjarntumér och lymfom.

Varfor far barn cancer?

Orsaken till att barn far cancer ar fortfarande okand. Det finns dock
mycket kunskap kring hur en vanlig cell blir till en cancercell. Rent
generellt kan cancer forklaras med att den uppstar nar nagot gar fel i
kroppens celldelning. Da kan en cell, som egentligen skulle rensats
bort for att det ar fel pa den, istallet borja foroka sig okontrollerat.
Cellen har blivit en cancercell.

Var arvsmassa styr de olika cellernas uppgift och hur celldelningen
ska fungera. Nar nagon far cancer har det skett en mutation i
arvsmassan, i cellernas DNA. Foérandringen i arvsmassan som leder
till att en cell utvecklas till en cancercell betyder inte att cancern ar
arftlig. Livsstil och alder kan forklara nagra typer av cancersjukdomar
hos vuxna, men barn har annu inte hunnit utsattas for sa mycket yttre
faktorer i sina liv.

— Det finns vissa genetiska sjukdomar och syndrom férknippade med
Okad risk for leukemi, till exempel Downs syndrom, men i de allra
flesta fall ar orsaken okand, sager Diana Ljung Sass.

Leukemi uppstar i benmargen, som finns inuti vart skelett.
Benmargen ar en slags blodcellsfabrik. Dar finns stamceller, som
mognar och kan bilda flera olika slags blodceller. Det ar bland annat
réda blodkroppar, vita blodkroppar och blodplattar, vilka har olika
uppgifter. De roda blodkropparna transporterar syre och blodplattarna
gOr att blodet levrar sig om ett blodkarl skadas. Vita blodkroppar
skyddar oss mot infektioner och finns i tva huvudgrupper, B-
lymfocyter och T-lymfocyter. Vid leukemi tar cancercellen éver i
benmargen.
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Symtom vid leukemi

Trotthet, blekhet, blamarken som inte férsvinner, blodbrist,
blédningsbenagenhet och infektionskanslighet kan vara tecken pa
leukemi. Eftersom det ar svart for sma barn att beratta kan ett tecken
ocksa vara att barnet blir stadigt samre. De flesta symtomen beror pa
att man saknar frisk benmarg vilket leder till blodbrist (anemi).

— Det ar tecken pa att blodbildningen i benmargen inte fungerar.
Leukemicellerna tranger ut den friska blodbildningen och infiltrerar sa
smaningom andra organ i kroppen. Barnen blir bleka da réda
blodkroppar inte bildas normalt, infektionskansliga pa grund av brist
pa normala vita blodkroppar och far blamarken pa grund av brist pa
blodplattar, sager Diana Ljung Sass.

Lever- och mjaltférstoring, svullna lymfkortlar, och skelettsmarta ar
andra vanliga symtom.

Tva huvudtyper

Leukemi finns i tva olika huvudtyper. Vid akut lymfatisk leukemi, ALL,
blir det fel i en omogen cell, ett forstadium till en vit blodkropp, som
ska mogna och bli en lymfocyt. Cellen som det blir fel i blir en
cancercell, som delar sig och vaxer. Felet i celldelningen sker
antingen i B-celler eller i T-celler. 80-85 procent av barnen med
leukemi far ALL.

Vid akut myeloisk leukemi, AML, har det uppstatt fel i en omogen cell
som ska mogna och bli en myeloisk cell vilka bildar andra vita
blodkroppar. P4 samma satt omvandlas denna cell till en cancercell.
10-15 procent av barnen far AML som ar mer svarbehandlad och
kraver en intensivare behandling.

— ALL och AML ar nastan som tva olika sjukdomar eftersom det
drabbar olika celler, sager Diana Ljung Sass.

Behandling vid ALL

Vid misstanke om leukemi kan lakaren ta blodprov, dar man kan se
om de olika blodcellerna ar paverkade.

— Nasta steg ar att ta ett benmargsprov, for att se om dar finns
leukemiceller och avgéra vilken typ det handlar om, sager Diana
Ljung Sass.

Vid ALL, behandlas barnet kontinuerligt med cytostatika under tva till
tva och ett halvt ars tid. Under en cytostatikabehandling far barnet
vanligen biverkningar som illamaende, haravfall och kansliga
slemhinnor.

— Cytostatika ar mediciner som anvands mot cancersjukdomar och
hammar celldelningen pa sa vis att de dédar cancercellerna, men de
paverkar aven de friska cellerna, sager Diana Ljung Sass.
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Behandlingen foljer detaljerade protokoll som vanligtvis innebar
cytostatikabehandlingar med ett specifikt schema. Beroende pa om
leukemin ses som hogrisk eller icke-hogrisk foljer man olika
behandlingsarmar.

Den forsta kontrollen ar pa femtonde dagen efter start av
behandlingen. Da tas ett prov pa barnets benmarg for att se att det
inte blivit fler leukemiceller. En ny kontroll av antalet leukemiceller
gors dag 29. Den andra kontrollen avgoér den fortsatta behandlingen.
— Provsvaret visar hur intensivt vi maste behandla for att ha storst
chans att bota barnet och hur behandlingen kommer att se ut
fortsattningsvis, sager Diana Ljung Sass.

Behandling vid AML

AML kraver en mer intensiv behandling som gérs under sex manader
till ett ar. Pa grund av de korta pauserna for aterhamtning bor
vanligen barnet under den stérsta delen av tiden pa sjukhuset.
Cytostatika ges i block med mycket kort tid for aterhamtning emellan.
AML ar vanligare bland aldre barn och tonaringar.

— Barn med AML ar som regel sjukare an barn med ALL pa grund av
att behandlingen ar mycket mer intensiv. Nar patienten har
aterhamtat sig fran en kur ar det ganska snart dags for nasta och stor
risk finns for allvarliga infektioner, sager Diana Ljung Sass.

Om barn med AML har hogriskgener eller far aterfall kan de behéva
gora en stamcellstransplantation. Det galler aven for ALL ifall
leukemicellerna inte svarar pa behandlingen.

Forskning

For ALL har det kommit ett nytt protokoll som heter ALLTOGETHER.
Det syftar till att minska toxicitet och biverkningar genom att minska
behandling dar den ar dverflodig och éka behandling bara dar det
verkligen behdvs.

— Under behandlingen finns det fler vagar att ga an vid tidigare
protokoll eftersom man utvarderar standardrisk, lagrisk,
intermediarrisk och hogrisk under behandlingens gang, sager Diana
Ljung Sass.

Det arbetas aven med att fa fram ett nytt AML-protokoll.

CAR-T indikationer

CAR-T ar en ny behandling vid B-cells leukemi och ar en typ av
immunterapi. Behandlingen gar ut pa att omprogrammera
immunférsvarets egna vita blodkroppar sa att de mer effektivt kan
identifiera och angripa tumdrceller.
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— Det ar en mer traffsaker metod som kan vara effektiv hos patienter
som inte svarar pa annan behandling eller som har ett aterfall. Lakare
foljer noga de kriterier som maste uppfyllas for att en patient ska
kunna fa CAR-T behandling, sager Diana Ljung Sass.

Uppfdljning efter avslutad behandling

Efter avslutad behandling f6ljs barnet av lakare pa PALT-
mottagningen (Patientansvarig lakartid) vid Barncancercentrum.
Besoken pa sjukhuset blir glesare ju langre tid som gatt efter avslutad
behandling. Vid uppféljningen ar det bland annat viktigt att kontrollera
att blodcellerna aterhamtar sig, att se till att medicinerna kan sattas ut
och att félja barnets tillvaxt. Vaxer barnet som det ska ar det ett bra
tecken. Leukemikontroller avslutas efter fem ar. Vid specifika
aterbesok, sa kallade "nyckelbesok”, vid 13, 17 och 18 ars alder
anvander lakaren en behandlingssammanfattning dar hela barnets
sjukdomshistorik finns nertecknad.

— Tecken pa aterfall ar forstas viktigt att upptacka, men de upptacks
oftast inte pa sedvanliga kontroller utan féraldrar larmar om symtom.
Lakare gar ocksa igenom vilka biverkningar och komplikationer som
personen upplever och som kan dyka upp en tid efter behandlingen.
Aven den psykosociala utvecklingen ar viktig att félja, sdger Diana
Ljung Sass.

Prognos

Mdjligheten att bli frisk fran ALL ar stor. Narmare 90 procent av
barnen éverlever. Prognosen for AML ar nagot samre an vid ALL,
men aven har blir flertalet barn friska. Nastan 80 procent av de barn
som drabbas av AML dverlever.

Aterfall

De flesta aterfall kommer inom de férsta 1-2 aren. Efter fem ar ar det
sallsynt med aterfall.

— Det ar viktigt att komma ihag att aven om barnet far aterfall i ALL
eller AML sa har vi behandling att erbjuda, sager Diana Ljung Sass.

Beroende pa tidpunkten nar aterfallet i ALL sker och var det sitter (i
benmarg eller i benméarg och andra organ) far barnet behandling
antingen med bara cytostatika och i vissa fall kan det behévas
stamcellstransplantation.

De flesta barn med AML som far aterfall behdver en
stamcellstransplantation. Syskon kan vara méjliga donatorer men det
finns ocksa ett nationellt och ett internationellt register att sdka
donatorer i. (Lds gdrna dokumentation nr 596
Stamcellstransplantation efter blodsjukdom pa agrenska.se)
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Fragor till Diana Ljung Sass:

Mitt barn hade AML, nar vi fick diagnosen fick vi vara hemma
och vanta tills hen hade 30 procents cancer i benmargen innan
vi fick behandling. Varfor sattes inte behandlingen in direkt?

— Kriterier finns for att man ska fa satta diagnos AML, och nar det
finns 6ver 20 procent myeloiska cancerceller i benmargen, sa far man
lov att satta diagnosen.

Ar behandlingarna olika beroende pa vilken typ av leukemi?

— Ja det ar blockbehandlingar vid AML. Vid ALL ar det cytostatika
enligt specifikt schema under cirka 2,5 ars tid vid protokollet NOPHO
2008. Vid det nya protokollet ALLTOGETHER sé skiljer sig
behandlingslangden &t lite mer beroende pa vilken riskgrupp som
patienten ar i. Vid moget B cells lymfom, som inte ar en leukemi ska
det ockséa passera en viss tid mellan blockbehandlingarna, men
framforallt skiljer det sig at i intensitet.

Mitt barn hade Burkitts leukemi, hade vi en annan behandling?
— Ja Burkitts, eller mogen B-cells leukemi, ar en typ av moget B-cells
lymfom som behandlas mer intensivt under en kortare period an till
exempel ALL. Det finns ett protokoll fér Burkitts som man féljer som
heter B-NHL 2013. | protokollet finns det olika behandlingsarmar
beroende pa stadium av leukemin, och i vissa av dessa
behandlingsarmar lottas behandlingsvag, sa kallad randomisering.

Ar CAR-T en slags immunterapi?
— Ja det ar det.

Hur mycket eget ansvar ligger pa barnet att ga till

uppféljningsmoten?
— Varden ansvarar for att kalla ungdomen, inte ungdomen sjalv.
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Olivia har AML

Olivia, atta ar, kom till Agrenska tilsammans med mamma Maria,
pappa Krister och lillasyster Elvira, fem ar.

Hosten 2015 fick Olivia aterkommande foérkylningar och var trétt och
hangig. Hon trivdes bra pé férskolan men aven dar reagerade
personalen pa att hon inte verkade ma bra. Maria och Krister tog
kontakt med vardcentralen men de hittade inget.

— Proverna visade pa lite lagt blodvarde sa de sa till oss att ge henne
mer blodpudding sa ordnar det sig nog, sager Maria.

Blodpuddingen till trots blev Olivia inte frisk. Fran oktober och aret ut
kunde hon bara vara pa forskolan i sju dagar. | januari 2016 fick hon
hog feber igen och da akte Krister in till akuten.

— Jag sa att vi aker inte harifran férran vi vet vad det ar for fel. Som
tur ar traffade vi en lakare som ville ta prover som man normalt tar pa
vuxna och inte barn, sager Krister.

Proverna visade att Olivia hade omogna celler i blodet vilket kan vara
ett tecken pa leukemi. Det kan ocksa betyda en kraftig infektion och
Krister fick beskedet att de behdvde utreda proverna vidare. Olivia
fick aka hem. Ett par dagar senare ringde en lakare fran
barnonkologen och bad familjen att komma in. Pa plats fick Olivia
ldmna ett benmargsprov.

— Lakaren bekraftade att det ar leukemi men att vi ar valdigt tidigt ute.
For att kunna satta in ratt behandlingsprotokoll maste leukemicellerna
Oka till 30 procent i blodet, sdger Maria.

Familjen fick aka hem och vanta.

— Vi fick alltsd vara hemma och vanta pa att Olivia skulle bli sjukare,
det kdndes jattejobbigt. Vi som trodde att det var bra att vi upptackte
leukemin i tid. Vi kunde inte heller férbereda oss for vi visste inte hur
allvarligt det var. Fran den dagen blev Krister sjukskriven och jag var
foraldraledig sa vi var hemma hela familjen, sager Maria.

Olivia fick aka in varannan vecka for att lamna nya benmargsprover. |
slutet av februari ringde en Iakare och sa att nu ar det dags att
komma in.

— De sa "packa vaskan, for ni kommer bli kvar har.” Sa vi flyttade in
hela familjen pa onkologen, sager Maria.

Lakarna berattade for familjen att Olivia har AML och att hon behdver
stamcellstransplanteras.

— Det var tungt. Det var det beskedet vi inte ville fa. Olivia behévde
byta stamceller for att dverleva och vi tvungna att hitta en donator.
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Dessutom pabdrjade hon ett hogriskprotokoll samma dag, sager
Krister.

Vi vill vara en lank mellan det sjuka och det friska. Vi
erbjuder psykosocialt stod och hjalp till familjer vars
barn behandlas for cancer, bade under och efter
behandlingen. Det berattar Ulrika Larsson som ar
konsultsjukskoterska vid Barncancercentrum pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg.

Vid landets sex barncancercentrum; Umea, Uppsala Stockholm,
Linkoping, Lund och Goéteborg finns konsultsjukskoterskor som stod
till familjer som har barn med cancer. Ulrika Larsson ar en av de 15
som finns i Sverige. Konsultsjukskoterskans roll ar att vara barnets
och familjens kontaktperson mellan det sociala livet, skolan och livet
pa sjukhuset. Tjansterna finansieras delvis av Barncancerfonden.

— Vi traffar familjen tidigt i behandlingen och ibland redan nar de far
diagnosen. Vi berattar om sjukdomen och vad som ska handa under
behandlingen. Vart mal ar att underlatta foér barnen och féraldrarna
och skapa trygghet genom att de vet mer om sin sjukdom, sager
Ulrika Larsson.

For att informera barn och vuxna anvands ett informationsmaterial
som kallas Se-héra-g6ra. Det bestar av bilder pa kroppen, fargglada
celler, cancerceller, blodplattar, blodfabriken och den viktiga
guldmedicinen (cytostatika). Med hjalp av bilderna berattar
konsultsjukskoterskan om sjukdomen, vad varden gor och vad som
kommer handa nar man far guldmedicinen.

— Bilderna kan anvandas i alla aldrar. Vi har aven med bilderna ut i
skolan och anpassar det vi berattar och fragor till de som lyssnar,
sager Ulrika Larsson.

Informerar i skolan

Konsultsjukskoterskorna har tillsammans med andra professioner
tagit fram nationella rekommendationer for socialt liv nar ett barn
behandlas for cancer. | rekommendationerna star bland annat att
barn far ga i skolan under pagaende behandling och att det ar
allmantillstdndet som avgor. Ulrika Larsson och hennes kollegor
informerar ofta, pa foraldrarnas och barnens begaran, om
behandlingen och behov av stdd pa barnets forskola eller skola.
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— Barnet tillbringar mycket tid pa sjukhus, da ar det viktigt att fortsatta
ha kontakt med sin larare och sina kamrater, sdger Ulrika Larsson.

Syftet med informationen ar framforallt att beratta om den
cancerdiagnos som barnet har samt effekterna av behandlingarna
och biverkningar. Det ar for att ge en bild av vad barnet och
foraldrarna gar igenom och vilket stéd de behdver fran skolan under
en langre tid. Tilsammans med Barncancerfonden har
konsultsjukskdterskorna varit med och utvecklat materialet Rétt till
stoéd i skolan. Med forankring i skollagen ska materialet hjalpa skolan,
rektor, specialpedagoger, skolhalsoteam och féraldrar att hitta
information om hur man bast stottar barn i behov av sarskilt stod.

— Barnens liv kan inte helt pausas under behandlingen for da kan de
inte ta sig vidare genom skolan. Vi pratar forst med féraldrar och barn
om att vi kan komma ut och informera. For det mesta tackar de ja,
eftersom det kan vara lattare att ndgon annan an de sjalva beréttar, i
ett mycket stressat lage. sager Ulrika Larsson.

Pa Barncancercentrum ingar konsultsjukskoterskan i ett team dar det
finns kurator, psykolog, sjukhuslarare, lekterapi, fysioterapeut,
arbetsterapeut, syskonstddjare, sjukskoterskor, barnskdterskor och
l&kare. Det psykosociala stddet kan se olika ut i olika delar av landet.
Konsultsjukskoéterskorna féljer barnet till vuxen alder. Aven efter
avslutad behandling gar det bra att héra av sig.

— Nar barnen blivit vuxna kan det uppsta fragor om vad de egentligen
gick igenom under behandlingen nar de var barn. Under ett samtal
kan vi hjalpa dem att forsta vad de varit med om genom att igen visa
Se-Hoéra-Gora bilderna, sager Ulrika Larsson.

Aven supersnéret ar en viktig kalla till bearbetning. Det &r ett
parlsnére som alla barn som pabdrjar en cancerbehandling far av
Barncancerfonden. Sndret bérjar med hoppets parla, sedan fyller
barn och féraldrar pa med en parla for varje behandling (spruta,
benmargsprov, dusch med mera), som barnet far.

— Supersnoret blir som den dagbok man inte orkar skriva. For dem
som behandlats som spadbarn, kan snorets alla parlor, beratta
senare i livet vad de varit med om, sager Ulrika Larsson.

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

Tips!

Supersnoret finns dven som app. Om sndret inte blev fardigt under
behandlingstiden gar det att bestalla parlorna genom appen.
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— Da kan ni tillsammans med hjalp av journalen bearbeta er resa,
sager Ulrika Larsson.

Fragor till Ulrika Larsson:

Hur samarbetar konsultsjukskoterskan med sjukhuslararen?

— Vi aker nasan alltid ut till skolan tillsammans sa att lararen kan ta
den pedagogiska biten och vi kan beratta om behandlingen och dess
bieffekter. Det ar 6nskvart att aka ut som team.

Hur kan jag fa hjalp att prata med min arbetsgivare om att jag
inte ar fardig med mitt barns behandling trots att mitt barn ar
friskt?

— Det kan vara en sak som vi konsultsjukskoterskor kan hjalpa till
med. Vi kan prata med din arbetsgivare och forklara sa kanske de
kan ha en battre forstaelse. Vart arbete bygger pa vad ni som familj
behdver.

Vem foljer upp oss foraldrar och hur vi mar? Vi behover ocksa
nagon att prata med fast vart barn ar fardigbehandlat.

— Det gar inte att tidsbestdmma en sorg och ni kan behéva stéd och
hjalp under lang tid framdver. Det ar aldrig for sent att kontakta oss
konsultsjukskdterskor. Hor av er till oss.

Vi har fatt daligt stod som foraldrar bade under och efter
behandlingen pa vart hemsjukhus, kan vi soka hjalp pa annat
hall?

— Hor av er till ert narmsta Barncancercentrum, sa kan man prata om
sina behov och fa stéd i vart man kan fa hjalp.
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Familjen flyttade in pa sjukhuset i februari och sov inte en enda natt
hemma forran i juni. Under vistelsen pa sjukhuset fick familjen mycket
hjalp fran slakt och vanner. Olivias morbror och mormor hamtade
tvatt och tomde post. De som kom pa besok fick inte komma in pa
avdelningen.

— Oliva tog med droppstallningen som satt fast hela tiden och sa
traffades vi ute i vantrummet. Aven telefonsamtal var s otroligt
viktiga. Att fa en glimt av tillvaron utanfér och k&nna att det finns en
varld dar ute, sager Maria.

Mitt i sommaren 2016 var det dags for Olivias
stamcellstransplantation. Lakarna hade hittat en donator i Tyskland.
Infér transplantationen skulle Olivia géra en konditionering. Det
innebar att man genom en kraftig cytostatikabehandling slar ut
kroppens egna stamceller. Syftet ar att de egna cellerna inte ska
stota bort de donerade stamcellerna.

— Vi blev helt isolerade. Vi fick bara vara en féralder med Olivia och
nar vi skulle skifta eller halsa pa fick vi ga genom en sluss, tvatta oss
och byta alla klader for hon var sa infektionskanslig, sager Krister.

En dryg vecka senare var det planerat for transplantation. Samma
dag som donatorn lamnade sina stamceller skulle de in i Olivia
genom en blodtransfusion.

— Vi satt som pa nalar. Donatorn hade stéllt in en gang och vi var
forstas radda for att det skulle handa igen. Olivia hade gatt igenom
hela konditioneringen och hade ingen benmarg kvar. Vad gor vi om
donatorn inte dyker upp? Men sen kom dem, med den dar pasen
med stamceller, sager Maria.

Efter transplantationen madde Olivia daligt. Hon hade blasor i hela
kroppen och at ingenting. Hon fick naring intravendst och morfin. Det
tog ett par veckor innan stamcellerna bérjade fungera.

— Men sen bdrjade de vita blodkropparna komma och de nya
stamcellerna satte igang att dela sig. Det var helt fantastiskt, sager
Maria.
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Hur vi reagerar i en kris ar individuellt. Genom att
hantera stress med motkrafter kan vi aterhamta oss.
Det sager Peter Wahrborg, professor i
beteendemedicin, lakare och psykolog i Goteborg.

Ordet kris betyder avgorande forandring. Vi kan reagera med en
krisreaktion nar vi forlorat en nara anhdrig, vid arbetsloshet eller
skilsmassa. Men ocksa nar vi kant oss krankta eller upplevt en
katastrof da vi bevittnat ett valdsdad eller en olycka.

Det finns normala krisreaktioner som utldses av avgdrande
forandringar i livet; nar vi flyttar, gifter oss eller blir sjuka. Vid
traumatiska krisreaktioner upplever vi att var fysiska existens eller
sociala identitet och trygghet hotas. Overdeterminerade
krisreaktioner, ar reaktioner som ar 6verdrivna i forhallande till
handelsen. Den kan till exempel utldésas av ens personlighet.

Leukemi

— En krisreaktion utléses nar vi inte har resurser eller strategier for att

hantera situationen eller vara kanslor infor den, sager Peter
Wahrborg.

Krisforloppet
Den forsta fasen i krisen ar chockfasen. Da begransas

verklighetsuppfattningen, tidsupplevelser andras och det konstruktiva

tankandet begransas.

— Chocken kan resultera i dveraktivitet eller apati, panik och férvirring,

sager Peter Wahrborg.

Nasta fas ar reaktionsfasen. Da kan vi fa kroppsliga symtom som

yrsel, hjartklappning, angest och somnstorningar. Det finns en risk for

sjalvmedicinering med alkohol eller droger.

| bearbetningsfasen forsoker vi forsta. Vi letar efter kunskap och
sammanhang for att hantera situationen och komma vidare.

— Nagra letar efter en samtalspartner som kan hjalpa dem att hitta
strategier for den nya situationen, sager Peter Wahrborg.

| nyorienteringsfasen borjar vi fungera som tidigare. Vi bryter den
sociala isoleringen och aterupptar gamla kontakter. Nya intressen
vacks och nya kontakter tas.

Stress ar ingen sjukdom

Krisreaktionerna ar alla uttryck for stress. Stress ar ingen sjukdom,
betonar Peter Wahrborg, men den kan leda till sjukdom om inte
varningssignalerna uppmarksammas.
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Stress ar den forsta reaktionen pa en fara. Den far oss att agera
adekvat i en hotfull situation, som att vaja ifall vi haller pa att bli
pakorda. Har agerar vi sunt och aterhamtar oss snabbt efterat.

Men i prodromalfasen, som kan liknas vid ett gult varningsljus, finns
stressreaktionen kvar lange efterat och vi har svart att aterhamta oss.
| den akuta fasen kan vi bli sjuka och fa symtom som spanningsvark,
hjartklappning, mag- och tarmbesvar.

— Den stressade blir |att irriterad och far svart att se I6sningar pa
problem, eftersom den kreativa formagan ar nedsatt. Personen
saknar motivation och kanner en tilltagande olust. | denna period ar
korttidsfranvaro vanlig, sager Peter Wahrborg.

Den som lever i prodromalfasen en langre tid, riskerar att bli sjuk av
stress och drabbas av utmattningssyndrom. Det ger symtom som en
stor fysisk och mental trotthet, dysterhet, oféretagsamhet och
kognitiva stérningar som svarigheter att minnas och koncentrera sig.
— Vid utmattningssyndrom ar det vanligt med fysiska reaktioner, med
somnstdrningar och kroppsliga besvar, sager Peter Wahrborg.

Forsta kroppens reaktion

De kroppsliga och mentala svarigheterna ar alla helt naturliga
reaktioner pa en situation som ar évermaktig. For att hantera en akut
stressreaktion behdver vi motkrafter, som gor att vi kdnner oss trygga
igen och kan ga ner i varv och aterhamta oss. Det ar sa kallade
preventorer. Om situationen pa jobbet eller ekonomin stressar oss
kan motvikten finnas i gladjen dver familjen eller att vistas i naturen.
— For barnen kan en bra skolgard, dar de kan leka och utvecklas och
dar det finns vuxna att prata med, vara en motvikt till stress. Barn
behdver hjalp att hantera sina reaktioner, tankar och kanslor och att
placera in dem i ett sammanhang. De kan fa det genom samtal med
sina foraldrar, eller skolpsykologen, men aven andra barn kan hjalpa
till att ge barnet strategier att hantera sina tankar och kanslor. Med
bra motvikter minskar pafrestningarna, sager Peter Wahrborg.

Kroppen reagerar

Vid stress reagerar det autonoma nervsystemet i hjarnan pa fara. Vad
som stressar oss ar individuellt. Forskning visar att det kan vara en
viss skillnad mellan man och kvinnor. Stressreaktionen som kallas
Fight and flight skulle skildra mans reaktioner medan kvinnor snarare
reagerar pa ett annat satt kallat tend and be friend.

— Den egna upplevelsen av situationen ar avgérande, sager Peter
Wahrborg.

Vid stress aktiveras det sympatiska nervsystemet som styr vara
flyktreaktioner direkt. Den primitiva delen av hjarnan tar éver. Nu
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handlar det om att radda livet. Vi far hjartklappning, svettas och
stresshormoner frisatts.

Hos den som ar stressad gar det parasympatiska nervsystemet, som
styr vara lugn- och ro-hormoner, ner i produktion. Det paverkar var
andning, ger oss ytliga andetag och dampar mag- och
tarmrorelserna. Hormonsystemet paverkas ocksa. Vid stress 6kar
produktionen av stresshormonet kortisol och sexlusten minskar.
Valbefinnandet minskar och amnesomsattningen okar.

— Ett tecken pa stress ar att vi helst ater snabba kolhydrater och
godis, sager Peter Wahrborg.

Alla kroppsliga funktioner syftar till att klara den akuta krisen.

— Reaktionen ar nedarvd i vara gener sedan miljontals ar. Den
utléses nar vi utsatts for onormal pafrestning och &r ingenting vi kan
styra 6ver, sager Peter Wahrborg.

Produktionen av lugn- och ro hormonet oxytocin forsvinner nastan
helt vid langvarig stress. Oxytocin frisatts nar vi blir fysiskt berérda
eller rér nagon annan. Produktionen 6kar nar vi kelar med det som
kanns mjukt och behagligt, som palsen pa en hund.

— Darfor ar det inte konstigt att barn gillar djur och vill ha gosedijur.
Den mjuka avslappning som kel med ett djur kan ge kan avsevart
minska barnets oro och angslan, infor ett stick till exempel, sager
Peter Wahrborg.

Stickkansligheten ar hogre nar man ar stressad. Stick gor ocksa olika
ont hos olika manniskor. Hos den som blivit stickradd kan radsla och
obehag vackas sa snart det syns en vit rock eller en nal.

— Fraga om behandlingen gar att genomféra pa nagot annat satt an
att ni som foraldrar tvingas halla fast barnet. Det kanske gar att ge
barnet en lag dos stesolid for avslappning, sa att radslan minskar,
sager Peter Wahrborg.

Svar stressreaktion

Under svar langvarig stress kan hjarnans celler duka under samtidigt
som nybildningen av hjarncellerna minskar. Langvarig stress hammar
helt enkelt hjarnans utveckling. Det finns tva slags svara
stressyndrom; akut stress disorder, ASD och posttraumatiskt
stressyndrom, PTSD som upptrader nar stressen varat lange.

ASD kan drabba en person som upplevt allvarligt fysiskt eller psykiskt
hot.

— Personen ar helt enkelt vettskramd, sager Peter Wahrborg.

En typisk reaktion ar att man staller sig utanfor situationen "Det har
hander inte mig”. Man minns inte ens viktiga delar av handelsen.
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— Den som far ett allvarligt sjukdomsbesked kan drabbas av tillfallig
minnesforlust. Det samma géaller manniskor som upplevt traumatiska
handelser, de minns inte, sager Peter Wahrborg.

Efter den akuta fasen av ASD kan personen plagas och ateruppleva
den skrackfyllda situationen igen, fa mardrommar eller kénna
intensivt obehag infor sddant som far dem att tdnka pa handelsen.
— Andra symtom &r somnstorningar, irritabilitet, vredesutbrott och
ovilja och olust att gora nagot, sager Peter Wahrborg.

Nar den hotfulla situationen varat lange kan den etsa sig fast hos
personen och ge posttraumatisk stress disorder, PTSD. Det ar ett
tillstand som manga flyktingar lever med. D& behdvs hjalp, eftersom
stresspaslaget ar konstant. Symtomen ar lika de vid ASD med
irritation, vredesutbrott, aggression och impulsivitet

Barns stressreaktioner

Dessa tillstand drabbar inte bara vuxna, utan finns ocksa hos barn.
Barns reaktioner pa stress kan yttra sig som angest, en tendens att
isolera sig eller att de far svart att koncentrera sig i skolan.

— De kan drabbas av skuldkanslor och sjalvanklagelser infor
situationen som utldst stressen. De tror att det som hande var deras
fel, sdger Peter Wahrborg.

Barn som sjalva fatt en svar sjukdom kan visa stress genom en rad
olika kroppsliga symtom som huvudvark, hjartklappning, yrsel, smarta
och spanningar, skakningar, illamaende, tata trangningar, diarré,
kallsvett och kansla av andndd.

Depression kan aven markas genom patrangande tankar,
nedstamdhet, sorg och beteendeférandringar. Mindre barn kan ga
tillbaka i utvecklingen, bli mammiga och bdrja kissa pa sig. Andra kan
reagera som om ingenting har hant eller ha ett minskat emotionellt
engagemang. De vanligaste symtomen ar trotthet, minskat
omgivningsintresse och nedsatt koncentrationsférmaga.

— Det ar bra om barn far prata med en psykolog eller terapeut. Det
kan vara svart for foraldrarna att hantera barnets problem eftersom
de sjalva ofta brottas med samma stressreaktioner, sager Peter
Wahrborg.
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Hantera stressen

Hantera stressen genom att leva sinnligt, innerligt och
andligt. Peter Wahrborg pratar om vad som kan goéras
at stress och stressreaktioner.

En vanlig reaktion hos foraldrar till ett sjukt barn ar att lata vuxenlivet
ta en paus
— Lat inte pausen bli for lang, sager Peter Wahrborg.

Han uppmanar foraldrarna att inte abdikera fran foraldraansvaret,
utan visa bade det sjuka barnet och syskon att de fortfarande tar
ansvar och styr. Att de forblir féraldrar i den svara situationen skapar
trygghet for barnen. Att ha ett svart sjukt barn skapar latt en kansla av
otillracklighet. Foraldern vill géra mer, ja allt vad de kan och kan Iatt
bli ett offer for "férldsarnas marknad”. Alltsd andra som sager sig ha
I6sningen pa situationen. Lyssna inte pa dem, menar Peter
Wahrborg. Han vill att féraldrarna later barnet och deras syskon fa
vara barn.

— Lat dem tro att mamma och pappa ar starka och vet allt. Beratta,
undervisa och forklara for dem, sager Peter Wahrborg.

Han tycker ocksa att det ar viktigt att foraldrarna tar hjalp och soker
stod. | familjen, bland vanner eller i féreningar och forum for andra i
liknande situation.

— Prata mer an vanligt med varandra och kanske med andra, sager
Peter Wahrborg.

Hans rad till dem som lever i svar stress ar att

leva sinnligt - genom att vila, vara i naturen, bada bastu och réra pa
kroppen

leva innerligt - genom att sdka din vag, varda och utveckla dina
relationer, ta stallning till vad du anser vara gott, viktigt och
avgorande

lev andligt - finn nagot att tro p4, hitta din vision, din sanning, din
mening.
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| slutet av augusti, ett par veckor efter stamcellstransplantationen fick
familjen komma hem igen. D& madde Olivia lite battre men hon
medicinerade fortfarande och hade hemsjukvard varje dag. Hon hade
problem med att fa i sig mat och hade naringsdropp.

— | bérjan var hon dalig. Olivia kunde ga igen nar vi kom hem men nar
vi forsOkte ta oss ut kraktes hon och hela kroppen sa ifran. Successivt
blev det battre. Hon larde sig cykla samtidigt som hon gick pa
naringsdropp, sager Krister.

— Vi sprang efter med droppasen, det sag valdigt roligt ut. Vi
kadmpade verkligen for att livet skulle vara s& normalt som mgjligt,
sager Maria.

Det var viktigt for Maria och Krister att se till att skapa fina minnen
aven under den varsta behandlingstiden pa sjukhuset.

— Vi ville gora allt till en s& bra upplevelse som mgjligt. Se till att hon
kom ihag det positiva och inte allt det jobbiga. Sa vi lekte
kurragdmma i kulvertarna, lekte kull och cyklade pa ladcyklar sa att
personalen fick kasta sig undan, sager Krister.

— Vi var nog jattejobbiga fér dem som jobbade dar men vi hade
faktiskt valdigt roligt nar det gick. Olivia kan ibland ndmna stunder pa
sjukhuset som fina minnen, tillfallen vi minns som fruktansvarda. Som
den gangen nar Olivia precis hade krakts upp sondslangen och jag
febrilt forsdkte hitta nagot hon kunde ata och fick i henne lite soppa.
Vi hade panik men solen sken och hon tyckte det var jattemysigt. Det
kanns haftigt nu i efterhand, sadger Maria.
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Emilia har haft leukemi

Jag madde psykiskt bra under tiden jag var sjuk. Det
var efterat, nar jag forvantades ma bra, som allt var
mycket jobbigare. Det sager Emilia som ar 19 ar och
hade ALL for tio ar sedan. Hon kom till Agrenskas
familjevistelse for att beratta for foraldrarna om tiden
under och efter behandlingen och om livet idag.

Nar Emilia var nio ar blev hon sjuk. Det tog ganska lang tid innan hon
fick en diagnos. Da var leukemin langt gangen och hon lades in pa
sjukhus samma dag. Hon skulle behandlas under tva och ett halvt ar
och lag inlagd pa sjukhus under hela det forsta aret.

— Tiden pa sjukhuset minns jag mest som positiv. Mycket av det
jobbiga som mina féréldrar minns kommer jag inte ihag.
Behandlingarna var inte roliga men det var skoj anda for personalen
var sa bra. De gjorde sa att sjukhuset blev som mitt andra hem, sager
Emilia.

Under den langa behandlingen flyttade hela familjen in pa sjukhuset.
Emilia har en stor familj och hon hade ofta besok.

— Det fick mig att kdnna att nanting var normalt. Jag minns att det var
roligt nar mina sma kusiner kom och halsade pa for de forstod inte
hur allvarligt sjuk jag var, vilket de vuxna visste.

Det var en tuff tid, inte bara for Emilia, utan aven for hennes foraldrar.
— Jag hade aldrig sett min pappa grata innan men nu grat de bada
tva. Jag markte att de forsokte vara positiva framfor mig. Jag kunde
hantera att mina féraldrar var ledsna fast de trodde att jag inte ville se
det.

Nar Emilia blev sjuk var hennes syster 17 ar. Foraldrarna flyttade in
pa sjukhuset och systern fick bo hos sina mostrar. Nar Emilia fick
komma hem igen skulle systern flytta hemifran. Avstandet gjorde att
systrarna gled isar.

— Det berodde till stor del pa min sjukdom och att jag fick valdigt
mycket uppmarksamhet av vara féraldrar. Jag var avundsjuk pa
henne for att hon var frisk och hon var avundsjuk pa mig for att jag
hade vara foraldrar hela tiden. Vi forstod inte varandra. Sahar i
efterhand tror jag att jag hade forstatt om mina féraldrar hade agnat
mer tid at min syster. Idag har vi en bra relation.
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Under tiden pa sjukhuset holl Emilia kontakten med skolan. Nar hon
kom tillbaka kunde hon borja i samma klass. Efter behandlingen fick
Emilia problem med koncentrationen och fick daligt arbetsminne.

— Pa gymnasiet fick jag anpassad skolgang och gick kortare
skoldagar. D& kunde jag aven orka ha ett liv efter skolan. Jag tog
studenten med mina klasskamrater men far komplettera lite kurser nu
efterat.

Nar Emilia blev frisk fran leukemin kom biverkningarna. Pa grund av
behandlingen fick hon osteoporos och satt i rullstol i nastan fyra ar.

— Det kdndes jobbigt att jag inte kom tillbaka till den jag var innan. Jag
var valdigt aktiv och det kan jag inte vara langre. Det handlar om sa
mycket mer an att dverleva. Jag behandlades under tre ar och sedan
forvantades jag helt plotsligt ma bra och vara tacksam.

Det tuffaste var omgivningens férvantningar.

— Jag hatade fragorna: "Ar du inte glad att du har éverlevt?” och
"Kanns det inte skont nu nar det ar éver?” Direkt efter behandlingen
var jag jatteglad, éver att fa vara hemma, bada, ga till skolan, traffa
kompisar, men det tog inte lang tid innan jag bérjade ma daligt for det
fanns sa& mycket jag inte kunde gora. Det hade kants bra att bara fa
veta att det ar okej att inte ma bra bara for att cancercellerna ar borta.
Att fa forstaelse for att jag inte var sa lycklig och glad dver att vara
frisk.

En viktig person i Emilias liv efter behandlingen har varit psykologen.
Det var Emilias mamma som insisterade och det &r hon tacksam for
idag. Fran att behandlingen avslutades nar Emilia var 13 ar och fram
tills hon fyllde 18 traffades de regelbundet.

— Hon har hjalpt mig jattemycket. Kontinuiteten var sa viktig, att det
var samma person. Jag kande ett stort motstand i bérjan, men
ganska snart fick jag en storre forstaelse for vad en psykolog ar. Jag
har haft mycket problem med tvangstankar. De utvecklades for att jag
inte kunde paverka sjukdomen, tvangstankarna gav mig kontroll ver
nanting. Det fick jag mycket hjalp med av psykologsamtalen.

Nagot annat som har varit viktigt for Emilia ar att fa traffa andra som
varit i samma situation. Genom Barncancerfondens storlager och
ungdomsléger, bland annat pa Agrenska, har Emilia lart kdnna andra
barn som genomgatt en cancerbehandling.

— Det har varit sa otroligt viktigt for mig, for att jag ska ma battre.
Andra barn som har gatt igenom en cancerbehandling ar de enda
som forstar. Man kanner sig mindre ensam. Det ar valdigt |att att
kanna att det bara ar jag som gar igenom detta. Med andra ar det sa
skont att inte alltid behova forklara.
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Idag har Emilia tagit studenten och jobbar som barnskétare pa
forlossningen. Hon berattar att hon drommer om att bli sjukskoterska
och arbeta inom barnonkologi och om sin syn pa motgangar.

— For mig kanns det sjalvklart, min egen cancer har fatt mig att vilja
arbeta inom varden. Jag ser livet pa ett annat satt. Jag har fatt mogna
tidigt och jag tror att jag hanterar motgangar pa ett annat satt. Mycket
ar motgangar men det ar inte cancer.

Hon rader féraldrarna att vara lyhérda och acceptera sitt barns
kanslor aven efter behandlingen.

— Det ar viktigt att acceptera att ditt barn kanske kommer vara ledset
Over att inte komma tillbaka till samma liv som innan. Det ar okej, ge
ditt barn forstaelse for att allt inte alltid ar bra.

Tiden efter transplantationen var jobbig for Olivia. De nya
stamcellerna ville inte riktigt ta sig och donatorn fick komma tillbaka
och donera mer celler och Oliva fick fylla pa. Hennes nya
immunforsvar uppfattade kroppen som frammande och de vita
blodkropparna forsdkte stéta bort kroppen. Olivia hade utvecklat
kronisk GVHD.

— Det blev krig mellan stamcellerna i kroppen pa henne. Hon fick
svara problem med huden och levern. Dessutom utvecklade hon en
muskelsjukdom, sager Maria.

Pa grund av Olivias komplikationer var familjen hemma i nastan tva
ar efter transplantationen.
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Kognitiv paverkan

Forskningen om kognitiv paverkan efter en
leukemibehandling ar begransad. Resultaten ar fa och
motstridiga, men det finns ett visst samband mellan
kognitiva problem och hjarntrotthet. Det sager
psykolog Anna Nilsson Kleiberg fran Psykologenheten
vid Drottning Silvias barn— och ungdomssjukhus i
Goteborg.

Forskning visar att det finns risk for minnes-, inlarnings- och
koncentrationssvarigheter efter stralbehandling mot hjarnan. Det finns
ocksa en risk for liknande problem efter cytostatikabehandling. Dessa
behandlingar kan ockséa orsaka hjarntrétthet.

— Det finns inte s& mycket forskning om den kognitiva paverkan pa
barn som behandlats med cytostatika, sdger Anna Nilsson Kleiberg.

Socialt stod viktigt

Hon betonar att forskningens slutsatser bygger pa studier av grupper.
Hur det ser ut for den enskilda individen kan darfor se valdigt olika ut.
Nar barnet eller ungdomen kommer till en psykolog fér utredning
galler det darfor att lagga ett pussel for att se hur just denna persons
svarigheter, formaga och tillvaro ser ut. Det ar kant att en lang
behandling, dar man varit borta fran skolan l&nge och drabbats av
biverkningar 6kar risken for kognitiva svarigheter.

— Dessa faktorer skapar en stress som ar negativ. Men det finns
ocksa faktorer som Okar personens motstandskraft mot stress, sager
Anna Nilsson Kleiberg.

Det som skyddar mot stress ar att ha ett gott socialt stéd, egen social
formaga, formaga att hantera situationen (coping) och uppleva en
kansla av sammanhang (KASAM).

— Stress i sig ar inte skadligt. Det ar nar sarbarhetsfaktorerna vager
tyngre an de skyddande faktorerna som stressen blir skadlig,
eftersom stress, kognition och psykiskt maende hor ihop, sager Anna
Nilsson Kleiberg.

Utredning

En neuropsykologisk utredning gors for att ta reda pa hur barnet mar
och hur det klarar sig i vardagen. | utredningen ingar ocksa en
kartlaggning av begavningen. Syftet ar att kartlagga barnets formagor
och svarigheter for att det ska fa ratt stod.

| utredningen om begavning, (1Q), gors tester for att kartlagga
e verbal férmaga, hur man forstar en text och kan resonera
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e visuo-spatial formaga — hur val det abstrakta tdnkandet
fungerar

e arbetsminne — korttidsminnet, alltsa att ta in och lagra
information

e snabbhet — dga-handkoordination

— De verbala och visuospatiala férmagorna ar ofta de som ar mest
stabila. Arbetsminne och snabbhet &r mer kansliga for stimuli, som ett
rorigt klassrum, séger Anna Nilsson Kleiberg.

Exekutiva funktioner

En utredning av barnets begavning (1Q) sager inte allt, utan man
behdver ocksa se hur barnet fungerar i vardagen. Efter sjukdom och
behandling ar det vanligt med problem med exekutiva funktioner, det
vill sdga férmagan att fa en idé, att planera samt genomféra idén och
samtidigt kunna justera den under utférandets gang.

Exekutiva svarigheter marks genom att barnet har svart att planera,
satta igang och genomféra en uppagift.

— Utan motivation ar det svart att satta igang en uppgift. Att hamta
glass gar latt, men att slanga smutstvatt ar jobbigt. Nar barnet blir
aldre Okar kraven pa de exekutiva funktionerna och da blir
svarigheterna ofta mer tydliga, sager Anna Nilsson Kleiberg.

Det ar bra om omgivningen har forstaelse for de exekutiva
svarigheterna och kan hjalpa barnet eller ungdomen att kompensera
for dessa. Ett satt ar att minska stressen och minska kraven.

Hjarntrotthet

Hjarntrotthet ar ett samlingsbegrepp for flera olika symtom, men inget
som syns utanpa.

— Typiskt vid hjarntrétthet ar en onormal trotthetskansla som kan
komma valdigt plétsligt. Som att det helt enkelt bara tar stopp och
man inte orkar mer. Det tar ocksa ovanligt Iang tid att aterhamta sig,
sager Anna Nilsson Kleiberg.

Hjarntrotthet paverkar den kognitiva formagan, orsakar
minnesproblem och minskar koncentrationsférmagan. Man blir 1att
kanslig, irriterad, nedstamd och far huvudvark.

— Utlésande faktorer kan vara mental anstrangning, stress, men aven
ljud och ljus. Dalig sémn paverkar ocksa negativt, sdger Anna Nilsson
Kleiberg.

Gor sahar for att lindra

Det finns en rad atgarder som kan underlatta vid hjarntrétthet. Det ar
till exempel att:
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e goraen sak i taget

e inte planera in fér mycket at gangen

e se till att det finns plats for vila i vardagen mellan aktiviteter
e Kkorta arbetspass pa 30 min och darefter kort vila

e avgransade uppgifter

e paminnelser

e anvanda horselkapor i stokiga miljoer

e skarmskydd pa banken

o fysisk aktivitet

e sOmMn

o - - -
Fragor till Anna Nilsson Kieibery:
n

Jag har ett barn som alltid gléommer jackan och nar jag tar upp
det vander barnet det alltid mot sig sjalv och tycker att hen ar
vardel6s. Hur kan man hjalpa sitt barn att vara den inre
projektledaren?

— Det kan vara en mognadsfraga men det ar bra att tillsammans med
barnet forstka hitta strategier for att komma ihag jackan till exempel.
Det ar viktigt att tanka att det inte ar slarvighet utan nagot som barnet
har svart for. Da ser man det pa ett annat satt.

Far alla barn som har behandlats for leukemi
angestproblematik?

— Nej alla far inte det. Det finns manga olika bitar som spelar roll for
hur barnet mar.

Vart barn ar nio ar och har behandlats tva ganger for leukemi.
Hur ska vi prata med vart barn kring déden?

— Barnet ar i en alder dar medvetenheten om existentiella fragor 6kar
och tankar kring déden ar vanliga. Detta kan ocksa bli forstarkt av att
barnet sjalv har haft cancer. Det later som att det finns en énskan hos
barnet att 6ppna upp sig for er féraldrar sa ni kan vara en bra
samtalspartner. Barn vet s& mycket mer an vi tror. Skapa ett utrymme
dar ni kan prata om det svara. Fraga och visa ett intresse for barnets
funderingar. Att bekrafta, lyssna och prata om det innebar inte att ni
foraldrar har, eller behdver ge, nagra svar.

Hur kan vi som foraldrar fa hjalp med samtalsstod?

— Barncancerfonden erbjuder digitalt samtalsstdd. Pa vissa
barncancercentrum finns det psykologer att fa hjalp av. Annars ar det
vardcentralen som man far vanda sig till.

© Agrenska 2020, nr 616 28



Leukemi

Skolans stod och stodet till skolan

Forvanta er att det kommer att ga bra for varje elev.
Barn mar bra av att omgivningen tror pa dem och
deras formaga. Det sager Wern Palmius,
specialpedagog och numera pensionerad radgivare pa
Specialpedagogiska skolmyndigheten.

Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) ger rad och stéd hur
larande, laromedel och bedémande kan anpassas. SPSM ar statens
samlade stod i specialpedagogiska fragor och en resurs for skolans
pedagoger i arbetet med elever som har en funktionsnedsattning.
Malet ar att barn, unga och vuxna ska fa férutsattningar att na malet
med sin utbildning.

— Min uppmaning till pedagogerna ar: Foérvanta dig kompetens av
eleven. Fraga inte om barnet eller ungdomen passar i klassrummet.
Fraga hur de passar i klassrummet. Elever har ratt att fa lyckas i
skolan, sager Wern Palmius.

Barnets erfarenheter

Nar eleverna kommer tillbaka till skolan efter en leukemibehandling
har de nya erfarenheter. De har varit med om en oerhdrd handelse.
De kan vara oroliga for aterfall och for att de aldrig ska bli bra igen.
Ingen jamnarig 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 satt mognat av erfarenheten, har
de ofta mer behov av stdd an tidigare.

— Skolans uppdrag ar tydligt. | kursplanen for grundskolan,
grundsarskolan och gymnasieskolan star att undervisningen i skolan
ska ge eleven férutsattningar att lara, sdger Wern Palmius.

Strategier for stod

En elev som kommer tillbaka efter behandling fér leukemi kan behdva
en egen kontaktperson pa skolan. Det ar en coach, en mentor som ar
en lank mellan hem och skola. Tjansten heter utdkat mentorsuppdrag
och uppdraget ar att hjalpa eleven och lararna att hitta strategier for
att stotta eleven. Mentorns uppgift ska vara sanktionerad och
godkand av rektor, som ocksa ska ge resurser. Mentorn ar elevens
standiga talesperson, som kan rycka in om pedagogerna ger eleven
uppgifter som ar svara att klara av.

— En elev berattade att lararen kravde att han skulle springa som de
andra pa idrotten, trots att han inte kunde det langre. En mentors
uppgift blir da att se till att idrottslararen ger eleven ett alternativ till
I6pning. Det ar valdigt svart for eleven sjalv att tala om detta under
sjalva idrottslektionen, sager Wern Palmius.
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Ratt att lyckas

Aven om elevens kognitiva férmaga ar nedsatt kan den na en ny
utvecklingsniva med ratt stéd. Stodet kan besta i att en larare och
eleven diskuterar vad som fungerar bra i skolarbetet. Om barnet eller
eleven inser vad som gjorde att det lyckades ar det lattare att
anvanda samma framgangsrika strategi nasta gang.

— Eleven behdver hjalp att lyfta blicken fran uppgiften eller resultaten
och reflektera for att se vad som hjalpte och hur det gick till nar de
larde sig nagot, sager Wern Palmius.

For att eleven ska klara sin utbildning bdr skolan ha en plan. Den ska
gOras upp av larare tillsammans med elev och foéraldrar. | planen ska
finnas strategier for vad skolans personal gor nar eleven har perioder
av bristande koncentration eller ar trott. Hur hog franvaro eller
infektionskanslighet ska hanteras och hur hemuppgifterna kan
reduceras.

— Barnen gor ett jattejobb bara genom att vara i skolan. Men behdver
ocksa orka med ett vardagsliv nar de umgas med jamnariga. Ni
foraldrar ska ocksa ha en chans att vara med era barn nar de ar
hemma och inte bara hjalpa dem med laxor, sdger Wern Palmius.

Skapa relationer med andra

Barnen kan behdva hjalp med hur de ska goéra for att skapa relationer
med sina skolkamrater och andra. Genom att anvanda sociala
berattelser kan foraldrarna hjalpa dem att forbereda sig infor
situationer eller forklara varfor missforstand har skett. De kan ocksa
fa hjalp att tolka budskapet bakom texten. En app som Ritprata kan
vara en bra hjalp for att skapa sociala berattelser.

Redskap for inlarning

Bade arbetssatt och laromedel behéver valjas med omsorg for barn
som behandlats for leukemi. Det kan handla om att fa hjalp med
anpassad studieteknik eller att kunna redovisa muntligt istallet for
skriftligt. En elev med las- och skrivsvarigheter behdver ocksa tillgang
till moderna IT-baserade larverktyg, sa kallade alternativa verktyg.
Ibland kanske det behdvs enskild undervisning eller utdkad tid med
mentor.

— Om en elev, som skulle ha hjalp av tekniskt stdd, inte vill utmarka
sig med ett redskap ingen annan vill ha, kan det behévas samtal
mellan eleven och den speciella kontaktpersonen, for att hitta en
I6sning, sager Wern Palmius.

Stod for minnet

Det finns en rad tekniker och hjalpmedel som kan underlatta nar
eleven har minnesproblem efter en leukemi. Det tycks ibland som om
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kunskaper kommer och gar. Det man kunde ena dagen har man
ingen aning om nasta. Orsaken kan vara dagsform, stress, vark,
sOmnsvarigheter med mera. Eleven kan fa stoéd att minnas genom
olika hjalpmedel och pedagogiska metoder. Minnesparm, dagbok och
arbetsschema ar nagra anvandbara redskap. Strukturerad inlarning i
sma steg hjalper ocksa.

— Manniskor gldmmer ingenting. Vi har bara svarare att fa tag i det.
Eleverna behéver minnesnycklar for att komma ihag det de har lart
sig, sdger Wern Palmius.

Forutsagbar skoldag

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

— Om eleven maste lagga ner energi pa att forsta en uppgift ar det
svart att koncentrera sig tillrackligt pa det lararen undervisar om,
sager Wern Palmius.

Nar lararen skriver upp veckans laxor pa tavlan behdver eleven ofta
fa dem pa ett eget papper eller i ett mail. Att bara saga instruktionen
eller skriva pa tavlan uppfattas inte av alla.

Hansyn till olika behov

Skolan ska ge en likvardig utbildning. Enligt skollagen 1 kap § 4 ska
pedagogerna ta hansyn till elevernas olika forutsattningar och behov.
Skolan ska ocksa ge stod sa att eleven utvecklas sa langt som
mojligt, efter sina férutsattningar.

— Darfor kan undervisningen inte utformas lika for alla och inte heller
beddmningarna, sadger Wern Palmius.

Han hanvisar till de nya allmanna raden. De bestar av tre steg dar det
forsta ar ett férebyggande allmant stéd som alla elever alltid ska ha,
extra anpassningar inom ramen fér den ordinarie undervisningen som
ett andra steg och sarskilt stod beskrivet i ett atgardsprogram i tredje
hand.

Extra anpassningar kan vara hjalp till eleven att planera och
strukturera ett schema eller extra tydliga instruktioner och stéd for att
satta igang arbetet. Om skolan sager att de gjort anpassningar, bor
foraldrarna kunna begara att fa dem skriftligt. Da kan de jamféras och
foljas upp med en utvardering for att kontrollera om anpassningen lett
till det man planerade. Ifall en utredning visar att en elev ar i behov av
sarskilt stdd, ska hon eller han ha det skyndsamt.

— Skyndsamt innebar att utredningen om vad som ska goras maste
komma igang valdigt snart och att det sarskilda stodet ska ges sa
snart man nagonsin kan. Det ar en fraga om nagon eller nagra
veckor, sager Wern Palmius.

© Agrenska 2020, nr 616 31



Leukemi

IUP, individuell utvecklingsplan.

Alla elever fran arskurs 1 till och med arskurs 5 ska ha en individuell
studieplan. En elev med funktionsnedsattning efter behandling for
leukemi har ett sarskilt behov av en individuell utvecklingsplan, IUP.
Det kan behovas goras fler an en IUP om aret. Planen ska innehalla
skriftiga omddémen om elevens kunskapsutveckling och planering om
hur skolan ska arbeta for att eleven ska utvecklas sa langt som
mojligt i riktning mot de nationella malen.

Atgérdsprogram

Om eleven riskerar att inte na kunskapskraven i skolan ska ett
atgardsprogram upprattas. Det ar ett dokument som beskriver det
sarskilda stdd som behdvs for att barnet eller ungdomen ska na
kunskapskraven. Atgardsprogrammet gérs upp i samrad mellan barn,
foraldrar, larare och specialpedagog. Atgarderna ska besté av vad
skolan ska bidra med for att eleven ska na dit. De ska inrikta sig bade
pa kort och lang sikt. FOr en elev som inte hanger med i matte kan
det inga att fa sarskild undervisning i matematik. Eller att redovisa
provet i samhallskunskap muntligt vid las- och skrivsvarigheter.
Atgardsprogrammet skall féljas upp och revideras kontinuerligt.
Utvarderingen ska visa om eleven ar pa vag att na malen och vad
nasta steg kan vara.

Anpassad studiegang

Vid anpassad studiegang ska vissa delar av undervisningen tas bort.
Det ska beslutas av rektor, som ocksa har ansvar for att atgarderna
genomfors och foljs upp. Anpassad studiegang ska alltid goras i
kombination med ett atgardsprogram. Vid anpassad studiegang ska
inte sa mycket tas bort att barnet utesluts fran mojligheter att valja
studie- eller yrkesinriktning i framtiden.

Undantagsregein

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

— Det ar skolans skyldighet att ge eleven mdjlighet att redovisa sina
kunskaper pa det satt som han eller hon 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 rorelser eleven ska anpassa efter sin
formaga, sa Wern Palmius.

Skolans arbete ska motverka funktionsnedsattningens konsekvenser i
hela undervisningsprocessen. Elever med funktionsnedsattningar har

© Agrenska 2020, nr 616 32



Leukemi

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

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

Staod till skolans pedagoger

Skolan kan behdva stdd for att ge eleven med funktionsnedsattning
basta majliga forutsattningar att lyckas. Stoéd finns att hamta hos
kommunens resursteam, kommunens skoldatatek,
Barncancerfondens konsultsjukskoterskor, habiliteringen (i vissa fall),
sjukhuset och sjukhusskolan och SPSM, Specialpedagogiska
skolmyndigheten.

Nu gar QOlivia i andra klass. Under behandlingstiden hdéll hon kontakt
med sina kompisar och pedagogerna pa forskolan. Nar hon antligen
fick komma tillbaka var det bara tva manader kvar tills hon skulle
bdrja forskoleklass.

— Det rackte och hon kom tillbaka. Pedagogerna var helt fantastiska
och lyckades forbereda Oliva for skolvarlden pa bara tva manader,
sager Maria.

Olivia trivs bra i skolan men det drojde inte lange efter att hon kom
tillbaka innan hon fick nya komplikationer. Hon medicinerade med
kortison och svallde upp mycket vilket ledde till att Olivia fick dalig
sjalvkansla och blev deprimerad.

— Hon trivdes inte i sin kropp. Hon ar cancerfri nu men har mycket i
bagaget. Enligt henne sjalv trivs hon fortfarande inte med sin
spegelbild, sager Krister.

— Andra barn kan vara sa elaka. En gang cyklade ett grannbarn forbi
och ropade tjockis till Olivia. Da brann det i mig. Vi ar i standig
stridsberedskap for att ta fighter at henne. Oavsett om det galler
skolan, tandvard eller grannbarn, sager Maria.
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Syskonrolien

Syskon till barn med funktionsnedsattning behover
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mgjlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar forskning pa
omréadet och erfarenheter fran Agrenskas
syskonprojekt.

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

— Barn som far ett syskon med funktionsnedsattning kanner ofta
blandade kanslor infor situationen. De kan inte valja bort den utan
maste hitta ett satt att férhalla sig till den, sager Astrid Emker som
arbetar i Agrenskas barnteam.

Studier av syskon till barn med funktionsnedséttning visar féljande:

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

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

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

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

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

Det ar vanligt att syskon bar pa fragor de aldrig vagat stalla till nagon.
En del ar radda att funktionsnedsattningen smittar, andra har en
kansla av skuld och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan.

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

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och bekréaftade.
De maste kanna att de ocksa far egen tid med foraldrarna. Den ska
vara avsatt speciellt for dem och inte bara besta av tid som "anda
blev 6éver”. Detsamma galler for foraldrarnas uppmarksamhet.
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— Ett barn berattade att hon fatt hdgsta betyg i skolan och att
foraldrarna sa 'bravo’ nar de fick veta. Men nar hennes sjuke lillebror
larde sig att lyfta en mugg sjalv stalldes det till med tartkalas. Aven
om flickan forstod varfor det blev sa olika reaktioner kdndes det
orattvist, sdger Astrid Emker.

Olika behov i olika aldrar

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

— Da ar det bra att i familjen ha ett gemensamt forhallningssatt. Det
kan vara att sdga namnet pa diagnosen, men det fungerar lika bra att
saga 'min brorsas svaga muskler’ eller ’kramp’ istallet for epilepsi,
sager Astrid Emker.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att foraldrarnas ska orka. De
funderar ocksa Over arftlighet och existentiella fragor som varfér de
sjalva inte drabbades nar deras syster eller bror gjorde det. En del
kanner skuld dver att vara friska.

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

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

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tillsammans. Det ar ofta lattare for dem att formulera fragor i grupp.
Under familjevistelsen for leukemi fick syskonen svar pa sina fragor
av barnonkologen Diana Sass och konsultsjukskoterska Ulrika
Larsson som ocksa forelaste for foraldrarna.

— Vi berattar ocksa att de sjalva inte bar nagot ansvar for att syskonet
blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska hantera
fragor fran omgivningen. Nar de aker fran Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer, sager Astrid
Emker.
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Kénslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som grupp,
da blir det lattare att prata om personliga saker. Det ar viktigt att inte
avvisa jobbiga kanslor utan att satta ord pa dem.

— Om vi vuxna sager 'det dar behéver du inte tanka pé&’ eller ‘oroa dig
inte for det’ séger vi omedvetet till barnen att vissa kanslor ar
forbjudna. Det blir inte bra. Det ar battre att bekrafta barnets tankar
och prata om vad kénslorna star for, sdger Astrid Emker.

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

— Det kan handla om sorg 6ver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara, sager Astid Emker.

Under vistelsen pa Agrenska far syskonen gora en beréttelsebok,
som handlar om deras kanslor och tankar infor att ha ett syskon med
leukemi.

— Det ar deras egen bok, som de sjalva valjer om de vill visa fér
foraldrarna eller inte. Men var tanke ar att boken ska kunna fungera
som ett underlag fér bra samtal ihop med féraldrarna. Den kan bli en
brygga till amnen som ibland kan vara svara att prata om, sager
Astrid Emker.

Vad sédger syskonen?

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

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

— For att utveckla strategier att hantera svara kanslor kan man
identifiera k&nslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istallet, sager
Astrid Emker.
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Syskonen beskriver ocksa manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster som har en funktionsnedsattning. De lar sig tidigt att
respektera olika manniskor, att ta ansvar och vara sjalvstandig, kanna
empati och forstaelse, samt att satta saker i perspektiv.

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

Vad gor det lattare att prata?

Astrid Emker har i manga ar lett syskonsamtal pa Agrenska. Manga
syskon har behov av att satta ord pa de svara kanslorna som kommer
nar man har ett syskon som ar sjukt.

— Det kan handla om skam &ver att en sjalv inte har drabbats och att
syskonen inte vill besvara foraldrarna som har tillrackligt mycket
anda. Men det finns bra strategier for att kunna prata i familjen aven
om de svara fragorna, sager Astrid Emker.

Vanta inte pa det perfekta tillfallet.

En rak fraga kraver ett rakt svar, sag som det ar och vaga ocksa
saga att ni inte vet hur det blir, &ven om ni kommer att férsdka goéra
sa att det blir s& bra som mgjligt.

Vack bjornen som sover, till exempel genom att ta upp ett kansligt
amne om det dyker upp pa teve eller i tidningen.

Var tillganglig, till exempel genom att ata frukost och middag
tillsammans, forsdk ocksa ge barnen egen tid och gor saker
tilsammans.

Satt ord pa din egen berattelse.

Boktips!

Orjan, den héjdréadda érnen av Lars Klinting.

Flyg Engelbert! av Lena Arro.

Pricken av Margaret Rey.

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

L&s mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pé
syskonkompetens.se

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

Olivia har en lillasyster

Nar Olivia pabdrjade sin behandling och familjen flyttade in pa
sjukhuset var lillasyster Elvira fem manader gammal och Maria
helammade. En liten bebis gjorde stdmningen ljusare i allt det svara.
— Det var tur att vi hade Elvira, en liten bebis lattade upp. Vi var
tvungna att ga ut med henne och vara i lekrummet och da fick vi
naturliga pauser fran kaoset pa rummet och behandlingen som
pagick. Elvira larde sig bade krypa och ga i sjukhusmiljé, sager Maria.

Elvira har varit tvungen att anpassa sig efter sin storasyster hela livet.
Hon alskar att vara pa sjukhus for da far man traffa clowner. Pa grund
av att hela familjen behdvde leva isolerad bérjade hon pa férskolan
forst nar hon var tre &r gammal. Syskonen ar vana vid att hanga ihop
med varandra.

— De ar som syskon ska vara. Det ar allt fran slag till pussar, sager
Krister.

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

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

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
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funktionsnedsattningar. Efter godkéannande fran féraldrarna gor en
tandldkare och en logoped en 6versiktlig undersdkning och
beddmning av barnens munhalsa och munnens funktioner.
Observationerna, tillsammans med information som féraldrarna
ldmnat, sammanstalls i en databas. Detta galler dock inte vid
barncancerveckorna.

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

Munhalsa

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

— Vi férebygger ocksa och behandlar langvariga biverkningar i
munnen, sdger Anna Nielsen Magnéli.

Efter genomgangen cytostatikabehandling finns det risk for att
tandanlagen paverkas om cytostatika ges medan tanderna bildas, det
vill séga fére 12 ars alder. Detta kan ge korta tandrétter eller mindre
storlek pa tander. Sa kallade mineraliseringsstorningar kan ibland ses
i tdndernas emalj. Munslemhinnan kan uppvisa ett annorlunda och
skdrare utseende som kan ge symtom. En forhdjd kariesrisk kan
finnas.

Uppfoljning i tandvarden

Barnens munhalsa behdver féljas upp regelbundet under
behandlingen och efter avslutad behandling.

— Det ar viktigt att uppmarksamma salivstatus, karies,
tandkottsinflammation, munhygien, tandsten och kostvanor. Aven
slemhinneférandringar, kdkledsbesvar och bettutveckling kan vara
paverkade. Om barnet behdver tandreglering ska denna pabdrjas
tidigast tva ar efter avslutad behandling, sager Anna Nielsen Magnéli.

Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel genom att
visa bilder pa lokalerna, pa tandlakaren och stolen hen ska sitta i.
Anvandbara bilder finns till exempel pa www.bildstod.se.
Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn och
ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Munvard

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden ar sa bra att
en god munhalsa kan bevaras.
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— For att halla en god munhalsa géaller det att borsta tanderna tva
ganger om dagen med fluortandkram, ata regelbundna maltider,
dricka vatten vid torst samt att begransa sotsaker till helst bara en
gang i veckan. Det ar lampligt med extra fluor utéver tandkram vid
muntorrhet, smaatande och om barnet haft flera hal i sina téander,
sager Anna Nielsen Magnéli.

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

Under det senaste aret har Olivia slutat med kortison och fatt en lite
battre sjalvkansla. Mycket tack vare kompisar och att familjen har
kampat for att Olivia ska fa traffa andra som gjort samma resa.
Foraldrarna tycker att bristen pa stdd efter att behandlingen avslutats
har varit pataglig.

— Forra aret nar Olivia var deprimerad blev vi tillsagda att vanda oss
till BUP. Hade vi kunnat fa nagot stéd som familj sa hade det
forandrat mycket, sdger Maria.

Muskelsjukdomen som Olivia utvecklade efter behandlingen bdrjade
med en fasciit (inflammation i muskelhinnorna) som sedan ledde till
skleros. Det innebar att musklerna ar stumma och varker till foljd av
arrbildning.

— Hon kommer alltid ha sméarta och stelhet men eftersom hon
fortfarande vaxer kommer hon kunna bygga muskelmassa och fa
mindre besvar av sjukdomen, sdger Maria.

For att upptacka och forebygga fler komplikationer féljs Olivia upp
arligen pa sjukhuset. Pa sikt kan hon bland annat f& problem med
hormoner och fertilitet, drabbas av hjarntrétthet och fa kognitiva
problem.

— Behandlingen har aven paverkat blodkarlen i dgonen sa hon
kommer troligen fa nedsatt syn, sager Krister.

Sedan behandlingen avslutades har Maria och Krister forsokt att
skapa ett sammanhang for Olivia att hitta nya vanner och traffa barn
som varit med om samma resa som hon. Det har varit vardefullt for
hela familjen att tréffa andra familjer i samma situation for att kdnna
att de inte ar ensamma. Foérra aret nar familjen var pa sin forsta
vistelse pa Agrenska traffade Olivia Liv, som ocksé har genomgatt en
stamcellstransplantation.
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— De var oskiljaktiga fran dag ett. Det finns ingen annan kompis som
Liv, de forstar verkligen varandra. Det de har gatt igenom kan ingen
annan riktigt forsta. Nu ringer dem varandra pa kvallarna och ses pa
helgerna. Vi kédnner att det ar det basta vi kunnat ge Olivia. Jag ar
mycket for att hitta ratt strategier infor framtiden och det tror jag var
en nyckel for henne, att kunna bygga pa sitt sjalvfortroende
tilsammans med Liv, sédger Maria.

Nar Maria och Krister ser tillbaka pa sjukdomstiden berattar de att det
pa manga satt var enklare da, nar alla var tillsammans och vill
uppmana dem som gar igenom samma resa att forséka anvanda
tiden ratt.

— Vi har haft valdigt 1ang tid tillsammans som familj. Det &r nat som ar
positivt i det har. Jag vill uppmana andra att fundera éver vad det ar
man aldrig har tid att géra med sina barn. Och gbra de sakerna. Nar
vi var hemma isolerade med Olivia akte vi ut i skogen och grillade
korv och marshmallows och gick till lekparken nar inga andra var dar.
Sant hade vi inte tid med innan, sager Krister.

— Vi ar tajtare som familj efter det har. Har vi en ledig helg vill vi vara

tillsammans. Vi vill inte ha egentid, vi vill ha familjetid. Vill man umgas
med nan av oss sa far man ta oss alla fyra, sager Maria.

© Agrenska 2020, nr 616 41



Leukemi

Samhaliets stod

Nar ett barn far ett cancerbesked vands livet upp och
ner. Alla aspekter i familjens liv paverkas i grunden.
Yrkesliv och inkomster, sociala relationer, skolgang
och syskon. Darfor ar det viktigt att man alltid pratar
om hela familjen och inte bara barnet. Det sager Lena
Falck som ar kurator pa Regionhabiliteringen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg. Sedan 2019 arbetar hon aven med digitalt
samtalsstdd pa Barncancerfonden.

Malet med Barncancerfondens digitala samtalsstéd ar att alla familjer
som drabbats av barncancer ska erbjudas tjansten. Det ska bli en del
av Barncancerfondens verksamhet och kontakten ska ske pa det satt
som bast passar familjen.

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

— Férutom medicinska konsekvenser, som trotthet och en fysisk
paverkan, har en del jattesvart med kompisar. Det gar inte riktigt att
vara som alla andra for barnet har en tréttare kropp, séger Lena
Falck.

Aven for foraldrar och syskon kan tiden efterat vara fylld med kanslor
som nedstamdhet och oro, att allt borde kdnnas bra men att det inte
gor det och en stor oro infor framtiden.

— Man kommer aldrig tillbaka till ruta ett utan man ser livet pa ett
annat satt. Mycket ar jobbigt men det ar ocksa saker man far med sig
pa vagen som kan vara bra, som att man lart kdnna nya manniskor,
sager Lena Falck.

Viktigt med tidig information om samhallets stod

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

Lagar som styr stodinsatser

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

© Agrenska 2020, nr 616 42



Leukemi

utreda och behandla patienternas behov. Stéd som kan vara aktuella
fér barn med leukemi och som erbjuds av regionerna under HSL:

e Habilitering/rehabilitering
e Psykiatriskt stod (BUP)
e Hjalpmedel

e Hemsjukvard

e Hemvardsbidrag

e Ersattning for sjukresor

Patientlagen ger barnen réatt till delaktighet i sin egen vard och
omsorg. Syftet ar att starka och tydliggéra barnets stallning,
sjalvbestammande och delaktighet. Informationen som varden ger
ska darfér anpassas till barnets alder, mognad och sprakliga niva.

Socialtignstlagen (SOL) finns till for att framja alla manniskors
ekonomiska och sociala trygghet, jdmlikhet i levnadsvillkor och alla
manniskors mojlighet att delta aktivt i samhallslivet. Om man inte
omfattas av LSS-lagen (vilket ar svart som cancerdrabbad) kan man
sOka de insatser som finns inom LSS med stdéd av SOL. Stéd som
kan vara aktuella fér barn med leukemi och som erbjuds enligt SOL:

o Kontaktfamilj

e Kontaktperson

e Ledsagarservice

e Korttidsboende

e Avlastning/avlésare
e Hemtjanst

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

LSS-lagen — Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade ar
en rattighetslag som ger manniskor med funktionsnedsattningar
mojlighet att leva som alla andra. For att omfattas av LSS maste man
inga i en av de tre personkretsarna. For barn som drabbats av cancer
ar det framforallt personkrets 3, som innebar stora och varaktiga
fysiska eller psykiska funktionsnedséattningar, som skulle vara en
mojlighet men det kan vara svart att fa ett LSS-beslut.

— De olika lagarna ska se till att trygghet och sakerhet tillgodoses till
alla barn i Sverige, sager Lena Falck.

© Agrenska 2020, nr 616 43



Leukemi

Synpunkter pa hidlso- och sjukvard

Ifall man kanner sig missndéjd, har fragor och synpunkter pa varden
ska man vanda sig till patientndmnden. Dar kan man kostnadsfritt fa
hjalp med sina klagomal av en fristdende och opartisk instans.
Patientnamndernas huvudsyfte ar att genom synpunkter och
klagomal bidra till kvalitetsutveckling av varden.

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 kring daligt
bemdétande.

Stod fran Forsakringskassan

De insatser som Forsakringskassan erbjuder till familjer som drabbats
av cancer innebar framst ekonomiskt stdd under sjukdomstiden
genom vard av barn och vard av allvarligt sjukt barn. Men det finns
aven andra insatser att sbka under aren som foljer.

— Framforallt tycker jag att ni ska séka omvardnadsbidrag. Det kan
man fa fram till juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Bidraget ar till for
att ge ersattning for den dkade tid som barnet tar i ansprak, utéver
foraldraansvaret, i jamférelse med andra barn i samma alder, sager
Lena Falck.

Omvardnadsbidrag gar att fa i fyra olika nivaer, ar skattepliktigt och ar
inte avhangigt vilken arbetstid foraldrarna har, det avgér familjen
sjalva.

Skolsituationen

Enligt skollagen 1 kap § 4 ska pedagogerna ta hansyn till barnets
forutsattningar och behov. Skolan ska ocksa ges stéd sa att barnet
utvecklas sa langt som mojligt, efter sina forutsattningar. Nar barnet
atervander till skolan ar det darfor viktigt att skolan har tillrackligt med
kunskap for att kunna satta in ratt insatser. Darfor ar det bra om det
gors en kognitiv utredning som underlag.

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

— Det ar sa otroligt viktigt att skolan far kunskap och tar till sig den.
Det ar skolplikt, men skola och fritid ar lika viktiga. Darfor ar det
angelaget att man inte tar ut sig helt i skolan, sager Lena Falck.
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Lena Falck ger rad om att skolgangen kan anpassas i tre steg. Det
forsta innebar férebyggande allmént stéd som alla barn har rétt 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 schema, stéd for att komma igang eller skriftliga
instruktioner. Det tredje steget handlar om sarskilt stod i ett
atgardsprogram som skolan gor tillsammans med barnet och
foraldrarna. Atgarderna kan till exempel vara anpassad skolgang,
extra undervisning, muntlig redovisning eller férléngd tid vid prov.

o -
Fragor till Lena Falck:
| |

Kan man s6ka omvardnadsbidrag nar barnet ar fardigbehandlat?
—Ja, om behandlingen har haft konsekvenser som ar pagaende och
som innebar att du som foralder lagger mer tid an om barnet inte
hade varit sjukt.

Vad ar det for skillnad mellan VAB och omvardnadsbidrag?

— En stor skillnad ar att VAB kan ta slut och att det ar relaterat till din
arbetstid. Omvardnadsbidrag ar en fast inkomst varje manad och
man ar skyldig att anmala forandringar till FK.

Finns det en tidsgrans for att anmala till IVO?

—Ja, tva ar, sa fort du blir fundersam, ta kontakt med patientnamnden
och fa hjalp.
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Lokala Barncancerforeningar

Vart viktigaste arbete ar att finnas dar for vara
drabbade familjer under behandlingstiden och sa
lange behovet kvarstar hos respektive familj. Det
sager Lena Hedlund som ar verksamhetsledare pa
Barncancerforeningen Vastra.

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

— De regionala féreningarna och Barncancerfonden ar en och samma
organisation och har ett nadra samarbete, men féreningarna arbetar
sjalvstandigt inom sin region och har egna 90-konton, sager Lena
Hedlund.

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

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

Stod pa sjukhuset

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

— Vi vill ha ett nationellt koncept for hur vi stéttar drabbade, vi borjar
med det stddet som nyinsjuknade far. Fonden stéttar upp de lokala
foreningarna for att se till att stédet pa sjukhusen ar likvardig, sager
Lena Hedlund.

Motesplatser

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

— Manga av de som ar engagerade i féreningen har egen erfarenhet
av barncancer och vet hur viktig kontakten med andra drabbade éar,
sager Lena Hedlund.
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Engagera dig

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

— Nar man inte kédnner sig redo ska man bara ta emot stdd. Det
kommer en tid senare nar man kan ge tillbaka om man vill, sager
Lena Hedlund.

Kontaktinformation till de regionala Barncancerféreningarna finns pa

barncancerfonden.se, i sociala medier och i Barncancercentrum
Vastras app.
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Leukemi hos harn

En sammanfattning av dokumentation nr 616

| Sverige drabbas ett barn av cancer varje dag. Av
de barnen far ungefar en tredjedel leukemi. Tack
vare forskningsframsteg, forbattrad vard och
effektivare behandling 6verlever idag narmare 90
procent.

Akut lymfatisk leukemi, ALL &r den vanligaste
formen av leukemi som drabbar barn och utgor
80-85 procent av alla fall. 10-15 procent av barn
med leukemi far akut myeloisk leukemi, AML.

Vid ALL pagar behandlingen med cytostatika
under 2,5 ar enligt ett sarskilt protokoll. Har barnet
AML ar behandlingen med cytostatika mer
intensiv och pagar under ungefar sex manader.

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

FAMILIE- OCH VUXKENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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