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Viige tillbaka

Sa far du hjalp om du drabbas av psykisk ohalsa efter din cancerbehandling
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Ingenting hdinder
av en slump

VISST ARDET hiirligt nir nigon fér dig att le och vara
glad igen, ndr du har varit arg eller ledsen? Att bara
slappna av och glémma det som gjorde dig nedstimd
och genast ma mycket bittre?

Att uppratthalla en sund och positiv miljé bor vara
en daglig prioritering for oss. Lat inte oférskimda
maénniskor eller negativa situationer stjila energi.

Vi har alla mott manniskor som ar hanfulla, men
lat dem inte ta ner dig.

For manga ménniskor kédnns livet som en berg- och
dalbana. Men vi som har kdmpat oss igenom barncancer och
sena komplikationer kan ocksd samtidigt kdnna att vi har fatt en
andra chans. I alla fall 4r det sa f6r mig.

REDAKTOR?

Villdublijuniorredaktér or

Maxalivet och varamed (o]d)]
planera tidningens innehall?
Hérav dig tillylva.andersson@
barncancerfonden.se.

JAG ARNU sa tacksam och stolt éver mig sjilv, som klarat av bade
barncancer och sena komplikationer. Dock var vigen inte litt.
Att tinka pa barncancer gor mig, liksom manga andra, fortfarande
férbannad. Men ibland, pa ett konstigt sitt, kan jag ocksa kdnna
tacksamhet.

Jag dr dnda tacksam att jag har métt mina fiender, vilket
har utvecklat mig och gjort mig starkare. Men alla har inte
samma hjirta eller erfarenhet som du, alla kommer
inte att forsta dig — eller ens vilja férsta. Det ar viktigt
att komma ihag.

JAG SKA AVEN passa pi att tacka fér mig efter
tva ar som juniorredaktor for Maxa livet. Och
till alla ldsare vill jag siga: Ni dr viktiga, for ni
tar 6verlevarnas beréttelser vidare.

DANIELACOSTEA
Juniorredaktor

MAXALIVET gesut BARNCANCERFONDEN: REDAKTOR: rReprO: Done mmk
avBarncancerfonden YlvaAndersson CeciliaBillgren TRyck: Atta.45 Tryckeri qu"
icirka35000exem- OMSLAGSILLUSTRATION: SaraWilk BESOK 0SS PA:

plar.Citeraossgdrna,
menangekallan.
Ndstanummer
kommeriapril2019

barncancerfonden.se
KONTAKTA 0SS:
08-58420900

Anne-LiKarlsson
PRODUKTION:
OTW Communication

ART DIRECTOR:

VILLDU GEEN GAVA?
JohannaSteen

Plusgiro:9o2090-0
Bankgiro: 9o2-0900

PRENUMERATION: Vill du ocksa fa Maxa livet? Registreradigpa barncancerfonden.se/maxa-livet. Isl)llsEANMsl'.(lNGS
Sjalvklartartidningengratis. Vill duistallet att viska sluta skickatidningen hemtill dig, 'konTo | KONTROLL

mejlamaxalivet@barncancerfonden.se ochberatta.



PSYKISKOHALSA

LILIAN KARLSSON
ALDER: 283r.

BOR: Mjélby.

FAMILJ: Sambon Chris,
mamma Jolanta, pappa
Gunnar, systern Aleksandra,
syskonbarn och hunden
Coco.Den 24 augustiiar,
efter attartikeln skrevs,
fodde Lilian enson.

GOR: Utbildad
medieproducent.

GILLAR: Attteckna/mala,
varamed familjen, baka
ochlagamat.

DIAGNOS: Leukemi, ALL,
2000, niarhonvar 10 ar,
friskforklarad 2005.
Sammadiagnosigen 2007,
narhonvar 17 r. Friskfor-
klarad 2012. Har behandlats
med cytostatika, stralning
ochkortison.
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Lilian har haft cancer tva ganger. Den forsta gangen var det varsta att tappa
haret och missa konstakningen. Andra gangen kom dodsangesten och oron.
Men en dag vande det, och Lilian borjade kanna nytt hopp.

- Jag forsokte halla fast vid den tanken, dven nar det var jobbigt.

Text: Malin Bystrom Sjodin Foto: Helén Karlsson
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" ILIANKARLSSON VARtio ar

| ndr hon fick sin forsta cancer-
diagnos. Sedan drdjde det sju
ar innan hon blev sjuk i ett

¢ aterfall.

© —Jag har forstatt att det ar
ovanligt att drabbas av ett
aterfall efter sa pass manga
ar. Men jag tror att det blev min raddning. Min
ryggmarg och kropp var aterhiamtad. Jag kunde
behandlas som om jag aldrig hade haft cancer
tidigare, beréttar hon.

Den hir dagen ar Lilian pa bes6k hemma hos
sin mamma Jolanta i Tdby, dar hon dr uppvuxen.
Annars bor hon med sin sambo Chris i Mj6lby.

I magen vixer deras forsta barn.

— Mitt liv ir fantastiskt bra, konstaterar hon.
Men jag dr lite rddd for forlossningen, sprutorna
och smirtan. Det dr lite komiskt efter alla ar i
cancerbehandling.

DENDARDAGEN, i mars 2007, nir likarna berittade
att cancern slagit rot i Lilians kropp igen, skrek hon
rakt ut.

- Jag kinde dodsangest. Jag tinkte att nu kommer
jag att do, det finns inte en chans att jag klarar mig
en andra gang. Jag madde valdigt daligt och limnade
inte rummet, minns hon.

Fast Lilian madde daligt psykiskt ville hon inte
prata med nagon pa sjukhuset. Hon gjorde ett forsok
med ett samtal med en kurator.

— Men det fungerade inte. Jag blev bara javligt
forbannad. Jag fick fragor som “hur kinns det” och
“hur mar du”. ”Ja, vad fan tror du?”, blev mitt svar.
Jag har drabbats av cancer igen och har dédsangest.
Du kan liksom inte l1dgga huvudet pa sned och f6r-
soka prata snéllt om det. Jag blev bitter och arg.

ISTALLET BLEV det mamma Jolanta och vinnerna
Josephine, My och Daniel som fanns dir. Kompisarna
peppade och tog med Lilian pa roliga saker.

- En dag kom Daniel hit och himtade mig i sin
raggarbil. Jag var supersjuk och hade inget har. Den
dagen skrattade vi mycket. Jag fick tinka pa nagot
annat dn cancer.

De gra och angestfyllda tankarna byttes en bit in
i behandlingen ut mot nya.

- En dag kinde jag “det kommer att ga bra”. Du
ska inte do Lilian. Din familj kommer inte att férlora
dig. Jag férsokte halla fast vid den tanken, dven nir
det var jobbigt.
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Lilian malade upp en bild i huvudet om att det
skulle ga vigen. Och det trots flera komplikationer
sdsom akuta blodforgiftningar, infektioner och
blasor 6ver hela kroppen.

— Min familj och mina vénner har varit ett stort
stod, men mamma var mitt stérsta. Hon sa alltid
”Lilian, vi maste tdnka positivt. D4 ar hilften
vunnet”.

Det virsta med cancern forsta gangen var att haret
férsvann. Den andra gangen var det rddslan for
dbden och att missa allt som hdnder nir steget till
ung vuxen ska tas. Fester, gora roliga saker, sla sig fri.

- Som barn férstod jag aldrig att cancer kan leda
till déden. Nér jag var 17 forstod jag ju det.

LILIAN BLEV FRISKFORKLARAD 2012, men hon
kommer att fa 1imna blodprover livet ut. Det 4r
okej, menar hon. Hon dr inte orolig for att cancern
ska komma tillbaka. Och hon har inte trillat ned i
nagot deppigt hal.

- Jag maste tdnka framat, sdger hon med en blick
pa den runda magen.

Det finns komplikationer efter cancern. En hoft
ar utbytt, hjirnan blir ibland trott och Lilian kan
bli okoncentrerad. Att vara gravid 6verlevare av
barncancer kriaver ocksa lite mer dn fér nagon utan
den erfarenheten.

- Jag fick ga till en fertilitetsldkare som talade om
for mig att det var klokt att bli med barn innan 30,
s vi satte fart. Men det 4r manga kontroller.

Att beritta for sin sambo om cancern var ganska
odramatiskt. Under de manga samtal som paret
hade via internet berdttade Chris att hans lillebror
hade haft en hjarntumér som barn.

— Det var okej att berdtta. Han forstar. Jag tinker
att jag har haft tur som lever. Att ga igenom cancer
tva ganger har varit skittufft. Nir jag var sjuk for-
sokte jag halla modet uppe och ha sma mal, som
att jag skulle dta nagot gott eller gora nagot roligt
nir behandlingen var klar. Om jag blev arg eller
ledsen forsokte jag att inte stanna kvar i det utan
se framat. @

Papromenadi
skogen med
hunden Coco.
Sedanintervjun
gjordes har Lilian
blivitmammattill
enson.
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Umgas medroliga
1. kompisar somkan
fadig attkannadigsom
vanligt. Hallmodetuppe
genom atttankaparoliga
sakerochforsok atttaen
dagitaget.

sstannainteidet.

3 Tankekraft gjorde
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2 Varargochledsenmen E

mycket fér mig. Tank E
paatthoppetardetsista ¢
som ldamnar dig, tank E
positivtdvenomdetar :
svért.Jagkandetydligt ¢
attjagINTE ville dg, jag :
vdgrade att acceptera
det,jag forsokte tanka :
saialltsomhinde.

MammaJolanta
har alltid varit
densomLilian
vantsigtillnar
detvarit svart.
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Angest vanligt efter cancer
— men det finns hjdlp

Attdrabbas av cancer som barn eller tonaringkan leda till att du blir
orolig, nedstamd eller far angest. Och detkan komma manga ar

6 Maxa livet Nr2-2018

efterat. Men sjukdomen kan ocksa medfora positiva saker.
—-Endelkanner att de faktiskt har ett battre liv an fore
cancern, sager forskaren Louise von Essen.

Text: Malin Bystrom Sjodin Illustration: Anne-LiKarlsson

EDSEN, OROLIG
OCHARG pa att du
har haft cancer som
barn eller tonaring?
Det ir inte helt
ovanligt. Forskning
visar att sa manga
som 30 procent
av dem som har o6verlevt sin sjukdom
nagon gang hamnar i svar angest.
Diremellan finns en 6kad risk for
att drabbas av nedstimdhet, oro
och depressioner. Men det finns
hjilp att fa. -
- Det finns minga terapier
och strategier att ta till. Det bésta
du kan gora dr att soka hjdlp, detta
ar inget man ska behova bira sjilv,
sdger Louise von Essen, legitimerad
psykolog och professor vid Uppsala
universitet.

HON VET VAD hon pratar om. Anda
sedan 1995 har hon tillsammans med
sin forskargrupp undersokt hur barn och
tonaringar mar psykiskt efter sin cancer.
- I en studie f6ljde vi en grupp som blev
sjuk i cancer under tonaren. Vi gjorde upp-
féljningar en, sex, tolv och arton manader
samt efter tva, tre, fyra och tio ar efter
diagnos. De fick svara pa fragor kring
forandringar i sjalvkinsla, relationer och
instéllning till livet. Efter fyra ar madde

de faktiskt battre dn kontrollgruppen och
tyckte att livet var bra. De rapporterade
ocksa mindre oro och nedstimdhet dn
den friska kontrollgruppen gjorde.

Virre var det efter tio ar da en tredjedel
uppgav att de led av besvirande angest.

- Det dr alltsa en tredjedel som uppger
att de mar riktigt daligt. Angesten kan

handla om att man kédnner sig osiker,

=—==.  blir orolig i nya situationer och inte

'\ vet hur saker i livet kan hanteras.
= Det kan handla om kontakter
®aum med andra, relationer, jobb, att
WS soka drémutbildningen eller
skaffa vinner.

LOUISE VONESSEN ténker att
resultaten kan bero pa att deltagarna
har blivit dldre och att livet blivit
tuffare. Att bli vuxen innebdr manga

utmaningar som att utbilda sig, hitta ett

jobb och en livspartner. En annan for-
klaring kan vara att svaren efter fyra ar
speglas av firskare minnen av nir det var
som varst med behandlingar och sjukdom.

Da ir det kanske enklare att svara att det

ar bittre nu dn da, i jimforelse med efter

tio ar da livet bjuder pa nya utmaningar.

— Den hir gruppen borde erbjudas
hjélp och stéd tidigt. De maste fa en chans
att fa prata och bearbeta cancerdiagnosen,
och jag tror att vi maste forklara hur livet
efter cancer kan bli. Sdrskilt for unga



méanniskor ar sjdlvbilden viktig, utan
cancer kan man 4dnda kénna sig ful, dalig
eller ensam. Med cancer kan det bli
betydligt virre med allt, konstaterar hon.

AVEN ENENKATUNDERSOKNING som
Barncancerfonden har gjort visar att en
tredjedel av de 189 personer som deltog
lever med psykisk ohélsa till f6ljd av sin
sjukdom.

- Jag tror att nidr nagon blir sjuk i cancer

drar man ned pa allt eller i alla fall mycket
som dr roligt. Det &r inte konstigt da
behandlingen &r svar. Du triffar firre
manniskor, gar inte i skolan eller gor roliga
saker med dina kompisar. Allt som &r skoj
forsvinner och da ar det litt att hamna i
ett negativt kinsloldge som maéste brytas.

Négra tips ar att forsoka gora det man
tyckte om innan sjukdom och behandlingar
tog Over, till exempel att triffa sina vinner
och gora roliga aktiviteter.

Nr2-2018 Maxa livet 7
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— Livet slidcks ju ned i viss mén,
och da behdovs det saker for att ta sig
vidare. Om inget fungerar ska du ta
hjilp av varden. Det géller 4ven nir

du dr vuxen och det har gitt manga ar.

Att ga igenom en dodlig sjukdom
dar ett svart trauma som kan ta tid att
bearbeta. Men det gar.

- Det finns manga terapiformer
att ta till. Du kan jobba med sjilv-
medkénsla och stidrka det som &r bra
iditt liv.

LOUISE VON ESSEN och négra kollegor
har nyligen startat ett projekt dir
hon tillsammans med ungdomar och
unga vuxna som har 6verlevt cancer
under barndomen, ska forsoka ta
reda pa vilken hjilp de kan behova.

— Vi vill veta mer kring varfor vissa

8 Maxa livet Nr2-2018

av dem som behover hjilp verkar
undvika att s6ka den. Men ocksd
vilket sprak och vilka ord som ar
lampliga fran var sida att anvdnda
vid forskning om psykologisk hjilp
till unga personer, och hur forsk-
ning om och for unga som drabbats
av cancer ska genomféras. Vi har
forstatt att en del inte vill ha var
kontakt nir vi skriver ”angest, oro
och terapi”, siger hon.

ETT ANNAT MAL for forsknings-
gruppen 4r att férsoka hitta ett rele-
vant sprak och nya plattformar for att
na gruppen.

- Jag tror att olika sjdlvhjdlps-
program via en internetportal kan
vara en bra sak for i alla fall vissa.
Andra 6nskar kanske andra saker. ®

Arren efter cancern
paverkar sjalvbilden

Unga cancerdverlevare tycker att deras
kroppsliga drr efter sjukdomen gor dem
mindre attraktiva. De vill ocksa ha mer stéd
ifragor kring sexualitet och fertilitet.

- Jagvill att vardenblir bittre pa att prata
om och foljaupp detta, sdger Maria Olsson,
forskaren bakom enny avhandlingi amnet.

MARIA OLSSON, < e
SPECIALISTSJUK-
SKOTERSKA vid
Sahlgrenska univer-
sitetssjukhusets upp-
foljningsmottagning for
vuxna efterbarncancer,
harisinavhandling gjorten
webbaserad enkdt samt
intervjuer med cancerdver-
levare. De behandlades for cancerialdrarna
15 till2g ar.

- Jag stallde fragor kring hur de ser pa
sinkropp, sexuella funktioner, fertilitet och
sjalvskattad mental hdlsa, sager hon.

Resultatet visar atten stor delav de till-
fragade lider av missprydande arr efter
behandlingen. Fyraav tio man och attaav
tio kvinnor uttryckte att de kande sigmindre
attraktiva pagrundav arren.

- Detkanvarasa attarren paminner dem
om cancernochdetkanledatillen osdkerhet,
kroppsligt och sexuellt. I mittarbete harjag
mott unga vuxna som beskrivit att de till
exempelinte vill visa sig pa stranden.

Maria Olsson sagistudien attdetfanns en
association mellan depression och attkdnna
sig oattraktiv pa grund av arr. Resultaten pekar
dven pa attunga vuxna canceroverlevare
harlagtillfredsstallelse betraffande sexuell
funktionjamfoért med kontrollgruppen. Mer av
psykologiska skal antill foljd av fysiologiska
biverkningar av behandlingen.

- Dekanner sigmissndjdamed sin sexualitet,
ochdetyckerinte omsinkropp ochdrrensom
paminner om sjukdomen. Darfor behovs det
mer samtalsinsatser och psykologiskt stod
mot slutetav behandlingen, sagerhon.

Psykosocialt stod och aldersanpassade
behandlingsmiljéer ar ocksa nagot som éver-
levarnauppger som viktigt.

-Jagyvill att 6verlevare skafaettbraoch fint
liv, med ettjobb, relationer och familj. Men om
viskastottadenhargruppenkravs det att vi
borjar stallafragor. @
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4. GOTEBORG

5.LUND

HAR FAR DU VARD OCH STOD

Attha overlevt cancer innebar attlivetkommer tillbaka. Men det finns aven enrisk for komplikationer
och psykisk ohalsa.Pafem stalleniSverige finns specialiserade uppfoljningsmottagningar som
erbjuder hjalp och stod for dig som har dverlevt barncancer.

EGENREMISS

Dukan alltid skriva en
egenremiss tillen mottagning
ochberatta hur dumaroch varfor
du sokervard. Varden gor sedan
enbeddmning, och kallar
vid behov.

FLER STAI.I.EN DAR
DU KAN FA HJALP

Dinvardcentral

Bokaentid padinvardcentral for
samtalkringdinhdlsa. De kanhjdlpa
digmedremissertillandra vardgivare,
samtmed medicinom du ardrabbad
avdepressioneller angest.

Psykiatriska akutmottagningar
Paditt sjukhus kan det finnas en akut-
mottagning for allvarliga psykiatriska
tillstand. Hitkan du s6ka digom du mar
daligt akut. Endellandsting erbjuder
dvenjourmottagning ellerhembesok.
Kontakta 1177 forradgivning.

Stod dygnetrunt

StLukas Sverige ar en organisation som
erbjuder samtalsstod med legitimerade
psykoterapeuter och psykologer pa 40
olikastalleniSverige. Dusom ar dver
18 arkan dygnetrunt fa hjilp med akuta
kriser, existentiella funderingar eller
oro.Omdubehdver prataringer du
telefonnummer 020-64 0064 och
uppgerkodenBCFM14.Koden dr specifik
for Barncancerfondens medlemmar
ochkaninte sparastill dig, dukanvara
anonym. Samtalen drkostnadsfriaoch
kanvaraupptill 45 minuter.

1.UMEA

UppfoljningsmottagningeniUmea

Alla som harbehandlats for cancer fore 18
ars alder och som drbosattairegionenkan
vanda sig hit.

Kontakt: 090-785 05 79.

2.UPPSALA

UppfoljningsmottagningeniUppsala

Alla som har behandlats for barncancer (utom de som
har haft leukemisom tas om hand avhematologerna pa
sjukhuset) fore 18 ars alder kan vanda sig hit.

Kontakt: 018-61158 63.

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

3.STOCKHOLM

UppfoljningsmottagningeniStockholm

Alla som har fyllt 25 ar och som ar utskrivna fran
barncanceravdelningen skafa enkallelse men du
kan ocksa kontakta mottagningen pa egen hand.
Kontakt: 08-123 401 12.

Uppfoljningsmottagningeni Goteborg
Allasom har haftcancer fore 18 arfaren
kallelse men du kan ocksaringa sjalv.
Kontakt: 031-343 03 84.
LINKOPING

Regionen har for tillfalletingen mottagning,
men densomborhdrkan sokatilllandets andra
mottagningar via en sakallad egenremiss.

UppfoljningsmottagningenilLund

Alla som har haft cancer sombarn ochsom
nu ar éver 18 ar kan fa hjalp. Mottagningen
har tillgang till ett rehabteam och dukan fa
radgivning av sjukskoterska via telefon.
Kontakt: 046-17 60 60.
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FOTO:MALIN ARNESSON

Stod, triningshjalp och tips fran jobbcoacher.
Nukan alla som har 6verlevt sinbarncancer och
ar over 18 ar fa stodi ett nationellt program.

-Viska erbjuda det sombehovs for att
deltagarna ska kunna maxasinalliv, sager
Charlotte Wallin, programansvarig Maxa
livet pa Barncancerfonden.

DET NATIONELLA PROGRAMMET Maxallivet
har testats av enreferensgrupp under nagra

ar (las mer om en av deltagarna pa sidan 20).
Barncancerfonden har nubeslutat att satsapa
programmet. Alla som har haft cancer sombarn
ochnuarover 18 aroch ar fardigbehandlade kan
delta. Programmetbestar av olika aktiviteter och
workshops (lds mer om vad som erbjuds ihost
ochvinterilistantillhdger).

Malet med programmet ar att deltagarna ska
fapsykiskt, fysiskt och psykosocialt stod och
genomdet ett 6kat vdlbefinnande.

- Ettannatmal ar att den som medverkari
programmet ska se vilken potentialhen haroch

10 Maxa livet Nr2-2018

FOR OVERLEVARE

Allasom ar 18 aroch aldre ochsom
har dverlevtbarncancer dr
valkomnatill detkostnadsfria
programmet. Merinformation
finns har: barncancerfonden.se/
programmet-maxa-livet/

Oka sitt sjalvfortroende och sin sjdlvkansla. Vi
pratar mycket om hur man ska na dit man vill.
Detdrddrvikanbidra med olika aktiviteter
for att deltagarna ska na sinamal, fortsatter
Charlotte Wallin.

AKTIVITETERNA SOMERBJUDS i daghar

vuxit fram efter snskemal fran dem som har
varitmeditestgruppen. Initialt fokuserar man pa
traning, bade mental och fysisk, jobbcoachning,
gruppsamtalbadeiverkligheten och online,
studievagledning och motivationstraning.

Fler och nya aktiviteter presenteras kon-
tinuerligt, allt eftersom medlemmarna blir fler.
Det ar ocksa medlemmarnas behov som styr
innehallet.

- Detdrviktigt att erbjuda aktiviteter och stod
som deltagarnahar verkliganvandning av. Malet
med programmet dr att bygga en plattformvars
innehall leder till att deltagarna kan hitta sin
egenvdgoch gastarktautilivet, avslutar hon.

MALINBYSTROM SJODIN

HOSTENS/VINTERNS
AKTIVITETER:

Motivationskurs

Tillsammans med en coach

bjuder Barncancerfondenin till
tva helgkurseriolikatempo.
Tempotdranpassat for deltagare
somharbehov av fler pauser eller
mer tid for fragor. Malet ar att del-
tagarnaskafafundera6ver vilka
dedr, vad de villochhurde skanadit.

Skrivkurs

Kurs som ger digmojlighet att

i skriftligformberattadin egen
historia. Det blirbade helgtraffar
ochkursbrev padistans med ater-
koppling pa dina texter varje
manad. Planerad startidecember
2018.

Traningshelger

Under programmets gang erbjuds
deltagarnaatt varamed patra-
ningshelger med en hdlsocoach
som gerrad, och peppartill traning
som dranpassad forjustdig. Aven
foreldsningar kring motion och
traning som ger hdlsovinster
erbjuds. Allt skerifin utomhusmiljo.

Gruppsamtal

Programmet erbjuder grupp-
samtalonline via Skype.Deltagarna
kommer atttraffas viaenvideo-
konferensienmindre grupp.Ilnom
gruppen kommer alla attfaen
chans att diskuterajust sin situation
tillsammans med de andra. Det blir
mellan fyra och fem samtalunder
hosten dar varje samtal pagari
cirka tva timmar, inklusive paus.
Sankt Lukas hallerigruppsamtalen
ochdetarférutbestamda amnen
somtasupp.

Studievdgledning
ochjobbcoachning

| vinter kommer deltagarna

ocksa att fa hjalp med studievag-
ledning och jobbcoachningigrupp.
Detarfoéretaget Novare Peritos
som hallerijobbcoachningen. Den
har delen kommer attutvecklas
saattfler far ett bredare stodisitt
jobbstkande.
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Hunden, glada barnet eller delfinen. Den 17 november dr det dags for Yoga of Hope dadr alla
somyvill kan delta via nitet och samtidigt skdnka pengar tillbarncancerforskningen.

FOR ANDRA ARET irad satsar Barn-
cancerfonden pa Yoga of Hope, ett
internationellt valgérenhetsevent
inomyoga. Ettstortantal yogastudios
varlden 6ver kommer atterbjuda
yogaklasser ddr deltagaravgiften gar
tillbarncancerforskning. Nyttforiar ar
att dettack vare Barncancerfondens
nya samarbetspartner Yogobe gar att
deltaviainternetochideklassersom
deras yogaprofiler erbjuder dar. Den
somvaljer att varamedkan bidramed
olikasummorideltagaravgiftochtrana
ndrdetfinns ork och lust.

- Vitdnker attdethdr drettbraalter-
nativ for allamen ocksa for dem som
kanske aribehandling, ar hjarntrott
ellerinte har chans attgaivagoch
yoga, sager Lotta Lundvall, chef for
idrottsevent pa Barncancerfonden.

- Genom attanvanda vartjanstkan
de somintekan eller hinnertasigtill
enlokalandadelta. Allakanvaramed
samtidigt som de ger pengartillbarn-
cancerforskning, fortsatter Camilla
Bengtsson, marknadsansvarig pa
Yogobe.

MALIN BYSTROM SJIODIN

FOTO:MILLAXMARKUS

a
jur}
<L
T
(=)
w
H
w
pur}
o
=
i}
3
<

Koppla avpa
Almers hus

Ivarhardusom arvuxenbarn-
cancerdverlevare chans att aka
till Almers husiVarbergmeddin
familj fér en veckas rekreation och
avkoppling. Harbor duildgenhet
ochhartillgangtill Varbergs kust-
hotells utbud av traningoch bad.
Barncancerfonden, som dger
Almers hus, star for kostnader
forresaochlogi. Matfar delta-
garnabetala. Annu drinte datum
for varens vecka satt, men mer
information kommer attfinnas pa
barncancerfonden.se.

Gavor som gor gott

IBarncancerfondens webbshop
kandukodpapresentertillandra -
eller till dig sjalv. Overskottet fran
forsaljningen gar till forskningom
barncanceroch andamalet Rad
och stod. Har finns gavor for bade
storaochsma, somnallar, smyck—
enochgavobevis. Pa
hemsidan serdudess-
utom hur mycket av
det dubetalar som gar
direkttillBarn-
cancerfonden.

Alladeltagare pahostens Maxa
livet-konferens kommer att fa
varsittmobilskal frandet svenska
foretagetldeal of
Sweden.De gortren-
digamobilskalmeden
magnetisk funktion,
som gor attdu enkelt
kanhallakollpaalla
dinaprylar.
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De overlevde

cdricern —

nern

hamnacde utanfor

Josefine fick inte vara med ochlekanarhonkom tillbaka till skolan efter
sjukhus-tiden. lvar vande sig till slut vid ensamheten. Tva unga vuxna berattar
omattdrabbas av utfrysning efter cancerbehandlingen sombarn - och hur
detpaverkar dem i dag. rext:martenFartin Foto:Jennier Glans

| ORSTA GANGEN JOSEFINE

+: trdffade sina klasskamrater

" méttes hon av skeptiska
blickar. De andra barnen sag
egentligen inte henne, utan

- bara slangen i hennes nisa
och huvudet som saknade har.

”Hon smittar”, konstaterade
barnen och héll sig pa sdkert avstand.

— Dér sattes grunden. Utfrysningen och mobb-
ningen f6ljde mig sedan genom hela skolgangen.
Jag har manga ganger undrat hur det hade blivit om
jag bara hade véntat ett ar och i stillet borjat skolan
ndr jag sag ut som alla andra, nir jag inte hade en
slang i ndsan och inte gick till sjukhuset varannan
vecka. Vad hade hint da?

Utfrysning ar en svar sak att beskriva. Man ar
utanfor. Punkt. For Josefines del blev det inte minst
tydligt pa rasterna och fritiden, som hon nistan
alltid tillbringade ensam.

— Visst hade jag vissa vdnner, men om de var
med mig sa ville de inte erkdnna det. "Okej, vi kan
umgas, men du far inte beritta det for nagon” kunde
de sdga.

Ibland var det mer 6ppet. Nagon gang blev hon
falld i korridoren och nér barnen sjalva skotte
indelningen av lag pa idrottslektionerna blev hon
vald sist av alla. Hon var ofta ledsen, undrade varfér
det hade drabbat just henne, tinkte: Vad ar det for
fel pa mig?”.

Problemen forféljde henne dven upp i gymnasiet,

I3

dir hon utsattes for mobbning av nagra killar i
skolan. Men det fanns vissa ljuspunkter.

- Som tur var hade jag gamla barndomsvéinner
fran innan jag fick cancer. Och inte minst inne-
bandyn. Nir jag borjade diar hade jag har precis
som alla andra och ingen kdnde nagon annan.
Dér blev jag accepterad.

TJUGO ARHAR gitt sedan skolstarten som formade
hennes liv. Lika manga ar har hon varit cancerfri.
Benmairgstransplantationen slog lyckligtvis ut
hennes leukemi. Men da sjukdomen dykt upp mitt
i en vaxtspurt stannade hon i vixten och tvingades
ta tillvixthormoner. I dag saknar kroppen férmagan
att tillverka kvinnliga kénshormoner och hennes
skolios hindrar henne fran att géra tunga lyft.

Mobbningen finns inte lingre i hennes vardag,
men hon lider fortfarande av det som hidnde i
grundskolan. Inte minst i sociala sammanhang.

— Det kinns inte oforlatligt — de var ju barn.
Vissa triffar jag och pratar med i dag. Men allt jag
gick igenom har lett till att jag har haft vildigt svart
att tro pa mig sjilv. Att vaga.

Till exempel har hon haft svart att limna trygg-
heten i sin familj och sina fa vinner. Som barn f6r-
sokte hon ofta slippa alla lager och skolresor — men
som ung vuxen stalsatte hon sig och for ivig. Trots
att det var svart.

— Nir jag flyttade till Are for att plugga vidare var
jag radd for att samma sak som i grundskolan skulle
hénda igen. Manga kvillar slutade med gratande

MOBBNING

IVARKINDSTEDT
ALDER:2354r.

BOR: Tumba, Botkyrka.
FAMILIJ: Stor familji Stockholm.
GOR:Daglig verksamhet,
glasdesigner/konstnar.
GILLAR: Musik, socialtumgéange,
djur och natur samt film.
DIAGNOS: Medulloblastom
(hjarntumar).

SENA KOMPLIKATIONER:
Led- ochmuskelvark."Menjag
klararrunttvakilometer power
walkidag, sadetblirbéttre med
tiden."

BEHANDLING: 21 timmarlang
operationilillhjarnan och max-
dos av savilstralningsom
cytostatika.

JOSEFINEGULLBRING
ALDER: 26 4r.

BOR: Visinge, Taby.

FAMILJ: Mamma, pappa, lillebror
ochhund.

GOR: Jobbarinom kundtjénst.
GILLAR:Shoppa,resa, varamed
familjochvanner.
DIAGNOS: ALL (Akut lymfatisk
leukemi).

SENA KOMPLIKATIONER:
Skolios.

BEHANDLING: Cytostatikaoch
benmadrgstransplantation.
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“Tidigare hade jag varit en ritt livlig och
social kille, men nu satt jag bara dar. ”

P> telefonsamtal till mina férildrar. Men jag hade ocksa
Ivar beskriver bra kvillar med mina kurskamrater och efter det
detsom aret har mitt sjdlvfértroende blivit sa pass bra att
attcancer- jag vagat fara ivag igen.

behandlingen

forvandlade MEDAN JOSEFINE TILLBRINGADE rasterna ensam,
honomtillen gick Ivar omkring med en fruktansvird huvudvark.
rostig fjader. Aret var 2006, han var 11 ar gammal och det visade
sig att han hade en tumor stor som en tennisboll i
hjarnan. Han lades akut in pa operationsbordet och
efter 21 timmars kamp hamnade kroppen i koma.
Men operationen var lyckad och for varje dag som
gick borjade sinnena komma ater; forst horseln,
sedan en vickande tumme och snart dven talet.

Sa snart Ivar kunde ta sig fram nagorlunda vil
i en rullstol atervinde han till sin gamla klass
i skolan, parallellt med savil cytostatika- som
stralbehandling.

- Jag hade inget har, var allmént ganska 1ag och
pratade inte sa mycket. Tidigare hade jag varit en
ritt livlig och social kille, men nu satt jag bara dar.
Jag brukar siga att jag forut hade varit som en fjader,
men att den nu hade rostat sénder. For allt gjorde
ont nir jag rorde mig, allt knakade, berittar Ivar
som i dag dr 23 &r gammal.

— Sa jag blev ensam, utfryst och mobbad. Mina
klasskompisar visste vil inte vad de skulle gora.

Jag klandrar dem inte, for jag kunde inte spela fot-
boll eller ens halla ett 1angre samtal. ”Den spik som
sticker ut blir slagen”, lyder ett ordsprak...

IBLAND FORSOKTE HAN ta kontakt med de andra.

— Men det var som att prata med en vigg. De gick
ivig, och jag forstod att det inte var nagon idé. Jag
grat varje dag efter skolan och med tiden ldrde jag
mig att vara for mig sjilv.

Han funderar ofta pa vad som kunde ha gjort
skillnad nér han var ung.

- Det var dnda en vildigt bra skola. Lirarna hade
samtal med klassen, forsokte fa till fordndring, men
det fastnade inte. Vi tog till och med dit en konsult-
sjukskoterska som berittade om mitt tillstand, men
det gav inget. Da vet jag inte vad mer man kan gora.

Idag arbetar Ivar som glasdesigner pa en daglig
verksamhet — som ett resultat av att han upptickte
en estetisk adra i pysselhdrnan pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus. De kridvande behandlingarna gor sig
paminda i fysiska akommor som till exempel Kufos
(krokt rygg) och kronisk ledvark.
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—Jag har det fortfarande svart med det sociala,
med kompisar och med umgéinge. Hamnar man
utanfor vinskapsbubblan i tretton- eller fjorton-
arsdldern sa dr det vildigt svart att hoppa in igen.

En viktig ljusglimt i tillvaron har varit ldger via
bland andra Barncancerfonden, dir han har fatt
trdffa andra med liknande bakgrund. Som Josefine
till exempel.

- Min storsta vanskapskrets finns i cancersamman-
hang. Dér pratar alla med alla - och alla dr vilkomna.
Dér far man vara som man ar.

JOSEFINE DRICKER URssitt glas med bubbelvatten.
Hon berdttar att hon for sin del énskar att Barn-
cancerfonden hade kommit tidigare till hennes liv.

- Linge vagade jag inte prata hogt om det hir
med cancer. Jag trodde att jag var den enda som
hade gatt igenom det jag hade. Men nir jag kom i
kontakt med Barncancerfonden fér nagra ar sedan
sd insag jag att jag inte var ensam. Dar har jag kunnat
bearbeta mycket.

Det viktigaste for henne har varit att gora upp

Josefine vagar
meridag, och
harfatten
storretilltro
till sig sjalv.

med sin storsta fiende: bristen pa att tro pa sig sjdlv.
— Nar jag flyttade till Are for att plugga, sa var
det forsta gangen jag limnade Stockholm. Det var
skitsvart och tufft. Men for forsta gangen i mitt liv
fick jag borja om med ett blankt blad. Andra gangen
jag flyttade, till Helsingborg, var det ocksa svart till
en borjan. Men tids nog fick jag kompisar. Jag kunde
starta ett liv dar nere.

OM SAMMA MONSTER som i grundskolan ser ut att
vara pa vig att upprepa sig dven i vuxenlivet, sa har
hon nu mod att géra nagot at det.

- Da pratar jag med personerna, eller ndgon som
har ansvar.

I vinter ska hon limna jobbet pa telefonsupporten
i Stockholm, for att delta som volontir pa alpina
VMi Are.

- Jag kdmpar fortfarande med att tro pa mig
sjdlv. Men ju mer jag vagar, desto storre steg tar jag.
Forhoppningsvis kan jag jobba med det jag pluggat
till efter misterskapet i Are: marknadsforing inom
sportbranschen. @

Josefine
ochlvar ar
gladaforden
gemenskap
somBarn-
cancerfonden
ger."Dar far
manvarasig
sjalv", sager

JOSEFINES &
IVARS RAD...

..tillandra som utsatts:

JOSEFINE: "Bearbeta
detsomharvarit. Det
kommer alltid attfinnas
darochalltidvaraendel
avdinhistoria. Ochbear-
betakanmangdragenom
attprataomdet.”

IVAR:"Takontaktmed
Barncancerfonden.
Dukansketrorattduar
ensamomdinaproblem,
mendetfinns mangasom
garigenomsammasak.”

..tilldem somser att
nagon utsitts:

JOSEFINE:"Omduar
vuxen:vagatakontakt
medpersonensom
sitterensam, fraga vad
somarfel. Arduelev?
Tankinte samycketpa
vadandratycker -bjud
inalla!”

IVAR:"Omingenannan
finns dar férhonomeller
henne, sattdigneroch
prata..Omvadsombhelst!
Narjagvar sjuk ochkom
tillbakatill skolan varde
flestaelakaochmobbade
migfor mittutseende
-mende pyttesmaljus-
glimtarnavarndrnagon
paskolgardenkomfram
ochpratademedmig.”
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MOBBNING

“Det dr aldrig
den mobbades fel”

Prataomdet. Ochtaettstegitaget utivuxenlivet. Det artva
experters framstaradtillunga vuxna som utsatts for mobbning.

Text:MartenFarlin Illustration: Anne-LiKarlsson Foto: Fredrk Blomberg & Rikard Knutsson

| obbning dr kom-
plext. Manga orsa-
ker och aspekter
spelar in nir en
- person hamnar i
{ . en utsatt situation.
Men en sak ar

1 sdker, understryker
Christer Olsson upprepade ganger, det dr
aldrig den mobbades fel.

— Jag vill verkligen lyfta fram det. Med
versaler! Det 4r ALDRIG den mobbades
fel att det sker.

Christer Olsson torde veta. Han har
45 ars erfarenhet av mobbning, som
psykolog, forfattare och féreldsare inom
dmnet. Genom aren har han erfarit att
den vanligaste orsaken till mobbning ar
maktpositionering.

— Man vill markera sin status och
position. Kan vem som helst bli mobbare?
Ja, atminstone i bemérkelsen passiv
medlOopare. Mobbaren ir ofta feg och
sdllan ensam.

HANHAR UPPTACKT ett genomgéende
monster i de utsattas egenskaper.

— Vederbdrande ir fredlig, tar alltsa
inte till vald. Personen &r ofta ocksd
nagot mer kénslig 4n andra. Tva vildigt

positiva egenskaper,
med andra ord.

Men hur gar den
som blivit utsatt i
barndomen vidare
ilivet? Stefan Blom-
berg ar psykolog och
forskare vid Arbets-
och miljomedicin pa
universitetssjukhuset i
Linkoping. Han har dven manga ars
erfarenhet av barn och unga med funk-
tionsnedsattning och menar att samtal 4r
en betydande vig fram.

- Det dr viktigt att lyfta sina existentiella
grubblerier och stilla fragor som: ”Varfor
blev det s hir?” eller ”Varfor drabbades
just jag?”. Att lasta av de hér fragorna pa
en person man har fértroende for — en
kurator, psykolog, vin eller familjemedlem
- kan vara oerhort viktigt.

ISAMTALEN KAN du dven sitta upp
malsittningar och fa hjilp att halla
kursen, fortsatter Stefan Blomberg, till
exempel att etablera nya sociala kontakter,
att dgna dig at nagot intresse eller att bli
mer sjilvstindig.

— Fundera 6ver vad det ar du vill och
vad du sjélv tycker ir viktigt. Tasedan P>
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LASTIFS

Christer Olssons
"Verktyg mot
mobbning
ochkrankning”.

p smad steg i den riktningen, ungefir

som ett triningsprogram: Forestill
dig en otrdnad person som har som
mal att springa fem kilometer. Per-
sonen kanske inte klarar av det redan
i morgon — men kan diremot borja
med promenader och sedan trappa
upp trdningen stegvis. Men ta inte for
stora steg, da finns risken for bakslag
och att man blir &nnu mer radd.

DEN SOMSKA borja pa en ny arbets-
plats bor gdrna vara 6ppen med sin
sjukdomshistoria, anser Blomberg.

- Manga som jag har stott pa
genom aren har fatt med sig hem-
ifran att de inte ska prata om sina
funktionsnedsittningar 6ppet. Men
det dr aldrig bra i lingden, vare sig
for det personliga maendet eller det
sociala bemo6tandet. Att ge kollegorna
lite bakgrund och férklaring brukar
vicka empati och forstaelse — och
dirmed leda till firre missforstand.

Det finns ingen universallésning pa
mobbning som fenomen. Men enligt
Christer Olsson dr samsyn en god
borjan.

- Jag vill hivda att
mobbning aldrig
ar en oloslig pro-
blematik. Det dr
en fraga om
engagemang
och tid. Finns det
skolor och arbets-
platser som ir helt
mobbningsfria? Ja.
Finns det sddana som ir krdnknings-
fria? Nej. Dar det finns manniskor
finns ocksa krankningar. Men ju
snabbare man tar itu med krankningen
desto mindre dr risken att den etableras
och utvecklas till nagot annat.

Stefan
Blomberg

VAD GALLERUTFRYSNING s méste
man vara extra uppmarksam, avslutar
Christer Olsson.

— Visst finns det personer som vill
vara mer ensamma in andra — men
ingen vill vara sjilv vecka efter vecka,
manad efter mdnad. Da dr det nagot
som inte stimmer, och di maste man
agera. Markera tydligt med hélsningar,
ha 6gonkontakt, kanske till och med
ge en och annan kram. @

TVA | VECKAN
DOR AV
MOBBNING

Mobbning drinte bara ett
fenomen somdrabbar
barn ochungdomar. Enligt
enstor granskningsom
tidningen Kollega har gjort
drabbas 100 000 vuxna
svenskar av mobbning pa
sinarbetsplats - varje dag.
Imangafall leder mobb-
ning pa arbetsplatsen aven
till sjalvmord. Det &r svart
attvetaexakthurmanga
somtarsittlivpagrund av
mobbning, men enligt psy-
kologen Stefan Blomberg
kandetrdrasigom 100
stycken om aret, detvill
sagatvaiveckan.




FRAGA 0SS

Sa maxar du hivet

Fragor och svar om det som ar riktigt viktigt

Varkanjagfahjalp? Vilka arbetsplatser anstaller personer med lOnebidrag?
Ochvad galler vid studier? Alla har funderingar nar det galler vuxenlivet.
Hal’ S\/al’al’ \/l pé ﬂégl'a a\/ d@m Text:SaraWilk Illustration: Anne-LiKarlsson

NARHJALP BEHOVS

Hur gor jag for att kommai kontakt med
en seneffektsmottagning?

SVAR: Det finns mottagningar for sena
komplikationerifemregioner dardusom
barncanceroverlevare kan fa hjalp: Stock-
holm, Goteborg, Lund, Umea och Uppsala.

Har finns experter pabehandlingen som
overlevare har fatt sombarn och vilkasena
komplikationer denkan ge.

Med sena komplikationer menarman
biverkningar som uppstar efter cancer-
behandlingibarndomen, somibland upp-
starforstfleradecennier senare. Detkantill
exempelhandlaomhormonellaproblem,
nedsatt hjartfunktion eller svarigheter att
fabarn.

Pamottagningenkan du ocksafahjalp
med att gaigenom den behandling du har fatt,
ochfaradkring vilka besvar du skahallakoll pa.

Detfinns flerasatt attkommaikontakt med
seneffektsmottagningarnaoch alternativen
varierar lite beroende paivilkenregion dubor.
Men du kan alltid ta kontakt direkt. Pasid 9
hittar du merinformation. Pa Barncancer-
fondens hemsidafinns ocksakontaktuppgifter
tillseneffektsmottagningarnaiSverige:
barncancerfonden.se/reportage/
har-hittar-du-ratt-vard-i-ratt-tid/

FRAGOR OM
SEX & RELATIONER

FORDIGUNDER 23 AR:Dukanvinda dig
tillungdomsmottagningen dardubor.
Las mer och hittaenmottagning pa umo.se
FORDIG OVER 23 AR: RFSU 4renorga-
nisation som arbetar med upplysning
ochradkringfragor om sexuell halsa.
Las mer pa rfsu.se/sex-och-relationer/
for-dig-som-undrar/kropp-och-kon
VARDCENTRALEN: Hitkan du alltid
vanda digmed fragorom halsa
eller preventivmedel.

STUDIESTOD PA FOLKHOGSKOLA
Jag skulle vilja ldsa pa folkhégskola.
Kan man fa studiestod till det?
SVAR: Detberor lite pa hurgammal du aroch
vad duvill plugga. Tilloch med varterminen
det ardufyller 20 ar kan du fa studiehjalp
om dulaser enfolkhdgskolekurs pa gym-
nasieniva pa heltid. Studiehjalpen ar ett
bidrag som bestar av tre delar: studiebidrag,
inackorderingstilldgg och extratillagg.
Skadudaremotldasaen eftergymnasial
kurs pafolkhogskolan sahar duinte ratt till
studiehjalp. Dafarduistalletansoka om
studiemedel. Det samma galler om dubérjar
pluggafran och medhostterminendet ardu
fyller 20 - oavsett vilken typ av kurs du vill ga.
Studiemedlet bestar av tva delar: studie-
bidrag och studielan. Det forsta ar ettbidrag,
medan det andra ar ettlan du maste betala
tillbaka. Du valjer sjalv om du vill soka enbart
bidraget, eller bade bidrag och lan.
Du kan ldsa mer om studiehjélp och studie-
medel pd csn.se och folkhogskola.nu

ARBETEMED LONEBIDRAG
Hur vetjag vilka arbetsplatser som anstaller
personer med lonebidrag for tryggheti
anstallning?
SVAR: Det finns mangatyperav stod som
duharratttillpa hogskola och universitet.
Delyderunder diskrimineringslagen, som
sdger att skolorna ska arbeta aktivt for allas
ratttill tillgangliga studier.
Arbetsplatserkan sokalonebidrag for att
anstadllaen person med nedsatt arbetsfor-
maga pa grund av en funktionsnedsattning,
ochsomdribehov av stod for attbehallaen
anstallning. Da far arbetsgivaren ersattning
forendelavldénenunderen period och foratt
kompenseraféranpassningar sombehovs
paarbetsplatsen. Enligt Arbetsformedlingen
rader det sekretess kring vilka arbetsgivare
som anstéller med l6nebidrag, sa detfinns
ingen 6ppendatabas.
Dukanvédnda dig till Arbetsférmedlingen
omdu vill vetamer om l6nebidrag foér
trygghetianstdllning.
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Posttidning B
I ‘ Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon:08-584 20900

info@barncancerfonden.se

“Jag har en plan
for framtiden”

Tips inforkarriaren och att fa trdffa andra drabbade. Det ar vad
Alexander Carlstrom uppskattar mest med Maxa livet-programmet.

Text: EmilHedman Foto: Anna-Lena Lundqvist

LAKARNA UPPTACKTE ALEXANDERS hjarntumor
ndr han var fem ar gammal. Nu gar han sista

aret pa systemvetarprogrammet vid Linképings
universitet.

— Jag vill arbeta inom programmering och IT.

Det ar inte jittespecifikt men jag har en plan for
framtiden, sdger han.

Nyligen deltog han i referensgruppen for det nya
Maxa livet-programmet, som ger st6d till 6verlevare
och hjilper dem att se och utnyttja sin potential.
Han fick bland annat hjdlp med jobbcoachning.

— Jag ska ju ganska snart ut i arbetslivet sa det var
jatteroligt. Jag har aldrig haft ett heltidsjobb tidigare,
och darfor ar jag lite orolig 6ver hur mycket jag
orkar, med hjarntrottheten. Jag fick tips pa hur jag
kunde tanka och hur man forbéttrar chanserna att
fa det jobb man vill ha, sdger han.

Nu rekommenderar Alexander andra overlevare
att prova programmet.

— Det dr jdttebra att fa tréffa experter pd just det
vi behover hjilp med. Men det bésta ar att fa traffa
andra med liknande erfarenheter. Da kan man prata
med varandra, dela tips och ldra sig tillsammans.
Det vore inte samma sak att triaffa en expert pa egen
hand, siger han. @

Lis mer om Maxa livet-programmet pa sidan 10. GE2GLLS CARLSTROM
2 ALDER:20ar.
BOR: Linkoping.

FAMILJ:Mamma, pappa,
trebréderochensyster.

GOR: Studerar systemvetenskap,
tranarochspelardatorspel.

DIAGNOS: Kraniofaryngiom,
enform av hjarntumor, som
femaring. Har opererats och
behandlats med stralning.
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