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Neuroblastom

NEUROBLASTOM

Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum for
sdallsynta diagnoser och en unik métesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amunddn séder om Goteborg.

Agrenska &r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser. Agrenska driver ocksé Informationscentrum for
séllsynta halsotillstdnd som ansvarar for att ta fram och kvalitetssékra
informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta
halsotillstand och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje vistelse kommer ungefar tio familjer med barn
som har samma sallsynta diagnos, i det har fallet neuroblastom.
Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och eventuella
syskon ny kunskap, méjlighet att utbyta erfarenheter och traffa
andra i liknande situation. Familjevistelsen for neuroblastom
genomfors i samarbete med Barncancerfonden.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och diskussioner

kring aktuella medicinska rén, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt det stod samhallet kan erbjuda. Barnens program
ar anpassat efter barnens forutsattningar, maojligheter och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband med
familjevistelsen och ar skriven av Sara Lesslie, redaktor vid
Agrenska. Innan informationen blir tillganglig fér allmanheten har
varje forelasare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan
vara att leva i en familj med ett barn med neuroblastom beréttar ett
foraldrapar om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna har i
verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras &ven p& Agrenskas webbplats, dar de
kan laddas ner som pdf: agrenska.se
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Barncancerforskningsenheten vid Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm.

Ulrika Persson, konsultsjukskoterska pa Barncancercentrum vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.

Ellen Karlge-Nilsson, dietist vid Drottning Silvias barnsjukhus i
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Cristina Eklund, specialpedagog pa Regionhabiliteringen vid
Akademiska barnsjukhuset i Uppsala.

Peter Wahrborg, professor i beteendemedicin, lakare och psykolog i
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Karstin Odman Ryberg, radgivare pa Barncancerfonden i
Stockholm.

Lena Hedlund, verksamhetsledare pa Barncancerfonden Vastra.

Medverkande fran Mun-H-Center
Anna Nielsen Magnéli, tandhygienist.
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— Varje dag far ett barn i Sverige ett cancerbesked.
Barn och cancer &r tva ord som aldrig borde fa na
varandra.

Det sager Karstin Odman Ryberg som arbetar som
radgivare pa Barncancerfonden i Stockholm.

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

En organisation med tva roller

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

Tre andamal

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

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

For att samla in pengar till bland annat forskningen arrangerar BCF till
exempel olika insamlingsarrangemang som Run of Hope och Walk of
Hope. Barncancerfonden har som malsattning att det ska finnas
likvardiga majligheter till rad, stod och information i hela Sverige,
bade under och efter behandlingen.

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer. Vi vill ingjuta mod att
se vardagen som den ar och vi vill ta ansvar for att antalet som
Overlever blir fler. Idag 6verlever 85 procent, det &r fantastiskt men
inte tillrackligt, sager Karstin Odman Ryberg.

Barncancerfonden erbjuder bland annat digitalt samtalsstod,
rattshjalp och sarskilt studiematerial till gruppen mor- och farforaldrar.
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De finansierar aven de konsultsjukskéterskor och syskonstddjare som
finns pa varje regionalt barncancercenter.

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

— Vi vill driva opinion for att 0ka kunskapen och skapa férandring.
Drabbade familjer ska inte behdva juridisk hjalp for att till exempel fa
det ekonomiska stod de har ratt till, sager Karstin Odman Ryberg.

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

Overlevare ar en vaxande grupp

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

— Idag finns det 6ver 11 000 Gverlevare i Sverige. Vi har manga
utmaningar framfor oss, bland annat att utveckla nya
behandlingsmetoder som kan minska de sena komplikationerna i
form av inlarnings-, koncentrations- och talsvarigheter, sager Karstin
Odman Ryberg.

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

Tips!
Pa Barncancerfondens Youtube-kanal finns mycket filmer och
informationsmaterial att ta del av.

Pa Barncancerfondens webb finns mycket material att ta del av,
bland annat en digital samtalsserie om sorg som vander sig till
syskon och narstaende till ett barn som har gatt bort.
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— P& tio ar har vi lart oss hur man behandlar och i
manga fall botar hogriskneuroblastom. Det fantastiska
med att vara barnonkolog ar att fa vara med och se
den har utvecklingen.

Det sager Per Kogner som ar barnonkolog och
forskare vid Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.

Neuroblastom ar nervcellstumérer som uppstar i omogna nervceller i
det sympatiska nervsystemet, i vilket icke-viljestyrda funktioner styrs.
Det sympatiska nervsystemet stracker sig fran halsen ner till
backenet. Darfér kan tumorerna upptrada pa flera stéllen, vanligast i
buken, i nervvavnaden utefter ryggraden, pa halsen, i backenet eller i
binjurarnas inre del. Av alla barn i Norden som far cancer har ungefar
sex procent neuroblastom. Det innebér att 15-20 barn i Sverige
drabbas varje ar, hélften av dem har hogriskneuroblastom.

— Idag 6verlever fyra av fem barn cancer. Neuroblastom &r den
cancerdiagnos som haft bast forbattring pa senare ar, medan
Overlevnaden for flera andra diagnoser stagnerat, sager Per Kogner.

Vad &r neuroblastom?

Neuroblastom ar en heterogen sjukdom, det vill sdga den drabbar
personer olika och den debuterar ocksa pa varierande satt. FOr vissa
yttrar den sig som daliga blodvarden och ont i kroppen, typiskt for
leukemi. FOr andra bdrjar det med dubbelseende och sned nacke,
precis som vid hjarntumor.

Det ar lite vanligare att pojkar far neuroblastom an flickor.
Neuroblastom ar en smabarnssjukdom och de flesta drabbas fore tva
ars alder, bara 10 procent far sjukdomen efter att de har borjat
skolan.

— De allra yngsta barnen har ofta lite battre prognos an de aldre, bade
vad galler 6verlevnad och svara komplikationer. Chansen for
overlevnad var valdigt 1ag i slutet pa 80-talet. Idag botas 6ver 80
procent med neuroblastom och 6ver 60 procent med
hogriskneuroblastom, sager Per Kogner.

De drabbade delas in i tre riskgrupper: hog risk, intermediarrisk och
lag risk. Grupperna avgor bland annat vilken behandlingsstrategi som
ska anvéndas, hdogre risk krdver mer behandling.

— Med risk talar man om risk for aterfall eller att inte kunna bli botad.
Hogriskneuroblastom kréver i princip all behandling som
barnonkologin har att tillgd, sager Per Kogner.
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De senaste aren har forskarna lart sig mycket mer om sjukdomen,
bland annat om betydelsen av tumorens genetik. Man har till exempel
upptéackt att MYCN-genen styr celldelningshastigheten och i en
neuroblastomcell finns det manga ganger fler MYCN-gener an i en
frisk cell. De fungerar som en gaspedal, vilket leder till att tumoren
vaxer eller metastaserar okontrollerat. Biologin har ocksa visat sig
vara betydelsefull d& vissa andra tillstdnd och diagnoser innebar dkad
eller minskad risk for cancer.

— Personer med Downs syndrom har till exempel en 6kad risk for
leukemi, men de far inte neuroblastom. Orsaken till det ar forstas
intressant for forskningen, sager Per Kogner.

Arftlighet

| de allra flesta fall ar det okant varfér barn drabbas av cancer.
Neuroblastom &r i allménhet inte en arftlig sjukdom eftersom den
orsakas av forvarvade mutationer eller férandringar i arvsmassan.
Det ar mycket ovanligt med flera fall i en och samma familj. Det
forekommer dock en séallsynt arftlig variant, som orsakas av nedarvda
mutationer i onkogenen ALK. Ungefar tio procent av barnen med
neuroblastom har en ALK-mutation i cancercellerna. Vanligast ar att
ALK-mutationen upptrader for férsta gangen hos barnet och da bara i
de sjuka cellerna. Enstaka barn som har en ALK-mutation har en
arftlig sddan, och har da mutationen i alla kroppens celler. Da kan
barn i en familj drabbas av neuroblastom i generation efter
generation. Uppskattningsvis har en till tva procent av barnen med
neuroblastom en sadan nedarvd arftlig ALK-mutation.

— Tills alldeles nyligen sa jag alltid att all barncancer ar en biologisk
olyckshandelse. Miljofaktorer, virus och fodelsevikt har troligtvis en
mycket begransad betydelse. Det finns genetiska faktorer som far allt
storre betydelse, i takt med att vi i hogre grad undersdker dem och
alltsa forstar detaljerna battre, sager Per Kogner.

Utredning och behandling

Vid en utredning tar man reda pa var tumérerna sitter och vilken typ
de tillhor, huruvida det finns metastaser, om tumorerna gar att
operera och hur riskerna fér en s&dan operation ser ut. Aven barnets
alder och tumérens biologiska egenskaper vags in.

— Den sammantagna bilden leder fram till en riskindelning som mest
ar avgorande for vilken behandling som passar bast, sdger Per
Kogner.

Lokaliserade "snalla” tumdrer opereras och star sedan under
observation. Om tumaren ligger sarskilt svart till kan ett godartat
neuroblastom lamnas utan operation och observeras. | dessa
godartade tumorer har cancercellerna kvar formagan att differentiera
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(biologiskt mogna) spontant och "somna in”, men vid svarare former
sprider de sig som metastaser. D& maste man kombinera flera olika
behandlingsmetoder sasom cytostatika, operation, stralbehandling
och hégdosbehandling med stamcellsstod samt A-vitamin- och
immunterapi. Barn med ALK-mutation behandlas idag ocksa med
specifika ALK-hammare som tycks vara bade effektivt och utan svara
biverkningar. Eftersom stralning ger svara langsiktiga biverkningar
forsoker man minska pa det sa mycket som mgjligt.

— Stralning ar ett gissel, men samtidigt fullstandigt nodvandigt for
overlevnad for manga barn med cancer. Enstaka barn far dessutom
malstyrd stralning, eller MIBG-behandling. Enkelt forklarat ar det
isotoper som soker upp cancercellerna, sager Per Kogner.

Biverkningar och uppfdljning

Manga av de barn som botas idag och som inte hade verlevt for ett
decennium sedan far betala ett hogt pris. Ofta paverkar de langsiktiga
biverkningarna av behandlingen manga delar av livet for det
Overlevande barnet. Cytatostatikamediciner kan ge kortsiktig blodbrist
och infektionskanslighet och langsiktigt paverkan pa hjarta, njurar och
horselnedsattning. Hormonstorningar ar vanliga, fertiliteten paverkas
och en del far kognitiva nedsattningar. Neuropsykiatriska problem ar
vanliga bade vid neuroblastom och hjarntumér. Manga lider av
hjarntrétthet och inlarningssvarigheter i skolan.

Barnet foljs upp genom kliniska kontroller hos barnonkologer fram till
18 ars alder. Under uppfoljningen tittar man pa urinmarkérer och
rontgen for att upptéacka aterfall eller en andra cancer. Man pratar
ocksa om hur det gar i skolan och eventuella biverkningar. Eftersom
overlevnaden tidigare var lag ar de aldsta neuroblastomoverlevarna,
som haft en aggressiv form av sjukdomen som barn, nu mestadels i
25-ars aldern.

— Vi lar oss hela tiden om sjukdomen och dess konsekvenser. Aterfall
eller en andra cancer &ar forstas det varsta tankbara men efter fem ar
ar risken att cancern kommer tillbaka valdigt liten, sager Per Kogner.

Blir aterfallsrisken mindre med aren?
— Sena aterfall &r ovanliga, de flesta sker inom ett eller tva ar. Alla
aterfall ar farliga och de sker ofta aggressivt.
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Hur ar mojligheterna att behandla aterfall idag?

— Idag kan vi vinna mer tid och vi har storre mojligheter att bota
aterfall. Vid ett aterfall gor vi om hela behandlingen igen och vi gor en
ny kartlaggning annu mer noggrant for att hitta ny individualiserad
behandling.

Ser aterfallsstatistiken annorlunda ut i Sverige?
— Vi har lite farre aterfall for att vi har lite battre éverlevnad. Hur ett
aterfall ser ut ar valdigt individuellt.

Urinkatekolaminer, kan de utséndras &ven om man inte har
binjurar kvar?

—Ja, det ar darfor de kontrolleras vid uppféljningarna. Alla som har
elaka aterfall har hoga halter av katekolaminmetaboliter.

Vart barn hade en mycnamplifiering, ar den aldrig
metastaserande?

— Jo det ar den ofta, men den har sjukdomen finns i alla varianter.
Generellt sett ar det béattre att vara utan metastaser.

Hur fungerar det med hormoner och att komma in i puberteten?
— Hormonerna blir ofta stérda av behandlingen men det ar sadant vi
kan hjalpa till med. Barnen ska tidigt ha kontakt med endokrinolog for
att sakerstalla tillvaxt, pubertet och sa vidare.

Far barnen kallelse till endokrinolog automatiskt?
— Vi lakare tror att det mesta sker automatiskt, men ni foraldrar vet att
ibland maste man trycka pa lite.

Hur paverkas synen av Horners syndrom?

— Horners syndrom &r en del av att ha en tumér uppe i halsen.
Platsen dar tumoren sitter ar dar omkopplingsfunktionen till dgat sker.
Horners syndrom innebar hdangande 6gonlock och en liten pupill. Hur
synen paverkas av det vet vi inte riktigt. Skarpan borde inte vara
paverkad.

Hur ska vi gora med barnets vaccinationer?
— Barn som ar under behandling ska inte vaccineras. Barn som ar
fardigbehandlade ska vaccineras och ibland omvaccineras. Det finns

noggrant utarbetade nationella rekommendationer.

Ar behandlingen lika i hela landet?
—Ja, man kan saga att rekommendationerna ar lika i hela landet.

Vad innebar kliniska kontroller tills barnet ar 18 ar?
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— Det innebar att vi traffas och har ett samtal om biverkningar och hur
det gar i skolan. Vi kontrollerar ocksa blodtryck, urinmarkdrer och gor
nagon form av réntgen for att upptacka aterfall.

Vad gor A-vitamin i kroppen?

— Man sdg tidigt att A-vitaminsyra fick cancercellerna, i provroret eller
odlingsskalen, att differentiera och sluta bete sig som cancerceller.
Det 6kar 6verlevanden for barnen om man ger det i hog, fullgod dos.
Det ger svara biverkningar pa humor och hud samt svullna
lymfkortlar, men vanligtvis inga svara langsiktiga biverkningar.

Vem vander man sig till for att fa reda paifall ALK-mutationen ar
arftlig?

— Det far man veta med en gang. Om man tittar pa tumdoren och inte
hittar mutationen finns den inte heller i kroppens 6vriga celler. Den
genetiska utredningen sker idag for alla barn med neuroblastom.

Ar immunbrist vanligt efter behandling?
— Det férekommer hos de som genomgatt hégdosbehandling och
stamcellstransplantation.

Hur ser det ut med barnets fertilitet efter genomgangen
behandling?

— Fertiliteten ar alltid paverkad for barn som har genomgatt
behandling for hogriskneuroblastom. Det finns undantag, men for de
allra flesta slas fertiliteten ut. Det géller bade pojkar och flickor.
Forskningsstudier pagar for att hitta vagar att bevara fertiliteten, men
det ar extra svart for de valdigt sma barn som brukar drabbas av
neuroblastom.

Nar ska man bdrja prata med barnen om deras fertilitet?

— Det ar svart att ta upp med bade foraldrar och barn. Manga ganger
har behandlingen skett nar barnen var sma och de har inte sjéalva
nagra minnen av den. Ta hjalp av vardpersonal, men detta ar svart
aven for oss. Det ar alltid viktigt att forsdka prata direkt med barnen
om deras sjukdom och risken for kort- och langsiktiga biverkningar. |
langa loppet ar det de sjalva som ska ta ansvar for sin halsa, som
vuxna langtidséverlevare efter neuroblastom eller annan cancer.
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Anna, 13 &r, kom till Agrenskas familjevistelse tillsammans med sin
mamma Veronica, pappa Thomas och lillebror Steen som &r 10 ar.

Nar Anna var tio ar led hon av huvudvark som hade kommit och gatt i
flera ar. Familjen bor pa en gard och Anna har mer eller mindre suttit
pa en hast sedan hon var ett ar. Det var nar hon bdrjade tappa
balansen péa hasten och fa synforandringar som foraldrarna insag att
de behdvde soka hjalp. Det skulle droja flera manader innan nagon
tog Annas symtom pa allvar.

— Hon beskrev det som att hon hade ett band runt kroppen som
gjorde ont. Anna kunde inte greppa bestick och att bada gjorde
jatteont. Det kunde vara kallvatten och hon skrek anda att det var for
varmt, men lakaren sa att det bara var vaxtvark, sdger Thomas.

Mitt i sommaren blev symtomen fler och varre och foraldrarna
kontaktade sjukhuset varje dag, men fick till svar att Anna nog
inbillade sig. En kvall tappade hon synen. Veronica och Anna akte in
akut och fick till slut komma till en 6gonlédkare som skulle ta bilder.

— Nar han tittade bilderna sag jag paniken i hans ansikte. Han
fragade mig varfor ingen hade rontgat hennes huvud. Hon hade
namligen inga synnerver kvar eftersom trycket var sa hogt, sager
Veronica.

Dagen efter rontgades Anna och man hittade en tumor.

— Magkanslan sa att antligen har de hittat nagot, och lakaren sa att
tumoren sag ofarlig ut.
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— Vi finns som ett stod till den drabbade familjen bade
under och efter behandlingen.

Det séager Ulrika Persson som &r en av landets
konsultsjukskoterskor inom barncancervard och
arbetar pa Barncancercentrum pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Stockholm.

Sedan 1997 finns det konsultsjukskoterskor pa varje
Barncancercentrum i Sverige, det vill sdga i Stockholm, Géteborg,
Linkdping, Lund, Umea och Uppsala. Idag finns det 17
konsultsjukskoterskor i landet varav hélften ar sarskilt inriktade pa
hjarntumorer. Konsultsjukskoterskans roll &r att vara barnets och
familjens kontaktperson mellan det sociala livet, skolan och livet pa
sjukhuset. Tjansterna finansieras av Barncancerfonden.

— Varden bygger mycket pa samarbete 6ver hela landet. Vi ar en del i
kontaktnatet och vill vara en extra resurs for familjen, sager Ulrika
Persson.

Informerar och samordnar

Ulrika Persson och hennes kollegor berattar om sjukdomen och om
vad som kommer att hdnda under behandlingen. For att informera
anvands ett informationsmaterial som kallas Se-hdra-gbra och som
bestar av bilder, bland annat pa de friska grona cellerna, de elaka lila
cancercellerna och guldmedicinen, cytostatikan. Med hjalp av
bilderna berattar Ulrika Persson om sjukdomen, vad varden gor och
om vad som kommer handa.

Konsultsjukskéterskorna samordnar ocksa olika team runt omkring
familjen. P4 Barncancercentrum arbetar de tillsammans med kurator,
psykolog, sjukhuslarare, lekterapi, fysioterapeut, arbetsterapeut,
syskonstodijare, sjukskoterskor, barnskéterskor och lakare.

— Vi vill vara som spindeln i natet. Vi fungerar som en kontaktperson
och familjen kan véanda sig till oss under behandlingen, sé&ger Ulrika
Persson.

Skolbesok

Foraldrar och barn/ungdomar far erbjudande om hjalp med
information till forskolan och skolan. Syftet &r allmén information om
cancer hos barn och ungdomar och att underlatta skolgangen genom
planering och anpassningar under behandlingen och att 6ka
forstaelsen for familjens situation. Aven syskon och deras skolklasser
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kan f& besok. P& skolan traffar Ulrika Persson rektor, larare och
elevhalsoteam. Det sker ofta tillsammans med sjukhuslararen. Hon
traffar ocksé barnets klasskamrater.

— Skolan i sig ar ingen riskfaktor utan vi uppmuntrar de barn som har
en behandling som tillater det att g4 tillbaka till skolan &ven under
behandlingstiden, sager Ulrika Persson

Supersnoret — varldens viktigaste snoére

Supersnoret ar som en dagbok déar varje parla symboliserar en
upplevelse i behandlingen som barnet gar igenom. En pérla for varje
cytostatikakur, for nar barnet tappar haret och for varje
stralbehandling. Parlorna synliggor det som &r abstrakt och svart att
forsta.

— F6r manga av barnen ar supersnéret viktigt under behandlingen,
men ocksd senare nar de ska bearbeta sina upplevelser, sager Ulrika
Persson.

Natverk

Konsultsjukskoterskan och teamet pa Barncancercentrum foljer
familjen tills barnet ar 18 ar. Landets konsultsjukskdterskor har arliga
natverkstraffar for samarbete, forskning, utbyte av erfarenheter och
samtal kring nya ron. Kontaktuppgifter till konsultsjukskdterskorna
finns pa Barncancercentrums- och Barncancerfondens webbplatser.

o - -
Fragor till Ulrika Persson:
n

Varfor bollas mitt barn runt i varden efter att behandlingen ar
avslutad?

— Det ar trakigt att det ar sa. Jag har sett att det kan bli sa framfor allt
om barnet har mycket problem efter sin cancerbehandling. Jag
saknar en rehabinstans, det finns inte idag.

Den ofarliga tumoren var hogriskneuroblastom

Efter upptackten av en tumor i Annas huvud skulle familjen fa komma
till regionsjukhuset for rontgen. De uppmanades att i lugn och ro aka
hem och packa vaskorna.

— Men nar vi kom till sjukhuset visade det sig att de hade vantat pa
oss hela dagen. De stod redo att rontga, sdger Thomas.

Istallet fick familjen komma till avdelningen och traffa andra foraldrar.
— Det var forst da vi forstod att vi hade hamnat pa
barncanceravdelningen. Det kédndes som att vi sjalva fick klura ut att
Anna hade fatt ett cancerbesked, sager Veronica.
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Anna rontgades och morgonen efter kom sex lakare och tva
sjukskoterskor till Annas rum. De fragade familien hur mycket de
hade fatt veta.

— Alla blev vita i ansiktet nar vi sa att vi fatt information om att hon
hade en ofarlig tumor i huvudet, sdger Thomas.

Lakarna forklarade att Anna hade en tumor i bakhuvudet som var fem
ganger fem centimeter stor och som véxte in mot hjarnstammen.
Dessutom hade hon en storre tumor pa den vanstra binjuren och en
tumor pa den fjarde ryggkotan som nastan hade gnagt av
ryggmargen.

— Det var bara tre millimeter kvar av ryggkanalen. Hon var
bokstavligen bara dagar ifran att bli bade blind och férlamad, sager
Thomas.

Veronica minns stdmningen i rummet.

—Jag blev alldeles tom. Thomas brét ihop och Anna gréat lite grann.
Sedan sa hon ‘'mamma, jag ar inte galen’ — hon var sa lattad dver att
hon inte hade inbillat sig alltihop, att lakarna antligen lyssnade pa
henne.

— Eftersom neuroblastom ar en barnsjukdom blir det
en tuff start pa livet nar barnet ar nybdrjare pa allt och
ska bygga upp sin vaxande kropp.

Det sager Ellen Karlge-Nilsson som ar dietist vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.

For manga barn som genomgatt en cancerbehandling handlar mycket
om mat och att ata under aren som foljer. Manga ganger ater inte
barnet som alla andra, i vissa fall inte alls. En del ater for stora
portioner, andra for sma. Barnet kanske ater for ofta, for séllan eller
for ensidigt. Fast barnen har samma diagnos och alder kan de ha
valdigt olika behov.

— Férmagan att kunna ata kan ocksa variera, det ar en komplicerad
process. Darfor behdvs en individanpassad meny, sager Ellen
Karlge-Nilsson.

Barnets atutveckling

Som nyfddd ater barnet genom att suga och svélja. Atandet styrs av
reflexer. Nar barnet borjar ata puréer och mosad mat gar tungan in
och ut. Till en borjan ar kvaljningsreflexen langt fram i munnen och
flyttas successivt bakat. Tuggférmagan utvecklas nar barnet borjar
ata storre bitar runt tio manader, men det ar forst nar barnet ar runt
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tva ar som grundférmagorna sitter. De fortsatter att forfinas under
ytterligare ett par ar.

— Nar ett barn blir sjukt mitt i den har utvecklingen kan atande bli
svart. Under behandlingen far barnet ofta naring pa nagot annat satt.
Det kan vara via en sond, knapp eller matdropp.

Nar atutvecklingen paverkas av sjukdom

Under behandlingen men ocksa nar den ar avslutad ar det viktigt att
vara lyhord for vad barnet har varit med om. Ellen Karlge-Nilsson
beskriver det som att man far borja om lite fran borjan det viktigaste
ar att barnet 6verhuvudtaget ater och dricker. Det kan finnas manga
anledningar till att ett barn har dalig aptit och matvagrar:

e lllamaende och krakningar.

e Reflux och magsmartor.

e Mycket slem.

e Forstoppning och diarré.

¢ Komplikationer av behandling.
e Tjat.

Om barnet mar illa och kraks mycket ska man vara forsiktig med den
absoluta favoritmaten.

— Undvik att vardera viss mat som nyttig eller onyttig. Det ar summan
av det man ater som spelar roll. Den samsta maten ar den som inte
ats upp, sager Ellen Karlge-Nilsson.

Bra att veta:
e Sott triggar aptiten hos de flesta.
e De som mar illa féredrar ofta friska eller salta smaker.
e Varm mat luktar och det &r obehagligt nar man mar illa.
e Vissa mediciner paverkar aptit och smakupplevelse.

Mat ar karlek

N&r man star infér utmaningen att fa ett barn att vilja ata igen kan det
vara bra att fundera 6ver vad hela familjen har for relation till mat.
Sma barn ar ofta lattare att paverka om matsituationen &r nagot
positivt och inte nagot kravfullt. Som féralder och vuxen &r man en
forebild som marknadsfor maten och asikterna om vad man bor ata
smittar av sig till barnet.

— Mat ar mer an att tugga och svalja. Det kan behdva vara lite kul och
mindre fokus pa prestation. | borjan kan man se det som att "lite av
allt” ar ett lampligt mal, sager Ellen Karlge-Nilsson.
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Mat i skolan

For att atandet ska fungera nar barnet ater i forskola eller skola kan
barnet behtva specialkost. Det kan till exempel handla om att
konsistensen pa maten ar anpassad eller att barnet far mer tid att ata
och hjalp av en pedagog. Ibland kan det behovas intyg fran en dietist.
— Att ata lunch i skolan &r som vilken lektion som helst. Alla barn
behover trana pa att ata. Kommunicera med personalen i matsalen
for att fa battre anpassade och meningsfulla l6sningar for alla
inblandade.

Det kan ta tid att lara sig att ata igen

For vissa blir det aldrig okomplicerat eller ens njutbart att &ta igen
efter en cancerbehandling. Da kan det behovas olika typer av
naringstillskott i maten. Det finns manga olika drycker eller produkter
att berika maten med sa att barnet far i sig mer naringsamnen och
energi trots en mindre mangd mat. En del gar att fa forskrivna av en
dietist, annat kan kdpas i livsmedelsbutik. Ifall ett barn behdéver hjalp
med att fa i sig tillrackligt med mat under en langre tid &n nagra
veckor ar gastrostomi, "knapp pa magen”, ett alternativ.

— Da kan barnet fortsatta ata det som ar gott och positivt och ta
resten i knappen. Det kan hjalpa barnet att hitta en drivkraft i att ata
sjalv utan krav pa prestation, sager Ellen Karlge-Nilsson.

Boktips nar det kranglar
Nar ditt barn inte ater av Kajsa Lamm Laurin.
Nu ska vi ata av Jesper Juul.

Anna har en ALK-mutation

Efter beskedet gick allt valdigt fort. Anna opererades akut och
kirurgerna ville ta bort tumérerna i huvud och rygg samtidigt.
Operationen pagick i tolv timmar.

— For kirurgen var det helt ofattbart att Anna kunde vicka pa fotterna,
an mindre ga. Nu i efterhand har vi forstatt att det &r ridningen som
har gjort henne sa pass stark att hennes muskler kunde halla uppe
kroppen, sager Thomas.

Den forsta operationen var lyckad.
— Det forsta hon sa efter operationen var ‘'mamma jag kan se igen
och jag har inte ont langre’, sager Veronica.

Nar Anna hade hamtat sig fran operationen fick de dka hem ett tag.
Sedan fick hon sin forsta cytostatikabehandling. Det fick hon trots att
lakarna fortfarande var osékra pa vilken typ av cancer det rorde sig
om. Sjukhus i Sverige, Tyskland, Japan och USA kopplades in och
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fick bitar av tumdrerna att analysera. Ett tag trodde lakarna att hon
hade tre olika typer av cancer for tumorerna var sa olika varandra.
Anna diagnostiserades till slut med hdgriskneuroblastom.

Efter ett halvar med utebliven effekt kunde man konstatera att
cytostatikan inte fungerade. D& beslutade lakarna att tuméren pa
binjuren maste bort. Anna opererades och aven denna gang gick det
bra. | samma veva upptacktes att Anna bar pad ALK-mutationen. Efter
operationen borjade cytostatikan fungera. Sedan féljde
hogdosbehandling och stamcellsatergivning.

— Hon blev valdigt paverkad av behandlingen. Vi var isolerade pa
rummet i nastan fyra veckor efter att hon fatt tillbaka stamcellerna,
sager Veronica.

Annas varden var fortsatt daliga och familjen lag kvar i flera veckor pa
avdelningen. Lillebror Steen hade valt ut ett stort glashjarta som han
ville att Anna skulle fa nar han sjalv inte kunde vara pa plats.

— Nar Anna fick hjartat bestamde hon sig for att hon skulle darifran
och dagen efter hade vardena véant. Det &r tosen med jarnvilja, sager
Thomas.

Idag far Anna ALK-hammare och gar fortsatt pa behandling och tata
kontroller. Hon ar inte friskforklarad men hon ar cancerfri. Thomas
berattar om medicinens effekt pa Anna.

— Hon &r ett vanligt barn tack vare medicinen. Hon har gatt upp lite i
vikt men det positiva ar att allt vande efter att hon bérjade med ALK-
hammaren.

Ett annoriunda syskonskap

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

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

— Aven fast alla syskonrelationer ser olika ut s& vill de allra flesta i
grunden skydda sitt syskon fran det onda, sager Samuel Holgersson
som arbetar i Agrenskas barnteam.
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Studier av syskon till barn som fatt en cancerdiagnos visar féljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers
diagnos och foraldrarna 6verskattar 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 forstd och skapa kunskap tar tid. Man kan behova prata
om saken kontinuerligt eftersom situationen foréndras, precis
som barnets fragor och funderingar.

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

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

Det ar vanligt att syskon bar pa fragor de aldrig vagat stalla till nagon.
En del ar radda att sjukdomen 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 Samuel
Holgersson.

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

— 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 stélldes det till med tartkalas. Aven
om flickan forstod varfor det blev sa olika reaktioner kandes det
orattvist, sdger Samuel Holgersson.

Olika behov i olika aldrar

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

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

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

— | tonaren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnader borjar jamnas ut och man kanske hittar pa saker
tillsammans. For 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, sdger Samuel Holgersson.

Kunskap, kanslor och beméastrande
Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifrdn 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 hjarntumor fick syskonen svar pa sina
fragor av barnonkologen Per Kogner 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 fétt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer, sager Samuel
Holgersson.

Kanslor 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 behover du inte tdnka péa’ eller ‘oroa dig
inte for det’ sdger vi omedvetet till barnen att vissa kanslor ar
forbjudna. Det blir inte bra. Det &r béttre att bekrafta barnets tankar
och prata om vad kanslorna star for, sager Samuel Holgersson.

Bemastrande handlar om att fa strategier i vardagen, att sjalva fa
valja 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 dver att man inte har en bror eller syster
som man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
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sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara, sager Samuel
Holgersson.

Under vistelsen p& Agrenska f&r syskonen géra en beréttelsebok,
som handlar om deras kénslor och tankar kring att ha ett syskon med
neuroblastom.

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

Vad séager syskonen?

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

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

— For att utveckla strategier att hantera svara kanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istéallet, sager
Samuel Holgersson.

Syskonen beskriver ocksd manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster som har en funktionsnedsattning. De lar sig tidigt att
respektera olika ménniskor, 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 f4 ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Boktips!

Orjan, den hojdradda 6rnen av Lars Klinting.

Flyg Engelbert! av Lena Arro.

Pricken av Margaret Rey.

Litet syskon, om att vara liten och ha en syster eller bror med
sjukdom eller funktionsnedsattning.
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Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
agrenska.se/syskonkompetens

Pa hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar finns
ocksa filmer som illustrerar olika situationer och fragestallningar.
Bland annat filmen om Ludwig som har artrogrypos, och hans syskon
Lilly och Leon. "Alskar ni honom mer &n mig?” undrar Lilly n&r
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av foraldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/alskar-ni-honom-mer-an-mig

En annan film handlar om Hugo, sex ar, som ar storebror till Abbe,
fyra ar. Abbe har en kromosomavvikelse och ett allvarligt hjartfel, och
i flmen pratar Hugo med sin pappa om hur det ka&nns att ha en bror
som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/pratmandlar-och-syskonkarlek

Steen, som idag ar tio ar, gick i forsta klass nar storasyster Anna blev
sjuk. Det blev en omtumlande forsta tid i skolan for Steen.

— Det har varit en tuff start for honom ocksa. Vi kampade hart for att
han skulle fa det stod i skolan han behévde. De forstod inte vad vi
gick igenom som familj. P& tre veckor i skolan forsvann gladjen ur
grabben, sdger Thomas.

Steen var med s& mycket han kunde och orkade under Annas
behandling. Nar det mest kritiska var over tilloringade foraldrarna
varannan vecka pa sjukhuset sa att en av dem alltid kunde vara med
Steen. Idag gar han i fyran och det finns en storre forstaelse for att
aven han som syskon har paverkats av det Anna har gatt igenom.

— Syskonstodjaren fran Barncancerfonden har varit till stor hjalp for
Steen. Den personen hor av sig och finns i bakgrunden hela tiden och
stéttar honom. Steen och Anna ar nara, men de ar ocksa syskon med
allt vad det innebér, sager Veronica.
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Svarigheter och mojligheter i skolarhetet

— Jag vill visa pa svarigheter, mojligheter och behov av
stod i skolarbetet for elever som har genomgatt en
cancerbehandling.

Det sager Cristina Eklund som &r specialpedagog pa
Folke Bernadotte regionhabilitering vid Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala.

Ett barn som har genomgatt en cancerbehandling kan ha extra behov
av stod i skolan pa olika satt och av olika anledningar. Att det finns en
organisation kring eleven i skolan skapar mojligheter for eleven att fa
lyckas i skolan. Manga ganger har elevhalsan en central roll i
organisationen.

— Elevhélsans uppdrag ar inte bara att framja barnets halsa utan
ocksa att vara med och bygga upp elevens utbildning och ge stod,
sager Cristina EKlund.

Kontaktperson

Manga foraldrar behover ha kontakt med manga olika instanser. For
elever som har en sjukdom eller funktionsnedséttning ar kontakterna
annu fler. Darfor ar det viktigt att skolan initierar kontakt och att
foraldrarna har nagon att vanda sig till. En kontaktperson i skolan ar
nagon som ska finnas dar just for den eleven.

Information

Det finns manga personer i skolan som behover fa information om
elevens forutsattningar: larare, assistenter, fritidspersonal med flera.
Att beratta om sjukdomen for klassen gors alltid i samforstand med
elev och foraldrar.

— Ibland behover man inte beratta s& mycket, men man kan fundera
pa vad som ar viktigt att fa fram, sager Cristina Eklund.

Familien kan fa hjalp att beratta av till exempel konsultsjukskéterskor,
sjukhuslarare eller regionhabiliteringen. Det &r viktigt att information
ges vid stadiedvergangar och byte av skola, att upprepa &r ofta
nodvandigt. Da blir kontaktpersonen extra viktig.

— Jag har mott manga foraldrar och elever som inte orkar upprepa
informationen gang pa gang men det finns de som sjalva vill berétta,
séager Cristina Eklund.

Barn som har svarigheter i skolan behdver féljas upp lite extra. Darfor

behdvs kontinuerliga avcheckningsmoten som sker oftare &n
utvecklingssamtalen. Det kan handla om att samtala kring
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skolarbetet, hur eleven mar och att utvardera de atgarder som
vidtagits.

— Har ar det viktigt att ocksa ge positiv forstarkning sa att eleven
kanner sig styrkt. Efter motet ar det bra att det finns en dialog med
hemmet och 6vriga larare, sager Cristina Eklund.

Delaktighet

Det finns olika satt att gora elever delaktiga i atgarder som vidtas for
dem. Det ar bra om metoden &r utvarderingsbar, alltsa att samtalet
finns kvar till exempel genom att man anvander konkreta nedskrivna
pastaenden som eleven far skatta. Poangen &r att metoden for hur
barnet ar delaktigt i sina atgarder ska finnas bevarad, sa att det ocksa
gar att aterkoppla och utvardera.

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

Svarigheter och majligheter
Alla elever far inte svarigheter men manga barn som har behandlats
for cancer kan fa problem med:

e Mental trotthet

e Varierad dagsform

e Langsam processhastighet

e Exekutiva funktioner

e Minnesproblem

e Koncentration

e Ljudkéanslighet

Cristina EKlund betonar sarskilt att nar kunskapskraven forandras och
blir tuffare ju &aldre barnet blir desto mer kan svarigheterna bli synliga
och de kan ofta uppdagas manga ar efter avslutad behandling.

— Darfor ar det sa viktigt att skolan agerar langsiktigt.

Mental trotthet

Kan ocksa kallas for fatigue eller hjarntrétthet. Idag finns det manga
sétt att anpassa arbetet efter trottheten. Det viktigaste ar att vila innan
man blir trott, vilket kan vara lattare sagt an gjort. Man kan ocksa ha
ett paus-schema, tidshjalpmedel och turtagning for att fortydliga nér
det &r paus. Fundera 6ver vad den energi som finns ska anvandas till.
— Detta ar viktigt att samtala om eftersom det ar sa individuellt vad
som kan avhjalpa. De basta anpassningarna ar de som alla elever i
klassrummet har nytta av. Det allra viktigaste ar att eleven ocksa
orkar med fritid och sina kompisar, sager Cristina Eklund.
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Att minnas

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

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

Exekutiva funktioner

De exekutiva funktionerna handlar om var formaga att reglera vara
kanslor och handlingar sa att vi kan planera, genomfdra och avsluta
en uppgift. Svarigheter med exekutiva funktioner innebar manga
ganger att det ar svart att sortera, planera och se helheten, och da
blir det manga ganger problem med att genomfora vissa
skoluppgifter. Darfér behovs skolans hjalp med strategier som stegvis
planering, starthjalp och problemldsning.

Langsam processhastighet

Manga barn som har genomgatt en cancerbehandling har en
langsammare inléarning. D& behover man fa ta god tid pa sig, till
exempel vid prov d& man ocksa kan fa majlighet att komplettera
muntligt.

— Att det tar lite langre tid att lara sig betyder inte att man inte kan lara
sig. For att ge eleven chansen se till att hen far ratt stod och ratt
strategier, sager Cristina EKklund.

Nagot for skolpersonal att fundera pa
e Finns det ett langsiktigt tank kring eleven?
e Samtalar nagon pa skolan med eleven om oro, strategier,
studier, maende etcetera?
e Hur orkar eleven med fritiden/kompisar?
e Vilket stdd har eleven just nu? Behover stodet forandras?
e Hur ar kontakten mellan hem och skola?

Aktuella atgarder

De atgarder som ar aktuella for skolan finns beskrivna hos
Skolverket. Det kan till exempel handla om de extra anpassningar
och sarskilt stéd som tidigare namnts. Det kan ocksa handla om att
eleven far en anpassad studiegang med kortare dagar eller kanske
ett extra laséar. Det finns ocksa majligheter att latta nagot pa
kunskapskraven genom den s kallade PYS-paragrafen i kap.10 i
skollagen. Andra atgarder som kan vara aktuella ar:
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e Specialpedagogiskt stod.
e Extra assistent

e Digital narvaro

o Atgardsprogram

Lastips

e Las mer om delaktighet och Cristina Eklunds material for
delaktighet hos hjarnskadeférbundet Hjarnkraft.

e Matematiksvarigheter, ett stodmaterial fran
Specialpedagogiska skolmyndigheten.

e Metodhandboken — pedagogiskt stdd for elever med forvarvad
hjarnskada av Cristina Eklund och Ingela Kristiansen.

e Elever med cancer och réatten till stod i skolan fran
Barncancerfonden.

Idag gar Anna i hogstadiet

Nar Anna kom tillbaka till skolan kande hon starkt att hon ville vara
som alla andra. Idag finns det en stor forstaelse i skolan for att hon &r
hjarntrott och inte klarar av riktigt allt. Nagon gang i manaden ar det
dags for kontroll pa sjukhuset, berattar Veronica.

— Den veckan gar jag in i mig sjalv, Anna blir trétt och tyst och ar
sallan i skolan da, det ar for mycket som ska processas. Thomas &r
valdigt orolig och Steen &r utatagerande.

Nu nar Anna ar cancerfri upplever foraldrarna det som att allt
forvantas aterga till det normala.

— Vi har blivit ganska forstorda. Hela upplevelsen har varit som ett
trauma. Jag reagerade pa sa satt att jag inte reagerade. Det gor jag
forst nu och da ar det jattesvart att fa nagon stottning, sager
Veronica.

Dar inte samhallet stottar upp ar Veronica och Thomas ense om att
de maste fortsatta prata med varandra i familjen for att halla ihop.

— Vi &r fyra trasiga personer. Vi har alla bra dagar men kommer det
nagot som stor faller vi ihop. Vi pratar mycket med varandra hemma
men vi skulle nog egentligen behdva prata med nagon som kan sina
grejer om vad vi har varit med om, sdger Thomas.

Eftersom Anna fortfarande ar under behandling ar Veronica och
Thomas hela tiden har och nu. De beskriver det som en stor
ensamhet, kanslan av att inte vaga se framat i tiden.

— Darfor ar det guld vart att det finns sadana har familjetraffar. Det
kanske ser likadant ut pa pappret men med den har sjukdomen ar det
olika for alla. Vi har precis borjat bearbeta det har och sa kommer vi
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hit och allt 6ppnas upp igen. Samtidigt som det har varit tungt har det
ocksa varit givande, sager Thomas.
— Det ar skont att fa kanna att vi inte ar ensamma, tillagger Veronica.

— 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 avgérande foérandring. Vi kan reagera med en
krisreaktion nar vi férlorat en nara anhorig, vid arbetsloshet eller
skilsméassa, 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 avgérande
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 overdrivna i forhallande till handelsen. Den kan
till exempel utlésas av ens personlighet.

— 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 férandras och det
konstruktiva tankandet begréansas.

— Chocken kan resultera i 6veraktivitet eller apati, panik och forvirring,
séger Peter Wahrborg.

Nasta fas ar reaktionsfasen. Da kan vi fa kroppsliga symtom som
yrsel, hjartklappning, &ngest och sémnstorningar. 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 Wéahrborg.

I nyorienteringsfasen bdorjar vi fungera som tidigare. Vi bryter den

sociala isoleringen och aterupptar gamla kontakter. Nya intressen
vacks och nya kontakter tas.
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Stress ar ingen sjukdom

Krisreaktionerna &r alla uttryck for stress. Stress ar ingen sjukdom,
betonar Peter Wahrborg, men den kan leda till sjukdom om inte
varningssignalerna uppmarksammas.

Stress ar den forsta reaktionen vid 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.

| prodromalfasen daremot, 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 f& symtom som spanningsvark,
hjartklappning eller mag- och tarmbesvar.

— Den stressade blir latt irriterad och far svart att se I6sningar pa
problem, eftersom den kreativa férmagan ar nedsatt. Personen
saknar motivation och k&nner en tilltagande olust. | denna period ar
korttidsfranvaro vanligt, 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 stor
fysisk och mental trétthet, dysterhet, oféretagsamhet och kognitiva
storningar som till exempel svarigheter att minnas och koncentrera
sig.

— Vid utmattningssyndrom ar det vanligt med fysiska reaktioner,
sdmnstorningar 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 behover vi motkrafter som gor att vi kanner 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 6ver 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 hjélp 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 &ven andra barn kan hjalpa
till att ge barnet strategier for att hantera 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 m&n och kvinnor. Stressreaktionen som kallas
fight and flight skulle skildra mé&ns reaktioner medan kvinnor snarare
reagerar pa ett annat sétt kallat tend and befriend.
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— Den egna upplevelsen av situationen ar avgorande, sager Peter
Wahrborg.

Vid stress aktiveras det sympatiska nervsystemet som styr vara
flyktreaktioner direkt. Den primitiva delen av hjarnan tar dver. Nu
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 minskar
valbefinnandet, produktionen av stresshormonet kortisol och
amnesomsattningen 6kar och sexlusten minskar.

— Ett tecken pd 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 ar ingenting vi kan
styra 6ver, sager Peter Wahrborg.

Produktionen av lugn- och rohormonet oxytocin forsvinner nastan helt
vid langvarig stress. Oxytocin frisatts nar nagon vidror oss fysiskt eller
nar vi vidrér ndgon annan. Produktionen dkar nar vi kelar med det
som kanns mjukt och behagligt, som pélsen 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 ménniskor. Hos den som blivit stickrddd kan réadsla och
obehag vackas sa snart det syns en vit rock eller en nal.

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

Svar stressreaktion

Vid 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.
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ASD kan drabba en person som upplevt allvarligt fysiskt eller psykiskt
hot.
— Personen ar helt enkelt vettskramd, sager Peter Wéhrborg.

En typisk reaktion ar att man staller sig utanfor situationen "det har
hander inte mig”. Man minns inte ens viktiga delar av handelsen.

— Den som far ett allvarligt sjukdomsbesked kan drabbas av tillfallig
minnesfdrlust. Det samma géaller méanniskor 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 kanna
intensivt obehag infor sddant som far dem att tanka pa handelsen.
— Andra symtom &r somnstorningar, irritabilitet, vredesutbrott och
ovilja och olust att gora nagot, sager Peter Wahrborg.

Om den hotfulla situationen varat lange kan den etsa sig fast hos
personen och ge posttraumatisk stress disorder, PTSD. Det ar ett
tillstdnd som manga flyktingar lever med. Da behovs hjalp, eftersom
stresspaslaget ar konstant. Symtomen liknar de vid ASD med
irritation, vredesutbrott, aggression och impulsivitet

Barns stressreaktioner

Dessa tillstdnd drabbar inte bara vuxna, utan finns ocksa hos barn.
Barns reaktioner pa stress kan yttra sig som angest, en tendens att
isolera sig eller genom 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, sager Peter Wahrborg.

Barn som sjalva fatt en svar sjukdom kan visa tecken pa stress
genom en rad olika kroppsliga symtom som huvudvark,
hjartklappning, yrsel, smarta och spanningar, skakningar, illamaende,
tata trangningar, diarré, kallsvett och en kansla av andnéd.
Depression kan aven méarkas genom patrangande tankar,
nedstamdhet, sorg och beteendeforandringar. Mindre barn kan ga
tillbaka i utvecklingen, bli mammiga och borja kissa pa sig. Andra kan
reagera som om ingenting har hant eller ha ett minskat emotionellt
engagemang. De vanligaste symtomen &r trotthet, minskat
omgivningsintresse och nedsatt koncentrationsféormaga.

— Det ar bra om barn far prata med en psykolog eller terapeut. Det
kan vara svart for foraldrarna att hantera barnets problem eftersom
de sjélva ofta brottas med samma stressreaktioner, sdger Peter
Wahrborg.
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— Hantera stressen genom att leva sinnligt, innerligt
och andligt. Det radet ger Peter Wahrborg om vad som
kan goras 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 1ang, 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 foraldrar i den svara situationen skapar
trygghet for barnen. Att ha ett svart sjukt barn skapar latt en kansla av
otillrécklighet. Foraldrarna vill géra mer, ja allt vad de kan och kan latt
bli offer for "férldsarnas marknad”, det vill sdga andra som sager sig
ha l6sningen 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
stdd hos familj, vanner eller féreningar och forum for andra i liknande
situation.

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

Hans rad till dem som lever i under svar stress ar att

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

leva innerligt — genom att stka din vag, varda och utveckla dina
relationer, ta stéllning till vad du anser vara gott, viktigt och
avgorande

leva andligt — genom att finna nagot att tro pa, hitta din vision, din
sanning, din mening.
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— 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 i Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med
syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhélsa och munmotorik hos personer med sallsynta halsotillstand.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omh&ndertagande och en
hogre livskvalitet for de berérda patientgrupperna och deras anhériga.
| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
séllsynta halsotillstdnd inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkdping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar och sjukdomar. Efter godkannande fran
foraldrarna gor en tandléakare och en logoped en dversiktlig
undersokning och bedémning av barnens munhalsa och munnens
funktioner. Observationerna, tilsammans med information som
fordldrarna lamnat, sammanstalls i en databas. Detta galler dock inte
vid barncancerveckorna.

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

Munhalsa efter cancerbehandling

Tandvardens mal for barn som behandlas for cancer &r att de ska ha
en god munhalsa fore, under och efter behandlingen. Tandvarden ger
information om vikten av god munhygien, lindrar smartsymtom,
diagnostiserar och behandlar infektioner i munnen.

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

Ett multiprofessionellt omh&ndertagande ar nédvandigt for att ge den
basta varden.

Senkomplikationer i munhalan, efter genomgangen

cancerbehandling, manifesteras pa olika satt. Minskad salivsekretion
kan uppsta pa grund av skador pa spottkortlar. Det kan ge en dkad
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kanslighet i munhalan och paverka smakupplevelser. Det kan ocksa
ge muntorrhet och leda till f6rhojd kariesrisk.

Efter genomgangen stralning- och/eller cytostatikabehandling finns
det risk for att tandanlagen paverkas. Nar under tandernas utveckling
man far stralning har betydelse for hur eventuella skador kommer att
yttra sig. Det kan paverka storleken pa tanderna, rétternas langd,
forandringar pa emaljen och annat. Det galler framfor allt om
behandlingen ges medan tadnderna bildas.

Uppfoljning i tandvarden

En tidig kontakt med tandvarden &r viktigt for en 6kad forebyggande
tandvard. Barnens munhalsa behover féljas upp regelbundet bade
under och efter avslutad behandling. Det kan vara bra att forbereda
tandvarden genom att beratta om barnets behov sa att tandvarden
har mdjlighet att anpassa bemdtandet.

Att ta hjalp av bildstdd fére och under behandling forbereder barnet
(och aven foraldern) pa vad som kommer att handa, vilket leder till en
Okad trygghet under behandlingen.

— Det ar viktigt att uppmarksamma salivstatus, karies,
slemhinneférandringar, kakledsbesvar, tandkottsinflammation,
munhygien, tandsten och kostvanor. Om barnet behdver
tandreglering bor denna paborjas tidigast tva ar efter avslutad
behandling, sager Anna Nielsen Magnéli.

Mun-H-Center och specialistkliniker for Pedodonti (barntandvard)
erbjuder barn och ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Munvard

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

— For att bibehalla en god munhalsa ar det bra att borsta tanderna tva
ganger om dagen med fluortandkram, ata regelbundna maltider,
dricka vatten vid torst samt att begransa atandet av sotsaker till helst
bara en gang i veckan. Tandvardspersonalen hjalper till med att
rekommendera ratt hjalpmedel och rétt individuellt anpassade
produkter for att underlatta den dagliga munvarden sager Anna
Nielsen Magnéli.

Las mer i skriften Mun- och tandvard vid cancerbehandling av barn

och ungdomar fran Barncancerfonden eller i det nationella
vardprogrammet for langtidsuppfoljning efter barncancer.
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— Nar ett barn far ett cancerbesked vands livet upp och
ner. Alla aspekter i familjens tillvaro paverkas i
grunden: yrkesliv och inkomster, sociala relationer,
skolgang och syskon. 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 barnsjukhus
| GOteborg.

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

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

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

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

— Det ar naturligt att kdnna sa och det ar viktigt att lyssna pa sin
kropp. Man kommer aldrig tillbaka till ruta ett, utan man ser livet pa ett
annat satt. Mycket kanns tungt och foréldrar och syskon kan behdva
stod och hjalp att komma tillbaka, sdger Lena Falck.

Viktigt med tidig information om samhallets stod

Samhallets stodinsatser ar ofta tydligare under behandlingstiden men
aven efterat finns det hjalp att fA. Exempelvis erbjuder kommun,
regioner och Forsakringskassan olika stéd som regleras av olika
lagar.

Lagar som styr stodinsatser

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

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

e Habilitering/rehabilitering
e Psykiatriskt stod (BUP)

e Hjalpmedel

e Hemsjukvard

e Hemvardsbidrag

e Ersattning for sjukresor

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

Socialtjanstlagen (SOL) finns till for att framja alla manniskors
ekonomiska och sociala trygghet, jamlikhet i levnadsvillkor och alla
manniskors mgjlighet att delta aktivt i samhallslivet. Om man inte
omfattas av LSS-lagen kan man sdka de insatser som finns inom
LSS med stéd av SOL.

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

o Kontaktfamilj

e Kontaktperson

e Ledsagarservice

e Korttidsboende

e Avlastning/avitsare
e Hemtjanst

— Alla bistandsbeslut kan 6verklagas. Det gér 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 om stéd och service till vissa funktionshindrade ar en
rattighetslag som ger ménniskor med funktionsnedsattningar
mojlighet att leva som alla andra. For att omfattas av LSS maste man
ingd i en av de tre personkretsarna. For barn som drabbats av cancer
ar det framforallt personkrets 3, som innebar stora och varaktiga
fysiska eller psykiska funktionsnedséattningar, som skulle kunna vara
en mojlighet men det kan vara svart att fa ett LSS-beslut.
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— De olika lagarna ska se till att tryggheten och sékerheten
tillgodoses for alla barn i Sverige, sager Lena Falck.

Synpunkter pa halso- och sjukvard

Om man kanner sig missnojd eller har fragor och synpunkter pa
varden ska man vanda sig till patientnamnden. Dar kan man
kostnadsfritt fa hjalp med sina eventuella klagomal av en fristaende
och opartisk instans. Patientnamndernas huvudsyfte ar att genom
synpunkter och klagomal bidra till en kvalitetsutveckling av varden.

— Det gér att ringa och diskutera olika fragor kostnadsfritt med
patientnamnden och fa stod i det. Det &r en jattebra instans att kanna
till, sdger Lena Falck.

Inspektionen for vard och omsorg (IVO)

IVO ansvarar for tillsynen av sjukvarden. Om nagon har drabbats av
ett behandlingsfel eller en vardskada gar det att anmala detta till IVO.
Vem som helst kan anméala, men IVO utreder inte a&renden som ror
daligt bemotande.

Stod fran Forsakringskassan

De insatser som Forsakringskassan erbjuder till familjer som drabbats
av cancer innebéar framst ekonomiskt stod under sjukdomstiden
genom vard av barn och vard av allvarligt sjukt barn. Det finns dock
aven andra insatser att séka 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. Jag tycker att ni
ska ta en kurator till hjalp vid anstkan for det &r en tuff process, séger
Lena Falck.

Bidraget ar till for att ge ersattning for den okade tid som barnet tar i
ansprak, utéver foraldraansvaret, i jamforelse med andra barn i
samma alder. Omvardnadsbidrag gar att fa i fyra olika nivaer, det ar
skattepliktigt och inte avhangigt vilken arbetstid foraldrarna har utan
det avgor familjen sjalva.

Skolsituationen

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

En insats som kan vara aktuell &r att ga en anpassad skolgang, vilket

aven syskon till drabbade kan vara i behov av. | skollagen kap. 10
star det om undantagsregeln (PYS-paragrafen) vilken ger ratt att ta
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bort de delar av kunskapskraven som utgor ett direkt hinder for
eleven. Regeln ger aven eleven mojlighet att redovisa sina kunskaper
pa ett satt som hen klarar av.

— Det ar s 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.

Lena Falck ger rad om att skolgdngen kan anpassas i tre steg. Det
forsta innebar forebyggande allmant stdd som alla barn har ratt att fa.
Om det inte racker kan man ge extra anpassning inom ramen for
ordinarie undervisning. Det skulle till exempel kunna vara tydliga
instruktioner och schema, stod 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 férlangd tid vid prov.

[-] -
Fragor till Lena Falck:
|

Om man gor en anmalan till IVO, vad leder det till?

— Forhoppningsvis leder det till att man far ratt i sitt &rende och att det
kan hjalpa andra i framtiden. Det kan kannas som en upprattelse for
den som anmaler att fa ratt.

I vilken alder ar det lampligt att géra en kognitiv utredning?

— Infor skolstart. Det beror forstas pa nar barnet ar fardigbehandlat,
det behovs tid efterat for att vila upp kropp och hjarna, men det &r
viktigt att ha en plan infor arskurs 1.

© Agrenska 2021, nr 625

Kontakten med slakt och vanner har betytt mycket for familjen under
behandlingstiden. Nar de precis hade fatt veta att Anna hade flera
farliga tumarer ringde de runt till alla och beréattade att nagot hade
hant.

— Jag sa att detta sager jag bara en gang. Det ar inte kort, men det ar
sa nara man kan komma. Ni som vill far komma till sjukhuset imorgon
for da har lakarna mer information, sager Thomas.

Dagen efter skulle lakaren halla en genomgang infér Annas operation
till de narmast anhdériga.

— Da satt hela slakten med i undersokningsrummet, jag kunde se hur
rord léakaren blev av uppslutningen kring Anna, sager Thomas.
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Veronicas och Thomas vanner samlade in pengar s att de kunde
vara hemma bada tvd med Anna under hela behandlingen.

— Vi har haft ett fantastiskt stod. Nar Anna fick sjukdomsbeskedet sa
hon tidigt att nar jag blir frisk ska jag ha en stor fest for alla. Vi hade
hela tiden nara till skratt under behandlingen. Det tanker vi mycket pa
nu efterat, sager Veronica.

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

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

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

| féreningarna finns olika stodgrupper med syftet att stétta drabbade
familjer med till exempel familjekontakt, ungdoms-, syskon- och vi-
som-mistgrupper

— 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 sak 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.

Stdd pa sjukhuset

Foreningarna vill verka for basta mojliga vard for barn som drabbas
och deras narstaende. Det gors genom att ge stod redan pa
sjukhuset. Barn som insjuknat far en vaska med information, bland
annat om Supersnoret. Clowner besdker barnen och féreningarna &r
ofta pa plats for att bjuda pa fika.

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

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

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

Engagera dig

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

— Om man inte k&nner sig redo ska man bara ta emot stod. Det
kommer en tid senare nar man kan ge tillbaka om man vill, sager
Lena Hedlund.

Kontaktinformation till de regionala Barncancerforeningarna finns pa

barncancerfonden.se, i sociala medier och i Barncancercentrum
Vastras app.
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En sammanfattning av dokumentation nr 625

| Sverige drabbas ett barn av cancer varje dag.
Neuroblastom &r en cancersjukdom som uppstar i
det sympatiska nervsystemet och som framfér allt
drabbar sma barn. Tack vare forskningsframsteg,
forbattrad vard och effektivare behandling
Overlever idag de flesta.

Symtom och behandling varierar i hog grad, fran
ingenting till kirurgi, stralning och cytostatika. Den
tuffa behandlingen leder ofta till lAanga och svara
komplikationer. Det kan exempelvis handla om
hormonell paverkan, trétthet, lAangsamhet och
innebar vanligen att barnen behover extra stod i
skolan efter avslutad behandling.

| dokumentationen kan du lasa om medicinska
aspekter och behandling av neuroblastom, fa
information om vad som hander efter avslutad
behandling vad galler biverkningar, vad som
hander i skolan samt fa en inblick i hur det ar att
leva i en familj med ett barn som fatt
neuroblastom.

FAMILIE- OCH VUKENVISTELSER
/& G R E N S KA Kunskap och kompetens om séllsynta diagnoser
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