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DEN HAR SKRIFTEN HANDLAR OM den sortens hjarntumér som
kallas kraniofaryngeom. Det &r en mycket speciell hjarntumér da den
inte utgar fréan sjélva hjarnans celler utan vaxer under sjélva hjarnan
och kan véxa in i den. Dessutom ar kraniofaryngeom speciell fér att
den ger stor paverkan pa hormonsystemet. En endokrinolog (en lakare
som ar expert pa hormoner) kommer darfér att vara viktig i ditt
barns uppféljning.

Hur tuméren behandlas bedéms individuellt, men det pagér en sténdig
diskussion pa nationell och internationell niva kring vilken behandling

som ar optimal. Hur utfallet blir varierar fran individ till individ och beror
till stor del pa tumérens storlek och lage vid diagnos. Denna skrift kan
foérhoppningsvis hjélpa dig att férsta tillstdndet battre och ge dig en
bakgrund infér diskussion med ditt barns lakare. Informationen técker
kraniofaryngeom i stort och darfér ar inte all information

relevant for just ditt barn.
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Kraniofaryngeom

Ett kraniofaryngeom ér en godartad tumér som skulle
kunna liknas vid en missbildning. Det betyder att den
inte beter sig som en cancersjukdom och darfér inte
kommer att sprida sig till andra delar av kroppen.
Daremot kan tuméren komma tillbaka pa samma plats.

Kraniofaryngeom ar en tumér som skapas redan under
fosterstadiet. Den bildas fran celler som vandrat fel
under utvecklingen av huvud-hals-regionen och hamnat

nara hypofys och hypofysstjalk, dér de inte hér hemma.

Platsen dar ett kraniofaryngeom uppstar ar ofta vid
sidan av synnervskorsningen mellan hypotalamus och
hypofys. Man har inte funnit ndgra speciella orsaker
till att detta intréffar. Det finns inte heller ndgon
arftlighet pavisad.

Fastan tumdren alltsé &r medfédd kommer symtomen
of'ta forst senare i livet. Symtomen beror pé att
tumoéren natt en viss storlek och den effekt detta
har pd intilliggande omréaden i hjarnan. Hos barn
diagnosticeras de flesta kraniofaryngeom mellan

fem och tio ars alder. Sjukdomen férekommer lite
of‘tare hos pojkar &n hos flickor, men tuméren ar
ganska ovanlig och utgér mindre &n tio procent av alla
hjarntumérer hos barn. Dock ér det den vanligaste

1. Storhjérnan
2. Lillhjarna
3. Hypofys-hypothalamus-omradet

4. Hjarnstammen

tumdren i omrédet kring hypofysen hos barn. Tuméren
bestér av fast vdvnad som vanligen innehéller kalk och/
eller cystor som ar fyllda med en tjock vétska. Ibland
kan ett kraniofaryngeom vara helt vatskefyllt eller,
mer séllan, utgdras av en helt fast tumor.

Tumdrerna féster of'ta till omgivande vévnad,

vilket innebér att tumdren kan vara svar att ta bort
kirurgiskt utan att skada en del av vavnaden runt
omkring. Aven om den tas bort kirurgiskt och till synes
i sin helhet kan ett kraniofaryngeom véxa tillbaka pé
samma plats, vilket kréver ytterligare behandling.

Sjukdomen
féorekommer
lite oftare
hos pojkar an
hos flickor.



Symtom
och diagnos

Symtomen till foljd av ett kraniofaryngeom beror pa
dess lage och storlek (se bild ovan). Nar tuméren vaxer
bérjar den paverka funktionen i narliggande delar av
hjarnan sdsom hypotalamus, hypofys och synbanor.

Vad ar Hypotalamus?

Hypotalamus &r en mycket kénslig del av hjarnan.

Den styr temperaturreglering, kaloriintag, térst och
vatskeintag, vakenhetsménster och kénslomassigt
beteende. Hypotalamus fungerar som “kommunika-
tionscenter” fér kroppens hormonreglering, som sedan
sker i flera steg (se bild ovan). Hypotalamus laser av
hormonnivaerna i blodet och sadnder egna hormoner

till hypofiysen, vilka i sin tur styr hypofysens hormon-
produktion. Hormoner fréan hypotalamus till hypofys
transporterats via blodkarl i hypofysstjalken.

Vad ar Hypofysen?

Hypofysen hénger ihop med hypotalamus genom
hypofysstjélken och tar dér emot hormoner som styr
dess funktion. Hypofysen frisédtter hormon som

1. Hypothalamus

2. Hypofysstjalk

3. Hypofys framlob

4. Hypofys baklob

5. Kértel (t.ex. skoldkortel eller dggstock)
6. Celler i kroppen

7. Synnervskorsning

Hypotalamus lédser av hormonnivéerna

i blodet och sédnder hormoner till
hypofysen vilka i sin tur styr hypofysens
hormonproduktion.

stimulerar andra koértlar i kroppen att frisédtta
sina respektive hormoner. Hypofysen ar ungefar
lika stor som en &rta och bestar av en framlob och
en baklob.

Foérkortningar

Dessa benamningar och férkortningar
anvands ocksd om hormonerna som ndmns
i texten.

Tillvaxthormon: GH, Growth Hormone

Gonadotropiner: FSH, Follikelstimulerande
hormon LH, Luteiniserande hormon, LH

Skoéldkértelstimulerande hormon:
TSH, Tyreoideastimulerande hormon

Adrenokortikotropt hormon:
ACTH, adrenocorticotropic hormone

Vasopressin: ADH, antidiuretiskt hormon



| framloben produceras tillvdxthormon som styr langd-
tillvéxt; gonadotropiner som styr pubertetsutveckling;
skoldkértelstimulerande hormon som styr &mnesom-
s&ttningen samt hormon som styr

binjurens funktion.

Bakloben lagrar och frisétter vasopressin eller anti-
diuretiskt hormon (ADH) som reglerar vatskenivaerna
i kroppen genom att styra den mangd vatten som
njuren slédpper ifréan sig till urinen.

Symtom péa nedsatt hormon-
utséndring fran hypofysen

Lég tillvéaxt

Ett vanligt symtom vid kraniofaryngeom ar avstannad
eller férsenad tillvaxt.

Férsenad pubertet

Pubertetsutvecklingen innefattar brésttillvaxt och
tillvaxt av kdnshér hos flickor samt tillvéxt av penis,
skagg, kroppsbehéring och muskler hos pojkar. Denna
utveckling kommer inte i gdng om kénshormonerna &r
hdmmade av ett kraniofaryngeom.

Okad térst och 6kade urinméngder

Kraniofaryngeomets paverkan pé hypotalamus
och/eller hypofysens baklob kan leda till brist pa
vasopressin (ADH). Det leder till ett tillstand som
kallas diabetes insipidus (observera att detta tillstand
inte har ndgonting med diabetes/sockersjuka att gora).
Symtomen ar kraftigt 6kad urinproduktion, vilket
leder till 6kad torst dar en vuxen individ méste dricka
ménga liter vatska per dag fér att kompensera urin-
forlusterna. En stérning av kroppens salter kan
uppkomma till féljd av rubbningen i vattenbalansen.

Vanliga symtom av
kraniofaryngeom

Synpaverkan

Nerverna frén égonen, synnerverna, méter och korsar
over varandra vid synnervskorsningen, som finns precis
ovanfér hypofysen. Om det blir tryck pé synnerverna
fran ett véxande kraniofaryngeom kan synen pé ett
eller badda 6gon férsamras. Det kan ocksé uppsté ett
s& kallat skygglappsseende dé synen i héger och/eller
vanster synfélt faller bort.

Huvudvdérk och krékningar

| hjarnan finns halrum (ventriklar) som innehaller den
véatska som kallas ryggmargsvatska (aven kallad likvor).
Ryggmaérgsvatskan cirkulerar fran halrummen vidare
over hjarnans yta och dréneras till slut till blodet.

Det sker en sténdig produktion av ryggmargsvéatska.
Om négon passage blir helt eller delvis blockerad, till
exempel av en tumér, kommer ryggmargsvatskans
avfldde att hindras och det utvecklas ett 6kat tryck

i hjarnan. Allt eftersom mer vatska inte kan cirkulera
vidgas hjarnans halrum. Tillstdndet kallas hydrocefalus
och ger symtom som huvudvéark och krakningar.

Andra symtom

Viktuppgang eller viktnedgang med normal,
okad eller minskad aptit.

Trétthet och upprepade infektioner som ar
svara att bli av med.

Stérning av det normala sémn- och vaken-
hetsmonstret med uttalad trétthet dagtid
eller 6kad vakenhet nattetid.

Diagnos

Uppvisar ditt barn symtom pé kraniofaryngeom stalls
diagnosen genom ett antal undersdkningar och prover.

Undersékning med datortomografi
eller magnetkamera (MR)

Tuméren och omgivande omréaden av hjarnan kan
studeras i detalj sa att fortsatt behandling, sarskilt
kirurgi kan planeras noggrant. Den definitiva diagnosen
fas forst nar det tagits ett prov pa tuméren. Det

sker oftast samtidigt som tuméren opereras bort.

Synundersokning

En synundersodkning goérs fér att se om det foéreligger
en synnedsattning eller inskrankning av synfaltet.

Bedémning av langd, vikt
samt pubertetsutveckling

En beddmning av langd, vikt och pubertetsutveckling
utfors for att se om dessa ar paverkade.

Hormonprover

Om det finns tid kan nivaerna av de olika hormonerna
undersodkas fére operation av tuméren. Men det &r
resultatet efter operationen som ar det viktiga. Ofta
sétts behandling for de viktigaste hormonerna in
foére operationen for sakerhets skull och ni far efter
operation reda pa om det verkligen finns en brist. Det
kan ta lite tid innan detta ar helt faststallt.



Kontroll av véitskebalans

En stérning i vatskebalansen visar sig alltid i form av
Okade urinmangder och térst. Skulle detta uppsté
finns lakemedel/ersattningshormon som hjélper till att
reglera balansen.

Behandling

Kirurgi

Beroende pé de problem som ett kraniofaryngeom
ger upphov till, sarskilt om tuméren véxer snabbt,
forsodker lakarna of'tast ta bort s& mycket som méjligt
av tuméren kirurgiskt. Som tidigare ndmnts kan
kraniofaryngeom vara véldigt “klistriga” och vid-
haftade vid omgivande vévnad. Att f& bort tumédren
helt kan vara en svar uppgift och mélet ar i dag att
skona omgivande vavnad och darmed férhoppningsvis
minska risken fér framtida skador. Kirurgen kan
darfor behdva lamna kvar tumér, till exempel om
tumdren vaxer in i hypotalamus, fér att minska risken
for skador pé bland annat aptitregleringen.

Via skallbenet

Vid de flesta kliniker ar forstahandsbehandlingen
kirurgi fér att ta bort hela eller delar av tuméren. Det
innebar att skallen dppnas framtill, oftast till hdger
néara hérlinjen. Of'ta kan tumdren bara tas bort delvis
och man &r tvingad att ldmna kvar en rest.

Via ndsan

Sa kallad transnasal operation kan ibland utféras om
tumoren ar liten och begransad till hypofysen.

Cystuttdmning

Den cystiska delen av ett kraniofaryngeom kan besta
av en enda cysta eller flera mindre cystor. Kirurgen

kan besluta att forsdka dranera cystinnehéllet, sarskilt
om det foreligger en enda stor cysta som trycker mot
kénsliga strukturer i omgivningen eller ger 6kat tryck i
hjarnan. Ett litet borrhél gérs i skallen och en slang férs
in mot cystan for att suga ut dess innehall.

Ventrikeldrédnage/shunt

Hos en del barn med kraniofaryngeom har ventriklarna
blivit férstorade pé grund av ett férsdmrat avflode
av ryggmaérgsvatska. Det kan bli nédvandigt att
aterstalla flodet fore sjalva tumdroperationen, vilket
of'tast innebér att man satter in ett tillfalligt
ventrikeldrénage eller en permanent shunt. Shunten
bestér av en slang som férbinder en ventrikel

till bukhalan och som tilldter att avrinningstakten
regleras eftter behov.

Efter operation

Som vid alla stérre operativa ingrepp sker en
noggrann évervakning, bland annat av vétskebalansen,
de foérsta dygnen efter operationen. Man férsdker
ocksa f& en uppfattning om det hormonella laget
efter operationen. Om hypofysstjéalken ar avskuren,
vilket of'tast ar fallet, vet man att alla de hormon

som ska passera i stjélken saknas samt att denna skada
ar permanent. Om hypofiysstjélken &r kvar kan det

ta nagra veckor efter operationen innan det gar att
bed®dma vilka hormon som fungerar som de ska.

En magnetréontgenkontroll gérs efter operationen foér
att se om tumdren avldgsnats helt eller delvis. Om inte
hela tuméren har kunnat tas bort eller vid dterfall och
tillvaxt av tumdren anvénds ibland strélbehandling.

Stralbehandling

Strélbehandling har visat sig effektiv i att forhindra
atervaxt éven av kraniofaryngeom. Barnets alder pa-
verkar beslutet d& man undviker att ge stralbehandling
till yngre barn.

Den typ av strélbehandling som kan ges varierar
beroende pa tumdrens storlek och narhet till andra
organ. | dag anvénds ofta protonstrélning, ibland
gammastralning/strélkniv. Konventionell strélbehandling
kan ocksé ges. Efter stralbehandling mot kranio-
faryngeom ar det vanligt att det efter nagra ér
uppkommer en hormonbrist om det inte redan finns

en sadan efter kirurgin.

Om kirurgen vid operation bedémer att hela tuméren
ar borttagen goérs en kontroll i magnetréntgen efter
nagra manader. Om all tumérvévnad bekraftas vara
borta beddms risken fér aterfall som liten och man
avstar fran stralbehandling.

Protonstralning

| en dator gérs avancerade simuleringar
for olika typer av strélbehandling.
Dérefter tas beslut om vilken behandling
som &r optimal fér varje enskilt patient
vid en nationell rond som hélls via lank tva
dagar i veckan.

Om det visar sig att protoner ar bast
kommer barnet att behandlas pa Sveriges
enda protonanlaggning som heter
Skandionkliniken och ligger i Uppsala.



Biverkningar

Eftersom ett kraniofaryngeom upptréader i den del

av hjarnan som ligger mycket néra hypotalamus och
hypofys, kommer de flesta biverkningar att bero

pa en skada som har drabbat dessa omréaden. Det leder
i sin tur till brist pa ett eller flera hormon. Nar alla
hypofyshormoner saknas kallas tillstdndet panhypo-
pituitarism. Tyvarr drabbas de flesta barn av panhypo-
pituitarism efter kirurgi for ett kraniofaryngeom. Det
ar darfor nédvandigt med noggrann uppféljning hos en
l&kare med speciell kunskap om hormonbehandling.

Brist pa vasopressin (ADH)

Bristen pé vasopressin ar ofta det som mérks forst
och det &r darfoér mycket vanligt att diabetes
insipidus utvecklas efter operationen. Det forklarar
varfor det ar sé viktigt att hélla koll pé vatskeintag
och vatskefoérluster efter operationen.

Bristen pa
vasopressin ar
of'ta det som
marks forst.

Behandling av diabetes insipidus

I normala fall dé kroppen kan bli uttorkad, till exempel
vid valdigt varm vaderlek, stimuleras térstcentrum

i hypotalamus till dkat vatskeintag. Hypotalamus
signalerar ocksé till hypofysens baklob att frisétta
vasopressin i stérre méngder, s& att man kissar mindre
och urinen blir mer koncentrerad. Det har fungerar
inte d& man har brist pa vasopressin, och man maste
darfor ersatta hormonet. Det goérs med en syntetisk
hormonersattning i form av tabletter eller néssprej
som ges ett par ganger per dygn.

Fér mycket vasopressin kan resultera i véatskeansamling
i kroppen och leda till kramper, darfér ar det viktigt
att inte dverskrida den ordinerade dosen. Att ge for
lite vasopressin ar mindre farligt och medfér bara att
barnet kissar mer och blir mer térstig.

Diabetes insipidus
behdver inte

bli ett permanent
problem.

En del barn kan ha adragit sig en skada pé toérst-
centrum samtidigt som de fatt diabetes insipidus.

| dessa fall uppkommer inte normal torstkansla trots
att vatskeforlusterna kan vara stora. Dessa barn kan
snabbt férlora vétska om man inte sékerstéller att de
dricker forutbestdmda méngder vétska. | dessa fall
ger barnets lédkare rdd om hur mycket vétska barnet
behdver dricka.

Diabetes insipidus behdver inte bli ett permanent
problem. Det kommer att visa sig under de nédrmsta
veckorna ef'ter kirurgin om vasopressin kommer att
behodvas i det langa loppet. Det beror pé omfattningen
av skadan i hypotalamus, hypofysstjalk och hypofysens
baklob. Om hypofysstjalken blivit avskuren sé kan,

som tidigare namnts, funktionen inte dterkomma.

Ovriga hormoner som
kan uppvisa brister:

Steroider (kortisol, kortison)

Steroider ges alltid fore och efter kirurgi for kranio-
faryngeom. Anledningen ar att steroider minskar
svullnad och tryck i hjarnan samt hjélper kroppen att
klara stress sdsom sjukdom och kirurgiska ingrepp.
Hormonet ACTH stimulerar binjurarna att producera
ett hormon som kallas kortisol som ar kroppens
viktigaste stresshormon. Om produktionen av kortisol
skadas forlorar kroppen férmégan att klara av den
stress som en operation innebar. De fran bérjan hdga
doserna steroider som ges i anslutning till operationen
minskas successivt fram till dess att tester visar om
hormonet behdvs fortsattningsvis.

Skoldkértelhormon (tyroxin)

Om produktionen av skdldkértelhormon skadats
maste ersattningsbehandling ges i form av ett
syntetiskt hormon som ges i tablettform varje dag.



Tillvaxthormon

Detta hormon &r inte livsnddvéndigt, men nédvandigt
for en normal tillvéxt hos barn. Efter operationen finns
gott om tid att ta reda pa om det finns en brist. Enda
séttet att ge tillvdxthormonbehandling &r via injektion

i underhudsfettet. Det rér sig alltid om en liten volym
som ska injiceras. Med tiden brukar barnet léra sig att
skdta detta sjalv.

Kénshormon

Om det uppstéar en brist pa kdnshormon blir det

ingen stimulering av &ggstockar hos flickor respektive
testiklar hos pojkar att producera kdnshormon, éstro-
gen respektive testosteron. Dessa ar nédvandiga

for att satta i gdng de fysiska foréandringar som
intraffar under puberteten. Nar barnet natt lamplig
alder kommer behandling med kénshormon att

sattas in.

Viktékning

Vid diagnostillfallet har tuméren ofta vuxit sig sé

stor att den trycker mot hypotalamus och detta

kan ha resulterat i en viktdkning. Om inte, sé ar det
mycket vanligt med en viktdkning efter operationen.
Graden av viktdkning varierar och ar of'ta ett mindre
problem hos de barn vars tumér inte har suttit hart
fast vid hypotalamus. Viktdkningen tros framfor allt
bero pé en skada pé aptitcentrum i hypotalamus, vilket
leder till en sténdig hungerkansla som innebér att
barnet kanner sig hungrigt aven nar det just har atit.
Minskad méttnadskénsla gér att barnet kan behdva ata
mycket mer &n normalt fér att kénna sig matt.

Kom ihag

Aptitokningen kan utvecklas mycket tidigt efter
operationen och barnet blir helt upptaget av tankar
pé mat. Det orsakar forstas mycket frustration hos
barnet och familjen, sérskilt som en snabb viktdkning
ger ett férandrat utseende. Det kan vara mycket
svart att hantera aptitproblemen och fér en del
barn blir det nédvéndigt att infoéra total kontroll
dver matintaget.

Det &r valdigt viktigt att diskutera detta s& dppet
som mojligt med barnet och uppmuntra det att sjélv
forsdka ta ansvar for sitt matintag. Det &r viktigt att
tidigt f'4 kontakt med dietist och ett sjukvardsteam
med erfarenhet av patientgruppen.

Sémnstoérning

En sédmnstérning kan innebéra att barnet vaknar upp
flera génger under natten eller somnar nar som helst
under dagen. | férldngningen kan en sémnstoérning

leda till pdverkan pé barnets skolgéang. | vissa fall kan
en tids behandling med ldkemedel som péaverkar dygns-
rytmen hjélpa.

Psykosocial paverkan

Det kan uppkomma problem med minne, uppmérksam-
het och motivation liksom beteendeférandringar
som aggressivitet och depression. Allt detta kan i sin
tur medféra svérigheter med det sociala samspelet.
Sarskilda tester och kontakt med en psykolog ar
nédvandiga for att kartlagga eventuella problem.

» Mediciner méste alltid tas regelbundet sésom de &r féreskrivna.

» Be om férnyade recept i god tid s& att medicinerna inte tar slut.

* Hydrokortison &r absolut nédvéndigt fér att kroppen ska klara stress. Vid sjukdom
behdver den féreskrivna dosen 6kas och vid krakningar behdver kortisonet ges

som injektion.

» Barn som har brist pa hypofyshormon och/eller som lider av kramper, oavsett orsak,
bér bara en identifikation runt halsen eller armen och ha med sig ett medicinkort.



Uppfoljning
och framtid
Syn

Synproblem kan férbéttras efter kirurgi, men kan
ocksé bli bestédende. Synundersékningar kommer
darfor att utféras med regelbundna intervaller och
om barnet har en kraftigt nedsatt syn kan specialist-
hjalp behdvas. Har tuméren orsakat en synfaltsdefekt
far man rékna med att denna ar bestéende och
tyvarr kommer att férhindra kérkortsinnehav.

Har tumoren
orsakat en
synfaltsdefekt
far man rakna
med att denna
ar bestaende.

Tillvaxt

Léngd, vikt och pubertetsutveckling kommer att

foljas regelbundet. Barn med kraniofaryngeom kan
fortsétta att vaxa normalt efter operationen dven om
hypofysen inte langre producerar tillvdxthormon. | de
flesta fall brukar dock tillvéxten stanna av efter nadgot
&r och da kan det vara dags att starta med injektioner
av tillvéxthormon. Andra barn vaxer daligt bade fore
och efter operationen beroende pa sin tillvdxthormon-
brist och kan behdva behandling tidigare.

Magnetréntgen

Tidpunkten for fortsatta kontroller med magnet-
réntgen kommer att variera frén barn till barn.
Generellt behdver dessa kontroller géras ungefar
var sjadtte ménad de férsta dren om barnet har fatt
strélbehandling och nagot tétare om sé inte ar fallet.
Déarefter sker kontroller vanligtvis arsvis upp till fem
ar efter operationen, ibland langre.

Vanliga fragor

Vilka ar tecknen pa att tuméren
har kommit tillbaka?

Det behdéver inte finnas ndgra symtom
alls vid aterfall av tuméren utan det kan
upptackas vid en rutinkontroll. Eller s& kan
nagot av de symtom som ditt barn hade
foérsta gédngen dterkomma.

Hur stor ar risken fér att tumoéren ska
aterkomma och vad hander da?

Om tuméren tillvéxer/dterkommer goér
den of'tast det inom tre &r frén diagnos-
tillfallet. Darfér ar det viktigt med regel-
bundna kontroller med magnetréntgen
under denna tid. Om strélbehandling har
givits ar risken for aterfall liten, men
samtidigt kan strélbehandlingen ge sena
biverkningar. Om tillvéxt/aterfall upp-
kommer kan ny kirurgi eller strélbehandling
vara moéjliga behandlingar. Behandlingen
vid ett aterfall skradddarsys alltid for
det enskilda barnet.

Kan mitt barn dé av denna sjukdom?

Kraniofaryngeom har en mycket god
prognos. De allra flesta barn éverlever
sjukdomen.

Kommer mitt barn att kunna fa
biologiska barn?

Ditt barn kommer néastan sékert att
behéva hormonbehandling foér att gé
igenom en normal pubertet och sedan
fortsatt hormonbehandling &ven efter
puberteten, men det kommer troligen vara
méjligt for ditt barn att fa biologiska barn.
Ytterligare hormonbehandling kommer

da att behdvas.

Vad hander nar mitt barn blir vuxet?

Som vuxen kommer ditt barn att behéva
fortsatt hormonbehandling och kommer
att kontrolleras hos en endokrinolog. Vad
som mest kommer att paverka hur ditt
barn klarar sig som vuxen ar eventuella
skador pé hypotalamus och hur vél barnet
kan kompensera och anpassa sig till dessa
med tiden.



Skolgang

Det kommer att bli viktigt att folja hur barnet
klarar skolarbetet. Av olika anledningar kan upp till
tvé tredjedelar av barn med kraniofaryngeom
inlarningsproblem efter behandlingen. Problemen
kan handla om svarigheter med att ta ikapp missat
skolarbete eller halla takten i skolan pa grund av
nedsatt syn, nedsatt koncentrationsférméaga eller
okad uttroéttbarhet. Problemen kan éven uppsté pé
grund av kognitiva inlarnings- och minnessvérigheter.

Det ar bra att

du som foréalder
haller tat kontakt
med lararen.

Utmaningar i skolan kan bero pé att det uppkommit
en skada p4 hypotalamus eller p4 andra omréden i
hjarnan till foljd av sjukdomen. Det kan ocksé vara en
konsekvens av stréalbehandlingen, vilket kan visa sig
efter flera ars tid. Darfér ar det bra att du som
foralder haller tat kontakt med ditt barns larare
och att hen informeras om vad barnet gatt igenom.
Det ar viktigt att det goérs en beddmning av barnets

inlarningsférméga och minne med speciella tester som

kan visa om sarskilt stdd i undervisningen behdvs och
att det rapporteras till skolan. Skolan ar skyldig att
goéra en dtgérdsplan om sarskilt stdd behdvs.

Till sist

An en gang ar det viktigt att papeka att det finns
ett brett spektrum av resultat efter behandling fér
kraniofaryngeom. Till stor del beror resultatet pé
tumorens storlek och véxtsétt, det vill sdga faktorer
som inte gér att paverka.

Hormonbrister &r genomgéende, men kan behandlas
och kompenseras fér och paverkar inte vuxenlivet

i ndgon stérre utstrackning. Dédremot kan skador pé
hypotalamus vara svéra att ré pa. En erfaren kirurg
och ett team som har god kdnnedom om patient-
gruppen ar det viktigaste for att resultatet ska bl
s& bra som mgjligt.

Det ar fullt naturligt att ha manga fragor och
funderingar béade kring vad ni stélls infor just nu,
och hur framtiden kommer att se ut fér ditt barn.
Du kan alltid vanda dig till din konsult- eller kontakt-
sjukskoterska for stdd och rad.



Stod i din narhet

Barncancerfondens lokala féreningar

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

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

Syskonstdodjare

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

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

Ungdomsstorlagret

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

och roliga aktiviteter.

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

Agrenska

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

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

Almers hus

Till Almers hus kan du och din familj komma bort fran vardagen, f& en véardefull
andningspaus och samla kraft. Har far ni mgjlighet att tillbringa tid och utbyta
erfarenheter med andra i liknande situation.

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

barncancerfonden.se/
lokala-foreningar

barncancerfonden.se/
syskon

barncancerfonden.se/
ungdomsstorlagret

barncancerfonden.se/
agrenska

barncancerfonden.se/
almershus
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For vidare lasning

Barncancerfonden

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

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

177

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

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

Bris
Hit kan barn och unga vanda sig fér att prata med négon. Bris har dven en
stodlinje fér vuxna om frégor som rér barn och unga.

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

Radda Barnen

Har finns stdd och kunskap om barn fér dig som ar ung, foralder eller
jobbar med barn.

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

Nara Cancer

Nara Cancer finns fér unga personer som star néra ndgon som har
cancer, eller saknar ndgon som har détt av sjukdomen. Har kan man lara sig
mer om cancer, |lésa artiklar, méta andra i liknande situation och stalla
fragor till sjukvardspersonal.

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

Ung Cancer

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

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

Cancerkompisar

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

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