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Kognitiv uppfoljning av barn och ungdomar som
behandlats for CNS-tumor

Bakgrund/Syfte

| Sverige insjuknar varje ar ca 100 barn i nagon form av tumor i centrala nervsystemet. Vid
Barncancercentrum, som har vastra Sverige som upptagningsomrade, innebar det ca 25 barn/ar i
aldrarna O - 18 ar. Det finns flera olika sorters hjarntumorer. Nagra av dem ar laggradiga/htggradiga
astrocytom, medulloblastom, hjarnstamsgliom, ependymom och kraniofaryngeom.

Vilken behandling som behovs beror pa diagnos, tumdrens lage, barnets alder och hur mycket av
tumoren som har gatt att operera bort. Den sammantagna 6verlevnaden ar ca 80 %, men det ar
stora variationer mellan de olika tumérformerna. Behandlingen bestar av operation, cytostatika
och/eller stralbehandling. Cytostatika ges per os, intravendst och/eller intraventrikulart.
Stralbehandling ges vanligen inte till barn som &r yngre an fyra ar.

Barn med hjarntumor har stor risk for kognitiva resttillstand (60 - 80%) efter behandlingen.
Svarighetsgraden kan variera och en forsamring éver tid ar vanligt. Dessa sena komplikationer ar till
storsta delen en effekt av stralbehandling mot CNS men &aven 6vrig behandling sdsom kirurgi och
cytostatika kan paverka. Framfor allt ses, flera ar efter avslutad behandling, en bestdende
hjarnskada med minnes-, inlarnings- och koncentrationssvarigheter. Dessa skador kan inte botas.
Det handlar i stéllet om att hjalpa patienten att anpassa sig till sin forméaga och lara sig leva med sin
funktionsnedsattning. Dessutom ses ofta sekundara problem sasom lag sjalvkansla, depression,
utanforskap och isolering. For detta behdvs mycket hjalp fran foraldrar och skola och dessa behéver
i sin tur handledning.

For att identifiera och kartlagga individuella svarigheter och ge ratt rdd och stéd ar en utredning av
ett multiprofessionellt team med erfarenhet av denna problematik av storsta vikt. Darfor samarbetar
Barncancercentrum med Neurologisk utredningsmottagning barn i Goteborg. Tillsammans har man
tagit fram ett uppfoljningsprogram for alla barn som opererats och/eller behandlats for hjarntumor.
Dessa riktlinjer vander sig till vardpersonal som ansvarar for ett barn eller en ungdom som har
vardats for hjarntumor. Syftet ar

e  Att upptacka utvecklingsavvikelser eller inlarningssvarigheter, som kan ha orsakats av tumor

och tumorbehandling.
e Att rekommendera atgarder och stod for barnet, familjen och skolan.

Tidpunkterna fér uppféljning foljer Det nordiska protokollet for neuropsykologisk uppféljning av
barn som behandlats for hjarntumoér (se bilaga 1) som rekommenderar neuropsykologisk
uppfolining pre-op eller vid diagnos samt 2 och 5 ar efter diagnos (+/- 3 manader). Utéver dessa
tidpunkter erbjuds uppféljningar vid behov.
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Arbetsbeskrivning

BARN/UNGDOMAR SOM INGAR | UPPFOLININGSPROGRAMMET

Alla barn i alder 6 - 18 &r som diagnosticerats med en tumor i hjarna och/eller ryggmarg och
behandlats med operation, cytostatika eller stralbehandling.

Barn under 6 ar som ar fardigbehandlade kan vanta med forsta utredning till infor skolstart,
aven om det naturligtvis utifran behov kan géras tidigare.

Barn med kraniofaryngeom. Aven om dessa barns tidiga problem huvudsakligen ror
hormonsubstitution, finns det en risk for kognitiv paverkan.

FORSTA UTREDNING: PRE-OP (om méjligt) annars VID DIAGNOS (+/- 3 ménader)

Den forsta kognitiva bedémningen erbjuds pre-op om mdjligt annars snarast efter barnets
operation/vid diagnos. Denna forsta bedémning gors av neuropsykolog pa barnsjukhuset och
innefattar psykologbedémning av kognitiv niva, minne och inlarning, koncentrations- och
uppmarksamhetsformaga, visuospatiala svarigheter, uttréttbarhet/hjarntrétthet och exekutiva
formagor, enligt testbatteri i Det nordiska protokollet (se bilaga), Aven psykosociala funktioner och
emotionell status hos barnet undersoks. Resultatet av utredningen kommuniceras muntligt till patient
och vardnadshavare samt dokumenteras i patientens journal.

ANDRA UTREDNING I: 2 AR EFTER DIAGNOS

Uppfoljande kognitiv utredning &r planerad att genomféras pa alla barn 2 ar efter diagnos, eller
tidigare vid behov. En multiprofessionell utredning utgar fran barnets skadeprofil och kan omfatta en
helhetsbeddmning av barnets kognitiva, pedagogiska och motoriska funktion samt sociala situation i
relation till skola och fritid. Vid denna utredning kan foljande inga:

Arbetsterapeutisk utredning: innefattar en kartlaggning av aktivitetsférmagan i vardagliga
aktiviteter, beddmning av tidsuppfattning, minnesfardigheter, arm/handfunktion och vid
behov beddémning av visuell perception

Barnneurologisk utredning: innefattar anamnes och neurologiskt status samt eventuellt
kompletterande medicinska undersokningar som utfors p& hemorten. Viktigt att utesluta syn-
och horselskador.

Fysioterapeutisk utredning: innefattar en kartlaggning av rorelseférmagan med inriktning
pa grovmotorik (balans, koordination, styrka och snabbhet).

Kurator kartlagger familjens (barnets och foraldrarnas) psykosociala behov, synliggor
aktuella behov och initierar nédvandiga kontakter p& hemorten.

Logopedutredning: innefattar en kartlaggning av barnets sprak- tal- och
kommunikationsférmaga. Ansikts- och munmotorik, &t- och svaljfunktioner undersoks vid
behov.

Neuropsykologisk utredning: innefattar bedémning av kognitiv niva, minne och inlarning,
koncentrations- och uppmarksamhetsférmaga, visuospatiala svarigheter,
uttrottbarhet/hjarntrotthet och exekutiva formagor. Aven psykosociala funktioner och
emotionell status hos barnet undersoks.

Specialpedagogisk utredning: en kvalitativ bedomning av barnets fardigheter i lek och
larandesituation kan pa Neurologisk utredningsmottagning barn erbjudas for barn i
forskoledlder.

Resultatet av utredningen férmedlas muntligt till konsultsjukskéterska pa Barncancercentrum
och/eller kontaktsjukskoterska pa lanssjukhuset (ibland narvarar lakare fran lanssjukhus),
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skolpersonal, féraldrar och i forekommande fall habiliteringsteam. En skriftlig rapport skickas till
foréldrar medan remissvar till remittent sker via SIEview.

UPPFOLJANDE UTREDNING: 5 AR EFTER DIAGNOS OCH/ELLER VID BEHOV VID
STADIEBYTE, UPP TILL 18 AR

Det ar vanligt att vissa kognitiva svarigheter efter behandling av hjarntumor visar sig forst en tid efter
avslutad behandling. Ytterligare utredning genomfors framfor allt i samband med stadiebyte i skolan
men kan anpassas efter barnets behov. Utredningens innehall kan vara densamma som vid
utredning som gors 2 ar efter diagnos (se ovan) och anpassas efter barnets behov.

UPPFOLJNING EFTER UTREDNING PA NEUROLOGISK UTREDNINGSMOTTAGNING BARN

Efter avslutad utredning pa Neurologisk utredningsmottagning barn fortsatter ansvaret for en del
barn att ligga p& Barn- och ungdomshabiliteringen pa hemorten. Pa habiliteringen finns ett
tvarprofessionellt team som ansvarar for de insatser som behover goras utifran de behov och
atgarder som utredningen pa Neurologisk utredningsmottagning barn visade. Barn- och
ungdomshabiliteringen samarbetar aven med barnets/ungdomens skola och ger de rad, stdd och
insatser som behdvs utifran barnets situation i skolan. For 6vriga barn ansvarar Barncancercentrum
eller ansvariga lakare pa den lokala barnkliniken.

Konsultsjukskéterskan for barn med hjarntumar finns som léank och kontaktperson for familjen. Vid
behov kan konsultsjukskoterskan gora kompletterande skolbesok for t ex information till klassen om
kognitiva svarigheter och/eller information vid stadiebyte/lararbyte.

REMISSGANG TILL NEUROLOGISK UTREDNINGSMOTTAGNING BARN

Remittering till Neurologisk utredningsmottagning barn for kognitiv uppféljning gors pa foljande satt:

Barn boende i Géteborg och sédra Bohuslan:

e Remiss skrivs av behandlande lakare pa& Barncancercentrum till Neurologisk
utredningsmottagning barn
¢ Neurologisk utredningsmottagning barn ansvarar for att kalla barnet till aktuell utredning.

Barn boende i 6vriga VGR:

e Lakare pa& Barncancercentrum skriver i slutanteckningen efter avslutad behandling att
kognitiv utredning ska ske pa Neurologisk utredningsmottagning barn i Géteborg.

e Ansvarig lakare pa lanssjukhuset remitterar till Neurologisk utredningsmottagning barn i
samrad med Barn- och ungdomshabiliteringen pa hemorten i de fall dar etablerad kontakt
finns. Kopia p& remissen skickas ocksa till Barn-och ungdomshabiliteringen.

¢ Neurologisk utredningsmottagning barn ansvarar for att kalla barnet till aktuell utredning.

Barn boende i Halland och Varmland:

e L&kare pa Barncancercentrum skriver i slutanteckningen efter avslutad behandling att
kognitiv utredning bor ske pa Neurologisk utredningsmottagning barn i Goteborg.

e Ansvarig lakare pa lanssjukhuset remitterar till Neurologisk utredningsmottagning barn i
samréd med Barn- och ungdomshabiliteringen pa hemorten i de fall dar etablerad kontakt
finns. Kopia pa remissen skickas ocksa till Barn-och ungdomshabiliteringen.

e Neurologisk utredningsmottagning barn ansvarar for att kalla barnet till aktuell utredning.

Remissgang vid uppféljande utredning pa Neurologisk utredningsmottagning barn

Barn i behov av uppféljande utredning identifieras p& terminsvisa avstamningsméten mellan
koordinator pa Neurologisk utredningsmottagning barn och konsult-/kontaktsjukskaterskor. Infor en
uppféljande utredning pa Neurologisk utredningsmottagning barn utfardas en fornyad remiss av
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lakare pa BCC/hemsjukhus enligt Remissunderlag i PM (se bilaga 2). Underlaget ligger till grund for
teamsammansattning, tidpunkt och langd pa den uppféljande utredningen.

Ansvar

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

Uppféljning, 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 MedControlPRO.
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