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DET HAR INFORMATIONSMATERIALET AR FOR DIG som just har fatt
ett oerhért tungt och skakande besked — att ditt barn har den ovanliga
cancerformen diffust medellinjesgliom. Sjukdomen gér i allmanhet inte
att bota. De flesta lever mindre an ett ar efter diagnosen, men vissa
lever langre.

Skriften finns till for att hjélpa dig att forsté vad som hander under
ditt barns sjukdomstid. Férhoppningen ar att den ska vara ett stod for
dig genom dina tankar och kénslor.

Att fa veta att ens barn kommer att dé ar det mest fruktansvarda som
en foralder kan tanka sig, men alla reagerar olika. Kanske tanker du att
det méste vara ett misstag, att det sékert finns nagot satt att bota.
Kanske tanker du att du inte férstar hur du ska orka ga igenom detta.
Kanske tror du att du sjélv inte kommer att dverleva eller att du aldrig
kan bli glad igen. Kanske kénner du dig tvartom helt stum, utan kanslor
alls. Alla s&tt att reagera éar lika normala och lika begripliga.

Oavsett hur du kdnner nu s& kommer du steg for steg att upptécka vad
du behdéver och vad du kan géra fér att stétta ditt barn, dig sjélv och
din familj. Vardpersonalen kommer att informera och hjéalpa dig pa vagen.

Det finns ocksé en langre version av den har informationen. Den tar upp

samma amnen, lite mer fordjupat. Allt i den har korta skriften finns dven

i den langa. Om du vill ha mer information redan nu kan du alltsé gé direkt
till langa skriften. Den hittar du hér pa Barncancerfondens hemsida, dar

vi har samlat allt vart informationsmaterial.


https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/informationsmaterial
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OM DIFFUST MEDELLINJESGLIOM

Om diffust
medellinjesgliom

Sjukdomen kallas medellinjes- eftersom den uppstar

i den mest centrala delen av hjadrnan; hjarnstammen
och omrédet kring den. Hjarnstammen styr flera
livsviktiga funktioner som andning, hjartslag, vakenhet
och férmégan att svalja. Hjarnstammen péverkar ocksé
bland annat hormonproduktion och &mnesomséattning.
Den hér delen av hjarnan fungerar dessutom som en
omkopplingsstation fér nervsignaler som styr motorik,
tal, hérsel och syn. Symtomen skiljer sig &t beroende p4
var och hur tuméren véxer. De kan ocksé variera under
sjukdomstiden.

Gliom kallas cancern for att den uppstatt i gliacellerna,
en celltyp som omger nervcellerna.

Diffust syftar pa att tumoéren inte &r tydligt av-
gréansad utan grenar ut sig i hjérnan.

9

En variant av diffust medellinjesgliom (ibland
forkortat DMG) kallas ponsgliom eller DIPG - en
forkortning av det engelska namnet diffuse intrinsic
pontine glioma. D4 sitter tuméren i den del av hjérn-
stammen som kallas hjarnbryggan, eller pons p4 latin.

Man vet inte i dag varfér den héar cancerformen
uppstar. Det verkar inte ha nadgot alls att géra med
yttre faktorer som mat, mediciner eller annat i
barnets milj6. Som regel finns ingen 6kad cancerrisk
for eventuella syskon.

Jag tittade ut genom fénstret och tankte: 'Hur kan
bilarna fortsatta kéra och méanniskorna fortsatta ga till
sina jobb?’ For alla andra fortsatter livet. Men for oss

stod det helt still.”

5

Mamma till en femdring

BARNCANCERFONDEN: DIFFUST MEDELLINJESGLIOM



OM DIFFUST MEDELLINJESGLIOM

DIFFUST
MEDELLINJESGLIOM

1. Talamus

2. Pons

3. Lillhjarnan

4. Ansiktsnerven
5. Ogonmuskelnerver

Diffust medellinjesgliom kan drabba en eller flera
av de delar av hjarnan som ar markerade i bilden.

Lillhjarnan (cerebellum) hanterar bland annat
koordination, kroppsstéllning och balans.

Hjarnbryggan (pons) tar emot signaler fran
storhjarnan och skickar vidare till lillhjarnan.

Hjarnbryggan bidrar ocksa till att styra andningen.

Talamus &r som en sambandscentral for signaler
mellan hjérnans olika delar. Har hanteras ocksé
inkommande signaler fran bland annat syn, hérsel
och kénsel. Talamus &r dessutom delaktig i att
starta och finjustera en del av kroppens rérelser,
och styr vakenhet och uppmarksamhet.

6

Tuméren kan trycka pé en eller flera av de

nerver som kallas kranialnerver. De gar fran
hjarnan och hjarnstammen till olika delar av
kroppen. En del av dem styr muskler, andra tar
emot ingéende signaler. | bilden visas nagra av

de nerver som of'ta paverkas vid diffust medel-
linjesgliom. Ogonmuskelnerven styr égonrérelser.
Fascialisnerven styr tuggmuskulatur och ansikts-
muskulatur. Att de nerverna stérs kan exempelvis
gbra sé att en mungipa hénger ner, att delar

av ansiktet saknar kénsel, eller att det inte gér
att sténga ett 6ga helt. Det kan ocksé ge dubbel-
seende nér 6gonen inte styrs ratt.

Grafik: Malin Trotzig

BARNCANCERFONDEN: DIFFUST MEDELLINJESGLIOM



Diagnos

Diagnosen brukar stéllas genom en undersdkning

med magnetkamera, MR. Bilderna visar om det finns en
diffust véxande tumér i hjarnstammen. Det kan ocksé
handa att man tar en biopsi, ett vavnadsproyv, fran
tumédren. Biopsin visar mer exakt vilken typ av tumér
det ar och vilka genetiska férédndringar som finns

i tumércellerna.

Att ta en biopsi frén de har delarna av hjarnan med-
for alltid en viss risk eftersom hjarnstammen péaverkar
s& viktiga funktioner i kroppen. Om lékarna bedémer
att risken ar fér stor s& goérs ingen biopsi. Om lékarna
anser att biopsin kan géras p4 ett tillrackligt sékert
sétt, far familjen vara med och diskutera om den

ska goras.

En biopsi brukar vara nédvandig om barnet ska kunna

ingé i en forskningsstudie dar nya behandlingar testas.

(Du kan lasa mer om det p4 sidan 9.)

Behandling

Diffust medellinjesgliom kan i allménhet inte botas.
Det brukar inte gé att operera tuméren eftersom
den grenar ut sig bland normala celler. Cytostatika
(cellgifter) har mycket dalig effekt pa diffust medel-
linjesgliom, s& det anvands inte heller. Det finns dock
behandlingar som kan bromsa tumérens tillvaxt. Las
mer om dem i den blé rutan. Ibland minskar symtomen
tydligt d&, men efter en tid brukar tuméren bérja véxa
igen. Hur lange det drdjer gér inte att veta.

Du kanske redan kanner till begreppet "palliativ vard”.
Manga forknippar det enbart med den allra sista tiden,
dé en person nérmar sig déden och kanske ligger inlagd.
Men ordet séger inget om hur lang tid barnet har kvar
att leva. Palliativ kallas all vdrd som lindrar symtomen
for ert barn och fokuserar pa livskvaliteten, dven om
varden inte kan bota. Ibland sags att palliation handlar
om att verkligen leva tills man dér.

Vanliga behandlingar fér att bromsa tumérens tillvaxt

Stralbehandling

Strélbehandling kan bromsa tillvaxten och dven krympa tuméren. Nar tuméren inte trycker s
mycket pé hjarnan kan symtomen tillfalligt minska. Strélbehandlingen ges i sex veckor, en kort stund
varje vardag. Ibland kan den ges en géang till om tumdren bérjar véxa igen, men man méste vanta minst
ett halvar. Annars tar hjarnan fér mycket skada. Av strélningen &r det vanligt att bli trétt. lllaméende
férekommer ocksa. Huden kan rodna och bli ém och héret kan falla av dar huvudet bestrélas.

Ldakemedel

Det finns i dag ett lakemedel som anvands mot diffust medellinjesgliom. Ibland kan det péaverka
tumébrens storlek nadgot. Biverkningarna brukar vara f4 och lindriga. | vissa fall kan dven andra lake-
medel erbjudas, i forskningsstudier. (Lds mer p4 nasta sida.)

Kortison

Kortison kan minska svullnaden i hjérnan och pé s& vis minska symtomen. Kortison &r ibland nédvéandigt
om lakarna ska kunna géra en biopsi. En langre tids behandling med kortison kan géra kroppen svullen
och paverka slemhinnor och hud. Det kan ge humérsvangningar, rastléshet, sémnproblem och kraftigt
dkad aptit. Biverkningarna avtar med tiden om behandlingen med kortison avslutas.
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Vi tankte att palliativ vard, det
kommer i sista fasen, nar man
ska do, och vi tyckte det lat sa
hemskt. Men det var ju enormt
bra. Det handlade bara om att
ge honom s bra livskvalitet som
majligt in i det sista.”

Pappa till en sjuaring



Diffust medellinjesgliom behandlas likadant nationellt
som internationellt. Lékarna delar standigt information

med varandra om vilka behandlingar som fungerar béast.

Ny kunskap leder till att man dndrar i de behandlings-
protokoll som anvéands.

Kanske far du héra om sérskild kost eller naturléke-
medel som sags kunna bromsa sjukdomen. Du kan
ocksé stota pé forskningsstudier eller privata kliniker
i utlandet som séger sig kunna erbjuda ditt barn
behandling som skulle kunna vara botande. Prata med
vardpersonalen. De kan hjalpa till att underséka om
en behandling eller studie verkar serids, och om ett
forslag kan gdéra ndgon nytta eller tvartom vara till
skada. Viss kost, vissa naturldkemedel eller alternativa
mediciner kan motverka effekten av andra behandling-
ar. En del av dem kan ocksé vara olampliga fér barn.

Just nu pagar
en internationell
forskningsstudie
dar svenska barn
kan delta.

Just nu pagar en internationell forskningsstudie dar
svenska barn kan delta. | den utvarderas ett nytt
lakemedel som jamfors med det lakemedel som ges i
dag. Din lékare berattar om det kan vara aktuellt for
ditt barn och ger er all information ni kan behéva. Om
l&karen och studiecentret beddémer att ert barn kan
ingé i studien, &r det alltid familjen som beslutar om
det faktiskt blir s&. Barnet far den basta tillgéngliga
behandlingen oavsett om ni svarar ja eller nej till att
vara med. Om ni séger ja till studien kan ni senare valja
att avbryta er medverkan nar som helst, utan att ange
nagot skél. Om ni séger nej gér det daremot inte att gé
med senare. Det beror pé att studien inte kan ta med
barn som redan boérjat 4 behandling.

Hjélp att fa 6verblick

Né&r man sjélv &r ledsen och chockad
kan det kdnnas omojligt att hélla ndgot

i minnet i mer &n ett par minuter. Om du
kénner att det &r mycket att halla koll
pa under ditt barns sjukdomstid ska du
aldrig tveka att om hjélp. Be att fa
saker nedskrivna om du behéver, dven
information som du vet att du redan
har fatt muntligt. Vardpersonalen kan
till exempel skriva ner:

+ vilka behandlingar ditt barn far.

+ varfor behandlingarna ges och vilka
biverkningar som ar vanligast.
Négot som ser ut som en férsédmring
av sjukdomen kan ibland vara en
tillfallig biverkan.

* vilka avdelningar ni beséker och vad de
har f6r roll i behandlingen av barnet.

Information om personalen
pa sjukhuset

Vilka personer kan ni méta pé sjukhuset?
P4 sidan 13 kan du I&sa om yrkesgrupper
inom varden och Barncancerfondens
lokala féreningsverksamhet som bedrivs
pa och utanfér sjukhusen.



ATT PRATA MED BARNET

Att prata
med barnet

Att beratta for sitt barn att barnet kommer att

do kan kénnas odverstigligt. Vissa foraldrar vill inte
att barnet ska veta. Man kan vara rédd fér hur barnet
ska reagera, att det ska f& dngest och drabbas av
hoppléshet. Det ar viktigt att veta att barn liksom
vuxna kan f& hjélp av vardpersonal med sina kanslor,
till exempel f4 samtalsstdd, och dven dngestdampande
medicin om det behdvs.

Kanske vagar
barnet inte
fraga rakt ut
utan pratar
istallet om nédgon
annans déd.

Kanske behdver just ditt barn inte prata om déden.
Det géller sérskilt om barnet &r mycket litet. Men
det ar viktigt att vara lyhdrd for barnets signaler.
Kanske vagar barnet inte fraga rakt ut utan pratar
i stallet om ndgon annans dod, eller vill se filmer eller
lésa bécker om déden. Da behdver du finnas dar och
stotta ditt barn.

35

For en del barn kan det kénnas svart om foréldrarna
undviker att prata om hur sjukdomen férvérras, fastéan
barnet marker att det hander. Vardpersonalen kan
stotta bade dig och barnet. De har stor erfarenhet
och du kan alltid f4 hjélp med att férbereda dig for
ett samtal om déden eller fa rdd och stod i att se
barnets behov.

Samma sak géller fér eventuella syskon. Ta hjélp av
vardpersonalen. Det kan vara mycket svart att prata
med sitt barn om att ett syskon kommer att dé. Annu
svarare blir det om ni inte har pratat med det sjuka
barnet. Det kan vara tungt for ett barn eller en tonar-
ing att veta saker om sjukdomen som de inte far prata
om med sitt svart sjuka och déende syskon.

Aven vuxna kan ha svart att prata med varandra om
déden. Om du behéver hjélp i kommunikationen med
den andra féréldern, eller med dina egna féréldrar eller
andra nérstéende, s& &r det viktigt att du sdker den
hjalpen. P& sidan 13 kan du lasa om olika stédpersoner

i vdrden som kan hjélpa er. Bland annat finns psykolog,
konsultsjukskdterska, kurator och syskonstddjare

pé varje barncancercentrum. Det finns ocksé stod att
f4 vid hemsjukhuset. Aven dar finns personal med
erfarenhet av att stétta barn och familjer i svara
situationer.

Mina féraldrar beréattade inte for mig att hon inte
skulle éverleva for de ville inte att jag skulle andra pa
hur jag var mot henne. Jag kdnde mig lite sviken nar
jag foérstod senare att de visste. Samtidigt har jag en
viss forstaelse for dem i dag.”

Storebror som var nio,
lillasystern sex

BARNCANCERFONDEN: DIFFUST MEDELLINJESGLIOM



FOR BARN

For barn: Om den dumma knolen

| ditt huvud véxer en dum knél som gér dig sjuk. Kndlen
kallas for tumér. Den ska inte vara dar, och den goér sé
att ditt huvud och din kropp inte fungerar péa ratt satt.

Knélen beror inte pd ndgot som du eller ndgon annan
har gjort. Det var ren otur att den bérjade véxa i ditt
huvud.

Vissa kndlar kan man ta bort, men det gar inte med den
har. Aven om lidkarna och de andra som arbetar pa sjuk-
huset inte kan ta bort den s4 kan de hjalpa dig pa andra
satt. Det finns mediciner och andra behandlingar som
kan goéra sa att sjukdomen inte paverkar dig lika mycket.

For att fa hjalp behdver du vara pé sjukhuset ibland.
Din familj far alltid vara dar med dig. Du behéver inte
vara ensam. P& sjukhuset finns manga att prata med.
Du far fréga vad du vill. Lékare, sjukskdterskor och
andra kommer att svara pé dina fragor sé bra de kan.

Om du vill prata med nagon pé sjukhuset pa egen hand,
utan dina féraldrar, sa far du det. Men du far ocksé ha
nagon fran familjen med dig hela tiden om du hellre

vill det.

1 BARNCANCERFONDEN: DIFFUST MEDELLINJESGLIOM
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De har tva aren var de varsta i livet, men ocksa
de béasta. Vi har gjort sd mycket fint tillsammans.
Det vill vi férmedla till andra: ta vara pa tiden,

njut, hall aldrig igen.”

Pa sjukhuset
och hemma

De flesta barn féar férst strélbehandling en kort stund
varje vardag i sex veckor. Behandlingen ges pé det
narmaste sjukhus som har ett barncancercentrum.
Barnet ar normalt inte inlagt pé sjukhuset d&, men om
hemmet &r langt bort behdver ni under behandlingen
bo i nérheten. Oftast blir det ett familjeboende nara
sjukhuset som man férsokt gora sé likt ett vanligt hem
som méjligt. Dar kan hela familjen bo, dven syskon.

Om lakemedelsbehandling ska ges brukar den bérja
samtidigt som strélbehandlingen. Lédkemedlet ges som
tabletter.

Efter stralbehandlingen kan ni &ka hem. Bor ni

nara det barncancercentrum som ni tillhér kan det
hénda att all den kommande varden ges dar. Det
vanligaste &r annars att barnet efter stralbehandling-
en framst far behandling och f6ljs upp pé ert hemsjuk-
hus. Oavsett vilket sjukhus ni tillhdr s& samarbetar
personalen dar med barnonkologer och évrig personal
vid ert barncancercentrum.

Om ni ingér i en forskningsstudie fljs barnet upp
enligt ett sarskilt protokoll. (Mer information finns i
den langa versionen av den har skriften.) Om ni inte
ingér i en studie anpassas uppféljningarna efter vad
barnet behover.

Férdéldrar till en niodring

Ni kan alltid ta kontakt med varden. Ni kommer att

ha en ansvarig konsultsjukskdterska pa ert barn-
cancercentrum som féljer familjen hela vdgen. Om ni
har ett annat hemsjukhus kommer ni dven att ha en
kontaktsjukskodterska pa det sjukhuset. Det finns hjélp
och behandling fér manga symtom, som lindrar sé att
vardagslivet kan fortsatta s& bra som mgjligt.

Né&r symtomen &r s& svéra att barnet behéver mer
avancerad vard finns olika méjligheter pé olika platser i
landet. P4 vissa stéllen kan vadrden ges hemma, pé andra
behdver barnet laggas in pé sjukhus. | vissa regioner
kan barn fa vard pa vuxenhospice, men inte dverallt.

| Stockholm finns ett hospice fér barn, Lilla Ersta-
gérden. Det ar 6ppet for barn frén hela landet men
hemregionen behéver bekosta varden dar. Prata med
vardpersonalen om ni vill héra mer om detta.



Personal pa sjukhuset

Arbetsterapeut

En arbetsterapeut arbetar med anpassning, hjalomedel och motivation utifrén den enskilda
patienten. | en arbetsterapeuts arbetsuppgifter ingér att anpassa vardagsmiljén och att
prova ut, justera och forskriva olika typer av fysiska och kognitiva hjalomedel. En arbets-
terapeut arbetar dven som stdd fér att utveckla patientens fysiska, kognitiva och sociala
férmégor. En arbetsterapeut ingér ofta i ett team tillsammans med dietister, fysioterapeuter,
logopeder, lakare, larare, kuratorer och sjukskdterskor.

Kdlla: Sveriges arbetsterapeuter

AT-lédkare

En AT-lakare utfor sin allméntjanstgéring, vilken ger klinisk dvning och introduktion i arbets-
livet, under minst 18 ménaders tid. Efter slutford allméntjanstgdéring har man behérighet att
arbeta som ldkare och pabdrja sin specialisttjanstgoring.

Kélla: Sveriges ldkarférbund

Barnskéterska

En barnskéterska arbetar med omvéardnad av nyfddda barn samt med sjuka barn och
ungdomar dar vanliga arbetsuppgifter &r att observera och registrera barnets allménna
tillstdnd och provtagningar, férbereda infor operationer, samt ldagga om sar och assistera
vid undersdkningar.

Kalla: Kommunal

Dietist
En dietist arbetar med att behandla och forebygga olika nutritionsrelaterade tillstdnd hos

patienten. Dietistens ansvar &r att optimera patientens nutritionsstatus som ar av stor
betydelse fér prognos, vardtid och risk fér komplikation i samband med évrig behandling.

Kalla: Dietistférbundet

Fysioterapeut

En fysioterapeut (i vardagligt tal sjukgymnast) har kunskaper om och arbetar med manniskan

i rérelse. | en fysioterapeuts arbetsuppgifter ingar att tréna patienten och lagga upp lang-
siktiga traningsprogram i syfte att patienten ska ta vara p4, kontrollera och anvénda sin kropp
pa basta satt.

Kalla: Karolinska Institutet



Konsultsjukskéterska

En konsultsjukskoterska arbetar framst med att stodja det sjuka barnet och dess familj, samt
att vara deras kontaktperson pa sjukhuset under sjukhustiden och efter avslutad behandling.

Pa landets sex barnonkologiska centrum finns det konsultsjukskdterskor som finansieras av
Barncancerfonden. Man arbetar pa sjukhuset som har arbetsgivaransvaret, men ér en ambassador
fér Barncancerfonden och fungerar som en lank och radgivare mellan Barncancerfonden

och vérden.

Vid varje barnonkologiskt centrum finns konsultsjukskéterskor som arbetar inom barnonkologin
och konsultsjukskéterskor som arbetar gentemot barn och unga med hjarntumér.

De ar ocksé en lank mellan sjukhuset och skolan i syfite att underlatta skolnarvaro och skolkontakt
under behandlingstiden men éven efter avslutad behandling. Konsultsjukskéterskan kan féormedla
kunskap om barnets sjukdom och dess aktuella och framtida konsekvenser till férskola, grundskola
och gymnasium.

Som konsultsjukskéterska arbetar man ockséd med att handleda och utbilda sjukvardspersonal
inom &ppen- och slutenvard om barncancervard och fungerar som samordnare mellan barn-
onkologiskt centrum och verksamheter inom varden av barn med hjarntumérer exempelvis
neurokirurgi, endokrinologi, radioterapienheter, kurator, psykolog, rehabilitering, habilitering,
hemsjukhus, hemsjukvard med flera i syfte att verka for god vard och ett val fungerande nétverk
kring det drabbade barnet.

Kurator

En kurator arbetar ofta inom sjukvarden (eller pa en skola) med vagledning och stéd genom
samtal. | en sjukhuskurators arbetsuppgifter ingar krisbearbetning och stédsamtal med
patienter och deras anhériga, men ocksé att ge ekonomisk och social rédgivning. Kuratorer har
of'ta en socionomexamen med vidareutbildning i socialt arbete eller socialt behandlingsarbete.
Maénga inom yrket har édven utbildning i psykoterapi.

Kélla: Arbetsférmedlingen

Sjukskoéterska

En legitimerad sjukskdterska arbetar med omvardnaden av patienten bade vetenskapligt och
patientnéra. Som sjukskéterska deltar man i kliniska beslut inom den medicinska behandlingen
och omvardnaden av patienten samt verkar for att forbattra, bibehélla eller aterféa halsan hos
patienten. Den legitimerade sjukskdterskan ska dessutom ha kunskap om medicinsk vetenskap
och beteendevetenskap av relevans for patientens omvardnad, samt forstaelse for hallbar
utveckling i hélso- och sjukvard. Arbetet ska utféras i enlighet med géllande lagar,
foérfattningar och andra styrdokument inom sjukvarden.

Kélla: Svensk sjukskdterskeférening



Specialistsjukskéterska med inriktning mot hélso- och sjukvard
fér barn och ungdomar

En specialistsjukskdterska med inriktning mot halso- och sjukvard fér barn och ungdomar
arbetar, likt en sjukskéterska, med omvérdnad och medicinsk behandling. En specialistsjuk-
skoterska med med inriktning mot barn och ungdomar (i vardagligt tal en barnsjukskéterska)
har specifik kunskap, fardighet och kompetens att méta barn med tillit och fértroende
utifrén barnets béasta.

Lekterapeut

En lekterapeut har kunskaper om barns utveckling och kan hantera de situationer och
reaktioner som kan uppsté under véardtiden. | en lekterapeuts arbetsuppgifter ingér att

varda det friska hos barnet genom stimulans, pedagogik och lek. En lekterapeut kan éven hjalpa
barn och ungdomar att bearbeta sjukvardsupplevelser och férbereda barn och ungdomar infér
olika undersékningar och behandlingar. Lekterapeuter ér pedagoger med lararutbildning som
forskollarare eller fritidspedagoger, ofta med specialpedagogisk pabyggnadsutbildning.

Kélla: Féreningen Sveriges Lekterapeuter

Personal frén Barncancerfondens lokala féreningskansli

Barncancerfonden har sex lokala féreningar med uppgift att ge stéd till cancerdrabbade
familjer under och efter sjukdomstiden, eller efter barnets eventuella déd. Personalen pa
foreningskanslierna arbetar med information, administration och aktiviteter pa och utanfér
sjukhuset for att bidra till gemenskap, trygghet och gladje.

Sjukhusléarare

Alla barn och ungdomar har rétt till undervisning nar de vardas pé sjukhus. Ordinarie skola
behéller ansvaret och lagger upp en plan foér vad eleven ska arbeta med under sin behandlings-
tid och vistelse pa sjukhuset. Sjukhusléraren ar en legitimerad larare som hjalper eleven att
strukturera, begrénsa och genomféra sina arbetsuppgifter pé det satt som blir bast utifran
méende, ork och behov, samt héller kontakt med hemskolan. Sjukhusskolans huvudman &r den
kommun som sjukhuset ar beléget i, vilket innebar att lararna &r kommunalt anstéllda.

Specialistidkare barnonkologi

En specialistldkare inom barnonkologi har kunskaper och fardigheter inom diagnostik och
behandling av de cancersjukdomar (och icke maligna hematologiska sjukdomar) som férekommer
hos barn och ungdomar. Kompetenskravet omfattar ocksa férmaga att ordinera cytostatika
med dess sérskilda sdkerhetskrav samt att kunna handldgga akuta komplikationer efter
cytostatikabehandling. Det kravs dven en férmaga till helhetssyn péa familjen med engagemang
och respekt for barnets behov, férstaelse for hur sjukdom péverkar barnet och dess familj,
och férméga att tillgodose barnets ratt att vara delaktigt vid bedémning och behandling
utifrén dess utvecklingsniva.

Kélla: Socialstyrelsen



ST-lgkare

En ST-lakare &r en legitimerad lakare som under minst fem &r genomgar specialiseringstjanst-
goring for att f& de kunskaper, fardigheter och férhallningsséatt som krévs inom ett visst
specialiserat omrade (for att bli specialistlakare).

Kélla: Sveriges lédkarférbund

Underskéterska

En underskéterska inom sjukvarden arbetar pa en vardavdelning, pa operation eller
akutmottagningen dar vanliga arbetsuppgifter ar omvérdnad, provtagning, mata blodtryck,
lagga om sér, assistera vid operation, hantera apparatur, férrdd och stadning. Gemensamt fér
underskdterskor inom sjukvarden &r att de ofta ingér i team tillsammans med sjuksk&éterskor
och lakare.

Kalla: Kommunal

Overldkare
Specialistlakare med medicinskt ledningsansvar inom sjukvarden.



Hur kan vi leva?

Det basta sattet att hantera den har svara sjukdomen
ar att hitta de saker som kénns viktiga, vardefulla

och lindrande fér just er. Du kanske kénner att du
behdéver vara borta fran jobbet for att kunna tilloringa
all tid med ditt barn. Eller sa k&nner du tvértom att

du behdver arbeta fér att det stérker dig och ger dig
en paus fran sjukdomen.

Det &r viktigt att du fortsatter att ta hand om dig
sjalv genom att forsdka &ta bra, sova, och gbra sddant
du mér béttre av — vad det an &r. Kanske behdver du

réra pé dig, vara utomhus, tréffa vanner, eller gé pa bio.

Att ta hand om dig &r att ta hand om ditt barn. Barnet
ar inte hjalpt av att du prioriterar bort dig sjalv tills du
inte har ndgon ork kvar.

Barnet ar inte
hjalpt av att du
prioriterar bort
dig sjalv tills du
inte har ndgon
ork kvar.

Fundera pa vad just ditt barn tycker om att géra och
gor det, sé mycket ni kan och trivs med. Skapa minnen
tillsammans genom att spela boll eller baka kakor,
traffa vanner och slakt, eller bara mysa hemma, spela
spel eller titta pa film. Olika barn vill helt olika saker.
En del vill resa bort och uppleva ndgot speciellt men
ménga vill bara att vardagen ska fortsétta. De vill vara
i sitt trygga sociala sammanhang och till exempel fort-
sétta att ga i skolan eller férskolan och vara med pé
sina fritidsaktiviteter. Oftast ar det mojligt.

Om ni vill kan ni & hjélp av konsultsjukskdterskan som
kan stotta skolan med information om sjukdomen och
barnets behov. Det finns dven sjukhusskola nér barnet
far behandling pé sjukhuset.
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Fundera gérna en extra géng pé vad som
delas pé sociala medier, sarskilt nar det
galler syskonen. Aven om de sjalva just
nu séger att det kénns okej kan det vara
annorlunda langre fram nar informationen
finns kvar. Om ni som féréaldrar har olika
behov av att dela ar det viktigt att visa
hansyn till varandra. Ibland gar det inte
att motas pa mitten — dé kan det vara
rimligt att den som vill vara mer ater-
héllsam far sin vilja respekterad.

Men det kan ocksé vara till stor hjélp att
sprida information i olika kanaler. Kanske
vill ni be ndgon om hjélp med att samordna
kommunikationen. Viss information vill ni
kanske bara sprida till de allra ndrmaste,
annan till en stérre krets, eller till alla.

Om hela fotbollslaget vet att barnet inte
orkar komma till traningen langre, kan man
slippa fa fragan om det nar man méter en
annan féralder i affaren.”

— Suzanne Runesson, psykoterapeut med
lang erfarenhet av sorgebearbetning

Om det finns syskon behéver de vara inkluderade i
det som hander. Samtidigt méste de 4 leva sina egna
liv, oberoende av det sjuka syskonet. Om ni kan och
om det behdvs sa ta hjalp av nérstiende, kanske med
barnpassning eller skjuts till traning. Det kan handla
om hjalp med syskonen — eller med det sjuka barnet,
s4 att ni istallet kan vara med syskonen. Det &r viktigt
att komma ihadg att syskonen ocksé behdver mycket
tid med er foraldrar for att kdnna sig sé trygga

som mojligt.

Ménniskor i er omgivning kommer att vilja hjalpa till.
L&t dem gdra det. Be gérna ndgon narstéende att
fungera som en "samordnare” for hjélpen och fér
kommunikation utét, om du inte vill eller orkar sjalv.
Det kan vara lattare att |dta ndgon annan meddela
till exempel att ni just nu hellre vill ha lagad mat

&n blombuketter.
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Vi sa till de andra barnen att
‘finns det nagot ni vill géra med
honom, s& gor det i dag. Ar det
nagot ni vill sdga, sa sag det i
dag. Skjut inte pa det.’ For vi
visste ju inget om morgondagen.’

9

Pappa till en sexaring



Sjukdomen
och doden

Det gér inte att sdga hur lange just ditt barn
kommer att leva. De flesta som drabbas av diffust

medellinjesgliom dér inom ett &r, men vissa lever langre.

Det gér inte heller att séga exakt vilka symtom
sjukdomen kommer att ge. Huvudvérk och illamé&ende
ar vanligt men drabbar inte alla. Barnet kan f4 svart
att réra en eller flera kroppsdelar, kan fa balans-
rubbningar och svért att tala eller svélja. Det finns
ocksé helt andra symtom, béde fysiska och psykiska.
| den langre versionen av den hér skriften finns en
lista med ménga av de symtom som férekommer.

Forsédmringen ser mycket olika ut beroende pa hur
och var tuméren véxer. Vanligast ar att barnet stegvis
forlorar allt fler funktioner och far mindre ork.
Barnet kan behéva hjalp med att dta och fa latt att
sétta i halsen. Rullstol kan bli nédvéndigt och barnet
kanske inte kan ta sig runt i hemmet utan hjélp. Det
kan bli allt svarare att kommunicera.

Néar symtomen blir tydligare kommer en del svéra
fragor att dyka upp. Bland annat géller det om barnet
ska f'& vard i respirator om andningen slutar fungera,
eller & hjart-lungraddning om hjartat stannar.
Avgodrande ér alltid vad som &r bast for barnet. Ingen
vill hamna i en situation som orsakar onddigt lidande,
och det ar viktigt att barnet far varaien lugn och
trygg miljé den sista tiden. Beslut om att avsté fréan
viss vard kallas for behandlingsbegrdnsningar. Det géar
alltid att &ndra det beslutet om barnet till exempel
forbattras efter stralbehandling.

Vill du lasa mer?

Nar symtomen
blir tydligare
kommer en del
svara fragor att
dyka upp.

Néar déden nérmar sig kan det ske pé olika satt. Det
ar vanligt att barnet blir tréttare, sedan knappt ar
vid medvetande, och till sist dor. Det finns ocksé
fall d& déden kommer plétsligt, om det tillstoter
komplikationer i form av en blédning i hjarnan, i eller
néra tumdéren.

Att inte alls veta hur den nédrmaste framtiden ser

ut &r mycket svart. Tveka aldrig att stélla fragor —
dven om svaren inte alltid kan vara s& tydliga som du
onskar. Vardpersonalen gor allt de kan for att stétta
er och barnet i att f& s& mycket tid som méjligt
hemma tillsammans.

Det finns en langre version av det har materialet. Den tar upp samma &mnen, lite mer
fordjupat. Du hittar den langa skriften har pa Barncancerfondens hemsida, déar vi har samlat

allt vart informationsmaterial.

Barncancerfonden har dven en skrift i tre delar om att forlora ett barn i cancer. Den handlar om
den sista tiden, om begravningen och om livet efter barnets déd. Den skriften hittar du har.


https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/informationsmaterial
https://www.barncancerfonden.se/bocker/ett-steg-i-taget---nar-livet-gar-i-bitar/
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Det ar som att han levde hela
sitt fulla liv. Det kdndes som att
han var en mogen gammal man
i slutet, med mycket insikter.”

Mamma till en sexaring



Ordlista

Barncancercentrum

En specialiserad enhet pé ett sjukhus dar barn med cancer far vard. | Sverige finns sex sddana
centrum, i Géteborg, Linképing, Lund, Stockholm, Umeé och Uppsala.

Behandlingsprotokoll

En detaljerad plan som beskriver exakt hur en viss cancerform ska behandlas — vilka I&kemedel
som ska ges, i vilken ordning och hur lange. Protokollet bygger pé forskning och tidigare
erfarenhet.

Bildstod

Ett stod for att underlatta kommunikationen, bland annat med barn som inte kan kommunicera
s& brai tal. Brukar bestéa av kort med bilder som visar till exempel vardagliga aktiviteter som
att dta och sova, eller bilder for olika kanslor.

Biopsi

Ett vavnadsprov dar ett litet prov tas fran en misstankt tumoér. Provet undersdks i mikroskop
for att se om det &r cancer, vilken typ det &r och hur aggressiv den &r samt vilken behandling
som bér véljas.

Biverkningar

Effekter av behandlingen, som till exempel héravfall, illaméende eller trétthet. De uppstar
fér att behandlingen dven paverkar friska celler. De flesta biverkningar gar éver efter avslutad
behandlingsomgang.

Diffust

Syftar pa att tuméren inte ar tydligt avgransad utan grenar ut sig i hjarnan.

Forskningsstudier

Studier dar nya behandlingar testas fér att se om de fungerar battre eller ger féarre
biverkningar. Ett barn kan erbjudas att delta, men det ar alltid frivilligt. Méalet ar att férbattra
framtidens vard och utveckla nya behandlingsmetoder.

Gliom
Cancer som uppstatt i gliacellerna, en celltyp som omger nervcellerna.



Ordlista

Hjarnstammen

Den nedersta delen av hjédrnan. Den styr viktiga funktioner som andning, hjartslag och
medvetande. Tumérer placerade hér kan vara svara att operera eftersom omradet ar sé
kansligt.

Hospice

En plats fér vard av obotligt sjuka som &r i livets slutskede. Personalen pé hospice har
fordjupad kompetens om palliativ vard (se nedan). Malet ar att lindra symtom och ge patienten
en vardig sista tid i livet.

Kortison

Ett Iakemedel som anvands for att minska inflammation och svullnad. Det ingér ibland i en
cancerbehandling.

Magnetkamera (MR)

En maskin som tar detaljerade bilder av insidan av kroppen, till exempel hjérnan eller ryggraden.
Den anvander magnetfalt i stéllet for rontgenstrélning och ar sérskilt bra pa att visa mjuka
delar av kroppen.

Medellinjes-

Ar benamningen da sjukdomen uppstar i den mellersta, centrala delen av hjarnan; hjarnstammen
och omrédet omkring den.

Palliativ vard

Ges till barn med livshotande sjukdom fér att lindra symtom och smarta, férbattra livs-
kvaliteten och ge stdd till bade barnet och familjen. Syftet med palliativ vérd ar inte att bota
sjukdomen. (Om det ar méjligt att bota en sjukdom kallas behandlingen som botar for kurativ
behandling.)

Samtalsstod

Professionell hjalp i form av samtal med till exempel psykolog eller kurator. Samtalsstédet
hjalper barnet och familjen att hantera kanslor, oro och svéra tankar under sjukdomstiden.

Stralbehandling

En behandling som anvénder stréalning fér att forstora cancerceller. Stralningen riktas mot
tumdren och skadar cellernas arvsmassa sé att de dor. Friska celler kan ocksé paverkas, men
de dterhamtar sig of'tast battre.



Stod i din narhet

Barncancerfondens lokala féreningar

Det finns sex lokala féreningar i Sverige, en kopplad till varje barnonkologiskt
center. Féreningarna har som uppgift att ge stéd till de cancerdrabbade
familjerna under och efter sjukdomstiden eller efter barnets eventuella déd.

Du kan hitta din nérmaste férening om du klickar har eller skannar QR-koden.

Syskonstdodjare

Syskonstddjarna ar resurspersoner vars viktigaste uppgift ar att se syskonet.
De finns vid alla landets sex barncancercentra samt vid Lilla Erstagarden och
ingér i det stéd som finns runt familjen.

Du kan ldsa mer om hur du far kontakt med en syskonstédjare om du klickar har
eller skannar QR-koden.

Ungdomslagret

Barncancerfonden arrangerar varje ar ett lager som vénder sig till ungdomar
mellan 15 och 19 ar. L&gret brukar samla ett hundratal ungdomar fréan hela landet
och &r en plats for gemenskap, erfarenhetsutbyte, livslanga minnen och

roliga aktiviteter.

Du kan ldsa mer om ungdomslagret om du klickar hér eller skannar QR-koden.

Agrenska

Agrenska ar ett kompetenscenter for personer med sallsynta diagnoser och
deras familjer. Varje ar erbjuder Barncancerfonden familjevistelser pa Agrenska
for familjer till de barn som har eller har haft barncancer samt fér familjer som
har férlorat ett barn i cancer.

Du kan lasa mer om Agrenska om du klickar har eller skannar QR-koden.

Almers hus

Till Almers hus kan du och din familj komma bort fran vardagen, f& en véardefull
andningspaus och samla kraft. Har far ni mgjlighet att tillbringa tid och utbyta
erfarenheter med andra i liknande situation. Flera ganger per ar arrangeras
dven sérskilda vistelser for familjer som har férlorat ett barn i cancer.

Du kan lasa mer om Almers hus om du klickar héar eller skannar QR-koden.

barncancerfonden.se/
lokala-foreningar

barncancerfonden.se/
syskon

barncancerfonden.se/
ungdomsstorlagret

barncancerfonden.se/
agrenska

barncancerfonden.se/
almershus


https://www.barncancerfonden.se/lokala-foreningar/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/stod-till-syskon/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/vistelser-och-rekreation/lager/ungdomsstorlager/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/vistelser-och-rekreation/agrenska/
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/vistelser-och-rekreation/almers-hus/
http://barncancerfonden.se/almershus
http://barncancerfonden.se/almershus
http://barncancerfonden.se/agrenska
http://barncancerfonden.se/agrenska
http://barncancerfonden.se/syskon
http://barncancerfonden.se/syskon
http://barncancerfonden.se/lokala-foreningar
http://barncancerfonden.se/lokala-foreningar
http://barncancerfonden.se/ungdomsstorlagret
http://barncancerfonden.se/ungdomsstorlagret

Mer stod for dig och din familj

Barncancerfonden

Har finns information, fakta och reportage om barncancer och det stéd
som Barncancerfonden och de sex regionala féreningarna erbjuder dig som
drabbats av barncancer.

Du kan lasa mer om Barncancerfonden om du klickar har eller skannar QR-koden.

Appen "Min sorg”

Min Sorg ar en app som utvecklats av forskare vid Uppsala universitet for att
hjélpa foraldrar som férlorat sitt barn. Med appen lar du dig bland annat om
sorg och far olika 6vningar for att hantera den, information om att utdka det
sociala natverket samt kontaktuppgifter till krisstdd och stédorganisationer.

Du kan ldsa mer om appen om du klickar hér eller skannar QR-koden.

177

Har finns rdd om vérd och hélsa och information om sjukdomar och
behandling. Hit kan man ocksé vénda sig fér sjukvardsrédgivning samt fér
att f4 tillgéng till journaler och vardplan via "Mina Sidor”.

Du kan lasa mer om 1177 om du klickar har eller skannar QR-koden.

Bris
Hit kan barn och unga vanda sig for att prata med nagon. Bris har dven en
stodlinje f6r vuxna om fragor som rér barn och unga.

Du kan lasa mer om Bris om du klickar har eller skannar QR-koden.

Radda Barnen

Har finns stdd och kunskap om barn fér dig som &r ung, férélder eller
jobbar med barn.

Du kan lasa mer om Rddda Barnen om du klickar har eller skannar QR-koden.

Nara Cancer

Néra Cancer finns fér unga personer som star nara ndgon som har cancer, eller

saknar nédgon som har détt av sjukdomen. H&ér kan man lara sig mer om cancer,
md&ta andra i liknande situation och stélla fragor till sjukvardspersonal.

Du kan lasa mer om Néara Cancer om du klickar har eller skannar QR-koden.

Ung Cancer

Ung Cancer finns till fér unga vuxna som sjélva drabbats eller lever nara
nagon som drabbats av cancer. Ung Cancer vénder sig till personer mellan
16 och 30 &r.

Du kan ldsa mer om Ung Cancer om du klickar har eller skannar QR-koden.

Cancerkompisar

Har kan anhériga till ndgon som drabbats av cancer méta andra i liknande
situation. Tjansten &r dppen for alla anhériga fran 13 &r och uppét.

Du kan lasa mer om Cancerkompisar om du klickar har eller skannar QR-koden.

barncancerfonden.se

minsorg.com
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http://barncancerfonden.se
http://minsorg.com
http://bris.se
http://raddabarnen.se
http://naracancer.se
http://ungcancer.se
http://cancerkompisar.se
http://cancerkompisar.se
http://ungcancer.se
http://naracancer.se
http://raddabarnen.se
http://bris.se
http://barncancerfonden.se

FONDEN

Telefon: 08-584 209 00
Pg: 9020 90-0
barncancerfonden.se
info@barncancerfonden.se
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