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Rad till skolan om
sena komplikationer

RATT TILL STOD | SKOLAN FOR ELEVER MED CANCER

Denna skrift &r framtagen som ett stéd under skolgéngen fér elever

som drabbats av barncancer. Manga delar, exempelvis lagstiftningstexterna,
&r dven anvéndbara fér elever med andra allvarliga och/eller langvariga
sjukdomstillstand eller funktionsnedsattningar.
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Om denna skrift

Rad till skolan om sena komplikationer ar en del i serien Ratt till stod

i skolan for elever med cancer. Den ar ar framtagen som stéd for skolan

i de fall det finns elever som genomgéar behandling for barncancer eller har
overlevt barncancer. I ménga delar, exempelvis lagstiftningstexterna, &r
det dven anvandbart for elever med andra allvarliga och/eller 1angvariga
sjukdomstillstdnd och funktionsnedsattningar.

Men skriften handlar ocksé om syskon till allvarligt sjuka barn. Forskning
visar att savil syskons hilsa, skolgéng och framtida arbetssituation kan
paverkas negativt av att ha ett allvarligt och/eller l&ngvarigt sjukt syskon.

Om det sjuka barnet har ett eller flera syskon ar det darfor viktigt att dven
syskonens situation och forutsattningar i skolan tidigt uppmarksammas av
rektorer och personal. Syskon till en elev med barncancer befinner sig i en
svér och utsatt situation som ofta pagar under flera &r, vilket &r en 1ang tid
iett barns liv.

Forsok fran skolans sida att tdnka och arbeta med ett familjeperspektiv s&
léngt det 4r majligt. Nar ett barn drabbas av en allvarlig och livshotande
sjukdom behover hela familjen uppmarksammas och ges stod. Har

kan skolan bland annat bidra med att vara drivande i kontakten med
familjen. Att skolan star for kontinuitet och tanker extra mycket pa

hur kommunikation mellan skola och hem skall utformas. Var lyhord i
omtanken kring hela familjens behov. Detta for att skolgangen for séval
den sjuka eleven som eventuella syskon blir sd bra som méjligt under
sjukdomstiden.
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Inledning

Denna skrift ska vara ett stod till dig som arbetar i skolan i ditt/

ert arbete med att skapa en sa bra skolgédng som det dr mojligt for

en elev med barncancer. Det ska du inte gora ensam, utan det ar ett
lagarbete. Nedanstdende punkter ar framtagna efter kontakter med

bland annat elever som har eller har haft barncancer, virdnadshavare,
konsultsjukskaterskor och sjukhuslirare. I serien Rdtt till stéd i skolan
for elever med cancer pa Barncancerfondens hemsida finns andra skrifter
som viander sig till olika méalgrupper i skolan. Lis mer pa:
barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/skola-och-forskola/ratt-till-
stod-i-skolan/

P4 en del stéllen finns ocksé hinvisningar till skollagstiftning och annan
dokumentation som kan vara till hjalp i ditt/ert arbete.

Skolan och skolgéngen ar en friskfaktor och ddrmed extra viktig for en elev
med barncancer.

Tillsammans bidrar all personal pa skolan till att elev och vardnadshavare
far fortroende och tilltro till att din skola ger ett bra stod till eleven under
hela skolgangen.

Stor risk for sena komplikationer

I Barncancerrapporten 2014’ faststills att sju av tio barncancerdrabbade
elever har sena komplikationer. Med sena komplikationer menas mer
eller mindre bestaende forandringar som kvarstar sedan behandlingen
ar avslutad. I rapporten skrivs vidare att risken att drabbas av sena
komplikationer ar stor men varierar mellan individer och &r beroende
av vilken behandling som barnet har fatt. En forhoppning ar att alla
barn i Sverige som har haft cancer och fatt behandling ska fa ratt till en
systematisk uppf6ljning med undersékningar och kontroller.

En del av dessa komplikationer kan paverka elevens skolgéang.
Komplikationer av kognitiv art dr vanligare for elever som stralbehandlats
for hjarntumor, men forekommer dven vid andra cancerdiagnoser.

I rapporten tas dven studier upp som visar att barn som har haft
hjarntumor far problem med minne, koncentration och paverkan pé
inldrning och lasforméga. Det dr dock viktigt att 4n en ging papeka att sena
komplikationer varierar mellan individer.

Denna skrift ger en forsta information om sena komplikationer.
Fordjupad kunskap, pedagogiska och metodiska rad och tips finns
iden litteraturlista som du hittar i slutet av denna skrift.

1 Barncancerrapporten 2014, Barncancerfonden
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Rad till skolan

Kunskap om sena komplikationer ar viktigt

For skolan &r det viktigt att tidigt skaffa sig kunskap om vilka sena
komplikationer just er elevs sjukdom och behandling kan leda till.
Okad kunskap kan skolan exempelvis i via virdnadshavare, studier
av den litteratur som finns i litteraturlistan, genom att kontakta
Specialpedagogiska Skolmyndigheten (SPSM) samt delta i deras
utbildningar.

Skolan bor ockséa besoka de temadagar/skoldagar som arligen anordnas vid
landets sex regionala barncancercenter. Agrenska i Goteborg 4r ett nationellt
kunskapscentrum for sillsynta diagnoser. De anordnar arligen kurser dit
dven skolpersonal bjuds in. En viktig resurs ar de konsultsjukskoéterskor

som finns pé landets sex regionala barncancercentrum i Ume3, Uppsala,
Stockholm, Link&ping, Goteborg och Lund.

Vissa elever har eller kommer att fa uppf6ljning via en rehabiliteringsenhet.
Dar finns det oftast specialpedagogiskt stéd, som dven hemskolan har
mgjlighet att fa ta del av. Med adekvat kunskap om just er elev kan ni

folja upp och anpassa undervisning och larmiljo och dirmed skapa
forutsattningar for en sé bra skolgang som majligt for eleven.

Kartlagg och f6lj upp eleven

Skolan maéste ha ett systematiskt uppfoljningsarbete under lang tid for att
folja elevens kognitiva utveckling, sé att ritt specialpedagogiska insatser
sétts in vid ratt tillfalle.

Ett bra underlag for skolans planering och valet av de specialpedagogiska
insatser som eleven behover ar en neuropsykologisk bedomning som
kartlagger barnets svarigheter och starka sidor. Denna bedémning gors

av en neuropsykolog pa det barncancercentra eller rehabiliteringsenhet
som eleven vardats vid. Tala med vardnadshavarna sa att skolan far ta del
av den och andra utredningar som har genomférts. Dessa utredningar blir
till en bra kunskapskalla i skolans kartldggnings- och uppféljningsarbete.

Nir en skola har en elev som far sena komplikationer efter sin
barnonkologiska sjukdom &r det viktigt att skolan forsitter att ha fokus
béde pa det tidigare sjuka barnet och deras syskon. Hela familjen inklusive
syskonen péverkas av de svarigheter och utmaningar som livslinga sena
komplikationer kommer att medfora.

Elevhilsa tillsammans med studie- och yrkesvégledare

For elever med sena komplikationer efter barncancer behover skolan
kunskap fran olika professioner, bland annat medicinsk-, psykologisk-

och specialpedagogisk kompetens. Skolans elevhédlsoteam kommer darfor
att bli en viktig aktor nér det géller att skapa en bra undervisningssituation
for eleven. Skolans studie- och yrkesvégledare kommer ocksa att bli

en viktig resurs for en elev med sena komplikationer.

Det ar viktigt att den ordinarie undervisningen i klassen anpassas sa langt
det ar mgjligt och att eleven dessutom vid behov far sarskilt stod enskilt.
De pedagogiska insatserna bor samordnas och ledas av exempelvis en
specialpedagog/speciallérare.
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Information fran vardnadshavare

Vérdnadshavarna kénner sitt barn bast och det d4r mycket viktigt att skolan
tar del av virdnadshavarnas kunskaper och synpunkter nar det géller en elev
som har eller har haft cancer. De ser och kidnner igen forandringar hos sitt
barn. Kunskap fran virdnadshavare ar av stor vikt for att skolan ska kunna
optimera larmiljon for en elev med sena komplikationer efter en barncancer.

Rétt stodatgarder

Nar det géller elever med barncancer och sena komplikationer behover
man béde arbeta med extra anpassningar inom klassens ram och sarskilt
stod beskrivet i ett atgardsprogram.

Har giller i de flesta fall skollagens skrivning: "Behovet av sarskilt stod ska
dven utredas om eleven uppvisar andra svarigheter i sin skolsituation”2.
Detta uttrycks dnnu tydligare i Skolverkets Allménna rad. S& har star det
dir under avsnittet att gora rektor uppméarksam pé en utredning: “Det

kan dven handla om att en elev har andra svérigheter i sin skolsituation
vilka pa sikt kan leda till att eleven inte kommer att nd de kunskapskrav
som minst ska uppnés”®. Denna skrivning borde vara tydlig nog for att
skolan ska utreda behovet av sirskilt stod och darefter vid behov skriva ett
atgardsprogram, utan att 1ata tiden g& med extra anpassningar inom ramen
for den ordinarie undervisningen. Med ett dtgirdsprogram kommer det
ocksa att finnas en tydligare dokumentation som kan anvéindas langre fram
i elevens skolgang, om sena komplikationer ger ytterligare skolsvérigheter.

Var uppmérksam pa féljande tecken

Psykologen Ingrid Tonning Olsson har for Barncancerfonden tagit

fram skriften Kognitiva och psykosociala sena komplikationer till

f6ljd av barncancer. Huvuddelen av texterna nedan kring l&ngsamhet,
uppmarksamhet, minnessvérigheter, las-, skriv- och matematiksvarigheter,
exekutiva funktioner och generell sinkt begdvningsniva ar himtade
darifran. Huvuddelen av texten om hjarntrétthet kommer fran Sahlgrenska
Akademin/ Goteborgs universitet.

Nedanstéende ar nigra tecken pé sena komplikationer som skolan ska vara
uppmaérksam pé:

Mental trétthet — hjarntrotthet

Miénga elever som har eller har haft barncancer och deras virdnadshavare
talar om att eleven periodvis ar mycket trott, bidde under behandlingen

och dven efter avslutad behandling. Det kallas for mental trétthet eller
hjarntrotthet. Hjarntrotthet dr en extrem energiloshet som yttrar sig genom
nedsatt formaga att behalla uppmarksamheten och att kunna koncentrera
sig under langre tid. Situationer med ménga intryck ar mycket péfrestande.
Energin riacker inte till och det tar lang tid att aterhdmta sig om man

gjort alltfor mycket. Det paverkar bade studier och orken att umgéas med
familj och vénner negativt. En konsultsjukskoterska beskriver det som

att hjarntréttheten lagger sig som ett lock 6ver hjarnan och kan stalla till
med otroligt mycket och péverka allt; inlarning, minne, koncentration och
socialt samspel.

2 Skollagen 3 kap. 7 8

3 Allménna rad. Arbete med extra anpassningar, sarskilt stdd och atgérdsprogram
(sid 24). Skolverket

4 Vad hander nér hjarnan inte orkar? En folder utgiven av Sahlgrenska Akademin och
Goteborgs Universitet
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3 kap 7 8. Om det inom ramen fér
undervisningen, genom anvandning av
ett nationellt kartldggningsmaterial
eller ett nationellt bedémningsstod,
resultatet pa ett nationellt prov
eller uppgifter fran larare, 6vrig
skolpersonal, en elev eller en elevs
vardnadshavare eller pa annat satt
framkommer att det kan befaras att
en elev inte kommer att uppfylla de
betygskriterier eller kriterier for
beddmning av kunskaper som minst
ska uppfyllas, trots att stéd har
gettsiform av extra anpassningar
inom ramen fér den ordinarie
undervisningen enligt 5 8, ska detta
anmalas till rektorn. Detsamma galler
om det finns sérskilda skl att anta
att s&dana anpassningar inte skulle
vara tillrackliga. Rektorn ska se till
att elevens behov av sérskilt stéd
skyndsamt utreds. Behovet av sarskilt
stdd ska dven utredas om eleven
uppvisar andra svarigheter

i sin skolsituation.



Langsamhet

Miénga barn blir langsamma, sévil i praktiska uppgifter som i skolarbetet.
De hinner inte lika mycket som andra barn i skolan, att till exempel kla
pa sig och att plocka ihop sina saker kan ta betydligt 1angre tid an for
jamnériga. Ladngsamheten kan ocksé gora att det ar svért att hanga med i
det sociala spelet, till exempel nar kompisarna diskuterar négot.

Uppmérksamhet

Uppmiérksamhetsproblem orsakade av stralbehandling mot hjarnan liknar
inte alls koncentrationssvarigheter vid ADHD, vilka ofta dr kombinerade
med Overaktivitet. Barn som strdlbehandlas mot hjarnan far ofta en
uppmarksamhetsstorning som gor att de drommer sig bort, “forsvinner”,
frén det de haller pa med och tappar traden i sitt arbete. I stallet for att
vara hyperaktiva (6veraktiva), som barn med ADHD, ar de ofta hypoaktiva
(underaktiva).

Minnessvarigheter

Olika typer av minnessvarigheter ar vanliga. Inlarningen blir ofta langsam,
det tar tid innan saker “fastnar” i huvudet. En del férmar att ta in kunskap,
men har svart att minnas 6ver en langre tid. Manga barn upplever att

de lir in en laxa pa kvallen for att sedan tappa allt i skolan dagen darpa.
Minnessvarigheter kan ocksa gora att barnet har svart att ta instruktioner,
framfor allt i flera led, eftersom barnet inte minns det som sagts.

Svarigheter att lésa, skriva och rékna

Det ar inte ovanligt med las- och skrivsvarigheter till foljd av
stralbehandling mot hjdrnan. Svérigheterna kan besta i minskad
lashastighet, svirigheter att aterberétta texter och i vissa fall &ven att eleven
far svérigheter att minnas en text.

Matematiksvarigheter ar vanligare dn las- och skrivsvarigheter. Dessa
visar sig ofta i att det ar svart att byta strategi, till exempel da uppgiften
kraver att man vaxlar mellan olika raknesatt. Barnet kan &ven ha svart
med matematisk eller logisk problemlosning, att forstd de matematiska
resonemangen och nar barnet vl forstatt en sak glommer hen det l4tt till
nasta dag.

Exekutiva svarigheter

Med exekutiva svarigheter menas svarigheter med planering, 6verblick,
struktur och kontroll. Problem med 6verblick och planering &r vanliga.

De exekutiva svarigheterna leder till kénslighet for 6verbelastning. Barnet
blir snabbt trétt om det hénder alltfor mycket pa en gang och har svart att
hantera stokiga situationer. Alla kan f& exekutiva svarigheter till exempel
nir man blir stressad eller trétt, men den som fatt stralbehandling mot
hjarnan har en lagre troskel och &ar darfor kéansligare for stress och trotthet.

Ojamn begavningsprofil — generellt sénkt begavningsniva
Den generella kognitiva formagan blir sankt. Det dr vanligt att det visar sig
ien ojamn begévningsprofil. Nagra fa barn tappar s mycket att det kan

ses som en intellektuell funktionsnedsattning. Barn med diagnosticerad
intellektuell funktionsnedsattning har rétt till anpassad grundskola/
anpassad gymnasieskola och habilitering. I skollagen finns en skrivning om
att ratt till anpassad grundskola/anpassad gymnasieskola foreligger om en
elev fatt betydande och bestdende begdvningsmassig funktionsnedsattning
pa grund av hjarnskada, foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom®.

5 Skollagen 29 kap. 8 §
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Syn- och horselnedséttning

Sena komplikationer i form av syn- och horselnedsattningar kan

ocksa forekomma. Dessa komplikationer forsvarar naturligtvis dven
inlarningssituationen for eleven. Skolskoterskans roll i elevhélsoteamet
blir extra viktig i dessa fall. Skolan kan aven fa stod frén exempelvis syn-
och horselpedagoger och Specialpedagogiska Skolmyndigheten (SPSM).

Fin- och grovmotoriska problem

Vissa elever far sena komplikationer i form av férsamrad fin- och/eller
grovmotorik. Aven hiir behover eleven stod. Idrottsliraren behdver kanske
samarbeta med elevens sjukgymnast for att optimera den motoriska
traningen. En forsdimrad motorik gor att eleven kanske far svart att skriva,
da mycket av energin behover laggas pa det. Alternativa larverktyg i de
flesta av skolans &mnen kommer att hjilpa eleven att anvinda sin energi
till "ratt saker”.

Ratt till stod i skolan for elever
med cancer

I denna serie, som finns att ladda ner som pdf:er frdn Barncancerfondens
webbplats, kan du bland annat hitta skriften Rdtt till stod i skolan

for elever med cancer. I den kan du ldsa mer om och fa réd kring
skolrelaterade problem som kan vara aktuella for elever med sena
komplikationer efter en barncancerbehandling. Det kan exempelvis handla
om skolskjutsar, pysparagrafen vid betygssittning eller ratten till fri kvot
for intagning till gymnasieskolan.

Lis mer pa Barncancerfondens webbplats:
barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/skola-och-forskola/ratt-till-
stod-i-skolan/

For dig som vill veta mer

Organisationer, stiftelser och myndigheter
Hir presenteras nigra webbplatser diar du kan finna bra information.
Informationen ar i manga fall dessutom ar kostnadsfri.

Barncancerfonden
barncancerfonden.se

Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM)
spsm.se

Agrenska, nationellt kompetenscenter for séllsynta diagnoser
agrenska.se

Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft
hjarnkraft.nu

Allmént om sena komplikationer

Information om sena komplikationer finns pad Barncancerfondens
webbplats:
barncancerfonden.se/for-drabbade/efter-behandling/sena-

komplikationer/
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29 kap 8 8. Det som i denna lag

ségs om personer med intellektuell
funktionsnedséattning géller daven

dem som har fatt en betydande

och bestaende begavningsméassig
funktionsnedséattning pa grund av
hjarnskada, féranledd av yttre vald
eller kroppslig sjukdom.Personer

med autism eller autismliknande
tillstand ska vid tillampningen av denna
lag jamstéllas med personer med
intellektuell funktionsnedséttning
endast om de ocksa har en intellektuell
funktionsnedsattning eller en sadan
funktionsnedséattning som avses

i forsta stycket.
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Kognitiva svdrigheter efter cancerbehandling. Dokumentation nr 671.
Bearbetade sammanstéllningar fran Barncancerfondens familjevistelse pa
Agrenska 2023.

Pris: Gratis att ladda ner.

Finns hos: agrenska.se

Pedagogiskt och metodiskt material

Metodhandboken av specialpedagog Cristina Eklund. Ett pedagogiskt
stod for larare och annan personal som méter barn och ungdomar med
forvarvad hjarnskada eller som har genomgétt en cancerbehandling.
Pris: Gratis.

Finns hos: barncancerfonden.se

Specialpedagog Cristina Eklund har kompletterat Metodhandboken med
ytterligare tre material:

Att se sina framsteg. Ett skattningsmaterial som hjalper dig som arbetar
med barn och ungdomar med forvarvad hjarnskada eller som har
genomgatt cancerbehandling att utvirdera formagor och funktioner som
kan ha péverkats av skadan eller behandlingen. Forslag till atgarder finns
att hamta i Metodhandboken.

Pris: 85 kr.

Finns hos: hjarnkraft.nu

Hur dr det for dig? Ett samtalsmaterial som med fordel kan anvindas
tillsammans med materialet Att se sina framsteg. Det bestar av enkla
fragor som ger majlighet att ringa in de svarigheter som &r aktuella for
en enskild elev som har en forvarvad hjarnskada eller har genomgatt
en barncancerbehandling. Materialet bestar av en lararhandledning, ett
elevhifte, mal- och utvarderingskort samt ett protokoll.

Pris: 110 kr.

Finns hos: hjarnkraft.nu

Samtalsstdd for barn och ungdomar. Ett visuellt material som synliggor
det som &r svart i skolan och pa fritiden men ocksé det som fungerar bra i
vardagen.

Pris: 120 kr

Finns hos: hjarnkraft.nu

Om forfattaren till denna skrift

Forfattaren heter Bjérn Olsson, utbildad specialpedagog och rektor som
har arbetat som bitrddande rektor och rektor i bade grundskolan och
den anpassade grundskolan. Mellan &ren 2008—2013 arbetade han som
bitradande rektor och chef for sjukhusskolan i Uppsala.

Skriften har faktagranskats av Karstin Odman Ryberg, sakkunnig
pa Barncancerfonden.
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Om Barncancerfonden

Barncancerfonden bekédmpar barncancer, med malet
att varje drabbat barn ska 6verleva och leva ett gott liv.

Barncancerfonden finansierar forskning som méjliggér
effektivare och mer skonsamma behandlingar som &r elakare
mot cancern men snéllare mot barnen, samt erbjuder stéd
foér drabbade familjer och barncancerdverlevare i hela landet.

Tillsammans arbetar riksférbund och lokala féreningar
for att bidra till en positiv utveckling inom alla omraden
som rér barncancer.

FONDEN



