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Sarkom

SARKOM, FAMILJEVISTELSE

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, 1 det hér
fallet sarkom. Under vistelsen fér fordldrar, barn med diagnosen och
eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och
traffa andra 1 liknande situation.

Foréldraprogrammet innehéller foreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stdd samhaéllet kan erbjuda. Barnens program é&r anpassat
frdn barnens forutsittningar, mojligheter och behov. I programmet
ingér forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehallet frin forelisningarna pa Agrenska ir grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Pia Vingros, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har varje
foreldsare sakgranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med sjukdomen eller syndromet berdttar en familj om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.
Dokumentationerna publiceras dven pi Agrenskas webbsida,

agrenska.se.
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Foljande foreldasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:
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Har nar du oss!
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Dokumentation nr 550 © Agrenska 2017 3



Sarkom

Innehall

Barncancerfonden 5
Fraga till Anja Malmberg 6
Medicinsk information 6
Jack har sarkom 11
Tumoérkirurgi vid sarkom 12
Fragor till Peter Bergh 13
Jack far protes 14
Konsultsjukskdoterskans roll 15
Fraga till Ulrika Larsson och Anna Brannegard:17
Fysioterapi vid sarkom 17
Jack far en ny protes 20
Pedagogiska aspekter 20
Jack och skolan 24
Syskonrollen 24
Jack har en lillasyster 27
Aron har haft sarkom 27
Fragor fran fordldrarna 28
Barn och sjukdom 29
Hantera stressen 33
Jack idag 33
Sambhéllets ovriga stodresurser 34
Foreningsinformation Lena Hedlund 37

Dokumentation nr 550 © Agrenska 2017 4



Barncancerfonden

Sarkom

— Barncancerfonden ir den enskilt storsta bidragsgivaren for
forskning om barncancer. Var vision ir att utrota barncancer.
Det siger Anja Malmberg, som ér chef for Rad och Stod pa
Barncancerfonden nér hon inleder familjevistelsen om
hjarntumér pa Agrenska.

Barncancerfonden driver verksamhet inom tre huvudomraden;
forskning, rad och stod samt information.

— Vi har inga bidrag fran stat, kommun eller landsting, utan &r helt
finansierade av gavor fran allménhet och foretag, siger Anja
Malmberg.

Barncancerfonden bestér av en central organisation och sex lokala
barncancerforeningar, som dr kopplade till de sex barncancercentrum
som finns i Sverige. Den centrala organisationen ansvarar for det
overgripande stodet till drabbade familjer och ar en stark
insamlingskraft till forskningen. De lokala foreningarna arbetar
sjalvstiandigt och dr de drabbade familjernas stdd 1 vardagen och pa
sjukhusen.

— Barncancerfonden har néstan fordubblat insamlingen sedan 2012.
2016 samlade Barncancerfonden in 365 miljoner kronor, séger Anja
Malmberg.

Réad och stod

Det arbetar sex personer pa avdelningen for Rad och stod, pa
Barncancerfondens centrala kansli 1 Stockholm. Vid var och en av de
lokala barncancerforeningarna arbetar dessutom en
foreningsinformatdr. Syftet med verksamheten &r att barn och deras
familjer 1 alla delar av landet ska ha rétt till rdd, stod och
information, under och efter behandlingen. Det finns olika tjénster
som finansieras av Barncancerfonden, bland annat
konsultsjukskdterskor, syskonstddjare pa landets barncancercentrum
och pa Lilla Erstagarden 1 Stockholm. Det finns Peer support, en
stodverksamhet ddr unga som behandlats for cancer, stéttar dem som
behandlas nu.

— Vi har ocksa vistelser, konferenser, ldger och erbjuder rekreation,
sdger Anja Malmberg.

Familjer kan bland annat vistas pd Almers Hus i Varberg eller delta i
Agrenskas familjevistelser och temaveckor.
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For unga overlevare av cancer finns Maxa-Livet-konferensen varje
host. Syftet &r att stdrka motivationen och att vinda motgangar till
medgéngar kring studier, arbets- och vuxenliv.

— Varje ar finns ett ungdomsldger for ungdomar och unga vuxna
mellan 13 och 18 ér i Sverige. Hir triffar deltagarna andra, som
verkligen vet hur det ar att fa en dodlig diagnos 1 unga ar.
Barretstown pa Irland &r en internationell lagerverksamhet som
ungdomar kan aka till med st6d fran Barncancerfonden, sdger Anja
Malmberg.

Barncancerfonden satsar ocksd mycket pa information i form av
tidningar, filmer, faktaskrifter, skolmaterial, bloggar, appar med
mera.

En ny medarbetare &r AV 1, som &r en robot. Det &r elevens
forlingda arm. AV1 sitter 1 skolbédnken pa elevens vanliga plats nér
hen &r pa sjukhuset.

— Eleven kan sjilv koppla upp sig och vara med i undervisningen,
men den viktigaste funktionen &r den sociala effekten, att barnet inte
gloms bort, fast det ar frinvarande mycket, sdger Anja Malmberg.

Genom ett samarbete med Lukasstiftelsen finns ocksad mojlighet till
samtalsstdd via telefon. Mer information finns pé barncancerfondens
webbplats.

En film om Barncancerfondens samarbete med Agrenska finns pa
youtube.com/watch?v=-mOAnqg28vel

Fraga till Anja Malmberg

Vem far lana AV1?

— Det ar konsultsjukskoterskorna 1 samarbete med
Barncancerfondens som avgor vilka barn som far en AV1. Ofta r
det barn som transplanteras, och ddrmed &r borta mycket, som far
lana roboten.

Medicinsk information

Behandlingsprotokollet for sarkom ér vil utprovat. Det ar
baserat pa vilka behandlingar som visat sig mest effektiva. Tack
vare bittre vird har éverlevnaden 6kat. Det siger Gustaf
Osterlundh, barnonkolog vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.
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Tumorer som uppstar i1 skelett och mjukdelar som muskler, bindvéav
och senor kallas sarkom och ér samlingsnamn for ett 50-tal olika
cancersjukdomar. Sjukdomarna delas in i undergrupperna
mjukdelssarkom och skelettsarkom. Namnet sarkom kommer fran
grekiskans sarx for kott och oma, som betyder svulst.

Varje ar drabbas cirka 350 barn av cancer. De vanligaste
cancersjukdomarna hos barn ér leukemier (30 procent) och
hjarntumorer (28 procent). Lymfom dr en annan stor grupp (11
procent). Resterande 31 procent bestar av flera olika cancerformer,
déribland sarkom, dir sex procent utgors av mjukdelstumorer och tre
procent av skelettumorer.

Den vanligaste formen av mjukdelssarkom hos barn ér
rhabdomyosarkom, som utgar ifran kroppens muskelvdvnad. De tva
vanligaste skelettsarkomen dr osteosarkom (tumorer 1 skelettbenens
slutdndar) och Ewing sarkom (tumérer som kan upptrdada bade i och
utanfor skelettet, men som &r av en annan typ dn osteosarkom-
tumorerna).

— I Sverige drabbas cirka 30 barn av sarkom varje ar. Sarkom
drabbar pojkar i ndgot hdgre grad in flickor. Overlevnaden har
forbattrats enormt jamfort med for tjugo till trettio ar sedan. 65 till 75
procent overlever behandlingen, men behandlingen har ett pris i
form av seneffekter, siger Gustaf Osterlundh.

Centraliserad vard

Den 6kade dverlevnaden beror pé nationellt och internationellt
samarbete mellan specialister inom cancervarden. Varden av dessa
séllsynta cancersjukdomar &r centraliserad till regionala barn-
cancercentra och register fors dver patienternas behandling och
behandlingsresultat.

— Vi vill standardisera varden av sarkom, for att barnen ska fa basta
tinkbara vérd, siger Gustaf Osterlundh.

Barncancervirden

I Sverige finns sex barncancercentrum vid universitetssjukhusen i
Stockholm, Uppsala, Goteborg, Lund, Umea och Link&ping. De
svarar for diagnostik, val av behandling och uppf6ljning av alla
barncancersjukdomar.

Centrumen samarbetar i sin tur med kollegor i Norden, Europa och
Ovriga virlden genom olika barncancerorganisationer och
arbetsgrupper (NOPHO, SIOP, CWS med flera). Ett annat exempel
pa internationellt samarbete &r INFORM-studien dédr man analyserar
tumdrbiopsier fran sérskilt svarbehandlade eller dterkommande
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tumorer (recidiv) inklusive sarkom. Syftet dr att om mojligt hitta
riktade behandlingar dér standardbehandling inte hjdlper. Det
svenska barncancerregistret och andra register inom
behandlingsstudier utgor ett kunskapsunderlag for att utveckla den
mest effektiva behandlingen for att 6ka 6verlevnaden ndr cancer
drabbar barn.

Skelettumorer (bensarkom)
Orsaken till bensarkom, osteosarkom okénd. Skelettumorer ar

ovanliga hos nyfodda och smabarn, men dr vanligare 1 tillvixtspurten
under tonéren. Det finns olika former av skelettumorer och osteogent
sarkom (osteosarkom) &dr vanligast (50 procent). Osteosarkom
drabbar framfGrallt tonaringar och dr nadgot vanligare hos pojkar dn
hos flickor. De kan uppsté i alla delar av skelettet, men &r vanligast i
langa rorben, oftast kring knéna, i l&rbenets eller skenbenets
slutidndar.

En ovanligare form av bensarkom dr Ewings sarkom. Den kan borja
var som helst 1 skelettet, men dr vanligast i backenet och larbenet.
Ewing sarkom kan &ven uppstd i mjukdelar utan att engagera
skelettet.

Symtom

Tidiga symtom pé sarkom &r smérta, som inte gar dver trots vila,
speciellt smirta i vila. Gustaf Osterlundh berittar om ett typfall med
en pojke pa 14 ar som soker lékare pa vardcentralen for att han har
ont 1 hoger fot sedan tre veckor. Trots att 14-aringen bytte idrottsskor
forsvann smértan inte. Sedan tio dagar har han &dven ont i hoger kni.
— Hans smaérta skulle kunna forklaras som traningsvérk, men om den
inte avtar efter ndgra veckor méste man misstidnka att det kan handla
om nagot annat. D4 ska man sdka ldkare, siger Gustaf Osterlundh.

Utredning

Vid oklara och 1dngdragna symtom ska dven en ovanlig sjukdom
som cancer (sarkom) misstdnkas. Vardcentralen/barnmottagningens
lakare kan bestélla forsta rontgen men ska sen skicka snabb remiss
till ett barnonkologiskt center for en fullstindig utredning for att f4
svar pa om tumor och om den spridit sig.

Provtagning pa tumoren (biopsi) maste ocksa goras av en
specialiserad tumdrortoped.

I utredningen ingar d&ven magnetkameraundersokning (MR), en
datortomografi (CT) och lungrontgen samt undersdkning av hela
skelettet med skelettscintigrafi. Hjért- och njurfunktion och horsel
kontrolleras och blodprover av olika slag tas.

Dokumentation nr 550 © Agrenska 2017 8



Sarkom

— An finns dnnu inget blodprov som kan avgdra om en patient har
cancer. Bara vid prostatacancer (hos vuxna) kan PSA-vérdet ge en
indikation pa prostatans tillstdnd. Vid sarkom finns inga anvdndbara
blodprov, siger Gustaf Osterlundh.

I fallet med den 14-érige idrottskillen visar magnetrontgen att han
har en tumdr 1 hogra larbenets benmérg. En biopsi tas fran tumoren,
for att avgora vilken cancerform det ar. Provsvaret kan ta mellan tio
och fjorton dagar. Det dr en svar véntetid for det drabbade barnet och
familjen.

Osteosarkom &r vanligast i larbenet (femur), vadbenet (tibia) och
overarmsbenet (humerus). Cirka 60 procent av alla osteosarkom
sitter vid kndet. Skelettumdrer kan dven finnas pa flera stéllen i
samma ben, sa kallade ”’skip lesions (6verhoppade skador) en
medicinsk term for att det mellan tumorer (lesion) finns frisk ett
friskt vivnadsomréde.

Behandling
Behandlingen bygger pa en kombination av cytostatika och kirurgi. I

de flesta fall inleds behandlingen med cytostatika. Forhoppningsvis
minskar d& tumoren. Dérefter opereras tumoren bort och ytterligare
cytostatikakurer ges.

Tidigare var amputation vanlig vid skelettcancer, men &r idag
ovanligt (mindre an tio procent). Istdllet fors6ker man spara benet
och ersitta de skadade delarna med proteser eller bentransplantat.

— En patient med osteosarkom é&r séllan hjilpt av stralbehandling.
Stralning anvédnds bara om det inte gér att operera eller om patienten
har svar smirta, siger Gustaf Osterlundh.

De cytostatika som anvinds vid osteosarkom dr de som i decennier
visat sig vara effektiva vid sarkom. Det dr hogdos metotrexat,
doxorubicin och cisplatin. Tidigare har man provat
hogdosbehandling med stamcellsatergivning (autolog
transplantation), men det har gett ndgon dkad dverlevnad.
Kombinationen och doserna av ldkemedlen ges efter ett
behandlingsprotokoll, som bygger pd evidens (vetenskapligt
sékerstdllt) fran internationella studier.

Vid ovanliga sjukdomar som olika fall av sarkom krdvs
internationellt samarbete for att bygga upp kunskap om vilken
behandling som ar mest effektiv.
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De olika tumértyperna behandlas enligt standardiserade protokoll.
For osteosarkom anvénds Euramos 1 i de flesta europeiska lander
och 1 Nordamerika.

— Resultaten av behandling av behandling av éver 2200 barn enligt
Euramos 1 har publicerats och protokollet anvinds i vintan pd nésta
studieprotokoll, siger Gustaf Osterlundh.

Ewings sarkom

Ewings sarkom dr en ovanlig tumdr hos barn och runt fem barn
insjuknar varje ar i Sverige, de flesta i skolaldern. Sjukdomen kan
borja var som helst i skelettet och ibland dven i annan vévnad 4dn ben
(1 mjukdelar). Ewings sarkom sitter oftast i bickenbenet (23 procent)
eller larbenet (femur 22 procent). Diagnostiken vid Ewingtumdrer
liknar den vid som gors vid misstanke om osteosarkom. Skelettet
undersoks genom skelettscintigrafi, datortomografi,
magnetkameraundersokning och rontgen. Biopsi tas fran tumoren
och fran benmérgen och hjért- och njurfunktion undersoks.

Ewvings sarkom behandlas med cytostatika samt operation och /eller
strdlbehandling. Numer anvénds ett nytt protokoll (Ewing 2008) dér
vissa behandlingar &r olika for flickor och for pojkar. Syftet &r att
minska risken for biverkningar pa fertiliteten.

— Behandlingar innebir alltid en balans mellan att de ska vara
effektiva, men samtidigt inte ge sa mycket biverkningar eller
seneffekter, sdger Gustaf Osterlundh.

Mjukdelstumorer

Det finns ocksa en rad olika typer av mjukdelstumorer, olika vanliga
1 olika éldrar. Hos barn och ungdomar ar rhabdomyosarkom den
vanligaste formen. De utreds och behandlas efter samma eller
liknande principer som 6vriga sarkom. For rhabdomyosarkom
innebér detta cytostatika samt operation och/eller stralbehandling.

Seneffekter och uppfoljning

Da overlevnaden efter barncancer dr hog finns fler och fler som haft
cancer som barn. Sena komplikationer (seneffekter) av cancer och
dess behandling kan drabba hjérta, njurar, horsel, fertilitet och andra
organ men ocksa orsaka nya tumorer. Funktionen i de kroppsdelar
som paverkats/opererats kan ocksé bli nedsatt. |
behandlingsprotokollen finns kontrollreckommendationer, men
dessutom finns ett ”Nationellt vardprogram for langtidsuppfoljning
efter barncancer”.
(https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/var

dprogram/).
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Jack har sarkom

Sarkom

Det omfattar vilka kontroller som ska goras kontinuerligt upp till 18
ars &lder och direfter i vuxen alder. Aven barnens och ungdomarnas
livskvalitet f6ljs upp.

Malet med vardprogrammet &r att alla individer som behandlats for
cancer under barn- och ungdomséren i hela Sverige ska erbjudas
uppfoljning och sjukvérd av hogsta internationella klass.

Jack som i#r tio &r kom till Agrenska med mamma Ellinor, pappa
James och lillasyster Sandra som dr atta 4r.

Graviditeten med Jack var normal. Forlossningen gick ocksa bra.
Under de forsta aren var Jack en frisk och pigg kille, som séllan ens
hade en vanlig infektion. Men nér han var sex ar fick han en smaéll pd
hdgra benet nér han spelade fotboll.

Smartan gick inte over utan Jack haltade i en vecka. Sedan cyklade
han omkull och slog sig pd samma stille pa benet.

Familjen ékte till vardcentralen. Jack visade en liten kula han hade
pa insidan knéet. Lakaren undersdkte honom noga och skickade Jack
direkt till ndrmaste sjukhus for en slatrontgen. Efter sldtrontgen blev
det ilfart till ett storre sjukhus for magnetkameraundersokning, MR.
Bara en timma efter att MR-undersokning var gjord fick Jack och
hans foréldrar beskedet att knolen vid knéet var en tumor.

— Lakaren visste inte om den var godartad eller inte. Men han gav
oss inga forhoppningar, sdger James.

— Han sa att de oftast inte dr godartade, sédger Ellinor.

Familjen akte hem och vintade pa besked om tid for fler
undersokningar pa det stora sjukhuset, bland annat ett prov pa
tumoren, en biopsi.

En tid senare ringde ldkaren for att berdtta om vad som skulle goras
nir de kom till det stora sjukhuset. James tog fram penna och papper
for att anteckna. Nar ldkaren kom till skelettscintografi i sin ldnga
upprakning av unders6kningar som skulle goras pa Jack sldngde
James ifran sig pennan och ville inte hora mer.

— Jag kommer ihag tiden infor biopsin som ett tocken. Jag levde med
en stark overklighetskdnsla, sédger James.

I denna omtumlande period borjade fordldrarna forsté att detta var pa
riktigt. Jack hade kanske en allvarlig cancersjukdom. Mitt i allt fann
de en mérklig kraft.
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— Forst tycker man bara synd om sig sjdlv och frigar sig varfor detta
hinder. Men sedan s& vinder det. Man inser att det 4r som det &r och
att det bara ar att gasa, sdger James.

Nir ldkaren ringde och gav beskedet att biopsin visat att Jack hade
osteosarkom, var fordldrarna redan instidllda pa det. Det blev ingen
chock, utan mer en bekriftelse.

Nar de kom till sjukhuset beskrev vardpersonalen behandlingen som
véntade.

— Det kéindes som att de visste precis vad de skulle gora. Att allt
foljde ett vl utarbetat protokoll. Det kdndes tryggt och vi insdg hur
bra svensk sjukvard &r, sdger James.

— Jag kommer ihdg ldttnadskédnslan nir han fick den forsta
cytostatikan, att han fick borja med medicinen, sdger Ellinor.

I borjan forestdllde hon sig att familjen skulle kunna vara hemma
mellan behandlingarna.

— Men sa blev det inte, eftersom Jack’s infektioner avldste varandra,
sdger Ellinor.

Tumorkirurgi vid sarkom

Nir bendelar behdver ersittas pa grund av tumor gar det att
anvinda kroppens egen reservbank av ben. Det siger Peter
Bergh, onkolog vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
i Goteborg.

Aven om behandlingen med cytostatika slagit ut alla till synes
levande tumdrceller, maste skelettdelen dir tumoren suttit opereras
bort. Det gar inte att riskera att lamna kvar en enda levande
tumdrcell, darfor tas tumdren och omgivande delar bort med god
marginal. [ majoriteten av fallen kan barnet eller ungdomen genom
detta behalla sitt ben och slipper amputation. Benet rekonstrueras
istillet med ben fran den egna kroppen, fran benbank eller
metallprotes.

— Tumdrortopedi utfors i Stockholm, Goteborg, Lund och till viss del
dven i Linkdping och Umea, séger Peter Bergh.

Kroppen har reservben
Beroende pa hur mycket ben som behdver opereras bort viljs

bentransplantation eller en ledprotes for att rekonstruera benet. Det
ar alltid en fordel om det gar att anvinda ben fran barnets egen
kropp. D4 slipper man problem med avstétningsmekanismer.

I kroppen finns manga reservben” att anvinda. Om osteosarkomet
pa vadbenet kan man ta bort vadbenet eftersom det dr ett ben vi

Dokumentation nr 550 © Agrenska 2017 12



Sarkom

klarar oss utan, det viktigaste dr skenbenet. Ifall tumoren sitter i
over- eller underarm och storre delen av armen behdver tas bort kan
patientens vadben placeras dér istillet.

Stora skelettdelar kan ocksa erséttas med skelett fran en donator.
Preparerade bendelar rekvireras da fran benbanker. Benen ar
preparerade, sa att de dr utan levande celler.

Ibland &r proteser av metall det bésta alternativet.

— Det finns proteser for 1 princip alla delar av skelettet, sdger Peter
Bergh.

Den forlorade delen av benet kan dven erséttas av en protes i metall.
For att minska infektionsrisken dr proteserna tickta med silver, som
ar antibakteriellt, ndr de opereras in.

— Ar man i tondren kan man 16sa det med en vanlig protes. Det finns
proteser for nédstan varje del av kroppen.

Tekniken bakom metallproteser, till exempel for att ersétta larben,
har utvecklats de senaste aren. Tidigare var ortopederna tvungna att
gd igenom huden fOr att kunna forldnga proteserna. Numer finns
motordrivna proteser med en antenn under huden. Med en
induktionsstrom forléngs protesen ndr barnet vixer.

— Den heter Mutars expand och har inneburit en stor forbéttring,
sdger Peter Bergh.

Rotationsplastik
Om man maste operera bort si pass mycket att benet blir for kort kan

rotationsplastik bli aktuellt. Sitter tumdren vid kndleden kan man nér
leden tagits bort, lyfta upp skenbenet och fasta det direkt pa larbenet,
dock roterat 180 grader. Foten kommer dé att hamna bak och fram
och fungera som en ny knéled pé vilken man kan anvinda en yttre
protes.

— Det &r en bra metod som ricker hela livet, sédger Peter Bergh.

Andra metoder for att kompensera ifall benet blir for kort ar att
anvénda klackforhojning pé skorna, forldngningsbara ledproteser
eller skelettforlangning.

For alla som far protes av nagot slag dr det viktigt att ha kontinuerlig
kontakt med en fysioterapeut for att lira sig leva med den nya
protesen.

Fragor till Peter Bergh
Hur pratar ni med barnet infor ett ingrepp?
— Vi pratar alltid direkt med barnet. Vi beskriver noga att de kanske
inte far helt bra funktion, iven med protesen. Aven om det ir trdkiga
besked ar var erfarenhet att barn vill veta vad de kan forvinta sig.

Dokumentation nr 550 © Agrenska 2017 13



Jack far protes

Sarkom

Hur planerar ni infor operationen sd att det blir riitt”?

— Vi tittar noga pa rontgen infor ett ingrepp. Ibland kan vi trycka ut
ett plastskelett for att forstd och kunna gora rétt. Ibland gor vi
modeller innan.

Kan barnen idrotta med protes?
— Ja, proteserna tal ett vanligt liv med fysiska aktiviteter, men man
kan inte rdkna med att tréna idrott pa elitniva.

Hur linge hdller en benprotes?

— Cirka trettio 4r. Ar du 60 &r och fir en kniprotes kan du rikna med
att den héller livet ut. Men far du den vid 15-20 &rs alder ror du dig
mer och di slits den ocksé fortare.

Efter drygt tio veckors cytostatikabehandling var det dags for
operation. Tumoren skulle bort och skelett i l&r och kni som
paverkats av den skulle avldgsnas. Forédldrarna fick frdgan om de
ville att Jacks skenben skulle sittas som larben, med foten bakat, sa
att fotleden kunde fungera som kniled. Eller om han skulle fa en
protes av metall. De valde utan tvekan protes. Men det fanns ingen
tillrackligt liten benprotes for en sexring. I véntan pa en lagom
forlangningsbar protes, sattes en armbégsprotes for en vuxen in i
Jacks ben.

Direkt efter operationen skulle han upp och ldra sig g igen.
Fysioterapeuten tejpade fast en knidckebrodsskiva under foten for att
Jack skulle ldra sig exakt hur mycket han kunde belasta benet. Det
fick inte vara mer 4n tio procent av hans kroppsvikt som belastning.
Borjade knackebrodet krascha, fick han ta det forsiktigare.

S4 snart han 14kt ndgorlunda efter operationen paborjades en ny
cytostatikabehandling.

Jack slutade att dta ganska omgéende nir han fick cytostatika. Han
madde inte illa, utan det var hans smak som paverkades. Han fick
snart en sond, slang pad magen, (PEG, perkutan gastroskopisk
gastrostomi) for att fa 1 sig tillrdckligt med néring.

— Jack lag och skrek hela nétterna, utan att vi visste vad smaértan
berodde pa. D4 tinkte vi att nu &r det cancer verallt i hela kroppen,
sager James.

De kunde ofta koppla ihop hans smértor med en avslutad
cytostatikabehandling och att han hade laga varden. Snart forstod de
att smértan berodde pa att slangen till PEG:en tryckte pa nagra
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nerver. De skulle vrida pé slangen flera ganger varje dag och larde
sig att 1ag den pa ett visst sitt fick Jack ont.

Jack har hela tiden varit engagerad i sin vard och velat veta vad som
ska hinda och varfor. Han lérde sig snabbt vilka mediciner han
skulle fa, han spolade rent slangen till sin sond och mycket annat nér
han l14g pa sjukhuset.

— Han hade stenkoll, sdger Ellinor.

— En stor fordel var att nér en sjukskoterska kom in sa hade hon inte
brattom. Jack fick vara med 1 processen. Behdvdes det var hon dar
en timma, sédger James.

Under behandlingstiden fick han operera om sin CVK, (centrala
venkater), port for medicinerna tre ganger.

— Jack har sa mycket drr. P4 magen, halsen och vid bada sidor for
CVK:n. Det ér hans tatueringar, siger Ellinor.

Konsultsjukskoterskans roll

— Barnen fir hjilp att bearbeta vad de 4r med om bide under
och efter behandlingen. Det berittar Ulrika Larsson som
tillsammans med Anna Brunnegird ir konsultsjukskoterskor
vid Barncancercentrum, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

De ér tva av landets 14 konsultsjukskoterskor for barn med cancer.
Tjénsterna finansieras delvis av Barncancerfonden. Landets sex
barncancercentrum finns i Umed, Uppsala Stockholm, Linkdping,
Lund och Goéteborg.

Konsultskoterskans roll dr att vara barnets eller ungdomens och
familjens kontaktperson mellan det sociala livet, skolan och livet pa
sjukhuset.

— Vi triffar familjen redan nér de far diagnosen och berittar om
sjukdomen och vad som ska hinda under behandlingen. Vart mal ar
att underlétta for barnen och fordldrarna och skapa trygghet genom
att de vet mer om sin sjukdom, beréttar Ulrika Larsson.

For att informera barn sdvil som vuxna anvinds ett
informationsmaterial kallat Se-hdra-gora. Det bestar av olika bilder;
kroppen, fargglada celler, cancerceller, 6vriga organ, blodplittar,
blodfabriken och den viktiga guldmedicinen (cytostaatika). Med
hjélp av bilderna berittar konsultsjukskoterskan var sjukdomen ér,
vad varden gor och vad som blir pdverkat om man ger
guldmedicinen.
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— Bilderna kan anvéndas i alla aldrar. Vi anpassar det vi berttar till
alder och fragor frdn den som lyssnar, sédger Ulrika Larsson.

Konsultsjukskdterskorna informerar om sjukdomen, behandlingen
och barnets behov av stdd pa barnets forskola eller skola. Barnet
tillbringar ibland mycket tid pa sjukhus under behandlingen. D4 ér
det viktigt att fortsdtta ha kontakt med sin larare och sina kamrater.
— Vi pratar forst med fordldrar och barn om att vi kan komma ut och
informera. For det mesta tackar de ja. Det kan vara léttare att nagon
annan dn de sjdlva berittar for kompisarna samt att de vagar fraga
mer, sdger Ulrika Larsson.

Informationen dr viktig nir barnet gér i skolan, bade for barnet sjélv,
for kamrater och lirare.

— Blir barnet trott under skoldagen ér det bra att veta att det ar
vanligt att vara trott under och efter behandling, men det ar inte
farligt. Barnet kan vara med och leka s& mycket det orkar och har
lust med, sdger Ulrika Larsson.

Vid enstaka tillféllen har det hént att konsultsjukskoterskan har 8kt
till forédldrars arbetsplats och informerat kollegorna om vad familjen
gér igenom.

— Vi vill hjdlpa familjen att vaga leva bade under och efter
behandlingen, sdger Ulrika Larsson.

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

— Som vuxen kan det uppsta frdgor om vad de egentligen gick
igenom under behandlingen nir de var barn. Under ett samtal kan vi
hjilpa dem att forstd vad de varit med om, sédger Ulrika Larsson.

En ny grupp, som 6nskar kunskap om behandlingen, dr mor- och
farfordldrar. De kan vara néra engagerade 1 varden pa sjukhuset.

— Vi har borjat med sérskilda informationstraffar for mor- och
farfordldrar. De har en dubbel sorg, bade for sitt barns, men dven sitt
barnbarns skull, sdger Ulrika Larsson.

I Goteborg ingér konsultsjukskoterskan i ett team dir det finns
kurator, psykolog, sjukhusldrare, lekterapi, fysioterapeut,
arbetsterapeut, syskonstddjare, sjukskoterskor, barnskoterskor och
lakare. Det psykosociala stddet kan se olika ut i olika delar av landet.
— Aven syskon kan behdva stdd. Det finns syskonstddjare pa
barnsjukhusen och syskonlédger, dir de far en chans att bearbeta vad
de varit med om, sdger Ulrika Larsson.
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Landets konsultsjukskoterskor har arliga néatverkstraffar for
samarbete, forskning, utbyte av erfarenheter och samtal kring nya
ron. Kontaktuppgifter till konsultsjukskoterskor finns pé
barncancercentrums webbplatser eller via sjukhusens véxel.

Fraga till Ulrika Larsson och Anna Brannegard:

Vad kan vi gora for att skolpersonalen ska forstd vart barns
hjdrntrotthet?

— Hjérntrotthet dr vanligt bland barn som behandlas for cancer.
Rektor Bjorn Olsson har pa uppdrag av Barncancerfonden skrivit
flera skrifter om barns réttigheter 1 skolan och behov av extra stod.
(Hitta skrifterna pa Barncancerfondens webbplats). Det kan dven
vara till hjdlp att vi som konsultsjukskoterskor kommer ut och
informerar skolpersonalen.

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

Fysioterapi vid sarkom

Det ir viktigt att vara fysiskt aktiv under och efter behandling
av sarkom. Att ha ett stod av en fysioterapeut inda frin diagnos
kan vara till en hjalp.

Det sager Simon Castejon, fysioterapeut vid Fysioterapi for barn
pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goéteborg.

En fysioterapeut &r en del av teamet kring ett barn som har sarkom.
Fysioterapeutens uppgift dr att forebygga och behandla sjukdomens
paverkan péd formégan att rora sig. Behandlingen kan bland annat
bestd av passiv eller aktiv rorlighetstraning, TENS (smértlindring),
massage eller tojning och styrketraning.

— Vi forsoker alltid anpassa trdningen efter det enskilda barnet for att
kunna uppné en optimal rehabilitering. Man méste utga fran
familjens forutsittningar och anvénda fantasin. Finns det en hund ar
det en resurs for rorelse, har bostaden trappor kan de anvindas. Vad
gillar barnet att gora pa fritiden? Ar det uppskattat med Pokemon
Go, Wii eller liknande spel? Aven skolans miljo ir viktig att
kartlagga, for att hitta det som kan motivera till vardaglig aktivitet,
sdger Simon Castejon.

Empowerment
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For fysioterapeuten ar det viktigt att fa traffa barnet s snart som
mojligt, gdrna i samband med det forsta eller andra besdket pa
sjukhuset efter diagnos. Traffarna &r viktiga tillfdllen for att
fysioterapeuten ska ldra kidnna barnet och forklara hur sarkomet
paverkar kroppen, motivera varfor det ér viktigt att fortsétta vara
aktiv och hur aktiviteter kan goras. Med 6kad forstaelse for hur
behandlingen fungerar kan barnet och fordldrarna béttre bedoma om
barnets rorelseformaga utvecklas som dnskat, eller om man behdver
ta kontakt med fysioterapeuten for mer stod.

— Vi arbetar mycket med “empowerment” for att ge patienten en
aktiv roll i sin rehabilitering, sdger Simon Castejon.

Infor operation

Under de forsta besoken kan fysioterapeuten hjilpa till med
eventuella problem barnet har. Om barnet till exempel haltar kan
kryckor séttas in for att bibehélla ett korrekt rorelsemdnster.
Familjen behover veta vad de ska tdnka pa och vad de bor undvika,
for att exempelvis minska risken for framtida besvér pa grund av
felaktig belastning.

Det rader delade meningar i forskningen om det dr gynnsamt att
trdna fore operation eller inte. Vissa menar att det kan innebéra
onddig péfrestning, andra att trdning forbattrar mojligheterna efterat.
— Jag forordar traning fore. Det dr viktigt att bibehélla en god
funktion 1 muskler och leder som ligger omkring det drabbade
omradet. Det dr min erfarenhet att man da inte har lika mycket att ta
igen efterat, sdger Simon Castejon.

Efter operation

I Goteborg opereras patienterna pd Sahlgrenska dér de tillbringar de
forsta dagarna efter operation. Kirurgen formedlar till
fysioterapeuten hur operationen har gatt, vilka strukturer (skelett,
muskler, senor) som dr paverkade, om barnet till exempel fatt en
protes samt eventuella restriktioner.

— Efter operationen behdver barnet rora pé sig sa snart som mojligt.
Blodcirkulationen ska komma igdng igen for att forbattra
lakningsprocessen, minska risken for blodproppar och optimera
andningsfunktionen, sédger Simon Castejon.

Detta gors genom att uppmuntra till cirkulatorisk tréning i séngen,
forflyttningstraning och liknande.

Dokumentation nr 550 © Agrenska 2017 18



Sarkom

Efter operation inleds en ny fas med cytostatikabehandling pa
Barncancercentrum. For patienten ér det ofta en tuff period att ta sig
igenom. Inte nog med att barnet eller ungdomen péverkas av sjilva
behandlingens biverkningar, sjukdomen kommer dessutom vanligen
1 13 till 18 arsdldern (vid osteogent sarkom), en period dd manga
tondringar borjar frigora sig frin sina fordldrar. D4 blir det svért att
tvingas leva pa 12 kvadratmeter pd ett sjukhus och periodvis behdva
hjilp med allt. Och dessutom uppmanas att tridna fysiskt.

— Det dr under denna pafrestande tid som man har nytta av att ha
etablerat en god kontakt med familjen i ett tidigt skede. Tack vare ett
tatt samarbete vet jag som fysioterapeut bittre om det dr aktuellt att
“pusha” lite extra eller om vi bor ta det lugnt, sdger Simon Castejon.

Om patienten har svart att pa egen hand fa till sin traning nér hen &r
hemma mellan tva behandlingsblock kan det vara bra att samarbeta
med en fysioterapeut i hemorten, s att trdningen kan fortsétta.

Viktigt att fortsitta triningen

Under den langa behandlingstiden har barnet och familjen tét kontakt
med teamet pa sjukhuset. Nar patienten dr klar med alla sina
behandlingar dr dock hen séllan fardig med rehabiliteringen.

— Dérfor rekommenderar jag att familjen tar kontakt med en
fysioterapeut i hemorten for fortsatt stod.

Att gé tillbaka till de aktiviteter patienten holl pa med innan
insjuknandet kréver tid, och det &r inte ovanligt att patienten
upplever att hen inte orkar hiinga med i favoritaktiviteten pd samma
sétt som tidigare. Detta beror sjdlvklart mycket pa att en lang period
har gatt sedan patienten forst blev sjuk och att man ofta varit mycket
mindre aktiv. Men behandlingarna &r ocksa en starkt bidragande
faktor till varfor orken och prestationen inte &r densamma som
tidigare.

— Nervéndslut kan bli paverkade vilket leder till att kroppen ’svarar’
pa ett annat sétt &n man dr van vid. Hjartfunktionen kan vara nigot
samre, muskelkvalitén och skelettets tithet paverkas dven negativt av
cytostatikan, sdger Simon Castejon.

Genom att samarbeta med en fysioterapeut kan barnet och familjen
pa ett sékert och anpassat sdtt fa fortsatt vigledning, ta del av
behandlingsmetoder for att 6va upp specifika funktioner och
forhoppningsvis forbéttra sin chans att uppna den bista tinkbara
rehabiliteringen.
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Jack far en ny protes

Pedagogiska aspekter

Sarkom

Medan Jack vixte under sitt forsta och andra skolar, hinde inget med
benet med protesen. Hogerbenets sko fick byggas upp for att
kompensera nér skillnaden mellan benens ldngd blev allt storre, men
Jack ville inte sétta pd sig specialskorna. Situationen blev mer och
mer komplicerad. Efter tva ar var det ndstan atta centimeters skillnad
mellan vénster och hoger ben. Da var det hog tid att byta ut protesen
mot en som gick att forldnga.

— Det var en stor operation dir protesen skulle bytas ut mot en ny,
som gick att forldnga, sdger Ellinor.

Efter operationen vintade traning igen. Ellinor och James berittar att
Jack har en jarnvilja. Den har hjilpt honom att ldra sig springa med
sin protes.

— Ortopeden tycker att han anpassat sig vildigt snabbt sedan han fick
sin nya protes. Nér han sdg Jack springa i korridoren pd sjukhuset,
bad han att f4 filma Jack, sdger James.

Den nya protesen skulle forldngas gradvis. Protesen har en liten
motor och en séndare pa insidan av huden. Jack skotte forlangningen
sjalv med hjélp av en dosa pa utsidan benet, som satte igang
forlangningsmotorn. Med ett stetoskop kunde han hora att motorn
startade. Manovern skulle goras tre gdnger om dagen.

— Benet skulle forldngas 0.03 mm per géng. Pa s vis forldngde Jack
sitt ben sju centimeter under tvd ménader, séger Ellinor.

— Den sista gangen varje dag gjorde det lite ont, annars gick det bra,
sdager James.

Nu har det gétt ett ar och benet utan protes borjar bli lite langre
eftersom Jack védxer. Han méste snart opereras igen. Ortopeden vill
vanta sa lange som mojligt eftersom varje operation innebér en risk.
— Ortopeden har sagt att det kanske riacker det att byta forlangningen.
Det ér vér forhoppning.

Innan Jack blir vuxen véntar tre, kanske fyra operationen till dess
han ér fardigvéxt och kan fa en fast protes.

Barnteamet pi Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Barnen har under
vistelsen ett eget program.

Dokumentation nr 550 © Agrenska 2017 20



Sarkom

— Vi dr noga med att anpassa innehallet sa att forutsiittningarna
for barnen blir sa bra som mdjligt under veckan, berittar
specialpedagog Bodil Mollstedt frin barnteamet om Agrenskas
pedagogiska arbete vid en familjevistelse.

Barn som har sarkom har olika kombinationer av symtom som
forekommer i varierande svarighetsgrad. Det dr déarfor viktigt att
alltid se varje individs forutséattningar och behov. Med detta som
utgadngspunkt har pedagogerna pa Agrenska utformat programmet
for barnen under veckan.

Personalen liser in medicinsk information och dokumentation
fran tidigare veckor och samtalar med fordldrarna om barnen
med diagnos. De hamtar ocksa in information fran barnens
forskola eller skola. Darefter planeras veckans aktiviteter med
barnen.

Delaktighet
Ett dvergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska #r att barnen

ska kénna sig delaktiga. Detta utgér ifran ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshinder och héilsa, som
ar WHO:s begreppsram for att beskriva hélsa och
funktionsnedséttning. Modellen tar hdnsyn till kroppsliga, personliga
och omgivande faktorer och dessas dynamiska samspel. Samtliga ar
lika viktiga for hur man kan péverka och genomfora olika aktiviteter
och hur delaktig en person kan kénna sig.

Eftersom en funktionsnedséttning ofta dr bestaende, blir de
omgivande faktorerna och att géra dem s& bra som mojligt,

mycket viktiga. Delaktighet styrs av de kroppsliga faktorerna,

men ocksd mycket av omgivningen. Ansvaret att anpassa och
kompensera vilar pd omgivningen.

Barnens tips
Niér barnen sjdlva fétt frigan om vilken hjdlp de 6nskar har de
flera idéer. Det blir lattare om:

— en bankkompis far i uppgift att hjélpa mig att hamta,
— ldrarna behandlar mig som en vanlig ménniska,
—jag far en paminnelse om att jag behdver en paus.

Om det finns hjdlpmedel som barnet behover, se till att det finns
flera exemplar av hjdlpmedlen. Da slipper eleven kénna sig
utpekad och fler lockas att anvdnda dem.
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Barn som behandlats f6r cancer eller narkolepsi lider av samma
slags hjarntrotthet. Deras strategier for att hantera den &r ocksa
liknande. De vet att det ar viktigt att lyssna pd sin magkénsla och
vara snill mot sig sjilv.

Det dr bra att forklara for sina vanner hur du kan reagera nir du
ar trott. Det dr en fordel med prov uppdelat pa flera tillfallen, da
kan man gora béttre ifran sig.

Sirskilda mal vid sarkom

Under planeringen av veckan for barnen med sarkom finns ett
flertal viktig mal. Ett av dem &r att minska konsekvenserna av
minnessvdrigheter, samt kompensera for svarighet med ork,
uthallighet och koncentration.

Det gors genom fasta rutiner och en tydlig struktur i bade
aktiviteter och milj6. Det kan till exempel ske genom bra
scheman, som gor det tydligt vad som ska hdanda under dagen.

— Néar man har svart med koncentrationen, ar det viktigt att ha
en tydlig borjan och ett tydligt slut pa aktiviteten. Det géller att
ha bra hjidlpmedel, som timstock, dir man kan fa en uppfattning
om hur ldnge en aktivitet ska hélla pd. Om man é&r ljudkénslig
kan man i matten ha mjuka térningar till exempel. For att
underldtta ldsningen kan ett papper med fargade rander laggas
over texten.

Under dagen blandas lugna aktiviteter dar man sitter stilla med
mer fysiskt krdvande.

Att stirka socialt samspel och kamratrelationer samt bidra till
att stirka sjdlvkdnslan ér andra viktiga malséttningar under
veckan. Det gors genom vuxenstdd nir sa behovs i arbetspass,
uteaktiviteter och den tid som uppstér mellan olika aktiviteter.
Genom olika samarbetsdvning skapas mojligheter att utbyta
tankar och kénslor.

For att stimulera grovmotorik, balans, koordination och fysisk
ork bestar veckans program av en rad aktiviteter i olika miljoer
till exempel pa laghdjdsbanan, linbanan eller skytte i skogen och
trekamp inomhus.

— I alla aktiviteter finns naturliga pauser. Vi ger ocksa mojlighet
till avslappning och kroppskdnnedom med hjélp av bollmassage
och muskelrelax.

P4 Agrenska varvas gruppaktiviteter med sjélvstindiga aktiviteter,
liksom lugna lekar varvas med mer motoriskt krdvande. Individuellt
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anpassade arbetsuppgifter, bildscheman och tidshjalpmedel hjélper
till att skapa tydlighet. Tanken &r att alla aktiviteter ocksa ska kénnas
roliga for barnen sé att deras motivationsniva halls uppe. For att
starka sociala samspel och kamratrelationer introduceras lekar dér
barnen far uppleva att de lyckas och dér de far positiva
forstarkningar.

Under vistelsen dr det manga samlingar och gemensamma
aktiviteter ddr var en och kan delta pa sina egna villkor. Barnen
och ungdomarna blir bekriftade och fir kdnna att de lyckas.

Syftet med alla aktiviteter &r att fa igdng den goda cirkeln dar
barnet kénner sig stirkt och far lust vilket foder viljan att prova
nya saker.

Ny skollag 1 juli 2011

Alla elever har ritt att utvecklas sa langt som mojligt utifran sina
egna forutsittningar.

Skolmiljon ska préglas av trygghet och studiero.

— Alla barn som kommer hit 6nskar studiero i sina skolor. Det &r
vad som kommer hogst pa onskelistan, sdger Bodil Mollstedt.
Rektorn ar skyldig att utreda om man behdver sarskilt stod. Det
kan vara i form av sdrskilt stdd eller extra anpassningar. Extra
anpassningar kan vara dubbel uppsittning bocker for att slippa
bira dem fram och tillbaka. Det kan ocksa vara forldngd provtid
dar provet dr uppdelat pa flera tillfallen,

— Det ar viktigt att alltid fraga barnet och ungdomen forst vad
han eller hon tycker om sin skolsituation och vilket stod de vill
ha. Insatsen ska alltid utvirderas efter en tid; Fungerade det som
man 6nskade? Om inte far man prova pd nytt, sdger Bodil
Mollstedt.

Lanktips:

— logopedeniskolan.blogspot.se

— skoldatatek.se/verktyg/appar

— skolappar.nu, appar kopplat till det Centrala innehallet i Lgr 11
— appstod.se, samlingsplats for appar som stéd

— mathforest.com, lag/mellan vilj niva

— mfd.se, myndigheten for delaktighet

— hattenforlag.se

— teckendockor, bocker, spel, musik, dvd, med tecken

— ritadetecken.se, program med tecken, kan laddas ner som app
— varsam.se, hijdlpmedel och trining

— komikapp.se, material och inredning

— nyponforlag.se, sprakstimulerande material

— abcleksaker.se, fina, roliga och pedagogiska leksaker
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Jack och skolan

Syskonrollen

Sarkom

— lekolar.se, forskola och skolmaterial leksaker, pyssel, hjdlpmedel
— goteborg.se/eldorado, upplevelsehus, studiebesok, kurser och
utbildningar

Jack hade gatt 1 forskolan en enda dag nér han fick beskedet att
smartan i knit berodde pa en tumor. Eftersom behandlingen
paborjades direkt gick han aldrig 1 forskolan.

Foraldrarna beskriver det som att forskolepersonalen har lagt ner sig
sjal for att han verkligen skulle vara en del av klassen under det ar
han mest var pa sjukhuset. Personalen gjorde ett memory med bilder
pa alla klasskompisar och fixade en resviska med gosedjur. De kom
och hilsade pa honom pé sjukhuset och sag till att han fick en tr6ja
med alla spelarnas autografer fran sitt favoritlag i hockey.

— De hade en julmarknad och skickade alla pengarna till
Barncancerfonden. De har verkligen varit fantastiska, sdger James

Nir Jack var hemma fick han ga till forskoleklassen, en timma 1
taget.

Varen, andra terminen i forskoleklassen var bara en ldng véntan pa
att behandlingen skulle ta slut, vecka for vecka. I slutet av april fick
han sin blomma, markdren pé att behandlingen var avslutad, pa
supersnoret. (Lds mer om supersnoret pa barncancerfonden.se)

Efter sommarlovet borjade Jack i forsta klass. Under hosten fortsatte
sjukhusbesdken med rutinkontroller, provtagning, lungrontgen och
rontgen pa benet var tredje ménad.

Syskon till barn med funktionsnedsittning behover kunskap,
nagon som lyssnar pa dem och méjlighet att triffa andra i
samma situation. Det visar forskning pa omradet och
erfarenheter fran Agrenskas familjevistelser och syskonprojekt.
Det beriittar Linda Kjellgren Ohman, pedagog pa Agrenska.

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

— Barn som fér ett syskon med funktionsnedséttning kdnner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vilja bort den utan
madste hitta ett sétt att forhalla sig till den.

Studier av syskon till barn med funktionsnedsittning visar foljande:
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Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers diagnos
och forédldrarna overskattar ofta hur mycket de vet om den.
Information dr inte detsamma som kunskap. Man vet inte hur mycket
syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat informationen om
sjukdomen och vad den innebir.

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

Syskon méaste fa mgjlighet att stilla sina egna fragor angaende
systerns eller broderns funktionsnedsédttning.

— Det tanker man inte alltid pd inom sjukvéirden. Informationen gér
ofta via fordldrarna, men var erfarenhet visar att det ofta finns saker
som syskonen inte vagar eller vill prata med sina fordldrar om.

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

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

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

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

Aldre syskon tar ofta p4 sig ansvar for att forildrarnas ska orka. De
funderar ocksa dver arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjdlva inte drabbades ndr deras syster eller bror gjorde det. En del
kénner skuld over att vara friska.

Kunskap, kéinslor och bemistrande
Under familjevistelserna p4 Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kdnslor och

bemaéstrande.

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

— Vi berittar ocksé att de sjdlva inte bar nagot ansvar for att syskonet
blivit sjukt och hjdlper dem med strategier for hur de ska hantera
fragor frAn omgivningen. Nir de aker frin Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sddana situationer.

Kdnslor hanteras genom ett 6ppet och tilldtande klimat, dér alla ska
kdnna sig bekvdma med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som grupp,
dé blir det lattare att prata om personliga saker. Det ar viktigt att inte
avvisa jobbiga kénslor utan att sitta ord pa dem.

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

— Det kan handla om sorg dver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma sitt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
fir prata om dem blir de ganska tunga att béra.

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

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

Linda Kjellgren Ohman beskriver ocksa positiva aspekter for syskon
till barn med funktionsnedséttningar. De ldr sig tidigt att respektera
olika ménniskor, att ta ansvar, kdnna empati och forstaelse, samt att
sétta saker 1 perspektiv.

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

Liis mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pd
syskonkompetens.se

Pa hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och ldistips. Ddr finns
ocksd filmer som illustrerar olika situationer och fragestdllningar.
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Jack har en lillasyster

Aron har haft sarkom

Sarkom

Den forsta gangen familjen kom till barncanceravdelningen var
lillasyster Sandra kvar hemma. Men nér de flyttade till
patienthotellet bodde hon med dem. Sedan dess har Sandra varit
tillsammans med sin bror och sina fordldrar nér Jack behandlats.

— I Facebookflodet kommer det ibland upp minnen. Jag visade henne
for en tid sedan en bild dérifran nér hon var i lekterapin under Jacks
behandling, men hon kom inte ihdg det. Hon var ju bara fyra ér,
sdager James.

— Sandra ville hela tiden att det skulle handa nagot nér vi var pa
sjukhuset. Hon var helst i lekterapin, sdger Ellinor.

De ar glada over att det fanns en syskonstddjare pa avdelningen som
gjorde en del med Sandra. Annars hade det blivit véldigt trakigt for
henne.

— Om det édr nigon fordel med cancern sa ir det att jag blivit
mentalt stark och Lirt mig att kiimpa.

Det séiger Aron Anderson, som fick sarkom som sjuiring. Han
kom till Agrenska for att prata med forildrar och personal om
sitt liv som dventyrare, forelisare och inspirator och sitt
brinnande intresse for idrott, trining och hilsa.

Nér Aron var sju dr upptécktes att han hade en tumor (osteosarkom) i
korsbenet. Nir han fick sin diagnos var hans forsta reaktion att han
maste kdmpa och ta alla mediciner och ga igenom alla behandlingar
som var nddvéndiga. Aron tinkte inte s& mycket pa sjdlva
sjukdomen, bara att han skulle klara av det som krévdes, for att
kunna aka hem igen.

Séld pa rullstol

Under det forsta dret behandlades han med cytostatika och stralning.
Men resultatet blev inte bra, utan likarna beslutade att operera bort
tumoren. Han fick en protes 1 véinster hoftled. Efter operationen
kunde han fortfarande ga sjdlv, men dnnu béttre med stod av en
rullator.

Nagon rullstol ville han absolut inte ha. Men under ett lager pa Gran
Canaria, vinde det. Han fick prova en rullstol och blev helt séald: det
gick ju fort.

Sedan dess ér rullstolen bade hans tranings- och dventyrsredskap.
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Nér Aron var elva ar fick han metastaser i lungorna i tre omgangar.
Eftersom hans cancersort dr resistent mot cytostatika opererade man
bort tumdrerna. Idag har han 90 procents lungkapacitet.

Bragdguld for sina insatser

Aron borjade med idrott tva ar efter sin cancerdiagnos. Han har
tévlat 1 friidrott 1 tdvlingsrullstol pa medel- och langdistans. Han har
deltagit i fyra Paralympics i tre olika sporter. FOr sina prestationer i
segling, rullstolsdkning och kélkhockey har han fitt SvDs bragdguld.

Numer ér foreldsningar och dventyr som géller. 2013 besteg han
Kebnekaise.
— Lat ingen annan bestdimma vad som dr mojligt for dig, sdger Aron.

Fragor fran forildrarna

Fragor hur ska vi stotta vdrt barn som har sarkom?

— For mig var det bra att mina foréldrar stillde krav. De behandlade
och stillde samma krav pa mig som pa min bror. Eftersom jag alltid
alskat idrott var det bra att min pappa tog med mig till en
idrottsklubb. Det ar viktigt att hitta ndgot du tycker om och som du
kan vara bra pa. Forskning idag visar tydligt hur viktigt det ar att
rora pa sig. Konditionstraning dr det bista antidepressiva medlet.

Vir son viigrar anviinda rullstol, vad ska vi gora?

— Ta med honom for att testa kdlkhockey. Da skulle han se att de
spelarna dr coola. Jag brukade ta med mig mina polare och lata dem
prova. Da markte de att sporten var tuff och krdavande. De hade ont 1
en vecka efterdt. Ta fram nagra klipp pa You Tube pa kélkhochey
och lét er son titta. Det kanske far honom pé andra tankar.

Vir dotter har inte ork att hdlla pd med konditionssport, eftersom
hon har nedsatt lungkapacitet. Vad kan vi gora?

— Hitta ett omrade hon #r bra pa. Aven om vi har olika
forutséttningar kan alla vara bra pd ndgot med sitt stod. Kanske kan
schack vara ndgot for henne? Nar jag var liten var jag grym pa att
joja.

Hur ska vi som skolpersonal behandla en elev som sitter i rullstol?
— Det ska vara lika behandling. Om en elev med cancer inte skoter
sig ska hen ocksa fa en kvarsittning. Men eleven ska ocksa fa en
chans att prestera efter sina egna forutsittningar, till exempel 1 idrott
och fa betyg baserat pa det.
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Led du av hjirntrotthet i skolan efter din behandling?

— Jag har inte haft ndgon uttalad hjérntrotthet. Skolan har alltid varit
latt for mig, betygen har varit bra. Men dven idag méste jag skota
mig och till exempel sova mycket for att ma bra. Hilsan ar viktig for
mig.

Hur ser du pa din framtid?

— Jag vill bli en bra foreldsare och en inspirerande forebild for andra.
Jag har samlat alla 9:e klassare i Stockholm for en foreldsning om
motivation. Att genomfora dventyr, hélla foreldsningar och att samla
in pengar for Barncancerfonden ger mening at mitt liv.

Lds mer pa Arons webbplats aronanderson.se

Barn och sjukdom

Hur vi reagerar i en Kris ér individuellt. Genom att hantera
stress med motkrafter kan vi dterhdmta oss. Peter Wihrborg,
professor i beteendemedicin, likare och psykolog i Goteborg
pratar om stress och stressreaktioner.

Ordet kris betyder avgorande fordndring. Vi kan reagera med en
krisreaktion nér vi forlorat en nira anhdrig, vid arbetsloshet eller
skilsmissa. Men ocksé nér vi kint oss krénkta eller upplevt en
katastrof dé vi bevittnat ett valdsdad eller en olycka. Det finns
normala krisreaktioner som utldses av avgdrande fordndringar i livet;
ndr vi flyttar, gifter oss eller blir sjuka.

— En krisreaktion utldses nér vi inte har resurser eller strategier for
att hantera situationen eller véra kénslor infor den, séger Peter
Wihrborg.

Krisforloppet

Den forsta fasen i krisen dr chockfasen. Da paverkas
verklighetsuppfattningen, tidsupplevelser dndras och det
konstruktiva tinkandet begrinsas:

— Chocken kan resultera 1 overaktivitet eller apati, panik och
forvirring, sdger Peter Wahrborg.

Nésta fas dr reaktionsfasen. D4 kan vi fa kroppsliga symtom som

yrsel, hjartklappning, angest och sdmnstorningar. Det finns en risk
for sjdlvmedicinering med alkohol eller droger. I bearbetningsfasen,
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som foljer dérefter, forsoker vi forsta. Vi letar efter kunskap och
sammanhang for att hantera situationen och komma vidare.

— Négra letar efter en samtalspartner som kan hjilpa dem att hitta
strategier for den nya situationen, sdger Peter Wahrborg.

I nyorienteringsfasen borjar vi fungera som tidigare. Vi bryter den
sociala isoleringen och dterupptar gamla kontakter. Nya intressen
vicks och nya kontakter tas.

Stress ér ingen sjukdom

Krisreaktionerna &r alla uttryck for stress. Stress dr ingen sjukdom,
betonar Peter Wahrborg, men den kan leda till sjukdom om inte
varningssignalerna uppméarksammas. Stress dr den forsta reaktionen
pa en fara. Den far oss att agera adekvat i en hotfull situation, som
att vdja ifall vi héller pa att bli pdkorda. Hir agerar vi sunt och
aterhdmtar oss snabbt efterét.

Men i prodromalfasen, som kan liknas vid ett gult varningsljus, finns
stressreaktionen kvar linge efterat, vi har svart att aterhdmta oss. I
den akuta fasen kan vi bli sjuka och fir symtom som spanningsvérk,
hjartklappning, mag- och tarmbesvir.

— Den stressade blir létt irriterad och far svart att se 16sningar pé
problem, eftersom den kreativa férmagan ar nedsatt. Personen saknar
motivation och kdnner en tilltagande olust. I denna period ar
korttidsfrdnvaro vanlig, sédger Peter Wéahrborg.

Den som lever i prodromalfasen en léngre tid, riskerar att blir sjuk av
stress och drabbas av utmattningssyndrom. Det ger symtom som en
stor fysisk och mental trétthet, dysterhet, oforetagsamhet och
kognitiva storningar som svarigheter att minnas och koncentrera sig.

Forsta kroppens reaktion

De kroppsliga och mentala svarigheterna ér alla helt naturliga
reaktioner pa en situation som ar overmaktig. For att hantera en akut
stressreaktion behdver vi motkrafter, som gor att vi kinner oss
trygga igen och kan gé ner i varv och dterhdmta 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 skolgérd, dér de kan leka och utvecklas och
dér det finns vuxna att prata med vara en motvikt till stress. Barn
behdver hjélp att hantera sina reaktioner, tankar och kinslor och att
placera in dem i ett ssmmanhang. De kan fa det genom samtal med
sina fordldrar, eller skolpsykologen, men dven andra barn kan hjélpa
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till att ge barnet strategier att hantera sina tankar och kinslor. Med
bra motvikter minskar pafrestningarna, sdger Peter Wéhrborg.

Kroppen reagerar

Vid stress reagerar det autonoma nervsystemet i hjarnan pé fara. Vad
som stressar oss dr individuellt.

— Den egna upplevelsen av situationen dr avgérande, sdger Peter
Wihrborg.

Vid stress aktiveras det sympatiska nervsystemet som styr vara
flyktreaktioner direkt. Den primitiva delen av hjdrnan tar 6ver. Nu
handlar det om att rddda livet. Vi far hjartklappning, svettas och
stresshormoner frisétts. Hos den som ér stressad gar det
parasympatiska nervsystemet, som styr vara lugn och ro hormoner,
ner i produktion. Det paverkar var andning, ger oss ytliga andetag,
ddmpar mag- och tarmrérelserna. Hormonsystemet paverkas ocksa.
Vid stress 0kar produktionen av stresshormonet kortisol och
sexlusten minskar. Vilbefinnandet minskar och &mnesomsittningen
oOkar.

— Ett tecken pa stress dr att vi helst dter snabba kolhydrater och
godis, sdger Peter Wiahrborg.

Alla kroppsliga funktioner syftar till att klara den akuta krisen.

— Reaktionen ér nedérvd i1 vara gener sedan miljontals &r. Den
utléses nér vi utsitts for onormal péfrestning och dr ingenting vi kan
styra over.

Produktionen av lugn och ro hormonet oxytocin férsvinner néstan
helt vid langvarig stress. Oxytocin frisétts nir vi blir fysiskt berdrda
eller ror ndgon annan. Produktionen dkar nér vi kelar med det som
kédnns mjukt och behagligt, som pélsen pa en hund.

— Dérfor 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 dngslan, infor ett stick till exempel, sdger
Peter Wihrborg.

Svér stressreaktion

Under svar langvarig stress kan hjarnans celler duka under samtidigt
som nybildningen av hjérncellerna minskar. Langvarig stress
hdmmar helt enkelt hjérnans utveckling.

En typisk reaktion dr att man stéller sig utanfor situationen ’Det hér
hiander inte mig”. Man minns inte ens viktiga delar av hiandelsen.

— Den som far ett allvarligt sjukdomsbesked kan drabbas av tillféllig
minnesforlust. Det samma géller ménniskor som upplevt traumatiska
héndelser. De minns inte. Darfor kan det vara bra att ta med sig
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nagon vid ett ldkarbesok. Den andre kan hjélpa dem att minnas vad
lakaren berittar, sdger Peter Wahrborg.

Efter den akuta fasen av akut stressyndrom, ASD kan personen
plagas och dteruppleva den skriackfyllda situationen igen, fa
mardrommar eller kidnna intensivt obehag infor sddant som far dem
att tdnka pa héndelsen.

— Andra symtom &r somnstorningar, irritabilitet, vredesutbrott och
ovilja och olust att géra ndgot. Nar den hotfulla situationen varat
lange kan den etsa sig fast hos personen och ge posttraumatisk stress
disorder, PTSD. Det ar ett tillstdnd som manga flyktingar lever med,
med dterupplevande och mardrommar. D& behovs hjélp, eftersom
stresspdslaget dr konstant.

Symtomen é&r liknande de vid ASD med irritation, vredesutbrott,
aggression och impulsivitet.

Mycket talar for att basta metoden for att atgérda dessa tillstdnd &r
psykoterapi.

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 fir svért att koncentrera sig i skolan.

— De kan drabbas av skuldkdnslor och sjdlvanklagelser infor
situationen som utldst stressen. De tror att det som hénde var deras
fel, sdger Peter Wahrborg.

Barn som sjélva fatt en svar sjukdom kan visa stress genom en rad
olika kroppsliga symtom som huvudvirk, hjartklappning, yrsel,
smérta och spinningar, skakningar, illamaende, tita trangningar,
diarré, kallsvett och kénsla av andndd. Depression kan dven mérkas
genom péatrangande tankar, nedstimdhet och sorg och
beteendeforandringar. Mindre barn kan ga tillbaka i utvecklingen, bli
mammiga och borja kissa pa sig. Andra kan reagera som om
ingenting har hént eller ha ett minskat emotionellt engagemang. De
vanligaste symtomen é&r trotthet, minskat omgivningsintresse och
nedsatt koncentrationsforméga.

— Det dr bra om barn fér prata med en psykolog eller terapeut. Det
kan vara svart for fordldrarna att hantera barnets problem eftersom
de sjélva ofta brottas med samma stressreaktioner, sdger Peter
Wihrborg.

For att kunna hantera stressen dr det ocksa viktigt att fa tillrackligt
med sémn.
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Jack idag

Sarkom

Hantera stressen genom att leva sinnligt, innerligt och andligt.
Peter Wihrborg pratar om vad som kan goras it stress och
stressreaktioner. En vanlig reaktion hos forildrar till ett sjukt
barn ir att lita vuxenlivet ta en paus.

— Lat inte pausen bli for lang, siiger Peter Wihrborg.

Han uppmanar férdldrarna att inte abdikera fran fordldraansvaret,
utan visa bade det sjuka barnet och syskon att de fortfarande tar
ansvar och styr. Att de forblir férdldrar (som kramas, ror pa kroppen,
badar bastu, dricker vin) i den svéra situationen skapar trygghet for
barnen. Han vill att fordldrarna later barnet och deras syskon fa vara
barn.

— Lat dem tro att mamma och pappa dr starka och vet allt. Beritta,
undervisa och forklara for dem, sédger Peter Wéhrborg.

Han tycker ocksa att det dr viktigt att fordldrarna tar hjdlp och soker
stod. I familjen, bland vanner eller 1 foreningar och forum for andra 1
liknande situation.

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

Hans rdd 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 soka din vég, varda och utveckla dina
relationer,

— ta stdllning - till vad du anser vara gott, viktigt och avgorande,

— lev andligt - finn nagot att tro p4, hitta din vision, din sanning och
din mening i tillvaron.

Idag dr Jack tio &r och gar 1 4.e klass. I skolan behandlas han som
vilken elev som helst. Som biverkningar efter behandlingen med
cytostatika har han fitt horselnedsittningar och lite
koncentrationssvérigheter. Aven om Jack har fatt extraundervisning i
matte och svenska, tycker fordldrarna inte att skolan riktigt forstar
hans behov. Det giller sdrskilt i idrotten dér han inte fdr ndgon
anpassning eller uppgifter for honom.

— Jack har uppnatt alla mal men extra stdd 1 matte och svenska, sdger
James.
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— Vi pushar honom hela tiden att kdmpa, sdger Ellinor.

Négra ganger har Jack fétt ka in till sjukhuset, for att bli nedsovd
och ”leda upp” benet for att 6ka vinkeln pa bojningen. Efterdt géller
det att fortsétta tréna.

— Cykla ar toppen. Cykla vill alla hans kamrater gora. Och Jack med
séklart for att hinga med de andra. Att kunna cykla igen har varit
hans bésta morot for att motivera sig att trdna, siger James.

— Jack vet att benets vinkel méste vara 130 grader for att kunna ta ett
tramptag runt. Att nd dit har varit mélet under traningen, séger
Ellinor.

P4 fritiden spelar han ocksa hockey och tv-spel.

Samhallets ovriga stodresurser

Kontaktperson, korttidsvistelse och anhorigstod ir nigra av de
ekonomiska stod som familjer vars barn har behandlats for
sarkom kan fa av samhillet. Det beriittar Cecilia Stocks, som ar
socionom pa Agrenska.

Forsiakringskassan
Numer gér det att skapa en sammanstillning om Forsakringskassans

stod baserad pa det egna barnets behov. Den finns pa
Forsdkringskassans webbplats.

Ga in pé forsakringskassan.se Tryck pa Funktionsnedsittning, Tryck
pa Guide for dig med funktionsnedséttning, Skapa en egen guide —
tryck pa start, skriv barnets personnummer och {6lj anvisningarna.

SoLL
Enligt Socialtjdanstlagen ska ménniskor som av fysiska, psykiska

eller andra skdl moter betydande svérigheter 1 sin livsforing fa
mojlighet att delta i samhaéllets gemenskap och att leva som andra.
Darfor finns olika former av stod. Finns behov har man alltid rétt att
soka en insats och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare eller
kurator pa sjukhuset kan hjélpa till med ansokan.

Anhorigstod

Enligt Socialtjidnstlagen, SoL 5 kap 10 ska kommunen ocksé erbjuda
stod till anhoriga. Med anhoriga menas en familjemedlem, (till
exempel dldre syskon, mor— och farforildrar) eller en god vén till
nagon med fysisk eller psykisk funktionsnedsittning.
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Som anhdrig kan man fa mdjlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvérd eller individuellt anpassat stdd och fa tips, rdd och hjélp
med kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens anhorigkonsult.
Denna tjénst kan heta olika i olika kommuner.

Samordning — fast vardkontakt
Enligt hilso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet

att utse en fast vardkontakt for att sékerstélla patientens behov av
samordning om patienten dnskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, information, formedla kontakter inom
varden och vara kontaktperson inom andra delar av varden och for
andra samhéllsaktorer.

Den fasta vardkontakten kan vara en ldkare, men behover inte vara
det.

SIP
Kommuner och landsting ar skyldiga att upprétta en samordnad

individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och hilso- och
sjukvérdslagen.

En SIP gors nir samordning efterfragas och kompetens behovs fran
flera verksamheter och dir ansvarsfordelningen behover foras tydlig.
Den ska goras nér en person upplever att man “bollas runt” mellan
olika insatser.

Skolan
Enligt skollagen ska skolan ta hinsyn till elevers olika behov. Elever

ska ges stdd och stimulans for att utvecklas sé langt mojligt. Skolan
ska ocksa striva efter att uppvéga skillnader i elevers forutsattningar
att tillgodogora sig utbildningen. Det innebér att utbildningen inte
kan vara lika for alla, utan ska anpassas.

Atgirdsprogram

Ett av stoden som kan upprittas ir ett atgardsprogram. I det ska
finnas en skriftlig planering av skolgéngen. Den ska beskriva elevens
behov och hur behoven ska tillgodoses. Atgirdsprogrammet ska visa
hur planen ska foljas upp och utvérderas.

— Eleven och en fordlder (vardnadshavare) ska erbjudas mojlighet att
vara med nér atgardsprogrammet utarbetas.

Stodatgirder

Stodétgdrderna till en elev med funktionsnedséttning kan se olika ut.
Det vara handledning och fortbildning av personal. Eleven kan fa en
resursperson 1 skolan. Eller en omorganisation si att eleven

Dokumentation nr 550 © Agrenska 2017 35



Sarkom

undervisas i en mindre grupp. Aven anpassning av lokal eller
laromedel kan vara stod.

— Det sirskilda stodet ska i forsta hand ges inom den grupp eller
klass som eleven hor. Om detta inte &r mdjligt sé ar det rektorn som
beslutar om att undervisningen ska ske i en annan grupp.

Undantagsbestimmelsen
I skollagen finns en undantagsbestémmelse i

10 kap 21 §, tidigare kallad Pysparagrafen. Den ger elever med
funktionsnedsdttning rétt att undanta vissa delar i kunskapskraven
och @nda fa godkint betyg. Undantagsbestimmelsens formulering
lyder: ”Om det finns sérskilda skél far det vid betygsséttningen
bortses fran enstaka delar av de kunskapskrav som eleven ska ha
uppnatt. Med sirskilda skil avses funktionsnedséttning eller andra
liknande personliga forhdllanden som inte &r av tillféllig natur och
som utgor ett direkt hinder for att eleven ska kunna ni ett visst
kunskapskrav.”

Missnojd?

Den som &r missndjd ska i forsta hand vinda sig till skolans rektor.
I andra hand kan man vénda sig till ansvarig tjansteman eller ndmnd
1 kommunen. Eller till

Skolverket

www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjinst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

Infor forindringar
Infor alla fordndringar dr det viktigt med forberedelser. Det géller till

exempel ndr barnet borjar forskola och vid dvergéngen frén forskola
till skola. Och vid alla stadiebyten.

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

Ge skriftlig information om barnet, till exempel Agrenskas
dokumentation, om barnets diagnos nir det dr dags for skolstart.

Forbered motet!
— Som forilder till ett barn med funktionsnedséttning 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.
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Ha en dagordning och bestdm pa forhand hur lang tid métet ska vara.
For ett protokoll om vem som ska gora vad till nir. Boka en ny tid
for aterkoppling och uppfoljning av atgirderna. Om det verkar vara
svért att fatta ett beslut pd grund av olika &sikter stéll da frdgan: Hur
gor vi da? Det betonar att ansvaret for en 10sning dr gemensamt.

Fonder
Fonder kan sokas for ekonomiskt stdd pa grund av kade

omkostnader pd grund av sjukdom, resor eller for hjdlpmedel.
Fonder hittas pa sjukhuset

® Biblioteket ("Alla dessa fonder” och ”’Stora fondboken™)

® Léansstyrelsernas gemensamma stiftelsedatabas
http://www.stiftelser.Ist.se/StiftWeb/SSearch.aspx

¢ http://habilitering.se/funktionshindersguiden/ekonomi/fonder

® Foretag

Tips pa bra hemsidor
agrenska.se — Agrenska

agrenska.se/syskonkompetens

fk.se - Forsdkringskassan

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

notisum.se — Lagar pé nitet

Foreningsinformation Lena Hedlund

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

Det séiger Lena Hedlund, foreningsinformator vid
Barncancerfondens forening i Vistra Sverige.

Vistra dr en av sex lokala féreningar inom Barncancerfonden och

bedriver sin verksamhet for familjer 1 Véstsverige. Varje forening
arbetar sjdlvstdandigt 1 sin egen region, med egna aktiviteter och
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erbjudanden. De Gvriga foreningarna dr Norra, i landets fyra
nordligaste l4dn; Norrbottens, Vésterbottens, Vasternorrlands och
Jamtlands lin. Ostra, ansvarar for verksamheten i Ostergdtlands och
Kalmar lén, foreningen Mellansverige, i Dalarnas, Gavleborgs,
Sédermanlands, Uppsala, Vistmanland och Orebro lin. Sodra,
arbetar for drabbade familjer i Skéne, Blekinge och Kronoberg.

Den sjétte foreningen dr Stockholm och Gotland.

Gemensamt for foreningarna ér att de verkar regionalt, har egna 90-
konton for insamling, ett eget nyhetsbrev och likvérdiga stadgar. Det
finns en anstdlld informator, medan de Ovriga arbetar ideellt.

— Det ska vara litt att engagera sig lagom i foreningen. Darfor har vi
tydliga beskrivningar dver de olika uppdragen som finns inom
foreningen, sdger 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 &r och vi vill ta ansvar for att antalet som
overlever blir fler, sdger Lena Hedlund.

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

Efter behandlingen finns bidrag till rekreation i1 féreningarna, till
exempel mojlighet att boka en stuga for hela familjen eller en dag pa
Kolmérden.

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

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

Lés mer pd Barncancerfondens webbplats barncancerfonden.se
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SARKOM

En sammanfattning av dokumentation nr 550

Sarkom é&r en sillsynt grupp skelett- och mjukdelstumorer.

I Sverige far mellan 25 och 30 barn sarkom varje ar. Sarkom drabbar
pojkar 1 nagot hogre grad én flickor.

Behandlingen bygger pa en kombination av cytostatika och kirurgi.
I de flesta fall inleds behandlingen med cytostatika.
Forhoppningsvis minskar da tumoren. Dérefter opereras

tumoren bort.

Tidigare var amputation vanlig vid skelettcancer, men det ér
ovanligt idag. Istéllet forsoker man ersétta de skadade delarna

med proteser.

Tack vare dkat samarbete mellan specialister och en
standardiserad behandling har 6verlevnaden okat.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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