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Retinoblastom

RETINOBLASTOM, FAMILJEVISTELSE

Agrenska ar ett nationellt kompetenscentrum for sallsynta
diagnoser och en unik métesplats for barn, ungdomar och vuxna
med funktionsnedséattningar, deras familjer och professionella.

Agrenska &r belaget pé Lilla Amunddn 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 &r drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Vistelserna som rér barncancer arrangeras i samarbete
med Barncancerfonden. Till varje familjevistelse kommer ungefar
tio familjer med barn som har samma sallsynta diagnos, i det hér
fallet retinoblastom. Under vistelsen far foraldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta
erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

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

Faktainnehéllet fran forelasningarna p& Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Pia Vingros, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allmanheten har varje
forel&sare sakgranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med sjukdomen eller syndromet beréttar en familj om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.
Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,
agrenska.se.
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Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Charlotta All-Eriksson, dverlakare, S:t Eriks Ogonsjukhus, Stockholm

Niklas Pal, barnonkolog, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm

Emma Tham, specialistlakare, Klinisk genetik, Karolinska
Universitetssjukhuset, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm

Ulrika Persson, konsultsjukskoterska, Karolinska Universitetssjukhuset,

Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm,

Ulrika Larsson, konsultsjukskoterska, Drottning Silvias barn- och

ungdomssjukhus, Goteborg.

Niclas Ljungberg, radgivare, Specialpedagogiska skolmyndigheten

Martin Johnson, anaplastolog, Ansiktsprotetiska kliniken, Malmd

Peter Wahrborg, professor i beteendemedicin, l&kare, psykolog, Géteborg

Lena Hedlund, féreningsinformattr, Barncancerfonden

Medverkande fran Agrenska

Annica Harrysson, verksamhetsansvarig
Linda Ohman, pedagog

Cecilia Stocks, socionom
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Har nar du oss!
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Barncancerfonden

Retinoblastom

Varje dag drabbas ett barn i Sverige av cancer.
Barncancerfondens vision &r att utrota barncancer.
Barncancerfondens uppdrag ar att vara barnens advokat,
familjernas stod samt finansiar av forskning for att bekdmpa
barncancer.

(Texten &r hamtad fran en forelasning av Abraham Mellgvist— Roos vid en tidigare
familjevistelse.)

Barncancerfonden ar verksamt inom tre huvudomraden, forskning,
rad och stod samt information. Verksamheten bedrivs helt med stod
av frivilliga bidrag fran privatpersoner och foretag.

De mesta av de insamlade bidragen gar till forskning.
Barncancerfonden ar den enskilt storsta finansidren av
barncancerforskning i Sverige.

Barncancerfonden har néstan fordubblat insamlingen sedan 2012. Ar
2016 blev det 365 miljoner kronor.

Det centrala kansliet ar placerat i Stockholm. Lokalt finns sex
féreningar, som ar kopplade till barncancercentrum. Féreningarna
har en egen ekonomi, egen styrelse och arbetar sjalvstandigt for att
stotta drabbade familjer. Las mer om foreningarnas verksamhet i ett
sérskilt avsnitt.

Rad och stod

Syftet med Barncancerfondens verksamhet &r 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
behandlingen pagar och dka forstaelsen om sjukdomens
foljdverkningar. Aven syskon far uppmarksamhet.

Syskonstddjare finns numer vid alla landets barncancercentrum och
ingar i stodtruppen runt familjerna.

Familjer kan bland annat vistas pa Almers Hus i Varberg eller delta i
Agrenskas familjevistelser och temaveckor.

For unga Overlevare av cancer finns Maxa-Livet-konferensen varje
host. Syftet ar att starka motivationen och att vanda motgangar till
medgangar kring studier, arbets- och vuxenliv.

Varje ar finns ett ungdomsléager for ungdomar och unga vuxna
mellan 13 och 18 ar i Sverige. Har traffar deltagarna andra, som
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verkligen vet hur det ar att fa en dodlig diagnos i unga ar.
Barretstown pa Irland &r en internationell lagerverksamhet som
ungdomar kan aka till med stod fran Barncancerfonden.

Information

Barncancerfonden informerar och driver opinion. Ett exempel pa
opinionsarbete ar hashtagen #om jag var socialminister.

Information sprids genom tidningen Barn&Cancer, webbplats, blogg
och genom barncancerrapporten som lyfter fram delar av den
forskning som Barncancerfondens stottar.

Det finns ocksa en skriftserie om olika typer av cancer, behandlingar
och annat som berdr barn med cancer och deras familjer.

Ovrig verksamhet

Barncancerfonden bedriver ett arbete for att varden ska vara
likvardig i hela landet. Det géller ocksa majligheten till
rehabilitering och psykosocialt stod till familjer och personal. Bland
annat pagar en halsoekonomisk studie kring psykosocialt stod.

En ny app har utvecklat, som ska ersatta de informationsparmar som
tidigare funnits pa sjukhusen.

En ny medarbetare & AV1, som dr en robot. Det dr elevens
forlangda arm. AV1 sitter i skolbanken pa elevens vanliga plats nar
hen &r pa sjukhuset.

Eleven kan sjalv koppla upp sig och vara med i undervisningen, men
den viktigaste funktionen &r den sociala effekten, att barnet inte
gloms bort, fast det ar franvarande mycket.

Det &ar konsultsjukskoterskorna i samarbete med Barncancerfondens
som avgor vilka barn som far en AV1. Ofta &r det barn som vardas
lange pa sjukhus och darmed ar borta mycket, som far lana AV1.

En ny form av stod kommer att lanseras under varen (2019).

Mer information finns pa barncancerfondens webbplats.

En film om Barncancerfondens samarbete med Agrenska finns pé
youtube.com/watch?v=-mOAng28vel
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Medicinsk information

I Sverige kontrolleras alla barns 6gon vid fodseln. Darfor har vi
mojlighet att upptécka retinoblastom, tumor i dgats nathinna
(retina) tidigt. Det sager Charlotta All-Eriksson, dverlakare vid
S:t Eriks Ogonsjukhus i Stockholm.

Retinoblastom &r den vanligaste cancern i dgonen hos barn. Den
utgar fran nathinnan och kan besta av en eller flera tumarer i ett eller
bada Ggonen.

— Tidigare var retinoblastom en dddlig sjukdom. Med dagens
behandling klarar sig nastan alla barn som drabbas av den, sager
Charlotta All-Eriksson.

Forekomst och arftlighet

Retinoblastom upptécks hos i genomsnitt sju barn varje ar. Mellan
1980 och 2015 fick 236 barn (45 procent pojkar och 55 procent
flickor) retinoblastom. De flesta barn & mellan ett och tva ar nar
tumaoren upptacks.

Knappt halften (40 procent) har den &rftliga formen av
retinoblastom. For att en tumaor ska uppsta kravs tva mutationer, en i
konscellerna och en mutation i nathinnan. Da kan tumarer véxa i
bada 6gonen. Det kan ocksa vara flera tumorer i ett 6ga.

Drygt halften (60 procent) har den icke-arftliga varianten dar en
tumar vaxer i ena 6gat, kallad sporadisk form. Da finns mutationen
inte i kdnscellerna utan enbart i ndthinnan.

Symtom

Sjukdomen upptacks vanligtvis genom att det drabbade 6gat far en
vit pupill (leukori) eller att barnet skelar.

— Eftersom vi kontrollerar alla barn i Sverige redan nar de fods, och
eftersom vi har god tillgang till sjukvard upptécks retinoblastom
tidigt. Sa ar det inte alltid i 6vriga delar av varlden, sager Charlotta
All-Eriksson.

Diagnos

For att stélla diagnos gors en noggrann undersékning av barnet under
narkos. D& anvands ocksa ultraljud. Dessa undersokningar
kompletteras med en magnetkameraundersokning, MR.
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Behandling

Nar tumdrerna ar sma ar de oftast latta att behandla och resultatet
blir ofta bra. Ibland &r tumorerna sa stora eller manga att 6gat inte
kan raddas. Da maste 6gat opereras och ersattas med ett implantat
och en protes.

Det finns flera typer av behandlingar. Vilken behandling som viljs
beror pa tumorens storlek och lage.

Tidigare var stralbehandling en vanlig metod, men den anvands mer
sallan idag. Framsta skalet ar risken for biverkningar pa grund av
stralningen och att det finns annan mer effektiv behandling.

Den stora revolutionen inom behandlingen ar den lokala
kemoterapin, kallad intraarteriell cytostatikabehandling, IACT.
Metoden borjade anvandas i Japan for tjugo ar sedan. Idag &r det en
vedertagen behandling.

Genom intraarteriell behandling ges cytostatikan direkt till blodkéarlet
som forsorjer dgat.

— Det éar en stor fordel att kunna ge cytostatika genom intraarteriell
behandling, eftersom vi da kan ge mycket hogre doser till 6gat och
tumaren. Biverkningarna blir mindre eftersom kroppen paverkas av
cellgifter i mindre utstrackning, sager Charlotta All-Eriksson.

En annan behandling ar intravitrial kemoterapi (IVC), da
behandlingen ges direkt i 6gat.

Andra metoder ar TTT, laserbehandling genom 6gats lins som ar en
viarmebehandling som “’kokar” tumdren.

— Vi kan ocksa frysbehandla tumdren sa att den minskar i storlek, sa
kallad kryobehandling, sé&ger Charlotta All-Eriksson.

Uppfdljning

Barn som behandlats for retinoblastom ska f6ljas regelbundet under
sin uppvaxt. Undersokningen gors i narkos. Aven barn vars foraldrar
har haft retinoblastom ska understkas regelbundet, liksom syskon till
barn med tumor.

Det finns idag nordiska riktlinjer med rekommendationer om hur
behandling och uppfdljning av retinoblastomet ska genomforas.

Nordiske retninslinjer for utredning og behandling av
retinoblastomer, utarbetat av Nordisk Pediatrisk Hematologi
Onkologi organisasjon (NOPHO).
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Fragor till Charlotta All-Eriksson:

Finns det nagra nya vetenskapliga ron nar det galler behandlingen
av retinoblastom?

— Det sker ju en hel del forskning nér det galler retinoblastom och
bade IACT och IVC ar tamligen nya behandlingsmetoder som
minskat risken for biverkningar.

Vilken behandling kommer att finnas nar vara barn ar vuxna?
— Troligtvis mer malinriktad behandling istéllet for dagens
cytostatika.

Vilka har ansvar att samordna barnets behandling?

— Vi pa S:t Eriks Ogonsjukhus ansvarar for varden av barn med
retinoblastom i Sverige och har ett tatt samarbete med barnonkologer
och neurointerventionister.

Hans har retinoblastom

Hans, 4 ar kom till Agrenska med mamma Elvira, pappa Séren och
lillasyster Jenny, 1 ar.

Eftersom Hans pappa Soren har retinoblastom, ville foraldrarna att
lakarna tidigt skulle understka om Hans bar pa samma sjukdom
redan nar han var nyfodd.

— D& Saren bara har retinoblastom pa ena 6gat, hade vi fatt hora att
det inte var arftligt, sager Elvira.

— Men vi ville anda kolla, sager Soren.

Nar Hans var tva manader gjordes undersokningen och det visade sig
att Hans hade tumdrer i bada 6gonen.

— Vi blev bada tva ganska chockade dver att det visade sig vara sa.
Aven hans lakare var forvanad, sager Elvira.

— Hans fick ganska snabbt operera in en port-a-cath (en subkutan
venport) for att fa cytostatika, sager Soren.

Hans fick sex behandlingsomgangar med cytostatika. Under tiden

gavs ocksa laserbehandling i samband med 6gonundersékning som
gjordes i narkos cirka var 3e vecka. Behandlingen hade god effekt.
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Behandling vid retinoblastom

En tidig diagnos ar a och o for en god prognos vid retinoblastom.
Vid tidig diagnos botas 99 procent av patienterna. Det sdger
Niklas Pal, barnonkolog vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus i
Stockholm.

Retinoblastom behdver behandlas av ett team med flera specialister
och vara centraliserad. Teamet bor besta av:

Pediatrisk 6gonoftalmolog, pediatrisk rontgenlékare,
neurordntgenléakare, pediatrisk patolog, pediatrisk straldoktor, klinisk
genetiker, sjukskdterska, kurator och koordinator.

— Malet med behandlingen &r primart att radda liv, sekundart att
rédda anvéandbar syn, sager Niklas Pal.

Behandlingen ges pa i princip fyra olika satt; fokal, lokal, systemisk
och multimodal behandling.

Fokal behandling

Vid fokal behandling behandlas enstaka tumorer med vérme
(laserterapi), kold (kryoterapi), stralterapi (ruteniumplatta), laser
eller cytostatika. Oftast kombineras flera olika metoder, for att fa
basta mojliga effekt.

— Man kan till exempel forst behandla tuméren med laser och sedan
komplettera med cytostatika, sager Niklas Pal.

Lokal behandling

Lokal behandling kan besta av yttre stralterapi. Metoden
introducerades redan 1903 mot retinoblastom. Stralning var under
artionden den framsta behandlingsmetoden, men biverkningarna ar
betydande.

— Idag ér stralning sallan forstahandsval, eftersom den
behandlingsformen ger biverkningar i form av tillvéxthd&mning av
skelettet och 6kar risken for nya tumaorsjukdomar, séger Niklas Pal.

Lokal behandling kan ocksa besta av kirurgi genom att ena 6gat
opereras bort (enukleation). Det gors nar man bedémer att anvandbar
syn inte kan réddas och oftare i ett senare skede for att tidigare
behandling inte haft avsedd effekt.
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— Sa mycket som mojligt av synnerven maste avlagsnas, for att
minska risken for aterfall, sager Niklas Pal.

Cytostatikabehandling

Cytostatikaterapi (kemoterapi) ar numera oftast den
behandlingsmetod som anvands forst. Cytostatikan kan administreras
pa olika satt vid retinoblastom: lokalt i glaskroppen (intravitrealt)
regionalt i 6gat (intraarteriellt) eller via i blodet (intravendst). Manga
olika cytostatika existerar och de kombineras for att nyttja olika
verkningsmekanismer.

Cytostatikan paverkar celler under deras delningsfas, genom att
celldelningen forhindras och cellen dor. Modern cytostatikaterapi &r
ett effektivt "vapen” mot retinoblastom. Dessutom dr bestdende
biverkningar betydligt farre, an efter stralterapi.

— Men cytostatika kan inte skilja mellan friska och sjuka celler,
vilket innebér att alla snabbt delande celler Gvergdende paverkas,
séger Niklas Pal.

Celler med normalt hég delningstakt, finns i forsta hand i benmargen
(kroppens blodkroppsfabrik), i slemhinnor (sérskilt langs hela
tarmkanalen) och i harsackar (framforallt pa huvudet). Det finns risk
for bestaende problem efter viss typ av cytostatika, till exempel for
horsel eller njurfunktion (Carboplatin) eller hjartfunktion
(Doxoruicin). Darfor finns det anledning till 1ang uppféljning av
patienter som genomgatt behandling for retinoblastom. Okad risk for
ny cancersjukdom motiverar livslang sjukvardskontakt.

— Cancerbehandling ar alltid en mer eller mindre svar balansgang
mellan det man vill uppna och det man vill undvika, sager Niklas
Pal.

Stora internationella genomgangar har inte kunnat pavisa nagon
okad risk for ny cancersjukdom (sekundart) efter den vanligaste
cytostatikaterapin mot retinoblastom.

— Risken for ny cancersjukdom hor snarare samman med den
genetiska forandring (mutation) som ligger bakom uppkomsten av
retinoblastom. I normalbefolkningen drabbas en tredjedel av cancer
under sin livstid. For personer med den &rftliga formen av
retinoblastom &r denna risk fordubblad.

Den vanligaste sekundéra cancerformen hos dessa personer att
drabbas av da ar olika former av sarkom i skelettet (till exempel
osteosarkom) och i mjukdelar samt hudcancer (till exempel malignt
melanom).

— Risken att utveckla osteosarkom, den vanligaste cancerformen
efter att man behandlats for retinoblastom, uppskattas vara cirka fyra
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Fragor till Niklas Pal

Retinoblastom

procent. Det innebér att 96 procent aldrig drabbas av osteosarkom,
séger Niklas Pal.

| uppféljningsfasen ar det viktigt att familjen ar informerade om
vilka symtom de ska vara uppméarksamma pa och till vilken lokal
barncancerlékare (barnonkolog) de ska vanda sig vid symtom, som
inger misstanke om oro for ny cancersjukdom.

Drabbas barn som behandlats for retinoblastom av hjarntrétthet?
— Majoriteten far en mild behandling, darfor ar risken for
hjarntrétthet troligen begrénsad. Av de sammanstéliningar éver
seneffekter som gjorts uppfattar vi inte att hjarntrétthet ar ett
problem. Men det kan nog férekomma.

Hans behandlas med cytostatika

Genetik

Nér det gjordes en uppféljande undersékning av Hans efter sju
manader var allt som hade gatt tillbaka aktivt igen och det sag vérre
ut an det gjort fran borjan.

Nu blev Hans inlagd for en tuffare behandling med cytostatika.
Behandlingen upprepades tva ganger, men lakarna tyckte inte att det
gett den effekt de 6nskat utan bytte cytostatika.

— Vi lag inne i fem till sex dagar varje gang. Kuren gavs langsamt,
men var samtidigt starkare, sager Elvira.

— Av dessa cytostatika blev Hans tréttare an de tidigare och fick
feber mellan kurerna da vi fick ligga inne pa infektionsavdelning,
sager Soren.

Cytostatikan (Vincristin) hade en tydlig paverkan pa Hans mage,
som smartade och blev svar att tomma. Elvira och Soren tankte pa
det da, men deras papekande togs inte pa allvar.

— Forst nar han var runt aret fick han fungerande medicinering, sager
Saren.

— Vi insag forst nar vi laste dagboken sjélva efter ett tag hur lange
hans magbesvar hade pagatt, sager Elvira.

Gentester kan goéras for att understka upprepningsrisken i en
familj dar ett barn har retinoblastom. Det berattar Emma Tham
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specialistlakare, klinisk genetik vid Institutionen for molekylar
medicin och kirurgi vid Karolinska Institutet i Stockholm.

Det finns genetiska kliniker vid sex av landets universitetssjukhus.
Vid klinikerna utreds patienter som ldkaren misstanker har en
genetisk sjukdom. Genetikerna traffar patienter infor diagnos, hjélper
till att stalla diagnos och ger personen information. De gor ocksa
slaktutredningar och bistar nar foraldrar planerar att skaffa syskon
till ett barn med genetisk sjukdom.

Retinoblastom

Retinoblastomet orsakas av tva forandringar i RB1 genen pa
kromosom 13. Tillsammans inaktiverar de RB1s bada kopior.
Genen ar en mall for tillverkning av proteinet pRb som har betydelse
for cellens tillvaxtkontroll.

Istallet for att sluta dela sig, blir det en okontrollerad tillvéxt av en
cell i nathinnan vilket orsakar retinoblastom.

Att enbart barn far retinoblastom beror pa att Ggat bara véxer under
de forsta levnadsaren.

Ungefar 60 procent av barnen med retinoblastom har en enda tumér.
Hos 40 procent finns flera tumarer, oftast pa bada 6gonen, men
ibland finns flera tumadrer pa ett 6ga. | undantagsfall kan aven
tallkottkdrteln ha liknande tumarer (trilateralt retinoblastom).

Sa uppstar tumorer

Vid dubbelsidig retinoblastom och retinoblastom med flera tumérer
I ett 6ga (multifokalt retinoblastom) har personen en medftdd
mutation, (forandring) i RB1 genen i alla kroppens celler. Det
betyder att de har den arftliga formen av sjukdomen.

Flertalet fall av enkelsidigt retinoblastom ar inte nedarvda och den
genetiska forandringen ar begransad till tumoren.

Personer med den arftliga formen har en normal och en muterad gen
i kroppens alla celler. For att en tumor ska uppsta maste bada
kopiorna av genen vara forandrade. Darfor maste ytterligare en
forandring ske i den normala kopian av genen ocksa.

— Eftersom det sker miljoner celldelningar i nathinnan under 6gats
tillvaxt ar sannolikheten mycket hog att en andra mutation intréffar i
en annan av nathinnans celler hos den som har en medfédd mutation.
Darfor far nastan alla med en medfodd mutation sjukdomen,
eftersom alla celler i kroppen &r sa att saga forberedda for att en
tumor ska uppkomma, séger Emma Tham.
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| flertalet fall av enkelsidigt retinoblastom finns ingen medfédd
mutation (de ar sporadiska) och de tva mutationerna som orsakar
sjukdomen &r begrénsad till tumdren.

Arftlighet

Arftligheten vid dubbelsidigt retinoblastom och de flesta fall av
enkelsidigt retinoblastom med flera tumorer (multifokal) &r
autosomalt dominant. Genomslagskraften ar éver 90 procent. Det
betyder att den som haft en dubbelsidig eller multifokal sjukdom i
barndomen kan fOra mutationen vidare till sina barn.

— Det finns en 50 procentig sannolikhet vid varje graviditet till
foralder som haft dubbelsidigt retinoblastom att barnet kommer att
arva anlaget. Av de som &rvt anlaget kommer mer &n 90 procent att
utveckla sjukdomen, sager Emma Tham.

Sannolikheten for varje syskon att utveckla sjukdomen ar darfor 45
procent.

Hos 75 procent uppkommer den medfédda mutationen som en
nymutation. Den har uppstatt vid bildningen av &gg eller spermier
hos en frisk forélder, sa kallad mosaicism. Den uppkomna
mutationen blir arftlig och kan foras vidare till ndsta generation.
Sannolikheten att fa syskon till ett barn med nymutation och
dubbelsidig sjukdom ar 6 procent jamfort med 45 procent for
framtida barn till barnet med retinoblastom.

Ensidigt retinoblastom &r i regel sporadiskt, vilket innebéar att man
inte har en medfédd mutation och inte heller kan fora sjukdomen
vidare till sina barn.

— Om man inte hittat nagon mutation hos en foralder med enkelsidig
sjukdom é&r sannolikheten for upprepning lag (1 procent). For
framtida barn till det sjuka barnet blir risken 6 procent.

Genetisk test

Eftersom risken varierar vid olika typer av retinoblastom bor alla
familjer med retinoblastom erbjudas genetisk véagledning. Da kan
man faststélla om syskon eller andra sléktingar bar mutationen.
— Samtidigt kan de som inte bar pa mutationen slippa
dgonundersokningar, sdger Emma Tham.

En genetisk testning kan goras pa i huvudsak tva olika satt. Den ena
ar att soka igenom hela RB1 genen for att hitta den mutation som
barnet eller familjen har. Eller, om man vet vilken mutation familjen
har, gora en riktad analys for att se om barnet har denna mutation.
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Hans okar i vikt

Retinoblastom

I en familj dar en foralder haft dubbelsidigt retinoblastom i
barndomen kan dennes barn testas.

Fosterdiagnostik

Det finns tre val for den som har en arftlig form av retinoblastom vid
en graviditet. Det vanligaste &r att barnet efter fédseln foljs noga
genom dgonkontroller i narkos, for att i tid upptacka forandringar.
Upptécks forandringar tas ett blodprov for ett gentest, som kan
bekréfta eller utesluta att barnet bar pa anlaget.

En annan mojlighet &r att gora fosterdiagnostik med moderkaksprov
I vecka 11.

— For att gora ett fosterprov maste de blivande foraldrarna séaga till
pa modravardscentralen sa fort graviditeten ar bekréaftad, eftersom
testen kan behéva forberedas, saiger Emma Tham.

En tredje variant ar provrorsbefruktning med preimplantatorisk
genetisk diagnostik, PGD. Da gors ett test innan ett embryo utan
mutationen valjs ut for insattning.

— For att fa gora en PGD maste man veta att paret har hdg risk att fa
ett barn med sjukdomen. Det &r en omstandlig procedur om kraver
mycket forberedelser. Chansen att lyckas vid PGD &r 30 procent vid
varje forsok, séger Emma Tham.

Nar den nya omgangen med cytostatikabehandlingar avslutats for
Hans foljde en nagot lugnare period. Han fick tillbaka aptiten och
borjar &ta mer vanlig mat och dkade i vikt.

Samtidigt fortsatte sjukhusbes6ken med égonundersékningar och
Hans fick besviar med nagot som fl6t runt” 1 ena dgats glaskropp.
Han behandlades med en spruta i 6gat, och besvaren upphorde.

Konsultsjukskoterskans roll

— Vi konsultsjukskoterskor kan ge stod och hjalp till familjer
vars barn behandlas for cancer. Vi hjalper bland annat till med
att ge information till forskola/skola och narstiende.

Det berittar Ulrika Persson, som ir konsultsjukskoterska pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm. Ulrika Larsson,
konsultsjukskoterska vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg. De ér tva av landets
konsultsjukskoterskor inom barncancervard.
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Konsultsjukskdterskorna finns pa landets sex barnonkologiska centra
och avlonas av Barncancerfonden. De édr som spindeln i nétet och
hjélper familjen i vardagen och i métet med sjukvarden.

— Vi erbjuder st6d under och efter vardtiden. Det sker bland annat
genom information och undervisning till barnet, fordldrar, syskon
sldkt och vinner, sdger Ulrika Persson.

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

— Vi handleder och utbildar omvérdnadspersonal och &r rddgivare for
andra i frigor om barncancer, sidger Ulrika Persson.

Informerar i skolan

Det dr vanligt att konsultsjukskoterskorna pa fordldrarnas uppdrag
informerar klasskamrater och personal i barnets forskola och skola.
Syftet dr framforallt att informera allmédnt om cancer hos barn och
ungdomar, behandlingar och biverkningar. Det &r for att ge en bild av
vad barnet och fordldrarna gar igenom samt vilket behov av stod de
kan ha.

— Vi erbjuder foréldrar och barn mdjligheten att komma ut till
forskola/skola och informera. For det mesta tackar de ja, eftersom
det kan vara ldttare om nagon annan 4n de sjdlva berittar, séger
Ulrika Larsson.

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

— Vi ér bron till det friska livet. Av erfarenhet vet vi att det &r viktigt
att barnet fortsétter att ha nira kontakt med forskola och skola under
sin behandling. Det underlattar nér de ar 1 skolan, séger Ulrika
Larsson.

Konsultskoterskorna foljer barnen tills vuxen alder. Det gér att hora
av sig till dem d@ven om det gatt nagra ar.

Sedan 1997 finns det Nationella nitverket for konsultsjukskoterskor

inom barncancervard. Varje barncancercentrum har representanter i
nétverket.
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— Syftet dr att utbyta erfarenhet, kunskap och arbeta for
gemensamma riktlinjer, sdger Ulrika Persson.

Lés mer om konsultsjukskoterskornas arbete pd Barncancerfondens
webbplats barncancerfonden.se.

Ogonprotester och protestillverkning

Ogonproteser gors pa flera olika hall i landet. De tillverkas pa
sjukhus och i privat regi. Materialet kan vara glas eller plast.
Det séager Martin Johnson, anaplastolog vid Ansiktsprotetiska
kliniken i Malmo.

Dagens moderna glasproteser har sitt ursprung i glaségonproteser
som togs fram i Tyskland pa 1830-talet.

— Glasprotesen &r som en tunn boll. Nackdelen &r att tappar man den
gar den latt sonder. Den ar ocksa temperaturkanslig, sager Martin
Johnson.

Plastprotesen ar gjuten och solid. Den gar inte sonder om man tappar
den. Majoriteten som behdver en 6gonprotes har en i plast idag.
Plasten &r likadan som den som anvénds for framstéllning av
tandproteser.

Sa gors en protes

For att gora en protes tas ett avtryck pa personens dgonhala. Nar den
nya protesen ska passas in far patienten komma pa besok tva tre
ganger. Ibland gar det inte att gora ett avtryck, utan
protestillverkaren far gissa sig till 6gonhalans form.

Nar formen ar klar malas den och égonvitan far sin farg och pupill
och iris.

Protesen ska poleras en gang per ar. | 6vrigt ska den tas ut sa lite
som majligt. Men det kan vara bra att ta ut den nagon gang ibland.
Da blir det oftast lattare och mindre dramatiskt nar det ar dags att ga
pa aterbesok for att justera eller byta ut protesen.

— Ogonprotesen kan byggas pa ett par ganger nér barnet véaxer och
ogonhalan forandras. Da och da fér man gora en helt ny. En vuxen
har sin protes fem till sju ar innan den byts ut, sdger Martin Johnson.

Bra relation

Han betonar att det ar viktigt att fa en bra relation till barnen for att
utprovningen ska ga sa smidigt som méjligt. En del av
aterbesoksritualen &r att barnen far gora en studsboll av silikon vid
varje besok och de far vélja vilken symbol de vill ha i protesens
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overkant. Nagon har valt sitt favoritlags logga, en annan ett djur de
alskar...
En flicka har 6nskat ett sarskilt 6ga som hon kan ha pa party.

Problem

Det finns olika typer av problem som kan uppsta kring protesen. Om
barnet vaxer mycket kan protesen behdva justeras for att passa
béttre. Det vanligaste problemet &r att 6gonhalan blir irriterad och
producerar mycket sekret vid forkylning. Da kan det vara lampligt
att ta ut protesen och skélja den ordentligt. Ogonprotesen kan tas ut
med en sugkopp, som finns att fa hos protesmakaren och optiker.
Sugkoppen ar framtagen for harda linser. Det gar dven utmarkt att ta
ut protesen med fingrarna vilket egentligen &r vanligast hos den som
haft 6gonprotes en langre tid.

Hans far en ogonprotes

Hans syn har hela tiden varit perfekt nar familjen varit pa
synundersokning. Vid en av kontrollerna for uppféljningen av
retinoblastom sa lakaren att nu ser det inte bra ut pa véanster 6ga. Det
visade sig att tumdren tackte synnerven. For att inte riskera att
tumoren spred sig utanfor 6gat beslot man att operera bort hans
vanstra 6ga som var narmast tumoéren. Hans opererades tva veckor
senare.

— Det var en chock, saklart, det gick sa fort, sager Elvira.

— Vi tankte vi att nu far vi ta det som det &r. Men vi undrade hur
Hans skulle reagera, eftersom han sag hur bra som helst innan. Vi
tankte att han kanske skulle vara obalanserad efter operationen, men
sa snart han vaknat och kunde vara uppe och ga sa sa han: Jag ska till
lekrummet, och forsvann ut i korridoren och rundade hérnen, utan
problem.

— Vuxna som opererar bort ena 6gat far inte kora bil pa manader har
jag hort, men barns 6gon kompenserar sig snabbare, sager Séren.

Operationen gjordes i slutet av varen nar Hans var tva ar. Under
sommaren fick han en konformer for att forma och stédja 6gonhalan
under lakningstiden i vantan pa ett en 6gonprotes av plast.

Pappa Soren har en protes av glas som han trivs med. N&ar han var
liten var inte plasterna ett bra alternativ, eftersom de var tyngre och
snabbt matta i ytan.

— Nu ar de nog de olika typerna av proteser ganska likvardiga, sager
Soren.
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Pedagogiska aspekter

— Alla har ratt att lara pa egna villkor. Vi pa SPSM ér statens
samlade stod inom specialpedagogik till skolorna.

Det sager Niclas Ljungberg, radgivare pa Specialpedagogiska
skolmyndigheten, SPSM.

Specialpedagogiska skolmyndigheten &r Sveriges storsta
kunskapsbank inom specialpedagogik. P4 myndigheten arbetar
specialpedagogiska radgivare runt om i landet. Genom stdd till
forskolor och skolor arbetar SPSM for att barn, unga och vuxna
oavsett funktionsformaga ska na malen for sin utbildning.

Enligt laroplanen ska undervisningen anpassas efter varje elevs
forutsattningar och behov. Det innebér att den inte kan utformas pa
samma satt for alla, eftersom hansyn ska tas till elevernas olika
forutséttningar.

— Vi bidrar med kunskap och kompetens till férskolor och skolors
pedagoger genom att aka ut till skolor, men ocksa genom
undervisning i specialskolor och anpassade laromedel, sager Niclas
Ljungberg.

Skattningsverktyg for utbildningen

En skola kan sjalv skatta hur bra den egna larmiljon ar, genom ett
sarskilt test. Skattningsverktyget finns pa SPSMs webbplats. |
verktyget ingar handledning, kartlaggning och underlag for en
handlingsplan.

— Hur stodet blir fran var sida beslutas i samrad med personalen pa
elevens skola, sager Niclas Ljungberg.

Landets fyra resurscentra inom SPSM genomfor utredningar for barn
och elever som

— har synnedséttning med eller utan ytterligare
funktionsnedséattningar

— &r dova eller har horselnedsattning

— é&r dovblinda

— har grav sprakstorning

Det finns ocksa atta specialskolor for elever med stora behov inom
dessa omraden.

Pa SPSMs hemsida finns en sarskild soktjanst for

specialpedagogiska laromedel. Dér finns tusentals olika laromedel
och sidor for inspiration om hur de kan anvéandas.
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— Vi har granskat alla laromedel for att veta att de ar tillgangliga for
vara olika malgrupper, sager Niclas Ljungberg.

Det finns ocksa en chans att fraga en radgivare inom
specialpedagogik via telefon mellan klockan 12 och 16 pa vardagar.
Numret ar 010 473 60 00. Den &r 6ppen for saval pedagoger som
foraldrar. Pa webbplatsen finns samlat en rad vanliga fragor med
svar.

Konsekvenser av synnedsattning

En synnedséttning kan leda till olika slags konsekvenser. Den kan
bland annat innebéra att eleven inte far méjlighet till utmaningar och
darfor begrénsas att skaffa sig erfarenheter. For den som har en
synnedsittning kan det vara latt att missa det som sker pa avstand
och i storre grupper.

Andra konsekvenser ar att det kan vara svart att uppfatta sociala
koder, som turtagning i ett samtal.

Synnedséttningen kan paverka matsituationen, till exempel att
potatisen inte syns pa den vita tallriken. Men det finns I6sningar.
Genom att valja en mork tallrik blir det battre kontraster, och dtandet
tar mindre tid.

Synfunktion

Vid en utredning om barnets behov av laromedel och anpassad milj6
ar det viktigt att kartlagga hur barnet ser for att veta vad som kan
gOras for att underlatta. Behdvs ett annat ljus? Kan eleven se det som
skrivs pa tavlan? Pa vilket avstand?

— Kom ihag att fraga eleven sjalv vad som fungerar bast. Ratt
anpassning av miljon hjalper barnet att bli sjalvstandigt, sdger Niclas
Ljungberg.

Lds mer pa spsm.se

Hans borjar forskolan

Hans borjade forskolan nér han var tva ar. Han trivdes jattebra redan
fran borjan.

— Hans var ju, kanske for att han varit mycket med vuxna, valdigt
verbal. Sedan hade vi ocksa jobbat mycket med teckensprak, sa att
han skulle kunna uttrycka sig ocksa med handerna. Det var inte
nagot som byggde pa ett behov, sager Soren.
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Retinoblastom

— Jag hade last om teckensprak pa BVC och tyckte att det lat
intressant. Barn rér anda sa mycket pa kroppen och da blir det lattare
att kommunicera om man ocksa har tecken genom att man tidigt kan
ge varandra gemensamma tecken for bassaker, séger Elvira.

Det var jatteenkelt for dem att lara Hans tecken, det klickade med en
gang, beskriver foraldrarna.

— Om barnen har flera sétt att kommunicera pa sa minskar
frustrationen. Barn kan vara arga, sarskilt de som lar sig prata senare,
for att omgivningen inte forstar dem, medan barn som lar sig tidigt
blir mer harmoniska, sager Soren.

Darfor har foréldrarna anvant samma metod med lillasyster Jenny.
De har lart sig teckensprak sjalva genom bocker och appar.

— Man har en del tid nar man sitter pa sjukhus. Da kan man lasa,
sager Soren.

Det ar viktigt for syskon till barn med funktionsnedséattning ar
att de blir sedda och bekréaftade. De har ofta svart att havda sina
behov. De vet att de ar lika viktiga, men behdver héra sina
foraldrar saga det.

— Genom syskongrupper pa Agrenska forsoker vi stétta dem,
séager Linda Ohman, pedagog pa Agrenska.

Syskonrelationen &r speciell eftersom den oftast ar den langsta
relation vi har i livet. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men
ocksa rivalitet, avundsjuka och konflikter. Vad som dominerar kan
vara olika och daven andra sig over tid.

— Vi vill ge redskap i rollen som syskon till en bror eller syster med
funktionsnedsattning, siager Linda Ohman.

Syskonprogrammet ar utarbetat for att ge kunskap, 6ppna for samtal
om kanslor och ge redskap for bemastrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetar fram
tillsammans. Kanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat,
dar alla ska kanna sig bekvama att prata fritt. Beméstrande handlar
om att hitta strategier i vardagen, om att utbyta erfarenheter med
andra syskon och att sétta ord pd sddant som kallas for déliga
hemligheter”.
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Kéanslor och fragor

Att fa ett syskon som &r sjukt och har en funktionsnedsattning vacker
manga fragor och kanslor. Det ar en orolig tid. Férandringen
paverkar bade vardagen och syskonrollen.

Den som far ett syskon med funktionsnedsattning ska forhalla sig till
syskonets situation. Men ocksa till foraldrarnas behov och krav och
sina egna behov och 6nskningar.

Ett flertal studier visar att syskon ofta har bristfallig kunskap om sin
syster eller brors diagnos eller funktionsnedséttning och vilka
effekter den ger. Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att
overskatta barns kunskap och vad barn forstatt.

Genom syskongrupper och syskonprojektet har Agrenska samlat
ihop mycket kunskap om syskon. Dessa erfarenheter visar att syskon
har manga tankar och fragor som ar lika oavsett deras brors eller
systers funktionsnedsattning. Genom familjens nédvéndiga fokus pa
barnet med funktionsnedséttning lar sig syskonet tidigt att uppfatta
andras behov. Andra erfarenheter ar att syskonen gérna traffar andra
i samma situation, inte minst for att fa strategier fér hur man hanterar
omgivningens reaktioner eller kompisars fragor om systerns eller
broderns diagnos.

Redan i valdigt ung alder ar syskon till barn med
funktionsnedsattning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjalp.
De har manga varfor-fragor som behdver svar, men det ar viktigt att
bemata barnet pa ratt niva.

Oftast racker det med en enkel forklaring, for att barnet ska k&nna
sig nojt med svaret.

| 9-arsaldern véxer en mer realistisk syn pa tillvaron fram. Barnen
inser att villkoren ar olika. De borjar se och forsta konsekvenser av
syskonets diagnos. Fragorna kan handla om deras bror eller syster
ska klara sig i skolan.

| aldre syskons fragor hors ofta skuld, skam och sorg. Skuld 6ver att
de sjélva inte fick funktionsnedsattningen. Men ocksa sorg éver att
inte ha fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far fragor som
de burit pa lange en chans att luftas. Ofta behover de veta att de
sjalva orsakat sin brors eller systers sjukdom. Pa en av vistelserna
fragade en 14-arig pojke om man kan fa cancer av ett slag. Nej, sa
lakaren, varfor undrar du? Da berattade pojken att han spelat bandy
med sin bror och rakat sla till med klubban mot hans ben. Senare
fick brodern cancer i det benet.

— Prata med barnen. Allt man pratar om mister lite av sin farlighet.
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Aldre syskon tar ofta pa sig ansvaret for att foraldrarna ska orka nar
de blir aldre. De funderar ocksa éver arftlighet och existentiella
fragor.

Syskonen har beréttat att de behdver nagon att prata med. Men ocksa
att de snabbt kanner av kéanslor och vet nar det finns vuxna som tal
att ta emot deras funderingar och nar det inte gor det. De vill alla lara
sig mer om diagnosen, om arftlighet om foréldrarnas ork.

Syskonen behover fraga och fa upprepa sina funderingar i takt med
att de blir dldre. Med mer kunskap kan de forsta sitt syskon béttre
och hantera sin egen situation battre.

Syskonens program

Syskonen traffas i sma grupper. Ofta ar det forsta gangen de traffar
andra som har bréder eller systrar med samma diagnos. Den forsta
dagen pa Agrenska ar det fokus pa diagnosen som syskonens bror
eller syster har. Syskonen berattar om sig sjélva eller sin familj om
de vill. Andra dagen borjar man fundera pa diagnosen tillsammans
och formulerar fragor till sjukskdéterska eller lakare som ar kunniga
om sjukdomen. Till dem kan syskonen stélla alla fragor de vill.
Informationen om diagnosen utgar alltid fran barnens egna fragor.

Pa onsdag och torsdag finns det majlighet till reflektioner och
fortsatt samtal kring syskonets egna kénslor. Syskonen gor olika
samarbetsovningar. De kan gora kamratbanan som bestar av
aventyrsbanor dar man behover agera tillsammans for att klara
dvningarna.
Att lara kdnna varandra och ha roligt tillsammans lagger grunden for
samtal dar de kan dela hemligheter, k&nslor och strategier.
Personalens uppgift i samtalen &r att bekréfta barnens kanslor, inte
att avvisa dem genom att ge trost. Det &r viktigt att syskonen far lufta
det svara. De behover veta att det ar okej att kdnna som de gor och
att de inte d&r ensamma i den kanslan. Det osagda kan l&tt kdnnas som
en klump i magen eller nagon annanstans i kroppen

| familjen &r det kanske inte alltid sa latt att prata eftersom
foraldrarna har sd mycket att géra med barnet som har
funktionsnedséttning att syskonet inte vill belasta dem.
Tankarna kommer ofta nér vi sitter och malar av havet eller i bastun
eller fikar.
Att bara det tunga inom sig skapar stress.
— Vara erfarenheter visar att gemenskapen och samtalen med andra
far hjarnan att avlastas och de flesta mar béattre av samtal.
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Berattelsebok

Under veckan skapar syskonet en beréattelsebok om sig sjalv, om
diagnosen, om andras reaktioner och om sina egna strategier. | boken
ritar de av sin hand, som en symbol f6r dem sjalva. Vid tummen ska
de rita tva saker de ar bra pa. Vid pekfingret saker de vill ska handa
om tva ar. Vid langfingret, vad andra sagt. Vid ringfingret drommar.
Och vid lillfingret modiga saker de gjort.

En annan del i berattelseboken ar att fylla en cirkel med tartbitar av
kéanslor. Gladje, sorg och ilska. Cirkeln blir en utgangspunkt for att
diskutera vilka de svara kéanslorna &r och vad man kan gora at dem.
Men ocksa vilka de harliga kanslorna ar och hur de kan kénnas
oftare.

Sedan kan kanslorna flyttas éver till kroppen: Var sitter de glada
kénslorna och var ar de svara?

Aktiviteterna och innehallet i veckan gar ut pa att skapa ett 6ppet och
tillatande klimat dar det &r okey att prata kanslor och ha drommar.
Da kan dven de bra sidorna av syskonskapet fa plats.

Stressmoment kan bli kvalitetstid

Brist pa egen tid med foraldrarna &r ett vanligt problem. Nastan alla
vill ha mer tid med mamma eller pappa. Ibland racker en andrad
instéllning for att en situation som &r ett stressmoment, kan bli
kvalitetstid. Att skjutsa syskonet till stallet var ett stressmoment
bland alla andra fér en mamma. Men genom att lagga till en kvart
efter ridningen fick hon och dottern tid med fika. Veckans ridning
blev forvandlad till en trevlig stund med flickan, som upplevde att
hon fatt en alldeles egen stund med foréaldern.

Syskonens egna tips till foraldrar ar att de ska beratta om diagnosen
och vad den innebér. De ska prata om hur den &r idag och hur den
kan bli i framtiden. Anvénd garna vardagssituationer for att 6ppna
for samtal om broderns eller systerns sjukdom.

Men det &r inte bara jobbigt att ha ett syskon med
funktionsnedséttning. Forskning kring syskonskap visar att barnen
har 6kad mognad jamfort med jamnariga, har stark empati,
engagemang och ansvarskansla. En bra erfarenhet de tycker sig ha
fatt genom sin syster eller bror ar insikten om att alla fods olika och
har olika forutséttningar i livet.

— En annan fordel &r att de far ga fore i kon pa Liseberg. Och aka allt
tva ganger.

Las mer om Agrenskas syskonarbete pa syskonkompetens.se
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Dar finns verktyg, lastips och filmer baserade pa foréldrars egna
beréttelser.

Hans har en lillasyster

Barn och sjukdom

Nér foréldrarna borjade planera for ett syskon till Hans ville de
forsakra sig om att barnet inte har retinoblastom. Jenny, som &r drygt
ett ar har tillkommit genom PGD (Preimplantatorisk genetisk
diagnostik).

— Det &r jatteskont att vet vi att Jenny ar helt frisk fran sjukdomen,
séger foréaldrarna.

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 arbetsloshet eller
skilsmassa. Men ocksa nar vi kant oss krankta eller upplevt en
katastrof da vi bevittnat ett valdsdad eller en olycka. Det finns
normala krisreaktioner som utloses av avgorande foréandringar i livet;
nar vi flyttar, gifter oss eller blir sjuka.

— En krisreaktion utloses ndr 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 paverkas
verklighetsuppfattningen, tidsupplevelser &ndras och det
konstruktiva tankandet begréansas:

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

Nasta fas ar reaktionsfasen. Da kan vi fa kroppsliga symtom som
yrsel, hjartklappning, angest och somnstorningar. 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.

— Nagra letar efter en samtalspartner som kan hjélpa dem att hitta
strategier for den nya situationen, séger Peter Wéahrborg.
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I nyorienteringsfasen borjar vi fungera som tidigare. Vi bryter den
sociala isoleringen och aterupptar gamla kontakter. Nya intressen
vacks och nya kontakter tas.

Stress ar ingen sjukdom

Krisreaktionerna &r alla uttryck for stress. Stress ar 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 pakoérda. 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 dterhamta 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 losningar 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 k&nner 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, sager 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. Valbefinnandet minskar och &mnesomséttningen
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 ar nedarvd i vara gener sedan miljontals ar. Den
utloses nar vi utsétts for onormal pafrestning och &r ingenting vi kan
styra over.

Produktionen av lugn och ro hormonet oxytocin férsvinner nastan
helt vid langvarig stress. Oxytocin frisatts nar vi blir fysiskt berérda
eller rér ndgon annan. Produktionen ékar nér 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, sager
Peter Wéhrborg.

Svar stressreaktion

Under svar langvarig stress kan hjarnans celler duka under samtidigt
som nybildningen av hjarncellerna minskar. Langvarig stress
hammar helt enkelt hjarnans utveckling.

En typisk reaktion &r att man staller sig utanfor situationen ”Det hir
hénder inte mig”. Man minns inte ens viktiga delar av hindelsen.

— Den som far ett allvarligt sjukdomsbesked kan drabbas av tillféllig
minnesforlust. Det samma géller m&nniskor som upplevt traumatiska
h&ndelser. De minns inte. Darfor kan det vara bra att ta med sig
nagon vid ett lakarbesok. Den andre kan hjalpa dem att minnas vad
lakaren berattar, sager Peter Wahrborg.
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Efter den akuta fasen av akut stressyndrom, ASD kan personen
plagas och ateruppleva den skrackfyllda situationen igen, fa
mardrommar eller kanna intensivt obehag infor sadant som far dem
att tanka pa handelsen.

— Andra symtom ar sdmnstorningar, irritabilitet, vredesutbrott och
ovilja och olust att gora nagot. Nar den hotfulla situationen varat
ldnge 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 behovs hjalp, eftersom
stresspaslaget ar konstant.

Symtomen dr 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, tita trangningar,
diarré, kallsvett och kénsla av andnéd. Depression kan dven markas
genom patrangande tankar, nedstamdhet och 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 omgivningsintresse och
nedsatt koncentrationsférmaga.

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

For att kunna hantera stressen &r det ocksa viktigt att fa tillrackligt
med sémn.

Hans har ont i axeln

Hans gick tre terminer i forskolan, men nér nasta sommar narmade
sig borjade Hans klaga 6ver att han hade ont i axeln. Det visade sig
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vara en tumor i vanster axeln. Det var en retinoblastomtumaér som
utvecklats i axeln. Om den funnits dar nér Hans var nyfodd eller
kommit senare, ar det ingen som kan svara pa.

— Tumoren innebar att vanster skulderblad fick opereras bort, med
allt vad det innebar. Operationen skulle ocksa foljas upp med
cytostatika i hdga doser. Den hosten blev ett helvete, sager Séren.

Sommaren inleddes med att Hans gavs tva vanliga cytostatikakurer i
hopp om att tumoren skulle krympa tillrackligt for att opereras bort.
Tumdoren krympte och kunde opereras bort.

Nar det var klart fick han tva hogdoskurer. Hans fick ligga isolerad
pa sjukhus, under den tuffa cytostatikabehandlingen eftersom hela
immunfdrsvaret blev utslaget.

— Metoden lédkarna anvande innebér att patientens egna stamceller
skdrdas genom blodtransfusioner innan den tuffa cytostatika
behandlingen. Nar man fatt cytostatika en vecka transplanteras de
egna stamcellerna tillbaka, sager Elvira.

— Lakarna hade inte hittat nagon annan spridning an tumoren de
upptéackt, men de ville vara helt sakra pa att det inte fanns nagon
annan spridning, darfor anvandes denna metod, sager Soren.

Det var en extremt jobbig host, for under sommaren hade Jenny
fotts. Jenny foddes en sondag, mandagen efter paborjades Hans
cellgiftsbehandling. Det var mer eller mindre férhandling om
tidpunkt for forlossningen for att Soren skulle kunna vara med. Tva
dagar efter att Jenny fotts kom hon och mamma Elvira till S6ren och
Hans.

Hantera stressen

Hantera stressen genom att leva sinnligt, innerligt och andligt.
Peter Wéahrborg 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
ansvar och styr. Att de forblir foraldrar (som kramas, ror pa kroppen,
badar bastu, dricker vin) i den svara situationen skapar trygghet for
barnen. Han vill att foraldrarna later barnet och deras syskon fa vara
barn.
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— 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 foraldrarna tar hjalp och soker
stdd. | familjen, bland véanner eller i foreningar och forum for andra i
liknande situation.

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

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 vag, 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.

Hans foraldrar stoder varandra

Det var minst sagt en turbulent tid for familjen. Fordldrarna har blivit
erbjuda samtalsstod. Elvira samtalar redan med en terapeut, eftersom
det ingar i en utbildning hon gar. Séren har inte kant behov av
professionellt samtalsstdd. Det natverk familjen har rackt for honom
hittills menar han.

— Vi har lart oss att ta hjalp med vanner, men ocksa att ge

varandra utrymme i sjukhusvardagen genom att skicka ivag varandra
till vanner, séger Elvira.

— Jag minns sarskilt en gang som Elvira bestamt sa: nu gar du ut och
dricker 6l med en kompis. D& gjorde jag det, sager Soren.

De har ocksa forgyllt vardagen for varandra med goda middagar och
genom att se tv-serier tillsammans.

Sambhallets ovriga stodresurser

Bostadsanpassning, ledsagare och anhéorigstod dr nagra av de
stod som familjer vars barn har behandlats for retinoblastom
kan fa. Cecilia Stocks, socionom pa Agrenska beriittar om
samhallets ovriga stod.

Forsakringskassa

Numer gar det att skapa en sammanstallning om Forsakringskassans
stod baserad pa det egna barnets behov. Den finns pa
Forsakringskassans webbplats.
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Ga in pa forsakringskassan.se Tryck pa Funktionsnedsattning, Tryck
pa Guide for dig med funktionsnedséattning, Skapa en egen guide —
tryck pa start, skriv barnets personnummer och f6lj anvisningarna.

Ledsagarservice

Ledsagarservice under ett vardbesok eller kontaktperson, som ett
stod utanfor familjen &r andra stéd som kan sokas.

For att ansoka om stoden kan man fa hjalp hos habiliteringen,
kuratorn, brukarstddsorganisationer (Lasse, Bosse)
Brukarstddscentrum, organisationerna HSO, FUB, DHR eller RBU.
Ledsagarservice ar en rattighet enligt Socialtjanstlagen, SoL.

— Insatserna man kan fa ledsagare till 4r inte specificerade. Det som
sdgs dr att den enskilde ska tillforsdkras en skélig levnadsniva, séger
Cecilia Stocks.

Bostadsanpassning

For att fa ekonomiskt bistand till bostadsanpassning giller att
atgirderna dr "nddvéndiga for att bostaden skall vara
andamaélsenlig.” Behovet ska styrkas av arbetsterapeut, likare eller
annan sakkunnig. Ansdkan gors hos kommunen. Lis mer pé
bostadscenter.se

Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 ska kommunen ocksa erbjuda
stdd till anhoriga. Med anhoriga menas en familjemedlem, (till
exempel aldre syskon, mor- och farféréldrar) eller en god van till
nagon med fysisk eller psykisk funktionsnedsattning.

Som anhorig kan man fa maojlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stod och fa tips, rad och hjalp
med kontakter. Detta stdd ska s6kas hos kommunens anhdrigkonsult.
Denna tjanst kan heta olika i olika kommuner.

Forskolan och skolan

Skollagen fran 1 juli 2011 slar fast att samma regler géller for
fristdende som offentliga forskolor och skolor. Det innebér bland
annat att rektor och forskolechefen har fatt okat ansvar nar det galler
stod till elever som behdver det. Rektorn &r skyldig att skyndsamt
utreda om en elev behover sarskilt stod. Ett atgardsprogram ska
upprattas for hur eleven ska klara sina kunskapsmal. Det ska vara
konkret och visa vilket stéd som behdvs fran skolans sida. Skolan
ska strava efter att uppvéga skillnader i elevernas forutsattningar att
tillgodogora sig utbildningen.
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— Flera av skolans beslut kan 6verklagas. Det géller till exempel
atgardsprogram och réatten till skolskjuts. VVand er till Skolvéasendets
overklagandenamnd om ni &r missndjda med ett sadant beslut.

Atgardsprogram

| tgardsprogrammet ska finnas en skriftlig planering av skolgangen.
Den ska beskriva elevens behov och hur behoven ska tillgodoses.
Atgardsprogrammet ska visa hur planen ska foljas upp och
utvérderas.

— Eleven och en foralder (vardnadshavare) ska erbjudas majlighet att
vara med nar atgardsprogrammet utarbetas.

Stodatgarder

Stodatgarderna till en elev med funktionsnedséattning kan se olika ut.
Det vara handledning och fortbildning av personal. Eleven kan fa en
resursperson i skolan. Eller en omorganisation sa att eleven
undervisas i en mindre grupp. Aven anpassning av lokal eller
laromedel kan vara stod.

— Det sdrskilda stodet ska i forsta hand ges inom den grupp eller
klass som eleven hor. Om detta inte ar mojligt sa ar det rektorn som
beslutar om att undervisningen ska ske i en annan grupp.

Undantagsbestammelsen

I skollagen finns en undantagsbestammelse i

10 kap 21 8§ tidigare kallad Pysparagrafen. Den ger elever med
funktionsnedséttning ratt att undanta vissa delar i kunskapskraven
och dnda fa godként betyg. Formuleringen lyder: ”Om det finns
sarskilda skal far det vid betygssattningen bortses fran enstaka delar
av de kunskapskrav som eleven ska ha uppnatt. Med sarskilda skal
avses funktionsnedséttning eller andra liknande personliga
forhallanden som inte &r av tillfallig natur och som utgor ett direkt
hinder for att eleven ska kunna na ett visst kunskapskrav.”

Missnojd?

Den som &r missnojd ska i forsta hand vénda sig till skolans rektor.
I andra hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteman eller namnd
i kommunen. Eller till

Skolverket

www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se
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Infor férandringar

Infor alla forandringar &r det viktigt med forberedelser. Det géller till
exempel nar barnet bérjar forskola och vid dvergangen fran forskola
till skola. Och vid alla stadiebyten.

Ta kontakt med forskola och skola infor bytet. Gor garna
studiebesok pa skolan om det finns osakerhet om vilken som passar
barnet bast.

Ge skriftlig information om barnet, till exempel dokumentationen
om barnets diagnos nar det ar dags for skolstart.

Forbered motet!

— Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det manga
moten med de parter som omger barnet. Forbered er val infor motet
och se till att ha med alla beslutsfattare pa motet. Det kan till
exempel vara bra att ha med skolskoterskan pa motet.

Ha en dagordning och bestam pa forhand hur lang tid métet ska vara.
For ett protokoll om vem som ska géra vad till nar. Boka en ny tid
for aterkoppling och uppféljning av atgarderna.

Intresseforening
www.srf.nu/leva-med-synnedsattning/att-ha-en-
synnedsattning/ung/lager

www.parasport.nu/

Tips pa bra hemsidor

agrenska.se — Agrenska
agrenska.se/syskonkompetens

fk.se - Forsakringskassan

1177.se — Sjukvardsupplysningen
socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
skolverket.se — Skolverket
barncancerfonden.se/elevers-ratt

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
mfd.se — Myndigheten for delaktighet

do.se — Diskrimineringsombudsmannen
mun-h—center.se Mun-H-center

notisum.se — Lagar pa natet

nfsd.se — Nationella funktionen séllsynta diagnoser
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Hans idag

Hans har forlorat rorligheten i sin arm i vissa positioner, som over
axelhdjd. Men han &r duktig pa att hitta I6sningar for att kunna leka,
klattra och fixa det han behdver, tycker foraldrarna.

— Pa de kontinuerliga undersokningarna har det sett bra ut fram till
for tre veckors sedan. Da hittades en liten aktiv tumor i 6gat: Nu ska
han tillbaka pa aterbesok for undersékningar nar han &r sovd.

Hans gar l6pande pd MR och lungréntgen. Den storsta
spridningsrisken ar just till lungorna.

Efter den sista cytostatikabehandlingen har Hans fatt en
horselnedsattning. Diskanten ar paverkad, vilket innebér att han hor
som en aldre person. Han klarar sig bra hemma, men har horapparat
for sprakutvecklingen for vissa konsonanter bland annat sch-ljud, s,v
f.p, b.

Utan horapparat mirker fordldrarna att han latt ”felhor” och kan
missuppfatta vad foréldrarna pratar om ifall de ar i ett annat rum.

Eftersom Hans immunfdrsvar slogs ut ndr han gick igenom sin
stamcellstransplantation, forsvann skyddet fran alla de vaccinationer
han gjort. Nu har han fatt ta om vaccinationerna.

— Aven om vi tycker att vi har ett ganska normalt liv, har det 4nda
vissa begransningar. Vi har till exempel inte varit utomlands efter
hogdosbehandlingarna, eftersom vi gjort valet att inte aka, da han
varit smittkénslig utan sitt vaccinationsskydd, sager Soren.

— Trots allting som drabbar Hans far vi sa mycket tillbaka av honom.
Han dr en fantastisk person som &r oerhort kéarleksfull, rolig och
oftast glad. Vi far mycket energi tillbaka av honom, sager Elvira.

En bonus mitt i allt &r att de kommit mycket narmare varandra i
familjen, eftersom de tillbringat sa mycket mer tid tillsammans.

— Aven om vi hade det bra innan har Elvira och jag faktiskt starkt var
relation, séger Soren.
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Foreningsinformation Lena Hedlund

—Vart viktigaste arbete ar kontaktverksamheten med familjerna
nar de ar pa sjukhuset.

Det séger Lena Hedlund, féreningsinformator vid
Barncancerfondens forening i Vastra Sverige.

Vastra ar en av sex lokala foreningar inom Barncancerfonden och
bedriver sin verksamhet for familjer i V&stsverige. Varje forening
arbetar sjalvstandigt i sin egen region, med egna aktiviteter och
erbjudanden. De dvriga féreningarna ar Norra, i landets fyra
nordligaste 1an; Norrbottens, Véasterbottens, Vasternorrlands och
Jamtlands lan. Ostra, ansvarar for verksamheten i Ostergotlands och
Kalmar lan, féreningen Mellansverige, i Dalarnas, Gavleborgs,
Sodermanlands, Uppsala, Véastmanland och Orebro lan. Sodra,
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 for insamling, ett eget nyhetsbrev och likvérdiga stadgar. Det
finns en anstalld informatdr, medan de 6vriga arbetar ideellt.

— Det ska vara latt att engagera sig lagom i féreningen. Darfor har vi
tydliga beskrivningar Gver de olika uppdragen som finns inom
foreningen, sager Lena Hedlund.

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

— Vi vill ge hopp till de som drabbats av cancer, vi vill ingjuta mod
att se vardagen som den &ar och vi vill ta ansvar for att antalet som
overlever blir fler, séger Lena Hedlund.

Det viktigaste i foreningarnas arbete ar kontaktverksamheten med
familjerna nar de ar pa sjukhuset. Alla foreningar delar ut vaskor till
barn som just insjuknat. Vaskorna innehaller information men &ven
pyssel som ar anpassat till barnets alder. Vilket stod de lokala
foreningarna ger kan se lite olika ut. | VVastra foreningen finns
supersnoret, med en parla for varje behandling barnet far. Familjen
erbjuds biobiljetter och foraldrarna kan fa massage for att ge nagra
exempel. Och sa finns det clowner pa avdelningen.
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Efter behandlingen finns bidrag till rekreation i féreningarna, till
exempel mojlighet att boka en stuga for hela familjen eller en dag pa
Kolmarden.

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

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

Las mer pa Barncancerfondens webbplats barncancerfonden.se
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RETINOBLASTOM

En sammanfattning av dokumentation nr 577

Retinoblastom ar en 6égontumor hos barn.

Det finns en dubbelsidig form av sjukdomen, d&r tumorer drabbar
bagge 6gonen och en enkelsidig dar ett 6ga drabbas. Arftligheten vid
dubbelsidigt retinoblastom och de flesta fall av enkelsidigt
retinoblastom med flera tumérer (multifokal) &r autosomalt
dominant. Den kan ocksa uppsta som en nymutation.

Retinoblastom upptécks oftast genom screening av nyfédda.
| Sverige insjuknar omkring sju barn varije ar i retinoblastom.
Tumdren behandlas med cytostatika, med gott resultat.

Om tumorerna inte upptéacks forran de ar for stora gar synen
vanligtvis inte att radda. D& opereras 6gat bort. Ogat ersatts med en
protes.

Barn som behandlats for retinoblastom ska foljas regelbundet under
sin uppvéxt. En del barn med diagnosen behdver synhjalpmedel.
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