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Nyfikenhet blandas med'radsla
i klassrummet pa Graso skola

NIO ARS KAMP
UTAN RESULTAT

For Sofi Lindqvist kom stodet
fran skolan forst i gymnasiet

Pa sjukhusskolan far hon
vara mer elev an patient
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___ Vilkommen! |

Skolan maste se
barnens behov

ORJA MED SKOLAN sd ordnar sig allt.

Det budskapet sig jag pd minga

stora skyltar i Almedalen i som-

ras. Kanske ligger det en viss rik-
tighet i det.

For barn som har haft en cancersjuk-
dom och fatt komplikationer efter den
eller sin behandling, kan skolan bli en
svar provning. Ofta saknar skolan savil
kunskap som verktyg for att se och hjil-
pa dessa barn.

De svarigheter de hir barnen och
ungdomarna fatt passar inte in under
en speciell diagnos. Det finns inga fir-
diga losningar, utan i stillet maste sko-
lan se till varje barns unika behov.

Enligt den nya skollagen som infors
om ett knappt ar ska dven forskolan
riknas som en skolform. Det betyder
att det blir maijligt for dessa barn att bli
sedda tidigt i sin skolgidng. Det ir oer-
hort viktigt.

ATT BOTA LAS- OCH skrivsvédrigheter, min-
nesproblem eller svirigheter med ma-
tematik dr sdllan méjligt. Darfor ar det
viktigt att ge barnen ett sjilvf6rtroende
sa att de kan komma vidare trots sina
svarigheter. Det kriver bittre kunskap
och en handlingsplan fran skolans sida.

Barncancerfonden jobbar aktivt for att
sprida kunskap. Seminariet i Almedalen
om skolan ir vir senaste insats. I host
fortsatter vi att sprida vart budskap.

Ute i samhillet finns initiativ, enstaka
positiva exempel, pa skolor som anpas-
sar undervisningen till barnets sitt att
lira. Skolor som ser att det handlar om
ett barn med svarigheter, inte om ett
ointelligent barn.

Vért mal ir att alla barn som har 6ver-
levt en cancersjukdom ocksd
ska komma framat i sam-
hillet. Att de ska ha samma
mojligheter som andra
barn till utbildning
och till ett arbete.

OLLE BJORK dr Barncancer-
fondens generalsekreterare.
olle.bjork@barncancerfonden.se
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En paus fran allvaret 8
| sjukhusskolan slipper Milla vara patient. Har
far hon traffa andra elever och far hjalp att
fokusera pa det som &r viktigast.

Volontér i Barretstown 10

| somras lamnade Sofia Sivertsdotter Helsing-
borg och det egna foretaget for tva veckor
som volontar i Barretstown. Det gav ny livs-
kraft och minnen for livet.

Svart atervanda till skolan 12

Fér manga fardigbehandlade barn blir skolan
en tuff utmaning. Diffusa problem, som las-
och skrivsvarigheter, bristande ork och min-
nesproblem, missas ofta av larare och rektor.

Overlevare och vinnare 24

N&r Mario Capecchi var fyra ar levde han en-
sam pa gatan i Italien. Som vuxen har han fatt
Nobelpris och hjélpt barn att 6verleva cancer.



VI AR OCKSA GIVARE. Ahlsell, Buyaid, Cederroth,
Cybercom, Féreningsstédet, Handelsbanken Finans,
Hedlundgruppen, KPMG, Lidl, NBC Universal, Skol-
idrottsférbundet, Swedbank Robur, PostkodLotteriet,
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Anmal dig som manadsgivare
till Barncancerfonden och var
med och stéd kampen mot

FOTO: ANNA VON BROMSSEN

Securia, Sense, General Mills, Vileda/Wettex.

Las mer om féretagen och hur ditt foretag kan samarbeta
med Barncancerfonden pa barncancerfonden.se/Foretag

barncancer. G in pa
barncancerfonden.se/
Gavor-Bidrag

Mingelkvall drog in 65 000 kronor

En mingelkvall for festsugna Angel-
holmsbor gav 65 000 kronor till barn-
cancerforskning och MVG till studen-
terna Annie Sewring, Linnea Johnsson
och Lovisa Johansson.

- Vi vill bidra till att fler barn blir
botade, sager de.

NNIE SEWRING, Linnea Johnsson och

Lovisa Johansson gick ut frin det sam-

hillsvetenskapliga programmet med
social inriktning p4 Angelholms gym-
nasieskola i varas.

Nir eleverna skulle gora sina sista projekt-
arbeten gick vaninnorna ihop och bestimde
sig snabbt for att géra en insats for barn med
cancer.

— Barn ska inte behova fa cancer. De &r oskyl-
diga. Vi vill hjilpa till att fa forskningen att
ga framat och fa fler att verleva, siger Annie
Sewring.

Tjejerna kinner inte nagot barn med cancer
eller nagon som har haft cancer som barn. De
har inte heller métt sjukdomen hos vuxna.

— Vi laste hur hemskt det 4r med barncancer
och kinde pa en ging att vi vill och kan hjilpa till.
Och det fick vi verkligen majlighet att géra i det
hir projektet, siger Lovisa Johansson.

Tjejernas lirare var imponerade 6ver det gedigna
arbetet och den rapport eleverna limnade in. De
har dven skapat en webbplats: makeafuture.se.

— Vi fick MVG i betyg och det 4r roligt. Nu
hoppas vi att det gar att ordna fler mingelkvallar
med samma mal. Tack vare projektet har vi fatt
mojlighet att ordna tillstillningar at till exempel

foretag. Vi vill dessutom bescdka en barncancer-
SAGT OCH GJORT. De utarbetade en projektidé '
som gick ut p att samla festglada Angelholms-
bor till en trevlig kvill pa krogen. Alla intikter
fran biljettforsdljningen och ett lotteri skulle oav-
kortat g till Barncancerfonden. I biljettpriset
ingick dryck, tilltugg, livemusik och ett upptra-
dande av en stauppkomiker. Tjejerna fick ihop
65 o1z kronor.

— Vi 4r jatteglada! Vi hoppas att pengarna
kommer till nytta, sdger Linnea Johnsson. = . F

I skolan var klasskam-
raterna forvanade
— ménga trod-
de inte att de -
skulle lyckas
med sin idé. -

avdelning for att lira oss dnnu mer om den
hemska sjukdomen, siger de.
MALIN BYSTROM
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Tio minuter i skolan dr béttre dn ingenting.

Dér var hon eley, inte patient.

- Skolan ar rolig och jag gillar att gbra "hanga gubbe”, sager Milla.

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: ANNA VON BROMSSEN

JUKHUSSKOLAN LIGGER PA bottenva-

ningen i den stora huskroppen

som kallas BUS, Barn- och ung-

domssjukhuset i Lund. Lokalerna
ar ljusa och stora. Kinslan av sjukhus ir
liten, hir finns flera elevplatser, white-
boardtavlor och bocker.

— Tanken &r att det ska kiinnas som en
skola. For sjuka barn ska det vara en
littnad att komma bort fran avdelningen,
forklarar sjukhusliraren Agneta Carlsten.

Till skolan kommer sjuka barn och
ungdomar som ir inlagda pé sjukhuset.
Ibland 4r dven deras syskon med. De
cancersjuka barnen kommer ofta med
droppstillningar och krikpasar, ir bleka
och vildigt diliga. Agnetas 6nskan ar att
de forsoker vara med en stund. Tio mi-
nuter dr bittre dn ingenting. Att motivera
ett svart sjukt barn att engagera sig i
skolan kan vara svart men Agneta lyckas
ofta. Hon har alltid daglig kontakt med
avdelningen och vet det mesta om de
patienter som ir inlagda.
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Agneta, Milla och Christina under en lektion pd sjukhusskolan.

Har far Milla
vara bara elev

Nar Milla blev sjuk var sjukhusskolan det basta stallet att ga till.
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' andra, en
samma sj

— Jag forsoker formedla vikten av att
lira sig saker. Alla behéver det, pa jorden
eller i himlen.

Det knackar pa dérren och Milla Jo-
hansson, 10 ar, star i dérren. Med sig har
hon sin froken Christina Benjaminsson,
som dr lirare pa Rinnebickskolan
i Kivlinge utanfor Lund.

— Det 4r dir jag gar nir jag inte dr
inlagd har, sidger Milla.

Milla fick ALL nir hon var fem 4r,
behandlades med cytostatika och blev
frisk. Men hon fick ett terfall for tva ar
sedan och gar nu pi efterbehandling.

- Jag minns inte riktigt hur det var
nir jag blev sjuk forsta gdngen. Andra
gangen madde jag daligt. Men jag tyck-
er om att vara hir. Det bista ir att triffa
andra. En del har samma sjukdom som
mig, andra ir friskare. Och det ir skoj
att triffa dem som &r dldre. Det dr coolt
att géra matteuppgifter med niagon som
ir femton, siger Milla med ett klurigt
leende.
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FAKTA
MILLAJOHANSSC
Alder: 10'ar,

Familj: M

papg

Sa asper, 8 a

Bor: Kavlingei'Skane
Gillar: Skolan, rid
Diagnos: Fick leukemi, A
géngen 2008.

Christina Benjaminsson dr ldrare fér Millas klass pa
Rinnebdcksskolan.

LARARTIPS FRAN AGNETA
OCH CHRISTINA:

;. ® Bygg upp en bra relation,
garna med personliga moten.
g‘ ¢ Ha stédjande och upp-
’ muntrande samtal och prata
framat ocksa, om vad som hinder nir eleven
ar tillbaka.

¢ Ha kontinuitet i kontakten. Bestim pa
forhand hur och nér, e-post eller telefon.

® Beratta mycket om klasskamraterna, vad
de g6r och vad som hander.

Eftersom Milla blev sjuk nir hon var
fem é&r har hon tillbringat mycket tid pa
sjukhusskolan, hela skolgingen fram till
nu.

— Milla ar en tjej som har gitt rakt in i
véara hjirtan. Fast hon har varit vildigt sjuk
har hon kimpat med skolan. Hon kom
ner blek och illaméende varje formiddag
och eftermiddag. Hon stannade inte linge
men kimpade. Dessutom dr Milla en
spjuver som far andra att skratta, konstate-
rar Agneta.

Mamma Katja fyller i:

— For oss har det varit jitteviktigt att
Milla inte slapper skolan. Nir hon fick sin
behandling med cytostatika var hon ofta
arg och sur och ville inte girna limna
rummet. Men vi tjatade och redan i hissen
ner till skolan blev Milla gladare. Under-
visningen har betytt vildigt mycket och
det ir roligt att se att hennes vanliga skola
samarbetar bra med sjukhusskolan. Sko-
lan har gett oss stunder av dterhimtning
och reflektion. Nir Milla var pa skolan
kunde jag lisa tidningen och ringa viktiga
samtal. Jag fick inte daligt samvete, for
Milla var ju i skolan!

Milla har tagit hal i 6ronen och visar
stolt upp sina nya 6érhingen. Under den
tjocka mossan letar sig nya harlockar
fram.

— Cancer ar liskigt och for ett tag sedan
dog en kompis i samma sjukdom som jag
har. Det var jobbigt, siger Milla lagt.
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Skolan och kompisarna har varit viktiga for Milla
under hela sjukdomstiden. FOTO: PRIVAT

Déden 4r nagot som flitigt diskuteras
i den hir lirosalen.

— Déden i4r nirvarande. Ett barn som
var hir en vecka kanske inte finns bland
oss en annan. Det dr oindligt sorgligt
och svért att forsta. En del barn har sett
mig i 6gonen och fragat "Agneta, kom-
mer du att grata nir jag ir déd”. Och
det gor jag. Alla barn som har gatt hir
minns jag, de finns hdr, siger hon och
pekar pé platsen for sitt hjirta.

Hur orkar du?

— Livet har lart mig att svara saker
leder till utveckling och jag har person-
liga erfarenheter av déden. Min pappa
gick bort nir jag var liten och jag fick
aldrig prata om det.

Virre har det varit for Millas fréken
Christina. Hon minns hur jobbigt det
var nir hon fick héra om Millas sjuk-
dom och nir hon skulle beséka henne
pa avdelningen.

— Jag kinde mig skakis. Det kindes
jobbigt att mota Milla och tungt att se
andra sjuka barn pa avdelningen. Men
nir jag vil triffade Milla kindes det
bittre. Vi pratade och bestimde hur vi
skulle ligga upp skolarbetet och vad jag
skulle beritta i klassen.

Kommunikationen blev viktig.
Christina och Agneta holl kontakt via
e-post varje dag och triffades pa sjuk-
huset en gdng i veckan (ndgot som ar
enkelt i Skine, men svirare i andra
delar av landet). De stimde av vad
klassen hade gjort och vilka uppgifter
Milla skulle 16sa. En elev med barncan-
cer kan bli borta flera manader 4t
gangen och det dr viktigt att inte skol-
arbetet halkar efter. Utbildningen pa
sjukhusskolan utgér fran barnets alder
och vad friska barn i den vanliga sko-
lan gor.
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Milla med pappa Tobias Johansson, mamma
Katja Tuominen och brorsorna Samuel och
Kasper. FOTO: PRIVAT

- MILLA HAR VARIT jatteduktig. Nyss skrev
hon vil godkint pa de nationella proven
i svenska och matematik. Da blev vi
stolta, sidger Christina.

I Millas klass var fragorna och funde-
ringarna kring hennes cancer manga;
en del lektioner har helt dgnats it att
forklara, svara pa fragor och prata. Det
tycker Milla dr bra.

— Det ir bra att kompisarna vet och
det dr skont att jag slipper forklara sjilv.
Kompisar dr viktiga. Manga kom och
hilsade pa mig, skrev brev och chattade.

En utmaning handlar om att motivera
barn som kanske vet att de ska do eller
de som har komplikationer som forsva-
rar inldrandet; till exempel koncentra-
tionssvérigheter eller minnesproblem.

— Vi kan inte stilla fér hoga krav. Vi
utgdr fran dagsliget och gor det bista av
det. For dem som vet att de ska do bru-
kar jag forklara att man inte vet vad som
hinder och nir kunskap kan behévas.
Det kanske 4r bra att kunna matte
i himlen, funderar Agneta.

Milla var fem ér ndr hon drabbades av ALL férsta
gdngen. FOTO: PRIVAT

MILLA PLOCKAR FRAM sin viska som
hinger 6ver en stol i skolsalen. Dir
finns block, pennor och bécker. Till-
sammans med sina lirare borjar hon
ga igenom glosor pa engelska. Men
efter en stund vill Milla hellre prata om
fotboll.

— Jag spelar fotboll och rider. Jag
tycker om att titta pa fotboll ocksa. Fast
jag tycker att Zlatan har blivit dalig pa
sista tiden, skrattar hon.

Nu vill hon veta allt om sina ldrares
pojkvinner.

— Fasti er alder heter det kanske
nagot annat, fnissar Milla med ldtt rosa
kinder.

Agneta och Christina berittar 6ppen-
hjartigt om sina man, barn och intres-
sen.

— Vi kommer vildigt nira varandra
hir, sager Agneta. Och jag dr glad 6ver
det engagemang som Christina har
visat. Det 4r underbart nir det funge-
rar sa bra som det har gjort i Millas
fall. @

FAKTA SA FUNGERAR EN SJUKHUSSKOLA

Alla barn och ungdomar som &r inlagda pa sjukhus &r beréttigade till undervisning enligt
skollagen och skolan &r skyldig att anpassa undervisningen till varje elevs férutsattningar
och behov. Sjukhusskolan erbjuder undervisning bade for det sjuka barnet och barnets

syskon.

De flesta stérre sjukhus i Sverige har sjukhusskolor; totalt finns det ett attiotal. Sjuk-
husskolorna &r indelade i fem geografiska regioner. Varje skola tillhér den kommun som
den ligger i. Kommunen far statliga medel som till 60 procent bekostar sjukhuslérarnas
|6ner. Resterande del star kommunen sjalva fér, liksom fér fortbildning och laromedel.

Sjukhuslérarna jobbar med att "varda det friska”. Nar man gar i skolan &r man elev och
inte patient. Lararna &r dven en lank mellan hemskola och barn, och fungerar som ett stéd
for barnet, féraldrarna och hemskolan i en ovan och utsatt period i livet.

Las mer i Barn&Cancer nummer 12010



FAKTA AKUT LYMFATISK LEUKEMI
Leukemi hos barn innebér att omogna vita blodkroppar
vaxer okontrollerat i benmargen. De tranger ut den friska
benmaérgen. Tidiga symtom &r trotthet, blekhet, blod-
brist, infektionskanslighet och att barnet bloder latt.
Akut lymfatisk leukemi, ALL, behandlas med cytostatika
under 2,5 ar, ibland kompletterat med stralning och/
eller benmaérgstransplantation. | dag 6verlever cirka
80 procent av alla drabbade barn i Sverige.

a



SNABBT, ENKELT OCH OMTANKSAMT

Med mobilapplikationen "Omtanke” kan du enkelt ge en gava till Barncancerfondens viktiga arbete. Ladda ner
applikationen pa www.mobilomtanke.se. Férutom Barncancerfonden finns andra insamlingsorganisationer
representerade i applikationen. Idé, utveckling och design &r skapad av mobilbyran Mobile Interaction i ett
ideellt projekt tillsammans med organisationerna. Applikationen &r utvecklad fér Iphone, Android och Java ME.

Agneta Sjédin och Gunde Svan har varit pa fortet igen. Och det var Barncancerfonden som lockade flest vin-

narlag néir en vdlgdrenhetsorganisation skulle viljas.

Fangarnas favorit

Longboard-
Jim rullar
vidare

Jim Petersson har
samlat in 30 000
kronor genom att
aka longboard
genom Asien. Nu
rullar han vidare pa
hemmaplan.

Det var i borjan
av aret som 25-ari-
ge Jim Petersson
och hans flickvan
Maria packade for

Trendiga armband
blev god garning

Fyra tjejer i Link6ping har via sitt
UF-foretag i skolan tillverkat och salt
armband till férman fér Barncancer-
fonden.

- Vi har skdnkt fyrtio procent av
vinsten, sager Josefin Nydén.

Nir det var dags att starta ett UF-fo-
retag inom ramen f6r den linje man
studerar pad gymnasiet, valde Josefin
Nydén, Lisa Ottosson, Malin Fritz
och Sofia Flogén att tillverka och
sdlja trendiga armband av mocka och
silver. De stillde ut smyckena pa en
regional méissa och bestimde att
fyrtio procent av vinsten skulle skin-
kas till Barncancerfonden. Hittills
har man skinkt nistan 4 ooo kro-
nor.

— Vi vill gora en god girning och
Barncancerfonden var ett sjilvklart
val, siger Josefin Nydén.

Vinnarna i den senaste omgangen av

"Fangarna pa fortet"” skinkte sina vinst-
pengar till vilgérenhet. Barncancerfon-
den fick ta emot nédstan 90 000 kronor.

siger Olle Bjork, generalsekreterare pa
Barncancerfonden, till TV4. Jag tror att
man vet att pengarna gor nytta, for antalet
barn som 6verlever cancer har gitt upp
tack vare Barncancerfondens arbete till-
sammans med forskningen. I dag blir

. W, -
en strapatsrik resa ﬁ‘f Fim,
genom Sydostasien. { ‘Jc ! Uﬁ
Under nagra mana- —l.f'ﬂ-" _/%:5
der &kte de dver 1
200 mil pa long-

board respektive

De tre forsta vinnarna valde alla samma . . .
inlines fran Chiang

organisation — Barncancerfonden. Sum-  nistan 8o procent fria frin cancern — Mai i Thailand s k s
man landade pa 89 820 kronor. men inte alla. Sa vi har fortfarande genom M aIayS:i ; vensk mastare
— Vi dr oerhért glada och tacksamma, mycket arbete kvar. och vidare il och nytt re ko rd

Caspers gava - ett tack for hjalpen

Casper sprang in 13 500 kronor till Barncancerfonden i somras.
- Jag vill ge nagot tillbaka efter min egen cancer, séger han.

Casper Norden ir 18 ar och studerar i Lugano i Schweiz, dir
han ocksa tillbringar mycket tid i sina loparskor. I viras sprang
han Winterthur halfmarathon utanfor Ziirich pa tiden 1,45, med
syftet att samla in pengar till Barncancerfonden. Med hjilp av
sociala medier och e-postutskick fick Casper ihop 13 500 kronor.

— Det kiinns bra att ge Barncancerfonden en god summa
pengar. Det ir ett tack for min behandling och ett sitt att ge
négot tillbaka till alla som hjilpte mig under de tuffa dren, siger
han.

Casper fick leukemi 2001 och ir i dag helt frisk. Nasta mal ar
att springa Stockholm Marathon eller New York City Marathon.

— Jag hoppas att forildrar till cancersjuka barn och barnen
sjdlva kan kdnna hopp nir de ser en fore detta cancersjuk kille
springa ett marathon.
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Casper Norden springer
fér att samla in peng-
ar till Barncancerfon-
den. Han har sjélv haft
leukemi, men dr i dag
helt frisk.

Singapore. Férutom
malet att klara av
aventyret var tanken
att samla in minst
femtiotusen kronor
till Barncancerfon-
den.

- Nu fortsatter vi
var resa, fast pa
Oland och Gotland.
Min lillebror &r med.
Han tycker att det
ar jobbigt men skoj.
Jag fortsatter att
samla in pengar till
Barncancerfonden,
som jag tycker gor
ett fantasiskt jobb
for sjuka barn.
Manga dverlever,
men jag vill att &nnu
fler ska géra det,
sager Jim Petersson.

Ellen Uusitalo, 13 ar, vann guld i héjdhopp
under Svenska Ungdomsspelen i Kil i juni.
Hon satte dessutom svenskt utomhusre-
kord i damklassen. Ellen vann aven sin klass
i kulst6tning, alltsammans under sin allra
forsta friidrottstavling. Ellen Uusitalo har
haft osterosarkom och har flera sena
komplikationer, bland annat hjartsvikt. Nu
hoppas Ellen och hennes familj att hennes
framgangar kan sporra andra som har haft
barncancer att borja idrotta.

GIVE HOPE-SMYCKET

De prisbelénta smyckesdesignerna David
& Martin har designat det nya Give Hope-
smycket. Kép det pa

barncancer-

fonden.se/Butik.




KANALSIM GAV 20 000 KRONOR TILL BARNCANCERFONDEN
Skribenten och bloggaren Malin Wollin har simmat Kalmar
Kanalsim till forman for Barncancerfonden. Hon tog betalt
10 kronor per meter av den simmade strackan och lyckades
samla in 20 000 kronor till Barncancerfonden.

- Jag valde Barncancerfonden eftersom barncancer &r sa
onaturligt. Att vuxna far cancer kan jag acceptera trots sjuk-
domens grymhet, men att barn dér ifran oss maste bekdampas,

berattar Malin.

""Jag kanner en angel"
- hoppfull bok om doden

Det ar en bok om livet efter do-
den och vad som hander nar ett
barn foérlorar en ndra anhorig i
cancer. Malet ar att den ska ge

hopp. Och fem kronor fran varje  glad.

sald bok gar till Barncancer-

fonden.

Forfattaren och illustratéren Cecilia
Svensson fick idén till boken ”Jag kinner
en dngel” ndr hon liste en blogg om en

vill tro pa ett liv efter déden och titeln pa
boken kom naturligt nir jag horde be-
greppet dnglabarn. Nir jag saknar min
pappa brukar jag prata med honom; jag
vill tro att han finns runtomkring mig.
Det gor att jag kiinner mig lugn och

Boken handlar om vad som hinder

nir ett barn forlorar sin pappa i cancer.
Den innehaller Cecilias illustrationer,
vanliga” minniskor som har vingar pa

mammas kamp for sin hjirntumordrab-  den.

bade bebis. Felicia dog nir
hon var fyra manader. Ett
6de som bersrde Cecilia
mycket.

— Min pappa dog i cancer
nir jag var 19 ar och jag har
en dotter som dr svart sjuk.
Jag ville gora en bok om vad
som hinder nir vi dor. Jag

" Jag khnner on Gngel
- - = . . Ll

ryggen. Boken ir tillignad Felicia och
hennes storasyster Millie. Fér varje sald
bok gar fem kronor till Barncancerfon-

— Jag hoppas att alla som
har férlorat nagon kan lisa
den och kinna hopp. Det ir
ocksa roligt att Felicias for-
ildrar uppskattar mitt arbe-
te, siger hon.

”Jag kinner en dngel”
finns att képa i bokhandeln
och pa internet.

DET KOM ETT BREV ...

I g { £
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I maj 2003 drabbades min son Filip, da 11 1, av osteosarkom,

cancer i skelettet. Tuméren satt i armen. I dag dr han stelopere-

rad i axeln, men har full rérlighet i hand och underarm och
kontrollerna fortsitter till 2013.

Filip dr vildigt aktiv med att jobba och hjilpa till pa sin flickvins

gard. Hiromdagen ringde han mig och berittade att han var i full
gang med jobb dven pd flickvinnens grannes gard. Oj d4, sa jag, och
undrade om Filip fick betalt. D svarade han snabbt: nej du mam-
ma, av honom tar jag inte betalt. Han har drabbats av magcancer
och behéver all hjilp han kan fa. Jag skulle aldrig ta betalt av ndgon
som har drabbats nir jag vet vad man gar igenom och hur man mar.
Jag blev tyst och skimdes en smula. Sedan kom tirarna. Av stolthet
f6r hans fina handling och tanke. Min son har ett hjarta

av guld!”

Mycket stolt mamma

VOLONTAREN

Sofia Sivertsdotter &r 35 ar och bor i Helsingborg. Hon driver foretaget
Authentic Avenue, jobbar som féreldsare och personlig coach for artister
och entreprendcrer. Forfattare till boken "Modig”. | somras arbetade Sofia
som volontér i Barretstown pa Irland, dér det varje sommar ordnas ett
europeiskt lager for cancersjuka barn och ungdomar. "Jag vet sjalv hur det
kanns att fa en cancerdiagnos och ser det som en gava att fa vara till
nytta.”

"Ensjuhelsikes livskraft”

Vil hemma igen forsoker jag sortera alla intryck.

Ungdomarna finns kvar i mina drémmar och tan-

kar. Jag kommer pa mig sjilv med att tro mig se
dem pa biblioteket och i Ica-kon.

Vi var 15 ungdomar
och 3 volontirer som
reste fran Arlanda den
20 juli. Framfor oss
hade vi tio dagar i Bar-
retstown. Pa Dublin
Airport mots vi av var
forsta "cara” (vdn). En
timme och en busstur
senare mots vi av ett
rungande jubel och ett
vilkomnande som kinns som en stor kram.

Nirmare 300 personer — ungdomar mellan 14 och 17 ar frin
sju linder, volontirer fran hela virlden, likare, administratérer
och kokspersonal, ryms pd ytan som inte ir storre dn en liten
6ldndsk by. Nagra minuter bort spelades filmen Braveheart in
med béljande kullar och betande far som méter 6gat vart man
in gar. Slottet Barretstown, som skddespelaren och grundaren
Paul Newman valde ut, dr sagolikt vackert. Och hir, bland
kristallkronor och antika mébler, kommer vi att bjudas pa
”serious fun”.

En strid strom av aktiviteter inleds och pagar under tio
dagar. Ridning, héghojdsbana, bagskytte, teater, kabaré, konst,
bakning, musik, pizzabak, kanot och sa de dagliga danserna
vid frukost, lunch och middag da matsalen forvandlas till ett
disco virt ordet. Vi delas in i aktivitetsgrupper och far majlig-
het att prova allt som erbjuds. Ingen tvingas vara med, men
atmosfiren ir tillitande sa det dr fa som avstar.

For mig 4r Barretstown nirvaro, glidje, allvar, kreativitet,
karlek, skratt och en sjuhelsikes livskraft. Aldrig tidigare har
jag sett sd manga sjuka barn med sa mycket friskt i sig.

Jag dker utan férvintningar och kommer hem rik pa 6gon-
blicksbilder som kommer att bo i mitt hjirta livet ut. Det har
gatt en tid sedan jag kom hem. Vardagen dr hir och Barrets-
town langt borta. Men ansiktena pd alla ungdomar ir fortfa-
rande kristallklara, liksom kinslan av deras mentala, kinslo-
midssiga och fysiska styrka.

Nir jag behover lite kraft linar jag ungdomarna i tanken och
Barretstownandan strémmar genom mig — min rygg blir
rakare, stegen mer bestimda och hjirtat lite 6ppnare. Femton
nya férebilder pa tio dagar ar inte daligt.

Jag tar av mig hatten, niger och tackar Barn-
cancerfonden for att jag fick f6lja med.

SOFIA SIVERTSDOTTER
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Fardigbehandlad. Alla ar glada att barnet har dverlevt cancersjukdomen

och tror att allt ar bra igen. Det ar en missuppfattning.

Skolgangen blir ofta en kamp mot inlarningsproblem, trotthet och

minnessvarigheter.

Barn&Cancer har pratat med tre forskare och Specialpedagogiska

skolmyndigheten om vad skolan kan gbra for att stotta barnen.

DIFFUSA PROBLEM

GOR SKOLAN TILL EN UTMANING

Minne, koncentration och inlarning paverkas av en hjarntumaor. For
den drabbade blir skolgédngen en jobbig utmaning.

- Individanpassad undervisning och larare som forstar svarigheterna
gbr skolgdngen lattare, menar Bo Stromberg, docent och dverldkare
vid institutionen fér kvinnors och barns hélsa vid Uppsala universitet.

TEXTER: MALIN BYSTROM GRAFIK: MATS JERNDAHL

0 STROMBERG har lang erfa-
renhet av barn med hjirntu-
mor. Manga av hans patien-
ter har fatt komplikationer
efter tumoren eller behandlingen.
Ofta dr det de kognitiva funktionerna
som péverkats, allra mest minne, kon-
centration och inlirning, men dven
motoriken, syn och horsel kan beroras.
— Barnen kan verka personlig-
hetsforandrade efter den tuffa
behandlingen. De utvecklas och gar
framat, men allt tar lingre tid och de
har svért att 16sa problem eller planera
sina aktiviteter. Tillbaka i skolan upplevs
de som tysta och tillbakadragna. Det ir
viktigt att man sitter in insatser tidigt, sa
fort problemen uppticks.

LIKNANDE ERFARENHETER har Krister K Bo-
ian) professot vid barncancerenheten pa
Karolinska Tnstitutet. Han och Bo Strém-
berg ir dverens om att skolan och sjuk-
varden méste samarbeta och tillsammans
gora undervisning individanpassad.

— Skolan och forildrarna maste
ligga ribban pa en lagom nivé och ta
hinsyn till de problem som barnen
har drabbats av. Skolan méste fora en
dialog med varden, sjukhusskolan och
familjen. Det 4r bra om ldrarna lir sig
sd mycket som méjligt om cancer;
skolan ir skyldig att ta reda pa fakta,
sdger Bo Stromberg.

- BARNEN HAR UNIKA behov och det ir
viktigt att pd ett tidigt stadium planera
och informera. De behover stodinsat-
ser i undervisningen och inldrningen.
Allt som underlittar ska man ta hjilp
av. Jag onskar dven att man informera-
de alla, bade lirare och kamrater, om
de problem som kan uppsta, siger
Krister K Boman.

Att manga barn 4dnd4 inte far den
hjilp de behover tror Bo Stromberg
kan bero pa att lirare och skolpersonal
upplever situationen som jobbig och
SVar.

— Alla dr glada 6ver att barnet har

6verlevt och man tror att allt dr bra igen.
Men det ir en missuppfattning. Det ir
nu arbetet med att hjilpa och stotta
borjar.

— Skolan maste inse att de hir barnen
inte kan halla samma tempo som sina
kamrater. Deras behov miste kartliggas
och det 4r vildigt viktigt att fi barnet att
kinna sig vilkommet.

Sarskola ir ytterst sillan ett alternativ
for ett barn som har haft cancer. Det 4r
Bo Strémbergs fasta stindpunkt.

— Det ir viktigt att barnen far ga kvar
i sin vanliga klass. Skolan maste se till
att halla kontakten med barnet under
hela sjukdomstiden.

— Det dr viktigt att skolan och de reha-
biliteringsresurser som finns fran sjuk-
virden fungerar. Att inleda ett samarbete
pa ett tidigt stadium &r vildigt viktigt,
sdger Krister K Boman.

FAKTA SENA KOMPLIKATIONER

Med sena komplikationer, eller seneffekter, menas mer eller
mindre bestdende férandringar som finns kvar nér cancerbe-
handlingen &r avslutad. Det kan handla om nedsatt langdtillvaxt,
horsel- och synnedséttning, balansrubbningar eller inldrnings-
svarigheter. Komplikationer kan dyka upp manga ar efter avslu-
tad behandling och marks ofta tydligare ju hdgre upp i arskur-
serna barnet nar. Ofta har barnet sédmre ork &n tidigare och l&r
sig langsammare.
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Slapp inte kontakten med skolan och kompisarna
och ga de timmar du orkar, dven om de &r fa.

- Det far dig att ma battre, menar Margareta
af Sandeberg, konsultsjukskoterska och forskare
inom skolfragor pa barnonkologen vid Astrid
Lindgrens Barnsjukhus.

TRETTIO AR har Margareta af Sande-

berg arbetat med cancersjuka barn.

Redan tidigt blev hon intresserad av

hur barnen klarar av skolan och
forlusten av sina kamrater; 2008 publi-
cerade hon sin forsta vetenskapliga
artikel om barncancer och skolan. I den
studien undersokte hon hur barn gar i
skolan under de férsta sex manaderna av
sin cancerbehandling, orsaker till att de
inte gar till skolan och relationen mellan
skolnirvaro och livskvalitet.

— Resultatet visade att det finns en
positiv relation mellan skolging och
livskvalitet. De barn som rapporterade
att de tillbringade mer tid i skolan sa att
de upplevde en hogre livskvalitet, siger
hon.

STUDIEN SAGER DAREMOT inget om vad som
ir orsak och verkan.

— Men enligt mina erfarenheter upple-
ver de elever som kommer in i rutiner,
gar till skolan och triffar sina vinner att
de mér bittre.

Margareta siger att det absolut vikti-

- spsm.se, under Rad och stéd.

NATVERK GER STOD AT SKOLPERSONAL
Skolpersonal som jobbar med elever som har en férvarvad
hjarnskada kan ga med i ett natverk pa internet och fa tips om
litteratur och komma i kontakt med andra pedagoger. Vill du
veta mer, ga in pa Specialpedagogiska skolmyndighetens webb

olan och kompisarna okar
valiteten for det sjuka barnet

gaste dr att aldrig slippa kontakten med
skolan och kamraterna.

— Gor man det halkar man litt efter och
riskerar dessutom att bli ensam. Skolan
ska ta kontakt med familjen direkt och
gora en plan som dr individuellt anpas-
sad. De ska forse barnet med uppgifter
och hjilpa dem att prioritera i skolarbetet.

— Detta dr viktigt for att barnet ska
kunna fortsitta i samma klass. Det dr dar
vinnerna finns, det ir vildigt viktigt for
livskvaliteten. Kom ihag att det 4r bittre
att gd en timme hir och dér i stillet for
inte alls.

Margareta har fortsatt sin studie och
undersoker nu om skolnirvaro dkar
risken f6r behandlingskrivande infektio-
ner, en risk som ofta ligger till grund fér
vardens rekommendationer om skolging
under behandling.

— Preliminirt visar min studie att barn
som gar i skolan inte far fler infektioner
dn de som stannar hemma. Och det ir
vildigt intressant, siger hon,

UTBILDNINGAR FOR SKOLPERSONAL
1 Pa Z\grenskas utbildningsdagar, under Barncancerfondens familje- §
veckor, far skolpersonal delta. Specialister inom onkologi, endokri-
nologi, psykologi, sociologi och pedagogik forelaser. Syftet ar att
ge familj och skola en gemensam grund for att kunna mota bar-
nens behov. Lis mer pa barncancerfonden.se/Agrenska.




"Tyvarr far manga barn
inte den hjalp de har ratt till”

alla kontakten, informera och underlitta,
siger han.

Skolan ar skyldig att lotsa tillbaka
eleven till undervisningen efter
sjukdom. Specialpedagogiska
skolmyndigheten kan hjalpa till.
Men det kravs att skolan sjalv
ber om hjalp.

FOR ATT UNDERLATTA barnens aterging till
skolan och klassen fortbildar myndigheten
skolpersonal i hur man bist anpassar
ndervisningen.

— Jag betonar vikten av att tinka i nya
anor, ta det lugnt och ha tilamod. Men
for att £ hjalp kravs det att skolan sjilv ber
om hjilp. SPSM kan inte agera pa eget
initiativ. Tyvdrr 4r det manga barn som inte
far den hjilp de har ritt till och som skolan
ir skyldig att ge.

Wern Palmius berittar om elever som
ecka efter vecka far lixor med engelska
glosor som de inte kan rabbla upp pa
grund av sin skada, och om barn som
ingas orientera utan att férstd hur man

PECIALPEDAGOGISKA skolmyndighe-
ten, SPSM, ir en statlig myndig-
het som ger stéd till skolor och
fortbildar skolpersonal i fragor
som ror funktionsnedsittning. Dagligen
far de fragor fran skolans virld om hur
man kan stotta elever som har drabbats
av sjukdom eller funktionsnedsittning,
daribland barn som har drabbats av

cancer. liser en karta.

— Virt jobb syftar till att ge alla, oavsett — Skolan kan tillsammans med eleven
behov, samma mdijlighet till utveckling tillsdtta en vuxen stédperson. Det kan vara
och utbildning, berittar Wern Palmius. en vaktmistare eller ndgon i skolbespis-

Wern Palmius har jobbat linge med ningen; huvudsaken dr att barnet har
barn med hjirnskador av olika slag. I sitt  fortroendet f6r personen. Stodpersonen
tidigare arbete som lirare pa sjukhus- kan hjilpa eleven med alla praktiska fragor
skolan pa Astrid Lindgrens barnsjukhus ®¥och pdminna 6vriga lirare om att till exem-
motte han manga cancerdrabbade barn. pel orientering inte dr det littaste nir man

— Deras svarigheter varierar med har haft en tumor i hjirnan. Med ritt stod
tumortyp och behandling. Men trotthet, kan det fungera riktigt bra och barnet, som
koncentrationsproblem, minnessvarig- ju dr viktigast, far en chans att dterhimta
heter och personlighetsférindringar ir sig och lira sig saker i sin egen takt.

vanligt, och en utmaning f6r skolan. Jag
tycker att det viktigaste for skolan ir att

OM DU BEHOVER HJALP
* Jobbar du i skolan kan du vanda dig till Specialpedagogiska
skolmyndigheten for att fa stéd och utbildning.

= Som forélder ska du i forsta hand vanda dig till rektor och
ansvarig larare. Far ditt barn inte den hjélp det behéver kan du
vénda dig till Skolhalsovarden eller Skolinspektionen.




tusen kronor har Clownronden och Viveka
Olofsson beviljats for att bjuda hit Michael
Christensen, grundare av sjukhusclowngruppen
Clown Care Unit i USA. Michael Christensen
ska foreldsa under tva dagar i oktober.

tusen kronor har forskaren Yvonne Hakansson
beviljats fér ett symposium kring stamcellstrans-
plantationer. Forskaren Ingrid Tonning Olsson har i
sin tur beviljats drygt 33 000 kronor for ett sympo-

sium for neuropsykologer.

Nya riskfaktorer 6kar
overlevnaden i leukemi

Férutom alder och leukemityp ar det de
genetiska férandringarna som leukemicellerna
visar vid diagnos som avsléjar om prognosen
ar god eller dalig.

Nu har barnlékaren och forskaren Fredrika
Gauffin upptackt en ny prognosmarkér; en
genetisk férandring i leukemicellerna dar
material fran en viss kromosom flyttar till en
annan. Kartlaggningen visar att barn med
denna forandring i hogre grad far aterfall i
sjukdomen och att farre 6verlever. Den visar
dessutom att dubbelt sa manga flickor som
pojkar har kromosomférandringen.

Sedan en tid ingar kromosomférandringen i
det Nordiska behandlingsprotokollet for
leukemi. Men vilken typ av behandling som ar
bast for dessa barn ar dnnu okant.

KALLA: KAROLINSKA INSTITUTET

Skyddsmekanismer studeras

Nér cancerceller utsatts for cytostatika skyd-
dar de sig pa olika satt. Konsekvensen kan bli
att behandlingen inte har nagon effekt. Nu har
tva biomedicinska analytiker vid Universitets-
sjukhuset i Orebro forsokt hitta satt att forut-
saga resultatet av behandlingen av bland
annat blodcancer. Syftet ar att darigenom
battre kunna forutsaga vilka cancerpatienter
som kommer att ha nytta av en cytostatikabe-
handling och vilka som inte kommer att ha
nytta av den. En av analytikerna, Malin Pren-
kert, har studerat hur cytostatika tas upp i
cellerna och hur skyddsmekanismer, sa som
pumpar i cellmembranet eller enzym, paver-
kas nar de exponeras for giftet. Malin har
ocksa hittat en trolig ny markor for resistens.
Det ar ett protein som finns i stérre mangd i
resistenta celler.

KALLA: OREBRO UNIVERSITET

tusen kronor har sjukhuslararnatverket beviljats av Barncancerfonden for
en natverkstraff i Linkdping i slutet av oktober. Syftet med traffen ar att visa
pa och diskutera hur samarbetet mellan sjukhusskolan och konsultsjukské-
terskorna i Linképing fungerar. Saval sjukhuslarare som konsultsjukskéter-

skor, en rektor och Barncancerfonden deltar pa traffen.

Slut pa
illamaende

och krakning

Ny forskning fran
USA visar att det ar
lika effektivt att
forebygga illamaen-
de och krékningar
fran cytostatikabe-
handling med en
intravends engangs-
dos, som med tre
dagars tablettbe-
handling. Enligt Curt
Peterson, professor
vid Linkopings
Universitetssjukhus,
férenklar det be-
handlingen, till godo
fér bade patient och
sjukvard. Férhopp-
ningen ar att de
flesta ska slippa ma
daligt i samband
med cytostatika-
behandling.

KALLA: MSD

Unga overlevare

lar av varandra

For andra gangen har nordiska unga

vuxna som har haft en barncancersjukdom
traffats for att lara av varandra och skapa
nya samarbeten. | & mottes de i Sverige

och temat var sena komplikationer.

ET VAR | mitten av juni som fjorton unga

vuxna fran Sverige, Finland, Island och

Norge, som alla har haft en barncancer-

sjukdom, triffades pa Agrenska utanfor
Goteborg. Deltagarna representerade sina respekti-
ve linders barncancerforeningar och temat i ar var
sena komplikationer. Ett omrade dir behovet av
mer hjilp dr lika stort i alla linder.

— Ja, alla var 6verens om att bristen pa hjilp med
sena komplikationer ir ett stort problem, siger
Cecilia Fellenius, styrelseledamot i Barncancerfon-
den. Det borde finnas nigonstans att ringa for att fa
svar pa fragor dven nir behandlingen &r avslutad.
D3 skulle vi slippa dra hela var historia varje gang vi
triffar en ny likare. Vi var ocksa 6verens om att det
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borde finnas méijlighet att fa triffa en psykolog som
vet lite om det vi har varit med om. En psykolog
utan kunskap om barncancer har ofta svart att
tillféra nagot. Dessutom tycker vi att informationen
om eventuella komplikationer ir alldeles for dalig.
Det ar viktigt for oss att fa reda pa vilka komplika-
tioner man kan fi och vad man eventuellt kan gora
at dem pd ett tidigt stadium.

I Sylva, den finska motsvarigheten till Barncan-
cerfonden, finns sedan flera ar ett "peer support
program”, dir unga vuxna som har haft barncancer
hjilper barn och ungdomar som behandlas f6r
cancer. Under aret har Islands barncancerférening
startat upp ett likande program.

— Vi tycker att det later vildigt bra, kanske &r det
négot for Sverige att ta efter, sidger Cecilia Fellenius.

Utéver diskussioner och workshops fick deltagar-
na dven lyssna pé ett féredrag av Kay Sundberg,
som har forskat pa sena komplikationer. Kvillarna
dgnades it teambuildingaktiviteter och ett beach
party. Nista ars méte hélls pa Island.

CECILIA FELLENIUS

Kartlaggning av en blodcells
vag mot cancer

Genom att granska de férandringar som sker
nar en normal blodcell utvecklas till en cancer-
cell vill Sofie Degerman, doktorand vid Umea
universitet, finna nya mojligheter till behandling
och diagnos. Sofie har analyserat en typ av
odlade blodceller, lymfocyter, vid upprepade
tillfallen. Hon har dérigenom kunnat visa hur
cellerna efter en tid genomgar spontana férénd-
ringar som ger dem en obegransad férmaga att
dela sig. En process som liknar den vid leukemi.

KALLA: UMEA UNIVERSITET

Missa inte hostens
barnbazar i Hollviken

For sjatte gangen &r det dags for Nasets
barnbazar den 25-26 september. Som vanligt
gar minst hélften av intakterna till Barncan-
cerfonden och platsen ar Angdala skola i
Hallviken, Skane. Vill du sélja finns all infor-
mation om hur du gar till vdga pa nasetsbarn-
bazar.blogspot.com. Vill du képa pagar basa-
ren mellan 10-13 pa lérdagen och mellan
10-12 pa séndagen. Da &r det dessutom rea -
halva priset pa alla saker som skankts. Hittills
har basaren samlat in drygt 200 000 kronor
till Barncancerfonden.



Nar kompisarna
i klassen far veta
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Det dr med blandade kéinslor Albin Anderssons klasskamrater lyssnar pa hans och Eva Turups berdittelse om cancern som bor i hans sexdriga kropp. Som konsultsjukskéterska ér Eva van att hantera
barnens manga fragor och funderingar. Fragar klassen inte om déden brukar Eva sjélv ta upp det: "Jag sdger helt enkelt att man dér av cancer om man inte far behandling.”

Albin Andersson, 6 ar, skulle ha sommarlov. | stéllet

blev det cytostatika pa barnonkologen i Uppsala.
Nu &r han och konsultsjukskoterskan Eva Turup

i skolan for att beratta om cancern.

EMTON BARN SITTER 1 en halvcirkel

pa golvet i Griso skolas fritids-

lokal. Det 4r Albins klass. Barnen

ir mellan sex och atta dr gamla,
gar i forskoleklassen, ettan och tvian,
men tillsammans, som i minga sma
landsortsskolor. Albin sitter inte med
dem. Han sitter framme i klassrummet,
isin pappas kni.

Griso, dit man tar bilfirjan fran
Oregrund norr om Stockholm, inspire-
rar férmodligen det marina temat i
lekarna. Hyllorna stoltserar med barn-
byggda bétar.

MEN AVEN PA SMA OAR dir alla kinner alla
och dir griset dr hogt och gront sker
hemska saker. Albin har leukemi. Han
ir ett barn med cancer.

Men hans fall 4r ocksé en del av Eva
Turups arbete.

— Vi borjade med skolbesoken for att
avdramatisera cancer, siger hon.
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Eva har jobbat som skéterska inom
barnonkologi sedan 1977, och med
information i skolor i Milardalen sedan
2002.

Hon ir en av tva konsultsjukskater-
skor pa barncanceravdelningen pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Eva och hennes kollegor pa de andra
svenska barncancercentra har jobbat
med information i skolorna sedan 1997.
De finansieras av Barncancerfonden
och Mirta och Gunnar V Philipsons
stiftelse. Hon hoppas att sjukhusets
samarbete med skolorna ska fi barnen
att slippa kinna att de kommer tillbaka
till skolan. De ska aldrig ha limnat den.

— Skolan 4r barnens jobb. Den star f6r
det friska och for framtiden, siger hon.

EVA TURUP AR STOR och trygg, men kort-
fattad och saklig. Tidskrivande och
luddiga fragor fran vuxna avbryter hon.
De far stilla sina fragor pd sin tid, inte
pa barnens.

Barn som ramlar ur kurs med sina
funderingar blir snabbt men milt in-
lotsade pa cancertemat igen.

Oftast informerar konsultsjukskéter-
skorna klasskompisar till dldre cancer-
sjuka barn, med tyngre frigor. Men

Griso dr med sina 8oo invanare och
49 skolelever en plats dir rykten ror sig
snabbt. Eftersom Albin dessutom har
sin femariga syster Lovisa i dagisgrup-
pen blir det viktigt att alla inblandade
far den information de behover. Att
lirarna kan svara pa fragor och forstar
inte bara vad Albin gar igenom, utan
ocksé Lovisa och klasskompisarna. Och
att barnen begriper vad som hinder
med deras hérlosa klasskompis.

Om klassen inte frégar om doéden s
brukar Eva ta upp det sjilv.

— Jag sdger helt enkelt att man dor av
cancer om man inte far behandling,
siger hon.

Albin och hans forildrar sitter nira
tavlan dir Eva just ska presentera sol-
dater och guldmedicin, tva av akt6rerna
i berittelsen om leukemi.

Han gommer sitt kala huvud under
mammas haka. Vill inte visa slangen
som sitter inopererad under den tunna
huden pa brostet. Vill inte visa mag-
knappen under den blavitrandiga tréjan.

ALBIN FICK SIN LEUKEMIDIAGNOS, ALL, sent
ivéras. Han har tva och ett halvt ars
tung och bitvis mycket plidgsam behand-
ling framfor sig.



Med slangar och magknappar, férgglada celler, bulliga blodplttar och soldater blir Evas information till en saga om ont och gott. Barnen fdr en trygg struktur att hédlla i
och de kan lita pa att slutet kommer att bli lyckligt.

Men malet och budskapet ir tydligt.
Albin blir bra. Albin &r en av er. Ni be-
héver inte vara superforsiktiga i hans
nirhet. Albins leukemi smittar inte.
Albin kan vara ute och leka pa eftermid-
dagen dven om han har varit hemma
fran skolan pa morgonen. Han fir ha
keps inne och han kan fa ont i benen
och kanske orkar han inte vara med pa
gymnastiken.

— Jag orkar vara med. Vi ska ha gym-
paidag, sdger ett barn.

P4 tavlan fister Eva en knubbig
orange figur. Detaljinformationen ir for
de vuxna. Det 4r de som kommer att fa
svara pa alla fragor som brukar komma
efterat.

FAKTA KONSULTSJUKSKOTERSKOR
Pa de sex barnonkologiska centra i landet
finns det konsultsjukskéterskor som stéd for
familjen. Deras roll &r dels att vara barnets/
ungdomens och familjens kontaktperson pa
sjukhuset, dels att informera om sjukdomen
och behandlingen av den pa férskolan och
skolan, fér att underlatta skolgangen och
kontakten med skolan.

— De hir dr séta. Vet ni vad det 4r for
gubbe, fragar Eva.

— En blodplitt, svarar Albin.

Eva forklarar blodplittar, och att de
finns i pasar pa sjukhuset att fylla pa
med nir Albin behover.

— Vad ar det hir da? Soldater ja. Vita
soldater. Varfor ir det en soldat? For att
den skyddar mot infektioner.

EVA FORTSATTER OVER TILL de elaka cancercel-
lerna som hon s sméaningom vispar ner
pa golvet. Sjukdomen 4r borta fran
Albins kropp. Nu ska sjukhuset bara se
till att den inte kommer tillbaka.

Cancer blir en saga om ont och gott.
En trygg struktur fér barn som kan lita
pa att slutet kommer att bli lyckligt.

— Nir man har cancer klarar man sig
eller si klarar man sig inte, siger ett
barn.

— Albin klarar sig ju, sdger Eva och
later precis lagom bestimd.

I snitt 4r hon ute i skolklasser en ging
i veckan for att beritta om cancersjukdo-
mar. Informationen vinder sig fraimst
till de vuxna, trots att den forpackas
i runda gubbar i klara firger.

— Det dr de som ir ridda, inte barnen,
siger hon.

SJIALV TYCKER HON att det 4r ganska litt att
stinga av. Utom en ging. Det var nir en
pojke som skulle d6 ville att Eva skulle
beritta det for klassen. Den gangen fick
Eva inte bilden av den elaka cancercel-
len att sldppa frin tavlan. Den satt sten-
hért, orubbligt.

Pojken hade redan planerat sin be-
gravning.

Samma kvill bodde hon pa ett hotell.
Ett billigt, ett sddant utan tv pa rummet.
Skolan lag langt fran Stockholm dir Eva
bor.

— D4 hade jag behovt nagot att distra-
hera mig med, siger hon.

Eva Turup tycker att samarbetet med
skolan brukar flyta p4 utan problem.
Nir det inte fungerar och barnet inte far
den hjilp det behéver, aker hon eller en
sjukhuslirare ut igen for att fora bar-
nets och forildrarnas talan infér skol-
ledning, eller lirare och rektorer.

Eva Turup tar fram en liten svart
viska med attiraljer. En matningsknapp,
en sadan som Albin har pd magen, och
en venport dir skéterskor och likare
kan ge medicin eller ta blodprov. Albin
vigar sig ur mammas famn och gir
runt bland klasskompisarna och yisar
hur smart grejerna fungerar.
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Gkans trygga knd dter-
da och da medan Eva
klasskompisarna om

h behandlingen av den.

S B
Demonstrationen méts av en serie-
teckningsartad sviljning "GULP”, ljud-
lig, och "en sadan dir vill INTE jag ha”

fran ett av barnen pa golvet.

En pojke ricker upp handen.

— Kanske borde ni skicka en diskma-
skin. For var pa skolan dr dod.

Eva Turup sdger att det ligger utanfor
hennes omréide, men att de girna far
fraga om cancer.

— Jag tycker att det ar konstigt att
Albin tappar hiret, siger en flicka.

Eva héller med. Det dr konstigt. Hon
forklarar att cancercellerna dr snabbvix-
ande och dirfor paverkas alla snabbvix-
ande celler av guldmedicinen, till ex-
empel harcellerna.

— Jag har fatt tillbaka haret, siger
Albin.

Han har nagra stran hogst uppe pa
skulten, millimeterkorta.

For en sexaring maste det vara omaj-
ligt att ta in alla aspekter av sjuka och
friska celler.

— Om man ska prata om cancer s
madste man prata om det pa riktigt. Och
bilderna med gubbarna ir vildigt bra;

18 BARN . CANCER Nr 4.10

FAKTA

ALBIN
ANDERSSON
Alder: 6 &r.

Familj: Mamma
Katarina, pappa
Hakan och lilla-
syster Lovisa, 5 ar.
Bor: P4 Graso i
Stockholms norra
skargard.

Gillar: Albin &r en
uteunge som inte ar
sa fortjust i tv-spel.
Han gillar att vara
ute och fiska och
klippa grasmattan.
Eller att cykla nar
det & sommar, och
aka skoter nér det ar
vinter.

.

dem anvinder jag nir jag ska prata med
ldrarna ocks4, siger Eva.

Lirarkollegiet dr ganska tyst och har
inte sd manga fragor. Eva Turup och
medfsljande sjukhusliraren Agneta
Lindh Wennefjord gir igenom vad de
sagt till barnen.

D3 dr Albin och hans forildrar inte
med. Skolpersonalen ska fi friga utan
att behova fundera pa vad Albins mam-
ma och pappa kinner och hur de ska
reagera.

Tondringar brukar vilja beritta sjilva
om sin sjukdom. Men i Albins fall 4r det
fordldrarna som ir Evas uppdragsgivare,
det r de som far avgora om de vill att
klassen ska fa veta. De allra flesta vill. H

SA KAN DU BIDRA

Vill du starta en egen insamling - ga in
pa barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag/
Egen-insamling. Du kan &ven ge en gava
pa plusgiro 90 20 90-0 eller bankgiro
902-0900.

Hur kaindes det
nar Evqg berittade
om Albins y’uéa/om, 7

Kristina Kallgren, 7 ar:

- Jag tycker att
det &r konstigt att
han inte har nagot
har langre. Att man
kan tappa haret och
sa. Jag har lekt lite
med Albin, men
killarna leker mest
for sig sjalva.

Elmore Abrahams-
son-Holm, 6 ar:

- Det var ganska
kul i dag; det var kul
nar hon satte upp
bilderna. Nar saker
ar fargglada tycker
jag att det &r fint. Jag
brukar inte ta pa
Albins huvud just nu.
Jag vet inte varfor.
Det ar inget kul att
han ar sjuk.

Yvonne Andersson,
larare:

- Jag blev fardig
forskoleldrare 1975
och det var inte
mycket férberedelse
for sadana hér
situationer
i utbildningen. Vi var
uppe en gang pa
lekterapin pa Akade-
miska sjukhuset i
Uppsala. Det som &r
svarast i kontakten
med Albin ar att det
ser sa ont ut. Nar jag
fick beskedet om att
han var sjuk, da var
allt hemskt. Men de
tankarna har jag

Lisa Akerléf, 8 ar:
- Jag kommer inte
riktigt ihag nar jag
horde det; det var
langesen. Min mor-
mor sa det. Hon
hade pratat med en
som var och tittade
pa min fotbollstrs-
ning. Min morfar
hade cancer innan
han dog. Jag tycker
att det var bra att
alla fick veta det.

Hampus Flod, 7 ar:

- Vi har lekt lite
med bilar och sa. Det
kanns trist att Albin
ar sjuk.

andrat. Jag tror inte
att han kommer att
missa sa mycket, inte
socialt heller. Han
kommer att vara har
sa mycket att han &r
med i sin grupp. Jag
ska forsoka forhalla
mig till honom som
jag gor till de andra.



ar det |att
DOKUMENT -

- det sallan.

(=

iningar - daribland skolan. Och &n

ga feraldrar ta strid for sitt barns framtid.

TEXTER: KARIN ARNELL OCH SUSANNA LIDSTROM FOTO: ANDREAS NILSSON

BARN{ CANCER 19




HENRIK ENGDAHL; 16, EKLANDA GARI NIAN" TVA HIARNTUMORER
T¥P GERMINOM, 2006. FARDIGB_EHA_NDLA_D. %

- Jag mar illa varje rﬁoh.t’gon oéh. nar jag blir stressad. Nu &r det ganska"' Bl
séllan jag kréks, men det hénder. Jag har fatt g& om ett ar pa grund av

- .

. 4 » " " f
¢ VIKTOR NIESSON, 15 FORSSA. GAR FORSTA ARET PA GYMNASIET.
\EMBRYONARLT RABDOMYOSARKOM I INNERORAT 1997. FARDIGBEHANDLAD.

1 -Jagér helt'dév pa 6rat. De tog ut smabenen och allt sadant. Trumhin-
nan ar-ocksa borta. Skolan ser till att jag far sitta pa vanster sida i

illamaendet. Sedan &r.jag trott, har dalig balans ochiér svag. Jag har inte (1| klassrummet. Jag tappar fokus nar jag ska lyssna pa lararna.Det ar i:
jobbigt. Ibland glémmer mina kompisar bort att jag inte héroch sa far
* man siga "jag HOR inte nar du viskar sadar” och sa sager de "ja just
detpdu har ju haft cancer”. Men det kdnns mest lite smaroligt.

ifatt sa mycket hjalp av'skolan tycker jag. Mina'gamla kompisar har jag
inte kvar, men jag har fatt nya. Jag varpa ett Iager med Barncancerfonden

i somras. Dar traffade jag en tjej...

FAKTA
Namn: Sofi
Lindgvist

Bor: Villa i
Doms;jo, tre
kilometer
utanfér Orn-
skoldsvik.
Familj: Mam-
ma, pappa, tre
syskon, 12,17
och 21 ar.

"
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Trots att Sofi Lindgvist hade uppenbara svarigheter att hdnga med i skolan

efter sin hjarntumor fick hon inget extra stéd under hela grundskoletiden.
Hade hon fatt hjalp fran borjan skulle hon antagligen ha varit tryggare
i sig sjalv och haft helt andra forutsattningar i livet, sager Sofis mamma

Anna-Lena Lindqvist.

ROTS ATT FORALDRARNAS kamp under grundsko-
ledren var forgives, lyckades Sofi i varas ta
studenten fran design- och hantverkspro-
grammet i Ornskoldsvik.

— Forst pa gymnasiet fick jag det st6d som behov-
des for att ta igen mycket av det som jag missat
tidigare. Men jag har fortfarande problem med
stavningen och minnet, siger Sofi.

Efter en tids huvudvirk och upprepade likarbe-
sok fick Sofi sin hjarntumordiagnos vid sju ars
alder. Hon opererades snabbt och nir stralbehand-
lingen var avslutad kom hon tillbaka till sina kamra-
ter i forsta klass. Hela lagstadietiden passerade utan
att ndgon markte av nigra problem. Men i fjirde
Klass fick barnen en ny lirare som uppmérksamma-
de Sofis fordldrar pd att dottern inte hade lirt sig
nagon engelska och bara kunde skriva och rikna
hjalpligt. Och under dren som foljde forvirrades
problemen.

P4 skolan saknades kunskap om de skador som
stralning kan ge. Rektorn och lirarna konstaterade
bara att det tar lingre tid for vissa barn att lira sig,
sdger Anna-Lena som mirkte att ngot inte stimde.

DET AR UPPRORDA kénslor som kommer tillbaka nar
Sofi och hennes fordldrar, Anna-Lena och Stefan
Lindqvist, tinker tillbaka pé skoltiden.

— Som forilder ska man inte behova kriga for sitt
barns sjdlvklara ritt, siger Anna-Lena.

Som fyrabarnsmamma hade hon fullt upp hem-
ma och tvingades inse att anstringningarna att fa
hjalp inte rickte tll.

Nir Sofi borjade sjuan var det en froken som
forstod hennes svarigheter, men hennes forsok att fa

skolan att stotta Sofi var forgives. Trots att konsult-
sjukskoterskor frin Umed lasarett hade informa-
tionsmoten med berdrda larare fick hon inga extra
resurset.

— Rektorn brydde sig inte ens om att dyka upp;
han sa bara i korridoren efterat att det hade varit s&
manga cancermdéten tidigare att han redan visste
allt, sager Sofi.

Anna-Lena minns det som en fruktansvirt frus-
trerande tid, eller som hon sjilv uttrycker det:

— Det var tre ar at helvete.

TACK VARE EN individuell bedémning lyckades Sofi ta
sig in pa en praktisk gymnasieutbildning. I ett slag
forandrades allt och hon fick pl6tsligt mer hjilp dn
hon kunnat dromma om.

— De stottade henne till 300 procent — lite mérk-
ligt med tanke pa att gymnasieskolan till skillnad
fran grundskolan ir frivillig, siger Anna-Lena.

Med hjilp av en skriddarsydd studieplan kunde
hon ta igen det hon missat i sdvil svenska som
matematik och engelska. Skolans helhjirtade stod
gjorde ocksa att hon inte behévde det extra lisar
som hon fran bérjan blivit erbjuden.

— Det 4r synd att hjilpen kom si sent. Hon har
blivit oséker i en del situationer. Exempelvis sms:ar
hon mig ibland och fragar hur man stavar vissa ord,
sdger Anna-Lena.

Efter studenten har Sofi arbetat deltid pa hem-
tjansten i Ornskéldsvik. Nu drémmer hon om en
fast anstillning och om att kunna flytta hemifran.

— Det viktigaste ar att fa ett jobb och kunna
Klara sig sjdlv. Skolan har jag nog lamnat f6r gott,
sdger Sofl.

Rektorn brydde sig inte ens om att dyka upp; han sa bara i korridoren efterat att det
hade varit sa manga cancermoten tidigare att han redan visste allt, sager Sofi.




EMMA MATTSSON, 16, LIDKOPING. GAR I NIAN. FODDES MED
NEUROBLASTOM, ATERFALL 2006. FARDIGBEHANDLAD.

- Lite skillnad &r det ju jamfért med innan. Det blir ett hinder. Till exempel
bollsporter och tennis, som mina kompisar haller pa med, det gar helt
enkelt inte med ryggen. Det far inte bli fér stora pafrestningar och vrid-
ningar. Men jag tycker absolut att jag har fatt hjalp av skolan. Jag fick ga
om sexan, men det kdndes bra. Jag tror att jag har tagit igen det mesta nu.

ALISALMAN NIDAL, 13, STOCKHOLM. GAR I SEXAN,
KRANIOFARYNGIOM 2003, FARDIGBEHANDLAD.

- Hahaha, nej jag har aldrig varit kar. Ali gapskrattar. Jag blir trott fort
och orkar inte sa mycket. Ibland ramlar jag ocksa. Just nu gar jagien
specialklass med elever i olika aldrar, men jag vill tillbaka till min
vanliga klass. Jag ater hormoner och &r ofta hungrig. Nar jag kom
tillbaka fran Barncancerfondens lager i somras tyckte mamma att jag
var mycket smal och mycket glad.

VANLIGT MED BRISTER I STODET TILL BARN MED SARSKILDA BEHOV

NY LAG SKARPER
KRAVEN PA SKOLAN

| den nya skollagen som tréder i kraft ndsta sommar skérps kraven pa

(£2Y)

skolan for barn med behov av sarskilt stod - daribland cancerdrabbade

barn.

- Det har &r ett vanligt bristomrade, séger inspektionsdirektor
Marie-Héléne Ahnborg vid Skolinspektionen.

NMALNINGARNA TILL SKOLINSPEKTIONEN

och Barn- och elevombudet,

BEO, har okat kraftigt det se-

naste aret. Av de nirmare 1 400
anmilningar som hade kommit in vid
halvarsskiftet rérde 233 sirskilt stod.
Motsvarande siffra for hela forra aret var
331 anmilningar.

— Vi vet inte vad 6kningen beror pa. Vi
har gjort en del forandringar som kan ha
paverkat, till exempel att det blev méjligt
att géra anmilan via webben. Men det
kan ocksa bero pa att vi som myndighet
har blivit mer kiind, siger Marie-Hélene
Ahnborg.

Ménga anmalningar handlar om
bristen pa sirskilt stéd. Hon siger att
missnéjet ofta handlar om att man inte
gjort sirskilda utredningar av det enskil-
da barnets behov utan i stillet satt in
schablonmissiga stodatgirder. Ett annat
vanligt klagomal ir bristen pa uppf6lj-
ning av atgirderna.

Radet till missnojda fordldrar ar att i
forsta hand vinda sig till rektor med
fragor och synpunkter och f6r att forkla-
ra den oro man kinner. Kanske finns det
ett stédteam i kommunen som kan bista
skolan. Om man inte tycker att man far
gehor hos rektor ska man vinda sig till
de ansvariga i kommunen. Lyckas inte
det kan man goéra en anmilan till Skol-
inspektionen som utreder om skolan

—
REGERINGSKANSLIET
—— 2RANSLIET

VIKTIGA FGRKNDIIINGAR IDENNYA SKOLLAGEN

och kommunen brustit i sitt ansvar.
Visar det sig att skolan inte har gjort
tillrickligt maste skolan och kommunen
ritta till problemet inom tre méanader.

— Det sker ocksé i manga fall, dven om
det kan ta tid. Stérst chans att komma
tillratta med eventuella problem har
fordldrar som har en god dialog med
dem som undervisar deras barn och
med rektorn, siger Marie-Héléne Ahn-
borg.

Utover anmilningar gér myndigheten
regelbundna tillsynsbesék dir man
ungefir vart fjirde ar besoker varje
enskild skola och di dven tittar pa det
stod man erbjuder.

— Det hir ir ett omrade som vi ofta ir
kritiska till och tycker att det inte gérs
tillrickligt. Men det handlar inte om
illvilja utan snarare om brist pd medve-
tenhet och kunskap. Det ir ofta svara
fragor och lirarna vet inte alltid vad de

stod till eleverng Rattigheterna

sombehover stod och hjiaip
laven paattutreda en ejeys
AV sarskiit stod ska b tydligare oct

M Atgardsprograr SKkakurna

bes
Overklagas

ska gora, siger Marie-Héléne Ahnborg.
’ Battre stod till eleverna. Rattigheterna for den elev
som behover stdd och hjalp ska starkas. Kraven pa
att utreda en elevs behov av sarskilt stdd ska bli tydligare
och beslut om atgardsprogram ska kunna 6verklagas.

URDRAG UR REGERINGENS PROPOSITION (2009/10:165) FOR DEN NYA SKOLLAGEN.
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- Det ar jag inte var i skolan sa mycket bérjade det
en ny tjej i klassen. Hon var med i génget dér jag
var med, sa det kdndes som att hon tog min plats.
Jag har ju varit tvungen att aka till sjukhuset tre av
fem dagar efter skolan. Sa jag har inte varit med
kompisarna lika mycket som jag brukade.

BEATRICE STRID, 13, MOLNDAL. GAR I SJUAN. LYMFOM UPPTACKT 2008. FARDIGBEHANDLAD-

Det kindes trakigt nér ett stort géng med kompi-
sar gick hem efter skolan och jag var tvungen att
aka till sjukhuset. De gick samma vig som jag akte
bil. Jag blev ledsen nar de gick i vag och skrattade,
och jag fick aka och ta spruta.

Sedan missade jag klassresan och skolresan var det

ju bara att glémma. Jag blev ledsen nér jag forstod
att jag inte kunde aka med, men néar jag val var pa
sjukhuset tankte jag inte pa det.

Sjukhusskolan var jattebra och jag har fatt hem-
undervisning nar jag inte orkade ga till den vanliga
skolan. Jag har inte missat sa mycket.

DOKUMENT

SKOLHALSOVARDEN BEVAKAR BARNENS ARBETSMILJO I SKOLAN

SKOLHALSOVARDEN
ANSVARAR FOR HALSAN

Den som inte far gehor for sitt barns problem hos larare eller skolled-

— Den sitter fokus pé elevhilsa och
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ning kan vanda sig till skolh&lsovarden for att fa hjalp.

- | vart uppdrag ingéar att bevaka att alla barn, oavsett sjukdom eller

funktionshinder, far en sa bra arbetsmiljé som majligt i skolan, sager
Cecilia Renman, skolh&lsovardstverlakare i Géteborg.

ECILIA RENMAN DELTOG i somras

i Barncancerfondens semina-

rium i Almedalen dir fore

detta barncancerpatienter och
en forilder berittade om sina skolerfa-
renheter. Hon blev forvianad 6ver att
ménga upplevde sa stora problem med
att f3 stod.

— Om man som lirare eller rektor far
veta att ett barn har haft hjarntumér,
och sedan konstaterar att barnet har
svarigheter i vissa dmnen eller med
relationer till kamra-
ter, d4 borde

man forstd att det kan hinga ihop med
den allvarliga sjukdomen. I det liget
borde man gora allt for att barnet ska fa
en bra skolsituation. Det 4r absolut inte
okej att sdga att skolan inte har nagra
resurser for dessa barn, siger Cecilia
Renman.

Hon poingterar att alla barn som har
svarigheter i skolan har ritt att fa stod,
dels for att uppna de pedagogiska ma-
len, men ocksa for att ma bra och ha en
god hilsa. Ritten har tydliggjorts ytterli-
gare i den nya skollag som klubbades

igenom av riksdagen i somras.

anger att det férutom skollikare och
skolskéterska ska finnas tillgang till
psykolog, kurator och specialpedagog pa
varje skola. Rektorn ir ansvarig for att
det finns en komplett elevhilsa och att
den fungerar, siger Cecilia Renman.

Handlar det om problem i enskilda
amnen faller det sig ofta naturligt att tala
med barnets lirare eller rektor. Upplever
man da att man inte far den hjilp som
beho6vs kan man med fordel vinda sig
till skolhilsovirden, menar Cecilia
Renman:

— Via skolhilsovarden kan forildrar fa
hjilp att formedla den information de
sjdlva inte nar fram med. Som skollika-
re tycker jag att det r viktigt att fa kin-
nedom om att barnet har haft en allvar-
lig sjukdom och 4r behandlad fér den.
Med forildrarnas samtycke kan vi ocksd
ta kontakt med den behandlande lika-
ren och fi tillgdng till journalanteck-
ningarna. Det 4r medicinsk information
som barnet har nytta av i skolan.




SARA KARLSSON, 14, BRALANDA. GAR I ATTAN. PNET-TUMOR [ HIARNAN 2004. FARDIGBEHANDLAD.

- =5 -Jag har inte kommit s3 langt efter i skolan. Mat-
ten och engelskan ar det enda jag tycker &r svart.

" Nar jag bérjade i hogstadiet hamnade jag i en stér-
re skola dar det finns mer resurser. | dag har jag en
resurslarare och det finns en kurator pa skolan.
Fast jag brukar inte prata med kuratorn; jag har en

annan larare som jag pratar mycket med. Vi brukar
prata om hur det gar i skolan fér mig. Och sa har
hon lagt till hjalpprogram pa min dator sa att jag
ska kunna jobba hemma.

Jag orkar inte lika mycket som mina klasskom-
pisar gor. Och ibland gar min kompisarna fér fort;

jag hinner helt enklet inte med nér vi gar i korrido-
ren. Det kanns som om de springer fram ibland.
Da kan jag kdnna mig lite utanfor. Fast jag har ju en
bastis, sa det brukar ga bra dnda.

BARNCANCERFONDEN SVARAR:

LR: "FORSKRACKLIGT ATT SKOLAN INTE KLARAR UPPDRAGET”

OKUNSKAP, RESURSBRIST
OCH FOR STORA KLASSER

Pa Lararnas Riksforbund, LR, ar det en sjalvklarhet att alla elever ska
fa den hjélp de behover for att klara av undervisningen.

- Men tyvérr &r det inte alltid pa det viset och det ar forskréckligt
att skolan inte klarar det uppdraget, séger Anders Almgren, foérste
vice ordférande i Lararnas Riksforbund.

TT MANGA UNGDOMAR som har

haft en hjarntumor har svart

att klara av skolgangen var en

nyhet f6r Anders Almgren. De
ungdomar som han métte pd Barncan-
cerfondens seminarium i Almedalen
berittade om skolor som inte stottat
eller gett den hjilp de behovt for att
klara av undervisningen efter sin can-
cerbehandling.

— Den vittnesbérd som limnades var
trakig att hora. S4 ska elever inte bli
behandlande. Som representant f6r
ldrarna dr det inte roligt att héra om
sadana misslyckanden, siger han.

Anledningarna till att det inte alltid
fungerar tror Anders Almgren ir okun-
skap, resursbrist samt stora klasser i
kombination med for stor arbetsbérda.

— Lirarna hinner helt enkelt inte med
och de har inte fatt utbildning i hur
man ska arbeta med elever som har den
hir typen av svédrigheter, siger Anders
Almgren.

I de fall dir det har fungerat har den
enskilde liraren lagt ner mycket egen
tid.

— De har tagit egna initiativ och haft
en vilja att hjilpa eleven pa bista sitt.
Det glader mig, samtidigt som det dr
fel. Vi tycker inte att lirarna ska arbeta
ideellt nir huvudminnen borde skjuta
till resurser.

Lirarnas Riksforbund efterlyser ett

VEM
ANSVARAR
FOR VAD?

e Special-
pedagogiska
skolmyndighe-
ten ger stod till
skolor och
fortbildar skol-
personal i fragor
som ror funk-
tionsnedsatt-
ning. Myndighe-
ten ska bidra till
att alla barn och
ungdomar ska fa
samma mojlig-
het till utveck-

bittre samarbete med sjukvirden och
kommunerna, som ju har det yttersta
ansvaret for att skolgingen fungerar och
ar likvirdig for alla elever. Man menar
ocks3 att Skolinspektionen bér ta fram
riktlinjer for hur skolan bér stotta barn
med skador i hjirnan eller sena kompli-
kationer av en cancersjukdom eller
behandlingen av den. Liknade riktlinjer
finns for elever med hérselskador och
synproblem.

— Eftersom det inte finns nagra rikt-
linjer dr det inte konstigt att vara med-
lemmar inte vet eller har kunskap om
de hir barnens speciella behov. Men det
dr viktigt att minnas att det 4r sjukvar-
den som har den stora kunskapen och
att det finns rutiner f6r hur samarbetet

ling och utbild- med skolan ska se ut. Den kunskaps-
ning. Gverforingen méste fungera, menar
Anders Almgren. MALIN BYSTROM
VEM ANSVARAR FOR VAD?

. Skolan ar skyldig att lotsa tillbaka en elev till un-
dervisningen efter sjukdom. | den nya skojlagen som
borjar galla den 1juli 2011 starks kravet pé skolan
rligare. Kravet pa .
Z;trikiﬁ stéd blir da tydligare, samtidigt som det blir
rklaga ett beslut om atgardsprogram.
. Skolhalsovarden har i uppdrag att bevaka att .
a barn, oavsett sjukdom eller funktionshinder, far
en bra arbetsmiljo i skolan. Far du inte gehor hos

mojligt att dve

all

att utreda en elevs behov av

Enny grupp
som blir storre

Barncancerfonden ar till stor del positiv
till den nya skollagen och framfarallt till
de tuffare krav den stiller pa skolan
och kommunen. De ser det ocksa som
sin roll att 6ka kunskapen hos ldrare
och skolledning - om skolan vill.

Den nya skollagen ger skolan och kommunen
en tydligare skyldighet att hjélpa de barn som
har behov av stod.

- Det &r bra, sager Olle Bjork, general-
sekreterare for Barncancerfonden. Dessutom
specificerar inte lagen vilka tillstand som
omfattas, vilket betyder att alla barn med
problem ska fa stod.

En orsak till att anmalningarna till Skolin-
spektionen 6kar tror Barncancerfonden kan
vara att antalet barn som har 6verlevt en
barncancersjukdom blir allt fler. | Norden lever
i dag 12 000 barn som har behandlats fér en
cancersjukdom.

- De hér barnen bildar en helt ny grupp i
samhallet, som dessutom vaxer i takt med att
Overlevnaden okar. Barncancerfonden har en
viktig roll i att informera om dessa barn och
ungdomars behov och svarigheter. Som
Lararnas Riksférbund séager ar okunskap en
viktig orsak till det bristande stodet.

Olle Bjork tycker att ldrarna har en svar
uppgift. Resurserna i skolan ar knappa och
lararna far standigt nya uppgifter.

- Dessutom &r den hér gruppen av barn ny,
sa det dr inte sa konstigt att lararna inte har
nagon kunskap. Barncancerfonden skulle
kunna bista med mer kunskap till skolorna, till
exempel genom seminarier och material - om
det finns nagot intresse. Vi vill inte att de har
barnen ska véxa upp och kanna att de har
misslyckats i skolan pa grund av att skolan
inte har férstatt vad som har varit fel.

Bestall material pa barncancerfonden.se

larare eller skolledning, kan du vanda dig till skol-
halsovarden. )

« Skolinspektionen har tillsynsansvar for hela
skolomradet. Myndigheten har i uppgift att kon’.c.n-)l—
lera att kommunen eller den fristaende ﬁkolan foljer
de lagar och bestammelser som galler fér v'eiksaﬂm-
heten. Malet &r en god utbildning i trygg miljo. Far
ditt barn inte det stéd det har ratt till fré.n skolan ar
det till Skolinspektionen du gor en anmalan.

Vi fortsdtter att félja utvecklingen av den nya

skollagen i kommande nummer av Barn&Cancer.
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Pyjamas stottar cancersjuka barn

USA Tank dig ett kontor fullt av pyjamaskladd personal.
Eller ett lararrum med larare i pyjamas. | USA &r tanken
sedan forra aret verklighet. Det & American Childhood
Cancer Organisation, ACCO, som med eventet "PJam-
min for Kids with Cancer” tar pyjamasen till hjalp fér att
samla in pengar till barncancerforskning.

For cancersjuka barn ar pyjamas den vanligaste kladseln

som pa sjukhuset. Sedan férra aret har féretag och skolor
mojlighet att visa sitt stod for dessa barn genom att betala
minst 1dollar per anstélld/elev som i gengéld far ga kladd i
pyjamas en dag. Férra aret samlades narmare 100 000 kronor
in. Utéver pengarna ar pyjamaskladseln dven ett satt att visa
sitt stod for cancersjuka barn som inte kan valja om de ska ha
pyjamas eller inte. Lds mer pa www.pjammin.org.

under den ofta langa behandlingstiden - saval hemma KALLA: AMERICAN CHILDHOOD CANCER ORGANISATION

Mario Capecchi ar Nobelpristagaren som har varit gatubarn.
Hans upptackter har blivit standard inom bland annat barn-
cancerforskning. Men just nu klurar han pa hur man i framtiden
ska kunna bota psykiska sjukdomar.

TEXT: EMMA OLSSON FOTO: KALLE ASSBRING

Overlevaren som fatt
ler barn att overleva

ILDEN AV EN Nobelpristagare i
medicin ir en folkskygg veten-
skapsman, enstérig men genia-
lisk.

Mario Capecchi ir genialisk, men
langt ifrdn en labbrétta. Han 4r den
perfekte middagsgisten, vinlig och full
av sina fantastiska historier.

— Men Nobelpriset har faktiskt gjort
det svarare att finansiera mina projekt;
insatsen har blivit hogre, siger han.

Priset fick han 2007 f6r sina Knock
out Mice, Knockout-méss, dir han slagit
ut gener och pa s sitt skapat modeller
av sjukdomar att forska pa. Nu anvinds
musmodellerna inom nistan all medi-
cinsk grundforskning, inte minst inom
barncancerforskningen. Musmodellerna
gor det mojligt att studera de genférind-
ringar som ligger bakom vissa barncan-
cerformer.

Om hjirnan pratar Mario Capecchi
som om en idol. Trots all forskning vet vi
fortfarande s lite.

I hans egen dyker minnena upp. Utan
forvarning och utan respekt.

Mario foddes i Italien. Mamman var
en intellektuell fascist- och nazimotstin-
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FAKTA

MARIO CAPECCHI

Alder: 73 &r.

Bor: | USA. Fodd

i Verona, Italien.

Mellan 4 och 9 ars

alder levde han

ensam, pa gatan.

Karridgr: Molekylar-

genetiker och Nobel-

pristagare. Han har
forskat vid Har-

- . vard, men

= flyttade till

Utah for att

kunna syssla

dare. Nir hon fingslades och placerades
i Dachau bodde Mario hos en bonde-
familj. Efter ett ar korde de ut honom
pa gatan. Han var drygt fyra ar.

HANS MAMMA OVERLEVDE och bérjade leta
efter honom. Efter tva irs sokande ater-
forenades de. D4 var Mario nio.

— Man kinner inte efter i en sddan
situation. Allt handlade om att skaffa
mat. Bostider var enkelt f6r det fanns
fullt av utbombade hus. Men jag
tillbringade mycket tid med att
iaktta minniskor for att se nir
de var minst vaksamma. Jag stal

mat. med sina pro-
Mamman tog med honom till jekt i lugn och

sin bror som bodde i ett kvikar- | r0.2007 fick

kollektivi USA. 1\ han Nobel-
— Plotsligt gick jag fran att 1 priset

vara helt asocial till att bli i medicin.
hypersocial. Det var svart. Gillar:
Men han hade lishuvud. Jobbet,
Studerade, kom in pd Harvard, = [~%— 1 kaffe och
men valde si smaningom "—'-T motion.

Utah for att fa forska i lugn och u

ro. ;
Hans hustru dr nu pensionerad.  $.«@

— Jag triffade henne pa jobbet. Var
annars skulle jag triffa folk?

Jobbet kostar honom all vaken tid.
Men det dr inget han beklagar.

Han berittar i stillet om det nya
stora: han har hittat ett samband mel-
lan immunforsvarsceller i hjarnan och
beteende. Genom att manipulera celler
hos moss har han gett dem olika for-
mer av tvangssyndrom, vilket ocksd
fungerar bakvint: ersitter man sjuka
immunforsvarsceller med friska, ge-
nom benmirgstransplantation, skulle
man pa sikt kunna bota psykiska sjuk-
domar som till exempel tvingsbeteen-
den.

| DAG AR TRANSPLANTATIONEN ett radikalt
ingrepp som man anvinder vid livsho-
tande sjukdomar. Men redan nu pagar
europeisk forskning i hur benmirgs-
transplantation skulle kunna bli sikra-
re och enklare for patienten.

— Jag har arbete planerat for trettio ar
framat, sdger sjuttiotredrige Mario
Capecchi.

Med hans diet av kaffe, motion och
lasning kan det mycket vil gi vigen.



Deltagarrekord pa neuroblastomkonferens i Stockholm

SVERIGE | mitten av juni var flera av varldens ledande barncancerforskare i Stockholm.
Ny forskning, féredrag, kliniska framsteg och nya behandlingsmetoder varvades under
den fyra dagar langa konferensen Advances in Neuroblastoma Research 2010. Stock-
holm och Karolinska Institutet stod som vérd och tog emot éver 600 deltagare fran 37
lander. Fyra Nobelpristagare fanns pa plats for att beratta om sin forskning.

- Det var fantastiskt att vi fick hit s& manga vérldsledande barncancerforskare. Konfe-
rensen var mycket givande. Manga nyheter presenterades och lékare och forskare fick

chans att traffas och prata om neuroblastom, séger Per Kogner, professor vid barn-
cancerforskningsenheten vid Karolinska Institutet och samordnare av konferensen.

Den nya forskningen handlade bland annat om hur nya genetiska metoder anvéands
for att genomsdka arvsmassan fér barn med neuroblastom, att intensiv behandling
leder till att fler med hogriskneuroblastom Gverlever och att majoriteten av dem som
har dverlevt har nagon form av komplikation dar hérselpaverkan &r det vanligaste.
Nasta méte halls i Toronto 2012.

Man kdnner inte efter i en sadan

situation. Allt handlade om att skaffa
mat. Bostdder var enkelt, fér det fanns fullt
av utbombade hus. Men jag tillbringade
mycket tid med att iaktta mdnniskor fér att
se ndr de var minst vaksamma. Jag stal mat.
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Kurs for
|&rare pa
Agrenska

Jag ar larare och
har hort talas om
att Barncancer-
fonden ordnar
utbildningsdagar
pa Agrenska. Vad
innehaller de och
vad kostar det att
delta?

Utbildningsdagarna
pa Agrenska pagar
alltid under tva
dagar - tisdag till
onsdag under en
familjevecka. Barn-
cancerfonden
anordnar tre famil-
jeveckor per ar pa
Agrenska, for olika
diagnosgrupper
inom barncancer.
Saval skolpersonal
som vardpersonal &r
vdlkomna att delta
pa de tva utbild-
ningsdagarna.
Kostnaden ar 1950
kronor, plus moms.
Men varje elev som
deltar pa en familje-
vecka med sin familj
har mojlighet att
bjuda med sig en
person fran skolan,
till exempel klassla-
raren, en mentor,
rektor, specialpeda-
gog eller skolskaoter-
ska. Barncancerfon-
den betalar i sadana
fall kursavgift, resa
och logi. Ytterligare
personal fran sam-
ma skola far gérna
delta i utbildnings-
dagarna, men
endast en far delta
gratis.

L&s mer pa barn-
cancerfonden.se/
Stod-Rad/ Vistelser/
Agrenska/

YLVA ANDERSSON
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HAR DU EN FRAGA Medicin
- mejla den il MIKAEL BEHRENDTZ, INGRID TONNING OLSSON,

redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.

TITODOOTETGLATA

barnonkolog och verksamhets-  neurospykolog i Lund.
ansvarig i Linkoping.

ILLUSTRATION: EVA EDBERG

Var ska jag vanda mig for att fa hjalp?

Mitt barn &r fardigbehandlat och frisk-
forklarat. Nu har det uppstatt svarighe-
ter i skolan. Hon har dels svart att hinga
med i skolarbetet och dels kanner hon
ett utanforskap. Var kan jag vanda mig
for att fa hjalp?

Nir sjukhuset har botat det cancersju-
ka barnet ir det kommunen, med
ansvar for skolan, som tar 6ver. Ofta
skulle dock en mellanhand behévas,
som dels kan féra éver information om

barnets behov och eventuella sena
komplikationer av sjukdomen och
behandlingen fran sjukvarden till
kommunen, och dels hjilpa barnet och
familjen att anpassa sig till sin nya
livssituation. I dagsliget saknas en
sddan instans.

De familjerna kan vinda sig till,
beroende pa vilket problem som upp-
statt, dr dels konsultsjukskoterskan pa
det barnonkologiska centra dir barnet
behandlats. Hon kan hjilpa till att

beskriva de eventuella konsekvenser
som sjukdom och behandling haft pa
barnet som skolan behover ta hinsyn
till. Fordldrarna kan ocksé kontakta
Specialpedagogiska skolmyndigheten,
SPSM, for att fa rad kring skolan, eller
vinda sig till skolhilsovarden.

Barncancerfondens férhoppning ar
att det i framtiden ska finnas en in-
stans dit barncancerdrabbade familjer
kan vinda sig for att £ hjalp.

YLVA ANDERSSON
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Vard

Férsakringar

Skola Barncancerfonden

ANKI BJORKLUND,
konsultsjukskoterska for
barn med hjarntumaor

i Uppsala.

CARINA MAHL,
konsultsjukskéterska

fér barn med barncancer
i Lund.

"En fraga med
rattslig och
mansklig karaktar”

Hur ska jag som arbetsgivare férhalla
mig gentemot en anstalld vars barn
drabbats av cancer? Vilka skyldigheter
har jag och vilka rattigheter har den
drabbade féraldern?

Fragan hur en arbetsgivare ska beméta en
anstalld vars barn drabbats av cancer ar en
besvarlig fraga att besvara, fragestéllningen
innehaller olika aspekter. Dessa ar av saval
rattslig som, och kanske framst, mansklig
karaktar.

Ur rattslig synvinkel &r arbetsgivaren
skyldig att medge ledighet enligt féraldrale-
dighetslagen for vard av barn, om sadant
behov skulle uppsta.

Enligt arbetsmiljélagen har arbetsgivaren
en allméan skyldighet att verka fér en god
arbetsmiljé och vidta de atgarder som behévs
for att férebygga att en arbetstagare utsatts
for ohélsa. Dessa skyldigheter kan dock inte
aberopas av den anstéllde direkt mot arbets-
givaren. Aven om skyldigheterna ar av éver-
gripande karaktér, kan det dock tankas att en
underlatenhet fran arbetsgivarens sida att
vidta atgarder i graverande fall kan leda till ett
ingripande fran skyddsombud och ytterst fran
Arbetsmiljoverket.

| dvrigt far ségas att det naturligtvis &r en
sjélvklarhet att en arbetsgivare som &r man
om sina anstallda i stérsta mojliga utstrack-
ning tar hansyn till féralderns svara situation
pa olika s&tt. Detta ar givetvis en fraga inom
ramen for arbetsgivarens personalvardande
arbetet.

LARS GALLNER, ARBETSRATTSJURIST,
SVENSKT NARINGSLIV

Vad ar Give Hope?

Give Hope &r ett initiativ fran Barncancerfon-
den for att samla in pengar till kampen mot
barncancer. Det huvudsakliga syftet &r att na
en yngre malgrupp &n Barncancerfondens
typiska givare och dérmed skapa férutsatt-
ningar for att samla in mer pengar.
Give Hope tar avstamp i gladjen att ge och vill
darfér finnas med vid tillféllen da manniskor
ger varandra gavor. Give Hope-boxen &r
framtagen fér att hoja vardet pa presenten.
Du ger (till Barncancerfonden) samtidigt som
du ger (till din van, mamma, pappa, syster,
bror, kollega osv.). Pa webbplatsen givehope.
se kan du se och bestélla Give Hope-present-
boxar och Give Hope-halsbandet som &r
designat av David&Martin.

YLVA ANDERSSON

EVA SALQVIST
Syskonstddjare vid
Norrlands universitets-
sjukhus i Umea.

NIKLAS WANGMAR,

pa Salus Ansvar.

gruppchef skadereglering

ULLA BJARENAS
Radgivare Specialpeda-
gogiska skolmyndighe-
ten, Umea

YLVA ANDERSSON,
infomationsansvarig
pa Barncancerfonden.

Vad gor en syskonstodjare?

| DAG FINNS det syskonstédjare vid
barnonkologiska centra i Lund, Géte-
borg och Umea.

Vi jobbar lite olika, men har en sak
gemensamt: Vi ser till att syskon till
cancerdrabbade barn kan f4 komma ut
pa lite roligheter, eftersom det sjuka
barnet och forildrarna under perioder
blir fast pa sjukhuset eller hemma.

Aven syskon har det jobbigt och behs-
ver fi lite extra uppmirksamhet under
den tuffa perioden. Det 4r ocksa viktigt att

syskon far reda pa fakta kring syskonets
sjukdom. Vi kan ta reda pa svaren pa de
fragor som syskon har kring sjukdomen
genom att prata med likarna och sjuk-
systrarna som vardar barnet. Man kan
sdga att vi 4r syskonens kontaktpersoner
pa sjukhuset, det ar till oss de kan vinda
sig med fragor och funderingar. Vi kan
ocksa hjilpa till att prata med skola eller
kurator pa hemorten, si att man far na-
gon att prata med dven pa hemmaplan.
EVA SALQVIST

OLLE BJORK,
professor och
generalsekreterare
pa Barncancerfonden.

Moéjlighet att mdta andra
med liknande erfarenhet

Vad ar syftet med de lager som finns for
ungdomar som har haft barncancer och
vilka far vara med?

SYFTET MED DE liger Barncancerfonden
arrangerar pa till exempel Agrenska eller
i Barretstown ir att ungdomarna ska fa
traffa andra ungdomar med liknande
erfarenheter, eller samma diagnos och
behandling. Ligren ger ungdomarna en
mojlighet att uppleva en gemenskap, fa
forstielse och kinna att de inte 4r en-
samma, skapa nya kontakter, {3 diskute-
ra sina egna problem och funderingar,
samt ta del av andras funderingar. Och
framforallt ha roligt.

Till Agrenskas syskon-, respektive
ungdomsliger, kan alla cancerdrabbade
barn i en viss dlder ansoka. Hir finns
dven moijlighet att stilla fragor till en
expert, till exempel en barnonkolog eller
en neuropsykolog. Syskonligret riktar
sig till ungdomar mellan 14-19 ar och
ungdomsligret till ungdomar mellan
12-16 4r. Totalt kan 25 ungdomar delta
pa de tva ligren och fordelningen av

platser gors rittvist 6ver hela landet. De
som soker forsta gangen har fortur.
Barncancerfonden beskostar hela liger-
kostnaden.

Till Barretstown far barn och ungdo-
mar i dldern 12-17 dr ansoka. Sverige far
skicka totalt 30 deltagare till de tva liger
som arrangeras varje sommar. Ett liger
riktar sig till 12—14 dringar och ett till
15-17 aringar. Det dr Barretstown som
gor urvalet och bekostar vistelsen, Barn-
cancerfonden bekostar resan.

YLVA ANDERSSON

Varfor be-
hovs det
pengar till
forskning
om barn-
cancer?

| dag dverlever
tre av fyra drab-
bade barn. Men
vi dr inte nojda
forran siffran ar
fyra av fyra.

Att tre av fyra barn
6verlever sin cancer
kan vi tacka utveck-
lade vard och be-
handlingsmetoder
for. Men denna
positiva utveckling
stéller ocksa krav pa
specialistvard och
stora resurser. Sa
behovet av klinisk
forskning och
utveckling av vard,
behandling och dess
biverkningar ar
fortsatt stort.

YLVA ANDERSSON

Kan jag 6ronmarka min gava till ett specifikt forskningsomrade?

| dagslaget kan vi endast 6ronmarka gavor till Almers Hus, men vi jobbar fér att det ska bli mgjligt att Gronmérka till exem-
pelvis ett forskningsomrade. Férdelningen av vara forskningsanslag beror pa tillgangen till anvandbara forskningsprojekt.
Varje ar bedéms ansékningarna om forskningsbidrag av Barncancerfondens forskningsndmnder, med specialister pa res-
pektive omrade som kan avgéra ansdkningarnas kvalitet.

YLVA ANDERSSON

FRAGA EXPERTERNA - mejla till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.
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VARA SIDOR

BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra
Telefon: 090-14 38 05
e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Telefon: 018-10 15 55, 0703-60 25 15
e-post: mellansverige@barncancer-
fonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Telefon: 073-976 15 86

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Ostra
Telefon: 013-3108 24
e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Véastra Sverige
Telefon: 031-84 51 03
e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Sédra
Telefon: 046-25 2121, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen
Norra: Norrlands universitetssjukhus
i Umead. Onsdagsfika pa Barn 3, ki 18.30.

Mellansverige: Gévle sjukhus. Andra
tisdagen i manaden, kl 19.00, pa lek-
terapin, avd 107. Uppsala universitets-
sjukhus. Varannan tisdag. Férdldramas-
sage onsdagar pa avd 95A.

Stockholm: Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus. Mandagsfika varannan vecka pa
Q84,kl18.00.

Ostra: Mandagar jamna veckor i Linko-
ping. Tisdagar eftermiddag pa lekterapin
i Kalmar.

Vastra: Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg. Onsdagsfika
pa avd 322. Trivselkvéll med mat, en géng
varje manad.

Sodra: Lunds universitetssjukhus.
Middag, onsdagar udda veckor. Fika,
onsdagar jamna veckor.

Ga alltid in pa féreningarnas hemsidor pa
barncancerfonden.se/Foreningar/ for att
fa aktuell information.

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r vdlkomna. Medlemsavgifterna
samt medlemsférmanerna varierar nagot
i de olika foreningarna. For att lasa mer
om hur du blir medlem och vad just du
kan bidra med ga in pa barncancerfon-
den.se/Foreningar/Bli-medlem.
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Nar barncancer
inte fanns. En bok
om Barncancerfon-
dens historia, fran
ar 1979 och framat.
Pris: 150 kronor.

Nar Annas syster blev
sjuk. N&r storasyster Elsa
far cancer férandras allt.
Inte bara fér Elsa, utan dven
fér Anna och tvillingbror-
san Kalle. Pris: 150 kronor.

Eugen och den dumma
kndlen handlar om lille
Eugen som far en hjarn-
tumor och hans upple-
velser i samband med
detta. Pris: 150 kronor.

DET KOM ETT BREV ...

cd 1t

€ € € «

(

C CARRRITKK

"En fantastisk veckq!”

Jag heter Jessica Andersson och jag vill "bara” skriva och tacka
for en fantastisk vecka i Almers Hus i Varberg. Jag och min
familj var dir vecka 27 och den veckan &r bland det bésta vi har
varit med om pa linge. Hirlig miljo, rent och snyggt i huset och dar
finns verkligen allt man kan 6nska sig.
Vi dkte runt mycket i Varberg med omnejd och fick se mycket.
Och det var sa skont att fa traffa andra familjer som ocksa har barn

med cancer och fi utbyta erfarenhe-

ter och upplevelser med dem.
Vi kommer girna tillbaka fler
ganger!

Vinliga hilsningar
Jessica, Kenneth, Ryan
(som har haft cancer),
Alex och Oliver

Arets blodgivare hyllad i Stockholm

STOCKHOLM. Petter Lévbom heter mottagaren av priset Arets blodgiv-
ningsinsats. Han fick det fér att han lyft fram de sociala medierna som en

kanal for att 3 fler att Iamna blod. Ar 2006 startade han Facebookgruppen
Geblod.nu, som i dag har ndrmare 10 000 medlemmar.

Barncancerfonden och barncancerféreningarna far varje ar ta emot en
hel del pengar som har skankts av blodgivare runt om i landet.

Under arets Diggiloo-turné har frivilliga fran
Barncancerfondens foreningar samlat in
140 000 kronor till Barncancerfonden.

- Det &r tredje aret i rad som vi i samarbete
med Cederroth & med under konsertkvallarna,
séger Johan Bjérkman pa Barncancerfonden.

Diggiloosamarbete bar frukt

Under konserten har besokarna fatt infor-
mation fran scenen om vikten av att skénka
pengar till Barncancerfonden samt en uppma-
ning att gora det via sms eller bossa.

- Vi har slagit insamlingsrekord i ar, sdger
Johan Bjérkman.

HALLA DAR..

... Géran Mard, 24
ar som bor i Rosers-
berg utanfor Stock-
holm. Du har just
bérjat en sex mana-
der |ang praktik pa
Barncancerfondens

kansli.

Vad har du for

forvantningar?

- Jag hoppas att
jag kan samla pa
mig arbetslivser-
farenhet. Jag har
haft en praktik-
plats férut, men
inte nagot jobb.

‘ Det ska bli valdigt
roligt och en kick
for sjélvkanslan.

Vilka blir dina

arbetsuppgifter?

- Jag ska hjalpa
till med lite av varje,
kuvertering, arkive-
ring och félja med
pa foreldsningar. Jag
hoppas att jag kan
bidra med informa-
tion om hur det ar
att ha cancer. Jag
har sjalv haft en
hjarntumar.

Pa plats pa
Skolforum
Den 1-3 november
gar Skolforum av
stapeln och Barn-
cancerfonden
kommer att vara pa
plats. Syftet ar att
Oka kdnnedomen
om barncancer
samt informera om
Barncancerfondens
verksamhet och
skolans viktiga roll
under och efter
behandling.




Vikingadag pa
Frosakers Brygga
MELLANSVERIGE. Lérdagen den
21 augusti samlades familjer
fran Barncancerféreningen
Mellansverige for en vikinga-
dag pa Frosakers Brygga utan-
for Vasteras. Dér fick alla
mojlighet att baka eget tunn-
brdd, géra arkeologiska utgrav-
ningar, skjuta pilbage, aka
vikingabat och mycket mer.

Wild kids, djur och
bad i Furuvik

MELLANSVERIGE. Séndagen den
22 augusti bjod Furuvik in
Mellansveriges barncancer-
drabbade familjer till en familje-
dag. Det var cirka 100 personer
fran féreningen som kom och
njot av en hérlig dag i parken
med bad och vattenrutschkana
fér de som ville och vagade,
djur, natur, karuseller samt
roliga och kluriga utmaningar
fran programmet Wild kids.

Sommarlager
med KFUM

NORRA. Mitt i varmaste juli, nar
termometern visade 27 grader,
hade Barncancerféreningen
Norra och KFUM ordnat som-
maraktiviteter for barn pa Barn
3. Det var tre dagar fyllda med
klattring, studsmattedvningar,
bad och kanotpaddling. Lagret
hélls dagtid vid Nydalasjon.
Det var mest syskon som hade
mojlighet att vara med, men
aven de sjuka barnen kunde
komma ut pa kortare besok.

Syskonlager
med strutsbesok

NORRA. Innan skolorna bérjade
holls ett syskonlager i Orn-
skoldsvik for syskon till innelig-
gande barn (inskrivna under
2009-2010). Bland annat
besoktes en strutsfarm och det
tavlades i sumobrottning,
skytte, mekanisk tjur med mera.

Familjehandbok. Cancer hos barn och
En handbok med
rad till en familj
som drabbas av
barncancer.

Gratis.

tonaringar och hur de
behandlas. Gratis.

tonaringar. En dversikt
av de cancersjukdomar
som drabbar barn och

Plotsligt hander
det. Handbok
for skolan nér en
elev insjuknat

i cancer. Ny
utgava. Gratis.

Andersson,

Na&r Agnes fick
leukem. Linda
Olander, Helena

Sophie Fahlgren.
Pris: 150 kronor.

& _..‘:-d!
Verksamhets- : a!,ﬁl'

berattelse. I
Barncancerfon-
dens verksam-

hetsberéttelse

2009. Gratis.

Halv miljon fran cykellopp

Né&r arets Ride of Hope avslutades i Stockholm den 15

augusti hade cyklisterna fatt ihop néstan en halv miljon
kronor. | ar gar 6verskottet till bygget av det nya Ronald
McDonald Hus i Uppsala. Ride of Hope pagar under nio

dagar och deltagarna betalar per cyklad strécka. Nasta ar

kors Ride of Hope den 6-14 augusti

Fritidsbonden :
som vill forbéttra
de sjukas vardag :

Han &r fritidsbonde
i Ostergétland med
herefordkor, far och
héns. Han har drivit
hotell och han har varit

kanaldirektor. Sedan
juni @r Claes-Goran
Osterlund &ven Barn-
cancerfondens nya
styrelseordférande.

- Jag har engagerat
mig for Barncancerfon-
den sedan tidigt attio-
tal, da jag ordnade fria
hotellrum for familjer
och barn som behand-
lades pa davarande

Fortbildningsdag for skolpersonal

Den 27 januari anordnar Barncancerfonden en utbildningsdag
for skolpersonal med elever med sena komplikationer av en
barncancersjukdom, tillsammans med Specialpedagogiska

skolmyndigheten.

- Att larare ar oférberedda och har ringa kunskap om de
problem som barn som har haft cancer kan fa &r ett aterkom-
mande problem fér manga barn och féraldrar, sdger Ann-Mari
Hellman pa Barncancerfonden. Det &r inga nya revolutione-
rande metoder vi lar ut, utan det handlar mer om férhallnings-
satt. Vi ordnade en liknande dag fér fem ar sedan och den var

véldigt uppskattad.

Studiedagen kommer att hallas i centrala Stockholm och
sista anmalningsdag ar den 10 december. Mer information

kommer pa barncancerfonden.se och spsm.se.

Ny utgdva av handbok for skolan

Regionsjukhuset, i dag
Universitetssjukhuset i
Link6ping, sager han.
Claes-Goran ar gift
med Kristina och har
tva vuxna barn. Utéver
jobbet pa den egna
skogsgarden sitter
Claes-Goran i styrelsen
for Ostgotatrafiken,
Ostgota Enskilda Bank,

&
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Almers Hus

Almers Hus i Varberg erbjuder familjer
med cancersjuka barn en méjlighet att
ldmna vardagsstoket och fa tid och
tillfalle att umgas med varandra och
andra i liknande situationer.

Almers Hus invigdes 1993 och total-
renoverades i borjan av 2010. Forra aret
besokte 6ver 100 familjer anldggningen
for att hamta kraft och inspiration. Huset
ags av Barncancerfonden och drivs i
samarbete med Comwell Varberg Kurort
Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna under ett par
dagar eller upp till en vecka och Barn-
cancerfonden star fér boende och resor.

BOKNING: Mejladresser och telefon-
nummer till bokningsansvarig hittar du
pa barncancerfonden.se/Almershus.
Dér hittar du dven information om
vistelsen, program och bilder fran huset.

Nu finns en reviderad version av skolhandboken "Plétsligt
hander det” att bestalla eller ladda ner gratis pa barncancer-

fonden.se. Handboken véander sig till larare och annan skolper-

sonal med en elev som drabbats av cancer och innehaller

information och handfasta tips.

Golf for livet

NORRA. Kiruna golfklubb genomférde en 24 timmarstavling den
11 juni till férman fér Barncancerféreningen Norra. 5 600 kronor

samlades in genom spelintakter, fik och parkeringsavgifter.

Jonny Siikavaara, initiativtagare till Golfa for Livet, tillsammans

med Barncancerféreningen Norra, tycker att konceptet for
"Spinn fér livet” kan anvandas inom andra omraden.

- Jag har en drém om att alla klubbar i Norr- och Véster-
botten hakade pa till kommande &r, séger han.

Ostgotamjolk och KALENDARIUM
Oppen skargard. Dess- SEPTEMBER-DECEMBER
utom aterfinns han pa 18 sept-25 sept Rekreation
valbar plats for modera- 25 sept-2 okt Rekreation
terna i det kommande .
valet. 2 okt-9 okt Rekreation
| sin nya roll som 9 okt-16 okt Personalvecka
ordférande i Barncan- 16 okt-23 okt Rekreation
cerforjden V_i.” hf‘” 23 okt-30 okt Rekreation
yttgrllggre forbattra och 30 okt-6 nov Vi som mist
sprida ljus i vardagen
for drabbade barn och 6 nov-13 nov
ungdomar. 13 nov-20 nov Rekreation
- Jag hoppas kunna 20 nov-27 nov Rekreation

bidra med savél idéer
som ett djupt engage-
mang och ett stort
personligt natverk. Jag
hoppas ocksa fa utoka
forskningsresurserna
och komma nérmare en
|6sning av barncancer-
sjukdomens gata.

27 nov-4 dec

Personalvecka

VILL DU JOBBA PA
BARNCANCERFONDEN?
Barncancerfonden stker ny personal till

sitt kansli. Ga in pa barncancerfonden.
se och |ds mer.
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BESTALL MATERIAL
Gor din bestallning pa
barncancerfonden.se/

Barn & Cancer. Nyhetsbrevet.
Bestall prenumeration Distribueras via
av tidningen Barn & e-post och ar

Nallekortet.  En van for livet.
Information  Information om
om Barncan- hur man stédjer

cerfondens  Barncancer- Cancer. Pris: 200 gratis. Bestall pa Butik. Du kan &ven ringa
° Master- fonden via kronor fér fem num-  barncancerfonden. in din bestéllning pa
VARA SIDOR card. autogiro. mer per r. se/nyhetsbrev 08-584 209 00.

1] .o
F6r syskon som mist
| november ordnas fér férsta gangen en
separat syskonvistelse i direkt anslutning
till Vi som mist-vistelsen p& Agrenska.

- Syskon som mist ett syskon har
hittills inte haft mojlighet att vara med
pa vara syskonveckor, sédger Ann-Mari
Hellman pa Barncancerfonden. Darfor
ordnar vi en egen vistelse fér dem nu.
Syskon mellan 15-20 ar har mgjlighet att
stanna kvar i tva dagar néar foraldrarna
aker hem. Aven syskon som inte varit
med pa vistelsen innan, kan ansluta.

L&s mer pa barncancerfonden.se/
Agrenska

Io\grenska

Vackert beléget pa Lilla Amundén utan-
for Goteborg ligger Agrenska, en motes-
plats dér personer med sallsynta diagno-
ser far traffa andra i liknande situation,
samt experter pa sjukdomen.

Har finns majlighet till kunskapsover-
foéring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och @mnet cancer
blir belyst ur olika perspektiv.

Vistelser och resor bekostas av Barn-
cancerfonden och till viss del av hem-
landstinget. L&s mer pa barncancer-
fonden.se/Agrenska

KALENDARIUM 2010

Vecka 39, 27 september-1 oktober 2010
Familjevecka for skolbarn som har haft
hjarntumér, med fokus pa sena kompli-
kationer.

Sista anmalningsdag 15 september 2010.

Familjevistelse, 21-24 november 2010
For familjer som mist ett barn i en can-
cersjukdom foér 2-5 ar sedan.

Sista anmalningsdag 15 september 2010.

Syskonvistelse, 24-26 november2010
For syskon 15-20 ar som mist en bror
eller syster i en barncancersjukdom for
2-5 ar sedan.

Sista anmalningsdag 15 september 2010.

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 91 62 eller genom en anmal-
ningsblankett som du hittar pa Barn-
cancerfondens webbplats. Konsultsjuk-
skoéterskorna vid respektive barncancer-
centrum kan ocksa hjalpa dig.
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Ungdomsresa
till Klaralven

SODRA. | mitten av juli
gav sig ett géng
skaningar av till
Vérmland for att leta
bavrar och glida pa
flottar. En sak ar séker:
vi ar inte vana vid
mygg och knott! Tack
vare mygghattar
Sverlevde vi. Sag vi
nagon baver? Joda, pa
hall sag vi bavern sla
med sin svans sa det
skvatte i vattnet. Nar
vi val forstatt att vi
inte behovde staka
och kdmpa oss fram
pa alven sa kunde vi
relaxa och bara flyta
med vattnet. En
annorlunda upplevel-
sel

Hojdaraventyr
i ballong

SODRA. Ett géng
morgontidiga ungdo-
mar fran 16 ar och
uppat traffades for att
ge sig upp i luften pa
en ballongflygning.
Det var Henrik pa
"Ballong och &ventyr”
utanfér Lund som
bjod pa hojdarupple-
velsen, som var fan-
tastisk och haftig. Alla
blev dessutom dubba-
de till ballonggrevar.

Bokslapp pa Bok- och biblioteksméssan

Barncancerfonden och barncancerféreningarna
finns pa plats med en gemensam monter pa
Bok- och biblioteksmé&ssan i Géteborg den
23-26 september. Syftet ar att 6ka kannedo-
men om barncancer och visa upp informa-
tionsmaterial och bocker. Under massan
lanseras dven boken "Orkar han s& orkar jag".
Boken &r skriven av Helene Kindstedt, vars son
Ivar fick en hjarntumar nér han var elva ar
gammal. Det &r beréttelsen om hennes resa i
barncancervérlden och det &r den bok som hon
sjalv letade efter nar Ivar blev sjuk.

- Boken &r var historia, bara var, sager

Helene Kindstedt. Andra familjer har andra
berattelser att beratta. Men jag hoppas att min
bok, om mina hemmasnickrade strategier for
att 6verleva, ska sprida information och hjalpa
anhoriga att orka lite till. Jag tror att boken kan
vara bra lasning dven fér de som inte har
nagon anknytning till sjukhusvérlden. Kanske
kan den f& dem att hitta mer tid fér njutning
och umgange med sina nara och kara, och att
vélja bort mindre viktiga saker. Ivar &r stolt
Over att boken blivit skriven. Han sager att det
ar ju han som &r anledningen till att boken
skrivits. Och det har han ju helt ratt i.

HALLA DAR...

Ruth Brannvall och Olle Séderberg. Ni dr nya ledaméter i Barncancerfondens styrelse. Beritta
varfér har ni valt att tacka ja, hur ni ser pa er roll och vad ni gér utdver styrelseuppdraget.

- Jag tycker att saval
Barncancerfonden som
barncancerféreningarna
gor ett oerhort viktigt
arbete. Frivilligt arbete
far valdigt mycket i vart
samhélle att fungera
battre, men det upp-
méarksammas inte till-
rackligt. En styrelse har .
till uppgift att bade kontrollera och stédja
verksamheten, och vi som ar externa ledamo-
ter kan uppfylla framférallt kontrollkravet
genom att vara oberoende. Min erfarenhet av
att etablera internationella samarbeten och
foretagssamarbeten kommer till nytta nar vi
ska jobba vidare med strategin for framtiden.
Jag driver tva foretag som jobbar med strategi
och kommunikation av hallbarhetsfragor och
socialt ansvarstagande. Pa fritiden leker jag
mest. Jag har en 2-aring som ursékt for det.

FOTO: ULLA-CARIN EKBLOM

- Jag har haft férma-
nen att leva ett han-
delserikt liv utan
problem eller sjukdo-
mar i min narhet. Det
kénns som om det &r
dags att anvdanda mina
erfarenheter till nagot
gott. Det &r en bra
styrelse med kompe-
tenser och erfarenheter fran olika verksamhe-
ter. Jag har jobbat med marknadsféring och
kommunikation i hela mitt liv, sa min roll
kommer att vara fokuserad pa de fragorna.
Det ar dér jag kan bidra med erfarenhet,
kunskap och ett natverk som jag hoppas ska
vara anvandbart fér Barncancerfonden. Nu-
mera arbetar jag som affarscoach och fors6-
ker hjélpa ledare att hitta svar pa sina fragor.
Pa fritiden dgnar jag mig at familjen, resor och
vart lantstélle i Sérmland.

Fiskelycka pa Oresund
SODRA. En del av Sédras barn och ungdomar
antog utmaningen att ge sig ut pa Oresund for
att prova fiskelyckan. Eftersom det gungade
en hel del fick de basta fiskevattnen lamnas
darhan. Mailla ville vi inte gora. Trots det blev
det nagra napp...om dn sma sadana.

High Chaparral i hagelskur
SODRA. Krutroken lag tat nar High Chaparral
fick bestk av en grupp ungdomar och syskon
i arskurs tre till fem i juni. Trots hagelskurar
var alla positiva och hade roligt. Pa kvallen
pysslades det med den t-shirt var och en tagit
med sig. Fast manga killar hade svart att lata
pickadollerna vila. Det hela avslutades med
ett morgonbus, nar killarna férsokte vacka
tjejhuset. Tio poédng av tio majliga, som en
av killarna sa.




TRE AV FYRA BARN
OVERLEVER CANCER

Néastan varje dag drabbas ett barn i Sverige av cancer. Forskning har gjort att manga fler klarar sig idag an for
bara nagra decennier sedan. Tre av fyra barn éverlever. Men i var fjarde familj intraffar fortfarande det ofattbara.

Barncancerfonden finansierar cirka 90 % av all forskning i Sverige som har med barncancer att gora. Med din
hjalp kan forskningen skapa effektivare behandlingsformer, radda annu fler liv och ge drabbade barn och familjer
en battre tillvaro.

Var med och kampa for livet. Stod Barncancerfonden.

BARNGANCER
FONDEN

PG 90 20 90-0 www.barncancerfonden.se VI KAMPAR FOR LIVET
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Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584 209 00,
fax: 08-584 109 00

Prenumerationsarenden:
Titel Data AB, 112 86 Stockholm
Telefon: 0770-45 7109

FAKTA
CRISTOFER RIVEROS ROLON
Alder: 7 &r. Bor: | Norrképing. Familj:
Mamma Margarita, styvpappa Mazin
Gabreil, syskonen Alexander, 17, Sebastian
14, Esmeralda 10, Jonatan 5 och Angel, 10
manader. Gillar: Tv-spel, mat och att vara
i skogen. Egenskaper: Energisk kille som
gillar bokstaver och Wall-E, den lilla
filmroboten, vars namn han kan skriva.
Han tycker att det &r jobbigt med syskon
som brakar. Favoritratterna ar kéttbullar
och tacos. Han vill bli séngare nér han blir
stor. Och just nu ténker han pa mat hela
tiden. Diagnos: Cristofer drabbades
av ALL 2005 och tog sista cytostatika-
tabletten i februari.

"Min kompis sa syﬁa hérjag blev sjuk”

Cristofer har tappat fyra tander och kan
hjula pa vardagsrumsmattan om man tar
bort soffan forst. Han gillar att spela tv-spel
och langtar efter att ga hem till kompisarna
och leka. | varas fick han leukemi fér andra
gangen.

“IININGEN FORSTAR, HUR d333adligt jag mar ...
(sdngen kommer frin filmen Lejonkungen).
Mamma jag dr hungrig! Jag vill dta kottbullar.
Jag vill ha kéttbullar med lingonsylt. Och sas. De
som man képer, ibland kan det finnas maskar i.
Jag gick i Gustav Adolfsskolan forut. Jag tyckte
mest om rérelse. I rérelserummet kan man kora
spokboll. Och kockey. Hockey! I skogen letar jag
efter pinnar och bygger koja. Jag bygger koja
med pinnarna och med glitterstenar. Nir det ir

langt sa dker vi buss.

Min kompis sa ’synd’ nir jag blev sjuk.Men
jag saknar honom inte sa mycket, han vill ju leka
med mig.

Det dr trakigt att ha min sjukdom. Jag mar
daligt nir jag far medicinerna, jag kriks. Det dr
trakigt. Men jag dr inte ridd, jag dr aldrig ridd.
Jo, ifall jag ska d6. Jag kommer snart, jag maste
g4 pa toa.

Jag ir hungrig, pa kéttbullar inte tacos. Kan du
gora kottbullar nu, mamma?

Det ska bli roligt att borja skolan. Jag vill gora
en kulbana dir. Jag kan inte si mycket spanska.
Men jag ska lira mig massor av sprak. Spanska
och franska och jag vet inte vad de andra heter. Jag
ir hungrig.

Sjukdomen gor ont i hela kroppen och sa kliar
det mycket i benen. Det ir jobbigt. Jobbigt att ta
tabletterna och jobbigt att stanna hemma fran

skolan. Jag vill inte vara hir, jag vill bara vara i
skolan. Jag vill ga ut pa utflykt och bygga koja.

Det ir jobbigt att ha manga syskon. De haller
pa hela tiden och brikar om vem som ska spela
forst. Och varfor fick hon mycket dricka och
inte jag.

Det dr orittvist att det dr jag som ir sjuk. Jag
blir arg, men jag gor ingenting. Jag tanker i mitt
huvud bara, att de ir sjuka och jag ar frisk.

Nir jag blir frisk ska jag gd ut och g till sko-
lan. Och sdga till mamma: far jag stanna dar
linge? For det 4r s& himla kul dir. Jag dr nyfiken
och det finns en massa kul saker i skolan. Det
finns en kulbana som man fir himta en spade
och en kula till. Och si kan man aka cykel i den
jattestora backen. De har cyklar dir. Och det
finns ett rep som man ska halla i. Man kan
hoppa och hiélla och sen kan man hoppa av eller
stanna kvar.” EMMA OLSSON
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