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“Vi dir sa mycket
mer cin Sjukdomen”

LIVET BESTAR AV olika faser. Barncancern paverkar oss 6verlevare
i alla livsfaser och kommer fortsitta paverka oss stindigt.

Kanske dr det svart att hitta ett jobb? Eller sa funderar du pa hur
du ska tréffa nagon att bli kir i? Kanske kdnns det som om livet dr
ordttvist.

Det ar viktigt for oss 6verlevare att ta hand om oss sjdlva och hitta
var kinsla for livet pa nytt. Att hitta var alldeles egna passion. For vi
alla dr unika, vi har olika livserfarenheter, vi dr unika pa alla sitt och
vis.

Ibland vill jag kunna styra mina kinslor. Men vi kan tyvérr inte kon-
trollera vad vi ska kinna, men vi kan lara oss om vara kianslor och om
hur vi hanterar dem.

Vara tankar paverkar var fysiska hilsa. Om vi bara tinker och foku-
serar pa en hindelse som ar glidjefylld paverkar det var kropp och sjil
pa ett helt annat sitt &n om vi tinker pa tragiska hindelser.

KUNSKAPEN OCH ERFARENHETEN av barncancer gor det mojligt for
oss att ldra oss om vara kinslor. Om vi vagar acceptera att vi har haft
barncancer och komplikationerna det fér med sig, sa gor det oss star-
kare och envisa i livet. Vi alla som har kdmpat och fortfarande kiam-
par mot barncancer och sena komplikationer — det hir dr viktigt att
komma ihag: Ibland kan det kdinnas som om cancern tar 6ver
var identitet. Att vi ir sjukdomen.

Men kom ihag: vi 4r inte sjukdomen. Vi 4r sa
mycket mer dn det.

NASTA NUMMER AR mitt sista som juniorredaktér.
Om du dr sugen pa att ta Gver bollen 2019, mejla
maxalivet@barncancerfonden.se.

DANIELACOSTEA
Juniorredaktor

MOBBNING

Vivetattmanga6verlevare

blirmobbade pa grund av sin
sjukdom. Nu vill vi skrivaom
det. Dukanske vill beratta?
Horav digtill ylva.andersson@
barncancerfonden.se.
Dukanvaraanonym.
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HALSA

Omgivningenkring Akulla bokskogar arsomen fridfull tavla.

n tupp jagar en protesteran-
i de hona 6ver gardsplanen,

LinaNoon, Barncancerfonden, var nojd.

”Har ar det helt okej att inte orka
allt, och jag hoppade av triinings-

annars dr tystnaden total
utanfor Bratadal vandrarhem
i Akulla bokskogar. De flesta

[ - avdeltagarna i Maxa livets
hélso-satsning dr pa vandring
i den vackra bokskogen, en
av de sista aktiviteterna under hostens hélsohelg.
Dagens uppgift dr att promenera ensam, njuta av
naturen, hitta en sten att sla sig ner pa och stilla
tankarna.

— Har ar det helt okej att inte orka allt, och jag
hoppade av triningspasset i gar efter halva tiden.
Jag gick en promenad i stéllet, sdger Erik Sturesson.

For Erik Sturesson ir den storsta behallningen av
Maxa livets temahelger alltid den sociala samvaron.
Projektet dr en livrdddare nir han faller ner i djupa
depressioner. En av sviterna fran hans cancersjuk-
dom i tondren dr att han lider av sa kallad fatigué,
kroniskt trotthetssyndrom. Nar han mar som sdmst
orkar han ingenting, allra minst motionera. Erik
beskriver tillstindet som att vara ”fange i sin egen
kropp”.

— Att tréffa andra 6verlevare som jag kan dela
erfarenheter med har gjort all skillnad f6r mig. San-
nolikt kommer Maxa livet att forindra mitt liv till
det positiva dramatiskt, sdger han hoppfullt.

BARNCANCERFONDEN HARIDENTIFIERAT tre
behov hos 6verlevare av barncancer - psykiska,
psykosociala och fysiska. De allra flesta vill triffa
andra i samma situation och bearbeta vad de har
varit med om, och de kan behéva hjélp att hitta
ritt vad giller arbete och studier. Men for manga
ir ocksa den fysiska delen en utmaning. Krop-
pen kan ha tagit stryk av langa behandlingar med

4 Maxa livet Nr1-2018

passet igar efter halva tiden. Jag
gick en promenad istillet”

cytostatika och sjalvfortroendet nir det giller tra-
ning ir inte alltid pa topp.
- Ofta finns det en 6nskan att komma igang med

motionen och fa ett hilsosammare liv, siger projekt-

ledaren Lina Noon.

Anda var kost- och triningsdagarna lite av en
chansning. Hur skulle foérslaget tas emot av Maxa
livets medlemmar? Lina Noon tog kontakt med
Agneta Almqvist som har foéretaget Driv utanfor
Goteborg och tillsammans spanade de idéer. Tan-
ken pa ett stenhart trianingsliger forkastades rétt
snart och istéllet borjade en hilsohelg ta form. Ett
par dagar med samvaro, nyttig och god mat och
aktiviteter efter férmaga.

—Jag &r alltid sa orolig infor ett arrangemang,
eftersom jag sd gdrna vill att uppldgget ska bli bra
och att deltagarna ska trivas. Men det har varit helt
magisk, sdger Lina Noon entusiastiskt.

Vid sidan av att halla i alla tradarna for arrang-
emanget har hon ocksa sjilv varit med pa aktivi-
teterna. Lordagen dgnades at konditionstrining,

kostradgivning, stavgang och vandringar i skogen.

DELTAGARNAIMAXA livet 4r mellan 19 och 53 ar
och kommer fran alla héll i landet. 22-ariga Ida
Leremar har rest 4nda fran Leksand for att vara
med pa hilsohelgen i Akulla bokskogar. Efter

ERIK STURESSON
ALDER:294r.

BOR: Uppsala.

GOR: Uppbarjust nu aktivitets-
ersattning. Bloggar pa
livetefterbarncancer.se.

DIAGNOS: Hodgkins lymfom,
typ T-cell,2003.Behandlades
med cytostatikaitvaar. Liderav
hjarntrotthet och aterkommande
depressioner.



2 : -
- L i " '!,‘._ < el & #-7._ -
- Lo o gy v
R o T TSN : &
A f o g 5 . .
;% N * e g e i
*_“I -~ i,:\ -| . _FTL"'___ 2 {
el . ﬁﬂﬁi s
= B S .rI

[ -

. 41‘ o A "L
SR A A T 5 L
'_#.."' ...Ill"""- - "h.'. 9 s
l‘ - | w '.i =

Nr1.2018 Maxa livet 5



&=
el

" _
| s
TiPs! L
Halsovetaren
Agneta Almqvist P
gneta Almqvis .‘i -
. 3>

ger sinabastaftips:
-Utgafranvaddusjalv
tyckeromattgdraoch L]
dina egna forutsatt-

ningar. Denbadstatra-

ningen ar den som blir

av.

-Kroppenbehover
fysisk belastning minst
30 minuterom dagen.
ﬂ S|  Mendetbehdverinte
':'ﬁ varasammanhang-
ande.Det drbattre att
' rérapasigi 10 minuter
tre ganger om dagen, an
inte alls.

’ . . Atvarieratmed mycket
frukt och gront. Men
fokuserapaattlaggatill
det som ar nyttigtikos- :
ten, inte pa atttabort ’ o | T : AL - . gour

négoEannat. Bort med [ T e e 7 -.-'_:"_ b .‘_‘ﬁjage‘ngerkrop envad
allaférbud. .' ol 4 . P L e { A -...|_-.q denbehbver.n’gllreﬂera
- &, r P X korta passaningetalls.

i ’ .

6 Maxa livet Nr1-2018 -'\.n;- L
T

r B

£ %



Helgen erbjod samtalmed andra som vethur detdr att
levamed erfarenheterav barncancer.

lunchen ska hon sitta sig i bilen och paborja den
sex och en halv timmar langa resan hem igen, for
att kunna vara pa plats pa jobbet under mandagen.
Ida arbetar heltid som sjukskoterska i Falun och
pendlar néstan tva timmar varje dag.

— Det gar bra, dven om jag kan bli lite trottare dn
mina kollegor nir arbetsdagen ar slut, sdger hon.

Ida Leremar drabbades av ALL (akut lymfatisk
leukemi) nir hon var tre ar och behandlades
med cytostatika i tva och ett halvt ar. Daref-
ter hann hon vara frisk i ett ar innan sjukdomen
slog till igen. Den hir gangen genomférdes en
stamcellstransplantation.

- Den hjdlpte och jag genomgick min sista
behandling for 16 ar sedan. Daremot fick jag GVH i
samband med transplantationen, berittar hon.

Graft versus host, GVH, ir en reaktion som kan
utlésas nir nagon far stamceller fran en annan per-
son. Det nya immunfoérsvaret uppfattar kroppen
som frimmande och angriper den pa olika sitt. For
Idas del har sjukdomen inneburit att hennes leder
ar stela och inte alltid samarbetar som de ska.

- Fast det finns alltid smaknep som jag kan ta till.
Naér vi till exempel gjorde armhavningar kunde jag
vila pa knogarna istillet for hinderna, siger hon.

EN AV DEMsom verkligen har fatt en aha-upple-
velse under hilsohelgen dr 35-ariga Maria Malm-
quist fran Lund. Nu ir hon fast besluten att géra
vissa fordndringar i livet bade vad géller traning
och kost. Framforallt blev 16rdagens stavgang en
ogonoppnare.

—Jag har haft ryggproblem under en langre tid
och inte hittat ndgon bra hjilp. Nu har jag upptéckt
ett nytt sitt att 1ika, sdger hon.

Maria blev sjuk i ALL nir hon var bebis och
behandlades med cytostatika under sina forsta tre
ar. Sjdlv minns hon, av naturliga skil, ingenting
av sin sjukdom och hon har varit frisk sedan dess.

Diremot har hon alltid haft kognitiva svarigheter
som yttrat sig i bristande impulskontroll och en
oférmaga att sortera intryck utifran. Som 16-aring
fick hon diagnosen Asperger.

— Det &r forst i vuxen alder som jag har forstatt
att mina problem kan ha ett samband med att jag
hade cancer som barn och det ir f6rst pa senare tid
som jag har tagit reda pa vad som verkligen hinde,
sdger hon.

Men det ir inte bara tipsen om mat och tranings-
ovningar i hemmet som har varit helgens behall-
ning fér Maria Malmquist. Aven samvaron och smaé-
pratet med de 6vriga deltagarna har gett henne en
nytdndning. Nu ska hon hem till Lund och planera
for framtiden.

—Jag har ju ett stillasittande arbete vilket egent-
ligen inte passar mig. Efter ett givande samtal med
en annan tjej hir har jag kommit fram till att ett
butiksjobb kanske kan vara perfekt fér mig, sdger
hon.

PROJEKTLEDARENLINANOON ir mer dn nojd med
helgen i de skona omgivningarna utanfoér Varberg.
Nu ska hon fylla den hyrda minibussen med del-
tagare och kora dem till Varberg. Dér skiljs deras
vagar och Lina ska himta upp sina barn hos deras
mormor i Goteborg innan hon reser vidare hem till
Stockholm.

- Bada mina tvillingdéttrar insjuknade i leukemi
nir de var sma, sa jag har med mig egna erfaren-
heter. Nu vill jag vara med och héja livskraften hos
barncanceroverlevare, sdger hon.

IDALEREMAR
ALDER:2234r.
BOR:Leksand.
GOR: Sjukskaterska.

DIAGNOS: ALL, akut lymfatisk
leukemisomtredring. Behand-
lades med cytostatikaitvaoch
etthalvtar. Genomgick en stam-
cellsoperation 2001. Drabbades
avGVH, graftversus host,som
harsattsigilederna.

MARIAMALMQUIST
ALDER:354r.

BOR:Lund.
GOR:Elektromontér.

DIAGNOS: LeukemiALL B-cell
narhonvartre manadergammal.
Behandlades med cytostatika
itre ar. Har fattkognitivabesvar.
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DET HAR COR BARNCANCERFONDEN

Maxatlivi
november

Redannukanduskrivain2-4
novemberialmanackan.Daager
konferensen Maxa livetrum.
Denkommer att hallas paenny
plats,iVastsverige,menvaradr
inte bestamt. | ar fyller konfe-
rensen fem ar - och detkommer
naturligtvis attuppmadrksam-
mas. Konferensen ar for digsom
varit cancersjuk sombarnoch
for syskon. Viktiga foreldsningar
omtillexempelhadlsaochhur
man hanterar detsom arjobbigt
(copingstrategier) blandas med
roliga och spannande aktivite-
ter, och dufarmojlighet atttraffa
andrasomvethurdetar.

Mer information kommer, hall
utkik pa Maxallivets webbplats.

Maxal livetihost

Ihostdrar aktiviteternainom
Maxa livet-programmetigang.
Annu aterstar dock lite plane-
ring. Hall koll pa webben pa
barncancerfonden.se/maxa-
livet for att fa senaste nyttom
hostens aktiviteter.

36 956 632

Samycketinvesterar

Barncancerfondenjustnu
iprojekt somhandlarom
senakomplikationer.
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Samtal som helar

Under hésten ordnade Maxallivet och
organisationen S:t Lukas gruppsamtali
Stockholm, Géteborg och Malmé.

DELTAGARNA VARMYCKET nojda - sadet
kandes viktigt att kunna erbjuda deltagarei
helalandet mojlighet att vara med.

Darfor testas nu gruppsamtal pa Skype for
Maxa livets pilotgrupp.

- Bland det viktigaste fér barncancer-
Overlevare ar attfa pratamedandraisamma
situation. Gruppsamtal behdver ske fem-sex
ganger, sa attdeltagarnakanner att de kan
oppnasig, sdger Mikael Olund, projektledare
for Barncancerfonden.

S:tLukas dr en organisation som erbjuder
psykoterapioch samtalsstédimangadelar
av landet.

Barncancerfondenutvarderar forsoket
tillsammans med S:t Lukas, for att se om det
blir en fortsattning.

Fordigsom ar 18 areller dldre och
behovernagon attpratamed, finnsredan S:t
Lukasjourtelefontillgangliggenom Barn-
cancerfonden. Dusom armedleminagon
avderegionalafdrandringarnainom Barn-
cancerfonden, kanringa dygnetrunt for att
pratamed enlegitimerad psykolog eller
psykoterapeut.

Las mer pabarncancerfonden.se.
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CILLAR VARRUSET VISA DiTT STOD

— Barncancerfonden och Var- Ge engévapa 50 kronor eller
BARA FOR TJEJER ruset arbetartillsammans for mer safarduen unik bla num-
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SENEFFEKTSMOTTAGNINGAR

Har hittar dura
vard - iratt tid

Nu finns mottagningar for sena komplikationer ifem av sex
svenskaregioner. Har far barncancerdverlevare hjdlp med att
forsta sinbakgrund, och att hitta vagen framat.

- Vihjalper dem attfarattvard, iratttid, sager sjukskoter-
skan Cecilia Follin.

Text: EmmaOlsson Illustration: Jonas Christoffer Nilsson

| UNDHAR Sveriges forvinta oss. Overlevarna sitter stort
i dldsta mottagning varde pa att ha majlighet till telefon-
; fér sena komplika- radgivning av en sjukskdterska som ar
tioner efter barn- insatt i amnet.
- cancer, den 6pp-
{ - nade 1987. Hir ISVERIGE FINNS cirka 10 000 personer
arbetar en barnon- som behandlats for barncancer. Av dem
i kolog och en vux- riskerar sju av tio att f sena komplika-
enonkolog. Sedan september 2017 finns tioner. For de allra flesta handlar det om

ocksa sjukskoterskan och forskaren lindriga besvir. Men det kan ocksa réra
Cecilia Follin hir pa halvtid. & sig om allvarligare sjukdomar, som
- Vidr experter pa behand- A problem med hjirta och lungor.
lingen 6verlevarna har fatt som Med sena komplikationer
barn och vilka sena kompli- menar man biverkningar som
kationer de har en risk att fa. uppstar efter cancerbehandling
Vi kan se till sa att de far ritt \ i barndomen. Komplikationerna
behandling i ritt tid nir det fort- ! kan ibland uppsta flera decennier
farande finns atgérder att sitta in. senare. Det kan till exempel handla

Hittar man inte ritt i virden kan CecliaFollin 5 hormonella problem, nedsatt

det ta lang tid att fa rétt hjilp, pri- hjartfunktion, minnesproblem och

marvarden har inte alltid den kunskap svarigheter att fa barn.

som krévs, sdger Cecilia Follin. Det dr behandlingen - operation, cyto-
— Gar man till vardcentralen forstar statika eller stralbehandling — som orsa-

de inte alltid problemet, men pa senef- kar de sena komplikationerna, snarare dn

fektmottagningen vet vi oftast vad vi kan sjukdomen i sig.
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MAXAD
ORDLISTA

Onkolog: Cancerldkare.

Komplikationer: Besvar eller
sjukdomar som uppstar efter
enbehandling. Senakomplika-
tionerkan uppstalangtid efter
avslutad behandling.

Cytostatika: Cellgifter. Medicin
somdddar cancerceller.

Nationellt vardprogram:
Bestammelser for hur varden
skages dverhelalandet.

Behandlingssammanfattning:
Enbeskrivning avdenvard som
patienten har fatt.

Remiss: En 6nskan omvard
ellerbedéomningfranenlakare
ellerannanvardpersonal, tillen
lakare eller annan vardperso-
nal.lvissalandsting kan du sjalv
skriva enremiss, dakallas det
egenremiss.

Primérvard: Densom ges pa
vardcentral eller av huslakare.
Denpersonenkansenare hjdlpa
patienter vidare tillandra lakare.

TIPS

Om dukanner attduinte mar
bra, hérav dig. Detkan vara
fragaom en senkomplikation
ellerenheltannan sjukdom.
Mottagningenkan hjalpa dig
vidare tillratt vard.
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SENEFFEKTSMOTTAGNINGAR

”Jag tycker manga ir mer

redo for att se framat nir de

fatt en forklaring till varfor
de mar som de gor och

nir de fatt hjalp.”

Nir 6verlevarna far hjélp att ga igenom
behandlingen de fatt tillsammans med
kunnig vardpersonal, far de veta vilka
hélsokontroller de bor gora framéver och
vilka hilsoproblem de kan fa pa sikt.

Under 2016 kom det ett nationellt vard-
program for uppféljning av barncancer.
Det ir en beskrivning av vilken vard som
ska erbjudas barncanceroverlevarna i Sve-
rige och vilka undersékningar som 6verle-
varna bor erbjudas.

Det nationella virdprogrammet inne-
bar att det blev littare for personalen
inom barncancervarden att krdva en mot-
tagning i sitt omrade.

- Det lossnade nér det nationella vard-
programmet sjésattes, har kommun och
landsting sagt ja, da maste de folja upp
med att starta seneffektmottagningar, for-
klarar Cecilia Follin.

IDAG FINNS mottagningar i Lund, Stock-
holm, Uppsala, Umed och Goteborg. Lin-
koping star utan.

Har far patienterna fortsitta att soka
hjilp genom vardcentralen. Likaren
Michael Behrendtz dr upprord.

- Inget dr planerat sa vitt jag vet, vi kan
inte hdnvisa dem nagon annanstans som
det dr i nuldget. En del som &r 18 ar full-
foljer kontroller pa vuxenklinik men 6vri-
ga kan i nuldget bara fa en behandlings-
sammanfattning. Jag har gjort allt jag kan
for detta men dnnu inte fatt gehor fran
nagon motpart eller fran regionledning-
en, sdger han.

Cecilia Follin har svart att siga varfor
det drgjt till nu innan de flesta omraden
har en egen mottagning for 6verlevare.
Hon siger att det kan bero pa att de medi-
cinska problem som manga 6verlevare
upplever inte dr uppenbara for dem som
inte dr inom féltet.

— Det dr en grupp som vuxit langsamt
— forr overlevde fa som insjuknat i barn-
cancer. Det 4r ocksd en relativt liten
grupp, om man jimfor med till exempel
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vuxencancer, men barncancerover-
levarna har hela sitt vuxenliv framfor sig,
sdger hon.

MOTTAGNINGARNA I SVERIGE fungerar
pa olika sitt. De har olika kapacitet och
resurser ndr det giller méjlighet att folja
upp Overlevare.

Cecilia Follin tycker det ir viktigt att
overlevarna fokuserar pa det friska.

— Var ambition &r att erbjuda bra vard
och stod for de komplikationer 6verlevar-
na har. En del saker far man leva med. Jag
tycker manga dr mer redo att se framat
ndar de fatt en forklaring till varfér de mar
som de gor och nir de fatt hjilp. Da ir det
lattare att ga vidare, sdger hon.

Fakoll padinabehandlingar.
Pa en uppféljningsmottagning
kan du fa hjalp med att gdigenom
denvard dufatt. Da far du ocksa
vetavilkabesvarduskahalla

dgonenpa.



HAR FINNS DIN MOTTAGNING

1. Stockholm

UppfodljningsmottagningeniStockholm
Sakommer du hit: Ring eller mejla ellerbe om
remiss fran en lakare.

Malgrupp: Alla som fyllt 25 och &r utskrivna
fran barncanceravdelningen skafakallelse,
men du kan ocksa kontakta mottagningen.
Vad du kan fa hjalp med: Triffa likare och sjuk-
skoterska och gaigenom cancerbehandlingen
och framtida vard. Lékaren skriver en sam-
manstallning av behandlingen och en vardplan
och gerinformation om sena komplikationer.
Dukan ocksafahjalp tillandra vardgivare.
Vantetider: Ingalanga vantetider men har inte
oppetalladagariveckan.

Adress: Centrum for cancerrehabilitering
Sabbatsbergs sjukhus
www.rehabcancer.se-08-123 401 12

2. Goteborg

Uppfoljningsmottagningeni Goteborg
Sakommer du hit: Remiss fran lakare eller ring
Sahlgrenska sjukhusets vaxel.

Malgrupp: Alla som haftcancer fore 18 ar.

Vad du kan fa hjilp med: Information om din
sjukdom och behandling samtvad dubehdver
varauppmarksam paiframtiden nar det galler
halsan. Remiss tillandra vardgivare. En skrift-
lig sammanfattning av din sjukdom, behandling
ochrekommenderad uppféljning.

Viéntetider: Inga vantetider.

Adress: Uppfdljningsmottagning unga vuxna,
Sahlgrenska universitetssjukhuset
www.sahlgrenska.se- 031-34303 84

3.Lund

SeneffektsmottagningenilLund
Sakommer du hit: Kallelse, remiss, egen
kontakt.

Malgrupp: Alla som haft cancer sombarnoch
nu arover 18 ar och tillhér Sédra sjukvards-
regionen, men ocksa patienter franandra
regioner.

Vad du kan fa hjalp med: Likare och sjuk-
skoterska garigenom eventuella komplika-
tioner och skriver remiss till andra vardgivare.
Mottagningen har tillgang till ett rehab-team.
Det garattfaradgivning av sjukskoterskapa
telefon.

Vintetider: En manad, ibland snabbare.
Adress: Seneffektsmottagningen, Ska-
nesuniversitetssjukhus, vard.skane.se/
skanes-universitetssjukhus-sus/
Sjukskoterska CeciliaFollin: 046-176060

Linkoping

4.Umea

Uppfoljningsmottagningen Umea
Sakommer du hit: Kallelse eller egen
kontakt.

Malgrupp: Alla som har behandlats for
cancerinnan 18 ars alder och drbosatta
iregionen. Pa sikt ska alla erbjudas ett
uppféljningsbesok vid 25 ars alder.
Vad du far hjalp med: Information om

behandlingen som patienten fatt sombarn

ochvilkahdlsoproblem den kan ledattill.
Hjalp med remisstillandra experter.
Vantetider: Tar emot tre patienter per
vecka, vantetid beror pa hurmangasom
soker.

Telefon: 090-785 05 79, sakommer du
tillentelefonsvarare somlyssnas av en
gangiveckanav en sjukskoterska.

5.Uppsala

SeneffektsmottagningeniUppsala
Sa kommer du hit: Kontakta avdelningen
eller skicka egenremiss.

Malgrupp: Patienter som behandlats fér
barncancer (utom leukemi, dessatas om
hand av hematologerna pa sjukhuset).
Forst ochframst ar patienteriUppsala-/
Orebroregionen vilkomna, meniprin-
cip kan vem som helst séka vard med
egenremiss.

Vad du far hjilp med: Personal fran mot-
tagningen deltar nar patienterna far sin
behandlingssammanfattning vid 18 ars
alder. Mottagningen hjalper tillmed att
remittera patientertillannan behandling
vidbehov.

Adress: Seneffektsmottagningen vid
Akademiska sjukhusetiUppsala
www.akademiska.se
Onkologimottagningen
018-6115863

Regionen har for tillfalletingen
mottagning.
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3;_;‘
RogerBengtssonoch
Aida Kopriva harbada
senakomplikationer
efter cancersombarn.
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Jag kdnner
mig mycket
tryggare nu’

Seneffektsmottagningenilundhar gjort AidaKoprivas och

RogerBengtssons liv Lattare.

Nu slipper de skickas runt mellan lakare innan de far den

rattahjalpen.

- Allasom aroroligakanfaen ordentlig utredning, sager

Aida.

Text: Nathalie Joo Foto: David Polberger

OGERBENGTSSON VARvan
vid att bestka vardcentralen
utan att fa svar pa de fragor
han hade. I dag ar laget ett
annat.

Han vet att han kan vidnda
sig till seneffektsmottagning-
en for att fa stéd. Dar har

han dntligen blivit ordentligt utredd for sin smért-
problematik, som ar en del av de biverkningar han
fick efter att ha behandlats for en tumor i svalget
som barn. Dessutom far han hjéilp med de intyg han
behdover till olika myndigheter.

— Min patientgrupp har svart att fa den vard vi
behover. Vardcentralen kan inte kidnna till hela
var sjukdomsbild och det ar inte enkelt for dem att
remittera till ritt stille. Hir kan seneffektsmottag-
ningen trida in.

Aida Kopriva, som ocksa har besokt seneffekts-
mottagningen i Lund, haller med.

— Manga ganger har jag gatt till primirvarden
och fragat om de symptom jag kidnner &r kopplat

till cellgifterna, men ldkarna har inte vagat komma
med ett svar, sdger hon.

Besoket pa seneffektsmottagningen gav Aida
information om att den behandling som hon fatt
kunde drabba lungorna, horseln och njurarna. Om
nagot skulle hinda i framtiden vet hon att det kan
vara kopplat till cytostatikan.

- Jag kinner médnniskor som behandlats mot
cancer och som inte vill veta vilka seneffekter de
kan fa. For mig ger vetskapen i stillet en kinsla av
kontroll.

ROGERBENGTSSON STRALBEHANDLADES i ansik-
tet ndr han var sju ar. Da han var sjuk fanns inte
lika férfinade instrument som i dag.

— Det var inte ndgon som trodde att jag skulle
overleva. De satte in allt de kunde och de stralade
utan att tdnka pa konsekvenserna.

Stralningen dédade benvdvnaden och det med-
forde att en del av ansiktet slutade véxa. Han har
stralskador pa hals och i ndsan. Det medfor att han
latt far infektioner och ofta ar forkyld.
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—Jag har ocksa mycket smirta och virk i nacke,
axlar och rygg. Det dr dir operationen har satt sina
spar.

Under manga ar arbetade Roger som IT-tekniker.
For tre ar sedan tog hjarntrottheten 6ver och han
tvingades bli sjukpensionér. Det vickte manga
svara kénslor till liv.

— Det var tungt. Jag kiinde mig kasserad.

Nu har han accepterat omstindigheterna och
njuter av livet pa ett annat sitt. Han kan vila nir
han behover och han reser girna till varmare
breddgrader.

— Mitt favoritland ir Thailand. Dar ar vadret har-
ligt och jag mar bra av den hoga luftfuktigheten.
Hade jag inte varit beroende av sjukvarden hade jag
gdrna flyttat dit.

AIDA KOPRIVA VAR nio ar nir hennes cancerresa
boérjade. Hennes tumor satt i magen, men utgick
fran den vinstra dggledaren. Hon har opererats
fem ganger och fatt cytostatika.

Biverkningarna efter behandlingen ir flera,
men hon tycker att de dr forhallandevis milda mot
manga andras. Det som hon frimst kinner av dr
hjarntrotthet, sdrskilt efter en lang arbetsdag. Hon
kan bli glémsk och pl6tsligt fa svart att forsta saker
som annars inte dr nagot problem.

Men trots det 4r hon mycket driven i sitt arbete
som foretagsansvarig pa Elgiganten. Hon tycker om
det tuffa tempot, kundkontakterna och de logiska
uppgifterna.

— Min chef vet att jag maste vila ibland sa det gar
bra. Om jag daremot maste ldsa en bok tappar jag
snabbt fokus.
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For Aida ledde besoket pa seneffekts-
mottagningen till ett stort beslut i livet — att frysa
in 4gg.

Vid besoket fick hon remiss till reproduktions-
medicinskt centrum. Dér fick hon veta vilka chan-
ser hon har att bli gravid. Undersdkningen gav ett
ovantat besked.

Aida hade forlorat ena dggledaren i operationen.

— Mina forédldrar hade inte berittat det eftersom
de inte ville oroa mig. Som tur var sa likarna att
jag hade normala chanser att bli gravid, eftersom
jag har en dggstock kvar som fungerar som den
ska.

For henne &r en framtid med barn oerhort viktig.
Hon lever f6r sina tva brorsbarn i dag. Pa sin fritid
besoker hon dem ofta.

Dessutom dgnar hon sin lediga tid till att arbeta
ideellt for Barncancerfonden och ir bland annat
aktiv i CCI (Childhood Cancer International), som
arbetar med vilka rattigheter personer med sena
komplikationer har.

- P4 exempelvis Maxa livet-konferenser mar-
ker jag att det ofta stélls personliga fragor om sen-
effekter. Nu kan alla som &r oroliga i stillet fa en
ordentlig utredning. Det &r verkligen bra, sdger
hon.



Ratt vard gor det enklare
atttabefdlet over sittliv.
Detkanhandla om allt
fran viktiga undersok-
ningar tillom mankan
bliforalder efter en tuff
behandling.
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ALMERS HUS

Vilai Varberg

| Varberg, pa promenadavstand franvagor och krabb-
fiske, ligger Almers hus. Det ar Barncancerfondens villa dar
drabbade familjer kan tillbringanagra dagar for att vila ut.
Nu har dvenvuxna barncanceroverlevare en chans

attboenveckaivastkustvillan.

Text:EmmaOlsson Foto:MalinArnesson
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EDAN 1993 HAR cancer-
sjuka barn och deras famil-
jer rest till Almers hus for
en veckas vila.

Nu ir minst en vecka om
aret reserverad for 6verlevare och deras
familjer.

- Vi har sett att det finns ett behov och
en Onskan fran vuxna som hade cancer
som barn och som har goda minnen fran

VILL DU
TILL ALMERS HUS?

Kontakta bokningsansvarig
padetbarncancercentrum
ddar dubehandlades.
Hittaratt genom att sékapa
"bokningsansvarig" pa
barncancerfonden.se.

Almers hus, att dka dit tillsammans med
sin familj, sdger Charlotte Rutegard, som
ansvarar for Barncancerfondens vistelser.

Det finns ocksa mojlighet att boka en
helg-vistelse under lagsisong.

Huset har fyra liagenheter med eget
pentry, badrum och sovplats for sex per-
soner. Barncancerfonden betalar resan
till Varberg, och vistelsen &r gratis. Famil-
jerna star sjilva for maten.

DET GAMLA HUSET totalrenoverades ar
2010. Det ligger i det gamla kurortsomra-
det i Varberg. Hit reste barn med tuber-
kulos (en allvarlig och smittsam lung-
sjukdom) f6r att andas frisk luft och &dta
ndringsrik mat. Det var under forsta halv-
an av 1900-talet.

Lis mer om Almers hus pa
barncancerfonden.se.



FRAGA 0SS

Sa maxar du hive

Fragor och svar om det som ar riktigt viktigt

Kanslor, sex, jobb eller utbildning? Det ar mycket
som skafalla paplatsivuxenlivet. Skicka dina
fragortilloss och fa svarfran experterna.

Text:EmmaOlsson

ENSAM - HURGORMAN?

Jag kdanner mig valdigt ensam. Hur hittar
man en partner, eller envan?
SVAR:Detdrenunik erfarenhet, attha dver-
levtcancer sombarn. Detdr vanligt attkanna
ensamhet efterat. Det galler kanske sarskilt
dem som drabbats avnagon sen komplika-
tion.Detkanvaraen sjukdom eller ettbesvar
som oftast visar sig narbehandlingen ar
over.

Kanske kdanns det som att en funktions-
nedsattning paverkar ditt socialaliv.Menen
kurs, attborjamednagon sport, testa dejting-
appar ellerbliaktivigrupper med andrasom
har varitmed omnagotliknande kanvaraen
godidé. Det gar att hittaratt, menibland tar
detlangretid anvaddutankt. Forsok tamot-
gangar med ennypasalt ochtankaatt det
inte ar fel pa dig. Det kanske var fel person du
narmade dig vid fel tillfdlle. Ge inte upp!

Socialamedierkanvara ettbrasattatt
hitta kompisar, tillexempel har Maxa livet en
egen sida paFacebook. Komihagatt det ar
viktigt att ha koll pa sakerhet pa natet, som
attinte ldmna ut personuppagifter eller bank-
uppgiftertillpersoner duinte kanner.

PaSurfaLugnts webbplats finns tips
ochrad om sdker natanvandning.

Fakta: Ingrid Tonning Olsson,
psykolog vid Lunds universitet.

HIT KAN DU VANDA Di6

MAXA UNIVERSITETET

Jagvill plugga pa universitet, men &r orolig
for attinte kunna hallasammataktsomde
andra. Vad kan jag gora?

SVAR: Detfinns mangatyperav stod som
duharratttill pa hogskola och universitet.
Dessalyderunderdiskrimineringslagen,
som sdager att skolorna ska arbeta aktivt for
allas ratttill tillgangliga studier.

Forattfa stodkrdvs attduharen”pagaen-
de och varaktig funktionsnedsattning”, det
villsdgabesvar sominte gar 6ver med tiden.

Tillattbdrjamed ska du kontaktaen sam-
ordnare av sdrskilt pedagogiskt stod vid det
universitet eller den hogskola som du blivit
antagentill. Henkan berattameromvaddu
kan gora, och hur.

Samordnaren har sekretess, ochingen
annanbehodver vetavad nipratarom.

Vanligtstod ar att falangre tid pa tentan,
eller attfa géradenimindre grupp.

Annan hjdlp kan varatalbocker eller olika
sorters digitalt stod.

Dukan hittamerinfo och din
lokala samordnare pa stu-
dera.nu
Fakta: Elisabet Aman,
samordnare av
sdrskiltpedagogiskt
stod vid Stockholms
universitet.

BERATTA
DIN HISTeRIA

Blev du sjuk som tonaring?
Hashtaggadin historia
#canceritonaren
palnstagram.

POTENSPROBLEMEFTER CANCER
Jag dr orolig for att stralbehandlingen jag
fick som liten paverkar potensen. Vad ska
jaggora?
SVAR: Potensproblem kan hamanga orsa-
ker. Darfor ar det viktigt att takontaktmeden
ungdomsmottagning eller en vardcentral.
Déarkan dufahjalpmed atttaredapa om det
finns medicinska orsaker till att du har svart
attfastand. Det arvanligare attfa svartattfa
barn, anvad det ar att fa problem med poten-
sen efteren cancerbehandling. Mensom
med alla senakomplikationer saberor det pa
vilken behandling du har fatt.

Darforkan det varaklokt att kontakta din
seneffekts- eller uppfdljningsmottagning.

Paungdomsmottagningens webbplats,
umo.se, kanduldasameromimpotens.
Fakta: Lars Hjorth, barnonkolog.
Lds mer om uppféljningsmottagningar
pdsidan 10-13.

UNGDOMSMOTTAGNINGEN Om du drunder 23 arkan du vanda dig hit (aldersgransen varierar). Pa webbplatsen finns mycketinformation.
Inte baraom sex och hilsa, utan omkénslor och vanskap ocksa. Gainpaumo.se. VARDCENTRALEN Hit kan du alltid vianda dig, oavsett om det
galler funderingar eller fragor om halsa och preventivmedel. Pa vardcentralen kan du ocksa fa hjalp attkomma vidare till en specialist.
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Posttidning B

‘ Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon:08-584 209 00

info@barncancerfonden.se

“Jag ville visa
attjag kunde’f

.:-*

Hockeyrinkenhjalpte Rebecca o ;. R

Ekstrom, 26, att aterhamta sig
francancern.
Efter behandlingen gjorde
hon alltfor att stapaisenigen.
- Narjagspelargarjaginien
annanvarld, sagerhon.

Text: NathalieJoo Foto:Sonialansson

REBECCA EKSTROM arbetar som sjuk-
skoterska. Pa fritiden gor hon det som
hon brinner allra mest for - spelar
ishockey. Hon dr uppvuxen i en familj
med fyra hockeysyskon, och det blev
naturligt att ge sig ut pa isen.

— Det kan bli en del hockeyprat pa vara
familjemiddagar. Jag, min mamma och
min syster har spelat i samma lag ett tag.
Pappa har ocksa spelat, sdger hon.

Nir hon var 13 ar fick hon tjocktarms-
cancer. Vigen tillbaka fran sjukdomen
gick via hockeyn.

— Kroppen orkade inte, men huvudet
ville. Jag styrketrinade med min mamma
for att klara av hockeyn. Jag ville visa att
jag kunde.

Nu &r hon i ishallen i Hillefors minst
tva ganger i veckan. Laget dr som en
extra familj.

— Nér jag tréaffar dem talar vi om
sadant som har hint och hur det gar for
de andra lagen. Det dr en stor del av mitt
liv, sdger Rebecca.

Pa fritiden gillar hon ocksa att traf-
fa vinner och spela datorspel. Hon
drommer om att resa, men trivs samti-
digt med vardagslivet och jobbet som
sjukskoterska.

—Jag tycker om att arbeta med minn-
iskor och hjdlpa till. Jag arbetar med
gamla och en del ar véldigt gulliga tanter.

MAXA LIVET -entidningfranBarncancerfonden for vuxnabarncanceréverlevare

REBECCA EKSTROM
ALDER: 26 ar.
BOR:Hallefors.

FAMILJ: Mamma, pappa,
trebroderochensyster
som ocksa spelarhockey.

GOR: Sjukskoterska.

DIAGNOS: Diagnostise-
rades med koloncancer
(tjocktarmscancer) som
13-aring. Behandlingmed
cytostatika och operation.
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