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SYFTET MED DEN HAR SKRIFTEN ar att ge en allman information om
tumorsjukdomar i hjarna och ryggméarg. Har kan du kortfattat lasa om
den friska hjarnans uppbyggnad, hur tumérer diagnostiseras samt de
vanligaste behandlingsformerna. Har finns avsnitt om vilka konsekvenser
en tumér i hjdrnan kan ge. Avslutningsvis finns en ordlista med ord du
kanske kommer att stdta pa under tiden pé sjukhuset.

Att & en hjarntumér kan innebéra en méngd olika saker. Det kan
innebéra behandlingar med mycket tid pa sjukhus, eller en begrénsad
sjukhusperiod i samband med operation. En del barn kan &terga till
det liv de hade innan sjukdomen, andra kan f& problem pé kortare eller
langre sikt.

Ett flertal faktorer avgér hur en tumér behandlas. Behandlingen

utgér of'ta frén internationella behandlingsprotokoll och sker i nationellt
samarbete. Det innebér att barnet erbjuds samma behandling oavsett
var i Sverige hen bor. | den har skriften finns de vanligaste behandlings-
metoderna kortfattat beskrivna, liksom huvudgrupperna av tumoérer som
kan finnas i hjarna och ryggmaérg. Utvecklingen gar hela tiden framat och
utbudet av behandlingar &r stort. Varje person ar en unik individ och de
exakta férutsattningarna vid en tumérbehandling hos ett barn ar ocksa
de unika. Darfor ar det viktigt att du fragar barnets ldkare om vad som
géller for just ditt barn.
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Centrala nerv-
systemets

uppbyggnad
och funktion

Centrala nervsystemet (CNS) kan indelas i stor-
hjarna, mellanhjérna, lillhjarna, hjarnstam och ryggmarg.
| hjarnan finns ocksé fyra véatskefyllda halrum, de

sé& kallade ventriklarna, som star i férbindelse med
varandra genom smé éppningar och kanaler. Den s&
kallade ryggmargsvatskan (cerebrospinalvatskan CSF),
likvor, bildas i dessa halrum och cirkulerar runt hjarnan
och ryggmérgen och utgér bland annat ett mekaniskt
skydd fér hjarnan.

Storhjarnan upptar den stoérsta delen av det centrala
nervsystemet och har en éverordnad och styrande
funktion dver alla komplexa handlingar sdsom ténkande,
sprék, minne, kénsloliv och viljeméassiga rérelser. Hela
storhjarnans yta técks av hjarnbarken dar det sker en

—

Storhjarna
. Lillhjérna
. Mellanhjérna
. Hjarnstam
. Hypofys

. Ventriklar

N O o A WODN

. Ryggmarg (spinalkanal)

Ventriklar star i férbindelse med
varandra genom smé dppningar och
kanaler. Den sé kallade ryggméargs
vatskan, liqvor, bildas i dessa halrum
och cirkulerar runt hjarnan.

bearbetning av all information som kommer fran de
olika sinnesorganen; kénsel, syn, lukt och hérsel.
Hérifran utgar ockséa impulserna fér musklernas vilje-
massiga rorelser. Den stoérsta delen av hjarnbarken
bestéar emellertid av s& kallade associationsomréden
dér information bearbetas och tolkas, vilket utgér
grunden fér manniskans intellektuella fardigheter.

Hjarntumorer hos barn

Drygt 25 procent av alla cancer-
sjukdomar hos barn utgérs av tumérer

i det centrala nervsystemet. Det finns
ménga olika typer av hjarntumérer som
alla skiljer sig &t i behandling och prognos.
Spridning utanfér det centrala nerv-
systemet férekommer som regel inte.



Mellanhjérnan &r den mest centrala delen av hjérnan
och bestér bland annat av thalamus och hypotalamus.
Thalamus ar en viktig omkopplingsstation fér alla
slags impulser till och frén storhjérnan, lillhjarnan

och évriga kroppen. | komplicerade natverk med andra
delar av hjarnan styrs attityder, motivation och
kanslor, vilket indirekt péaverkar till exempel férmaga
till inlarning och minne. | hypotalamus regleras och
samordnas omedvetna funktioner som gar ut pa

att bevara kroppens inre miljé konstant, men éven
hunger och térst. Har finns ocksé celler som
producerar éverordnade hormoner som férs ned

till det undre hjarnbihanget, hypofysen. Hypofysen

i sin tur styr frisédttningen av hormon till blodet,

till exempel tillvaxthormon.

Lillhjarnans
viktigaste
funktion ar
att samordna
kroppens
rorelser.

Lillhjarnans viktigaste funktion &r att samordna
kroppens rérelser. Den har ocksé betydelse for
samordning av andra automatiserade funktioner i
kroppen. Lillhjarnan far information frén ben, leder,
balans och hérselorganen i innerérat, 6gat och huden.
Med hjélp av denna information kan lillhjarnan sedan
reglera och samordna alla véra rérelser. Vid skador
rubbas denna samordning vilket kan leda till stapplig,
bredspéarig gang, osékra rérelser och otydligt,
stoétigt tal.

Hjarnstammen ligger under storhjérnan och innehéller
cellkdrnor som styr livsviktiga funktioner, sésom
andning och cirkulation. Har regleras dven vaxlingen
mellan sémn och vakenhet. Genom hjdrnstammen
passerar alla ldnga nervbanor som fér information

in och ut frén hjarnan. Hjarnstammen évergér sé
sméningom till ryggmargen via den férldngda mérgen.

Ryggmaérgen stracker sig fran skallbasen ner genom
ryggmérgskanalen. Frén ryggmérgen utgér nerver som
for impulser till muskler och tar emot impulser frén
kénselorgan i kroppen.

Hjarnans celler

For att kunna klassificera en hjarntumér méaste

man veta vilken celltyp tuméren utgar fran. Det finns
huvudsakligen tvé sorters celler i centrala nerv-
systemet, nervceller och stddjeceller. De senare kallas
gliaceller. Tumérer som utgér frén dessa gliaceller
kallas gemensamt gliom. Det finns cirka 500 miljarder
gliaceller av flera olika typer i centrala nervsystemet.
Astrocyter ar vanligast férekommande. Tumérer ut-
géngna fran just denna celltyp kallas astrocytom.

Nervcellerna, som uppskattas till cirka 100 miljarder,
ar betydligt féarre an gliacellerna och tumérer frén
sadana celler ar mer ovanliga.

Hos barn utgér vissa hjarntumérer fréan celler som
finns tidigt i fosterlivet, sa kallade embryonala celler.
De kan ge upphov till olika embryonala hjarntumérer.

Var sitter tumoéren?

Drygt hélften av de hjarntumérer som drabbar

barn &terfinns i lillhjarna, hjarnstam och férlangda
mérgen. Dessa delar av centrala nervsystemet ligger
i bakre skallgropen, varfér de of'ta kallas »bakre
skallgropstumérer«. Resten av de hjarntumérer

som drabbar barn férekommer ungefar lika ofta i
mellanhjérnan som i stora hjérnans lober.

Drygt hélften av
de hjarntumérer
som drabbar barn
aterfinnsii lillhjarna,
hjarnstam och fér-
langda margen.
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Diagrammet visar barn diagnosticerade 1984-2010 och baseras pa det svenska

barncancerregistret (Gustafsson, Kogner och Heyman).

Forekomst och orsak

Drygt 25 procent av alla cancersjukdomar hos barn
utgdrs av tumoérer i det centrala nervsystemet. Hjérn-
tumor ar séledes en forhéllandevis vanlig tumérsjukdom
hos barn och drabbar cirka 90-100 barn i Sverige
arligen. Det finns emellertid ménga olika typer av hjarn-
tumérer som alla skiljer sig &t i behandling och prognos.
Liksom for barncancersjukdomar i évrigt ar orsaken

till tumorer i det centrala nervsystemet i de allra flesta
fall okand.

Hoégmalign eller lagmalign tumér

Klassifikation av hjarntumérer kan vara svart.
Indelningen bygger pé vilken ursprungscell i centrala
nervsystemet som tuméren har utgatt fran. Vid
klassifikationen gors en gradering av malignitets-
graden, det vill sdga hur elakartad tuméren beddéms
vara. Detta skattas péa en skala mellan 1 och 4 dér grad
4 ar den mest elakartade — maligna — tumérformen.
Det betyder att den innehéller ménga celler som
befinner sig i celldelning och att cellerna ar tydligt
avvikande fran normala celler. Hégmaligna tumérer,
grad 3—4, vaxer utan saker avgréansning till frisk
vavnad vilket gér dem svérare att operera bort helt
och héllet. De ar ocksd mer benégna att ge meta-

staser i centrala nervsystemet. Spridning till dvriga
delar av kroppen ér dock extremt séllsynt. Vid
hégmaligna tumérer behdver man som regel alltid
behandla med cytostatika och/eller stralbehandling,
utdver kirurgi.

Lagmaligna tumorer, grad 1-2, véxer langsamt och mer
avgrénsat och bildar vanligen inte metastaser. Tumérer
med grad 1 eller 2 kallas ibland fér godartade tumérer.
Det ar riktigt i den meningen att om tuméren kan tas
bort sé ar patienten botad. En grad 1-2-tumér som
l&mnas kvar kan kvarsté oférandrad i méanga ér eller
for alltid. Men det finns ocksé en viss risk att tumoérer
kan véxa till och ytterst séllan kan grad 2-tumérer
éverga till en mer elakartad form. Aven lagmaligna
tumdrer kan stélla till besvar om de sitter pa ett
kansligt stalle och inte kan tas bort. Darfér undviker
man of'ta att anvénda begreppet godartad.

Det finns dock ékta godartade tumoérer som inte kan
utvecklas till elakartade tumérer utan kan ses som en
sorts missbildningar. Hit hor till exempel hamartom
och hemangiom. Men trots allt kan dessa tumérer
ocksa leda till problem p& grund av sin ibland kansliga
placering i hjarnan.



Symtom,
diagnostik och
behandling

Det kan vara mycket svért att tolka de ofta diffusa
och ospecifika symtom som barn uppvisar i samband
med en hjarntumér. Symtomen kan ha funnits i ndgra
veckor eller i flera ménader, ibland till och med langre,
beroende pa hur snabbt tuméren vuxit och var den
sitter. Rent allmant kan sédgas att symtomen mer beror
pa tumdrens lage och barnets alder én pa storlek

och typ av tumér. De mest typiska symtomen pé en
hjarntumér &r huvudvérk och krékningar p4d morgonen,
balansproblem och akut padkommen skelning. Dessa
symtom &r vanligast vid tumérer i bakre skallgropen.
Orsaken &r att det blir for hégt tryck i hjarnan dé
ryggmérgsvatskans normala avfléde férhindras av
tumdren.

Vilken behandling
som ges avgors

av vilken form av
tumér det ar, var
den sitter och hur
gammalt barnet &r.

Andra vanliga symtom &r négot eller nagra av féljande:
varierande grad av huvudvérk med eller utan morgon-
krakningar, psykiskt férandrat beteende, trétthet,
epileptiska anfall och synpaverkan. Hos mindre barn kan
krékningar, irritabilitet och ett avstannande eller en
tillbakagéng i utvecklingen liksom fér snabbt vaxande
huvud, vara mer dominerande.

Diagnostik

Forekomsten av en hjarntumér pévisas med
datortomografi (DT eller CT) eller magnetkamera
(MR). Kontrastmedel ges of'tast i samband med
undersokningen for att tumdren ska synas tydligare
pé bilderna. Yngre barn behéver of'ta sdvas for att
kunna genomféra en magnetréntgen.

Behandling

Hjarntumérer kan behandlas med operation, strélning
och cytostatika (cellgifter). Vanligen blir operationen
den forsta behandlingen som sedan kan kompletteras
med strélbehandling och/eller cytostatika vid behov.

| vissa fall kan malriktad terapi (precisionsmedicin)
vara aktuellt. Vilken behandling som ges avgérs av
vilken form av tumér det ar, tumdrens biologiska/
genetiska egenskaper, var tuméren sitter och hur
gammalt barnet ar.

De flesta hjarntumérer behandlas
enligt internationella behandlings-
protokoll. Dessa 4r gemensamt antagna
i den nationella samarbetsgruppen fér
hjarntumérer hos barn. Har diskuteras
kontinuerligt hur olika tumérgrupper
bér behandlas allteftersom nya rén
och behandlingsmetoder.

KIRURGI

Operation utférs om tumoéren bedéms dtkomlig

for kirurgi. Mélet med operationen ar dels att f4

bort tumdrmassa, dels att f& ut tumoérprov fér att
kunna bestamma vilken typ av tumér det rér sig om.

All kirurgi innebar en risk och riskerna med det enskilda
ingreppet kan barnets neurokirurg beratta mer om.
Finns méjlighet tas vanligen hela tumdren bort men
det finns tillfallen d& delar eller till och med det mesta
av tumoéren méaste lamnas kvar. Under hela operationen
ar barnet nedsévt och far efter operation ligga pé
intensivvardsavdelning fér att vakna och aterhamta
sig. De férsta timmarna/tiden efter operation sker
noggrann dvervakning av hur barnet mar.

Efter operationen kan vissa av de symtom som
barnet hade fére ingreppet ha férsvunnit medan
andra blivit férvarrade. | vissa fall kan dven nya besvar
uppstad, men dessa symtom &r oftast dvergéende.
Négra av de vanligaste problemen den férsta tiden
efter operation ar sméarta, balansproblem,
dubbelseende och trétthet.

Det prov som tas pa tumdren vid operation sands
direkt till patologavdelningen fér diagnos. Att

fa fram fardig diagnos tar dock ett antal veckor.
Att diagnosen ibland tar tid beror pa att det ar
en stegyvis process dar nasta steg ér beroende
av resultatet av det féregéende. Man gér dven
avancerade molekylara och genetiska analyser
for att i detalj kartlagga tumorcellerna.



STRALBEHANDLING

Vid strélbehandling riktas stréalar med hég energi mot
tuméoren och ibland dven mot omraden dar det kan
finnas tumorceller som inte syns pé réontgen. Stralarna
skadar cellernas arvsmassa (DNA) och ambitionen ar
att detta ska géra att tumércellerna dér. Aven friska
celler kan d6 av strélning, men generellt ar de friska
cellerna battre pa att laga DNA-skador &n vad tumér-
cellerna ar.

En stréllakare ar en onkologlékare som ar specialiserad
pé strélbehandling. Strallakaren tréffar familjen och
barnet som ska fa stralbehandling. Vid det bestket
ges information om varfér strélbehandling behdvs,

hur behandlingen géar till rent praktiskt, samt vilka
biverkningar som kan uppsta. Innan barnet kan bérja
strélbehandlingen krévs férberedelser som tar 1-3
veckor och bestéar av olika steg. Det forsta steget ar
att gora en mask av plast som formas efter barnets
huvud. Syftet med masken ar att barnet ska kunna
ligga helt stilla under stralbehandlingen s& att strélarna
tréffar ratt varje gang. Yngre barn behdéver sévas men
éldre barn brukar kunna vara vakna nar de sitter fast

i masken. Masken tar ungefér en halvtimme att géra.
Nésta steg ar att gdra en skiktréntgen och i regel
ocksé en magnetréntgen med masken pé. Det ar sedan
stréllakarens uppgift att i dessa rontgenbilder rita in
vilka omréden strélarna ska traffa och vilka omraden
de om méjligt ska undvika. Harefter gérs avancerade
simuleringar i datorn fér olika typer av strélbehandling.

I synnerhet gors en jamforelse mellan strélbehandling
med fotoner och strélbehandling med protoner.
Syftet &r att hitta den mest optimala behandlingen
for varje enskild patient. Fotoner gér rakt genom
huvudet och for att koncentrera stralarna till tuméren
strélas fran ménga olika vinklar, enligt samma princip
som ett férstoringsglas i solen.

sé att behandlingen ges pa ratt
omrade kan exempelvis ett skal
av plast anvandas. Skalet ar
personligt och formas efter
barnets huvud. Detta ar en

del av férberedelserna infér
behandling.

‘ Som hjélp for att fixera huvudet

Svenska barnradioterapigruppen

... ar ett nationellt samarbete kring
stralbehandling av barn. Gruppen bestar
av kliniskt verksamma barnradioterapi-
onkologer och sjukhusfysiker fréan hela
Sverige. De tréaffas via videokonferenser
for att diskutera och kvalitetsséakra alla
barnradioterapifall i Sverige. Dessutom
tar de fram nya riktlinjer, verkar foér ut-
bildningar och &r réd givande i olika fragor
kring barnradioterapi.

Protoner stannar i stéllet pa en viss plats och kan
darfor ibland — men inte alltid — innebéra férdelar i
form av lagre straldos till den friska hjarnan.

Om det visar sig att protoner &r bast kommer barnet
att behandlas pa Sveriges enda protonanlédggning

som heter Skandionkliniken och ligger i Uppsala. Om
det visar sig att fotoner ar bast kommer barnet

att behandlas pé sitt universitetssjukhus, eftersom
fotoner finns pé& samtliga universitetssjukhus i Sverige.
Definitivt beslut om behandlingen ska ges med
protoner eller fotoner tas vid en nationell rond som
hélls via lank tva dagar i veckan. Féréldrarna far besked
om rondens beslut per telefon och efter det brukar
strélbehandlingen starta inom en vecka.

Strélarna syns inte och kénns inte. Sjélva behandlingen
tar ungefér en halvtimme per géng. Det vanliga ar

att stralbehandling ges en gdng om dagen méandag

till fredag, alltsa fem dagar i veckan, under 3—7 veckor.
Vid strélbehandling skiljer man pa det som kallas tidiga
biverkningar och det som kallas sena biverkningar.
Tidiga biverkningar kommer under de veckor barnet
far strélbehandling, of'tast framéat slutet av perioden
och klingar i vanliga fall av under loppet av nagra
veckor. Vanliga tidiga biverkningar vid strélbehandling
mot hjérnan &r illaméende, hudrodnad, haravfall och
trotthet. Ibland kan tréttheten sitta i ndgra ménader.
Haret borjar véxa ut efter 2—3 ménader och kan da
ibland vara glesare &n tidigare. Det &r stor individuell
variation i hur mycket tidiga biverkningar som uppstar.
En del barn genomgér hela strélbehandlingen nastan
helt utan nagra tidiga biverkningar.



Sena biverkningar debuterar allt frén ndgra manader
upp till ménga ar efter stralbehandlings slut och ar
till skillnad frén de tidiga biverkningarna permanenta.
Mélet med modern strélbehandling &r att det ska bli
sé lite sena biverkningar som méjligt och risken fér
allvarliga séddana ar lagre idag én for 20-30 ar sedan.
Trots det drabbas en del patienter av de sena bi-
verkningar som kan férekomma efter strélbehandling
mot hjérnan, exempelvis underproduktion av hormoner
fran hypofysen, problem med uppmarksamhet, minne
och andra kognitiva féormagor, risk for strélorsakade
nya tumoérer, samt skador pé hjarnans blodkarl. Risken
for sena biverkningar varierar en hel del mellan olika
patienter; for vissa &r den foérhéllandevis lag, medan
andra har en hég risk.

CYTOSTATIKA

Cytostatika, som tidigare kallades cellgift, ar
cancerhdmmande medicin som vanligen ges direkt in

i blodet eller i tablettform. Cytostatika nar tuméren
via blodomloppet. Fér att f4 cytostatika opereras en
slang in i ett av kroppens stérre blodkarl, en s kallad
central venkateter (CVK) eller venport. Fér enstaka
tumoérformer finns skal att ge cytostatika direkt in i
likvorsystemet, hjdrnans vatskerum. Cytostatika

kan ges som enda behandling mot en tumér men kan
ocksé ges ef'ter operation eller fére, under eller

efter strélbehandling. Behandlingstiden kan variera
men oftast ges cytostatika i &terkommande »kurer«
med behandling under en till ndgra dagar och dérefter
uppehéll 2-6 veckor. De flesta behandlingar méaste ges
pé sjukhus men mellan kurerna kan barnet of'tast

vara hemma.

/l

Cytostatika ges oftast i form
av dropp in i ndgot av kroppens
storsta blodkarl.

All cytostatika ger biverkningar i ndgon utstréckning.
lllaméende och krékningar &r vanliga &ven om moderna
lakemedel kan minska obehaget vasentligt. Blodvérdena
forsamras vilket kan leda till infektionskanslighet,
blekhet, med mera. Cytostatika leder of'ta till att
héaret faller av. Haravfallet brukar méarkas 2-3 veckor
efter behandlingsstart. S& snart behandlingen

ar avslutad paborjas atervéxt av haret. Trétthet

och viktnedgéng ar vanligt under hela behandlings-
perioden men varierar, liksom andra biverkningar,

i styrka under perioden.

Sa snart
behandlingen
ar avslutad
pabdrjas ater-
vaxt av haret.

Nya behandlingsmetoder

De tre ovanstéende behandlingsformerna star

under sténdigt pdgéende utveckling. Parallellt med
denna utveckling 6kar kunskapen om andra former

av behandling. | de fall det ar aktuellt berattar
ansvarig lakare mer for er. Som grund fér all diskussion
kring behandling ligger kunskap om tumérens inne-
boende biologiska egenskaper. Ibland anvands begrepp
som precisionsmedicin eller malriktad terapi. Ofta
menar man dé en behandling som &r inriktad mot en
specifik egenskap hos tumércellerna, till exempel en
specifik genférandring som finns hos tumércellerna
men inte hos de friska cellerna. Har behévs mycket
forskning pa tumérmaterial fran patienter. | Sverige
finns en nationell biobank fér barnhjarntumérer,
»Barntumérbanken«, som ett underlag fér

sédan forskning.



Olika
tumorformer

Astrocytom/gliom

Majoriteten av tumérer i hjarnan &r av denna typ och
foérekommer i olika malignitetsgrad fréan grad 1 till grad
4. Vanligast ar de lagmaligna grad 1—-2. Dessa kan sitta
i hela hjarnan men &r hos barn vanligast i lillhjarnan. Om
hela tuméren kan opereras bort behdvs of'tast ingen
ytterligare behandling. Skulle tuméren dterkomma
finns 8ndéa goda chanser att bli helt botad.

Lagmalignt astrocytom i lillhjarnan ar
den vanligaste tumérformen hos barn.

Opticusgliom, tumér i synbanorna

Tumérer i synbanorna ar lagmaligna tumdrer som kan
stanna i tillvéxt av sig sjélv. Behovet av behandling
méste darfor varderas noga fér det enskilda barnet
och baseras pé risk for 6kade symtom, framfér

allt synpéaverkan, i férhéllande till vilka biverkningar
behandlingen har. Opticusgliom férekommer hos i
ovrigt helt friska barn men &r vanligast hos barn med
en genetisk medfddd sjukdom kallad neurofibromatos
typ 1. Den kan vara nedérvd eller spontant uppkommen
hos barnet. Med sjukdomen féljer ofta andra symtom,
varav ljusbruna flackar i huden (café-au-lait flackar)
ar vanligast.

Hégmaligna gliom

Gliom av grad 3 eller 4 ar mindre vanliga hos barn.
De sitter oftast i stora hjarnans lober eller centralt
i hjarnan. Prognosen ar framfér allt beroende av hur
val tumdren gér att operera. Bast chans till bot
finns om operation, cytostatika och strélbehandling
kan kombineras.

Gliom i hjarnstammen

Dessa kan delas in i undergrupper beroende pé

hur de véxer och vilken malignitetsgrad de har. Fér
hégmaligna tumérer som vaxer diffust i hjarnstammen
ar operation (utéver biopsi) omgjlig och det har trots
internationella anstréngningar varit svart att finna en

bra behandlingsmetod fér denna speciella tumérgrupp.
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Ryggmérg (spinalkanal)

Medulloblastom

Nast vanligaste tumérformen i lillhjarnan ar medullo-
blastom. Trots att tuméren ar hdgmalign (grad 4) botas
en majoritet. Bast chans till bot finns om det gér att
operera bort synlig tumér och dessutom behandla med
cytostatika och strélbehandling.

Ependymom

Ytterligare en tumér som oftast férekommer i lill-
hjarnan men kan sitta i hela centrala nervsystemet ar
ependymom. Ependymom é&r vanligast hos lite yngre
barn men férekommer i alla &ldrar. Malignitetsgraden
kan variera. Viktigaste behandling ér operation som
efter behov kombineras med strélbehandling och ibland
cytostatikabehandling.



Kraniofaryngeom

Trots sin helt godartade cellbild kan denna tumér
medféra stora bekymmer foér barnet pé grund av sitt
lage vid hypofysen och synnervskorsningen. Tuméren
opereras i férsta hand men operation kan behéva
kompletteras med annan behandling direkt efter
diagnos eller vid tillvéxt. Hormonbrist, synnedséttning
och viktuppgéng ar biverkningar som kan uppsté

vid skador pé hypofysen och/eller hypotalamus.

Se separat skrift for mer information om

Jjust kraniofaryngeom.

Ryggmargstumorer

De flesta ryggmargstumérer ar lagmaligna tumérer
som of'ta stracker ut sig i ryggméargen. De kan vara
svéra att avlagsna i sin helhet men kirurgi utgér anda
foérstahandsbehandling. Vid behov kompletteras
operationen med cytostatika eller stralbehandling.

Prognos

Eftersom det finns s& ménga typer av hjarntumérer ar

det svart att uttala sig om prognosen. Den beror pa en

mangd faktorer som hur elakartad tuméren &r, var den
sitter, om den gér att operera bort helt eller delvis,
om barnet kan fa stralbehandling eller cytostatika med
mera. Det kan vara s& att en mindre elakartad tumér
som vaxer pé ett stélle i hjdrnan dar den &r omdjlig att
ta bort har en sdmre prognos an en elakartad tumér
som gér att operera bort och efterbehandla. Om

man slér ihop alla barn som haf't ndgon sorts hjarn-
tumor sa lever cirka 80 procent av barnen fem ar
efter behandling. D4 méste man samtidigt komma

ihdg att denna siffra baserar sig pa resultat fran
behandlingar som getts en tid tillbaka och i takt med
att behandlingsmojligheterna dkar fortséatter ocksé
chansen till dverlevnad att 6ka.

| takt med att
behandlings-
mdjligheterna
okar fortsatter
ocksa chansen
till 6verlevnad
att oka.

Hur blir det efter behandling?

Idag 6verlever majoriteten av de barn som far
hjarntumér. N&gra av dem kan &terga till ett liv likt
det de hade innan sjukdomen, men manga drabbas

i ndgon grad av kvarstédende komplikationer och

for en del har sjukdom och behandling ett pris som
ibland kan bli ganska hégt. Tuméren kan ha varit
beldgen i ett omréade i hjarnan som redan innan
operationen givit symtom till exempel i form av
rérelseproblem, synpéverkan eller epileptiska anfall.
Dessa besvar kan vara bestdende och nya symtom
kan ha tillstétt i samband med operationen. Aven
tillaggsbehandling, framfor allt strélbehandling,

kan ge bestéende biverkningar. Typiskt for dessa
biverkningar ar att de blir synliga forst efter en tid.
Vanligast &r paverkan pé hormonproduktionen och
problem med minne, inldrning och ork. Hur tydlig
paverkan barnet far beror pé straldos, form av strél-
behandling, vilkket omrade som strélas, hur gammalt
barnet ar och en individuell kénslighet. Ibland kan &ven
cytostatikabehandling ge bestéende biverkningar
som hérselbortfall eller paverkan pé njurar och hjarta.

Idag 6verlever
majoriteten av
de barn som féar
hjarntuméor.

Rérelsesvéarigheter i form av balansproblem eller
olika grader av férlamningar kan trénas tillsammans
med en sjukgymnast/fysioterapeut. Ofta fortsatter
forbattringarna under en lang tid.

Epilepsi och bristande hormonproduktion kan
behandlas med lakemedel/ersattningspreparat.
Tillvéxthormon ges dagligen med spruta och dmnes-
omsattningshormon finns i tablettform. Vid brist

pé kénshormon eller kortison kan &ven detta erséttas.
Behandlingarna ar of'tast livsldanga men kan skétas
hemma av familjen/barnet sjélv.

Péaverkan pé sé kallade kognitiva funktioner, som
minne, uppmarksamhet och inlérning, kan finnas redan
efter operationen men kommer of'tare efter ett par
ar och blir tydligare ju aldre barnet blir.



Det finns idag inget satt att bota kognitiva problem
men genom att tidigt uppmérksamma dem kan barnet,
i samarbete med férskola och skola, 4 tidigt stéd
med bland annat specialpedagogiska insatser for att
kompensera for svarigheter som finns.

Oavsett vilken tumérform och vilken behandling ett

barn haft kommer det krévas uppféljning under flera
ar. Hur den kommer se ut bestams utifrén nationella

riktlinjer och anpassas efter individuella behov samt

lokala férutsattningar. Cancercentra, lanssjukhuset

och (re)habiliteringsenheter i din nérhet samarbetar

kring detta.

Aterigen ar det viktigt att fokusera pa vad som ar
eller kan bli aktuellt for just ditt barn. Behandlings-
metoder férbattras kontinuerligt inte bara for att 6ka
dverlevnaden utan ocksé for att minska biverkningar.

Att forsta sin sjukdom

Att f4 en hjarntumoér 8r en omtumlande upplevelse.
For de flesta barn leder det forr eller senare till tankar
om vad som kommer hénda med dem, hur deras hjarna
ska klara sig och hur de ska bli friska. Det kan kannas
svért att prata med barnen om vad de rékar ut fér och
i valmening férsodker vi ibland som vuxna att undvika
sanningen. Samtidigt vet vi att férutsattningen for
att borja forsté och bearbeta det man varit med om
ar kunskap, arliga svar och méjlighet att fraga vidare.
Manga génger handlar barnens fragor om det som
praktiskt och konkret hander dem. Lyssna, beratta
och férklara. Ju mer barnet fragar och forstér, desto
stérre ar chansen att hen hanterar situationen péa ett
bra satt.

Ju mer barnet
forstar, desto
storre ar chansen
att hen hanterar
situationen pa
ett bra satt.

Samarbete

Erfarenheter fran barn som behandlats fér langre
tid sedan har gett en god kunskap om riskerna fér
de olika biverkningar som kan uppsté. Det finns
numera en uppfoéljningsplan pé alla sjukhus for att
upptacka och bemdta dem. P4 sjukhuset sker ett
samarbete mellan ménga olika specialiteter. Lékare
med olika kompetensomréaden arbetar tillsammans.
Nationellt finns ett samarbete bland barncancerlékare.
Gruppen foljer och varderar den forskning som sker
internationellt for att sékerstalla att barn som
drabbas av hjarntumér i Sverige erbjuds behandling
som héller hég internationell standard.

Konsultsjukskéterskor

Vid varje barncancercenter i landet
finns det sarskilda konsultsjukskéterskor
for barn med hjarntumér. De ansvarar
bland annat fér personalutbildning,
hjalper till att informera i barnets skola
eller férskola samt &r en stédjande lank
mellan familj och sjukhus.

Dérutoéver ar sjukgymnast/fysioterapeut, kurator,
psykolog och sjukskéterska med flera delaktiga i
arbetet kring barnen. En konsultsjukskéterska foér
barn med hjarntumér, det vill sdga en sjukskdterska
med fokus pé barn med hjarntumor, finns pé alla sex
barncancercentra i Sverige. Konsultsjukskéterskan
finns tillgédnglig under hela uppféljningsperioden

aven efter att ni ldmnat sjukhuset, och kan bland annat
hjalpa till med information till skola och férskola.

Alla som arbetar med ansvar fér barn med hjarntumér
deltar ocksa vid internationella kongresser och far
harigenom del av ny kunskap men ocksé goda kontakter
med kollegor i andra l&ander.



RAD TILL SYSKON

Rad till syskon

Det finns inget ratt eller fel satt

att reagera nar ens syskon drabbas

av en allvarlig sjukdom. Och kanske ar
det vad som &r svarast, att hantera
kénslor och tankar som man inte ar

van vid. Oro och ilska pd samma géang
men kanske framfoér allt en stark langtan
efter att allt ska bli som vanligt igen.

Vi vill tipsa om skriften Jag dal, som
vander sig till dig som har ett syskon
med cancer. Du kan du lasa om hur det
kan vara, vad du kan géra foér att fa
stdd och vad andra syskon i samma
situation som dig har berattat.
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Skanna QR-koden fér att komma till sidan med
informationsmaterial, dar du kan lasa och ladda
ner skriften Jag dal.
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RAD TILL SLAKT OCH VANNER

Rad till slakt och vanner

Hjarntumor ar en mycket allvarlig
sjukdom som kan kréava svara behandling-
ar. Behandlingar som paverkar hela
familjens vardag. Ibland under lang tid.
Som slékting eller van fyller du en

viktig funktion.

Till dig som ar narstaende till det
sjuka barnet och familjen vill vi tipsa
om skriften Stod till ndrstaende. Dar
kan du fa svar pa vanliga fragor och
tips pa hur du kan géra fér att stotta
nar ett barn drabbats av cancer.

Skanna QR-koden fér att komma till sidan med
informationsmaterial, dar du kan lasa och ladda
ner skriften Stod till narstaende.
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Ordlista

Barnhabilitering

Ett samlingsord for dtgarder som syftar till att en person som fétts skadad eller
skadats under tidig alder 016 &r ska kunna leva ett sa vanligt liv som méjligt. Det kan
handla om &tgérder for att underldtta, forbattra eller kompensera vid svarigheter som
barnet har, till exempel kopplat till kommunikation eller rérelse.

Barnonkologi
Laran om tumérsjukdomar hos barn.

Barnonkolog
Lakare specialiserad pa tumérsjukdomar hos barn.

Benign
Godartad.
Biopsi

Provtagning fér undersékning av tumérvévnad i mikroskop.

Cellgifiter

Se cytostatika.

Cerebrospinalvatska
Se likvor.

Centrala nervsystemet (CNS)

Omfattar hjarnan, férlangda margen och ryggmérgen.

CNS-tumoérer

Tumérer i centrala nervsystemet.

CVK

Central venkateter. En plastslang som via huden opereras in i ett storre blodkéar| an de
vi har pa handryggen eller armvecket. Det som syns ar en tunn slang pa huden, vanligtvis
under nyckelbenet, med ett kopplingsstycke dit spruta eller droppslang kopplas.



Ordlista

CT/Datortomografi

En sérskild sorts réntgenapparat. Vid en vanlig réntgenfotografering sands en
réntgenstrale genom kroppen. Vid en datortomografi sénds réntgenstralarna in frén
olika vinklar.

Cytostatika

Lakemedel som hammar celldelning.

Dagvard

Behandling eller undersékning som inte kréaver évernattning péa sjukhus.

Endokrinolog
Lékare specialiserad pa kroppens hormoner.

Hydrocefalus

For stor méngd vatska i hjarnans halrum. Kan orsakas av stopp i vétskeflédet vid
tumér och leda till hégt tryck i hjarnan.

Intraventrikulart
Behandling via ventriklarna, det vill séga de vatskefyllda halrummen i huvudet.

Intravenoést

Behandling via de venésa blodkarlen i kroppen. Till exempel en intravends injektion,
det vill séga en injektion som kommer direkt in i blodbanan.

KAD/Kateter

Mjuk plastslang som férs in i urinblédsan via urinréret.

Knapp/gastrostomi

En kateter som gar in till magsécken fran utsidan av buken. Den ges till personer som
av olika anledningar inte kan &ta och dricka pa vanligt vis.

Kurator

Socionom anstélld pa sjukhuset som fungerar som samtalsstdd at familjerna. Hjélper
aven till i kontakt med Férsakringskassan och andra externa myndigheter.



Ordlista

Lekterapeut

Forskollarare eller fritidspedagog som arbetar med barn med sjukdom
eller funktionsnedsattning.

Lekterapi

Pedagogisk verksamhet inom barnsjukvarden dér barn genom lek och skapande fér
méjlighet att bearbeta sina upplevelser.

Likvor

Ryggmargsvatska. Vatska som naturligt bildas och cirkulerar runt hjarna och ryggmarg
for att darefter dterabsorberas.

Metastas

Dottertumor. Tumér spridd till en ny lokalisation. Metastaser fran CNS-tumérer
aterfinns nastan uteslutande inom CNS.

MR/MRI/Magnetkameraundersékning

Magnetresonanskameraundersdkning. Manniskokroppen bestar till stérsta delen

av vatten. Vatten innehéller vateatomer och det &r med hjélp av dessa, tillsammans med
ett mycket starkt magnetfalt och radiovagor, som magnetkameran skapar bilder. Hela
kroppen kan undersékas och ldkare kan bland annat upptacka tumérer.

NBCNS

Neutralt barncancernétverk i Sverige, en nationell arbetsgrupp inom neuroblastom
och CNS-tumérer.

Neurokirurgi
Operationer i CNS.

Neurokirurg
Lakare specialiserad att operera i CNS.

Neurologi
Laran om kroppens nervsystem och dess sjukdomar.

Neurolog
Lékare specialiserad pa laran om kroppens nervsystem och dess sjukdomar.



Ordlista

Neuropsykologi

Laran om sambandet mellan hjdrnans fysiska och psykiska tillstand.

Neuropsykolog

Specialiserade psykologer som arbetar med behandling och med neuropsykologisk
utredning, det vill séga diagnosticering och kartlaggning av kognitiva funktioner.
Neuropsykologisk bedémning gérs p4 alla barn som diagnosticeras med hjarntumér.

Patologi

L&aran om sjukdomar.

Patolog

Lékare specialiserad pa att bedéma exempelvis tumérvavnader.

PAD

Utlatande fran patolog om tumérform och malignitetsgrad.

Patologisk anatomisk diagnos
Resultatet av vad patologen sett pé ett vavnadsprov.

Palliativ vard

Av latinets »pallium« som betyder mantel. Symtomlindrande helhetsvard med syfte

att optimera tillvaron fér en patient. Oftast anvant for patienter i livets slutskede men
enligt definition av WHO &r det en del av all vard fér patienter med livshotande eller
livstidsbegransande sjukdom.

PVK

En tunn, mjuk plastslang som med hjalp av en nél leds genom huden och in i ett blodkarl,
vanligtvis p4 handryggen eller i armvecket. Plastslangen |&mnas kvar och det som syns
pa huden ar ett litet kopplingsstycke och »vingar« som med hjélp av héfta féastes vid huden.

Radiologi
Strélbehandling.

Recidiv
Aterfall i en sjukdom.



Ordlista

Rehabilitering

Ateranpassning, exempelvis efter skada eller sjukdom.

Rickhamdosa/Omayareservoar/Selkerkateter

Dosa fast under huden i skallbenet med en slang in i ett av hjérnans vatskefyllda halrum.
Anvands fér behandling och provtagning i likvor.

Shunt

Slang frén en av hjérnans véatskefyllda halrum ner till bukhalan fér avledning av likvor
dé det naturliga vatskeflodet i hjarnan inte fungerar tillfredsstéllande.

Sjukhusskola

Anpassad undervisning foér skolbarn som vérdas pé sjukhus.

Skandionkliniken

Den enda kliniken i Sverige med protonstrélning. Kliniken finns i Uppsala men &gs
gemensamt av alla landets regioner.

Specialpedagog
Larare med specialistutbildning i pedagogik for barn med séarskilda behov.
Specialpedagoger finns bade inom hélso och sjukvarden och pa skolor.

Subkutan venport (SVP)

Liten dosa inopererad under huden pa ena sidan av bréstkorgen, med en férbindelse
in till de stora centrala blodkéarlen ndrmast hjartat. Anvands fér behandling och prov-
tagning av blod.

VCTB

Vardplaneringsgruppen fér CNStumérer hos barn.

Ven

Blodkarl som fér blodet tilloaka till hjartat. Artar for syrerikt blod frén hjartat
ut i kroppen.



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.

Ungdomsstorlagret

Barncancerfonden arrangerar varje ar ett ungdomsstorlager som vénder sig till
ungdomar mellan 13 och 18 &r. Lagret brukar samla ett hundratal ungdomar fran
hela landet och ar en plats fér gemenskap, erfarenhetsutbyte, livsldnga minnen

och roliga aktiviteter.

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

Agrenska

Agrenska ar ett kompetenscenter for personer med sallsynta diagnoser och
deras familjer. Varje ar erbjuder Barncancerfonden familjevistelser pa Agr‘enska
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.

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

For vidare lasning

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.
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Har finns rdd om vérd och hélsa och information om sjukdomar och
behandling. Hit kan man ocksé vénda sig for sjukvardsradgivning samt foér
att f4 tillgang 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 fér att prata med négon. Bris har dven en
stodlinje fér vuxna om frégor 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 ar ung, foralder eller
jobbar med barn.

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

Nara Cancer

Nara Cancer finns fér unga personer som star néra ndgon som har
cancer, eller saknar ndgon som har détt av sjukdomen. Har kan man lara sig
mer om cancer, |lésa artiklar, méta andra i liknande situation och stalla
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 néra
nagon som drabbats av cancer. Ung Cancer vénder sig till personer mellan
16 och 30 ar.

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 ar dppen for alla anhériga fran 13 &r och uppét.

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

barncancerfonden.se
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http://barncancerfonden.se
http://1177.se
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
http://1177.se

FONDEN

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