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Stamcellstransplantation efter blodsjukdom

STAMCELLSTRANSPLANTATION
HOS BARN, EFTer BLODSjUKDOM

Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for sallsynta
diagnoser och en unik métesplats foér barn, ungdomar och vuxna
med funktionsnedséattningar, deras familjer och professionella.
Agrenska ar belaget pa Lilla Amundon séder om Géteborg.

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

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Vistelserna som ror barncancer arrangeras i samarbete
med Barncancerfonden. Till varje familjevistelse kommer ungefar
tio familjer med barn som har samma séllsynta diagnos, i det har
fallet barn som genomgatt stamcellstransplantation efter
blodsjukdom. Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och
syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och traffa andra
i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och diskussioner kring
aktuella medicinska roén, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhéllet kan erbjuda. Barnens program &r anpassat
fran barnens forutsattningar, mojligheter och behov. | programmet
ingar forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehéllet fran foreldsningarna pd Agrenska ar grund fér denna
dokumentation som skrivits av redaktér Pia Vingros, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allmanheten har varje
foreldsare sakgranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att ga
igenom en stamcellstransplantation berattar en familj om sina
erfarenheter. Familjedeltagarna har i verkligheten andra namn.
Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbplats
agrenska.se.
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Barncancerfonden

— Varje dag drabbas ett barn av cancer. Barncancerfondens
vision &r att utrota barncancer. Vart uppdrag ar att vara
barnens advokat, familjernas stéd samt finansiar av forskning
for att bekdmpa sjukdomen. Det sdger Lena Hedlund, som ar
foreningsinformatdr pa Barncancerfonden Véstra.

Barncancerfonden ar verksam inom tre huvudomraden, forskning,
rad och stod samt information.

— Vi ar helt finansierade av gavor fran allmanhet och foretag, séager
Lena Hedlund.

Pa det centrala kansliet i Stockholm arbetar personalen med
insamlingsverksamheten och att driva varumarket. De mesta av de
insamlade bidragen gar till forskning.

— Barncancerfonden har néstan fordubblat insamlingen sedan 2012,

Lokalt finns sex foreningar, som &r kopplade till Barncancercentrum.
Foreningarna har en egen ekonomi, egen styrelse och arbetar
sjalvstandigt for att stotta drabbade familjer. L4s mer om
foreningarnas verksamhet i ett sérskilt avsnitt.

Rad och stod

Syftet med Barncancerfondens verksamhet ar att barn med cancer
och deras familjer ska fa likvardiga maojligheter till rad, stoéd och
information, oavsett var i landet de bor. Som stéd for familjerna och
andra runt om dem finns darfor konsultsjukskoterskor pa sjukhusen.
De informerar ocksa pa barnens skolor, for att underlatta nar
behandling pagar och 6ka forstaelsen om sjukdomens
foljdverkningar. Aven syskon far uppmarksamhet.

— Syskonstddjare finns numer vid alla landets Barncancercentrum
och ingar i stodtruppen runt familjerna, sager Lena Hedlund.

For familjer erbjuds mojlighet till rekreation vid Almers hus i
Varberg och vistelser pa Agrenska.

Maxa livet &r ett program som vénder sig till éverlevare av
barncancer for att de ska fa en bra tillvaro som vuxna.

Information

Barncancerfonden informerar och driver opinion. Ett exempel pa
opinionsarbete &r hashtag #om jag var socialminister.
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Information sprids genom tidningen Barn&Cancer, webbplats, blogg
och genom barncancerrapporten som lyfter fram delar av den
forskning som Barncancerfondens stéttar. Det finns ocksa en
skriftserie om olika typer av cancer, behandlingar och annat som
berdr barn med cancer och deras familjer.

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

Just nu dgnas mycket av informationen at att stétta barn och unga
som lever med komplikationer efter sin sjukdom och behandling.
— Det handlar inte bara om att 6verleva, utan om att leva ett bra liv
har och nu, séger Lena Hedlund.

Ovrig verksamhet

Barncancerfonden bedriver ocksa ett arbete for att varden ska vara
likvardig i hela landet. Det géller ocksa majligheten till
rehabilitering och psykosocialt stdd till familjer och personal.

— Vi har bland annat utvecklat en app, som ska ersatta de
informationsparmar som tidigare funnits pa sjukhusen, sager Lena
Hedlund.

Barncancerfondens karnvérden &r att sprida hopp, visa mod och ta
ansvar for barnen och familjerna.

Las mer pa Barncancerfonden.se

Fraga till Lena Hedlund:

Hur ska vi fa hjalp att informera i skolan om vart barns behov?
— Dels finns informationsserien Rad och stod som ar framtagen
sarskilt for att underlatta for bade elev och skolpersonal.
Konsultsjukskoterskan kan ocksa anlitas for att ge information till
klasskamrater och personal.

Stamcellstransplantation

Varje ar gors femtio stamcellstransplantationer pa barn och
ungdomar efter en blodsjukdom.

— Det ar en tuff behandling som gors nar sjukdomen inte gar att
behandla pa annat sétt.

Det berattar Karin Mellgren, 6verlakare vid
Barncancercentrum vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Allogen stamcellstransplantation innebar att stamcellerna doneras av

en annan person. Det kan vara ett syskon eller foréldrar eller en
obeslaktad donator fran ett register som donerat stamceller.
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Stamcellstransplantation anvands som behandling vid flera olika
slags sjukdomar. Den gors for att ratta till ett fel i benméargen, som
vid immunbristsjukdom eller metabol sjukdom.

Ett annat skél kan vara att benmérgen ar skadad som efter
hdégdosbehandling med cytostatika eller som immunologisk
behandling vid leukemi eller lymfom.

— Stamcellsbehandling goérs for att man vill ha ett nytt immunforsvar,
séger Karin Mellgren.

Stamcell

En stamcell dr den mest ’primitiva” cellen. Nér den delar sig och
mognar kan den utvecklas till blodets alla olika celler, vita
blodkroppar, trombocyter (blodplattar) och réda blodkroppar. Det &r
en utvecklingsprocess som pagar under flera ar.

Tidigare anvandes namnet benmaérgstransplantation, eftersom man
fran borjan bara anvande stamceller fran benmérgen, ocksa kallad
kroppens blodfabrik.

Idag har man ocksa majlighet att med hjalp av lakemedel flytta
stamceller ut i blodet och hamta dem med hjélp av en sa kallad
stamcellsafares, en metod som innebér att man sorterar ut stamceller
fran blodet och sparar dem till en stamcellstransplantation.

Soka donator

Ett beslut om stamcellstransplantation tas nar lakaren bedomt att den
ger barnet basta forutsattningarna for att den underliggande
sjukdomen ska botas. Innan det slutgiltiga beslutet undersoks barnet
noga och tva centrala infarter opereras in, till exempel central
venport eller CVK.

Dérefter borjar sokandet efter en donator. | forsta hand undersdks om
syskonen &r lampliga donatorer, eller foraldrarna. Beslaktade
donatorer kallas identiska. Foraldrar eller syskon till den som ska
stamcellstransplanteras kan vara haploidentiska, det vill séga lika i
halften av anlagen.

— Det sékraste ar att vélja syskon, men de passar bara i 25 procent av
fallen, sager Karin Mellgren.

Om syskonen inte matchar gar sokandet vidare efter obeslaktade
donatorer i svenska Tobiasregistret, i internationella register eller
navelstrangsbanker.

— Det kan ta tid att hitta ratt person som staller upp frivilligt.
Donatorn ska ocksa undersokas noga, for att forsékra sig om att de &r
friska. Om det ar brattom kan vi leta i navelstrangsbanken, dar det
finns fardiga pasar med celler, sager Karin Mellgren.

Dokumentation nr 596 © Agrenska 2019 8



Stamcellstransplantation efter blodsjukdom

Nér en lamplig donator utsetts &r det dags for nésta steg i tidsplanen
vilket &r att forbereda barnet for transplantationen.

Transplantation

Veckan innan transplantationen ges en intensiv for-behandling,
kallad konditionering, nér barnet eller ungdomen ges cytostatika och
ibland ocksa helkroppsbestralning. Avsikten &r att bereda plats for de
nya stamcellerna och hindra att de stots bort. Vilket innehall
konditioneringen far beror pa vilken underliggande sjukdom som
barnet har. Vid akut myeloisk leukemi, AML, blir det en tuff
behandling. Om transplantationen ska goras pa grund av skadad
benmérg blir konditioneringen lindrigare.

Efter konditioneringen foljer ofta en dags paus innan stamcellerna
ges.

Stamcellerna ges

Stamcellerna som ska anvéandas kan hamtas fran benmérg, blodprov
eller navelstrangsblod. De forvaras i en transfusionspase och ges i
barnets centrala infart under loppet av nagra minuter till ett par
timmar.

Proceduren liknar en blodtransfusion.

Efter transplantation

Den forsta tiden efter en stamcellstransplantation maste barnet vara
isolerat. | vantan pa att de nya stamcellerna ska producera nya vita
blodkroppar ar barnet mycket infektionskansligt. Eftersom risken for
infektionen ar stor far barnet flera mediciner for att forebygga
infektioner. Anda far nastan alla feber under denna tid.

Andra vanliga biverkningar &r trétthet och olust, ont i munnen
(mukosit) och diarré.

Aptiten forsvinner och det kan vara svart att 4ta sa mycket som
behovs.

— Aptiten aterkommer oftast inte forran senare i forloppet, sager
Karin Mellgren.

Eftersom forbehandlingen paverkat den egna benmargen kréavs ofta
regelbundna transfusioner av bade blod och trombocyter.

Far aka hem

Nar de nya stamcellerna borjar producera blodkroppar startar den
andra perioden efter transplantationen. Denna period varar ungefér
sex manader. Nu kan barnet aka hem. Men eftersom det fortfarande
ar mycket infektionskansligt kan det inte ga i forskola eller skola.
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Det ar vanligt med téta sjukhusbesdk och provtagningar under denna
period.

Hur lang denna period av aterhamtning blir beror pa hur snabbt
immunforsvaret aterhamtar sig.

— Allt som stor paverkar och forlanger denna period, sager Karin
Mellgren.

Storande faktorer i lakningsprocessen ar olika komplikationer och
biverkningar. En vanlig biverkan & GvHD, som &r en transplantat—
mot—vard-sjukdom. Det innebdr att de nya vita blodkropparna ser
patienten som frammande och det kan resultera i hudutslag, magont
med diarré och leverpaverkan. En kraftig GVHD kan vara farlig och
maste behandlas.

Under denna tid ar barnet fortsatt infektionskénsligt och aptiten ar
ofta nedsatt.

Den tredje perioden efter transplantationen &r resten av livet. Nu kan
barnet atervanda till forskola och skola. Familjen kommer succesivt
tillbaka till vanliga vanor.

Nu maste barnet ta sina vaccinationer pa nytt. Vaccinationsprocessen
kan pabdrjas tidigast efter sex manader enligt ett sarskilt program.
Under de kommande aren ska barnet foljas regelbundet for att
sakerstalla att det dterhamtar sig och véxer som det ska.

80 procent klarar sig

Uppfdljning av barn och ungdomar som behandlats med
stamcellstransplantation mellan 2010 till 2014 visar att nastan 80
procent overlever.

— Stamcellstransplantation ar en tuff behandling, men det &r den mest
framgangsrika vi har idag for svara blodsjukdomar, sager Karin
Mellgren.

Fraga till Karin Mellgren:

Innebar kronisk GvHD att man aldrig blir av med den?

— Symtom pa kronisk GvHD ar olika for olika personer men kan
yttra sig som torra 6gon, stela leder och paverkade lungor. Den
kroniska, liksom akut GVHD &r komplikationer som vi gor allt for att
undvika. De allra flesta blir av med sin kroniska GvHD, men det kan
ta tid. Det ar en ovanlig men besvarlig komplikation pa barn som
transplanterats.
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Maja far svar hosta

Stamcellstransplantation efter blodsjukdom

Maja, som &r 14 &r kom till Agrenska med sina syskon Kalle och
Lisa bada 12 ar, pappa Bengt och mamma Karin.

Nar Maja var elva ar fick hon febertoppar som kom och gick. Hon
som tranat brottning i flera ar borjade tappa i vikt och orkade inte
trana lika mycket som tidigare. Nar hon borjade hosta gick
foraldrarna med henne till vardcentralen.

— Maja var uttagen till en brottningstavling, men med tanke pa
hennes tillstand stéllde vi in det, sager Bengt.

Maja blev inte béttre, utan foraldrarna besokte vardcentralen igen. Pa
vardcentralen togs en méangd blodprover pa Maja. Pa skartorsdagen
kom ett brev fran lakaren dar det stod att blodproverna visat pa
fordndringar som “man inte vill se”. Lakaren skrev att han skulle
skicka en remiss, men ingen mer forklaring.

— Det var en jobbig pask. Vi fattade ingenting.

— Nér vi ringde doktorn for att fa besked, var han var pa semester.

Maja hostade alltmer.

— Vi akte till vardcentralen igen och fick traffa en annan lakare. Nar
han sag provsvaren kollegan skickat, sa han att ni ska aka till
barnakuten direkt, beréttar Karin.

Nya prover visade att Maja hade mycket laga blodvérden. Hon fick
flera blodtransfusioner. Utredningarna fortsatte under ett par dagar
och till slut fick de beskedet fran lakarna att de inte hittat nagra
leukemiceller.

— Ah vad skont tankte vi. D& var det inte det i alla fall, sager Karin.
— Nar de pratade om blodsjukdom ténkte vi ju leukemi, men nu blev
vi lattade, séger Bengt.

Behandling och eftervard

Genomfdrandet av en stamcellstransplantation kraver en stor
organisation dar manga personer ar inblandade direkt eller
indirekt. En transplantationskoordinator ansvarar for och
samordnar donationsprocessen och transplantationen.

Det berattar Elin Janbell som &r barnsjukskodterska och
transplantationskoordinator vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.
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Transplantationskoordinatorns uppgifter bestar i huvudsak av tre
delar, att koordinera och évervaka varden av barnet, fore, under och
efter transplantation, skota registerhanteringen och utbilda personal
om transplantation.

Beslut om transplantation tas pa en konferens varje vecka vid
enheten pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Nar
beslutet &r fattat informerar transplantationskoordinatorn familjen
om vad som véntar.

— Det ar viktigt att ge alla i familjen information, inte minst till
syskonen som kan vara aktuella som donatorer, sager Elin Janbell.

Om syskonen inte matchar fortsatter letandet i svenska eller
internationella donationsregister.

Nér en donator valts ar det mycket information som ska ges till
familjen om den kommande behandlingen med cytostatika under
konditioneringen.

— Vi forsoker guida och stotta infor det som véntar, sager Elin
Janbell.

Naésta steg i processen for transplantationskoordinatorn &r att satta
ihop tider for undersokningar och provtagningar.

— Vi tar mycket prover, eftersom vi vill ha utgangsvarden att jamfora
med efter stamcellstransplantationen, séger Elin Janbell.

Som rutin opereras tva centrala veninfarter, till exempel CVK vid
nyckelbenet och venport i armen for att kunna ge medicin.

— Vi sétter ofta en PEG (Perkutan Endoskopisk Gastrostomi), for att
kunna ge foda under tiden da det ar svart att dta, sager Elin Janbell.

Transplantationskoordinatorn anvéander checklistor for att kunna ge
den information man av erfarenhet vet att familjerna fragar efter. Det
finns ocksa sarskilt framtagna broschyrer med information om
transplantationen, dagliga rutiner under isolering och rad infor
hemgang.

Pa dagen for stamcellstransplantation ar koordinatorn med barnet
hela tiden.

Efter sjukhusvistelsen traffar koordinatorn barnet en gang i manaden
under ett halvar. Det blir manga sjukhusbesok for uppfoljning efter
transplantationen hos olika specialister inom varden.

—Vid dessa besok ar det viktigt med kontinuitet. Om det &r samma
personal som moter barnet ar det lattare att upptécka biverkningar,
sager Elin Janbell.
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Vid atergang till skolan behdver skolskoterskan information inte
minst for att starta en plan for de vaccinationer barnet maste férnya.

Efter ett ar blir det arliga besok pa transplantationsenheten upp till 18
ars alder.

— Det ar otroligt starkande och roligt att traffa barnen langt efter att
de gjort sin stamcellstransplantation. Vi erbjuder stéd och kan svara
pa fragor som de funderat pa, sager Elin Janbell.

I samtalet med koordinatorn eller behandlande lékare erbjuds
ungdomen att vara en stund sjalv, utan foraldrar. Da finns en chans
att ta upp fragor om till exempel sex och samlevnad som ingen
tonaring vill prata infor foraldrarna om.

Transplantationskoordinatorn ar dven angeldgen om att ha kontakt
med syskon som donerat likavél som de som inte gjort det.

— Tankar och kénslor kan véckas langt efter transplantationen, vare
sig man transplanterat eller inte. Det kan vara tungt for syskon att
hantera att celler som de donerat inte fungerat, darfor erbjuder vi
aven syskon samtal, sager Elin Janbell.

Maja har KML

Lakarna kunde inte ge nagon forklaring till vad som orsakat Majas
laga blodvarden, men invéantade en nationell konferens dér hennes
fall skulle tas upp. Kanske fanns det nagon kollega som férstod vad
det var?

Néar familjen kom tillbaka till sjukhuset fér en ny blodtransfusion
fick de beskedet att Maja hade kronisk myeloisk leukemi, KML.

— Det var hemskt. Jag hade aldrig hort talas om det... och ordet
kronisk betyder ju livslang, sager Karin.

De fick aka hem och packa, for nu skulle Maja vidare till ett storre
sjukhus.

Pa det nya sjukhuset inledde specialistlakaren med att sdaga: Som ni
forstar ar det en allvarlig sjukdom, annars hade ni inte varit har.
Lakaren forklarade att detta ar en sjukdom som kommer att kréva en
benmaérgstransplantation.

Vid KML finns en specifik kromosomforandring kallad Philadelphia
kromosomen.

— Philadelphia-genen har bara en pa-knapp, men ingen av-knapp som
ar naturlig. Den fyller benmérgen med ofullstandiga blodceller,
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kallade blaster. Nar Maja fick diagnosen hade hon 33 procent blaster
istallet for riktiga blodkroppar, sager Bengt.

— Det &r ovanligt att barn far KML. Och det &r ovanligt att det gar sa
langt innan sjukdomen konstateras, sager Karin.

Foraldrarna minns det som att lakarna forklarade sin strategi med att
de forst skulle "bomba” Maja med cytostatika for att fa ner antalet
blaster och aterstalla blodet till normalt ursprungslage. Darefter
skulle de kunna fortsatta behandlingen som om det var en vanlig
leukemi.

Uppfoljning och sena biverkningar

Pa grund av risken for sena biverkningar ar det viktigt med
uppféljning till vuxen alder efter stamcellstransplantation. Det
sager overlakare Marianne Jarfelt, Barncancercentrum vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

Det ar flera faktorer som paverkar risken for sena biverkningar efter
en stamcellstransplantation. Det &r typen av bakomliggande
sjukdom, behandlingen innan stamcellstransplantationen,
individuella faktorer och barnets eller ungdomens alder.

— Vilken typ av konditionering som genomforts och eventuella
reaktioner mot de nya stamcellerna (graft-versus— host, GvH) har
ocksa betydelse, sager Marianne Jarfelt.

| konditioneringen kan cytostatikabehandling, immunmodulerande
medel och helkroppsbestralning inga.

Den vanligaste biverkningen efter stamcellstransplantation &r sa
kallade endokrina biverkningar, det vill sdga paverkan pa kroppens
hormonproduktion. Hormon ar ett &mne, en budbarare, som bildas i
en kortel i kroppen och transporteras via blodet till ett annat stélle
d&r det utdvar sin effekt.

— Ungefér femtio procent drabbas av endokrina biverkningar, séger
Marianne Jarfelt.

Det &r storst risk for hormonell paverkan efter stralbehandling, da de
hormonproducerande organen &r kansliga for stralning. De viktigaste
hormonproducerande organen ar hypothalamus— hypofys,
skoldkorteln och kdnskortlar.
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Stralbehandlingen kan aven paverka skelettets tillvaxt och bentathet
samt kroppens metabola funktion, till exempel blodfetter, blodsocker
och blodtryck.

De endokrina organen &r olika kénsliga for stralning och hur mycket
de paverkas beror pa straldosen. Hogre dos innebar hogre risk.
(Stralning vid konditionering infor stamcellstransplantation ar
betydligt lagre an vid stralning mot hjarntumor, 10 till 12 Gy mot 55
Gy.) Lagre dos innebér att det oftast tar langre tid innan till exempel
hypofysen paverkas av stralbehandlingen.

— Eftersom brister kan uppsta manga ar efter stralbehandlingen &r det
viktigt med langtidsuppfoljning, sager Marianne Jarfelt.

Tillvéaxthormon

Tillvaxthormon &r det hormon fran hypofysen som é&r allra kansligast
for stralning. Det har en avgorande roll for den tillvéxt som barn och
ungdomar ska ha. Tillvaxthormonet kan paverkas dven vid lagdos
stralning.

— Det kan ta manga ar innan brist uppstar. De som stralbehandlats
som barn ska darfor foljas dven i vuxen alder, sager Marianne Jarfelt.
Tillvaxthormon &r ocksa betydelsefullt for skelett, muskelmassa,
hjarta och det allméanna valbefinnandet.

Tillvaxthormonet har forutom effekt for tillvaxten dven viktiga
metabola effekter, sdsom fett- och kolhydratomséttning, samt positiv
paverkan pa ork, koncentrationsformaga och allmant valbefinnande.
Déarfor behdver vissa fortsdtta med behandlingen dven efter att de
vuxit Klart.

Hormonbehandlingen &r en ersattningsbehandling, vilket innebér att
den kompenserar for en funktion kroppen inte langre sjalv klarar av.
Man ser till att barnet kommer upp i den nivan hen skulle ha gjort
om inte behandlingen orsakat en brist.

Amnesomsattningen

Skoldkarteln, som ar placerad pa halsens framsida producerar
hormon som styr amnesomsattningen. Efter en stralbehandling ar det
hog risk for underproduktion. Det leder till att kroppens
amnesomsattning gar pa sparladga. Underproduktion ersatts med
skoldkortelhormon i tablettform (Levaxin).

Skoldkorteln paverkas inte av cytostatika.

Fertilitet

For bada konen kan fertiliteten paverkas av behandlingen i samband
med stamcellstransplantationen.
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Nar det galler pojkar kan bade cytostatika och stralbehandling
paverkar testikelvavnaden.

— Cellerna som bildar spermier &r kansligast, sdger Marianne Jarfelt.
Enbart cytostatika paverkar oftast inte cellerna som bildar
testosteron, men stralbehandling kan med tiden paverka éven
testosteronproduktionen.

Pa grund av dessa risker kan man frysa ner spermier hos pojkar som
genomgatt puberteten innan behandling. Forskning pagar for yngre
pojkar.

Nér det &r dags for planering av graviditet finns det flera olika
metoder att anvénda, som IVF, In vitro fertilisering
(provrorsbefruktning), ICSI (spermieinjektion i &gg) och
spermadonation.

Medan mans spermier nyproduceras under livet finns kvinnors dgg
redan fran fodseln.

— Béde cytostatika och stralning kan paverka aggstocksvavnaden,
séger Marianne Jarfelt.

Bade cytostatika och helkroppsbestralning infor
stamcellstransplantation innebdr mycket hog risk for infertilitet. Hos
de flickor som ska stamcellstransplanteras pa grund av cancer &r det
idag svart att gora ndgon fertilitetsbevarande atgard innan
transplantation. Nedfrysning av aggstocksbiopsi innebdr risk att man
fatt med till exempel leukemiceller, vilket gor att man idag inte
vagar satta tillbaka dessa biopsier i kroppen.

— Forskning pagar och i framtiden kanske man kan fa fram mogna
agg fran biopsierna i provror, da blir det sékrare. Hos flickor som har
genomgatt pubertet (borjat menstruera) finns mojlighet att ge
behandling som mognar fram 4gg som man kan frysa ned, men det
tar idag cirka tva veckor och det har man oftast inte tid med innan
cancerbehandlingen maste starta. Ibland kan det finnas majlighet att
gora detta efter avslutad cancerbehandling, sdger Marianne Jarfelt.

Né&r 6nskan om graviditet vackts finns idag metoder som IVF
(assisterad befruktning), hormonbehandling och &ggdonation.

Hon tycker det ar viktigt att flickor som genomgatt
stamcellstransplantation efter blodsjukdom far information om att
det trots allt ar viktigt att skydda sig mot odnskade graviditeter.

— Flickorna bor under senare delen av tonaren fa mojlighet att traffa
en specialist pa dessa fragor for att fa aktuell information, sager
Marianne Jarfelt.

Bentathet
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Skelettets bentathet paverkas av manga faktorer under var livstid.
Hur det utvecklas beror pa arftliga faktorer, tillvaxthormoner, maten
vi dter och fysisk aktivitet. Skelettets bentathet kan paverkas av bade
cytostatika och stralning och leda till benskérhet.

— Viktig férebyggande behandling &r motion, eventuella kosttillskott
med kalcium och vitamin D. Om osteoporos (benskdrhet)
konstateras finns annan medicinsk behandling, sdger Marianne
Jarfelt.

Osteonekros

Som en foljd av de hoga kortisondoser man far vid behandling for
leukemi och lymfom kan osteonekros uppsta, vilket ar
cirkulationsstérningar som oftast drabbar hoft- och knéleder.
Behandlingen ar avlastning och smartstillande behandling och ibland
operation.

Metabola syndromet

Metabola syndromet ar ett samlingsnamn for flera riskfaktorer som
gor att personen drabbas av hjart-och karlsjukdom. Det ar bland
annat fetma och diabetes.

— Risken for dvervikt eller fetma okar inte efter en
stamcellstransplantation, daremot okar risken for bukfetma det vill
sdga att midjemattet ar relativt sett stort i forhallande till hoftmattet,
séger Marianne Jarfelt.

Det finns risk for hogt blodtryck, diabetes och obalans nar det galler
blodfetter.

Ovriga seneffekter

Efter en stamcellstransplantation kan ocksa lungor, hjarta, njurar,
tdnder och 6gon drabbas av biverkningar.

Att fa en ny cancersjukdom ar ovanligt, men forekommer ibland
efter manga ar.

Neurokognitiva biverkningar, som hjarntrotthet och
minnessvarigheter kan uppsta framforallt efter stralbehandling. Las
mer i avsnittet om kognitiva seneffekter.

Uppféljning

Efter stamcellstransplantationen foljs barnet eller ungdomen
kontinuerligt med undersokningar av tillvéxt, pubertet och sena
biverkningar.

Overgéngen fran barn-sjukvard till vuxen-sjukvard bor inledas redan
vid 12 till 13 arsaldern.

Dokumentation nr 596 © Agrenska 2019 17



Stamcellstransplantation efter blodsjukdom

— Vi brukar se till att barnet far en stund ensam med oss tidigt i
tonaren. Det kan finnas fragor och funderingar som det inte har lust
att ta upp ndr foraldrarna &r med, sager Marianne Jarfelt.

Samtalen ar ocksa viktiga for att barnet succesivt ska bli
sjalvstandigt och ta éver ansvaret for sin vard.

Livsstilsraden till barnen under dessa samtal ar att ata nyttigt, inte
roka, motionera och sola med matta.

Det finns ett nationellt vardprogram for langtidsuppféljning efter
barncancer. Las mer pa
cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/vardprogram

Mottagningar for vuxna barncancerdverlevare

Fler lever allt 1angre efter behandling fér barncancer. En av 650 unga
vuxna har haft barncancer. Darfor finns det numer mottagningar pa
de flesta universitetssjukhus i Sverige. De &r i dagslaget:
Seneffektmottagningen i Lund

Uppfdljningsmottagning for Vuxna efter barncancer Goteborg
Centrum for Cancerrehabilitering, Sabbatsbergs sjukhus Stockholm
Uppfdljningsmottagning for vuxna efter barncancer i Uppsala
Uppféljningsmottagning for vuxna efter barncancer i Umea
Linkoping &r under uppbyggnad.

Maja drabbas av biverkningar

Under tolv dagar behandlades Maja med fyra olika sorters cellgifter.
— Det var en tuff behandling, men vi valde att se det som att det &r
béttre att Maja mar daligt nu, for nu jidrar krigar vi...Maja méadde
skit, men sjukdomen madde &nnu varre.

Foraldrarna beskriver det som att Maja fick de flesta biverkningar
som man kan ténka sig. Innan konditioneringen fick hon
blodtransfusion och drabbades av allergi. Maja fick darfor
premedicineras for att slippa reaktionerna.

Maja gavs tidigt medicin som skulle mota produktionen av de
felaktiga Philadephia-generna.

Av dessa lakemedel blev hon sa dalig sa att hon inte kunde rora sig.
Antibiotikan utldste en allergisk reaktion med roda kliande prickar
over hela kroppen.

— En period hade Maja hog feber. Hon klarade sig daremot fran
blasor i munnen, sager Karin.

Dokumentation nr 596 © Agrenska 2019 18


http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/vardprogram
http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/vardprogram

Kognitiv uppfoljning

Stamcellstransplantation efter blodsjukdom

Forst efter sju veckor var det dags att lamna sjukhuset. Maja var
hemma i tio dagar. VVardena borjade stiga och planen var att fortsatta
behandlingen med cytostatika i vantan pa donator.

— Maja var hemma valdigt fa dagar mellan sina
cytostatikabehandlingar innan stamcellstransplantationen, séger
foréldrarna.

Forskningen om kognitiv paverkan efter en
stamcellstransplantation ar begrénsad. Resultaten ar fa och
motstridiga, men det finns ett visst samband mellan kognitiva
problem och hjarntrétthet. Det sdger 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 ocksa orsaka hjarntrotthet.

— Det finns inte s& mycket forskning om den kognitiva paverkan pa
barn som behandlats med stamcellstransplantation, 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 véldigt olika
ut. Nar barnet eller ungdomen kommer till en psykolog for utredning
géller 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
ldnge och drabbats av biverkningar 6kar risken for kognitiva
svarigheter.

— Dessa faktorer skapar en stress som dr negativ. Men det finns
ocksa faktorer som 6kar personens motstandskraft mot stress, séager
Anna Nilsson Kleiberg.

Det som skyddar mot stress &r att ha ett gott socialt stod, egen social
formaga, formaga att hantera situationen (cooping) och uppleva en
ké&nsla av sammanhang (KASAM).

— Stress i sig ar inte skadligt. Det dr nar sarbarhetsfaktorerna véager
tyngre &n de skyddande faktorerna som stressen blir skadlig,
eftersom stress, kognition och psykiskt maende hor ihop, séger Anna
Nilsson Kleiberg.
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Utredning
En neuropsykologisk utredning gors for att ta reda pa hur barnet mar
och hur det klarar sig i vardagen. I 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
verbal férmaga, hur man forstar en text och kan resonera
visuo-spatial férmaga — hur val det abstrakta tankandet fungerar
arbetsminne — korttidsminnet, alltsa att ta in och lagra information
snabbhet — 6ga-hand koordination

— De verbala och visuospatiala férmagorna &r ofta de som ar mest
stabila. Arbetsminne och snabbhet & mer kansliga for stimuli, som
ett rorigt klassrum, sager 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 saga formagan att fa en idé, att planera samt genomfora idén
och samtidigt kunna justera den under utférandets gang.

Exekutiva svarigheter marks genom att barnet har svart att planera,
satta igang och genomfora en uppgift.

— 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 &r bra om omgivningen har forstaelse for de exekutiva
svarigheterna och kan hjélpa barnet eller ungdomen att kompensera
for dessa. Ett sétt ar att minska stressen och minska kraven.

Hjarntrotthet

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

— Typiskt vid hjarntrotthet ar en onormal trotthetskénsla som kan
komma valdigt plotsligt. Som att det helt enkelt bara tar stopp och
man inte orkar mer. Det tar ocksa ovanligt lang tid att aterhamta sig,
séger Anna Nilsson Kleiberg.

Hjarntrotthet paverkar den kognitiva formagan, orsakar

minnesproblem och minskar koncentrationsféormagan. Man blir latt
kénslig, irriterad och nedstamd och far huvudvark.
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— Utlésande faktorer kan vara mental anstrangning, stress, men éven
ljud och ljus. Dalig somn paverkar ocksa negativt, sager Anna
Nilsson Kleiberg.

GoOr sahar for att lindra
Det finns en rad atgarder som kan underlatta vid hjarntrotthet. Det ar
till exempel att

+ (goraen sak i taget

+ inte planera in for mycket at gangen

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

+ avgransade uppgifter

« paminnelser

+ anvanda horselkapor i stokiga miljoer

+ skarmskydd pa banken

+ fysisk aktivitet

e sOmn

Fragor till Anna Nilsson Kleiberg:

Hur kan vi fa gjort en neuropsykologisk utredning for vart barn?
— | Vastra Gotaland gor regionhabiliteringen dessa utredningar. Ta
upp fragan nar ni ar hos lakaren. Prata med personalen pa barnets
skola. De kan gora en basutredning och remittera vidare for en
fordjupad utredning. Skolan har en skyldighet att anpassa
undervisningen efter barnets behov.

Vart kan vi vanda oss ifall barnet inte verkar ma bra psykiskt?

— Det kan finnas ett behov av samtalsstod efter att behandlingen &r
avslutad, da manga fragor dyker upp. Har i Goteborg ar jag
samtalsstdd till foréldrar och barn. Vand er till sjukhusets
konsultsjukskdterskor for information om hur det ar i ert landsting.

Maja behover en donator

For att hitta ratt donator undersoktes forst om hennes smasyskon
matchade. De visade sig matcha varandra, men inte sin storasyster.
Det fanns heller ingen lamplig donator i Tobias-registret. Sjukhuset
vande sig utomlands och fick tag i tva donatorer fran Tyskland. De
valde den av dem som matchade henne bast vad géller tidigare
virussjukdomar och andra sjukdomar.
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Infor stamcellstransplantationen fick hon en reaktion, som léakarna
trodde var GvH. De vagade inte chansa utan satte ut medicinen och
gav henne kortison.

Det ledde till att hon drabbades av avaskular osteonekros. Det
innebar att skelettet tagit skada pa vissa stéllen och darfor behéver
aterbildas, vilket kan ta lang tid.

— Kanske hade de inte behdvt satta in kortison, men det far vi aldrig
veta. Da fanns inget val.

Konditioneringen tog fyra dagar. Hon fick “kaninmedicin”.
Foraldrarna hade hort att av den kunde man bli blind, harig och
aggressiv.

— Né&r Maja horde om biverkningarna tyckte hon det var roligt och sa
att hon nog skulle springa omkring och vara harig och aggressiv,
séger Karin.

Hon reagerade starkt och var hyperaktiv. Hon ryckte loss sin CVK.
— En ny CVK fick satts in under konditioneringen. Inget sarskilt bra
lage, séger Bengt.

Naér det var dags for sjalva stamcellstransplantationen drabbades
Karin och de yngre barnen av halsfluss. Bengt som skulle varit
hemma fick ta 6ver pa sjukhuset.

— Det var svettigt. Vi var livradda att hon skulle bli sjuk sa att de
skulle tvingas skjuta upp det. Har du vl pabdrjat konditioneringen
da kan du inte avbryta den.

Nér leveransen med stamcellerna kom var det odramatiskt, men
hogtidligt minns Bengt.

— Det fanns en nu-ar-det-dags-kénsla i rummet, som jag gillade.
Personalen kom med stamcellerna i blodpase. Maja fick dem i sin
port i armen.

— Personalen forklarade att stamcellerna simmar rétt i kroppen. Och
det gjorde de, séger Bengt.

Konsultskoterskans roll

— Vi konsultsjukskoterskor kan ge socialt stod och hjalp till
familjer vars barn behandlas fér cancer, bade under och efter
behandlingen. Vi hjalper bland annat till med att ge information
till forskola/skola och narstaende. Det beréattar Ulrika Lasson,
som ar konsultsjukskoterska pa Barncancercentrum

vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg. De
ar tva av landets konsultsjukskoterskor inom
barncancersjukvard.
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Konsultsjukskoterskorna finns pa landets sex barnonkologiska
centra. De &r anstéllda inom sjukvarden men finansieras av
Barncancerfonden. De &r som en lank mellan det sjuka och det
friska, hjalper familjen i vardagen och i métet med sjukvarden.

— Vi erbjuder stod under och efter vardtiden. Det sker bland annat
genom information och undervisning till barnet, féraldrar, syskon
slékt och vénner, séger Ulrika Larsson.

Konsultsjukskoterskorna ingar i arbetsteamet pa
barncancerenheterna tillsammans med ldkare, psykolog, kurator och
andra samarbetspartners pa sjukhuset. De har ocksa nara kontakt
med sjukhusskolan och lekterapin med flera avdelningar som &r
sarskilt inriktade pa barn med cancer.

— Vi handleder och utbildar omvardnadspersonal och &r radgivare for
andra i fragor om barncancer, sager Ulrika Larsson.

Informerar i skolan

Det ar vanligt att konsultsjukskoterskorna pa foraldrarnas och
barnens uppdrag informerar klasskamrater och personal i barnets
forskola och skola. Syftet ar framforallt att informera om den
cancerdiagnos som klasskamraten eller barnet i forskolan har samt
effekterna av behandlingar och biverkningar. Det ar for att ge en bild
av vad barnet och foraldrarna gar igenom samt vilket behov av stod
de behover fran skolan under en langre tid.
— For det mesta tackar familjen ja, eftersom det kan vara lattare om
nagon annan an de sjalva berattar nar de &r i ett mycket stressat lage.
Det hénder att de storre ungdomarna ar med ndr informationen ges
till klassen, séger Ulrika Larsson.

Till sin hjalp har konsultsjukskdterskorna ett informationsmaterial
som kallas Se-Hora-Gora bilder. Med dem kan behandlingen
forklaras pa ett enkelt satt oavsett alder. Materialet dr ocksa en hjalp
for dem som inte har svenska som modersmal.

— Vi ar bron till det friska livet. Av erfarenhet vet vi att det &r viktigt
att barnet fortsatter att ha nara kontakt med forskola och skola under
sin behandling. Det underldttar nar de &r i skolan, sager Ulrika
Larsson. Konsultskoterskorna foljer barnen tills vuxen alder. Det gar
att hora av sig till dem dven om det gatt nagra ar. Sedan 1997 finns
det Nationella natverket for konsultsjukskoterskor inom
barncancervard. Varje barncancercentrum har representanter i
natverket.
— Syftet &r att utbyta erfarenhet, kunskap och arbeta for
gemensamma riktlinjer, sdger Ulrika Larsson.

Las mer om konsultsjukskoterskornas arbete pa Barncancerfondens
webbplats barncancerfonden.se.
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Maja efter stamcellstransplantationen

Munhalsa

Efter stamcellstransplantationen foljde en tid da Maja fick vara
isolerad pa grund av risken for infektioner i vantan pa att de nya
stamcellerna skulle ta over.

Under sex veckor efter transplantationen hade hon urinvégsinfektion
och kissade blod.

— Varje gang var det sa smartsamt, som att kissa rakblad, sager
Karin.

— Fram till dess var hon tapper. Hon tappade haret. Det kommer nytt,
sa Maja. Att hon inte kunde &ta och gick ner i vikt fixade hon.
Kliandet nar hon blev allergisk under blodtransfusionerna ocksa.
Men detta att hon inte fick sova for att hon var tvungen att kissa var
tionde minut det tog knacken pa henne, sager Bengt.

Under en lang period efter transplantationen reagerade magen pa all
mat. Maja fick flytande kost.

— Hennes varsta mardrom hade varit att fa en sond. Hon sa aldrig
sond. Hon kampade for att fa i sig mat, men hon var sa mager. Jag
har en minnesbild av att hon hade sa jatteont i ryggen att hon knappt
kunde gd, och sa var hon alldeles prickig, och sa var hon s mager.
Nir hon skulle ga pa toaletten... det var som att titta pA Gollum, nér
hon gick sahér bojd och hela ryggraden stack ut... den bilden sitter
inprintad 1 ndthinnan pa mig...Da tror jag hon var nere 1 39 kilo,
fran 54 kilo nar hon blev sjuk, sager Karin.

— Hon hade forlorat en tredjedel av sin vikt. Det var tur att hon tack
vare brottningen var sa véltranad innan hon blev sjuk. Det &r en
fysisk sport. Och Maja har en vinnarskalle. Hennes installning
hjélpte ocksa till nar det var som varst. Hon sa denna skit ska laggas
ner pa mattan, sager Bengt.

Ett par manader efter transplantationen, och sju manader efter att
behandlingen inleddes fick hon aka hem.

God munvard ar alltid viktigt men an mer fére, under och efter
stamcellstransplantation. Det sager tandhygienist Josephine
Petersson fran Specialistkliniken for pedodonti (barntandvard)
vid Ostra sjukhuset i Goteborg.
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Tandundersokning bor alltid goras fore stamcellstransplantation for
att bland annat utesluta och atgarda djupa kariesskador.

Vid stamcellstransplantation och innan den nya benmérgen fungerar
kan munnen drabbas av mukosit, rodnader och sar som flammar upp
och kan gora mycket ont.

— Det behéver inte bli mukosit, men om barnet drabbas av mukosit
kan foraldrar fa hjalp med hur munvarden ska skotas och forslag pa
lokal smartlindring. Under denna tid besoker Josephine Petersson
oftast sina patienter en gang i veckan for kontroll av munslemhinnor
och tandkatt.

Om det inte finns ett akut behov tidigare, kallas barnet till
tandvardskliniken for att traffa tandlakare nar det gatt ett halvar.
Nar barnet mar bra och det ar aktuellt att aterga till sin ordinarie
tandlakare skriver Specialistkliniken for pedodonti pa Ostra
sjukhuset ett brev till allmantandvarden med information om
genomford stamcellstransplantation, samt om det finns risk foér
biverkningar pa tandanlag.

Seneffekter

Efter genomgangen stamcellstransplantation kan bade munslemhinna
och tandanlag paverkas. Munslemhinnan kan uppvisa ett annorlunda
och skdrare utseende som kan ge symtom.

Det finns risk for att tandanlagen paverkas om cytostatika ges medan
tanderna bildas, det vill saga fore 12 ars alder. Detta kan ge korta
tandrotter eller mindre storlek pa tander som syns forst nar de bryter
fram genom tandkottet flera ar senare. Defekter kan ocksa visa sig pa
tandrontgen da tanderna ar fardigbildade.

Munhalsa

For att halla en god munhalsa galler det att borsta tanderna tva
ganger om dagen med fluortandkram, &ta regelbundna maltider,
dricka vatten vid torst samt att begrénsa sétsaker till helst bara en
gang i veckan.

Direkt efter genomford stamcellstransplantation &r det ofta svart med
maten, men nar aptiten val kommit tillbaka rekommenderas

regelbundna maltider om mojligt.

Det &r lampligt med extra fluor utdver tandkrdm vid muntorrhet,
smaatande och om barnet haft flera hal i sina tander.

Dokumentation nr 596 © Agrenska 2019 25



Stamcellstransplantation efter blodsjukdom

Det finns i dag manga fluorprodukter pa marknaden som sugtabletter
och tuggummi som 6kar salivproduktionen, samt flera olika
fluorskéljningar for att starka tander. For att fa hjalp med lampliga
fluorpreparat och dosering ta garna kontakt med barnets tandldkare
eller tandhygienist.

Ha garna regelbunden kontakt med tandvarden for hjalp med
munhaélsan efter just ditt barns behov!

Fraga till Josephine Petersson:

Vi har inte fatt nagon skriftlig information att ge till var
tandlékare. Hur ska vi skaffa det?

— Ta kontakt med specialisttandvarden dar ni bor och be dem om en
sadan.

Barn och sjukdom

Hur vi reagerar i en kris ar individuellt. Genom att hantera
stress med motkrafter kan vi aterhamta oss. Peter Wahrborg,
professor i beteendemedicin, lakare och psykolog i Goteborg
pratar om stress och stressreaktioner.

Ordet kris betyder avgorande forandring. Vi kan reagera med en
krisreaktion nar vi forlorat en néra anhdrig, vid arbetsldshet eller
skilsméssa. Men ocksa nar vi kéant oss krankta eller upplevt en
katastrof da vi bevittnat ett valdsdad eller en olycka. Det finns
normala krisreaktioner som utloses av avgdrande foréandringar i livet;
nar vi flyttar, gifter oss eller blir sjuka.

— En krisreaktion utléses nar vi inte har resurser eller strategier for
att hantera situationen eller vara kanslor infor den, sager Peter
Wahrborg.

Krisférloppet

Den forsta fasen i krisen ar chockfasen. Da paverkas
verklighetsuppfattningen, tidsupplevelser &ndras och det
konstruktiva tankandet begréansas:

— Chocken kan resultera i dveraktivitet eller apati, panik och
forvirring, séger Peter Wéhrborg.

Nasta fas ar reaktionsfasen. Da kan vi fa kroppsliga symtom som
yrsel, hjartklappning, angest och somnstérningar. Det finns en risk
for sjdlvmedicinering med alkohol eller droger. | bearbetningsfasen,
som foljer darefter, forsoker vi forsta. Vi letar efter kunskap och
sammanhang for att hantera situationen och komma vidare.
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— Nagra letar efter en samtalspartner som kan hjélpa dem att hitta
strategier for den nya situationen, séger Peter Wéahrborg.

I nyorienteringsfasen boérjar 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 &r alla uttryck for stress. Stress &r ingen sjukdom,
betonar Peter Wahrborg, men den kan leda till sjukdom om inte
varningssignalerna uppméarksammas.

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, vi har svart att aterhamta oss. |
den akuta fasen kan vi bli sjuka och far symtom som spanningsvark,
hjartklappning, mag- och tarmbesvar.

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

Den som lever i prodromalfasen en langre tid, riskerar att blir 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.

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 kanner 0ss
trygga igen och kan ga ner i varv och aterhamta oss. Om situationen
pa jobbet eller ekonomin stressar oss kan motvikten finnas i gladjen
over familjen eller att vistas i naturen.

— For barnen kan en bra skolgard, dar de kan leka och utvecklas och
dér 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 dven 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
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Vid stress reagerar det autonoma nervsystemet i hjarnan pa fara. Vad
som stressar 0ss ar individuellt.

— Den egna upplevelsen av situationen &r avgorande, séger Peter
Waéhrborg.

Vid stress aktiveras det sympatiska nervsystemet som styr vara
flyktreaktioner direkt. Den primitiva delen av hjarnan tar éver. 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,
dampar mag- och tarmrorelserna. Hormonsystemet paverkas ocksa.
Vid stress 0kar produktionen av stresshormonet kortisol och
sexlusten minskar. VValbefinnandet minskar och &mnesomsattningen
Okar.

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

Alla kroppsliga funktioner syftar till att klara den akuta krisen.
Reaktionen &r nedarvd i vara gener sedan miljontals ar. Den utloses
ndr vi utsatts for onormal pafrestning och &r ingenting vi kan styra
over.

Produktionen av lugn och ro hormonet oxytocin forsvinner néstan
helt vid langvarig stress. Oxytocin frisatts nar vi blir fysiskt berérda
eller rér ndgon annan. Produktionen ékar nar vi kelar med det som
kdanns mjukt och behagligt, som palsen pa en hund.

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

Svar stressreaktion

Under svar langvarig stress kan hjarnans celler duka under samtidigt
som nybildningen av hjarncellerna minskar. Langvarig stress
h&mmar helt enkelt hjarnans utveckling. En typisk reaktion &r att
man staller sig utanfor situationen ”Det hér hinder inte mig”. Man
minns inte ens viktiga delar av handelsen.
— Den som far ett allvarligt sjukdomsbesked kan drabbas av tillfallig
minnesforlust. Detsamma galler ménniskor som upplevt traumatiska
handelser. De minns inte. D&rfor kan det vara bra att ta med sig
nagon vid ett lakarbesck. Den andre kan hjalpa till att minnas vad
lakaren berattar, sager Peter Wahrborg.

Efter den akuta fasen av akut stressyndrom, ASD kan personen
plagas och ateruppleva den skrackfyllda situationen igen, fa
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mardrommar eller kanna intensivt obehag infor sadant som far dem
att tanka pa handelsen.

— Andra symtom &r somnstorningar, irritabilitet, vredesutbrott och
ovilja och olust att gora nagot. Nar den hotfulla situationen varat
lange kan den etsa sig fast hos personen och ge posttraumatisk stress
disorder, PTSD.

Det &r ett tillstand som manga flyktingar lever med, med
aterupplevande och mardrommar. Da behdvs hjélp, 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 skuldkénslor och sjalvanklagelser infor
situationen som utlost stressen. De tror att det som hénde var deras
fel, séger Peter Wéhrborg.

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, téta trangningar,
diarré, kallsvett och kénsla av andnéd. Depression kan dven markas
genom patrangande tankar, nedstamdhet, sorg och
beteendeforandringar. Mindre barn kan ga tillbaka i utvecklingen, bli
mammiga och bérja kissa pa sig. Andra kan reagera som om
ingenting har hént eller ha ett minskat emotionellt engagemang. De
vanligaste symtomen &r trotthet, minskat intresse foér omgivningen
och nedsatt koncentrationsformaga.

— 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, séger Peter
Wahrborg.

Hantera stressen genom att leva sinnligt, innerligt och andligt.
Peter Wahrborg pratar 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 lang, sager Peter Wahrborg.

Han uppmanar foraldrarna att inte abdikera fran foraldraansvaret,
utan visa bade det sjuka barnet och syskon att de fortfarande tar
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ansvar och styr. Att de forblir foraldrar (som kramas, ror pa kroppen,
badar bastu, dricker vin) i den svara situationen skapar trygghet for
barnen. Féraldrarna maste lata barnet och deras syskon fa vara barn.
— Lat dem tro att mamma och pappa ar starka och vet allt. Berétta,
undervisa och forklara for dem, sager Peter Wahrborg.

Han tycker ocksa att det ar viktigt att ta hjalp och soka stod. |
familjen, bland vénner eller i féreningar och forum for andra i
liknande situation.

— Prata mer &n vanligt med varandra och kanske med andra, da har ni
lattare att hitta beméstringsstrategier, sager Peter Wahrborg.

Hans rad till dem som lever under svar stress ar att

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

— leva innerligt - genom att séka din vég, varda och utveckla dina
relationer,

— ta stallning - till vad du anser vara gott, viktigt och avgdérande,

— lev andligt - finn nagot att tro pa, hitta din vision, din sanning och
din mening i tillvaron.

Barnens program under vistelsen pa Agrenska

Barnteamet pi Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Under vistelsen pa
Agrenska har barnen ett eget anpassat program, med aktiviteter
som ska bidra till att stirka deras delaktighet och sjilvkinsla.
Barnteamet {ir noga med att anpassa innehillet si att dagens
aktiviteter blir optimala for varje barn.

Efter en stamcellstransplantation kan man fa olika symtom och
svarigheter som far konsekvenser i vardagen. Det ar darfor viktigt att
alltid se varje individs behov.

— Aven om en del symtom och behov forenar personer med samma
diagnos ér alla forstds ocksa sina egna personer med sina egna
personligheter. Med detta som utgangspunkt har veckans program
for barnen och ungdomarna utformats, sdger Gustaf Nylén som ar
pedagog pa Agrenska.

Infor en familjevistelse ldser personalen in medicinsk information,
och samtalar med fordldrar om barnen med diagnos. De far ocksa
information frén barnens skolor. Detta &r en viktig grund for valet av
veckans aktiviteter med barnen. Aven syskonen fér ett eget program.
— Barn med den hir diagnosen har inte bara olika symtom,
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symtomen varierar ocksd over tid. Ibland fran dag till dag eller
timme till timme.

Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen p& Agrenska ar att barnen
ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, som
ar WHO:s begreppsram for att beskriva hélsa och funktions-
nedsattning. Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga och
omgivande faktorer och dessas dynamiska samspel. De dr alla lika
viktiga for mojligheterna att genomfora olika aktiviteter och for hur
delaktig en person kan ké&nna sig. Eftersom en funktionsnedsattning
ofta ar bestaende, blir de omgivande faktorerna (och anpassningen
av dem), mycket viktiga.

Specifika mal for barn som stamcellstransplanterats

I planeringen av veckans aktiviteter under vistelsen har personalen
format nagra specifika mal. De forsta ér att anpassa dagens
aktiviteter efter varje barns individuella behov och att fi orken att
rdcka hela dagen.

Det innebdr att lugna aktiviteter varvas med mer motoriska.
Personalen har ocksa en lyhordhet for barnets kédnsloldge och
dagsform. Det finns tillfélle till vila och aterhamtning under dagen
och fasta rutiner och strukturer i bade aktivitet och miljo.

Ett annat mél dr att barnet ska fd delge och ta del av varandras
erfarenheter samt utbyta tankar och kdnslor.

Det gors genom samtal och 6vningar som blir en personlig
berittelsebok, som barnet far med sig hem efter vistelsen. I motet
med konsultsjukskdoterska eller lakare finns mojlighet att stélla fragor
och fi kunskap om diagnosen.

— Hela dagen ges vuxenstdd nér sa behovs 1 arbetspass, uteaktiviteter
och den tid som uppstar mellan aktiviteter.

Under vistelsen skapas en miljo som ger maojlighet till ork,
uthallighet och fysisk aktivitet under hela dagen. For att stimulera
g0rs aktiviteter 1 olika miljéer som till exempel pa 1aghdjdsbanan
och vid skytte i skogen eller trekamp inomhus.

— Det erbjuds ocksd mojlighet till avslappning och kroppskdnnedom
med bollmassage och muskelrelax.

Ett fjarde mal &r att minska konsekvenserna av koncentrations- och

inldrningssvdrigheter. Metoderna for att underlétta ar en tydlig
struktur i schema, aktiviteter och milj6.

Dokumentation nr 596 © Agrenska 2019 31



Maja och skolan

Syskonrollen

Stamcellstransplantation efter blodsjukdom

— En lugn milj6 med individuellt anpassade arbetspass med
mdjlighet till paus, 6kar mojligheten till koncentration. Infor varje ny
aktivitet dr det god forberedelse.

Maja missade de sista manaderna av femte klass och kunde borja
sexan forst efter pasklovet. Under de sju manaderna pa sjukhus gick
hon i sjukhusskola, nar hon orkade och nér hon kom hem fick hon
forst hemundervisning.

Nar hon kom tillbaka till skolan, i slutet av sexan var det till en
delvis ny klass, och pa en ny skola. Maja hade tidigare gatt i en
ganska liten klass och lag langt framme i undervisningen.
Omstéllningen blev stor.

— Hon ar oroligt ambitids, men det var svart att komma in i klassen i
borjan.

Nu gar Maja i attonde klass. Det forsvinner mycket skoltid till
undersokningar pa sjukhus. Det ar vanliga kontroller och
aterkommande undersékningar. Hon har behandlats for sin
avaskuldra osteonekros med en behandling som vanligtvis anvénds
for benskarhet. Nar hon fick baltros blev det en resa akut in pa
sjukhus igen.

Vid ett tillfalle nar de var inne for att lagga om saret for baltrosen
sag Karin att saret blev rott. Det gick fort och var pa vag att bli
blodforgiftning.

— Det var tur att vi var pa sjukhuset, sager Karin.

Syskon till barn med funktionsnedsattning behéver kunskap, att
fa traffa andra och ha nagon som lyssnar pa dem. Det visar
forskning och Agrenskas syskonprojekt.

— Vi vill stétta dem i vara syskongrupper, berattar Samuel
Holgersson, sjukskoterska pa Agrenska.

Syskonrelationen ar speciell eftersom den oftast ar den langsta
relation vi har i livet. Den &r fylld av gemenskap och karlek, men
praglas ocksa av rivalitet, avund och konflikter. Vad som dominerar
kan vara olika och &ven andra sig over tid.

— Vi vill ge redskap i rollen som syskon till en syster eller bror med
funktionsnedséttning, sdger Samuel Holgersson.
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Att fa ett syskon med funktionsnedsattning vacker manga fragor och
kéanslor. Det ar en orolig tid. Den nya situationen paverkar vardagen
och syskonrollen.

— Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om sin
syster eller brors funktionsnedséattning och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att Gverskatta barns kunskap
och vad barn forstatt, séger Samuel Holgersson.

Under familjevistelserna pd Agrenska har barnteamet utarbetat ett
program for syskonen som utgar ifran kunskap, kéanslor och
bemastrande. Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som
syskonen arbetat fram tillsammans.

Det &r vanligt att syskon bar pa fragor de aldrig vagat stalla till
nagon. En del ar radda att funktionsnedsattningen smittar, andra har
en kénsla 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 i mammans mage. Det hade hon kant
skuld 6ver i manga ar.

Kéanslor hanteras genom ett éppet och tillatande klimat, dar alla ska
ké&nna sig bekvama med att prata fritt.

— Det kan handla om sorg Over att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma sétt som ens kompisar leker med
sina syskon.

Bemastrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att utbyta
erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pa sadant som kan
kallas for ”daliga hemligheter”. FOr att utveckla strategier att hantera
svara kanslor kan man identifiera kanslor som brukar komma, hur
dessa brukar fa en att agera eller reagera och hur man skulle kunna
gora istéllet.

— Vi beréttar ocksa att de sjélva 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 frén Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer.

Syskonens program

Den forsta dagen p& Agrenska ar det fokus pé barnet eller ungdomen
vars syskon har genomgatt en stamcellstransplantation. Syskonen
berattar om sig sjalv eller sin familj om de vill. Andra dagen borjar
gruppen fundera kring diagnosen och formulera fragor till
sjukskoterska eller lakare. Till dem kan de stélla alla fragor de har.
Informationen om diagnosen utgar alltid fran barnens egna fragor
och funderingar.
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| de yngre aldrarna racker det ofta att syskonen far ett namn pa
sjukdomen och en kort beskrivning av hur den paverkar deras bror
eller syster.

I nioarsaldern vaxer en mer realistisk syn pa tillvaron fram. Barnen
borjar se och forsta konsekvenser av syskonets sjukdom. Fragorna
kan handla om hur det ska ga for deras bror eller syster i skolan och
hur framtiden ser ut.
— Hur ska min syster som sitter i rullstol kunna springa 60 meter i
idrotten, funderade en kille pa en vistelse med barncancer.

| aldre syskons fragor hors ofta skuld, skam och sorg. Tar ansvar for
foraldrarnas ork. Fragan om arftlighet véacks ocksa. Skuld 6ver att de
sjalva inte fick funktionsnedsattningen. Men ocksa sorg Gver att inte
ha fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far fragor som de
burit pa lange en chans att luftas.

Pa onsdag och torsdag finns det chans till reflektioner och fortsatt
samtal kring syskonets egna kanslor. Syskonen traffas i sma grupper.
Ofta ar det forsta gangen de traffar andra som har broder eller systrar
med samma diagnos.

UtGver samtalen gor syskonen olika samarbetsdvningar. De kan gora
kamratbanan som bestar av aventyrsbhanor dar far agera tillsammans
for att klara dvningarna.

Att lara kénna varandra och ha roligt tillsammans lagger grunden for
samtal dar de kan dela hemligheter, kénslor och strategier. Det ar
viktigt att syskonen far lufta det svara.

— | familjen &r det kanske inte alltid sa ltt att prata eftersom
foraldrarna har sd mycket att géra med barnet som har
funktionsnedséttning att syskonet inte vill belasta dem, sager Samuel
Holgersson.

Berattelsebok

Under veckan skapar syskonen en beréttelsebok om sig sjalv, om
diagnosen och om sina egna strategier. En del i beréttelseboken &r att
fylla en cirkel med tartbitar av kanslor. Gladje, sorg och ilska.
Cirkeln blir en utgangspunkt for att diskutera vilka de svara
kanslorna ar och vad man kan gora at dem. Men ocksa vilka de
harliga k&nslorna &r och hur de kan kénnas oftare.

Syskonens tips

Syskonens egna tips till foraldrarna &r att de ska beréatta om
diagnosen och vad den innebdr. De ska prata om hur den &r idag och
hur den kan bli i framtiden.
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Brist pa egen tid med féraldrarna ar ocksa nagot som syskonen pratar
om. Nastan alla vill ha mer tid med mamma eller pappa. Men det
behdver inte vara nagra langa utlandsresor.

— Nagra foraldrar som turades om att skjutsa syskonet till ridningen
lade till ett restaurangbesok efterat. Tack vare det blev turen som
tidigare var ytterligare ett stressmoment deras egen stund
tillsammans varje vecka, sdger Samuel Holgersson.

Det ar inte bara jobbigt att ha ett syskon som har
funktionsnedséttning. Forskning kring syskonskap visar att barnen
har 6kad mognad jamfort med jamnariga, har stark empati,
engagemang, ansvarskansla och att de ofta lyfter fram positiva
upplevelser i familjen. Det sager syskonen sjalva ocksa i samtalen
pa Agrenska.

— En bra erfarenhet tycker de sig ha fatt genom att deras syster eller
bror har en funktionsnedséttning &r att alla fods olika och har olika
forutsattningar i livet. De har lart sig tAlamod, sager Samuel
Holgersson.

— Dessutom namner manga att det ar harligt att fa ga forbi kon pa
Liseberg. Sadana saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Las mer om Agrenskas syskonarbete p& www.syskonkompetens.se
Pa hemsidan finns bland annat verktyg for samtal och lastips i
amnet. Dar finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestallningar. De bygger pa foraldrars egna berattelser.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandla
r-och-syskonkarlek/

Kott pa benen — film

Boktips
Naéstan precis som vanligt, Katarina Brolin (Barncancerfonden)

Flyg, Engelbert! — Lena Arro
Pricken — Margret Rey

Maja ar storasyster

Maja har tva yngre syskon, tvillingarna Kalle och Lisa pa tolv ar.
Foraldrarna upplever att de tagit Majas sjukdom forvanansvart bra.
De har bara olika sé&tt att hantera sina kéanslor.

— Under behandlingen var Lisa arg pa allt och alla fran morgon till
kvall. Hon har aldrig gratit for att Maja blivit sjuk. Hon vill inte
borja grata, for borjar hon tar det aldrig slut séger hon sjalv, berattar
Karin.
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— Kalle & mer néra sina kanslor, han har gratit fran dag ett, séager
Karin.

Aven nir lakaren sa att ni kommer att fa Iimna blodprov, for att se
om ni kan donera var det skillnad i syskonens sétt att hantera
situationen. Kalle sa direkt att han ville donera, medan Lisa var mer
tveksam.

Nar Maja |ag pa sjukhus fick syskonen félja med och hélsa pa henne.
Det var en jobbig situation for dem. Tanken var att de skulle hédnga
tillsammans, men det slutade ofta med brak. De hade svart att forsta
att Maja var trott och tyckte att hon fick for mycket uppmérksamhet
fran foraldrarna. Dessutom saknade de sin syster som hon brukade
vara.

Foraldrarna har informerat syskonen om Majas diagnos och vad hon
gatt igenom. Men idag pratar de inte s& mycket om hennes sjukdom.
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Lokala Barncancerforeningar

— Vart viktigaste arbete ar att finnas for vara drabbade familjer
under behandlingstiden och sa lange behovet kvarstar hos
respektive familj,

Det séger Petra Ambjdrnsson, Foreningskoordinator hos
Barncancerféreningen Vastra.

Véstra &r en av sex barncancerféreningar som bedriver sin
verksamhet for barncancerdrabbade familjer i VVastsverige.

Varje forening arbetar med rad och stéd i sin egen region, samt med
familjestodsaktiviteter och rekreation.

Ovriga féreningar ar Norra, som técker landets fyra nordligaste lan;
Norrbotten, Vasterbotten, Vésternorrland och Jamtlands lan. Ostra,
ansvarar for verksamheten i Ostergétlands och Kalmar lan,
féreningen Mellansverige, i Dalarna, Géavleborg, S6dermanland,
Uppsala, Vastmanland och Orebro lan. Sédra, arbetar for drabbade
familjer i Skane, Blekinge och Kronoberg.

Den sjatte foreningen &r Stockholm och Gotland.

Gemensamt for féreningarna ar att de verkar regionalt, har egna 90-
konton som f6ljs av svensk insamlingskontroll regler.
Medlemmarna nas av foreningsinformation och aktiviteter via
nyhetsbrev och webb.

Samtliga foreningar har egna stadgar. | varje forening finns minst en
anstalld informator, dvrig verksamhet drivs ideellt.
— Det ska vara latt att engagera sig i féreningen som aktiv medlem
eller volontar.

Darfor finns tydliga uppdragsbeskrivningar 6ver de olika uppdragen
som finns inom foreningen, sager Petra Ambjdrnsson.

Barncancerfonden och de lokala foreningarna delar vision och
karnvérden.

Visionen &r att utrota barncancer och de tre karnvardena ar

hopp — mod — ansvar.

*Vi drivs av hopp och ser det positiva i en turbulent vardag.

*Vi visar mod genom att se verkligheten som den ar.

*Vi tar ansvar for att stotta de drabbade barnen och deras familjer.
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Ett av foreningarnas viktigaste arbete ar att méta familjerna direkt pa
sjukhusen nar barnet eller ungdomen &r under behandling.

Dar bjuder foreningarna bland annat pa mat, fika och samtal.

Alla foreningar delar ut vaskor till barn som just insjuknat. VVaskorna
innehaller information om féreningsverksamhet men &ven pyssel
som &r anpassat till barnets alder.

Vilket stod de lokala foreningarna ger kan se lite olika ut.

I alla féreningen finns supersnoret, som ar en daghok om vad som
hénder under sjukdomstiden.

Da pérlar man en parla for varje behandling, operation eller det som
hander under barnets behandling anda fram till man avslutar
behandling.

Familjer erbjuds biobiljetter och foraldrarna kan fa massage for att
ge nagra exempel. Foreningarna bekostar ocksa clowner pa de olika
sjukhusen.

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

Barn och unga erbjuds olika lager.

Barncancerfonden erbjuder ett nationellt samtalsstdd via ett
journummer hos S:t Lukas Sverige.

— De hjalper till med allt fran akuta kriser till existentiella
funderingar eller oro, dygnet runt.

Las mer pa Barncancerfondens webbplats barncancerfonden.se
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Stamcellstransplantation efter blodsjukdom

Maja vill absolut inte identifiera sig som “’tjejen med cancer”.

— Att ha fatt cancer och behandlats for den &r en del av hennes
erfarenhet. Hon har rakat ut for det och tagit sig igenom det, men det
ar inte vem hon ar. Det &r en valdigt viktig skillnad, beskriver Bengt.

Maja har varit pa ungdomslager genom Barncancerfonden och pa
Min stora dag i Jukkasjarvi. Det har varit véldigt positivt for henne
att traffa andra som har samma erfarenheter, sdger Bengt.

— De moétena har avdramatiserat mycket for henne. Om hon far
angest, sdger hon bara “det har alla mina kompisar fran lagret, det &r
inget konstigt”.

Maja har velat klara sin nya livssituation sjalv, men foraldrarna sag i
bdrjan att hon hade det tungt. De foreslog att hon skulle prata med en
kurator. Det gjorde hon och mantrat kuratorn tipsade henne om var:
fakta, fakta och fakta.

— Det ar battre att veta &n att vara orolig, sdger Karin.

Maja har ont i benen pa grund av sina skelettskador och maste
anvanda smartstillande medicin. Hon gar, men kan inte springa eller
hoppa.

— Hon ska rdra sig, men det gor ont, vilket blir jobbigt.

Hennes smartor begrénsar vad hon kan gora i idrotten. Vad hon ska
gora har varit oklart, vilket paverkat varje idrottslektion. Nu har
foraldrarna sett till att idrottslararen och sjukgymnasten far traffas
for att samarbeta.

— Det sociala livet sldpar efter. Tidigare var idrotten och vénnerna
dér hela hennes vérld.

Fordldrarna gav sig sjélva tidigt ”googleforbud” nér Maja fick sin
diagnos.

— Tanker du i statistik ar du forlorad. En granne fragade mig: Hur ar
prognosen for Maja? Fattade han att han fragar mig: Hur stor ar
sannolikheten att din unge dor eller dverlever.? Jag skulle aldrig
fraga honom: Hur gammal tror du att din dotter blir? sager Karin.
Foraldrarna enades tidigt om att inte lagga ut nagot pa Facebook om
Majas sjukdom och behandling. De vill inte ha styrkekramar eller
tips och rad om att prova kristaller.

— Ger nagon sadana forslag hanger smockan i luften.
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Bengt och Karin tycker att de var duktiga i den akuta fasen av Majas
sjukdom. Men att ha tre tonaringar hemma ar utmanande. Det &r ofta
stokigt och brakigt, som ett slags efterskalv.

— Vi har inte velat ha terapi eller samtalsstod tidigare. Men nu
kanske det ar dags.

— Det &r viktigt med tidig information om samhéllets stod for
barn som genomgatt en stamcellstransplantation efter
blodsjukdom. Det séger Lena Eskilsson Falck, kurator
regionhabiliteringen, Drottning Silvias barn-och
ungdomssjukhus, Goéteborg.

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

Fyra lagar till stod

Barnet/ungdomen som behandlats med stamcellstransplantation efter
blodsjukdom omfattas av fyra lagar. Hilso- och sjukvérdslagen-HSL,
Socialtjanstlagen, Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade- LSS och Skollagen.

— Alla landsting dr skyldiga att erbjuda hélso- och sjukvérd dven om
det kan se olika ut over landet eftersom omfattningen grundar sig 1
politiska beslut, sdger Lena Eskilsson Falck.

Stod som erbjuds enligt HSL &r bland annat:

Habilitering

Psykiatriskt stod — BUP (barn och ungdomspsykiatri)

Hjdlpmedel

Hemsjukvard (sjukvard i hemmet)

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

Patientlagen

Barnets ritt till delaktighet i vard och omsorg har fortydligats och
forstarkts genom patientlagen, som triadde 1 kraft 1 januari 2015. Den
stiarker och tydliggdr barnets stillning och fraimjar barnets integritet,
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sjalvbestimmande och delaktighet. Barnet ska kidnna sig lyssnad pa
nér det géller sin vérd.

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

Patientndmnden

Den som har synpunkter pa hilso- och sjukvérd, kan ta hjilp av
Patientndmnden — en fristdende och opartisk instans som ska finnas 1
alla regioner och landsting. Dir gar det att kostnadsfritt £ hjilp med
fragor, synpunkter och klagomél som rér hilso- och sjukvard och
tandvard.

— Jag tycker att det dr bra att ta hjilp av Patientnimnden for den som
har fragor och sirskilt om det finns en medicinsk insats som hade
kunnat goras pé annat sétt, sdger Lena Eskilsson Falck.

IVO

Inspektionen for vard och omsorg, IVO ansvarar for tillsyn 6ver
hilso- och sjukvard, socialtjédnst och verksamhet enligt lagen om
stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS).

Om nagon har drabbats av eller har riskerat att raka ut for en skada
inom vdrden, gir det att anméla klagoma4l till IVO. IVO utreder inte
arenden kring déligt bemotande.

SoL

En person som har en funktionsnedséttning efter behandling med
stamcellstransplantation kan sdka en insats genom Socialtjénstlagen,
SoL:

Exempel pa bistand som kan sokas ar

Kontaktfamilj/kontaktperson

Ledsagarservice

Korttidsboende

Avlastning/avldsare

Hemtjénst

Man har alltid rétt att soka en insats och fa ett skriftligt besked om
beslut. Stodet soks hos socialsekreterare eller bistindshandlaggare.
Det gar ocksa att vinda sig till kurator pa habilitering eller sjukhus
for att fa hjélp med olika stodinsatser.

Beslut om bistdnd kan dverklagas till lansritten som ar
socialtjénstens tillsynsmyndighet.

Socialtjanstens hantering av drenden kan ocksd anmailas till
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Justitiecombudsmannen, JO.

— Overklaga giirna bistdndsbeslut, med stod av kurator. Det ir littare
att justera beslutet innan det klart &n att justera i efterhand, sdger
Lena Eskilsson Falck.

LSS
Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade ar en lag for
att sikerstilla goda levnadsvillkor for personer med
funktionsnedsattning. Det dr en rittighetslag med tio olika insatser.
For att omfattas av LSS ska man tillhora nagon av foljande tre
kategorier:

1. Personer med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande
tillstand.

2. Personer med betydande och bestdende begavningsmassig
funktionsnedsattning efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av
yttre véld eller kroppslig sjukdom.

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

— Barn som behandlats med stamcellstransplantation efter
blodsjukdom kan komma att omfattas av personkrets 1 eller 3, sdger
Lena Falck.

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

Det har galler i skolan

Enligt skollagen har barnen rétt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Skolan skall ocksa ge stod sa att barnet utvecklas sa
langt som majligt, efter sina forutsattningar.

Elevens behov ska styra vilka stodresurser som sitts in och att det
vid behov finns kvalificerad personal och att tillrdckligt med resurser
satts in.

Vart vander vi 0ss?

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

Skolverkets upplysningstjanst: Tel: 08 - 527 332 00
upplysningstjansten@skolverket.se
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En sammanfattning av dokumentation nr 596

Allogen stamcellstransplantation innebér att stamcellerna doneras
av en annan person. Det dr en behandling mot bland annat olika
former av blodcancer. Malet med stamcellstransplantationen &r att
ge bot mot grundsjukdomen.

| Sverige genomgar ungefar 50 barn arligen allogen
benmargstransplantation efter blodsjukdom.

Seneffekter av cancerbehandlingen och efter transplantationen kan
drabba flera olika organsystem i kroppen. | de nationella
riktlinjerna for uppfoljning efter barncancer finns
rekommendationer att bland annat 6gon, munhala, tander,
spottkortlar och hjarta ska foljas liksom tillvaxten. Remiss till
neurokognitiv utredning ingar ocksa i rekommendationerna.
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