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Bakgrund/Syfte

Dessa riktlinjer &r ett hjalpmedel for vardpersonal som tar emot ett barn som har opererats for
hjarntumor och overflyttats fran neurokirurgisk avdelning p& Sahlgrenska. Till riktlinjerna hor aven en
checklista som stod i vardarbetet.

| Sverige insjuknar varje ar ca 80-90 barn i ndgon form av tumor i centrala nervsystemet. Inom
Barncancercentrum i vastra Sveriges upptagningsomrade innebér det ca 20-25 barn/ar (0-18 ar).
Det finns flera olika sorters hjarntumorer. Nagra av dem &r laggradiga/hdggradiga astrocytom,
medulloblastom, hjarnstamsgliom, ependymom och kraniofaryngeom. Den sammantagna
Overlevnaden &r ca 80 %, men det &r stor variation mellan de olika tumdrformerna. Behandlingen
bestar av operation, cytostatika och/eller stralbehandling. Stralbehandling ges vanligen inte till barn
som &r yngre an fyra ar.

Arbetsbeskrivning
Team for barn med hjarntumor

Nar ett barn insjuknar i hjarntumor kontaktas teamet som finns for barn med hjarntumaér. Teamet
bestar av; lakare, kontaktsjukskoterska, konsultsjukskoterska, forskningssjukskéterska, kurator,
psykolog, neuropsykolog, fysioterapeut, arbetsterapeut och logoped. Kontaktsjukskéterska och/eller
Konsultsjukskdterskan kan sedan hjalpa till att koordinera teamet.
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Kontaktsjukskoterska och/eller Konsultsjukskoterskan kan aven informera och vara radgivande for
personal i varden av barn med hjarntumér. Neurokirurg kontaktas efter behov och finns alltid
tillganglig/kontakt kan tas da det ar neurokirurgrond (pa réntgen).

Symtom

Klassiska symtom for barn som insjuknar med hjarntumor ar huvudvark, illaméende och trotthet,
men mer diffusa symtom férekommer. Cirka halften av hjarntumaérerna hos barn véxer i bakre
skallgropen (lillhjarna, hjarnstam och fjarde ventrikeln) dar utrymmet ar trdngt och likvoravflodet latt
kan paverkas. Det &r inte ovanligt att barnets anamnes &r lang och att foraldrarna har behévt soka
sjukvérd flera ganger. Foraldrarna kan darfor kanna misstro och besvikelse gentemot sjukvarden. Att
diagnosen drojer kan bland annat bero pa att symtomen ar diffusa och svartolkade samtidigt som det
rér sig om en relativt ovanlig diagnos.

Utredning och operation

Nar en hjarntumor har upptéckts via CT eller MR opereras barnet vanligen inom de
narmsta dygnen. | de flesta fall gar tumaoren att ta bort helt eller delvis. Ibland gar det
endast att gora en biopsi och ibland sitter tuméren pé ett stalle som gér det omaojligt att
komma at den med kirurgi. Ibland gérs en ventriculocisternostomi (ett hal i botten av tredje
ventrikeln) eller en shuntinlaggning for att forbattra likvoravflodet.

Operation gors pa SU/Sahlgrenska och barnen vardas oftast pa neurokirurgiska vardavdelningen.
Vard pa& NIVA eller CIVA kan ocksa vara aktuellt, framst postoperativt. Tiden som barnet och
foraldrarna ar pa Sahlgrenska kan variera mellan nagra dygn och flera veckor. Vanligen sker
overflyttning till Barncancercentrum pa DSBS inom en vecka efter operationen. Hur barnet mar efter
operationen varierar mycket. Det kan vara alltifran uppegaende och ganska opaverkat till att ha syn
och balansproblem eller vara véldigt forandrat och ha en lang rehabilitering framfor sig.
Postoperativa komplikationer kan tillstota och barnets tillstdnd kan férsamras, i vissa fall snabbt.

PAD-svar

PAD-svaret kommer efter 2-3 veckor och det ar forst d& man vet om ytterligare behandling ska ges.
PAD-svaret lamnas av lakare pa Barncancercentrum. For ca hélften av barnen &r operation
den enda behandling som behovs. En del tumérer gar inte att operera bort eller biopsera och
diagnos stills d& genom MR undersokning, och cytostatika/stralbehandling kan da bli

aktuell utan att PAD-svar finns.

Det kan vara vanskligt att tala om godartade (langsam tillvaxt utan risk for spridning) och
elakartade tumorer (snabbare tillvaxt och risk for spridning). En godartad tumor kan orsaka
stora problem genom sitt lage om den &r svar att operera bort i sin helhet, om det blir

skador i samband med operationen osv. En elakartad tumor kraver tillaggsbehandling med
cytostatika och/eller stralbehandling.

POSTOPERATIVA Vakenhetsgraden ar ALLTID den framsta parametern att
KONTROLLER folja, for att tidigt upptdcka om barnet férsdmras

(se &ven under rubrik Okat intrakraniellt  tryck).

Vid barnets ankomst till Barncancercentrum tas kontroller (vakenhet,
puls, blodtryck, pupillstorlek, langd, vikt, ev huvudomfang) en gdng som
ett utgangsvarde. Darefter beslutar lakare om ytterligare kontroller
utifran barnets status och risk for forsamring. Nar barnet har flyttats fran
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POSTOPERATIV
SVULLNAD |
TUMOROMRADET

OKAT
INTRAKRANIELLT
TRYCK

INKLAMNING

RLS SKALAN

den neurokirurgiska avdelningen &r det i regel sa stabilt att puls- och
blodtryckskontroller inte ska behdvas tas med tét regelbundenhet. Det
ar viktigt att observera patientens tillstdnd dygnet runt da detta styr om
tatare kontroller och 6vervakning bor ske, radgor med lakare.

Det maste vara en balans mellan att lugna eventuell oro, ta
adekvata kontroller och kunna erbjuda en ostérd natts sémn!

Efter ett kirurgiskt ingrepp i hjarnan kan det bli en postoperativ svullnad

som kan leda till ett 6kat intrakraniellt tryck. Det kan ocksa bli en svullnad

Over operationsomradet, Over ansiktet, kinderna etc de forsta
postoperativa dagarna (se &ven under rubrik Vatskeansamling).

For att minska den intrakraniella svullnaden ges kortison (Betapred®)
enligt ett speciellt nedtrappningsschema som varar ca en vecka
postoperativt. Om svullnaden okar och barnet blir paverkat gors ibland
en justering av betapredschemat. For att férebygga att magslemhinnan

irriteras av Betapred® kan nagon form av antacida ges samtidigt.

Patient som uppvisar forsamring sa som tilltagande

huvudvark, krékningar, férsdmrade eller nytillkomna motoriska eller
sensoriska symtom, okad trotthet, sdmre vakenhet eller kramper ska
snarast bedomas av lakare. Sma barn kan ha buktande fontanell,
utspanda skalpvener och solnedgéngsblick. Synpaverkan kan ocksa
forekomma. Om det intrakraniella trycket fortsatter att oka sker det till
sist en inklamning.

En inklamning ar ett mycket akut tillstdnd som méste upptackas tidigt for
att kunna héavas. Darfor ar det viktigt att k&nna till symtomen. Dessa ar
sjunkande vakenhetsgrad, sjunkande puls och stigande blodtryck,
oregelbundet andningsmonster (plotslig ytlig hyperventilation eller
Cheyne-Stoke-liknande andningsmonster), strackkramper, ensidig
pupilldilatation (som blir dubbelsidig om inklamningen fortsatter). Puls-
och blodtrycksreaktionen kommer ofta mycket sent i férloppet, men det
kan ocksa ske en inklamning utan att dessa forandras.

Det absolut viktigaste tecknet pa en hotande inklamning &r
sjunkande vakenhetsgrad!

Vakenhetsgrad maéts enligt RLS 85 (Reaction Level Scale) eller Glasgow
Coma Scale. Pa denna skala graderas vakenhetsgraden mellan 1-8

RLS 1-3 innebar en kontaktbar patient som ar vaken eller gar att vacka
med olika starka stimuli i form av tilltal, tillrop, beréring eller

smartstimulering.

RLS 4-8 innebar en okontaktbar, medvetslds patient som reagerar pa
smartstimulering pa olika satt (RLS 4-7) alternativt inte visar nagon
smartreaktion alls (RLS 8). Se bilaga 2.
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SHUNT

INTRAVENTRIKULAR
DOSA

CVK

HUD/
HUVUDFORBAND

LIKVORLACKAGE

Infor shuntinlaggning som vanligtvis beror pa ett forhojt intrakraniellt
tryck finns ett separat PM om vard vid Hydrocefalus.

Nar en shunt har lagts in ar det viktigt att kanna till de komplikationer
som kan uppsta. Se separat PM om Shunt vid hydrocefalus som finns
under Verksamhet Medicin Barn. Typ av shunt och shuntinstélining ska
dokumenteras i patientens journal av ansvarig lékare.

Vid permission/utskrivning ar det viktigt att barn/féréldrar kanner till
symtom pa de komplikationer som kan uppsta.

| vissa behandlingsprotokoll ingar det att cytostatika ges
intraventrikulart, dvs in i en av ventriklarna (halrummen) i hjarnan, dar
likvor (hjarn- och ryggmargsvatska) finns. En speciell dosa/reservoar
opereras da in under huden. Fran reservoaren gar en tunn slang in i en
av ventriklarna. Reservoaren kan ha olika namn beroende pa
tillverkare, tex Rickham- eller Omaya-dosa.

Ibland har barnet CVK nar det kommer frdn neurokirurgiska
vardavdelningen. Denna CVK brukar da vara okuffad och otunnelerad
och skilier sig alltsd at mot dem som vanligen anvands pa
Barncancercentrum. Ibland byts den till annan central infart och ibland
tas den bort. Nar detta ska ske beslutas av lakare.

Innan CVK’n dras kan det vara bra att ta vissa blodprover enligt
utredningslistan inklusive immunitetsstatus i de fall cytostatika och/eller
stralbehandling troligen blir aktuellt. Ta aven eventuella forskningsprover
for studier som patient/vardnadshavare samtyckt till.

| samband med operationen rakas ofta atminstone en liten del av haret
bort. Efter operationen lindas huvudet med ett huvud-tryckforband som
ibland halls pa plats med en natmossa. Nar huvudet &r lindat med tryck
ar det viktigt att vara observant sa att trycksar inte uppkommer pa tex
oronsnibbar. Genom att lagga fetvadd bakom 6ronen och se till att
oronen inte ligger vikta kan detta férebyggas.

Huvudférbandet kan lindas av och haret ska tvattas tre dagar efter
operationen om operationssaret ser fint ut utan lackage. Darefter kan det
racka att ticka sutur-raden med nagon form av mindre kompress med
eller utan natmossa, beroende pa barnets alder och dnskemal

Om shunt har lagts in kan barnet duscha och tvéatta haret efter fem dygn.
Se separat PM om Shunt vid hydrocefalus, Verksamhet Medicin Barn.

Operationssaret ar forslutet med suturer (stygn) eller agraffer (stift). |
epikrisen fran neurokirurgiska avdelningen ska det std nar dessa ska
tas, men vanligen brukar huvudsuturer-/agraffer kunna tas tio dagar efter
operationen. Vid shuntoperation finns stygn dven pa magen och dessa
brukar kunna tas sju dagar efter operation. Se epikrisen som medfdljer
patienten. Om ventrikeldrénage varit inlagt kan det finnas suturer kvar
efter det. | vissa fall, tex efter besvar med lackage fran operationssaret,
tas ibland vartannat stygn. Efter lackage, svarlakt operationssar eller dyl
avgor lakare nar suturer/agraffer kan tas.
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SMARTA

POSTOPERATIV
MOBILISERING

FYSIOTERAPUT

ARBETSTERAPEUT

LOGOPED

NUTRITION

Nar barnet har flyttats 6ver fran den neurokirurgiska vardavdelningen
kan det fortfarande vara i behov av regelbunden smaértlindring.

Att barnet ar val smartlindrat ar A och O for att underlatta bade radsla,
obehag och den postoperativa mobiliseringen. Om opioider ges ska
aven laxantia ges. Smartskattning gors enligt avdelningens rutin.

Andningsgymnastik kan behévas till barn som ar immobiliserade efter
operationen. Kontakta fysioterapeut for rad och hjalpmedel. | enstaka
fall behover barnet tracheostomi eller ndgon form av andnings-
hjalpmedel kortare eller langre tid efter operationen. Det blir da aktuellt
att kontakta specialister inom dessa omraden.

Efter operationen varierar det hur barn mar och hur mycket de
orkar/klarar att gora. En del barn aterhamtar sig bra inom ett par dygn
och kan vara bade pigga, uppegaende och ha bérjat ata och dricka nar
de flyttats 6ver fr&n neurokirurgiska avdelningen. Andra barn ar tréttare
och mobiliseringen tar langre tid. Barnet kan ocksé ha problem med
balans och koordination eller ha fatt ndgon form av pares (svaghet).
Hjalp med vandningar, kontrakturprofylax mm kan behdvas och vid
langvarigt sanglage kan det bli aktuellt med en speciell
antidecubitusmadrass. Radgér med fysioterapeut, arbetsterapeut och
lakare.

Manga barn som ar opererade i bakre skallgropen ar ostadiga i nacken
efterat och har svart att halla huvudet uppréatt nar de sitter upp. Darfor
ar det viktigt att stodja huvudet extra vid forflyttning, vid mobilisering
och nér barnet sitter i rullstol. Det finns barn som har opererats i bakre
skallgropen som beskrivit att det kdnns som om "huvudet inte sitter fast
ordentligt”.

Alla barn som har opererats for hjarntumér boér bedémas av en
fysioterapeut. For de barn som behdéver hjalp att mobiliseras och/eller
som uppvisar nagon form av rorelseproblem, tex pares, nedsatt balans
etc ska en forsta beddémning ske tidigt for att barnet och foraldrarna ska
fa adekvata rad, traningsprogram, hjalpmedel och mdjlighet till
uppfoljning.

Alla barn som har opererats for hjarntumoér bor bedémas av en
arbetsterapeut. En del barn behdver kontakt med arbetsterapeut, tex om
rullstol ska utprovas eller om hjalpmedel behdvs for att forebygga
kontrakturer. Arbetsterapeuten kan ocksa kontaktas for hjalp med
hjalpmedel i hemmet.

En del barn behdver kontakt med logoped, tex for talproblem eller
svaljningsbesvar.

Efter operationen kan barnets aptit eller férmaga att tugga/svélja vara
forandrad. For barn med tugg-/svaljningssvarigheter kan en v-sond eller
PEG behdva laggas in i tidigt skede. Diagnoser dar det ar aktuellt med
tidigt stéllningstagande till PEG (ev redan i samband med CVK-
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ELIMINATION

KRAMPER

SYN

POSTERIORFOSSA
SYNDROM

TAL

inlaggning) ar  medulloblastom, eftersom  behandlingsutlést
aptitstorning/viktnedgang ar vanligt vid behandling av medulloblastom.

| samband med operationen brukar KAD séttas. Ibland har barnet kvar
denna vid 6verflyttningen fran neurokirurgiska avdelningen. Da det finns
risk for UVI vid kateterdragning ges ibland antibiotikaprofylax. Radgor
med lakare. Nar KAD har dragits ar det viktigt att vara observant pa att

barnet kissar. Ibland gors bladderscan efter blastomning. Barn med
posterior fossa syndrom (se nedan) kan ha svart att kissa.

Eftersom opioider &r en del av den postoperativa smartlindringen och
barnet kan vara mer eller mindre immobiliserat, &r forstoppning inte
ovanligt. Ta reda pa nar barnet hade avforing senast och om det ar insatt
pad laxantia. Vid forstoppning, radgor med lakare om atgarder.

Kramper i det postoperativa forloppet ar relativt ovanligt, men om det
forekommer &r det vanligast om tumoren sitter i storhjarnan. Orsaken
kan tex vara tumoren sjalv, blédning, infarkt. Behandling och information
ar individuellt anpassad. Om risk for kramper finns eller barnet har en
kand kramp-problematik &ar det viktigt att barn och foraldrar far
information kring atgarder, nar de ska soka sjukvard etc. Radgor med
lakare om tex Buccolam ska skickas med vid hemgéang.

Barnet undersoks ofta av 6gonlékare innan operationen och bedémning
kan ocksa behdva goras efter operationen. Synen kan bl a paverkas
genom att synnerverna skadas av tumdrvaxt, hogt intrakraniellt tryck
eller i samband med operationen. For hogt tryck pa synnerverna kan i
varsta fall orsaka blindhet. Dubbelseende: lapp for 6gat kan minska
besvaren. Radgor med dgonlakare. Synfaltsbortfall: tilltala barnet fran
sidan med bést syn, vid val av vardrum pd avd tank pa att ge barnet ett
rum dar sangen ar placerad sa att barnet har sin friska syn mot dorren,
hjalp barnet och informera anhériga om att "hjalpa till att se” at det hall
synbortfallet ar osv.

Efter operation i bakre skallgropen drabbas ca 10-15 % av ett tillstand
som kallas posterior fossa syndrom (posterior fossa = bakre skallgrop).
Symtom pa detta &r talsvarigheter, nystagmus, koordinationsproblem,
svarigheter att svalja, kissa mm. Barnet kan ocksa bli avskarmat,
irritabelt, mentalt labilt. Symtomen kommer ett eller ndgra dygn efter
operationen och kan bdrja ga tillbaka inom en vecka eller efter flera
manader eller ar.

Vid posterior fossa syndrom kan barnet ha stora motoriska problem.
Det ar viktigt att ha tdlamod att invanta barnets spontana forbattring
men samtidigt hitta en lagom balans mellan mobilisering, tréaning,
kontrakturprofylax mm.

Vid posterior fossa syndrom kan barnet fa mycket svart att prata och kan
ibland bara uttrycka sig genom gnyenden, grat och olika ljud. Nar talet
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kommer tillbaka kan det vara otydligt och hackigt. Det kan ta mycket lang
tid for barnet att tala om vad det vill, svara pa fragor etc och det ar viktigt
att ta god tid pa sig att invanta ett ev svar. Man maste ocksa komma ihag
att hela tiden informera barnet om det som hander aven om barnet har
svart att ge respons tillbaka.

Vid talsvarigheter pga posterior fossa syndrom/mutism ar det viktigt att
inte forcera fram utan invanta barnets spontana forbattring. Hjalpmedel
som kan underlatta i kommunikationen kan vara penna, papper, dator,
bilder med symboler pd mm. Konsultera garna logoped. Lekterapeut och
musikterapeut kan hjalpa barnet att hitta uttrycksvagar genom tex ljud
och musik.

ENDOKRINOLOGISKA De barn som opererats for en tumor néra hypotalamus har risk att

SYMPTOM drabbas av hormonella besvér. Det finns risk for vatskeansamling i
kroppen och elektrolytrubbning som i véarsta fall kan leda till hjarnédem
och kramper.

KUNSKAP/ Behovet av information skilier sig at mellan olika barn, foraldrar och

UTVECKLING syskon. | manga fall har det gatt relativt snabbt fran tumoérmisstanke till
operation. Det kan ibland vara sa att barnet knappt vet att det ar
opererat eller varfoér. Prata med konsultsjukskoterskan fér barn med
hjarntumér och goér ev en plan tillsammans. Material som anvands ar
bla boken "Eugen och den dumma kndélen” och "Se-héra-gora-bilder”.

PSYKOSOCIALT Kuratorn och psykolog kontaktas i ett tidigt skede. Kuratorn hjalper till
med praktiska och ekonomiska fragor. Samtalsstalsstdd erbjuds.

Konsultsjukskdterskan for barn med hjarntumér etablerar en kontakt
med familjen s& snart det ar mgjligt efter insjuknandet. | uppdraget ingar
ocksa information till skola/férskola utifrdn familiens behov och
samtycke.

HEMGANG Vid hemgang skrivs patienten upp pa dagvarden for bevakning av
PAD-svar och aterbesok pa DV eller hemortssjukhuset for klinisk
kontroll. Ibland &r det aktuellt med LP 14 dagar efter operation.

Teamet for barn med hjarntumor traffas regelbundet och haller
kontinuerlig kontakt for I6pande information om familjen. Kontakt med
teamet kan ske bade via personal pa vardavdelningen och via
konsultsjukskoterskan.

Ansvar

Galler for all personal pa Barncancercentrum. Ansvar for spridning och implementering har
avdelningschef. Verksamhetschefen ansvarar for att de rutiner och riktlinjer som verksamheten kraver
finns tillgangliga och att verksamheten arbetar enligt SOSFS 2011:9.

Uppfoljning, utvardering och revision
Innehallsansvarig ansvarar for uppféljning/revision av innehallet i riktlinjen. )
Medvetet avsteg fran rutinen dokumenteras i Melior om rutinen ar kopplad till patient. Ovriga orsaker
till avsteg fran rutinen rapporteras i MedControl PRO.
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Bilaga
Checklista

e Kontroll av vakenhet, puls och blodtryck som utgangsvarde — lakare tar stallning till
om kontrollerna ska upprepas samt hur ofta barnet ska tittas till nattetid

e Lé&ngd och vikt

e Huvudomfang enl ord

e Har barnet CVK eller PVK?

e Ar CVK omlagd och hepariniserad?

e Ska blodprover tas?

e Nar kan CVK eller PVK dras?

e Har barnet KAD? Nar kan den dras? Har barnet kissat efter KAD-dragning?
e Ska urinmatning gdras? Vatskelista? (OBS! SIADH, Diabetes insipidus)

e Nar hade barnet avforing senast? Tecken pa forstoppning? Laxantia?

e Kostvanor, specialkost tex pga svéljningssvarigheter?

e Hur ser operationsforbandet/huvudférbandet ut? N&ar ska suturer/agraffer tas?

e Ardet dags att inspektera operationssaret och lata barnet tvatta haret (tre dagar
efter op alt fem dagar om shuntop)?

e Tecken pa likvorlackage?

e Har barnet shunt? Hur ser det ut 6ver shuntslang etc? N&r ska suturer/agraffer
tas?

e Ska kuffad tunnellerad CVK/ venport laggas in? Ska PEG laggas in samtidigt?

e Har barnet nagra problem med syn, tal, horsel? Hjalpmedel?

e Har barnet nagra problem med balans, koordination, pareser? Hjalpmedel?
e Ar barnet adekvat smartlindrat?

e Hur mobiliserat &r barnet?

e Vilken information har barnet, féraldrarna och syskonen fatt?

e Hur ser den narmsta planeringen ut?

e Skarum pa RMcD bokas for foraldrar/syskon (ej géteborgspatienter)?

e Kontakta

e Fysioterapeut

o Kurator

e Konsultsjukskoterska for barn med hjarntumor
e Psykolog vb

e Arbetsterapeut vb

e Logoped vb

e Syskonstodjare vb

e Sjukhuslarare vb

e Remisser som ev ska skrivas (lakare)

e Ar postoperativ MRT (hjarna och rygg) gjord? Om MR rygg &r utférd preoperativt
behdvs den ej gbras om.

e Horselmottagningen (tex audiogram innan start av cytostatika)
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Klin fys (tex Chrom EDTA innan start av cytostatika)
Ogonmottagningen (vb)

Barnneurolog (vb)

Fysioterapeut (alla barn med hjarntumor)

Dietist (vb )
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