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Kontaktuppgifter
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1. MOTET MED VARDEN

Viktig information om feber

Om du far feber under behandlingen behéver du téanka pé vissa saker.
Ha darfor koll pa om du har feber. Om du far kortison kan det délja feber.
Da behover du vara uppmarksam pa andra tecken pa infektion.

Ha en febertermometer hemma

Det &r viktigt att du har en febertermometer hemma. Ta tempen i till exempel armhalan eller orat. Ta
inte tempen i munnen eller rumpan, eftersom slemhinnorna kan vara kénsliga under behandlingen.
Kontakta vardavdelningen innan du tar febernedsattande

Ta inte febernedséattande medicin under behandlingen, innan du har pratat med din vardavdelning. De
kan ge rad om vad du ska gora.

Du kan behova aka in till sjukhuset

Ha garna en fardigpackad vaska med saker som du vill ha med dig, om du behéver aka in till
sjukhuset.

4 )

Kontakta genast din vardavdelning i dessa fall:

e Om du har 38 grader eller mer i feber vid tva tillfallen med en timme emellan.
e Om du har 38,5 grader eller mer i feber vid ett tillfalle.

e Om du behandlas med kortison och ditt allméantillstdnd ar paverkat, till exempel om du
ar trottare an vanligt. Det kan vara tecken pa en infektion. Kortisonbehandlingen kan
dolja feber.

N\ J
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Min vardplan ger information och stod

Du far Min vardplan for att du ska kunna vara delaktig i din vard, alltsa
vara med och bestamma om den. | Min vardplan finns information och
stod till dig och din famil;.

Du ska kunna vara delaktig i din vard s& mycket som du vill. Darfor far du Min vardplan. Den ska
alltid utga fran vad du behéver och gors tillsammans med dig. Syftet ar att ge tydlig information
och stdd till dig och din familj.

Min vardplan ska bidra till att du
o kanner dig trygg och vet vad som ska handa
e kan vara med och bestdmma 6ver det som &r viktigt for dig

o forstar vad som hander i din vard och behandling.

Du valjer vilket innehall du vill se

Du och vardpersonalen uppdaterar Min vardplan tillsammans nar varden och behandlingen
andras.

Du véljer sjalv vilket innehall du vill se i Min vardplan. Du kan till exempel lasa om
undersokningar du kan behdva géra och vad det finns for hjalp for besvar du kan ha.Det betyder
att alla patienter har olika Min vardplan.

Vem tar fram Min vardplan?

Min vardplan tas fram av Regionala cancercentrum i samverkan, RCC. Det &r en organisation
som har regeringens uppdrag att arbeta fér en jamlik cancervard med hog kvalitet. Innehallet i
Min vardplan granskas och uppdateras regelbundet.

Prata med din kontaktsjukskoterska eller annan vardpersonal om du undrar éver nagot i Min
vardplan.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Min vardplan — ditt stod for delaktighet och trygghet i
cancervarden.
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Bra att veta nar du ska besoka varden

Forbered dig garna for besoket genom att skriva ner vad du undrar. Du
har ratt att forstd informationen vid bestket. Du har ocksa ratt att vara
delaktig i din vard.

Skriv ner fragor och funderingar

Forbered dig garna nar du ska besodka varden. Tank igenom detta och skriv ner dina fragor och
funderingar:

e Vilka fragor vill du ha svar pa?
o Ar det nagot sarskilt som &r jobbigt?

e Vad ar viktigt for dig just nu?
P Las mer pa 1177.se. Sok pa Forbered ditt vardbesok.

Du har rétt att forsta

Du har ratt att fa information som du kan forsta. Du kan fa en tolk om du har en horsel- eller
synnedsattning, eller om du har svart att prata eller forstd svenska. Kontakta vardpersonalen
och ség att du behdver en tolk.

Avsluta garna métet med att sdga vad du har uppfattat. Frdga om du har forstatt ratt.
P Las mer pa 1177.se. SOk pa Tolktjanster vid funktionsnedséttning eller Tolkning till mitt sprak.

Du har rétt att vara delaktig

Sedan ar 2020 ar barnkonventionen lag i Sverige. Den beskriver barns rattigheter. Alla barn &r
lika mycket varda och har samma rattigheter. Ingen far diskrimineras. Du har rétt att fa respekt,
saga vad du tycker och slippa onddiga behandlingar och undersdkningar. Vid alla beslut som
ror dig ska man ta hansyn till ditt basta.

Du har ratt att vara delaktig i din vard och fa information som du kan forstd om

e din sjukdom

e undersokningar, vard och behandlingar

o fordelar och nackdelar med olika undersdkningar och behandlingar

e hur du kan forbereda sig infér undersékningar och behandlingar och beratta hur du vill ha det.
e nar och hur du ska fa svar pa dina undersokningar och provtagningar

e nar och hur du kan fa vard och hjalp om du har symtom och biverkningar

e vart du ska vanda dig om du blir sdmre

o vilken eftervard du kan behéva och hur du ska féljas upp

o vad du kan gora sjalv eller med hjalp av ndgon hemma.
P Las mer pa unicef.se. Sok pa Barnkonventionen.

P Las mer pa mediprep.se. Sk p& Mina rattigheter i varden.
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Vissa moten ar digitala

Ibland kan du erbjudas ett digitalt méte med varden. Det fungerar som ett vanligt besok, men du
behover inte 8ka till sjukhuset. Ni ses i stallet genom din mobil, dator eller surfplatta.

P Las mer pa 1177.se. S0k p& Sa blir du delaktig i din vard

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Videosamtal med varden.
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Kallkritik — allt du hor om cancer ar inte sant

Nar du hor eller laser nagot pa internet om cancer maste du vara
kallkritisk. Du maste alltsa fundera pa om kallan verkar palitlig. Om du har
svart att veta vad som &r sant — fraga vardpersonalen.

Var kallkritisk

Manga forskar om cancer. Det kommer hela tiden ny kunskap och nya behandlingar. Men det
kan vara svart att tolka resultaten fran forskningen, om man inte ar expert. Ibland sprids det
falska uppgifter om cancer i till exempel sociala medier. Darfor méste du alltid fundera p& om
kallan till informationen verkar palitlig. Du behdver ocksé ta reda pa hur gammal informationen
eller forskningen &r, eftersom utvecklingen gar s& snabbt.

Fraga vardpersonalen om du undrar nagot

Fraga garna vardpersonalen om du undrar éver nagot du har hort eller last p& internet. Varden i
Sverige utgar fran vardprogram och riktlinjer med aktuell kunskap.

P Las mer pa internetkunskap.se. Sok pa Kallkritik.
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Inloggad pa 1177 — det har kan du goéra

Fran att du ar 13 ar &r det du sjalv som loggar in pa 1177. Dar kan du till
exempel se dina bokade tider. Nar du har fyllt 16 ar kan du aven lasa
delar av din journal. | journalen skriver vardpersonalen om den vard du
har fatt.

Vem kan logga in?
Dina vardnadshavare kan logga in pa 1177 och gora dina arenden tills du fyller 13 ar.

Né&r du har fyllt 13 &ar det bara du som har ratt att logga in. Du loggar in med e-legitimation, till
exempel bank-id eller Freja plus. Be garna en vuxen om hjalp om du vill, men det ar du sjalv
som ska logga in.

Bank-id eller Freja plus skaffar du pa din bank tilsammans med dina vardnadshavare.

Vad kan jag gora pa 1177?

Pa 1177 finns tjanster som kompletterar Min vardplan. Tjansterna kan vara olika i olika regioner.
Exempel pa vad du kan gora:

¢ Se dina bokade tider, pa de mottagningar som du eller vardpersonalen lagger till under
rubriken Mottagningar.

e Se och fornya dina recept.
e Lasa delar av din journal.
Vissa regioner anvéander andra appar och system, som kan vara kopplade till 1177 eller

anvéandas fristdende.
Vem far lasa min journal?

Nar du far vard skrivs det ner i en journal. Syftet &r att vardpersonalen ska fa information om dig
och din véard, s& att varden blir bra och saker. Journalen ar skriven av vardpersonal och kan
vara svar att forsta. Den kan ocksa innehalla ny information som du inte har fatt héra annu.
Prata med vardpersonalen om du har fragor.

Dina vardnadshavare kan lasa din journal och vara ditt ombud tills du fyller 13 a&r. Sedan kan de
fa forlangd tillgang till journalen, om de pratar med varden.

Nar du har fyllt 16 kan du kan sjalv lasa din journal.
P Logga in pa 1177.se.
P Las mer pa 1177.se. SOk pa Boka, omboka eller avboka tid

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Las din journal via natet.
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Information till vArdnadshavare

Sa kan du som foralder forbereda barnet for att vara pa
sjukhuset

Att veta vad som ska handa i varden gor bade dig och barnet tryggare.
Forbered forst dig sjalv och sedan barnet. Vardpersonalen kan ge tips pa
hur du kan stétta ditt barn.

Sjukhuset ar for manga en helt ny miljo. For att du och ditt barn ska k&nna er trygga ar det
viktigt med information om vad som hander. Det ar vardpersonalens ansvar att ge information
om vilka undersokningar och behandlingar barnet ska ga igenom. De ska ocksa ge stod i er nya
vardag dar ni kan uppleva nya kéanslor, tankar och praktiska utmaningar.

Barn behdver information for att vara trygga och delaktiga i sin vard

Barn forstar och upplever verkligheten ur ett
barnperspektiv. Det kan gora att de kdnner mer oro an
vuxna infor nya situationer. Att forbereda barn pa vad som
kommer att hénda i olika situationer kan géra dem tryggare
och ge en kansla av kontroll. D& kan de ha lattare att
samarbeta exempelvis vid en undersdkning eller
provtagning.

Det &r viktigt att barn far information, eftersom det ar de
som kommer att g& igenom en tuff behandling. Barnen far
da mojlighet att vara delaktiga i sin egen vard. De kan Att veta vad som ska hdnda kan ge en
ocksa fa okat fortroende for de vuxna och ha lattare att kéansla av kontroll.

beratta om sina tankar och kanslor.

Det finns olika hjalpmedel for att ge information till barnet, till exempel bécker, filmer eller texter.
Fraga vardpersonalen om tips.

Det &r viktigt att vara arlig — beratta att det kan goéra ont en liten stund men att det gar Gver.

Beratta for vardpersonalen vad som fungerar for er

Du vet vad som gor ditt barn tryggt och &ar den som kanner barnet bast. Vardpersonalen
uppskattar om du beréattar om era tidigare erfarenheter, och vad som fungerar eller inte fungerar
for barnet och for dig som foralder. Det ger bra forutsattningar for att hjalpa er pa basta satt.

Vardpersonalen kan ge tips pa hur du kan stotta ditt barn, exempelvis att Iasa och massera.

Forbered forst dig sjalv och sedan barnet

Om du kanner dig valinformerad och trygg, blir ocksa ditt barn tryggt. Forbered darfor forst dig
sjalv och sedan ditt barn.

P Las mer pa 1177.se. SOk p& Barn och cancer, under rubriken Barn och vuxna kan reagera
olika pa ett cancerbesked.

P Las mer pa barncancerfonden.se. Sok pa Mitt barn har fatt cancer — vad hander nu?
P Las mer pa 1177.se. SOk pa Forbereda barn for besok i varden.
P Las mer pa narkoswebben.se.

P Las mer pa mediprep.se.
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Vardpersonal som du kan traffa

| varden jobbar personal med manga olika yrken. Har kan du lasa om
nagra som du kan traffa och vad de jobbar med.

Arbetsterapeuten kan hjalpa dig att géra saker i vardagen pa nya sétt. Du kanske behéver
anpassningar hemma, hjalpmedel eller tips pa hur du kan orka battre.

Barnlakaren ar en lakare som &r specialiserad pa barnsjukvard.
Barnonkologen ar en barnlékare som ar specialiserad pa barncancer.

Barnsjukskoterskan ar en sjukskoterska som ar specialiserad pa barns och ungdomars halsa
och sjukdomar. Kallas ocksa specialistsjukskoterska barn och ungdom.

Barnskdterskan jobbar med att ta hand om sjuka barn och unga. Hen kan exempelvis ta
tempen och blodtrycket, och mata och tvéatta barn som behdver det.

Dietisten ger rdd om mat och naring. Hen kan aven skriva ut tillskott nar den vanliga maten inte
racker till.

Forskningssjukskoterskan eller forskningskoordinatorn jobbar med forskningsprojekt och
studier.

Fysioterapeuten ger rad om exempelvis traning, balans och smarta. Kallas ocksa
sjukgymnast.

Kirurgen ar en lakare som ar specialiserad pa operation. Hen ansvarar for varden fore och efter
en operation.

Klinisk apotekare eller klinisk farmaceut ar expert pa lakemedel.

Konsultsjukskoterskan ar en sjukskoterska med lang erfarenhet av barncancervard. Hen kan
stotta er under hela vardtiden och exempelvis ha kontakt med forskolan eller skolan.
Konsultsjukskéterskor finns pa alla barncancercentrum.

Kontaktsjukskdterskan &r en sjukskoterska som har specialistkunskaper inom
barncancervard. Hen kan stétta er med information, rad och samtal om diagnos, behandling,
rehabilitering och uppféljning.

Kuratorn kan hjalpa dig om du behéver hjalp med oro, nedstamdhet eller andra kénslor. Hen
kan aven vagleda dig och dina narstadende i kontakten med myndigheterna, exempelvis
Forsakringskassan.

Lekterapeuten ar till exempel en forskollarare. | lekterapin kan du fa skapa och leka med andra
barn.

Narkoslakaren eller anestesiologen &ar specialiserad pa att séva och dvervaka dig under och
efter en operation eller undersdkning i narkos.

Psykologen och psykoterapeuten kan hjalpa dig om du behéver hjéalp med oro, nedstdmdhet
eller andra kanslor.

Réntgenlakaren eller radiologen ar specialiserad pa att tolka rontgenbilder.

Sjukskoterskan ser till att du far s& bra vard och méar s& bra som mojligt. Hen ansvarar ocksa
for att ge cytostatika och annan medicin.

Sjukhuslararen ar en larare som jobbar pa sjukhusskolan. Hen hjalper dig med skolarbetet p&
sjukhuset och har kontakt med din vanliga skola.
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Specialistsjukskoterskan ar specialiserad pa ett omrade, till exempel vard for barn och unga.
ST-lakaren &r en lakare som gor sin specialistutbildning, till exempel inom barnsjukvard.

Syskonstodjaren ger stod till syskon till barn med cancer. Stodet kan vara aktiviteter eller att
tréaffa andra i samma situation.

Tandlakaren utreder, férebygger och behandlar sjukdomar och skador i munnen och kakarna.

Underskoterskan jobbar med att ta hand om dig som ar sjuk. Hen kan exempelvis ta blodprov
och lagga om sér.

Underlakaren ar en lakare som annu inte ar specialiserad p& nagot omrade.

P Las mer pa barncancerfonden.se. S6k Pa de sex barnonkologiska centra i landet finns det
konsultsjukskoterskor.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Kontaktsjukskoterskan.
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Ord i varden

1. MOTET MED VARDEN

| varden anvands ibland svara ord. Har forklarar vi nagra av dem.

Ord Forklaring

Agraff Klamma av metall som anvands for att stanga ett
operationssar.

Anamnes Sjukdomshistoria. Du far beratta for lakaren hur du mar
och vilka sjukdomar du har haft.

Anestesi Narkos. Du far medicin som gor att du sover och inte
ké&nner smarta.

Antibiotika Medicin mot infektioner som orsakas av bakterier.
Penicillin &r en typ av antibiotika.

Antiemetika Medicin mot illamaende.

Antikroppsbehandling

Medicin som kan gora att vissa typer av cancerceller inte
vaxer.

Behandlingsprotokoll

Ett schema som beskriver din planerade behandling.

Benign Godartad, alltsa inte cancer.

Benmarg Benmargen finns i skelettet. Dar bildas réda och vita
blodkroppar och blodplattar.

Biopsi Prov frdn vavnad som undersoks i mikroskop.

Cancer Ett samlingsnamn for manga olika sjukdomar dar celler

delar sig for mycket och pa fel satt.

Central dialyskateter, CDK

En tunn slang i ett blodkarl som anvénds till exempel for
att samla stamceller.

Central venkateter, CVK

En tunn slang i ett storre blodkarl p& halsen eller under
nyckelbenet. Anvands for att ge medicin, blod och néring
eller ta blodprover.

Cytostatika, cellgifter eller
kemoterapi

En grupp mediciner som dddar cancerceller eller gor sé
att de slutar vaxa. Kallas ibland guldmedicin.

Datortomografi, skiktrontgen, DT
eller CT (computer tomography)

Rontgenundersokning som ger mycket tydliga bilder av
dina organ.

Dréanage En tunn slang som leder bort vatska fran till exempel ett
operationsomrade.

Egenvard Vard du kan och far gora sjalv eller med hjalp av nagon i
familjen.

Fasta Du far inte ata eller dricka nar du ska sévas, for att
magsacken behdver vara tom.

Fatigue En sarskild trétthet som du inte kan vila bort. Den kan
bero pa sjukdomen eller behandlingen.

Forskning Arbete for att ta fram ny kunskap.
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Fertilitet Kroppens formaga att fa barn.

Granulom En réd svullnad runt stomin.

Gray, Gy Enhet for att méata stralningsdos.

Hereditet Arftlighet.

Hospis En plats for dig som vardas i livets slut. Varden fokuserar
pa att lindra symtom och oka din livskvalitet.

Infart En infart kan till exempel vara en CVK, central
venkateter, eller PVK, perifer venkateter.

Intravends Nar du far till exempel medicin eller naring i ett blodkarl,

som spruta eller dropp.

Isotopinjektion

Spruta med ett radioaktivt Amne. Amnet anvands for att
hitta cancerceller.

Kapillarprovtagning

Blodprov som tas genom ett stick i fingret.

Komplementér och alternativ
medicin, KAM

Ett samlingsnamn for manga olika metoder som oftast
inte anvands i varden. Metoderna kan gora att du mar
battre, men kan inte bota cancern. Kallas aven integrativ
medicin.

Kontrastvatska

Vatska som gor rontgenbilder tydligare.

Kortison

Lakemedel som du kan fa tillsammans med cytostatika
mot cancer och biverkningar.

Lumbalpunktion

Prov som tas pa vatskan som finns runt hjarnan och i
ryggmargen. Provet tas i ryggen.

Lustgas

Gas som lugnar och lindrar smaérta. Du far gasen genom
en mask éver ndsan och munnen.

Magnetkameraunderstkning, MR

Undersdkning som ger tydliga bilder av dina organ. Gors
med hjalp av ett magnetfalt och radiovagor.

Malign

Elakartad, allts& cancer.

Malignitetsgrad, tumérgrad

Sager hur aggressiv cancern ar.

Metastas, dottertumor

Tumdr som har bildats efter att cancerceller fran den
forsta tumoren har spridit sig.

Multidisciplinéar konferens, MDK

Ett méte dar vardpersonal med olika yrken traffas och
diskuterar vilken behandling som de tror ar bast for dig.

MIBG-skintigrafi

Undersdkning dar ett radioaktivt &mne sprutas in i blodet.
Anvands framst om du har diagnosen neuroblastom, for
att utreda om tuméren har spridit sig.

Mukosit

Inflammation i slemhinnor som kan ge sar i munnen,
matstrupen, magsacken och tarmarna.

Multiresistenta bakterier

Bakterier som kan std emot flera sorters antibiotika.

Neuropati

Du far samre kénsel och stickningar i hander och fotter.

Neutropen feber

Senast uppdaterad 2024-02-13
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cytostatikabehandling. Om du far neutropen feber
behover du vardas pa sjukhus.

Nyckelmottagning

En mottagning dar du foljs upp under tonaren efter din
cancerbehandling.

Narstaende En person som du tycker att du har en néra relation till. Ni
behodver inte vara slakt.
Onkologi Laran om tumdrsjukdomar.

Palliativ vard

Vard for att lindra symtom och 6ka livskvaliteten nar du
har en livshotande sjukdom som cancer.

Palpabel

Som gar att kdnna med hander och fingrar.

Patologisk anatomisk diagnos,
PAD

Resultat av en mikroskopisk undersdkning av ett
vavnadsprov.

Petekier

Sma, punktformade blédningar fran hudens minsta
blodkarl. Blédningarna kan komma i huden, dgonen och
slemhinnorna.

Premedicinering

Medicin som du far fore en undersokning eller
behandling. Oftast ar det medicin som férebygger
Overkéanslighet eller lugnar.

Perifer venkateter, PVK

En tunn slang som laggs in i ett blodkarl i armen eller
handen. Anvands for att ge medicin, blod och néring eller
ta blodprover.

Perifert inlagd central venkateter,
PICC-line

En tunn slang som gér in i ett stérre blodkarl genom ett
mindre karl pa 6verarmen. Anvands for att ge medicin,
blod och néring eller ta blodprover.

Perkutan endoskopisk
gastrostomi, PEG

En tunn slang genom huden p& magen till magsacken.
Anvands for att ge naring och medicin.

PET-kameraundersokning, PET-
DT eller PET-CT

En rontgenundersdkning med ett radioaktivt amne som
gor att cancerceller syns tydligare.

Postoperativ

Efter operation.

Prehabilitering

Forebyggande insatser for att du ska ma sa bra som
mojligt.

Preoperativ

Fore operation.

Priméartumor

Den tumor dar cancercellerna forst uppstod.

Protokoll

Schema for behandling.

Recidiv

Aterfall.

Rehabilitering

Insatser som ska minska biverkningar av din sjukdom
och behandling. Insatserna ska gora att du och din familj
kan leva ett s& bra liv som mojligt.

Sedering Behandling med lugnande medicin som du kan f& infér en
undersokning eller operation.
Sepsis Nar en infektion paverkar hela kroppen sé att viktiga
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blodforgiftning. Men sepsis orsakas av immunférsvarets
reaktion pa en infektion, vare sig bakterierna finns i
blodet eller inte.

Sond En mjuk slang genom nasan till magsacken som anvéands
fér att ge naring eller medicin.
Stamceller Celler som finns i benméargen och som kan utvecklas till

alla sorters blodceller i kroppen.

Stralbehandling, radioterapi — yttre

Stralning mot cancerceller med hjalp av en séarskild
apparat.

Subkutan venport, SVP

En dosa med en tunn slang som opereras in under
huden. Slangen leder in i ett av kroppens stdrre blodkarl.
Anvands for att ge medicin, blod och néring eller ta
blodprover. Kallas ibland port-a-cath.

Ultraljud Undersokning med ljudvagor som ger en bild av dina
organ och vavnader.
Urinkateter Mjuk slang som gar genom urinréret till urinbldsan och

tommer den pa kiss.

Vardgivare

Myndighet, region, kommun eller féretag som erbjuder
vard.

Vardprogram

Senast uppdaterad 2024-02-13
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Pa lekterapin kan du gora sadant du gillar

Lekterapin ar ett stélle pa sjukhuset dar du kan goéra sadant du gillar. Det
kan vara skont att till exempel mala eller lyssna pa musik, aven om du ar
trott. Personalen pa lekterapin kan hjalpa dig att hitta bra saker att gora.

Nar du ar sjuk kan du kénna att du har mindre ork for att gora

sadant som du brukar gilla. Men det mesta gar att gora, aven
om det ibland maste goéras pa ett annat satt.

Exempel pa vad som kan vara bra att gora

Att till exempel skapa med olika material, mala, spela spel eller
lyssna pa musik kan vara bra satt att uttrycka kanslor. Det kan
ocksé minska din oro och stress och hjalpa dig att bearbeta
kanslor och erfarenheter.

Att gra nagot du gillar kan
minska oro och bearbeta kénslor.

Personalen kan hjalpatill

Pa alla barnsjukhus i Sverige finns lekterapier.
For dig som ér lite aldre paminner det om en
fritidsgard. Har kan du gora sadant som du sjalv
tycker ar roligt. Du behover inte boka tid och du
kan komma i rullstol eller sdng. Syskon och
familj far garna folja med.

Personalen som kallas lekterapeuter finns
tillhands och hjalper till att hitta ndgot som
passar just dig.

Syskon far géarna félja med till lekterapin. Lekterapeuten kan ocksd komma till ditt rum och
ta med sig material dit.
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1. MOTET MED VARDEN

Vad ar viktigt for mig?

Min vardplan ska gora att du kanner dig trygg, informerad och delaktig i
din vard. Vardplanen ska utga fran vad du behéver. Darfor vill vi att du
skriver vad som ar viktigt for dig.

Detta ar viktigt for mig:
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1. MOTET MED VARDEN

Mina bokade tider

Har kan du och din kontaktsjukskoterska skriva in tider for lakarbesék och behandling.

Datum Tid Handelser
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2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Utredning

Utredning av ALL avgor din behandling

Nar du utreds for akut lymfatisk leukemi, ALL, behéver du gora olika
undersokningar. Svaren pa undersokningarna avgor vilken behandling du
far.

Leukemi innebar att cancer har uppstatt i celler som ska bli blodkroppar.

Symtom du kan ha

Du kan ha ett eller flera av dessa symtom:

e blekhet

o trotthet

ont i benen

e blamarken, nasblod eller blodningar fran tandkottet

e upprepade infektioner.

Blodprov har visat att du behdver en utredning

Vardpersonalen har tagit blodprov for att kontrollera de olika
cellerna i blodet. Det har visat att blodvardena ar forandrade,
som vid leukemi. Darfor vill Iakaren ga vidare med en utredning
for att fa veta mer om din sjukdom.

Undersokningar du behdver gdra

Flera olika undersékningar behovs for att ta reda p& mer om din | frisk benmarg I sjuk benmarg
sjukdom: bildas bildas cancer i
blodkropparna.  celler som ska bli
o klinisk undersokning dar lakaren undersoker dig genom att till blodkroppar.
exempel

- kanna pa magen, testiklarna, halsen, armhalorna och ljumskarna
— lyssna pa lungorna och hjartat
— titta i 6ronen, 6gonen och halsen
e benmargsprov for att fa veta mer om de sjuka cellerna i benmargen
o lumbalpunktion, LP, for att se om det finns sjuka celler i ryggméargsvatskan
e blodprov
¢ lungrontgen
o ultraljud 6ver hjartat och magen

o elektrokardiogram, EKG.

Du kan behova gora andra undersokningar och provtagningar. Det beror pa vilka symtom du
har och resultatet av de undersokningar du har gjort.
Behandlingen beror pa typen av leukemi

Det finns flera olika typer av leukemi. Den vanligaste ar akut lymfatisk leukemi, ALL. ALL har tva
huvudtyper: B-cellsleukemi och T-cellsleukemi. Vilken typ du har avgor exakt hur din behandling
kommer att se ut.

Senast uppdaterad 2024-02-13



2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Utredning

Du och din familj har flera samtal med lakaren dar ni gar igenom hur sjukdomen kommer att
behandlas och vad som ar néasta steg.

Nagra undersokningar tar en eller flera veckor att fa svar pa. Behandlingen kan darfor behova
andras nér svaren blir klara.
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2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Diagnos

Cancer hos barn och unga

Det ar ovanligt att barn far cancer, men det hander tyvarr. De vanligaste

typerna ar leukemi (blodcancer) och hjarntumaér. Man vet inte varfor barn
far cancer. Men det beror inte pa livsstil, till exempel att du skulle ha &tit

onyttigt eller rort dig for lite.

Barncancer ar ovanligt

Det ar ovanligt med cancer hos barn. Varje ar far cirka 350 barn i Sverige cancer. Det &r bara
0,5 procent av all cancer i Sverige.

Olika typer av cancer i olika aldrar

Olika typer av barncancer forekommer i olika aldrar. Vissa typer drabbar smé barn, och andra
typer drabbar aldre barn och tonéringar.

De vanligaste cancersjukdomarna hos barn ar leukemi (blodcancer) och hjarntumdér. Andra
cancersjukdomar som barn kan fa ar

lymfom (cancer i kroppens lymfsystem)

Wilms tumar, alltsa tumor i njuren

sarkom, allts& tumorer i bindvav, muskler, brosk och ben

neuroblastom, alltsa tumor i nervsystemet.

Livsstilen paverkar inte att barn far cancer

Barns och vuxnas cancer &r olika. Vuxencancer hanger ofta ihop med alder och livsstil, alltsa
om man till exempel ater onyttigt eller ror sig for lite. Det gor inte barncancer.

S& utvecklas cancer

Man vet inte varfor barn far cancer. Men man vet vad som gor att en normal cell blir en
cancercell. Forst blir det en skada eller forandring i en eller flera celler. Cellen borjar sedan
fungera alltmer annorlunda for varje delning och kan utvecklas till cancer. Flera faktorer har
betydelse for att cancer ska utvecklas. Det tar ocksa olika lang tid for cancer att utvecklas.

P Las mer pa 1177.se. SOk p& Barn och cancer.
P Se en film pa youtube.com. S6k pa Vad ar cancer? Latsaskompisarna.

P Las mer pa barncancerfonden.se.
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2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Diagnos

ALL - den vanligaste formen av leukemi hos barn

ALL betyder akut lymfatisk leukemi. Vid ALL bildas sjuka celler i
benmargen. De sjuka cellerna delar sig och sprider sig i blodet och ibland
till andra organ. Behandlingen ér lite olika beroende pa typen av ALL. De
allra flesta barn med ALL 6verlever.

ALL ar den vanligaste formen av leukemi (blodcancer) hos barn och unga. 85 procent av de
barn som har leukemi har ALL.
Sjuka celler bildas i benmargen

ALL startar i benmargen, som ar kroppens organ for att bilda blodkroppar.
Dar bildas sjuka celler som delar sig okontrollerat. De sprider sig till blodet
och lymfkdrtlarna och ibland &ven till andra organ.

De sjuka cellerna gér att de normala benmargscellerna inte kan bli fler. Det
tranger undan den friska benmargen.
ALL beror pa genetiska férandringar

ALL utvecklas for att det i nagon cell i de vita blodkropparna har blivit fel i
generna som styr cellens delning. Denna cell bildar fler och fler nya celler
som kallas for leukemiceller och som liknar de friska vita blodkropparna.

Forandringen i generna finns oftast bara i de sjuka cellerna och inte i
kroppens andra celler. Foréandringen ar darfor inte arftlig.

| enstaka fall kan en slakt ha gener som 6kar risken att utveckla cancer om

det blir fler forandringar i kroppens celler. Men det &r mycket ovanligt att Benmargen finns i

flera syskon f&r cancer och att de som har haft cancer som barn sjalva far ~ SKelettet. Vid ALL bildas
o sjuka celler i benmérgen.

barn som far cancer.

Vi vet inte varfor det blir fel i den forsta sjuka cellen. Men vi vet att flera gener maste skadas for
att sjukdomen ska utvecklas.

Behandlingen ar lika i bdrjan men varierar darefter

ALL delas in i olika grupper, beroende pa vilka skador i generna som har orsakat sjukdomen. |
boérjan behandlas alla ALL p& samma satt. Darefter varierar behandlingen beroende pa vilken
typ av ALL du har och effekten av den inledande behandlingen.

Du kan ha de har symtomen
Symtom pa leukemi kan vara att du

o &rblek

e ar trott

e har ontibenen

¢ ofta bléder nasblod
o far bldmarken

o bloder fran tandkéttet

o har sar som inte laker
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2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Diagnos

e gar ner i vikt
o ofta far infektioner.

Ett kannetecken for sjukdomen &r att du mar samre och samre.

De allra flesta dverlever

De allra flesta barn som far ALL 6verlever. Manga fler éverlever nu an tidigare. Det beror p& att
man har blivit battre p& att upptacka sjukdomen och behandlingarna har blivit effektivare.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Barn och cancer.

P Las mer pa barncancerfonden.se. S6k pa leukemi.

Senast uppdaterad 2024-02-13



2. UTREDNING OCH DIAGNOS
Diagnos

Blodkropparna — sa paverkas de av din sjukdom och
behandling

Blodet bestar av blodkroppar som har olika funktion i kroppen. De
paverkas nar du har cancer och far behandling. Ibland kan du behéva
dropp med réda blodkroppar eller blodpléattar. Det kallas transfusion. Om
du har for lite vita blodkroppar kan du behdva medicin.

Réda blodkroppar transporterar syre och koldioxid

Rdda blodkroppar kallas ocksa erytrocyter och mats i blodet som Hb. Det
ar ett protein som innehaller jarn och ger blodet dess réda farg.
Hemoglobin binder och transporterar syre och koldioxid.

Nar du har for lite réda blodkroppar kan du kédnna dig trott och orkeslés, bl
andfadd eller yr, fa huvudvark och bli blek. Du kan da& behdva en Nér du har for lite

transfusion av réda blodkroppar. réda blodkroppar kan
PP du bli trétt och blek.

Blodplattar stoppar blédningar

Blodplattar kallas ocksa trombocyter och mats i blodet som TPK. De
innehaller olika &mnen som behdvs for att blodet ska levra sig vid en
skada.

Nar du har for lite trombocyter bléder du lattare. Du far lattare blamarken
och kan fa utslag pa huden i form av sma prickar, petekier. Det bloder
aven lattare fran slemhinnor, till exempel nasblod eller nar du borstar
tanderng. Om du har valdigt lite trombocyter kan du behéva en blodplattar bloder du
transfusion. |attare.

Nar du har for lite

Vita blodkroppar férsvarar kroppen

Vita blodkroppar kallas ocksa leukocyter och méts i blodet som LPK.
Deras viktigaste uppgift ar att férsvara kroppen mot infektioner. De vita
blodkropparna bildas i benmérgen och finns sedan i lymfsystemet,
vavnaderna och blodkarlen.

Nar du har for lite vita blodkroppar kan du lattare fa infektioner.

Infektlprlerna orsakas ofta av kroppgns egna bakterler..ln.fektlonerna Nér du har fér lite vita
kan bli langdragna och ibland allvarliga. Darfor ar det viktigt att kontakta blodkroppar far du
varden om du har tecken pa infektion, till exempel feber. lattare infektioner.

Vita blodkroppar kan inte ges som transfusion, utan man vantar tills de ékar av sig sjalva. Ibland
ger man medicin for att de vita blodkropparna ska oka lite snabbare.

Senast uppdaterad 2024-02-13



3. BEHANDLING
Behandling

ALL behandlas enligt ett protokoll

Akut lymfatisk leukemi, ALL, behandlas med cytostatika och kortison.
Under och efter behandlingen kontrollerar vardpersonalen hur din
sjukdom svarar pa behandlingen, for att se om nagot behover andras.

Sedan september 2019 behandlas barn och unga enligt ett protokoll som heter ALLTogether.
Protokoll innebar schema for behandling. Protokollet &r lika i hela Sverige. Det anvands ocksa i
flera andra lander i Europa.

Behandlingen &r intensiv i borjan

Du behandlas med flera olika cytostatika och kortison enligt ett schema. | schemat star hur
mycket cytostatika och kortison du ska ta och nar.

Du far ocksa férebyggande behandling mot illamaende, svampinfektioner och lunginfektioner.
Du far aven transfusioner med réda blodkroppar och blodplattar.

Cytostatikan kan du fa pa olika satt:

e iblodet som dropp eller en spruta
e i munnen som en tablett, kapsel eller flytande medicin
e iryggmargsvatskan som en spruta.

Alla grupper av ALL behandlas i stort sett likadant under de férsta 4 veckorna. | boérjan ar
behandlingen intensiv och du ar pa sjukhuset en eller flera veckor. Dérefter blir behandlingarna
pa sjukhuset mer sallan.

Néar behandlingen startar far dina vardnadshavare fragor om ni vill vara med i register och ibland
i studier.
Fortsatt behandling bestams utifran hur kroppen svarar

Beroende pa hur din kropp svarar pa behandlingen och vad benmérgsprovet visar, bestammer
lakarna vilken fortsatt behandling du ska fa. Du kan fa standard-, medel- eller
hogriskbehandling. Hogriskbehandlingen innehaller ibland en stamcellstransplantation.

Den totala behandlingstiden ar oftast 2 ar. Den stérsta delen av behandlingstiden ar du hemma
och kan ga i forskolan eller skolan. P4 slutet bestar behandlingen mest av tabletter som du ater
varje dag.

Kontroller under och efter behandlingen

Under behandlingen kommer du regelbundet att bli undersokt av en lakare. Du far lamna
blodprover och géra andra undersoékningar, till exempel av ditt hjarta.

Behandlingen kan &ndras beroende pa hur sjukdomen svarar pa behandlingen.

Efter behandlingen fortsatter du att g& pa regelbundna kontroller. D4 féljer vardpersonalen upp
hur du mar och om du har biverkningar som behéver behandlas. | de flesta fall kommer
sjukdomen inte tillboaka. Om den anda gor det finns det bra behandlingar.
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3. BEHANDLING
Behandling

Palliativ vard hjalper dig att leva sa bra som majligt
med cancer

Palliativ vard handlar om att lindra symtom sa att du kan leva s bra som
moijligt trots cancern. Du kan till exempel fa stod for att sova béttre, vara i
skolan eller prata om radsla och hopp. For att du ska fa bra palliativ vard
behover malet med din vard och behandling vara tydligt for bade dig, din
familj och vardpersonalen.

Att leva med cancer kan vara svart pad manga satt. Darfor ar det viktigt att varden fokuserar
bade pa att bota sjukdomen och pa att du ska kunna leva sa bra som majligt under tiden.

Palliativ vard innebéar att lindra symtom och oka livskvaliteten

Det finns mycket som kan minska obehaget av sjukdomen och behandlingen. Du kan till
exempel fa

e behandling for att minska besvar av olika symtom

e stdd for att rora dig mer, sova battre eller oroa dig mindre

e stdd for att prata om sjukdomen, oro, hopp, radsla eller ndgot annat som du tanker pa
e stdd for att vara mer i skolan och med kompisar

o mojlighet att fa en del av din vard hemma.

Detta kallas palliativ vard. Du har rétt till det under hela din sjukdomstid. Fraga vardpersonalen
om du vill veta mer om palliativ vard och vilken hjalp du kan fa. Du far palliativ vard samtidigt
som du far behandling mot din sjukdom.

Malet for din vard och behandling behdvs vara tydligt

For att du ska fa bra palliativ vard behdver malet med din vard och behandling vara tydligt for
bade dig, din familj och vardpersonalen. Du har ratt att fa veta vad som ar ett mojligt mal. Det &r
din lakares ansvar att prata med dig och din familj om vad som &r ett majligt mal.

Ibland kan malet vara samma under hela sjukdomstiden. Ibland utvecklas sjukdomen sa att
malet behdver formuleras om. Fraga lakaren om du undrar vilket mal som ar majligt for dig.

Har ser du exempel pa hur mal kan formuleras.

Att bli fri fran sjukdom och
leva ett langt liv, med god
livskvalitet under och efter
behandlingen.

Att forlanga mitt liv &ven om
sjukdomen inte gar att bota,
och samtidigt ha en god
livskvalitet.

Att f4 s& bra livskvalitet som
mojligt och fa den vard jag
behdver just nu, &ven om jag
ar svart sjuk.
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3. BEHANDLING
Operation

Att sovas sa att du inte kdanner nagot

Nar du ska opereras eller géra en undersokning kan du behova sovas.
Det betyder att du far medicin som gor att du sover och inte kanner nagot
under tiden. Du vaknar igen nar vardpersonalen slutar att ge sovmedicin.

Att sovas brukar ocksa kallas for narkos.

Sa gar det till

Du far medicinen genom slangen i din CVK eller SVP, eller
genom att andas i en mask dver din ndsa och mun.

Du far ha med nagon tills du somnar och nar du vaknar.

Vardpersonalen finns hos dig under hela sévningen. De har
koll pa ditt hjarta och dina lungor och ser till att du sover
gott.

Hur mar jag efterat?
) . . : : . e
Nar du vaknar ar du pa en uppvakningsavdelning. Dar tar

personalen hand om dig tills du kan flytta till en Du fdr medicin som gor att du sover.
vardavdelning eller &ka hem. Om du har ont eller mér illa
kan du fa medicin.

Ibland kan du aka hem samma dag, men ibland behover du stanna pé sjukhuset nagra dygn.
Vardpersonalen beréattar vad som galler for dig.

P Las mer pa narkoswebben.se.

P Las mer pa mediprep.se.
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3. BEHANDLING
Operation

Att opereras — vad ska jag tanka pa?

Fore en operation behover du forbereda dig. Vardpersonalen berattar hur
du ska gora. Efter en operation finns en risk for biverkningar och
komplikationer. Var uppmarksam pa symtom sa att du kan fa hjalp.

Hur ska jag férbereda mig?

Fore en operation behdver du forbereda dig pa olika séatt. All information star i kallelsen. Dar
finns ocksa telefonnummer sé att du kan ringa om du har négra fragor. Eller sa far du
information av vardpersonalen pa avdelningen.

Antingen kommer du till sjukhuset kvallen fére operationen eller p& morgonen pa
operationsdagen. Det far du veta av vardpersonalen.

Exempel pa forberedelser:

¢ Du behover ofta lamna blodprover fére en operation. Antingen ska du lamna proverna innan
du kommer till sjukhuset, eller sa lamnar du dem nar du kommer dit.

o Du ska duscha och ibland tvatta dig med en sarskild tval fore operationen. Efter att du har
duschat ska du ta pa dig rena klader.

o Eftersom du ska sdévas ar det viktigt att du fastar. Att fasta innebar att du inte far ata eller
dricka ett antal timmar innan du ska sdvas. Det ar mycket viktigt att du foljer de instruktioner
du har fatt om att fasta, annars finns det risk att du kraks.

Det finns risk for biverkningar och komplikationer

Att sdvas och opereras innebar alltid en risk for biverkningar och komplikationer. Vissa
biverkningar ar vanliga, och dven om de &r jobbiga ar de helt ofarliga. Komplikationer ar
ovanliga men kan vara allvarliga. Darfor ar det viktigt att du ar uppmarksam pa symtom.

Biverkningar du kan fa

Trotthet

Du kan kanna dig trott efter att du har varit sévd. Det tar alltifrdn en halvtimme till ett halvt dygn
for medicinen att lAmna kroppen.

lllamé&ende

Du kan ma illa efter att du har varit sévd. Det gar oftast éver inom nagra timmar. Du kan f&
medicin om det ar besvarligt. Prova ocksa att ata lite. Om magen ar tom kan du ma mer illa.

Smarta

Du kan ha ont efter en operation. Du kan f& smartstillande medicin som tabletter eller i blodet.
Det ar viktigt att lindra smartan. D& aterhamtar du dig snabbare efter operationen.

Forstoppning, svart att bajsa

Forstoppning ar vanligt efter en operation. Det betyder att du har svart att bajsa och att bajset ar
hart. Du kan ma illa, ha ont i magen och magen kan vara spand. Besvaren brukar férsvinna nar
tarmarna kommer i gang igen efter nagra dagar. Det ar viktigt att du kommer upp och ror pa dig.
Om du har stora besvar kan du behdva ta medicin.

Svart att kissa
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3. BEHANDLING
Operation

Det kan vara svart att komma i gang att kissa efter att du varit sévd. Vardpersonalen kommer
darfor kontrollera att du kan kissa.

Besvaér i halsen och lungorna

Om du har haft en slang i halsen kan det kannas obehagligt dar. Det gar oftast 6ver inom nagra
dagar.

Nar du ar sovd bildas slem i lungorna. Lungorna sjunker ocksa ihop lite. Om du ligger och sitter
mycket efter operationen kan du ha svart att hosta upp slemmet.

Det ar viktigt att du ror pa dig s& mycket du orkar och kan. Du kan ocksa géra
andningsoévningar, till exempel ta djupa andetag. Da blir lungorna storre och det blir lattare att
hosta upp slemmet. Att dricka mycket kan ocksa géra slemmet lattare att hosta upp.

Komplikationer du kan fa

Infektion i saret

Det finns en liten risk for infektion i saret efter en operation. Det &r darfor viktigt att du skoter
saret som du ska. Vardpersonalen beréattar hur du ska gora.

Tecken pa infektion ar feber och att det ar rott och svullet runt saret. Det &r normalt att det ar lite
rott runt sarets kanter.

Blodpropp

Det finns en liten risk for blodpropp efter en operation. Du kan darfor fa blodfértunnande medicin
en tid efter operationen.

Lunginflammation

Sovning okar risken for lunginflammation. Det ar viktigt att du ror p& dig s& mycket du orkar och
kan. Du kan ocksa goéra andningsdvningar, till exempel ta djupa andetag.

P Se en film pa youtube.com. S6k pa Om att opereras vid cancer — Latsaskompisarna.
P Las mer pa mediprep.se.

P Las mer pa narkoswebben.se.
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3. BEHANDLING
Lakemedelsbehandling

Cytostatika skadar cancercellerna

Cytostatika &r medicin som anvands for att behandla cancer, hindra
aterfall och lindra symtom. Du far ofta cytostatika i kurer. Under och efter
en kur behover du vara forsiktig med dina kroppsvétskor, eftersom det
kan finnas cytostatika i dem.

Cytostatika kallas aven kemoterapi eller guldmedicin. Medicinen skadar cancercellerna och gor
att de inte kan dela sig och bli fler.

Du kan fa cytostatika som enda behandling eller tilsammans med andra behandlingar.

Sa gar det till

Kurer

Du far ofta cytostatika i kurer. En kur innebar att du under en viss tid
far en eller flera sorters cytostatika. Kurerna kan vara olika langa.

Mellan kurerna gor du ibland ett uppehall nar du inte far nagon
cytostatika. D& kan de friska cellerna aterhamta sig.

Olika sétt att f& medicinen

Du kan fa medicinen pa olika satt:

e iblodet som dropp eller en spruta

e imunnen som en tablett, kapsel eller flytande medicin

e i ryggmargsvatskan som en spruta.

Cytostatika skadar
cancercellerna si att de inte
kan bli fler.

Vilket satt som galler for dig beror pa ditt behandlingsprotokoll.

Dropp

For att du ska kunna fa cytostatika som dropp far du en central infart som du har under hela
behandlingsperioden. Det &ar antingen en CVK, SVP eller PICC-line.

Tabletter, kapslar och flytande medicin

Tabletter, kapslar och flytande medicin tar du sjalv hemma. Anvand engangshandskar nar du
ska ta medicinen. Du kan anvanda sked for att undvika att ta i tabletterna. Diska skeden, sléng
handskarna och tvatta handerna direkt efterét.

Mediciner som du inte har anvant ska du lamna tillbaka till ett apotek.

Méangden anpassas efter dig

Mangden cytostatika anpassas efter hur mycket du vager, hur lang du ar och hur organ som
njurarna, levern och hjartat fungerar.
Du far biverkningar

Cytostatika paverkar aven friska celler, och darfor far du biverkningar av behandlingen. Du far
veta vilka biverkningar din behandling kan ge och vad du kan géra for att minska dem.

Cytostatika paverkar ocksa dina blodvarden och déarfér kontrolleras de ofta. Vardena avgér hur
din behandling fortsatter.
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Var forsiktig med kroppsvatskor

Kroppen bryter ner cytostatika till vattenldsliga @mnen och gor sig av med det genom
kroppsvatskor, till exempel kiss, bajs, svett och sperma. Detta galler aven nar du tar cytostatika i
munnen som tabletter, kapslar eller flytande medicin.

Var darfor forsiktig nar du hanterar kroppsvatskor. Cytostatika finns kvar i kroppsvatskor upp till
3 dygn efter en behandling, men det kan vara olika for olika sorters cytostatika.

GOr s& har

e Torka upp spill av kroppsvatskor med papper. Lagg papperet 6ver vatskan sa att den sugs
upp. Gnid eller torka inte. Slang pappret i en plastpase, knyt ihop den och slang direkt i
soporna. Tvatta ytan med rengdringsmedel och vatten.

e Om nagon annan hanterar dina kroppsvétskor ska den alltid anvanda engangshandskar.

e Om du svettas mycket, duscha och byt klader och séngklader varje dag. Skaka inte
sangkladerna och lagg dem inte pa golvet.

e Sitt ner pa toaletten. Fall ner locket innan du spolar.

o Tvatta tyger som fatt spill av kroppsvatskor direkt om det gar, helst separat. Anvand vanligt
tvattmedel och tvétta i den temperatur som star pa lappen med tvattradd. Om det inte gar att
tvatta direkt, lagg tvatten i en plastpase som du knyter igen. Anvand alltid engangshandskar
nar du tar i den smutsiga tvatten.

e Du som ar narstdende behover inte anvanda handskar om du byter bloja eller hjalper ditt
barn pa toaletten, men tvatta handerna efterat. Lagg blojor i en plastpése och slang direkt i
soporna.

Anvand kondom vid samlag

Cytostatika finns i sperma. Darfor ar det viktigt att du inte blir gravid eller gor ndgon gravid under
behandlingen och en tid efterat, eftersom cytostatika kan paverka fostret. Anvand darfor alltid
kondom.

Vissa preparat kan paverka cytostatikans effekt

Det &r viktigt att du berattar for vardpersonalen om du tar andra lakemedel, naturlakemedel eller
kosttillskott. Effekten av vissa cytostatika kan paverkas av vissa preparat, till exempel
grapefrukt, johannesdrt och granatépplen.

4 I
Néar ska jag kontakta varden?

e Om du har 38 grader eller mer i feber vid tva tillfallen med en timme emellan.
e Om du har 6ver 38,5 grader i feber vid ett tillfélle.
e Om du kénner dig sjuk.
S J

P Las mer pa eped.se. Sok pa Patient och Cytostatika och toxiska lakemedel.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Behandling med cytostatika vid cancer.

P Se en film pa youtube.com. S6k pa Om cytostatikabehandling — Latsaskompisarna.
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Att fa cytostatika i ryggvatskan

Du ska fa cytostatika som en spruta i ryggvatskan. Det kallas
lumbalpunktion, LP. Har kan du lasa om hur det gar till och vad du
behover téanka pa.

Hur ska jag férbereda mig?
Du kan vara vaken eller sévas under lumbalpunktionen.
Om du ar vaken

Om du &r vaken far du lokalbedovning. Du far beddvningssalva pa ryggen som ett plaster
2 timmar fére lumbalpunktionen.

Om du ska sbvas

Om du ska sdévas ar det viktigt att du fastar. Att fasta innebar att du inte far ata eller dricka ett
antal timmar innan du ska s6vas. Det ar mycket viktigt att du foljer de instruktioner du har fatt
om att fasta, annars finns det risk att du kréks.

Du ska ocksa duscha och satta pa dig rena klader fére lumbalpunktionen.

Sa gar det till

Du far ligga ner pa en brits, pa sidan med
(/

uppdragna ben. /Y \
Lakaren tar bort bedévningssalvan och plastret T R
och tvattar huden dar sticket ska goéras. Lakaren B
kanner sedan pa ryggen och héfterna for att hitta X

ratt plats for sticket.

En tunn nal sticks in mellan kotorna i ryggen till
ryggradskanalen, som innehaller ryggvéatska.
Nar nalen &r pa plats far du cytostatikan. Lakaren sticker dig i ryggen. Du f&r
Samtidigt kan lakaren ta ett prov fran beddvning eller s6vs innan.
ryggvatskan.

Lumbalpunktionen tar ungefar 30 minuter.

Hur mar jag efterat?

De flesta mar som vanligt efterat. En del far ont i huvudet. Det kan géra mindre ont om du
lagger dig ner. Ligg garna utan kudde sa att huvudet &r i hojd med ryggraden. Det spelar ingen
roll om du ligger pa ryggen, sidan eller magen.
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Behandling mot illamaende nar du far cytostatika

Cytostatikabehandling kan goéra att du mar illa. Du far medicin mot det.
Om du anda mar illa &r det viktigt att du pratar med vardpersonalen.

Risken for att du mar illa ar olika stor beroende pa vilken typ av behandling du fér.

Du kan ma illa direkt efter behandlingen, eller efter nagra timmar eller dagar. Ibland fortsatter du
att ma illa i nagra dagar.

Du far medicin mot illaméende

Det finns bra behandlingar som kan minska illamaendet. Du kommer att f& medicin for att du
inte ska borja ma illa.

Om du har bérjat ma illa kan det vara svart att stoppa, och du kanske lattare borjar ma illa nasta
gang. Det ar darfor viktigt att du tar medicinerna.

Det finns ocksa mycket du kan gora sjalv for att ma mindre illa. Prata med vardpersonalen for
att fa rad.

Beratta for vardpersonalen om du mér illa

Om du mar illa trots att du har tagit medicinerna ska du kontakta varden sa fort som mgjligt. Da
kan du fa hjalp att ma mindre illa.

Skriv garna ner hur du har upplevt illamaendet, nar pa dygnet du har matt illa och om du har
krakts. Beratta for vardpersonalen hur du har matt. D& kan du f& basta méjliga behandling i
fortsattningen.

Nar ska jag kontakta varden?
Om du mér illa trots att du har tagit medicin mot illaméende.
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Kortison behandlar cancer och biverkningar

Kortison anvands tillsammans med cytostatika for att behandla cancer.
Det anvands ocksa for att minska illamaende och andra biverkningar av
cytostatika. Kortisonet kan ocksa ge biverkningar.

Kortison ar ett lakemedel som liknar kroppens eget hormon kortisol. Kortisol bildas i binjurarna
och ar viktigt for att kroppen ska kunna hantera skador, infektioner och allergier. Det behovs
aven for amnesomséttningen, till exempel hur kroppen goér néring till energi.

Kortison behandlar cancer och illaméende
Kortison ges tillsammans med cytostatika for att behandla cancer.

Kortison anvands ocksa for att minska illamaende och andra biverkningar av
cytostatikabehandling. Darfér kan du fa kortison tillsammans med annan medicin for att ma
mindre illa. Kortison kan ocksa anvandas tillsammans med andra mediciner vid infektioner.

Du far kortison som tabletter eller direkt i blodet.

Biverkningar du kan fa

Det ar individuellt vilka biverkningar du far av behandlingen. Korta behandlingar med hoga
doser ger ofta farre biverkningar an langa behandlingar.

Vanliga biverkningar

o Du kan bli svullen. Det beror pa andrad saltbalans som ¢kar vatskan i kroppen.
e Du kan fa storre aptit och ga upp i vikt.

e Du kan bli nedstamd, valdigt aktiv eller f& humorsvangningar.

o Sar kan laka samre.

e Forsvaret mot infektioner kan bli samre.

e Du kan fa hogre blodtryck.

e Huden kan bli tunnare och mer rod.

e Du kan fa hogre blodsocker.

e Du kan fa svart att sova.

e Du kan fa ont i magen och halsbranna.

Kortisonbehandlingen kan délja feber. Om du mar daligt och far samre allmantillstand, ska du
kontakta varden, aven om du inte har feber. Om du har feber ska du alltid kontakta din lakare
eller sjukhuset snarast.

Kortison behoéver trappas ner

Kroppens egen produktion av kortisol minskar nér du tar kortison under en langre tid. Darfor ska
du inte sluta tvart med kortison. Du far ett schema av din lakare for hur du ska trappa ner
kortisonet.
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Nar ska jag kontakta varden?

e Om du har 38 grader eller mer i feber vid tva tillfallen med en timme emellan.
e Om du har 38,5 grader eller mer i feber vid ett tillfalle.

e Om du far besvarliga biverkningar.

- J
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Blodtransfusion ger kroppen nytt blod

Vid en blodtransfusion far kroppen nytt blod. Blodet kontrolleras sa att din
kropp kan ta emot det. Du far blodet som dropp.

Blodet kommer fran personer som har gett blod vid blodcentraler runt om i Sverige. Blodet
kontrolleras s att det inte kommer fran en person med en smittsam sjukdom och sa att det
passar ihop med ditt blod.

Blod bestar av flera delar, till exempel réda blodkroppar, vita blodkroppar, blodplattar och
blodplasma. Du kan fa en eller flera av dessa. Vanligast ar roda blodkroppar och blodplattar.

Transfusion med réda blodkroppar

Blodgrupp och Rh-faktor spelar roll

Manniskor har olika blodgrupper: A, B, AB och 0 (noll). For att se vilken blodgrupp du har tas ett
blodprov. Provet tas oftast bara en gang. Vilken blodgrupp du har avgér fran vilken blodgrupp
du kan ta emot.

Rh-faktor &r ett protein som kan finnas pa blodkroppens yta. Om du har proteinet ar du Rh-
positiv (Rh+). Om du inte har proteinet & du Rh-negativ (Rh-). Det spelar roll vid
blodtransfusioner.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa blodgrupper.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa blodtransfusion.

Ditt blod testas mot givarens

Forst testar vardpersonalen om du kan ta emot givarens blod. Det gors genom ett sarskilt
blodprov som kallas BAS-test.

BAS-testet gors infor varje blodtransfusion. Provet ar giltigt nagra dagar. Det betyder att du kan
fa flera transfusioner under dessa dagar utan att det behdvs ett nytt BAS-test.
Transfusion med blodplattar

Om du behover fa en transfusion med blodplattar, behovs inga blodprover eller tester innan.

Sa gar det till
Blodtransfusion ges som dropp i den infart du har.

Sjukskoterskan kontrollerar alltid din identitet forst.
Darfoér behdver du saga ditt personnummer.

En transfusion med réda blodkroppar tar mellan 1,5
och 2 timmar.

i?ntl:?enrsfusmn med blodpléttar tar mellan 20 och 30 t%\g =T~ E I
. O O
- o ¢ h\\\‘\“j“ =]
Hur mar jag efterat? ¢ { ()
Efter en transfusion med réda blodkroppar kadnner Du f&r det nya blodet som dropp.

du dig ofta piggare och orkar mer.

Efter en transfusion med blodplattar minskar risken for att du ska borja bloda.
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Det ar ovanligt med komplikationer efter en blodtransfusion. Den vanligaste komplikationen &r
overkanslighet. Det innebar att du kan f& lindriga symtom som utslag eller illamaende, eller
kraftigare symtom som andningsbesvar. Reaktionen kommer oftast under transfusionen eller
minuterna efter. Darfor behdver du stanna pa sjukhuset och observeras en stund efter
blodtransfusionen.
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Komplementar och alternativ medicin — metoder som
kan fa dig att ma battre men inte botar cancern

Det finns metoder som kan fa dig att ma battre, aven om de inte kan bota
cancern. Manga av metoderna anvands utanfér varden. Dessa kan
innebéara bade majligheter och risker.

Kanske funderar du och din familj pa vad ni sjalva kan gora, utéver de behandlingar du ska fa.
Det finns metoder som kan fa dig att ma battre, &ven om de inte botar cancern. Detta kallas
komplementar eller alternativ medicin. Manga forskar om det, sa det kommer hela tiden ny
kunskap.

En del av dessa metoder anvands i varden, men manga anvands utanfor varden.

Att prova metoder utanfor varden kan vara bra eller daligt

Du och din familj vill s& klart géra allt ni kan for att du ska bli frisk. Men att prova andra metoder
kan innebara bade majligheter och risker. Det som fungerar for nagon annan kanske inte
fungerar for dig.

Om du ar intresserad av dessa metoder kan du bérja med att lara dig mer. Anvand garna
lankarna langst ner. Prata sedan med din lékare om vad du kan prova.

Tank pa att forskningen om metoderna mest ar gjord pa vuxna.

Kropp-sjal-metoder ar till exempel yoga och akupunktur

Exempel pa kropp-sjal-metoder ar yoga, konst- och musikterapi, lekterapi och akupunktur. Detta
kan hjalpa mot till exempel smérta och angest. | kéllorna langst ner kan du se vilka metoder som
hjalper mot vad.

Kropp-sjal-metoder kan anvandas i eller utanfor varden. Utanfor varden ar det viktigt att véalja en
bra terapeut. Terapeuten ska kunna beréatta om hur metoden kan hjélpa dig, men ska inte lova
att bota cancern. Cancern far bara behandlas av legitimerad vardpersonal, enligt
patientsékerhetslagen.

Naturpreparat ar till exempel kosttillskott och vitaminer

Naturpreparat ar till exempel vaxtbaserade lakemedel, kosttillskott, vitaminer och mineraler. De
innehéller ofta amnen som bade kan hjélpa och ge biverkningar. Amnena &r ofta valdigt
koncentrerade. Darfor far du i dig mer an nar du dter samma amnen i maten.

Vissa naturpreparat kan forstarka biverkningarna eller forsvaga effekterna av din
cancerbehandling.

Bra kallor

Har kan du lasa mer om effekt och sakerhet fér metoder och preparat:

» Las mer pa nafkam.no. Oversétt sidan till svenska med Google translate och klicka pa Lag
och Rattvisa/Behandling av barn.

P Las mer pa cancercentrum.se. S6k p& Om du funderar p& komplementar och alternativ
medicin.
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P Las mer pa mpa.se. Sok pa Vaxtbaserade lakemedel och naturlakemedel.

Utlandska webbsidor med information pa engelska:
P Las mer pa cam-cancer.org. S6k pa metoder, symtom och cancerformer.
P Las mer pa mskcc.org. Sok pa About Mind-Body Therapies eller About herbs.

P Las mer pa cancer.gov. S6k pa PDQ Integrative Therapies Summaries.
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Forskola och skola — hall kontakten och ga dit nar du
mar bra

Det ar viktigt att halla kontakten med forskolan eller
skolan under sjukdomstiden. Det &r ocksa bra om
du gar dit nar du mar bra. Nar du ar pa sjukhuset
kan sjukhusskolan hjélpa dig med skolarbetet.

Nar du mér bra ar det alltid ratt att ga till forskolan eller skolan och

att réra pa dig. Din skoldag kan behova anpassas, och du kan
behéva pauser och vila under dagen.

Du kan fa hjalp att beratta om sjukdomen

Det kan kannas lattare att ga till skolan om dina klasskompisar och ~ Ga till férskolan eller skolan nér
skolpersonalen far information om din sjukdom och behandling. du mér bra.
Konsultsjukskéterskan kan tillsammans med dig besoka din skola

och hjalpa till med detta. Syskonstddjaren kan informera i dina syskons klasser.

Sjukhusskolan stottar dig i skolarbetet

Nar du ar pa sjukhuset har du ratt att fa hjalp med ditt skolarbete. Darfor finns sjukhusskolan.
Lararna dar planerar din undervisning tillsammans med dig och din vanliga skola. Det ar din
vanliga skola som har ansvar for din skolgang daven nar du ar pa sjukhuset.

Sjukhuslararna samarbetar ocksd med vardpersonalen for att kunna planera din skoldag pa
sjukhuset.

Undervisningen anpassas efter hur du mar och kan ske pa ditt rum eller sjukhusskolan. Det &r
bra om du har med dig dina egna larobdcker. Sjukhusskolan har &ven vissa larobdcker och
exempelvis datorer.

Undervisningen kan vara bade enskilt och i grupp. Du kan @ven goéra prov och annat som du gor
i din vanliga skola.

Till sjukhusskolan ar du valkommen nar du gar i grundskolan eller gymnasiet. Om det finns plats
ar aven dina syskon valkomna.

Las mer pa barncancerfonden.se. S6k p& Ratt till stéd i skolan.
Se en film om sjukhusskolan pa youtube.com. Sék pa Sjukhusskolan.
Se en film om att leva med barncancer pa youtube.com. S6k pa Om att leva med barncancer.

Las mer pa pho.barnlakarforeningen.se. Sék pa Vardprogram PHO, se Nationella riktlinjer for
socialt liv.
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Cancerrehabilitering — for att du ska ma sa bra som
mojligt under och efter behandlingen

Cancerrehabilitering handlar om att hjalpa dig att leva ett sa bra liv som
mojligt under och efter behandlingen. Du kan till exempel fa traffa en
dietist eller kurator om du behover det. Forsok att leva som vanligt — ga i
skolan och traffa kompisar nar du orkar.

Rehabiliteringen borjar redan under behandlingen. Om du mar sa bra som mdjligt d&, ar det
storre chans att du mér bra aven efter behandlingen.

Dina behov styr

Rehabiliteringen utgar fran dina behov, som ar olika beroende p& hur du mar. Du kan darfor fa
traffa olika personer som kan hjalpa dig, till exempel fysioterapeut, dietist, kurator eller psykolog.

Egenvard ar en viktig del

En viktig del av rehabiliteringen ar egenvard. Egenvard ar det du kan gora sjalv, eller med hjalp
av nagon i din familj, for att m& s& bra som mojligt.

I Min vardplan finns radd om egenvard. Du kan ocksa alltid fraga vardpersonalen pa sjukhuset
om din behandling och dina symtom.

Forsdk att leva som vanligt

Det &r bra om du och din familj férsoker leva som vanligt under behandlingen. Hall kontakten
med slakten och traffa dina kompisar. Behall ditt sociala liv sa mycket som mdgjligt.

Prata med din lakare om du ar stamcellstransplanterad

Om du ar stamscellstransplanterad, prata med din lakare for att fa veta vad som galler dig.
Las mer pa barncancerfonden.se. Sok pa Ratt till stod i skolan.
Las mer pa pho.barnlakarforeningen.se. S6k Nationella riktlinjer for socialt liv.
Se en film om sjukhusskolan pa youtube.com. Sok pa Sjukhusskolan.

Se en film om att leva med barncancer pa youtube.com. S6k p4 Om att leva med barncancer.
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Lev halsosamt under behandlingen

Genom att leva halsosamt hjalper du kroppen att hantera sjukdomen och
behandlingen. Darfor ar det viktigt att du ater bra, rér pa dig och skyddar
dig mot solen.

Samma rekommendationer om mat och rorelse galler for dig som for alla manniskor. Men du
kan behdva anpassa dig efter sjukdomen och biverkningarna. Vad som fungerar for dig kan
ocksa andras under behandlingens gang.

Mat

Under perioder av behandlingen kan det vara svart att behalla rutiner med regelbundna
maltider. Forsok nar det ar mojligt att hitta tillbaka till rutinerna och undvik smaatande och séta
drycker mellan maltiderna.

Hur du ater kan inte bota cancern

Det finns manga myter om mat och cancer. Men det finns inga
bevis for att ndgon mat eller att undvika ndgon mat kan bota
cancer eller géra att tuméren inte vaxer.

Kroppen behdver energi och naring

Det ar viktigt att du &ter mat som ger den energi och naring du
behover for att orka med behandlingen. Kroppen behdver naring
for att behalla musklerna och bygga nya muskler. Energi och
naring ar ocksa viktigt for att kroppen ska kunna laka sar och

aterhamta sig efter behandlingen. Mat ger kroppen viktig energi
och néaring.

At olika sorters mat nar du kan

Det kan vara olika hur mycket du kan och vill &ta. Vissa mediciner ger biverkningar som gor det
svarare att ata, eller gor att du kanner dig hungrig hela tiden. Det &r helt okej att ha perioder nar
du bara ater en viss typ av mat. Men forsok att ata olika sorters mat nar du mar battre. D& far du
i dig naring som protein, fett, vitaminer och mineraler.

At gérna tillsammans med andra

At garna tillsammans med din familj eller dina vanner. Om du inte &r hungrig kan du anda sitta
med vid matbordet.

Du behdéver inte ata upp all mat pa tallriken, utan &t det du kan. Prova dig fram och se vad som
fungerar for dig. Det viktigaste ar att du ater nar du ar hungrig och for att det ar gott, och att du
slutar ata nar du ar matt.

En dietist kan hjalpa dig

Du kan fa hjalp av en dietist om du har svart att ata, mar illa, far problem med magen eller gar
upp eller ner i vikt.

Las mer pa barncancerfonden.se. S6k p& Mat vid behandling av barncancer.

Las mer pa livsmedelsverket.se. S6k pa Barn och ungdomar.
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Rorelse och fysisk aktivitet for sma barn, 0-5 ar

Barnet behdver réra pa sig flera ganger om dagen pa olika satt, till exempel leka ute eller inne
eller anvanda kroppen pa andra sétt.

Om barnet orkar kan ni garna réra pa er tillsammans med andra, till exempel gymnastik,
bollsporter och simning.

Rorelse och fysisk aktivitet for dig som ar 6-17 ar

Var sa aktiv som du klarar av

Det &r viktigt att du &r sa aktiv som du klarar av. Hitta
nagot som du tycker ar roligt. All typ av rorelse ar bra for
dig. P& sjukhuset finns fysioterapeuter som kan hjélpa
dig att anpassa tréningen.

Fysisk aktivitet &r bra p&4 manga satt

) o . ) ) N Ror pa dig pa ett satt som du tycker
Att rora pa dig pa olika satt ger battre kondition, styrka om.

och koncentration. Det kan ocksa gora att du

kanner dig mindre orolig, 1&g och trott
har mindre ont

sover battre

mar allmant battre

fungerar battre i vardagen.

Under vissa perioder av behandlingen kan det bade kannas och vara fysiskt svart att bygga upp
styrka och kondition. Det &r &nd& bra att forsoka vara sa fysiskt aktiv som mgjligt, for att behalla
den styrka och kondition som du har sedan tidigare. Det ar battre att rora dig lite &n inte alls. D&
blir det lattare att komma tillbaka till din tidigare fysiska formaga.

Mal kan gora dig mer motiverad

Satt garna upp mal for dagen. Det kan gora dig mer motiverad att réra pa dig. Stod fran dina
foraldrar kan hjalpa dig att na malen.

Skydda dig mot solen

En del behandlingar kan gora huden kanslig for solen. Det galler bade
direkt och senare.

Undvik solen nar den &r som starkast. Det &r klockan 11-15 under varen
och sommaren i Sverige.

Skydda huden mot solen med klader och hatt, och stanna i skuggan.

Anvand géarna solkrdm, men det racker inte som enda solskydd.

Skydda arr mot solen med klader och solkram forsta aret efter en operation.

Skydda huden mot solen
Las mer pa 1177.se. SOk pa Sa skyddar du dig mot solen. med klader och hatt.

Las mer pa pho.barnlakarforeningen.se. Sék pa Nationella riktlinjer for
socialt liv.
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Drick inte alkohol

Barn och unga under 18 ar ska inte dricka alkohol. Alkohol paverkar hela kroppen. Din hjéarna ar
extra kanslig for alkohol nar du ar ung och den kan skadas.

Att dricka alkohol under cytostatikabehandling belastar levern och ¢kar risken for infektioner.
Alkoholen paverkar ocksa cytostatikans effekt.

Las mer pa umo.se. Sok pa Tobak, alkohol och droger.

Ro6k och snusa inte

Genom att inte roka och snusa ger du kroppen bra forutsattningar att klara av behandlingen.
Tobak minskar till exempel effekten av vissa cytostatika och 6kar risken for biverkningar.

Prata med vardpersonalen om du behéver hjalp att sluta roka eller
snusa.

Las mer pa umo.se. Sok pa Att sluta réka och Att sluta snusa.

Las mer pa slutarokalinjen.se.

>

Las mer pa 1177.se. SOk pa Hjalp att sluta roka och Hjalp att sluta
snusa. Rok och snusa inte.

Anvand inte droger eller narkotika

Droger och narkotika ar daligt for din halsa och behandlingens
effekt. Du kan aven f& mer biverkningar.

Prata med vardpersonalen om du anvander droger eller narkotika. Du kan fa hjalp att sluta.

Det finns mediciner som raknas som narkotika. Dessa ska du ta om du har fatt dem utskrivna av
en lakare. D& ar det inte olagligt. Annars ar det olagligt och kan vara skadligt.

Las mer pa droghjalpen.se.
Las mer pa umo.se.

Las mer pa drugsmart.se.
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Att fa veta att du har cancer

Det ar s klart valdigt jobbigt och konstigt att fa veta att du har cancer. Du
kan k&nna dig radd, orolig och det kan k&nnas overkligt. Det kan hjélpa
att fa bra information om sjukdomen och behandlingen. Det kan ocksa
vara bra att prata med nagon.

Hur det kanns och hur du reagerar pa ett cancerbesked kan vara valdigt olika, och det finns
inget ratt eller fel. For vissa kommer det som en chock, for andra kan det forklara varfér de inte
har matt bra.

Du far information av vardpersonalen

Nar du ar sjuk ar det viktigt att du far information om din sjukdom. Du har ratt att f& information
av din lakare och andra som jobbar dar du far vard.

Fraga vardpersonalen om det ar nagot du inte forstar eller vill veta mer om. De berattar garna.

Sok information pé bra sidor

Du kan ockséa soka information sjalv pa internet. Las garna pa sidor som barncancerfonden.se
och 1177.se. De é&r skrivna av personer som ar utbildade i medicin och kan mycket om cancer.

Prata med nagon om du vill

Det kan vara bra att prata om tankar och kanslor. Om du vill
kan du fa prata med en kurator eller psykolog. Det kan ocksa
kannas skont att prata med nadgon som har varit med om
samma sak.

Bilder som forklarar din sjukdom och behandling

Det finns ett bildmaterial som gor det lattare att forsta och
forklara din sjukdom och behandling. Det kallas Se-hora-
gora-bilder.

Konsultsjukskéterskan kan med hjalp av bilderna informera
dig, din familj och andra om din sjukdom och behandling.

Bilder &r ett satt att forklara din
sjukdom och behandling.

Materialet bestar av tva delar:

Bilder som vardpersonalen anvander for att forklara for dig och din familj och i forskolan eller
skolan.

Bilder som du kan anvanda nar du berattar om din sjukdom och behandling fér andra.
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4. REHABILITERING OCH EGENVARD
Psykosocialt stod

Supersnéret berattar om din behandling

Néar du behandlas for cancer erbjuds du att borja pa ett
supersnore. Det ar ett snore dar du trar pa en parla varje gang
du till exempel har gjort en undersokning eller fatt behandling.

Parlorna blir en berattelse om din behandlingshistoria. Det kan
vara bra bade for dig sjalv och nar du vill berétta for andra vad
du har varit med om.

e 0 4.

Parlorna visar olika delar av din
behandling.

P> Las mer pa barncancerfonden.se. Sok pa For drabbade och Cancer for tonaringar.
p Las mer pa 1177.se. SOk pa Barn och cancer.
b Bestall boken Livet p& paus, gratis pa barncancerfonden.se.

P Las mer pa barncancerfonden.se. S6k pa Supersnoret.
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Har kan du och dina narstaende fa stod

Nar du far cancer andras livet for dig och dina narstaende. Varden kan da
hjalpa er att till exempel fa prata med en kurator eller psykolog. Ni kan
aven fa stod av olika organisationer och patientféreningar.

Stod till dig som ar sjuk

Barnens rétt i samhaéllet, Bris

Barn och ungdomar upp till 18 &r kan vanda sig till Bris for att fa stod av en kurator pa telefon
eller chatt.

Telefon: 116 111

Webbplats: bris.se

Jourhavande kompis, Roda Korset

Barn, ungdomar och unga vuxna under 25 ar kan chatta anonymt med en jourhavande kompis
pa Roda Korsets Ungdomsférbund.

Webbplats: jourhavandekompis.se

UuMo

UMO ar en webbplats for alla som ar 13-25 ar. PA UMO kan du hitta svar pa fragor om sex,
halsa och relationer. Dar kan du ocksa soka fram din narmaste ungdomsmottagning.

Webbplats: umo.se

Elevhélsan i skolan

Om du gar i skolan kan du prata med din skolskoterska eller be att f& kontakt med skolans
kurator eller psykolog.

Stod till dig som ar narstaende

Cancerkompisar

Hos Cancerkompisar kan du som ar narstaende fa kontakt med andra som éar, eller har varit, i
samma situation. Narstdende fran 13 &r och uppat kan registrera sig.

E-post: info@cancerkompisar.se

Webbplats: cancerkompisar.se

BRIS vuxentelefon om barn

Hit kan du som &r vuxen vanda dig om du har fragor eller funderingar som rér barn och unga.
Telefon: 077-150 50 50

Webbplats: bris.se/for-vuxna
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Néara Cancer

Nara cancer ar till for dig som ar ung och som star nara ndgon som har cancer. Har kan du
mota andra unga i samma situation och fa svar pa fragor av vardpersonal. Du far ocksa fakta
om cancer genom texter, filmer och radioprogram. Sajten drivs av sjukvarden.

Webbplats: naracancer.se

E-post: kontakt@naracancer.se

Psykolog

Du som &r narstdende kan kontakta din vardcentral eller prata med vardpersonalen for att fa
kontakt med en psykolog.

Stdd till sjuka och narstadende

AjaBajaCancer

AjaBajaCancer arbetar for att underlatta vardagen for barn som har drabbats av cancer och
deras familjer. Till exempel delar de ut presentkort och hjalper foraldrar att fa kontakt med andra
i samma situation. AjaBajaCancer erbjuder dven samtal med en psykolog online.

Webbplats: ajabajacancer.se.

Barncancerfonden

Barncancerfonden har sex lokala féreningar som ger stod till familjer med barn som har
drabbats av cancer. De har exempelvis syskongrupper, ungdomsgrupper och grupper for de
som har forlorat ett barn.

De erbjuder ocksa resor och utflykter, filmkvallar, férelasningar och aktiviteter pa sjukhusen.

Hitta din lokala forening pa barncancerfonden.se. Sék pa Lokala foreningar.

Barncancerfondens digitala samtalssttd erbjuds till familjer som har drabbats av barncancer och
vuxna som har dverlevt barncancer.

Ung Cancer

Ung cancer ar en ideell medlemsorganisation som stéttar alla de unga vuxna som lever med,
eller nara, cancer. Vander sig till personer 1630 ar som har nagon relation till cancer.

E-post: info@ungcancer.se

Webbplats: ungcancer.se

Sjukhuskyrkan

Sjukhuskyrkan kan ge stod pé olika satt och hjalpa till om du vill komma i kontakt med
foretradare for andra religioner. Sjukhuskyrkan finns pa nastan alla sjukhus. Du behéver inte
vara kristen eller troende for att s6ka hjalp och stéd genom sjukhuskyrkan.

Svenska kyrkan

Flera forsamlingar inom Svenska kyrkan kan erbjuda samtal.
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Information och stod till dig som ar narstaende

Du som ar narstaende till ett barn med cancer har ratt till stod for att
hantera situationen. Du kan till exempel f& samtala med en kurator. Aven
syskon till det sjuka barnet kan behéva stod.

Upplevelsen kan vara olika

Att fa veta att ditt barn har cancer & omtumlande. Du kan vara orolig och radd och det kan
kannas overkligt. Oron kan vara allt fran mild och hanterbar, till stark och svar att hantera.
Upplevelsen kan vara valdigt olika, och det finns inget rétt eller fel. Fér vissa kommer
cancerbeskedet som en chock. For andra blir det en bekréaftelse pa nagot man lange har
misstankt och kan kannas som en lattnad — antligen tas ens oro pa allvar och barnet kan fa
behandling.

Ta med nagon till samtalen med varden

Det kan vara svart att uppfatta allt som ségs vid ett cancerbesked. Om det ar maojligt ar det bra
om bada vardnadshavarna ar med. Om du ar ensam vardnadshavare kan du garna ta med en
annan person som star dig nara. Det &r viktigt att fa samma information samtidigt, eftersom det
kan vara svart att ta till sig det som sags och aterberatta for nagon annan senare. Skriv garna
ner lite av det som sags, om det ar nagot sarskilt du tanker &r bra att komma ihag.

Du har alltid majlighet till fler samtal. Var inte radd for att stalla fragor till vardpersonalen.

Du kan fa olika slags stod

Du har ratt till stod utifran vad just du behdver. Ibland kan stédjande samtal med en kurator
hjalpa till att satta ord pa tankar och kanslor. Det kan ocksé vara bra att dela dina upplevelser
med nagon i samma situation. Kuratorn kan dven vagleda dig i kontakten med myndigheterna,
exempelvis Forsakringskassan.

Sok information pa bra sidor

Att soka information om sjukdomen och behandlingar &r ett annat sétt att hantera det som
hander. P& internet ar det enkelt att soka information, men alla sidor har inte vetenskaplig
grund. Andra sidor ar svara att férstd om man inte har en medicinsk uthildning. Det kan darfor
vara bra att begransa sig till sidor som ar medicinskt granskade och skrivna for allmanheten, till
exempel Barncancerfonden.se och 1177.se.

Syskon kan behdva stéd

Syskon kan ibland kanna att de inte ar lika viktiga som det sjuka barnet, och det mar varken de
eller ni vardnadshavare bra av. Det finns inget ratt

eller fel satt att reagera nar ens syster eller bror far en *

allvarlig sjukdom. Det kan vara svart att hantera
kanslor och tankar. Syskonen kan kanna oro och
ilska pa samma gang, men kanske framfor allt langta
efter att allt ska vara som vanligt. Syskonen kan
ocksa bli ledsen eller bara tyst.

Det ar manga som fragar hur det sjuka barnet och ni
vardnadshavare mar. Men det ar bra om nagon ocksa
fragar syskonen hur de mar.

Syskon kan garna vara med pa
sjukhuset ibland.
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Det ar bra om syskonen kan vara med pa sjukhuset ibland om de vill. Kanske kan de upptacka
att det till och med kan vara roligt att vara pa sjukhuset och inte skrammande.

Syskonstddjare finns pa alla barncancercentrum och ar ett stod for syskonen bade under och
efter behandlingen. Fraga vardpersonalen vem som ar er syskonstodjare.

En grupp som kan vara ett stoéd for syskon ar "Ung cancer” fér ungdomar fran 16 ar.

Las mer pa barncancerfonden.se. S6k pa Mitt barn har fatt cancer — vad hander nu?
Las mer pa barncancerfonden.se. Stk pa Stod till syskon.

Las pa 1177.se. SOk pa Att prata med barn nar en narstadende ar allvarligt sjuk.

Las mer pa 1177.se. SOk pa Du som &r narstdende i varden.

Se en film med rad pa 1177.se. SOk pa Vara nara nagon som ar cancersjuk.

Las mer pa 1177.se. Sok pa Rad och stod vid cancer.

Las mer pa ungcancer.se.
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Att ta mediciner hemma - information och rad

Det kan vara svart att ta mediciner. Har far du rad som gor det lattare.
Olika mediciner kan behova tas pa olika satt. Prata med din lakare om hur
du ska ta dina mediciner.

Prova alltid i forsta hand att svélja tabletter hela. Vissa tabletter maste du svélja hela till exempel
cytostatika tabletter.

Andra tabletter kan du krossa och Idsa upp i vatska. Vissa mediciner ar flytande fran borjan.
Bada gar att dra upp i en spruta och ta i munnen.

Om du blandar medicin med mat ska du alltid ta den direkt och inte spara till senare. Vissa
mediciner ska du inte blanda med viss mat och dryck.

Prata med din lakare om vad som géller for dina mediciner.

Rad for att lattare ta mediciner

Ta medicinen tillsammans med lite mat, till exempel en tesked fil, yoghurt, sylt, glass eller
sas.

Anvand tablettéverdrag for att géra tabletter halare och délja smaken. Aven delade tabletter
eller bitar av tabletter kan tackas med ett éverdrag. Tablettdverdrag kan du kopa pa apotek.

Ibland &r det lattare att svalja tabletter tillsammans med négot trogflytande, som nyponsoppa
eller yoghurt, i stallet for vatten.

Drick innan for att fukta munnen och halsen.

Placera sprutan med flytande medicin l&ngt bak i munnen, garna
mot kinden. D4 &r det lattare att svalja.

Rad till dig som ar foralder till ett litet barn
Det kan vara svart for barn att ta mediciner och de kan protestera

kraftigt. Sma barn kan ofta ta mediciner sjalva redan fran 2 ars
alder. Prova alltid i forsta hand att lata barnet svélja tabletter hela.

Lat barnet bestamma hur medicinen ska tas om det gér. Var Flytande medicin kan
samtidigt tydlig med att medicinen maste tas. Anvénd aldrig vald ~ vara lattare att svalja om

. . du tar den langt bak i
for att dppna munnen. munnen.

Luras inte genom att till exempel séga att medicinen ar godis.

Detta kan forstora fortroendet mellan er och skapa storre problem i framtiden. Var ocksa
forsiktig med att blanda medicin i mat. Om barnet sedan misstanker att det ar medicin i maten
kanske det inte vill ata.

Du kan prova att distrahera barnet genom lek, skarm eller en saga. Lat till exempel
gosediuret eller dockan ocksa ta medicin.

Uppmuntra och bekrafta barnet nar medicinen ar tagen.

Du kan forsiktigt blasa barnet i ansiktet for att géra det lattare att svalja och behalla
medicinen.

Om medicinen &r flytande, kan du lata barnet sjalv bestamma hur snabbt medicinen ska
drickas fran sprutan eller koppen. Flytande medicin kan du &ven ge i barnets sond eller PEG.
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Om barnet kraks upp medicinen eller om ni har missat en dos, kontakta vardpersonalen for
rad.

Rad for att hantera cytostatika

Om ni spiller pulver fran cytostatika, vattorka med engangsmaterial.

For fler rad om hur ni kan hantera cytostatika hemma, las pa eped.se.
Las mer pa eped.se. SOk pa Patient och Cytostatika och toxiska lakemedel.

Las mer pa 1177.se. SOk pa Att ge lakemedel till barn.
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Cytostatika kan gora att du bloder lattare

Du bloder lattare nar du behandlas med cytostatika. Har far du rad om hur
du kan undvika och hantera blédningar.

Blodplattarna gor att blodet kan levra sig och att sar kan léka. Vid cytostatikabehandling kan
blodplattarna bli farre. Det gor att du lattare far blamarken och blédningar. Du kan till exempel
lattare f& nasblod och bloda fran tandkéttet och fran sma sar.

Rad nar du behandlas med cytostatika

Ta inte varktabletter med amnen som kan géra att du bléder mer, till exempel
acetylsalicylsyra, ibuprofen och diklofenak. Ta i stallet varktabletter med paracetamol. Prata
med din l&kare om vad som &r bast for dig.

Prata med din lékare om du tar naturlakemedel, eftersom de kan gora att du bléder mer.
Exempel p& sadana ar omega 3, fiskolja, linfron och linolja, vitamin E och melatonin.

Munnen

Anvéand en mjuk tandborste under hela behandlingstiden.

Anvand den tandkram som tandlakaren rekommenderar, som innehaller fluor och inte
skummar.

Nar du inte kan anvanda tandborste bor du skélja med klorhexidinlésning (0,12 %), men inte
om du har dppna sar i munnen. Da kan koksaltlésning vara ett bra alternativ.

Nasan

Var forsiktig nar du snyter dig.
Om du bldder nasblod:
— Sitt ner och luta dig framat. Tryck ihop nasvingarna, alltsd nasans mjuka delar.
— Stoppa in en tuss i nasborren. Lite olja pa tussen gor att den inte torkar och river upp
saret igen nar du tar bort den. Pa apoteket kan du kopa fardiga blodstillande tussar.
Kiss och bajs

Blod i bajset kan tyda pa sprickor i &ndtarmens slemhinna. Det ar vanligt vid forstoppning och
kan gora ont. Pa apoteket finns receptfri salva som kan lindra besvaren.

Tank pa att rodbetor och rod- eller gulfargade cytostatika kan farga kisset rosa och rétt, och
gora bajset morkare. Tillskott av jarn kan ocksa gora bajset morkt och svart.

Nar ska jag kontakta varden?

Om nasblodet inte gar éver, trots att du har tryckt mot blédningen i 15 minuter.
Om du bléder nasblod ofta.

Om du bléder valdigt mycket.

Om bajset ar morkt eller svart. Det kan vara tecken pa en blédning i tarmen.
Om kisset ar rosa, rott eller brunt.
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Att tappa haret — information och rad

Behandling med cytostatika och stralning kan gora att du tappar haret.
Oftast vaxer haret tillbaka efter behandlingen. Du kan fa peruk om du vill.

Om du far cytostatika

Cytostatikabehandling kan gora att haret blir tunnare eller helt faller av. Det beror pa att
cytostatikan skadar harets formaga att bildas. Harstrana kan darfor bli tunna och ga av lattare.
Men all cytostatika gor inte att du tappar haret.

Om du tappar haret bérjar det oftast cirka 2 veckor efter att behandlingen startar. Haret pa
huvudet paverkas mest. Ogonfransar, 6gonbryn och annat har p& kroppen brukar inte paverkas
lika mycket.

Nar haret borjar falla av tycker manga att det ar jobbigt att det kliar och att haret fastnar pa
kladerna och i sangen. Vissa valjer da att raka bort det har som ar kvar.

Haret vaxer ut igen efter behandlingen. | bérjan kan det vara annorlunda, till exempel vara
lockigt om du hade rakt har forut.

Bade nar du tappar haret och nar det véaxer ut igen kan du vara 6m i harbotten.

Om du far stralbehandling

Stralbehandling paverkar bara haret pa det omrade som stralas. Om
haret paverkas brukar du marka det efter nagra veckors behandling.

Hdg straldos kan gora att haret forsvinner helt och inte kan véxa ut
igen.

Rad om du tappar haret

Tvatta haret med milt schampo och anvand en mjuk harborste.  Cytostatika och stralning kan
. . o Ora att du tappar haret.
Undvik att permanenta, farga eller bleka haret, eller tatuera g PP
dgonbrynen.

Skydda huvudet mot sol och kyla.

Du kan fa peruk

Om du tappar haret kan du fa hjalp att skaffa en peruk. Om du skaffar peruken innan haret har
fallit av, ar det lattare att gora en frisyr som liknar din vanliga.

Din kontaktsjukskoterska eller konsultsjukskoterska berattar hur du skaffar peruk.

Du kan ocksa anvanda en sjal, hatt eller mossa eller ha huvudet kalt.

Las mer pa 1177.se. SOk pa Praktiskt stod vid cancer.

Senast uppdaterad 2024-02-13



Att ma illa — medicin och rad kan hjalpa

Nar du ar sjuk och far behandling kan du ma illa. Det kan gora att du ater
och dricker mindre, s& att du blir trétt och far for lite naring. Det finns
medicin och rad som kan hjalpa.

Nar du far cytostatikabehandling far du medicin for att du inte ska ma illa. Prata med
vardpersonalen om du &nda gor det. Det kan finnas annan medicin att prova.

Rad om du mar illa

Drick for att fylla pA med vétska i kroppen, sarskilt om du mar illa och kréks.

Drick sma klunkar flera ganger under dagen.

Det brukar vara lattare att dricka klara drycker som vatten, mineralvatten, te, buljong och
juice.

Prova att suga pa isbitar.

Forsok att ata lite mat flera ganger under dagen. Om din mage &r tom kan det ocksa géra att
du mar illa.

Det kan vara lattare att ata salt mat som pommes frites, oliver, kaviar, salta kex, popcorn,
salta pinnar och notter.

Om du mér illa direkt pa morgonen kan du prova att ata eller dricka nagot litet innan du gar
upp.

Prova mat som kram, nyponsoppa, saftsoppa, fil eller yoghurt med flingor, smorgas och
soppa.

Ibland &r det lattare att ata kall mat som kram eller glass.
Innan du ater kan det kannas skont att fa in frisk luft och vadra ut lukten av mat.
Ibland kan du ma mer illa nar du ater flottig, fet eller s6t mat.

Véanta med att ata din favoritmat tills illamaendet har géatt Gver, sa att du kan fortsatta tycka
om den.

Om du tar medicin mot illamaendet, forsok att ta den 20-30 minuter innan du borjar &ta.

Néar ska jag kontakta varden?

Om du mér mycket illa och har svart att fa i dig vatska och naring.
Om du kraks farskt blod eller om krékningen ar morkbrun och liknar kaffesump.
Om du kraks och samtidigt har feber och frossa.

Las mer pa 1177.se. SOk pa Mat vid cancer.
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Att ha ont — medicin och rad kan hjalpa

Sjukdomen och behandlingen kan gora att du har ont. FOrsok att beskriva
for vardpersonalen hur smartan kanns. D& kan du fa den basta
behandlingen for dig.

Smartan kan uttrycka sig pa olika sétt. Ett tecken pa att du har ont &r att du ror dig mindre.

Viktigt att fa ratt behandling

Smarta ar en personlig upplevelse. Ingen annan kan saga hur ont du har. Férsok att beskriva
for vardpersonalen hur smartan kanns och hur medicinerna du har fatt fungerar. Da kan de
lattare hitta den basta behandlingen for dig.

Om du &r ledsen och orolig kan smértan kannas jobbigare. Prata garna med nagon om hur du
kanner dig.

Rad om du har ont

Ta inte smartstillande medicin innan du har kontaktat varden. Annars ar det svarare for
varden att ta reda pa varfor du har ont.

For att du inte ska fa ont ar det viktigt att félja det lakaren har sagt, och ta smartstillande
medicin pa bestamda klockslag.

Varme (varmekudde), kyla, avslappning och massage kan hjalpa.

Forsok att tanka pa nagot annat genom att lyssna pa musik, nagon podd eller saga, spela
spel eller géra nagot annat som du tycker om.

Nar ska jag kontakta varden?

Om du far ont, oavsett om du vet varfor eller inte.

Om du har ont &ven om du har tagit smartstillande medicin som du och din lakare har
kommit dverens om.
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Vattkoppor och baltros — var extra forsiktig

Om du inte har haft vattkoppor behdver du vara extra forsiktig om du
traffar ndgon med vattkoppor. Kontakta i sa fall varden. Du kan behova
medicin.

Vattkoppor smittar om du inte har haft det

Vattkoppor ar en luftburen smitta, som smittar om du inte tidigare har haft det. Vattkoppor
smittar innan man har fatt synliga blasor.

Du ar immun om du har haft vattkoppor

Né&r du har cancer tar man alltid ett blodprov for att kontrollera om du &r immun mot vattkoppor.
Du ar immun om du har haft vattkoppor. Lakaren fragar Aven om dina féraldrar och syskon har
haft vattkoppor och &r immuna.

Om du ar immun behdéver du inte vara radd for att traffa personer med vattkoppor.

Var forsiktig om du inte &r immun

Om du inte &r immun ska du alltid kontakta varden s snart du vet att du har traffat ndgon med
vattkoppor eller om du far utslag och blasor. Du kan d& behoéva medicin.

Innan du aker till sjukhuset, ta reda pa vart du ska dka. Om du kan ha vattkoppor far du komma
till ett speciellt rum.

Om du inte &r immun bér ni informera forskolan eller skolan om det. D& kan de informera dig
och din familj om det finns smitta dar.
Baltros kan du fa om du har haft vattkoppor

Du kan fa baltros om du tidigare i livet har haft vattkoppor. Baltros orsakar blasor, oftast bara pa
en del av ena halvan av kroppen. Béaltros smittar bara vid direktkontakt och &r inte sarskilt
smittsamt.

Om du har oklara utslag eller blasor, ska du alltid bedémas av en lékare innan du kommer in pa
sjukhuset.
R&d om du har vattkoppor eller baltros

Hall huden ren for att undvika att bakterier kommer in i vattkopporna. Det kan handa om du
kliar dig mycket. Tvatta huden med tval och vatten.

Klipp naglarna sa att du minskar risken for rivsar.

Om du har baltros, anvand klader eller férband som tacker utslagen. Det minskar risken for
direktkontakt.

Lindra kldadan med kylbalsam, alsollésning eller svalt vatten. Kylbalsam och alsollésning finns
att kopa pa apotek.

Las mer pa 1177.se. SOk pa Vattkoppor.
Las mer pa 1177.se. SOk pa Baltros.

Las mer pa pho.barnlakarforeningen.se. Sék pa Nationella riktlinjer for socialt liv.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Rontgen och bilddiagnostik

Ultraljud visar dina organ pa en skarm

Med ultraljud kan man se bilder av dina organ och vavnader pa en skarm.
Undersokningen gar snabbt och gor inte ont.

Hur ska jag férbereda mig?

Om du behover forbereda dig far du veta det i din
kallelse.

Séa gar det till

Ultraljudet gors pa en réntgenavdelning.

Du far ligga pa en brits eller i en sang.

Personalen stryker gel pa huden. Gelen &r mjuk och
ljummen men kanns lite kladdig. Personalen haller

sedan en givare mot huden. Den ser néstan ut som en
ficklampa. Du far gel pa huden. Sedan haller
personalen en givare mot huden.

Fran givaren sands svaga ljudvagor in i kroppen.
Ljudvagorna blir till rorliga bilder med hjalp av en dator. P& sa satt gar det att se dina organ pa
en skarm.

Ofta &r det hjartat eller magen som ska undersodkas. Du kan kénna att det trycker mot magen,
men det gor inte ont. Ibland kan det kittla lite.

Hur mar jag efterat?

Du mar som vanligt efterat.

P Las mer pa 1177.se. Stk pa Ultraljudsundersékning.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Rontgen och bilddiagnostik

Ultraljudsundersokning av hjartat

Ultraljud av hjartat gors for att kontrollera hjartfunktionen infér och
efter cytostatikabehandlingen. Det gor inte ont.

Ultraljudsundersdkning av hjartat forkortas UKG.

Oftast placerar man en givare pa brostkorgen. Fran givaren sands svaga ljudvagor in i kroppen.
Ljudvagorna blir till rérliga bilder med hjalp av en dator. P& sa satt gar det att se hjartat pa en
skarm.

Hur ska jag férbereda mig?

Oftast behdvs inga sarskilda forberedelser. Om du behover forbereda dig far du veta det i din
kallelse.

Séa gar det till
Undersdkningen gors pa en barnhjartmottagning och tar cirka 30-45 minuter.
Hur mar jag efterat?

Du mar som vanligt efterat.
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5. UNDERSOKNINGAR OCH PROVTAGNINGAR
Blod-, cell- och vavnadsanalys

Blodprov kan tas pa olika satt

Vid ett blodprov far du lamna lite blod som sedan analyseras. Hur mycket
blod du far lamna beror pa vad lakaren vill undersoka. Ett blodprov kan
tas pa olika satt.

Stick i fingret
Provet tas med en liten nal som sitter i en hallare. Det kan knappa till nar nalen kommer ut.
Sjalva sticket gor lite ont. Det sticker till men gar snabbt Gver.

Sjukskoterskan pressar forsiktigt pa ditt finger, sa att det kommer ut lite blod. Det samlas upp i
ett litet ror. Du far sedan ett plaster pa stickstallet.

Det ar bra om du &r varm om handerna infor ett stick i fingret. Da behover inte sjukskoterskan
pressa pa fingret for att blodet ska komma ut.

Stick i armvecket

Om det behovs blod for flera analyser tas provet fran en ven, ofta i armvecket.

Huden kan bed6vas med salva minst 1 timme innan. Da kanns oftast inte sticket.

Om sticket gors i armvecket snors armen om ovanfor. Da spanns venen ut och blir lattare att
sticka i. Blodet sugs ut i en spruta eller ett provror.

Du far sedan ett plaster pa stickstallet. Du kan ta bort plastret efter ndgon timme.

Ibland kan du fa ett blaméarke pa stickstallet. Det forsvinner efter nagra dagar.

Prov fran en venport eller venkateter

Om du har en subkutan venport (SVP) eller central venkateter (CVK) kan man ta blodprov fran
den. Det k&nns inte.

Prov kan ocksa ta fran en perifer venkateter (PVK). Du far da en tunn slang som kallas
venkateter i ett blodkarl i armen eller handen. Huden bedtvas med salva minst 1 timme innan.
D& kanns oftast inte sticket. Venkatetern satts fast med en nal. Nalen tas sedan bort och bara
slangen ar kvar. Ur slangen tas blodprover och det ké&nns inte.

P Las mer pa 1177.se. S6k pa Blodprov och barn.
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7. PRAKTISKA RAD
Ekonomisk ersattning och bidrag
Informations till vArdnadshavare

Sjukresor kan betalas av regionen

Barnet kan ha ratt till sjukresor, om det behdvs av medicinska skal. Ni kan
ocksa fa ersattning om ni sjalva reser till ett sjukhus dit barnet har kallats.
Ni betalar alltid en egenavgift, upp till en viss summa.

Barnet kan ha ratt till sjukresor som betalas av regionen. Alla sjukresor grundar sig pa en
medicinsk beddmning av barnets forutsattningar och behov. Barnet har inte ratt till en sjukresa
for att ni har langt till sjukhuset eller att det ar besvarligt med till exempel tagtider som inte
passar. Vardpersonalen kan beratta vad som galler for er.

Sjukresekortet galler barnet, men en vardnadshavare far félja med i bilen.

Ni kan fa ersattning fér egna resor

Ni kan aven fa ersattning for kostnader ni har for att resa pa egen hand till ett sjukhus. Spara
alla kvitton och intyg fran sjukhuset for att fa ersattning fran regionen.

Ni betalar egenavgift upp till en viss summa

Det finns en avgift ni alltid betalar sjalva, den sa kallade egenavgiften. Hur hég den &r,
bestammer varje region och beror pa hur ni reser. Nar ni har kommit upp i en viss summa ar
resorna gratis.

Olika regler for besdk som ni valjer att gora och besdk som barnet kallas till
Om ni sjalva véljer att vanda er till en annan region har ni inte ratt till ersattning.

Om barnet kallas till ett annat sjukhus for vard far ni ett sjukreseintyg.

P Las mer om vad som géller i din region pa 1177.se. Stk pa Sjukresor.
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8. MINA RATTIGHETER SOM PATIENT
Rattigheter

Sa skyddas dina personuppgifter

Varden sparar uppgifter om dig for att du ska kunna fa bra vard. Men
bara den personal som behover uppgifterna far se dem. De far inte
beréatta for nagon annan vad de vet om dig.

Varje gang du ar i kontakt med varden registreras uppgifter om dig. Uppgifterna ar till exempel
personnummer, telefonnummer och information om din halsa. Varden anvander och sparar
uppgifterna for att kunna ge dig s bra vard som mdjligt.

Lagen bestammer hur uppgifterna far anvandas

Vilka uppgifter som far sparas, hur lange och vem som har tillgang till dem &ar noga bestamt i
lag. Det ar bara de personer som deltar i din vard eller som behéver det i sitt arbete som far
tillgang till dina uppgifter.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Personuppgifter i varden.

Vardpersonalen har tystnadsplikt

Alla som arbetar i varden har tystnadsplikt. Det innebér att de inte far beratta for ndgon vad de
vet om dig, din sjukdom eller din behandling. De far bara beratta det du sjalv har godkéant.

Alla uppgifter i din journal omfattas av sekretess. Det innebér att bara den personal som
behover uppgifterna for att kunna ge dig en bra vard far lasa journalen.

Tystnadsplikten och sekretessen galler aven mellan personalen.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Tystnadsplikt galler aven vid vard av barn och unga.
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8. MINA RATTIGHETER SOM PATIENT
Rattigheter

Patientlagen beskriver dina rattigheter

Vardpersonalen arbetar utifran patientlagen. Patientlagen beskriver
dina rattigheter och vardens ansvar.

Exempel pa vad varden ska ge dig

Du ska fa beratta om dina 6nskemal om behandling och planera din vard tillsammans med
din lakare och konsultsjukskoterska eller kontaktsjukskéterska. Hur mycket hansyn man kan
ta till dina 6nskemal beror pa din &lder och mognad.

Du ska fa information som du kan férstd om din sjukdom och den behandling du erbjuds.
Du ska fa informationen skriftligt om du vill det.

Du ska fa information om att du ibland kan vélja olika behandlingar. Lakaren bedomer om
den behandling du 6nskar ar bra for dig.

Du ska fa en fast vardkontakt till exempel en kontaktsjukskéterska. Det &r en person som kan
samordna olika delar av din vard och hjalpa dig att f& kontakt med andra mottagningar i
varden.

Om du och dina vardnadshavare inte &r 6verens, ar det oftast lakaren som far avgora hur
situationen ska l6sas.

Du ska fa méjlighet att se din journal. Journalen tillhor varden, men du kan fa en kopia pa de
delar du vill. Du kan ocksa lasa din journal om du ar inloggad pa 1177.se. Dina
vardnadshavare kan lasa din journal tills du blir 13 ar.

Du har rétt att f& en ny medicinsk bedémning om du har en allvarlig eller livshotande
sjukdom. En ny beddomning kallas ocksa second opinion.

P Las mer pa 1177.se. SOk pa Patientlagen.
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8. MINA RATTIGHETER SOM PATIENT
Rattigheter

Om du inte ar nojd med varden

Har du varit med om nagonting i varden som har gjort dig arg eller
ledsen? Eller tycker du att du har fatt fel vard eller behandling? Da ar det
viktigt att du sager till.

Om du &r inte ar nojd, prata forst med personalen dar du har fatt vard.

Du kan @ven kontakta patientnamnden eller myndigheten IVO.

Patientnamnden kan hjalpa dig med fragor om offentlig vard

Patientnamnden ar fristdende och neutral och finns i alla regioner. Hit kan du vanda dig med
fragor om all vard som ar offentligt finansierad: regionens vard, kommunens vard och privat vard
om den har avtal med regionen. Din beréttelse kan gora att samma sak inte hander igen.

For att fa kontakt med patientnamnden kan du fraga personalen dar du har fatt vard. Du kan

ringa eller skriva till patientndmnden.

IVO utreder vad som har blivit fel i varden

Inspektionen for vard och omsorg, IVO, ar en statlig myndighet. De utreder om nagot i varden
har blivit fel och varfor. De bedomer ocksa vad som ar viktigt att géra for att inte samma sak ska
handa igen.

Exempel pa vad du kan anmala till IVO:

e Diagnosen eller behandlingen ar forsenad eller fel, eller du har inte fatt nagon diagnos eller
behandling.

e Det har blivit fel nar en remiss har skickats.
e Det har blivit fel nar du har fatt medicin.
e Du har fatt behandling pa fel satt.

e Du har fatt en infektion nar du har fatt vard.

P Las mer pa ivo.se.

P Las mer pa 1177.se. S6k pad Om du inte &r néjd med varden.
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8. MINA RATTIGHETER SOM PATIENT
Rattigheter
Information till vardnadshavare

Om du som narstaende inte ar néjd med varden

Har du varit med om nagonting i varden som har gjort dig arg eller
ledsen? Eller tycker du att barnet har fatt fel vard eller behandling? Da ar
det viktigt att séaga till.

Om du &r inte ar n6jd med varden, kontakta i forsta hand vardenheten dar barnet har
behandlats. Du kan &ven vénda dig till patientnamnden eller Inspektionen for vard och omsorg.

Patientnamnden finns i alla regioner

Patientnamnden ar fristdende och opartisk och finns i alla regioner. Hit kan du vanda dig med
fragor som ror all offentligt finansierad vard: regionens vard, kommunens vard och vard av
privata vardgivare som har avtal med regionen. Ditt arende kan leda till att kvaliteten blir battre
sa att samma sak inte hander igen.

P For att fa kontakt med patientnamnden kan du fraga personalen dar barnet har fatt vard. Det
finns ocksa information pa regionens webbplats. Du kan ringa eller skriva till patientnamnden.

IVO utreder vad som har blivit fel

Inspektionen for vard och omsorg, IVO, ar en statlig myndighet som utreder handelser i varden.
IVO tar reda pa om négot blev fel och varfor. IVO bedomer ocksé vad som ar viktigt att gora for
att inte samma sak ska handa igen.

Exempel pa vad en anmalan kan handla om:

e Diagnosen eller behandlingen ar forsenad eller fel, eller barnet har inte fatt nagon diagnos
eller behandling.

e Det har blivit fel nar en remiss har skickats.

e Det har blivit fel vid behandling med lakemedel.
¢ Behandlingen har utférts pa fel satt.

e Barnet har fatt en infektion i samband med vard.

¢ Barnet har ramlat och skadat sig i samband med vard.
P Las mer pa ivo.se.

P Las mer pa 1177.se. Sok pad Om du inte &r néjd med varden.
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8. MINA RATTIGHETER SOM PATIENT
Forskning och register
Information till vardnadshavare

Nationella kvalitetsregister for en battre vard

| nationella kvalitetsregister samlas information fran hela landet om en
viss sjukdom eller behandling. Syftet &r att utvardera varden och gora den
battre. Ni ska bli informerade innan uppgifter om barnet registreras.

Det ar den vardgivare som barnet besoker som lamnar uppgifterna till kvalitetsregistret.

Vad ar ett kvalitetsregister?

Det finns drygt 100 nationella kvalitetsregister i Sverige. Vilka uppgifter som registreras varierar
mellan olika register. For varje register har man valt ut vilka fragor som &r viktiga att f svar pa
vid just den sjukdomen eller behandlingen.

Har ar nagra exempel pa uppgifter som kan samlas in:

e resultat av prover och understkningar
¢ vilken behandling som har valts och vad resultatet blev
o vilka lakemedel eller produkter som har anvants

o information om hur barnet uppfattar sin situation och hur den paverkas av sjukdomen eller
behandlingen.

Varfor ska uppgifterna lamnas till ett kvalitetsregister?

Kvalitetsregister gor det mojligt att utvardera varden och gora den battre. Till exempel kan man
se vilka metoder eller lakemedel som ger bra resultat vid en viss sjukdom eller behandling. Man
kan ocksa se vilka metoder som inte bor anvandas. Ju fler som &r med i registret, desto sékrare
blir resultaten.

Vilka rattigheter har ni?

¢ Ni ska alltid bli informerade innan barnets uppgifter registreras i ett kvalitetsregister. Ni kan
informeras pa olika satt, till exempel i kallelsen eller av vardpersonalen.

o Det ar frivilligt att vara med i kvalitetsregister. Ni kan tacka nej genom att meddela
vardpersonalen dar barnet har behandlats. Ni har ocksa rétt att nar som helst fa uppgifter om
barnet raderade ur kvalitetsregistret eller begéra att hanteringen av uppgifterna begransas.

e Ni har ratt att fa veta vilka uppgifter om barnet som finns i kvalitetsregistret och ni kan begara
ett gratis registerutdrag. Ni har ocksa ratt att fa veta vilka som har sett uppgifter om barnet i
kvalitetsregistret och kan begéra ett loggutdrag.

P Las mer pa 1177.se. Sok pa Nationella kvalitetsregister.
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8. MINA RATTIGHETER SOM PATIENT
Forskning och register
Information till vardnadshavare

Cancerregistret kartlagger cancer i Sverige

Cancerregistret ar ett nationellt register hos Socialstyrelsen. Syftet ar att
kartlagga cancersjukdomars forekomst och férandringar over tid.

Cancerregistret ar en viktig kélla for statistik och planering. Det gor ocksa internationella
jamforelser méjliga. Informationen anvands aven for forskning.

Registreringen ar inte frivillig

Den ansvariga lakaren ar skyldig att rapportera in till cancerregistret nar en cancersjukdom ar
upptéckt. Registreringen i cancerregistret ar inte frivillig.

P Las mer pa socialstyrelsen.se. Sok p& Cancerregistret.

Senast uppdaterad 2024-02-13



