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"DODSANGEST
VAR STANDIGT DAR" |

Barncancerfondens ambassador Christine Meltzer
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-n manad for
barncancer

U BORJAR Barncancerméinaden
— och jag 6nskar att den inte
fanns.

Kanske har du list brevet
fran oss, eller sett filmen om Jacob som
behandlas for sin cancer och precis bor-
jat skolan? Kampanjen ir startskottet
f6r det som i USA kallas Childhood can-
cer awerness month, och som funnits
utomlands i flera ar.

I Sverige dr det forsta gingen Barn-
cancerfonden viljer att fista extra upp-
mirksamhet vid barncancer under en
hel ménad.

Walk of Hope ir en aktivitet som for-
hoppningsvis kommer att bidra med
dnnu mer pengar till forskning, och
stod till drabbade familjer. Det kan du
lisa mer om i tidningen, kanske till och
med bidra sjilv?

Hoppet ir en av Barncancerfondens
grundpelare. Hoppet drev alla dem som
bidrog till att atta av tio barn i dag Gver-
lever sin cancer. I den nya barncancer-
rapporten, som ges ut av Barncancer-
fonden, kan du lisa om forskarna och
deras arbete. Men ocksd om att det var
15 ar sedan leukemiforskningen nadde
resultat som 6kade antalet Gverlevare.

VAR VISION ir att utrota barncancer. Vi
har nistan natt sa langt vi kan med de
mediciner och behandlingsmetoder
som finns i dag. Att finna helt nya sitt
att behandla barncancer ir svart och
kostsamt. Det idr dirfor vi behover dnnu
mer pengar. Cancer drabbar ménniskor
ialla aldrar. I tidningen du haller i han-
den kan du ldisa om en vuxen som drab-
bats. Christine Meltzer fick
diagnosen brostcancer for
ett ar sedan. Hon ir Barn-
cancerfondens ambassa-
dor och viljer att be-
ritta om sin cancer i
Barn&Cancer.

O

OLLE BJORK dr Barncancer-
fondens generalsekreterare.
olle.bjork@barncancerfonden.se
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Har okar 6verlevnaden 10

Till skillnad fran andra barncancerdiagnoser

Okar 6verlevnaden i hjarntumorer fortfarande.
Forskarna tar bland annat leukemiforskningen
till hjélp i kampen fér att dnnu fler ska fa leva.

Nya betyg - tuffare skola 18

Efter hjarntumoren behdver Simon stéd fran
skolan, ett stéd han har ratt till men inte far.
Skolinspektionen menar att kommunerna inte
tar sitt ansvar for langtidssjuka elever.

Mammorna som kdmpar 26

| Litauen startade nagra mammor en grupp som
jobbar for ett battre liv fér cancersjuka barn.
Landet har god vard nar det géller de vanligaste
barncancerdiagnoserna, men mycket fattas.

Sofi skaffade dromjobbet 32

For tre ar sedan traffade Barn&Cancer Sofi, som
kéampade i skolan utan stéd. Nu har hon flyttat
hemifran tillsammans med hunden Algot.

2= Fienden &r den standiga tréttheten.
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Superarna -om far barnen attératta

Superhjaltar mot cancer dr en
ideell organisation som drivs fran
Goteborg, eller Gothamburg, som
Batman och Spiderman kallar sta-
den. Men de haffar inte bovar. De
samlar i stallet in pengar till barn-
cancerforskningen och gor sju-

ka barn glada. | juni var de pa be-
sok pa Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus i Solna.

EN LITEN POJKE VAGADE till slut lim-
na greppet om mammas ben och
ta sig fram till superhjiltarna. Ef-
terat mejlade mamman att han
sagt att det varit den bista dagen i
hans liv.

Fredrik Svensson, eller Batman,
vet hur det kinns. Han hade sjilv
Wilms tumor nir han var liten.

Han kommer ihig hur det kindes
nir armvecken var si sonderstuck-
na att skéterskorna var tvungna att
anvinda fotsulorna i stillet.

En annan mamma mejlade ock-
sd efter bes6ket. Det var linge
sedan hennes son skrattade s
mycket.

— Vi pratar aldrig sjukdom med
barnen. Vi siger "hej, kompis”
och fir dem att slappna av.

Fredrik och Filip (Spiderman)

SA KAN DU BIDRA

Anmaél dig som manadsgivare till
Barncancerfonden och var med
och stéd kampen mot barncancer.
Sms:a MANAD till 72 900 och bi-
dra med 30 kronor i manaden.

triffades pa en superhjiltepick-
nick som Fredrik ordnade i Slotts-
skogen i Goteborg. Det blev bérjan
pa samarbetet som sker helt pa fri-
tiden, men som tar nistan all tid.

— Mellan september och de-
cember forra aret hade vi en ledig
helg, skrattar Fredrik.

I ar gar 8o procent av allt de
samlar in till Barncancerfonden.
Sjukhusen behover inte betala for
deras besok, i stillet drar de in
pengar fran foretagsevent.

— Vi heter Superhjiltar mot can-
cer. Men vi finns till f6r alla barn,
hjirtsjuka, eller de utstétta och en-
samma. EMMA OLSSON
Las mer om Filip och Fredrik pa

superhjaltar.nu eller pa
facebook.com/superhjaltarmotcancer

"BATMAN"

Namn: Fredrik Svensson, 39 ar.

Bor: Goteborg. Familj: Dottern Maja,
11. Gillar: Superhjaltar. Jobb: Mon-
terar motorer pa Volvo. Som super-
hjélteintresserad kom han i kontakt
med Filip 2010, och de bérjade sam-
arbeta. Fredrik har sjalv varit cancer-
sjuk som barn.

"SPIDERMAN"

Namn: Filip Plan, 44 ar.

Bor: Goteborg. Familj: Hustrun Su-
sanna, déttrarna Olivia, 11 ar, och Ju-
lia, 6 ar. Jobb: Enhetschef Kultur och
Fritid i Goteborgs stad. Bérjade beso-
ka barnsjukhus och hjalporganisatio-
ner som Spiderman 2008.

BARN - CANCER 3
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Sollentunatjejerna Vania Rymell och Amanda Hogberg
“har varit kompisar och gatt i samma klass sedan fyran.
—1.0ktober 2012 drabbades Vania av akut myelmsk Ieukeml,
AMI. En Iosenordsskyddad blogg blev sattet att haIla
o n med tjejerna tkiassen.';_" e ))
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E HAR PRECIS BORJAT i olika gym-

nasieskolor, Vania och Amanda.

Det bubblar om dem nér de be-

réattar om allt de gjorde i somras

— varit pa varandras sommar-

stallen och badat, shoppat,
kollat pa film och gatt pa ett helt gidng
konserter.

Vania hémtar sin keps och visar
autografer hon samlat pé sig frdn med-
lemmar i rockbanden Tenacious D, 30
seconds to Mars och 3 Doors Down, som
alla spelade pa Grona Lund i somras.

—Naér 30 seconds to Mars var dar
hamnade vi langst fram i publiken,
sdger Vania.

— Och efter konserten tréffade vi
nagra ur bandet! De ville veta vilka
karuseller som é&r bra. Vi tipsade om
Fritt fall och d& gick de och akte den,
fyller Amanda i.

Det var under en utflykt med sko-
lan som Vania borjade ma daligt. Hon
stannade hemma nagra dagar. Till slut
gjorde huvudet sé ont att familjen sok-
te lakare.

—Jag var néstan okontaktbar av hu-
vudvérken nar vi &kte in akut till Astrid
Lindgrens barnsjukhus, beréttar Vania
och fortsatter:

- De tog prover och vi fick ganska
snabbt veta att det kunde vara leukemi
eller en bakterie.

PROVSVAREN VISADE ATT Vania drabbats
av AML, akut myeloisk leukemi.

Néar hon var hemma och packade in-
for den forsta cytostatikabehandlingen
ringde hon Amanda.

—Jag blev vildigt chockad och for-
stod nog inte riktigt vad hon sa. Jag
trodde inte att det kunde hénda hen-
ne — att hon som var sa pigg och glad
helt plotsligt hade cancer. Det var las-
kigt, speciellt eftersom jag inte visste
s& mycket om barn som fér cancer. Jag
blev ledsen och grét, men kdnde genast
att jag ville finnas dér for Vania. Jag vet
att hon ar stark och ténkte ”det har ska
hon klara”, berattar Amanda.

—Jag ringde till en annan kompis
ocksé och berittade, och mina larare
fick s klart ocksé veta. Men jag
ville inte att de skulle sdga nagot till
resten av klassen utan jag ville berétta
sjélv, sdger Vania.

EFTER LEUKEMIBESKEDET var hon in-
lagd pé sjukhuset under en hel ménad

och madde tidvis valdigt daligt, efter-
som hon drabbades av tyflit (en inflam-
mation i tarmen). Nér hon kom tillba-
ka till skolan fick klasskompisarna veta
varfor hon varit borta sé lange.

—Det var véaldigt kénslosamt. De blev
ledsna sa klart, sdger Vania, som tycker
att det var ett stort stod att ha en kon-
taktsjukskoterska med sig nér hon tréf-
fade klassen och berittade om sjukdo-
men.

Under behandlingstiden har Vania
varit i skolan s& mycket hon kunnat och
orkat.

—Jag var nog den enda i nian som
verkligen ville gé i skolan, sédger hon
och skrattar.

Hon kénde starkt att skolan var en
plats dar hon ville att det ”skulle vara
som vanligt”.

—Jag sa det till min mentor, som for-
de det vidare till de andra i klassen.

I skolan ville jag inte bara prata om
sjukdomen, utan jag ville ha det s& nor-
malt som mdjligt. Min mentor Elin har
varit varldens underbaraste och hjélpt
mig att nd malen och komma in pa
gymnasiet, berdttar Vania.

"JAG VAR NOG DEN ENDA NIAN SOM
VERKLIGEN VILLE GA | SKOLAN.”

FOR ATT HALLA KONTAKTEN under sjuk-
husvistelserna startade hon och de
andra tjejerna i klassen en gemensam
l6senordsskyddad blogg.

De nédrmaste vannerna har hon um-
gatts med som vanligt nir hon varit
hemma. De har gatt och fikat, varit pa
bio eller bara pratat.

Varken Vania eller Amanda tycker
att vanskapen har métt daligt av sjuk-
domen.

—Det som har foréndrats ar att vi har
kommit varandra &nnu nérmare. Jag
maérker ocksd att Vania har blivit &nnu
starkare som person, efter att ha klarat
det hir. Men det &r inget i beteendet
som har férandrats, dar 4r hon samma
Vania, siger Amanda.

Sjukdomen har skakat om i vankret-
sen, det har Vanias pappa Bengt Rymell
maérkt. Att tondringar fr en s tydlig
paminnelse om livets dndlighet ar inte
sé vanligt i dag, menar han.

—Jag har tvingats att vixa upp
snabbt, sdger Vania sjalv. B

TRE TIPS TILL DIG SOM HAR EN ALLVARLIGT SJUK KLASSKOMPIS
® Lyssna pa hur kompisen vill hantera situationen. "Ofta vill man att saker ska vara som
vanligt och vill inte bara prata om sjukdomen”, séger Vania.

® Finns dar och stétta kamraten om han/hon vill prata. Men "gér det utan att vara alldeles

for pa”, rader Vania.

® Umgas pa samma satt som ni brukar! Ga pa bio, lyssna pa musik eller ta en fika pa stan.

"Det behdver inte vara sa stora saker - traffas och ha en myskval

6 BARN CANCER Nr 413
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, séger Amanda.

VANIA RYMELL

Alder: 16 &r.

Familj: Pappa, mamma
och storasyster.

Bor: Sollentuna.

. Gor: Har precis borjat
gymnasiets teknikpro-
gram.

Favoritamne: "Jag gillar
praktiska dmnen mer &n
teoretiska.”

Diagnos: AML, akut my-
eloisk leukemi, i okto-
ber 2012.
Fardigbehandlad: | april
2013.




AMANDA HOGBERG

Alder: 16 &r.

Bor: Sollentuna.
Gor: Gar barn- och
fritidsprogrammet

pa gymnasiet. *
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PERUKEN PA HYLLAN. Vania ér fdrdigbe-
handlad och haret har bérjat vixa ut igen. Hon
behéver inte sina peruker ldngre.

RADDA LIV!

Varje dag drabbas nagon i Sverige av en
allvarlig sjukdom som kan krava stam-
cellstransplantation. Du som &r 18-40
ar och fullt frisk kan donera stamceller.
Anmal dig till Tobias Registret. Lds mer
pa www.tobiasregistret.se

Aven lararen
drabbas nar
en elev far
cancerbesked

Nér en elev drabbas av cancer,
drabbas dven lararen.

- Det blir en chock. Larare kanner
sig ofta osékra och otrygga och vet
inte hur de ska bete sig, sager Ca-
milla Hager, specialistsjukskoterska
inom barncancervard pa Sodra
Alvsborgs sjukhus.

CAMILLA HAGER HAR tillsammans med
Ulrika Persson, konsultsjukskoterska
inom barncancervérd pé Astrid Lind-
grens sjukhus, skrivit en magisterupp-
sats om lédrares erfarenheter och upp-
levelser nér en elev far cancer. Runt 40
larare deltog i studien, som visar att
férkunskaperna om barncancer ar laga.

— Det &r valdigt ovanligt att barn fér
cancer, och darfor har lararna ofta li-
ten kunskap om barncancer, sdger Ca-
milla Héger.

Dérfor ar det viktigt att en konsult-
sjukskoterska eller specialistsjukskoter-
ska kommer till klassen och informerar
larare och elever, och ger stod i under-
visningen. Det forhindrar ocksa att fel-
aktig information sprids.

Gemensamt for ldrarna i undersok-
ningen &r att de vardesétter konsult-
sjukskoterskorna/specialistsjukskoter-
skorna och vill ha en kontinuerlig kon-
takt.

— Ménga ldrare kanner sig ensam-
ma och 6nskar mer stod frén rektor. De
kanner mycket ansvar for eleven och
maénga tar sjukdomsbeskedet valdigt
hart, sdger Camilla Hager.

CAMILLA HAGERS OCH ULRIKA

PERSSONS RAD TILL LARARE

e \/aga fraga! "Tro inte att du ska och mas-
te fixa allt sjalv. Vaga be om hjalp, av rek-
tor, konsultsjukskéoterskor eller kollegor.”

® Sarbehandla inte. "En elev med cancer
vill att skolsituationen ska vara sa normal
som mgjligt.”

® Fokusera pa undervisningen. "Hjalp elev
och foraldrar att fa skolan att fungera rent
praktiskt. Det kan vara att ta fram ett at-
gardsprogram eller att salla bland &mne-
na for att avgora vad som &r viktigast. Det
ar skont for foréldrarna att slippa kanna att
ansvaret ligger bara hos dem.”

BARN | CANCER 7



SUMOBROTTNING FOR BARNCANCERFONDEN

Loppis med barntema, ansiktsmalning, hoppborg, ponnyridning och sumobrottning fér bade
barn och vuxna - det var nagra av aktiviteterna nér det var Barnfestival i Balders hage i Staf-
fanstorp 29 juni. Pengarna fran dagen gick till Barncancerfonden.

il k" - e = -
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September = barncancermanad

September &r barncancermanad pa flera hall i vérlden,
och i 3r organiserar Barncancerfonden extra aktiviteter
for att 6ka medvetenheten om barncancer.

tradgarden i Stockholm.

Barncancerfondens vision &r att utrota barncancer.
I dag 6verlever attio procent av de cancersjuka bar-
nen. Forskningen jobbar ocksé for att barnen ska fa
ett battre liv efter sjukdom och behandling.

I dag deltar Barncancerfonden som finansiar i 90
procent av de svenska forskningsprojekten.

Barncancerménaden arrangeras for att 6ka med-
vetenheten om barncancer &nnu mer, och samtidigt
samla in mer pengar till forskning och till stéd at barn
och familjer.

BARNCANCERMANADEN kickstartade med Walk of
Hope 1 september, en barncancerpromenad som ord-
nades pé 25 platser landet runt och som valkomnar
alla. Kostnaden for att vara med i promenadloppet var
20 kronor, malet var att samla in 10 000 kronor.

Under manaden sldpptes ocksd Barncancerfondens
forskningsrapport (14s mer om den hir bredvid).

Cykelsporten &r en stor bidragsgivare till Barncan-
cerfondens insamlingar och 7 till 8 september befann
sig Barncancerfonden pé Sthlm Bike Expo i Kungs-

Las mer och se hur mycket pengar promenadloppet samla-
de in pa walkofhope.se

4
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Simon blev fotbollsmaskot
Viasat bjod in barn till att vara maskotar under matchen mellan AIK och Manchester United 6 augusti. Simon Pet-
tersson (nummer 6 fran vinster) spelade sjélv fotboll innan han blev cancersjuk. Pa Friends arena i Solna stéllde
han upp tillsammans med spelarna och Sebastian Jeppsson (nummer 1 fran vinster), Leon Videla Roth (nummer
7) och Ebba Norlén (nummer 9), alla syskon till drabbade barn. Matchen slutade 1-1. :

8 BARN CANCER Nr 413
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Stipendium till

minne av simmare
Varje ar delar Mats-Ake Ohlssons
minnesfond ut 50 000 kronor till
leukemisjuka barn och ungdomar,
eller sjukvardspersonal som arbe-
tar med leukemi.

Fonden stiftades till minne av
Borlange Simséllskaps simmare
Mats-Ake Ohlsson, som gick bort
i leukemi som vuxen. Vill du veta
mer, mejla ordféranden Rolf Mol-
ler pa moller.rolf@gmail.com

Traktorbrudarna kor
for Barncancerfonden

Né&sta sommar blir det Skane runt
i traktor for Anna Sjéholm och
Evelina Karlsson, som férra som-
maren gjorde sig kdanda som
Traktorbrudarna nar de deltog

i Malilla Motordagar. | ar upprepa-
de de succén pa eventet i Malilla,
da de forenar sin traktorpassion
med att géra nagot fér en god sak.
Intdkterna gick i ar till Barncancer-
fonden och Min stora dag.

Premiar for
Barncancerrapporten

For forsta
Igr

gangen ger
Barncancer-
fonden i ar ut
Barncancer-
rapporten - en
aterkomman-
de rapport
som skildrar
ett urval av de forskningsomra-
den och -projekt som Barncan-
cerfonden stéttar.

- Barncancerrapporten vi-
sar vilka fantastiska resultat och
framgangar som forskningen
natt inom omradet, framgang-
ar som inte varit mojliga utan gi-
varnas bidrag, sager Ylva An-
dersson, PR-chef pa Barncancer-
fonden.

En utmaning ar dverlevnaden i
leukemi, som statt still de senas-
te 15 aren.

- Vi far inte gldmma att fortfa-
rande klarar sig inte 20 procent
av alla cancerdrabbade barn. Vi
maste géra mer!



BO HOS RONALD MCDONALD IUPPSALA

Nu blir det |attare fér drabbade familjer vars barn behandlas pa Akademiska barnsjukhuset i Uppsala, ndr Ronald McDonald
Hus slagit upp portarna. Den 11 september var det invigning for huset dar familjer kan bo under behandlingstiden, nara sjuk-

huset. | huset finns plats for fjorton familjer.

Insamlingsrekord for Ride of Hope

| somras slog arets viktigaste cy-
kellopp insamlingsrekord. Ride of
Hope 2013 resulterade i tva miljo-
ner insamlade kronor, 110 motio-
narer som cyklade alla strackor
och totalt 1734 starter. Nasta

ar arrangeras nya loppet Ride

of Hope Europe fér forsta gangen.

RIDE OF HOPE kom i &r med ménga
nyheter. En ny huvudsponsor, Lidl.
Och for allra forsta géngen cykla-
des loppet i tva delar. Den 2 augus-
ti gick starten fran Lund, den 4 au-

gusti frdn Umeé&. Nagra dagar se-
nare mottes lagen i Vésteras for
att gemensamt cykla in till Stock-
holm under tvd dagsetapper och
efter sammanlagt 225 mil pa vi-
garna. Nar de nddde malet hade
de dessutom passerat de sex svens-
ka barncancercentren, for

att visa sitt stod for de drabbade
familjerna. Anstrdngningen bel6-
nades med insamlingsrekord,
ungefér tva miljoner kronor till
Barncancerfonden. Nésta &r far
Ride of Hope ett syskon, Ride of-

Hope Europe. Mellan 28 juni och
6 juli 2014 ska pedalerna snur-

ras hela vagen till London. Forsta
omgangen av Ride of Hope kor-
des 2008. Initiativtagaren Gary
Fleming hade sjélv klarat sig fran
sin koloncancer, och ville samla in
pengar till forskningen. Premiértu-
ren resulterade i

252 000 kronor.

Las mer och se filmen om Ride of
Hope pa barncancerfonden.se/ride-
ofhope

Aron Anderson var en av 900 passionerade Pariscyklister. Han dr den férsta i Team Rynkeby som sjélv varit cancerdrabbad som barn.

Aron cyklade for Team Rynkeby - med armarna

Aron Anderson dr inte bara den
férsta rullstolsburna person som
bestigit Kebnekaise. Han var ock-
sa en av deltagarna i Team Rynkeby,
loppet som trampas mellan Skan-
dinavien och Paris till férman fér
forskning om barncancer.

TEAM RYNKEBY &r en lageykling
vars mal ar att samla in pengar till
Barncancerfonden och dess nord-
iska motsvarigheter. Cykelloppet
genomfors i Sverige varje ar sedan
2011 och samlar cirka 900 hangiv-
na deltagare. Foérutom den fysiska
anstrangningen bidrar de med in-
samlingsaktiviteter under resten

av aret, samt en anmalningsavgift
pa 16 000 kronor (d& ingar cykel,
mat och husrum under resan).

Aron Anderson var atta r gam-
mal nér han drabbades av rhab-
domyosarkom. Sedan dess sitter
han i rullstol. I somras hann han
bade med att bestiga Kebnekaise,
som forsta rullstolsburna perso-
nen nagonsin, och att cykla till Pa-
ris tillsammans med Team Rynke-
by. I cykelloppet var han forsta cy-
klist som sjélv varit cancersjuk som
barn, och forsta som cyklat med
armarna.

— Det gick forvanansvirt bra.
Det vérsta var att jag fick muskel-

knutor i axlarna av den statiska
spdnningen, sdger Aron.

Han cyklade f6r Team Téby och
den 12 juli bar det av. En vecka
och 130 mil senare var laget fram-
me i Paris.

I Sverige finns sex lokala team,
férutom Téby &ven lag fran Stock-
holm, Jonképing, Véxjo, Malmo
och Helsingborg.

Alla lag har samlat in minst en
miljon kronor var till kampen mot
barncancer.

Team Rynkeby startade pé initi-
ativ av medarbetare vid det danska
foretaget Rynkeby.

Julia fick aldrig komma till Sicilien. Vidn-
nerna gjorde resan till hennes minne.

De cyklar till
minne av Julia

Forra aret cyklade Beatrice, Stina,
Amanda och Adéle till Oland for
att hedra sin kompis Julia som dog
i ett aterfall i skelettcancer, 17 ar
gammal. | arets upplaga trampa-
de de hela vagen till Sicilien, Julias
drémresemal.

Julia var tokig i Gudfadern-fil-
merna, och génget hade bestamt
sig for att resa till inspelnings-
platserna pa Sicilien nar Julia blev
frisk. Hon kom aldrig ivag. Men
de fyra vdnner som blev kvar vil-
le &nda genomfora resan. Pa farjan
fran fastlandet blev det jobbigt fér
Beatrice.

- Det kommer ju alltid att vara
bara vi fyra. Julia kommer aldrig
att vara dar.

Juliaresan har fyllt ett ar, och
har redan samlat in 700 000 kro-
nor till barncancerforskningen.

Ride of Hope pa

Vatternrundan

| ar gick 17 grupper fran Ride of
Hope till start i Vatternrundan
15 juni, fér att trampa 300 kilo-
meter runt sjon och samtidigt
ge pengar till en god sak. Alla
cyklister var iférda Ride of Hope-
klader.

Vatternrundan har arrangerats
varje ar sedan 1966, men sam-
arbetet med Barncancerfondens
Ride of Hope fyller tre ar. | hela
Vatternrundan deltog 19 406 cy-
klister, varav 18 475 gick i mal.

| Orebro och Vasteras ordnades
Minivattern on Tour, lopp for barn
mellan 6 och 10 ar, till férman for
Barncancerfonden.
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FOKUS

CNS-TUMORER

forskningen nu revolutionerar behandlingen av CNS-tumorer
hos barn. Det menar professor Klas Blomgren, barnonkolog
och hjarnforskare vid Karolinska institutet i Solna.

OVERLEVNADEN OKAR

Hjarntumarer tillhor gruppen CNS-tumoé-
rer eftersom de sitter i centrala nervsyste-
met, det vill sdga hjarna och ryggmarg. De
vanligaste CNS-tumarerna ar medullo-
blastom, astrocytom, hjarnstamsgliom och
ependymom. Den sammanlagda &verlev-
naden for alla typer av CNS-tumérer upp-
gar i dag till 80 procent, och &kar fortfa-
rande, till skillnad fran de flesta andra
barncancerdiagnoser.

Problemet med hjarntumérer ar att de
sitter just dér de gor. Barn som Gverlever
far ofta besvar, sa kallade sena komplika-
tioner, efter saval sjukdom som behand-
ling. Det kan till exempel réra sig om hor-
monstoérningar, psykosociala problem,
inldrningsproblem och besvar med hjarta
och lungor.

Vuxna som har behandlats fér hjarntu-
mor som barn skattar sin livskvalitet lagre
an de som haft andra typer av barncancer.

Lange behandlade lakarna med barnens
dverlevnad som enda mal, men effektivare
behandlingsmetoder har lett till hogre
overlevnad och en mojlighet att behandla
hjarntumorer dven med tanke pa livet efter
cancern.

TEXT: EMMA OLSSON

REVOLUT
PA GANG

Fler dverlever och seneffekterna blir lindrigare nar

SYMPTOM

Symptomen pa en hjarntumér hos barn
beror pa var den sitter och hur gammalt
det sjuka barnet ar. Vanliga symptom ar
huvudviérk, krakningar (sarskilt pa morgo-
nen), problem med balansen, dubbelseen-
de eller att barnet pl6tsligt skelar.

BEHANDLING
Hjarntumorer behandlas med kombina-
tioner av cytostatika, operation och stral-
ning. Var i hjarnan tuméren sitter och
hur aggressiv den ar bestammer
behandlingen.

Stralbehandling &r en viktig
metod, som dock kan ge svara sena
komplikationer eftersom barns
hjarnor vaxer. Barn under tre ar brukar
inte stralbehandlas.

SENA KOMPLIKATIONER
Exempel pa sena komplikationer &r
hormonstoérningar, inldrningsproblem,
minnessvarigheter, svarigheter i sociala
sammanhang och fertilitetsproblem. De &r
komplikationer efter savél sjukdom som
behandling och kan uppsta 10, 20, 30 ar
efter avslutad behandling. Troligtvis har vi
fortfarande inte sett alla exempel pa sena
komplikationer annu, de forsta hjarntu-
mordverlevarna ar annu inte tillrackligt
gamla for att vi ska kunna veta vad som
hander till exempel i alderdomen.

SENASTE FORSKNINGEN...

e _.visar att stamcellerna i hjarnan fortsatter att dela sig hela livet. Det gor att hjarnan

laker battre an forskarna tidigare trott.

o ..studerar den genetiska forandringen i varje tumor. Detta i sin tur bestdmmer behand-
ling, och lékarna kan ge basta majliga behandling med minsta mojliga sena komplikationer

for det enskilda barnet.

o ...undersoker effekterna av litium, ett grundédmne som anvénds vid vissa psykiska
sjukdomar . Det har visat sig stimulera celldelning och skydda de friska delarna av hjarnan.
e _.visar att motion och en kérleksfull omgivning stéttar celldelningen i hjarnan.
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DE FYRA VANLIGASTE TUMORERNA

EPENDYMOM utgar fran ependym-
cellerna som finns i hjarnans ventriklar
(halrum) och i ryggmargskanalen. Sjuk-
domen kan drabba bade stor- och
lillhjarnan.

ASTROCYTOM bildas
i astrocyterna, som &r den
vanligaste celltypen
i hjarnan och som spelar
stor roll fér hur nerv-
cellerna fungerar.
Tuméren kan uppsta
i alla delar av centrala
nervsystemet; lillhjar-
na, storhjarna, mellan-
hjarna, hjarnstam och
ryggmarg. Hos barn ar
den ofta laggradig och
bildar alltsa inte meta-
staser.

MEDULLOBLASTOM upp-
star i lillhjdrnan, som styr
balans och koordination. Nar
den uppstar i storhjdrnan kallas
den PNET-tumér. Cancerformen
ar aggressiv och kan ge upphov till
metastaser, dottertumarer, i hjarna
och ryggmarg. Barnet riskerar aterfall
i sin sjukdom. Aterfall i barncancer inne-
bar sdmre prognos. Darfér far barn som
drabbas av medulloblastom genomga
stralning av bade hela hjérnan och rygg-
margen, vilket ger okad risk for sena
komplikationer.

HJARNSTAMSGLIOM &r astrocytom som
bildas pa hjarnstammen. Oftast har de ett
mycket snabbt férlopp. Hjarnstammen
kontrollerar manga av kroppens grund-
laggande funktioner som vakenhet,

puls, andning, ansiktsrorelser och svalj-
férmaga. Det gor att tumdren inte gar att
operera bort. Franska neurokirurger har
tagit vdvnadsprov pa gliom fér att av-
gora vilken typ det géller. Nar man vet typ
kan man specialanpassa behandlingen
och pa sa sitt férlanga barnens liv.

Fler ska botas - till ett
lagre personligt pris

Leukemiforskningen inspirerar nar forskarna nu bérjar

skilja hjarntumaorer genom genanalys. Samtidigt satter
ldkarna stort hopp till den nya protonstralningskliniken
som invigs 2015. CNS-tumérer dr den barncancerform

som fortfarande visar stigande 6verlevnadskurvor.

DET AR LATT och riskfritt att ta ett blodprov.
Det &r svarare att ta prov fran hjarnan. Det &r
en av forklaringarna till att hjarntumorfors-
karna forst nu borjat dela in hjarntumorer
utifran genetiska avvikelser, menar Klas
Blomgren.

Han ar professor och forskare vid Karolin-
ska institutet i Solna, och forskar kring de
skador som behandlingen av CNS-tumoérer
orsakar pa vaxande hjarnor.

Han ser ett antal genombrott inom sitt falt, barn med cancer
i hjarnan.

For leukemiforskningen har studierna av genetiska skillnader
gjort att behandlingen ar uppdelad i olika protokoll beroende
pa vilken genetisk avvikelse man identifierat. Pa sa satt kan
ldkarna ge effektivast behandling med sa fa komplikationer
som bara ar mojligt.

Nu hoppas man pa samma positiva utveckling fér hjarn-
tumarerna, dven om de visar sig vara mer komplicerade efter-
som det finns s& manga sorter. Anda utgér differentieringen
en liten revolution i sig:

- Det som sett ut som en viss sorts tumdr pa magnet-
rontgenbilden visar sig vara en helt annan, som kraver annan
behandling, sager Klas Blomgren.

De genetiska fynden anvands redan kliniskt for att bestam-
ma behandling vid vissa typer av medulloblastom.

Ett annat exempel ar att franska neurokirurger har borjat
typbestamma hjarnstamsgliom efter provtagning, men opera-
tionen som gors for att ta ut vdvnadsprovet &r sa riskfylld att
den inte utférs i Sverige.

Samtidigt byggs Skandionkliniken i Uppsala, Nordens férsta
protonstralningsklinik, som ocksa férvantas bidra till en ljusare
framtid fér barn med hjarncancer.

Den kommer att erbjuda protonstralning till alla svenska
barn, en stralningsform som gor det |attare att strala bara
sjalva tumoren.

- Utmaningen ar att hitta vilka patienter som drar stérst
nytta av protonstralning, sager Klas Blomgren.

Klas Blomgren.

Protonstralning Traditionell stralning

Radioaktivitet:

Lag mmmm Hog
Protoner ar partiklar och kan programmeras att bara ga in i
kroppen till ett visst djup, men inte ga vidare och skada om-
kringliggande vavnader. Traditionell elektromagnetisk foton-
stralning fortsatter med samma effekt genom hela kroppen.
Med traditionell stralning riskerar man att skada stérre omra-
den i kroppen. Skillnaden blir stor vid till exempel medullo-
blastom, d&r man bestralar hela hjdrnan och ryggmaérgen.
Protonstralning kan da ske mot ryggen utan att skada till
exempel hjarta och lungor.

BARN - CANCER 11
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CNS-TUMORER

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: ANDREAS NILSSON

Spannade host nar
Fmelie borjar sexan

Emelie har just stingt sin loppis som hon har haft med en av sina bastisar. Nu vantar en resa
till Lycksele och fika med mormor. Sedan ska hon bérja i en ny klass.

Det idr spiannande och jobbigt pa samma gang. Efter tva hjarntumérer har Emelie problem
med koncentration och stokiga miljoer.

MELIE AGREN, 12, bor i Vindeln

med mamma Jennie, pappa Peter

och storebror Erik. Nu bérjar hon

sjatte klass i en ny skola med nya

klasskamrater. Det blir ménga

oprovade saker nér terminen
borjar for Emelie.

—Jag ér lite nervos. Men min béstis
Alva och jag kommer att gd i samma
klass. Och jag hoppas att de andra
i klassen ar snélla, sédger Emelie.

Négra morka prickar som flyter ut
i ett monster pa halsen och ett arr
i nacken kan skvallra om att hon har
varit med om négot som de andra
barnen i klassen inte har.

—Jag blir ledsen nér ménniskor
frdgar om prickarna. En del drar undan
mitt hér och fragar rakt ut. Jag vill inte
berétta for vem som helst om att jag
har haft cancer.

EMELIE VAR TRE AR d& hon drabbades
forsta gangen. Efter en tid av snubblan-
de och skelning konstaterades det att
hon hade en tumor i lillhjérnan.

- Jag minns bara att det var roligt pa
sjukhuset! Och att jag gomde mig ien
vagn nér skoterskorna kom, sager
Emilie och ler.

Mamma minns desto mer:

— Det gick valdigt fort. Frén ena
dagen till den andra skulle hon opere-
ras. Nu ténker jag att det &r mérkligt
hur mycket man kan klara avi en fa-
milj. Nagra ar innan hade Emelies
pappa Peter cancer. Jag brukar séga att
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EMELIE AGREN

Alder: 12 &r.
Familj: Pappa
Peter, mamma
Jennie, bror Erik,
14 ar och sa klart
hamstern Nisse.
Bor: | villai Vin-
deln.

Intressen: Hoppa
pa studsmattan
(gérna med vat-
tenfyllda ballonger
som gor det extra
skoj och blott),
spela spel pa sin
iPad, vara med
bastisen Alva och
traffa mormor.
Diagnos: Medullo-
blastom som
upptécktes forsta
gangen 2004 och
ett aterfall 2007.

| dag ar hon fardig-
behandlad.

vi har varit en testfamilj for cancer,
sdger Jennie med ett snett leende.

Emelies tumor opererades bort och
under en 1ang tid fick hon cytostatika.
Efter ett &r av behandling konstaterade
lékarna att tumdren var borta. Famil-
jen andades ut.

— Men, sdger Emelie. Nér jag var sex
ar upptickte doktorn en ny tumér pa
samma stélle. Det var ganska trakigt.

Den var for liten for att opereras,
Emelie fick vinta ndgra manader innan
den kunde tas bort. Sedan féljde en
period av stralning och &nnu mer cyto-
statika. Ett stort stod var Emelies mor-
mor, som bor nira familjen, och Emelie
hilsade ofta pa henne.

— Vi gjorde en koja av madrasser
i garderoben, dér pratade vi om jobbi-
ga saker och andra hemlisar.

I dag ar kojan riven, mormor sigs
pusta ut dd den med tiden blev ganska
besviérlig att knola in sig i. Nu behover
de inte heller prata om jobbiga saker
léangre.

— N4, nu racker det med att vi gér in
i ett annat rum om det ar ndgot, avslo-
jar Emelie.

"JAG BLIR LEDSEN NAR MANNISKOR
FRAGAR OM PRICKARNA. JAG VILL
INTE BERATTA FOR VEM SOM HELST
OM ATT JAG HAR HAFT CANCER.”

EMELIE HAR VARIT FRISK i fyra r men fort-
farande pockar sjukdomen pé upp-
méarksamhet. Hon maste ga pa kontrol-
ler ungefér en gang per ar och ta spru-
tor med tillvaxthormoner varje dag
livet ut. Hon har ocksé fétt en del kom-
plikationer av behandlingen. Synen &ar
skadad, ibland ser hon dubbelt, balan-
sen &r inte som den ska vara och hon
har problem med inldrning och koncen-
tration. Svarigheter som blir extra
patagliga nir hon gér i skolan. Dar har
hon haft en extraldrare och har fatt sitta
i en mindre grupp for att det inte ska bli
for stokigt.

—Jag blir ganska latt trott nér det ar
mycket ljud och prat. Det ar svart att
rikna matte da. Det tar lite ldngre tid
for mig att l4sa och vissa saker pa
gymnastiken kan jag inte vara med pa.
Bollspel &r svart, jag ar radd for att
bollen ska traffa mig och att ndgon ska
springa pd mig. Sedan &r det jobbigt
att en del har retat mig for att jag har
haft cancer. Det far man faktiskt inte
gora.

Jennie har haft kontakt med skolan
och i host ska man ha ett méte med alla
for att forklara att Emelie kan ha spe-
ciella behov.

—Jag hoppas att det blir bra. Som
fordlder méste man vara om sig och
kring sig. Det ar till att hela tiden kdm-
pa och jag ér glad och tacksam Gver att
Emelie ar frisk och lever. Att hon har
lite problem efter behandlingen &r inget
vi tdnker p4. W
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KORT OM

FORSKNING

Vita blodkroppar blir metastaser

Amerikanska forskare har hittat bevis for att meta-
staser kan bildas né&r en vit blodkropp slas samman
med en cancercell.

Teorin lanserades férsta gangen fér mer &n hund-
ra ar sedan, men har hittills inte kunnat bevisas
vetenskapligt. Nu har forskarna fran Yale Cancer
Center, kriminaltekniska laboratoriet i Denver och
universitetet i Colorado bevisat att det finns hybri-
der mellan vita blodkroppar och cancerceller i
metastaser hos manniskor. Pa sikt kan det leda till
nya behandlingssatt, men innan dess kravs mycket
arbete med att svara pa hur och varfér hybriden
uppstar och hur vanlig den &r i metastaserna.

Kélla: Yale News

MILJONER KRONOR. Det fick Uppsala
universitet fatt av en privatperson for att
forska om "canceratande” virus.

Battre behandling for hjarntumor

En internationell forskargrupp har upptéckt att det
gar att fa tumaren att ga tillbaka och hindra den att
bilda metastaser genom att blockera ett protein.

Medulloblastom &r en av de vanligaste typerna
av hjarntumor. Oavsett vilken sorts medulloblastom
ett barn drabbats av, sa finns proteinet PIGF ut-
tryckt i tumorcellerna.

En hog andel receptorer for proteinet gor progno-
sen dalig. Forskargruppen visar nu att om de block-
erar upptagningsvagarna fér PIGF kan de fa tumo-
rerna att ga tillbaka.

P& sikt skulle upptéckten kunna leda till en mer
skonsam behandlingsform an till exempel stralning.

Killa: Harvard Medical School

Wii-projektet inte svettigt nog

lakning.

annat for att de unga spelarna snabbt larde sig hur de skulle gora for att spelet skulle ge sa

g\ L lite fysisk anstrdngning som méjligt.

Klas Blomgren visar med sin forskning att motion bidrar till att |&ka stralskadade hjarnor. Men projektet
med Nintendo Wii fick inte den effekt han hoppats pa.

- Man kan ju spela tennisspel med bara handlederna, konstaterar han.

Wii-projektet, som det kallas, startade 2011 for att undersdka hur fysisk aktivitet paverkar hjarnans

| Wii-projektet fick barn som genomgatt stralbehandling testa att spela Nintendo Wii sportspel
under tre méanader. De testades ocksa av neuropsykologer, sjukgymnaster och arbetsterapeuter fore
och efter behandlingen. Deras fysiska aktivitet mattes under perioden.
Resultatet fran Wii-studien dr inte fardigt, men pekar pé att Wii-spelandet inte gav till-
rackligt mycket motion fér att ge ndgot resultat fér nybildning av stamcellerna i hjarnan. Bland

14 BARN - CANCER Nr 413

PROCENT. S& mycket har dodlig-
heten i cancer minskat med i
Sverige mellan 2007 och 2011.

Sjuka barn mar bast i skolan

Unik svensk forskning visar att cancerdrabbade
barn som gar i skolan inte drabbas av fler infektio-
ner an de som halls hemma "for sékerhets skull”.

Resultatet starker slutsatserna i Nationella re-
kommendationer for socialt liv (2008) som kon-
sultsjukskoterskorna inom barncancervarden tagit
fram.

Barn som behandlas for cancersjukdomar kan vara
extra infektionskansliga under behandlingsperioder-
na, eftersom bland annat cytostatika paverkar im-
munfdrsvaret negativt. Det kan leda till att féraldrar
och lakare i radsla for infektioner haller cancersjuka
barn hemma, dven dagarna mellan kurer och under
de perioder da barnen inte far behandling.

Nu visar konsultsjukskoterskan och medicine
doktorn Margareta af Sandeberg att det inte finns
nagot samband mellan infektioner och narvaro i
skolan; barn som gar i skolan far inte mer antibioti-
ka eller mediciner mot virus och svampinfektioner
an andra barn.

Anda far hon och de andra konsultsjukské&ter-
skorna inom barncancervarden hela tiden paminna
om rekommendationerna.

- Det finns en tradition inom medicinen att inte
ta medicinska risker. Men da ténker de inte pa vilka
risker det innebar for barns utveckling att inte traffa
sina kompisar.

Las mer om de nationella rekommendationerna
pa blf.net.

Traffa en forskare

Den 6 november bjuder Barncancerfonden in till
Hopp&Framsteg - en populérvetenskaplig motes-
plats for alla. Eventet halls pa World Trade Center
i Stockholm.
Barncancerfonden &r med och finansierar
90 procent av all forskning om barncancer.
Deltagarna i motet far traffa forskare och
kan stélla fragor o deras projekt,
vad de kommit fram till och hur
mycket Barncancerfondens finansie-
ring faktiskt betyder for deras arbete.
Fér anmalan, hall utkik pa
barncancerfonden.se



"Vi ar trotta och radda

for att bega allvarliga fel”

SJUKSKOTERSKEBRISTEN PA BARNCANCERAVDELNINGEN AKUT INFOR HOSTEN

Barnonkologen vid Astrid Lindgrens barn-
sjukhus slapp skicka barn utomlands for vard
under sommaren. Nar hosten kommer saknas
atta skéterskor, och det finns ingen bonus att
erbjuda dem som jobbar extra.

LAGET INFOR HOSTEN dr dnnu varre an det var
innan sommaren. D4, i borjan av juni, gick
larmet. Ett inslag pa Sveriges Radios Ekot
berittade att den permanenta sjukskoterske-
bristen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus
kunde leda till att cancersjuka barn skulle
skickas till Finland for att fa cytostatika. S&
blev det inte.

— Det ar ren tur att antalet nyinsjuknade
barn var lagre dn berdknat, siger Margareta

af Sandeberg, konsultsjukskoterska inom
barncancervard.

Farre nya patienter och ett stort engage-
mang fran personalen pa barncancerenheten
gjorde att det fungerade, trots allt.

— Vi l6ste sommaren genom att hjélpa
varandra. Hela Astrid Lindgrens barnsjukhus
gjorde sitt basta for att ta emot vara patien-
ter nér det behoévdes och vi samarbetade med
andra barncancercenter.

AV 14 PLATSER holls mellan sex och atta 6pp-
na, och det var méjligt genom att Karolinska
universitetssjukhuset erbjod skéterskorna
extra betalt for extrapass och erséttning for
dem som avstod fran semester.

Vérens oro 6ver den stora sjukskoterskebris-
ten och det anstridngda laget kvarstér, liksom
svarigheten att rekrytera nya sjuk-skoterskor.
Infor hosten erbjuds inte extra 16n, och manga
har arbetat mycket under sommaren.

DE CANCERDRABBADE barnen behéver kom-
petensen och tryggheten som den hemtama
barnonkologiska avdelningen erbjuder. De
andra barnavdelningarna dr inte vana vid
den speciella varden, och har dessutom egna
bemanningsproblem.

—Maénga ar trotta och vi arbetar under en
véldig stress och det finns en ridsla for att gora
allvarliga fel, siger Margareta af Sandeberg.

EMMA OLSSON
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Provkodrning
som gor skillnad

Sedan juni ar BMW ny samarbets-
partner till Barncancerfonden.
Malet &r att samla in en miljon
kronor - men framfér allt att sprida
information om barncancer.

Under Barncancermdnaden sep-
tember startar BMW:s kampanj
”Provkorning som gor skillnad”.

All marknadsforing kopplas
under perioden till Barncancerfon-
den, och annonser visar lekande
barn i stéllet for bilar.

For varje provkord bil donerar
BMW 100 kronor till Barncancer-
fonden.

Men bidraget till forskningen &r
inte det enda foretaget vill ge,
menar Petter Witt, vd for BMW
Group Sverige:

- Genom att engagera vara med-
arbetare och kunder kan vi sprida
kunskap om barncancer, hur viktigt
det &r att forskningen far nodvén-
dig finansiering och att de som
drabbas far en ndgot dragligare
tillvaro.

Avtalet 16per pé tre &r, ”men vi
hoppas att samarbetet ska bli mer
langvarigt 4n sd”, sager Petter Witt.

”Att vi valde att stotta just Barn-
cancerfonden beror pa att den
arbetar s malmedvetet och ener-
giskt i hela landet, och erbjod sam-
verkan med vara lokala aterforsél-
jare”. Annu viktigare ir att frigan
sd tydligt beror alla medarbetare.

—Det hir samarbetet har skapat
ett engagemang utéver det vanliga
hos oss, sager Petter Witt.

ERIKA GOHDE
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LOAS BUKE

ARLIVSVIKTIG!

Som-en av Barncancerfondens Give
Hope-partners bidrar Interflora till
kampen mot barncancer. Bland fore-
tagets storsiljare finns Give Hope-
buketten.

Under september ar Interflora
ocksa engagerad via Manadens gést,
Loa Falkman.

PA INTERFLORAS HEMSIDA finns Give
Hope-buketten, en fiargglad komposi-
tion som gor gott — trettio kronor per
kopt bukett gar till Barncancerfon-
den.

Och kunderna uppskattar mojlig-
heten att gora dubbelt gott med sin
gava. Buketten ligger stadigt pa fore-
tagets béstsaljarlista.

— Véara kunder gor nagon glad med
vackra blommor samtidigt som de
stottar en viktig verksamhet. Sam-
arbetet med Barncancerfonden
rimmar valdigt bra med allt Interflora
stér for, sdger Martin Smeding, chef

for Interfloras Online- och eCom-
merse-verksamhet.

Samarbetet mellan Barncancerfon-
den och Interflora startade 2011och
Give Hope-buketten &r inte den enda
bukett som gor gott. Forra éret lanse-
rade Interflora valgorenhetsprojektet
Manadens gést.

En aktuell kidnd person far vélja en
organisation som far 10 000 kronor
av Interflora. Dessutom far Manadens
gést sjilv komponera en bukett, som
sedan siljs under den personens
namn under manaden.

Septembers gést dr Barncancerfon-
dens ambassador Loa Falkman, scen-
aktuell under hosten. Han valde Barn-
cancerfonden som sin organisation.

— Det &r alltid roligt att ge och fa
blommor. Men den har gangen &r det
livsviktigt, séger Loa Falkman.

Give Hope-buketten och Loa Falk-
mans bukett kan du béde se och képa
pé interflora.se EMMA OLSSON

GIVE
HOPE'

givehope.se

mronnm

VI AR GIVE HOPE-FORETAG

Bauhaus, Ur & Penn, Interflora, MQ, Kanal 5,

Mix Megapol, Babyshop.se, GB Glace, SkickaTarta.se,
Universal Music, Kuponginlésen och Mobilab.
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OPINION TEXT: SOFIA STRIDSMAN FOTO: ANNA HALLAMS

HUR SKA SIMON
FIXA PLUGGET?

Tuffare krav pa kunskaper och betyg - men svarare att na gymnasiebehorighet.
For elever med cancer har férandringen av skollagen inneburit konsekvenser.

&nga skolor har svért
att ge det stod elever
med sarskilda behov
har ratt till.

Anda har férand-
ringen av skollagen &ven fort med sig
bra saker for cancersjuka elever, menar
Bjorn Olsson, bitrddande rektor pa
Sjukhusskolan i Uppsala.

— Sammantaget har vi en starkare och
tydligare lagstiftning nu 4n tidigare,
framfor allt nar det géller barn som ar i
behov av sérskilt stod. Men det har ocksa
blivit konsekvenser, sdger han.

Bjorn Olsson och den 6vriga persona-
len pa Sjukhusskolan tréffar varje 1asar
omkring 200 elever och har kontakt med
ett femtiotal olika skolor runt om i lan-
det. Bjorn Olssons bild &r att det har
blivit svrare for en elev med cancer att
fa godként i tillrackligt manga d&mnen for
att f4 gymnasiebehorighet.

—De tappar tid och ork och det blir
svarigheter for dem. Nér vi har eleverna
hos oss maste vi direkt tdnka betyg och
ha en diskussion med hemskolan. Lasan-
det hos oss blir mer systematiskt, séger
Bjorn Olsson.

DET HAR GATT TVA AR sedan den nya
skollagen tréadde i kraft. Med den blev
det hardare och tydligare krav pa att
situationen for en elev i behov av sér-
skilt stod ska utredas snabbt. Men dven
kunskapskraven skérptes.

Tidigare réackte det att ha godkéant i

matte, svenska och engelska for att vara
behorig till gymnasiet. Nu krévs godkant
itolv amnen for den som vill lasa ett
hogskoleforberedande program, och atta
for den som vill ga ett yrkesforberedande
program.

Att drabbas av en allvarlig sjukdom ar
inte skl nog for att ett individuellt at-
gardsprogram ska tas fram. Det gors om
en elev riskerar att inte nd godként i
minst ett &mne, men enligt skollagen ska
behovet av dtgardsprogram ocksé utre-
das om en elev visar andra svarigheter
vad géller skolsituationen.

— Skolorna har olika syn pa vad de
bedémer som sarskilt stod. En del sdger
att de inte behover skriva ett atgéardspro-
gram eftersom de ger stod i den vanliga
undervisningen. Definitionen av sérskilt
stod ser olika ut pa olika skolor. Det ar ett
problem, séger Bjorn Olsson, som tror att
manga elever med cancer skulle kunna
na hogre betyg — men att det drojer for
lange innan extra stod satts in.

—Jag tycker att skolorna oftare skulle
skriva atgdrdsprogram som géller sa
kallade andra svarigheter. Hur ska de
organisera larmiljon kring en elev som
har kommit tillbaka eller &r under can-
cerbehandling? Nar det géller elever

" DEFINITIONEN AV SKRSKILT STOD
SER OLIKA UT PA OLIKA SKOLOR.
DET AR ETT PROBLEM.”

Bjorn Olsson,
bitrddande rektor
vid Sjukhusskolan
i Uppsala.

med cancer, oavsett vilken form, upp-
visar de nastan alltid andra svarigheter,
eftersom sjukdomen &r traumatisk. Det
star i skollagen att &ven elever som latt
nar kunskapskraven ska ges ledning och
stimulans for att nd langre i sin kun-
skapsutveckling, séger Bjorn Olsson.

BJORN OLSSON SER positivt pa att kom-
munerna varit generésa med att lata
cancersjuka elever komma in pa gym-
nasiet via den sérskilda frikvot som ger
fortur at sokande med sarskilda om-
standigheter.
—Eleven har klarat godkant
i tolv &mnen, men har inte tillrack-
ligt hoga betyg for att komma in
pa sin linje. Det hander att vi
jobbar ihop med lakarna och
skriver intyg for att fa elev-
er att komma in pa fri
kvot. I de flesta fall
har kommunerna
varit valvilliga och
det har gatt bra,
dven om vi
inégra fall har
fatt argumen-
tera extra
mycket. Det
géller att vara
ute i god tid.
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OPINION

Efter behandlingen har Simon svarare med koncentrationen

“Skolan visar oss
ingenforstaelse”

Det har gatt 6ver ett ar sedan Simon Nicklasson avslutade behandlingen

mot tumé&ren pa hypofysen.

Att cancern fortfarande paverkar hans skolgang ar svart for lararna att
forsta, menar Simon och hans féréldrar.

- Jag ar trottare och det har blivit svarare att koncentrera sig.

ET HAR HUNNIT passera midsommar nir
vi hilsar pa i familjen Nicklassons vita
trévilla i Vetlanda. Studsmattan ar pa
plats i tradgarden. Golfbagarna &r
framplockade och lillasyster Alice
beréttar om badplatserna som ligger sa néra
att hon och Simon kan cykla dit p& egen hand.

Men for 14-&riga Simon ar sommarlovet 4nnu
inte riktigt hédr. Han gér i sommarskola ytterliga-
re nagra dagar, for att komma ikapp i engelskan.

Nar Simon gick forsta terminen i sexan plaga-
des han ofta av huvudvérk och pé innebandytra-
ningarna med kompisarna markte han att det
yttre synfaltet blivit sémre.

En rontgenundersokning visade att Simon
hade en tumér pé hypofysen i hjarnan. Under
jullovet fick familjen beskedet att den var elak-
artad.

SAMTIDIGT SOM HELA TILLVARON véndes upp
och ner och de pendlade till Linképing for
behandlingar fanns en skolvardag som rullade
pa. Simon skrev — och klarade godkant —

i samtliga nationella prov under varen. Hans
froken kom ibland hem och holl lektioner med
honom i engelska, han fick med sig hemupp-
gifter till sjukhuset men var ocksa pé plats

i skolan s& mycket som han orkade.

— Det var kul att komma till kompisarna och
tréffa dem, men det var jobbigt med lektionerna,
sdger Simon.

Bade Simon och hans mamma Annika och

"DET BLIR EN OERHORD PRESS PA BARNEN,
FRAN FORALDRARNA, FRAN SKOLAN OCH
FRAN DEM SJALVA. DET OROAR MIG ATT
SIMON INTE ORKAR PLUGGA SA MYCKET....”

pappa Peter tycker att undervisningen fungera-
de bra i sexan, &ven om de aldrig sag roken av
det atgardsprogram det forst talades om efter
cancerdiagnosen.

Nér Simon bérjade hogstadiet ndgra ménader
efter att behandlingen avslutats blev det svérare.
Foraldrarna pratade med rektorn och traffade
flera av lararna for att berétta om sjukdomen,
men har senare forstétt att informationen dnda
inte nddde samtliga l4rare i arbetslaget.

Simon kinner stor oro infér rontgenkontrol-
lerna var tredje manad, vilket gor det svarare att

MAMMA ANNIKA NICKLASSONS

TIPS TILL SKOLPERSONAL...

® Se till att det finns en skriftlig handlingsplan fér vad som
ska goras nér ett barn blir allvarligt sjukt. Vi fick aldrig en
sadan. Och trots att Simon kunde g& mycket i skolan har
han missat mycket.

..OCH TILL ANDRA DRABBADE FORALDRAR
® Ta hjalp av konsultsjukskéterskorna. De kom och infor-
merade n&r Simon blev sjuk i sexan. N&r han bérjade i en ny
klass i sjuan borde vi ha bett att de skulle komma tillbaka.
Om klasskompisar och andra féréldrar far en medicinsk for-
klaring, blir det inte s& konstigt att Simon inte orkar alla lek-
tioner, eller att han behéver ga ivég och ta medicin.

koncentrera sig. Han har ocksé fatt ogiltig frén-
varo nir han varit tvungen att gé ifran lektioner
for att ta medicin.

— Simon har tagit véldigt illa vid sig av det.
Vi har inte métt samma forstaelse pa den nya
skolan, séger Annika.

I VARAS VAR en sjukskoterska och en psykolog
frén universitetssjukhuset i Linkoping pa
Simons hogstadieskola for att informera klass-
kompisar, larare och rektor. Det kdndes som
en vandpunkt, menar Annika och Peter, som
hoppas att Simon ska fa en nystart i dttan.

— Sjukvarden har fungerat klockrent hela
végen. I skolan ar det 16sare boliner. Men nar
foréldrar och barn hamnar i en krissituation
méste det finnas en plan dér med. I det laget ska
man inte behova ligga pa for att fa ratt hjalp,
séger Peter.

Simon drémmer om att bli snickare och hop-
pas fa tillrackligt bra betyg for att komma in pa
byggprogrammet i gymnasiet. Att kraven pa
antal godkanda betyg skarpts bekymrar forald-
rarna.

—Jag undrar hur man ténkte kring barnen
som rakat ut for ndgot sddant hr, s att de inte
blir ett B-lag, séger Peter.

—Det blir en oerhérd press pa barnen, fran
foraldrarna, frén skolan och frén dem sjélva. Det
oroar mig att Simon inte orkar plugga riktigt sa
mycket som han behéver, men hur mycket ska
man pressa pa, undrar Annika.

DET NYA BETYGSSYSTEMET

N&r den nya skollagen inférdes ar 2011 skarptes
kunskapskraven. Den som vill ga ett yrkes-
férberedande program maste ha godkant i minst
fem dmnen utéver matematik, engelska och
svenska. For gymnasiets hogskoleférberedande
program kravs godkanda betyg i ytterligare fyra
andra dmnen.
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| juni i ar gick de férsta niondeklassarna ut med
betyg enligt den nya sexgradiga skalan A-F.

For betygen E, C och A finns tydligt formulerade
krav, sa kallade preciserade kunskapskrav. Sadana
finns inte for D och B.

D: Kunskapskraven for E och till 6vervagande del for
C &r uppfyllda.

B: Kunskapskraven for C och till 6vervdgande del for
A ar uppfyllda.

"Till svervdagande del” kan se olika ut fran elev till
elev och ar inte preciserade nationellt eller lokalt. |
stallet gor lararen en helhetsbedémning av elevens
kunskaper och jamfér dem med kunskapskraven.
Beroende av amne och syfte ska lararen bedoma vil-
ka delar av kunskapskraven eleven uppfyller.




Alder: 14 &r.
Familj: Mamma Annika, pappa
Peter, lillasyster Alice.

Bor: Vetlanda.

Diagnos: Hypofystumor, som
behandlats med cytostatika
och stralning. Diagnos i
december 2011, fardigbehand-
lad i maj 2012.

NASTA SIDA: SKOLINSPEKT!ONEN
GER KOMMUNERNA BAKLAXA



OPINION “-‘

Skolinspektionen:

Kommuner
maste bli
béittre pa

uppfoljning

Kommunerna maste bli battre pa att
folja upp elever med langvarig fran-
varo.

Det konstaterar Skolinspektionen
i en granskning som gjorts under aret.

Skolinspektionen har under 2013 spe-
cialgranskat hur 20 olika skolor runt om
i Sverige arbetar med elever som av olika
skél har hog och langvarig franvaro.

— Vi ser att kommunen eller den frista-
ende huvudmannen kan bli béttre pa att
ge stod till enskilda skolor och rektorer.
Framfor allt kan stodet tydligare utgd
fran varje skolas férutséttningar och
behov, siger projektledaren Lena Stad-
ler.

En elev som &r borta mycket pé grund
av sjukdom har rétt att fa sin utbildning
tillgodosedd, &ven om han eller hon inte
kan vistas i skolan.

Bjorn Olsson, bitrddande rektor pa
Sjukhusskolan i Uppsala, upplever dock
att det inte alltid fungerar i praktiken

—Jag kan se att de skolor som har en
rektor som stodjer lararna och har for-
staelse for barn i behov av sarskilt stod,
dér kommer vi ldngre i arbetet med véra
elever. Rektorns roll har blivit &nnu
viktigare. Ska man dra det till sin spets
géller det for véra elever att hamna pa
ratt skola.

Bjorn Olsson tycker att det ar bra att
Skolinspektionen kontinuerligt granskar
hur kommunerna skoter sig i arbetet
med elever som dr i behov av sarskilt
stod.

— Skolinspektionen gér pa djupet och
ar kritisk mot kommuner om de inte
foljer upp och &r duktiga i arbetet med
elever i behov av sarskilt stod. De tittar
pa om det finns tillrdckligt bra elevhilsa,
kollar p4 kommunernas systematik och
om det finns rutiner kring atgardspro-
gram och dylikt. Det gynnar vér elev-
grupp, menar Bjorn Olsson.
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Simon Nicklasson hoppas att betygen ska récka till ett hantverksprogram pd gymnasiet. Han vill bli snickare nér han blir stor.

Sa sager skollagen:

.

Elever har ratt till sarskilt stod

Enligt skollagen maste huvudmannen (kommun
eller fristdende huvudman) se till att en elev ges
sarskilt stéd i sddan omfattning att ritten till utbild-
ning tillgodoses dven om eleven inte kan vistas i
skolan, till exempel pa grund av sjukdom.

OM EN ELEV VARDAS pa sjukhus ska sérskild un-
dervisning ordnas dér. Ar eleven hemma ska
undervisningen ske dér, eller pd annan ldmplig
plats.

Skolans ansvar for att en elev far den utbild-
ning han/hon har rétt till 4&r mycket 1angtgdende.
Skolan ska utreda behovet av eventuella stodat-
gérder, genomfora atgéirderna och sedan folja
upp och utvéardera dem.

Sjukdom é&r i sig inget skal till att ett s kallat
atgardsprogram tas fram, men om en elev riske-
rar att inte uppné minst godként i ett eller fler
admnen ska det goras.

I juni aviserade utbildningsminister Jan Bjork-
lund att det kan komma att bli férédndringar av
atgardsprogrammen, som en del i att minska
lararnas administrativa borda. Enligt utredarens
forslag ska skolornas skyldighet att uppratta
atgardsprogram avskaffas. I stéllet ska det upp-
rattas pa begéran av forédldrarna.

- Det géller for oss pa sjukhusskolorna att noga
folja utvecklingen. Det far inte bli en &ndring som
missgynnar vara elever, séger Bjorn Olsson.

Utbildningsdepartementet:

Skolor som inte skoter sig far betala

BERTIL OSTBERG, statssekreterare t utbildnings-
minister Jan Bjérklund, (Fp):
— Vi méste utga fran att huvudmannen tar sitt an-

svar, men det &r inte sd enkelt att alla foljer reglerna

automatiskt. Darfor kravs tillsynsmyndigheter.

— Skolinspektionen har fétt 6kade maktmedel i
form av vite, och de kommer att dela ut fler till de
skolor som inte skéter sig. Skollagen é&r tydlig nér
det géller att behovet ska avgora rétten till stod,
inte eventuella diagnoser.

Barncancerfonden:

Sunt fornuft ska styrastodet

Elever som behéver sirskilt stéd i skolan, maste
ha en diagnos. Sa har det sett ut rent historiskt
och sa ser det ut dven i den nya skollagen - om &n
inte lika uttalat.

"PROBLEMET AR ATT BARN som behandlats for
cancer, och som drabbats av kognitiva svérighe-
ter pa grund av sin behandling, inte later sig
kategoriseras efter faststéllda diagnoser. Men de
behover fortfarande hjélp.

Vi vill att kommuner och fristdende huvudmain

ska se till varje enskilt barn. Det barn som kam-
par med inldrningsproblem och som har en can-
cerdiagnos i bagaget, maste fa stdd och hjalp av
skolan.

Gruppen Overlevare véxer hela tiden, och i dag
kan vi inte med sékerhet sdga hur nya behand-
lingar paverkar barnen pa lang sikt.

Visst kan det vara bra med en plan for utbild-
ningsstdd, men planen &r inte det viktigaste. Det
ar i stéllet att se till varje barns behov, med van-
ligt sunt fornuft.”

Hur har stédundervisningen fungerat for ditt barn? Hor garna av dig till redaktionen@barncancerfonden.se

och beratta.



GE BORT NASTAN
VAD SOM HELST.

Och stéd kampen mot barncancer.

Ndr du ger bort presentkort fran Give Hope ger du cancersjuka barn
hopp och stérre chans att 6verleva. Dessutom far den som ska firas chans

att vdlja present sjdlv hos vara partners. Hos dem finns nagot for alla.
Lds mer pd givehope.se

BARNCGANGER

ROENE kT interflorase Q) FONDEN

Pg 902090-0




TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING

Cancerbeskedet kom som en chock. Det varsta var cytostatikan och den sténdigt pockande

dodsangesten. Vetskapen om att det finns barn som gar igenom liknande behandling var nastan

outhardlig for Christine Meltzer, skadespelerska och ambassador for Barncancerfonden.

Hon har valt att beratta sin historia exklusivt for Barn&Cancer.

"Jag vet hur det kanns”

Christine Meltzer berittar om sin brostcancer - cellgifter, stralbehandling och dédsangest

HRISTINE MELTZER KOMMER till fiket

i centrala Stockholm med sin man
Niclas. Hon séger att hon i flera dagar
har varit orolig for att prata om det
som har hant.

Hon har valt att beratta bara i
Barn&Cancer. Anledningen till att hon gor det
nu 4r att hon &r trott pé att hélla sjukdomen
hemlig och att hon i dag &r fardig med be-
handlingarna.

—Jag hoppas att jag kan hjalpa barn att
kdnna hopp, och kanske blir jag mer trovardig
nar jag vet hur det kinns att f4 cellgifter, att
strdlas och ha d6dsangest, sager hon.

Manga har sett henne gestalta kinda ménni-
skor i humorprogram pa tv, i olika peruker och
med massor av smink. [ dag bar hon peruk av
en helt annan orsak.

— Mitt har forsvann av cellgifterna, sé klart,
séger hon.

FOR MINDRE AN ETT AR sedan skulle Christine
Meltzer aka pé en efterldngtad resa till Rom
med sin man. P4 morgonen tog hon en dusch.

- D& kénde jag den. En liten kndl, som en
arta, pa sidan av mitt vinstra brost. Jag kiande
igen och igen. Sedan bad jag Niclas kdnna. N3,
sa han. Den dér har inte varit dér forr.

Resan till Rom gick i orons tecken. Flera
ganger per dag kom Christine pé sig sjalv med
att pilla pa knoélen. Kdnna om den var kvar, om
den hade flyttat pa sig eller om den faktiskt
var borta. Det var den inte.

Nér paret kom hem ringde de till en brost-
mottagning och en vecka senare fick Christine
traffa en ldkare. Alla undersékningar tog en
halvdag, sedan fick hon vénta pa svaret i 45
minuter.

— Det var hemskt men jag kédnde pa mig att
det var daliga nyheter som vintade. Det var
brostcancer och nér jag och Niclas kom ut i
bilen brot vi ihop. Jag minns att jag bara skrek.

TVA VECKOR SENARE var det dags for operation.
Doédséngesten var valdigt ndrvarande. Pa
Karolinska sjukhuset hade Christine ett rum
med utsikt 6ver busshéllplatserna. I flera bus-
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skurer kunde hon se sitt eget ansikte.

—Jag var ny som ambassador for Barncan-
cerfonden och en kampanj var uppe. Jag
minns att jag tankte att det var ett méarkligt
sammantraffande. Att barn far cancer och
tvingas gd igenom all smérta, angest och alla
behandlingar 4r hemskt. Jag kan nistan inte
tdnka pa det.

Christine tog bort hela brostet, hon fick ett
nytt samtidigt.

— Ett brost dr oviktigt i sammanhanget. Jag
kénde bara "ta bort skiten”.

Nar hon vaknade upp ur narkosen méttes
hon av en leende Niclas.

"ATT BARN FAR CANCER OCH TVINGAS GA
IGENOM ALL SMARTA, ANGEST OCH ALLA
BEHANDLINGAR AR HEMSKT. JAG KAN
NASTAN INTE TANKA PA DET.”

De hade hittat tre tumorer, men cancern
hade inte spridit sig.

—Min son kallade tumoéren f6r "bullen i
tutten”. Det var hans sétt att forsoka forsta.
Och varje kvall nér han siger god natt lyfter
han pa peruken och pussar mig mitt i pannan.

UNDER FEMTON VECKOR behandlades Christine
med cytostatika i sex omgangar.

Haéret f6ll av efter en dag i skridskohallen.
Stora tussar satt i mossan och Christine tog

BROSTCANCER

® Cancersjukdomar som drabbar barn ar helt olika
de som drabbar vuxna, dven om behandlingarna
liknar varandra.

® Brostcancer &r kvinnans vanligaste cancersjuk-
dom - mellan 15 och 20 kvinnor insjuknar varje
dag. Sjukdomen drabbar framfér allt medelalders
och &ldre.

® Chansen att bli botad fran bréstcancer har ékat
de senaste artiondena. Det beror framst pa att allt
fler fall upptécks tidigt, och pa att behandlingsme-
toderna blivit battre.

sina barn till hjalp med att klippa bort det
sista.

— Att tappa haret var hemskt. For ett barn
eller en ung person ar det sékert &nnu vérre.
Jag dr juialla fall van vid att bédra peruk.

Négra fa vid Kanal 5, som ar Christines
arbetsgivare, blev informerade. Men inga
andra fick veta ndgot om att hon drabbats av
brostcancer. Hon fortsatte att jobba med hu-
morprogrammet Partaj. Varje morgon kom en
maskor och en kostymor hem till henne for att
fixa peruk och smink.

— Mitt jobb, med all virme och humor, var
min rdddning under den hér tiden. Dar kunde
jag g in och ur roller och skratta at skiten.
Och att jag hade vérldens basta team runt mig
som stéllde upp, det var fantastiskt.

Cellgifterna &r det vérsta hon varit med om.

—Jag har svért att forklara hur det kdnns
men man mér véldigt daligt. Jag brot ihop
varje kvéll och jag beundrar alla barn som
klarar av allt vad den har sjukdomen innebar.

Strélningen tog vid, och ett par dagar innan
midsommar stralades Christine for sista gdng-
en.

—En enorm glédje och vi firade. Fast rddslan
for aterfall finns hela tiden, sdger hon.

FAMILJEN HYRDE ETT HUS pa Mallorca dar de
var lediga tillsammans i tre veckor.

—Trots allt blev det den basta sommaren i
mitt liv.

Nu har en ny fas tagit vid, Christine ska
behandlas med hormoner i fem ar. Behand-
lingen har forsatt henne i klimakteriet.

—1dag mar jag bra, séger hon och ler. Men
jag ar radd for sjukdomen, att den ska komma
tillbaka och att jag inte ska f& vara med héar
langre. Och det kdnns bra att fa berétta. Jag
hoppas att ménniskor méter mig med respekt
och att de vagar frdga mig om sjukdomen. Om
de vill.

Christine Meltzer kommer att fortsétta sitt
uppdrag for Barncancerfonden.

— Att dra in mer pengar for att utrota den
hér javla sjukdomen ar &nnu viktigare for mig
nu. Fuck cancer, séger jag bara. M



"MIN SON KAL-
LADE TUMGREN
FOR "BULLEN

| TUTTEN'. DET
VAR HANS SKTT
ATT FORSGKA
FORSTA”

CHRISTINE MELTZER

Alder: 38 &r.

Gor: Skadespeler-
ska som har jobbat
med flera tv-pro-
duktioner, bland
annat Hey Baberiba
och Partaj.

Bor: Stockholm.
Familj: Maken
Niclas och barnen
Ida-Lova och Ville.
Diagnos: Brostcan-
cer, oktober 2012.
Christine tog bort
hela brdstet, har fatt
cytostatika och
stralats. | dag ar
cancern borta och
hon gar pa hormon-
behandling i fem ar,
samt gor aterbesok
med jamna mellan-
rum.
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Mamu unija ger cancersjuka barn soligare dagar

Mammakampen

| Sverige firar Barncancerfonden drygt 30 ar. | Litauen, ett av vara grannlander, &r liknande organisationer
en nyhet. Mamu unija (Mammornas union) bildades 2008 for familjer som drabbats av barncancer.

LITAUEN FINANSIERAR STATEN behand-
ling mot barncancer, eller behandling
utomlands vid ovanligare barncancer-
diagnoser. Anda far forildrar till
sjuka barn betala en del mediciner
sjélva. Psykologstodet &r inte utveck-
lat och barnen som drabbas fér inte till-
racklig hjélp nar de blir deprimerade.
Samtidigt tyngs forédldrarna av ekonomis-
ka problem och oroar sig for att férlora
jobbet nér de d&r hemma med sitt sjuka
barn. Darfor driver Mamu unija ett pro-
jekt dar schweizisk sjukvardspersonal 14r
ut psykologiskt omhandertagande av
barncancerdrabbade familjer. Men orga-
nisationen har ocksa andra uppgifter.

— Barn fortsdtter vara barn dven nér de
ar sjuka, och vi forsoker att ordna sép-
bubbleblésning, pyssel och yrkesdagar nér
piloter, flygvardinnor och brandmén kom-
mer och beréttar om sitt jobb. Vi vill gora
dagarna lite soligare for barnen, séger
Egle Mielinauskiene, chef f6r féreningen.
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BARNCANCER

ILITAUEN

Antal drabbade:

100-110 barn varje ar.

Overlevnad:

80 procent,

férutom ovanligare diagnoser dar
behandlingskomplikationerna ofta ar
dédliga. Mamu unija bidrar genom att

soka behandlingsalternativ utomlands.

Ekonomisk standard: Valutan heter
litas. Minimilénen &r 2 300 kronor i
manaden efter skatt, men matpriserna
ar bland de lagsta i Europa. BNP per
capita 2012 var cirka 105 000 kronor,
jamfort med Sveriges 374 200 kronor.

Gilla Mamu unijas sida pa
facebook.com/mamuunija och
ga in pa hemsidan mamuunija.lt

Dérfor ser organisationen till att ordna
mer barnvénliga miljéer pa sjukhusen
och bidrar ocksé med ren utrustning.
Deras insamlingar har hittills bidragit till
att skaffa en EKG-maskin, sdngar och
madrasser anpassade efter barns krop-
par.

Insamlingarna pdminner om de svens-
ka, for femte aret i rad arrangeras We
need friends-kampanjen till hosten. D&
samarbetar Mamu unija med en rad
foretag som bidrar med en del av intik-
terna fran ett visst antal utvalda varor.

MAMU UNIJA BILDADES 2008 av fotogra-
fen Egle Mielinauskiene och journalis-
terna Ruta Mikelkeviciute and Laima
Kybartiene. Finansiering sker genom
insamlingar, donationer frén savél
privatpersoner som foretag och skatter
(i Litauen kan man ge tvé procent av
inkomstskatten till vdlgérande dnda-
mal).



TEXT: SOFIA STRIDSMAN FOTO: ANDERS G WARNE NARA

Pa cllagls cfk Ella
vanlig vardag ?” y

Nar Ella Frédevall som tvaaring
insjuknade i Wilms tumér blev
forskolan V|kt|gare an nagonsin.
Under hela behandlmgstlden holl
familjen tat kontakt med kompisarna
och pedagogerna.
- Aven om Ella var sjuk i over ett ar
kdndes det inte som att hon helt lyftes

J‘bort fran sin vanliga vardag, ))
'féger mamma Jenny Frédevall.
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ELLA BEHOLL kontakten med férskolan under

behandlingstiden. Det dr viktigt for cancersjuka barn och
deras omgivning att komma ihdg det friska och vanliga.

EN HAR DAGEN ar det Ella Frodevalls tur
att hélla i samlingen pé avdelningen

Mpyran pé forskolan Hedesundagérden
i Hedesunda s6der om Gévle.
Ella slér sig bekvamt tillrétta i forskol-
lararen Eva Smedéangs kn4, innan hon
borjar plocka upp fotona pd kompisarna.

— Ar Harry hér i dag?

Japp, Harry &r pé plats och studsar fram till
Ella, hdmtar sin bild och faster den pa tavlan
som visar vilka barn som &r narvarande.

Det ar en forhallandevis liten och mycket
sammansvetsad barngrupp pa Myran. Ella har
funnits i den sedan hon bérjade pa forskolan
ett och ett halvt &r gammal. Under l&nga pe-
rioder har hon inte varit dér fysiskt — men har
stiandigt varit narvarande d4nd&. Hennes foto
har visats upp varje dag pa samlingen. Hennes
kladkrok och teckningar har funnits kvar. Peda-
gogerna och kompisarna har pratat om henne,
ringt, ritat och skickat 6verraskningspost.

DET VAR PA forskolan, en novemberdag 2011,
som de forsta tecknen pa att ndgot inte stod
rétt till visade sig. Barnen skulle dta mellis nar
den da tvadriga Ella fick rejalt, nastan kramp-
aktigt, ont i magen och ryggen.

P4 kvillen &kte fordldrarna till jourcentralen
med Ella, men eftersom smértorna borjat
klinga av gjordes ingen lédkarundersokning.

Under de kommande dagarna hade Ella
fortfarande ont och fick stanna hemma fran
forskolan. Febertopparna kom och gick under
helgen. P4 méndagen §kte mamma Jenny, Ella
och pappa Patrik till barnakuten i Gavle.

Ett ultraljud avsl6jade att ena njuren var
forstorad. Lakarna bestdmde snabbt att Ella
skulle sovas for att en skiktrontgen skulle
kunna goras.

Bilderna skickades 6ver till Akademiska
sjukhuset i Uppsala medan Jenny och Patrik
vantade med Ella. Oron véxte.

—Redan sent samma kvill fick vi reda pa att
det med storsta sannolikhet var Wilms tumor,
att det sdg typiskt ut. Ella hade en tumor som
var stor som en vuxen mans knytnéve, berédttar
Jenny och fortsétter:

— Det blev cirkus i huvudet. Det var valdigt
traumatiskt.

Aven pa forskolan blev férstimningen stor.
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EVA SMEDANG

Gor: Forskollarare i Gavle. \
Alder: 43 ar.

Intressen: Musik, barnen

och deras aktiviteter.




ELLA FRODEVALL

Alder: 4 ar.
Familj: Mamma Jenny, pappa
Patrik, storasyster Smilla.

Bor: Hedesunda, utanfér Gavle.
Diagnos: Wilms tumér, decem-
ber 2011. Ella behandlades med
cytostatika som krympte tuma-
ren infér operationen. Sedan
fick hon 34 veckors ytterligare
cytostatikabehandling. Ella var
fardigbehandlad i augusti 2012.
Favoritsyssla: Sjunga, leka,
hoppa studsmatta.

HIARTLIGA hilsningar frén férskolan. Att héra av sig
och skicka teckningar och brev dr ett sdtt fér bade det
drabbade barnet och resten av gruppen att hdlla
kontakten.

- Jag minns att jag ringde till Jenny p& mobi-
len for att hora hur det var med Ella och nar
hon skulle komma tillbaka. Da hade de precis
fatt beskedet om Wilms tumér. Det var en sé-
dan chock, vi bara grit bade Jenny och jag,
sdger Eva Smedéng.

Frén att bara dagar innan ha varit en till
synes fullt frisk tvaaring som véixte s det kna-
kade, hade Ella fatt diagnosen njurcancer.
Kompisarna undrade var hon var. De andra
fordldrarna hade frégor. Eva informerade
snabbt den 6vriga personalen pé avdelningen,
men hur skulle de géra med barnen och deras
familjer?

— Det géller att tdnka pé sekretessen vid
kontakten med foérdldrarna. Senare samma
vecka pratade jag med Jenny igen och fick
klartecken att beratta, sdger Eva.

—Det kéndes sjalvklart att vara 6ppen mot de
andra forédldrarna och barnen. Det var viktigt
for oss att det var ratt information som kom ut
via personalen. Annars blir det l4tt ndgon som
har hort négot pé Ica, sdger Jenny.

FOR TVA- OCH tredringar &r det svart att forsta
vad en sjukdom &r fér ndgot, séger Eva. Hon
och de andra pedagogerna beréttade att Ella
var pé sjukhus och pratade om vad som hénder
dar och de laste boken ”Totte gér till doktorn”.

— Samlingen har varit jatteviktig. Vi har tittat
pa bilderna och rdknat vilka barn som ar har
och inte, sdger Eva Smedéang.

Redan under Ellas forsta vecka i Uppsala
skickade froknarna och barnen ett paket till
henne. De hade ritat teckningar och Eva hade
gjort ett bladderalbum med laminerade foton
pa kompisarna och Ella i forskolemiljon.

Ella bar runt pé albumet och visade det for de
andra barnen p& avdelningen och pratade
mycket om sitt dagis, sdger Jenny, som i sin tur
skickade bilder pa Ella pa sjukhuset till férsko-
lan. Det underléttade for de andra barnen att
forsta var hon var, siger Eva.

— Men mest har de haft frigor om vad som
hént med Ellas hér.

KORT EFTER DET att Ella blivit sjuk hade Eva och
de andra pedagogerna pa avdelningen ett mote
med sin chef, som konstaterade att de agerade
helt enligt skolboken nér de holl tat kontakt

EVAS OCH JENNYS TIPS TILL ANDRA PEDAGOGER:

e | 4t en av pedagogerna bli huvudansvarig for
kontakten med familjen. Da behover féraldrarna
inte beratta samma saker flera ganger. Det &r
viktigt att "kontaktpedagogen” haller sina kolleger
informerade.

® Boken "Handledning vid kris i férskolan” av Ulla
Magnusson ger vardefull vagledning i svara
situationer. | boken finns handlingsplaner upplag-
da steg for steg.

® Involvera barnen pa avdelningen/i klassen.
Aven sma barn har funderingar om en av kompi-
sarna ar borta under langre tid. Prata om barnet
som blivit sjukt, rita teckningar till honom/henne.

med Jenny och Patrik, och dessutom involvera-
de barnen och pratade med dem om Ella och
varfor hon var borta.

— Nér min son var sex ar 14g jag pa sjukhus
med honom i tre veckor. Vi fick kort och brev
frén hans forskoleklass, och det fick mig att inse
hur viktigt det ar att halla kontakten om nagon
blir sjuk. Att Jenny och Patrik hela tiden har
varit s Oppna har ocksa underlattat bearbet-
ningen, sdger Eva Smeding.

VID ETT TILLFALLE var Patrik med pa ett fordldra-
mote och berédttade om Ellas sjukdom. Nar
familjen Frodevall var hemma i Hedesunda
mellan behandlingarna besokte Ella férskolan
sé ofta hon orkade. Ett foto visar hur de andra
barnen flockas runt Ella, som sitter i en pulka.

— Léikaren tyckte att det
var bra att hon var pé for-
skolan ibland, om sa bara
for en halvtimme, for att
det inte skulle prantas in
i henne att hon var sjuk,
sdger Jenny och fortsatter:

— Alla pa forskolan har
varit helt fantastiska. Nar
Ella har haft délig aptit har
Gun-Britt som jobbar i
koket sjalv gatt till Ica och
handlat Ellas favoritmat. Nér Ella inte har kun-
nat vara pa forskolan har Eva ibland tittat forbi
hemma hos oss. Ella har aldrig lamnat forsko-
lan helt, den har alltid funnits dér.

Forra hosten anordnade barnen och persona-
len pd Myran en basar. De sélde egna keramik-
alster och fika samt arrangerade ett lotteri.
Pengarna de fick in, ndstan 12 000 kronor, gick
till Barncancerféreningen i Mellansverige.

Jenny Frédevall.

SEDAN JANUARI i ar gér Ella pd Hedesunda-
gérden som vanligt igen. Under vart besok
pa forskolan visar hon och hennes kompisar
gungor, rockringar, dockor och utklddnings-
klader. De sjunger latar av Sean Banan och
Robin Stjernberg och Ella berattar stolt att hon
fatt folja med sin storasyster pa Justin Bieber-
konsert.

— Vi har hela tiden ként att vi ska tillbaka hit.
Ella ska bli frisk och vi ska tillbaka till varda-
gen, sdger Jenny Frodevall. B
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CANCERSJUKA BARN f{dr ofta matproblem som orsakas av behandlingen, till exempel bldsor i munnen. Dietisten Linda Johanssons jobb kan vara att hjdlpa till med att hitta

ett dtande som fungerar fér barnet och familjen.

Som dietist hjadlper Linda Johans-

son cancersjuka barn med kosten.

- Det &r det basta jobb man
kan ha. Barn ar underbart sponta-
na och &r sig sjélva, dven om de
ar svart sjuka, sager hon.

LINDA JOHANSSON dr dietist vid barn-
nutritionsavdelningen pa Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala.

Hon arbetar bland annat med can-
cersjuka barn. Det &r vanligt att hon
far akutsamtal frdn barnonkologen om
barn som inte vill 4ta.

Varfor vill barnen inte &ta?
- De fér sémre aptit, mér illa och
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DIETISTENS BAST.
CALLT, SALT OCH

LINDA JOHANSSON

Alder: 41 &r.

Bor: Uppsala

Yrke: Dietist med
ansvar for barnon-
kologen vid Akade-
miska barnsjukhu-
set i Uppsala.
Bakgrund: Utbil-
dade sig till dietist
sent i livet, &r ocksa
barnskotare.
Utbildningen till
dietist &r tre ar, ef-
ter vilken man kan
ansOka om dietist-
legitimation.

kréks och drabbas av smakforéandringar
som kan sitta i flera ménader, samt far
sar och blasor i munnen.
Vilka utmaningar kan du stéta pa nér du
traffar ett cancersjukt barn?

— Att hitta orsaken till varfor barnet
inte vill 4ta, varfor det inte gér. Det
kan till exempel vara behandlingen,
rddsla och smaérta. Tillsammans hittar
vi ndgot som fungerar.
Hur tacklar du méten med svart sjuka,
kanske déende, barn?

—Det ér tufft. Men vi &r sju stycken
i gruppen och vi pratar och ventilerar
svara saker med varandra.
Vad é&r roligast med ditt jobb?

— Nér jag kédnner att jag har natt
fram. Att hjdlpa ndgon kénns fint, och
att hjalpa ett barn kanns lite extra.

FOTO: JEZZICA SUNMO

Det viktigaste?

— Att vara pa den nivd som familjen ar
pa och utga fran deras situation.

Hur far man ett barn med cancer att
ata?

- Valj kall mat i stallet for varm, bjud
pa sma portioner, girna plockmat som
ostkuber, salami eller ndgot annat som
barnet tycker om. Ofta gér det l4tt-
are att dricka &n att dta och dd kan en
smoothie vara ett bra alternativ till en
maéltid. Ett barn med cancer tycker ofta
om salt mat och lite starkare saker, gar-
na tacokrydda. Gor mat for 6gat och
skippa lattprodukter och tjat!

MALIN BYSTROM
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Matilda Stahlbergs lillebror Manne
drabbades av en hjarntumér nar han
var ett ar gammal. Matilda och hennes
tva kompisar anvinde erfarenheter-
na fran Mannes sjukdom i en dansfore-
stallning som drog in 14 000 kronor till
Barncancerfonden.

- Jag vet hur mycket de har betytt
for mig och min familj, séger Matilda.

BEHANDLINGSPERIODEN var tuff, och
Matilda var ledsen och orolig.

— Néar Manne var fardigbehandlad
kandes det skont att gora danser av
kénslorna.

Det blev dags att gora ett stort pro-
jektarbete i skolan och Matilda och
hennes tva kurskompisar Matilda
Karlsson och Frida Sand ville gora na-
got som gav pengar till valgorenhet,
och som samtidigt vickte kénslor. Re-
sultatet blev ”"Dansa for livet”, en fo-
restallning som bygger pa intervjuer
med tva cancerdrabbade barn.

— De pratade om att de inte vigade
sova under den forsta sjukdoms-
tiden, de var rddda for att d6 i somnen.
Det var lite jobbigt, sdger hon.

De inspelade intervju- P

erna anvandes for att

FOTO: ANNA VON BROMSSEN

”Matilda dansar for Manne

skapa koreografin, bland annat en scen
med en fordlder som ar radd att forlo-
ra sitt barn.

Matilda, Matilda och Frida fixade
allt utom ljud och ljus under sjalva f6-
restallningen.

Publiken bestod av 115 personer och
gav intédkter pd 14 460 kronor.

I somras gick Matilda och Matilda ut
musikallinjen och Frida danslinjen pa
ett gymnasium i Géteborg.

EMMA QLSSON

e

Alder: 18 ar. Bor: | Goteborg. Gér: Avslutat musikallinjen o 4
pa gymnasiet i Harryda. Familj: Mamma Jessica Rosander, | g '

mammas man Per Rosander, lillbror Albert Stahlberg, 15 ar, — r—
oy

och tvillingbréderna Manne och Valter Rosander, 2 ar. Man-
ne diagnosticerades med hjarntumor (malign glioneural tu-
mor) ar 2011 och var fardigbehandlad ar 2012.

Nu &r han tillbaka pa férskolan med Valter.

.l_

SA KAN DU BIDRA

barncancer. Sms:a MANAD till 72 900.

Anmal dig som manadsgivare till Barncan-
cerfonden och var med och stéd kampen mot

BAI\N&FANCER 31



TEXT: EMMA OLSSON FOTO: ANDREAS NILSSON

[ dag ar Sofi frisk —
men steindigt trott

Efter tva timmar pa jobbet &r Sofi Lindqgvist sa trott att hon behdver sova minst
lika lange. Det &r en effekt av hjarntumaéren hon hade som barn.
- Varje dag svar jag dver det som hant och att jag inte orkar, sager hon.

DAG PYSSLAR SOFI om smadjuren
pé en djuraffar i Ornskoldsvik, ett
dromjobb for den djurintresserade
22-ringen. Men det har inte varit
latt att komma hit.

Sofi flyttade hemifrdn som
18-4ring, det var skont tyckte hon. Med
stod fran ldrarna hade hon klarat hant-
verksutbildningen pé gymnasiet bra.
For forsta gdngen hade hon fatt det st6d
hon beho6vde frén skolan. Nu skulle hon
jobba. Forst i ett byggvaruhus, och se-
dan heltid hos en snabbmatskedja.

—Jag har alltid varit trétt, nu blev det
varre. Jag sov bort hela min fritid och
kunde aldrig umgas med ndgon. Jag at
inte ens middag, utan sov bort hela mitt
liv.

Till slut fungerade det inte. Sofi, som
bodde tillsammans med sin lillebror, brot
ihop och kunde inte sluta grata. Hennes
bror fick henne att ga till doktorn.

Sofi blev sjukskriven i ett ar for sin
utmattning. Efterat skulle hon borja
arbeta halvtid, men det blev ocksa for
mycket.

| DAG HAR SOFI precis fatt forlangd
anstillning pa Djurmagasinet, dar hon
stddar burarna och visar upp djur for

Barn&Cancer nummer 4, 2010: Sofi fick inte den
hjélp hon behévde férréin hon gick pd gymnasiet.
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Alder: 22 ar.

Bor: Domsjé.
Diagnos: Kraniofa-
ryngiom, 1998.
Gillar: Hunden
Algot, 1,5 ar.

SA KAN

DU BIDRA
Sms:a

FORSKA till
72900 sa
skanker du 50
kronor till Barn-
cancerfonden.
Eller ge en valfri
gava pa plusgiro
9020 90-0 eller
bankgiro
902-0900.

Varje dag tar Sofi en lang
promenad med Algot efter
Jjobbet. Sedan sover hon,
dnda tills kompisarna
slutar sina jobb. Sofi till-
bringar mycket tid med
att slappa i soffan.

eventuella kunder — marsvin och ham-
strar, ormar och grodor. I samrad med
Arbetsféormedlingen bestdmde hon sig
for att préva tvé timmar ldnga arbets-
dagar. Hon har forsokt med ytterligare
en timme varje dag, men da blev hon
sé uttrottad att hon holl pa att somna
ibilen pa vig hem.

— Det var aldrig ndgon som berattade
for mig att det kunde bli s& har. Att jag
ska ta mina mediciner resten av livet sa
de, men inte att jag kunde bli s& trott.

Sofi dter hormoner for att ersédtta dem
som hypofysen normalt producerar, ef-
tersom hennes hypofys &r skadad efter
strélbehandlingen.

"DET VAR INGEN SOM BERATTADE
ATT DET KUNDE BLI SA HAR
— ATT JAG KUNDE BLI SA TROTT.”

VARJE DAG EFTER JOBBET tar hon en pro-
menad med hunden Algot. Sen sover
hon tva timmar. Vid den tiden kommer
familj och vanner hem frén jobbet.

— Det ar sorgligt att siga, men jag gor
helst inte sd mycket. Jag ligger mest pa
soffan och vilar ut. Ibland gér jag ut med
kompisarna, men sen &r jag helt slut
hela helgen.

Men kompisarna forstér. De fortsét-
ter ringa.

Virre dr det med Forsakringskassan.
Det har varit en kamp for Sofi att fa er-
séttning. I dagarna véantar hon besked
frén Forvaltningsdomstolen, dit hon
overklagat Forsakringskassans avslag.
Hon kédnner pé sig att det blir ett glatt
besked.

—Jag vill fortsatta arbeta med det jag
tycker om. Det som stOr mig ar att jag
inte orkar arbeta &nnu mer.
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HAR DU EN FRAGA Medicin Skola

- mejla den till redaktionen@barncancerfonden.se. MIKAEL BEHRENDTZ INGRID TONNING OLSSON  KARIN SVENSSON
Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden. barnonkolog och verksam- neuropsykolog i Lund. sjukhuslarare i Umea.
hetsansvarig i Linképing.
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Foérsakringar Barncancerfonden

LOTTA PAULSSON ODMARK  LENNART BJORKLUND
konsultsjukskdterska fér barn  psykoterapeut, handledare
med hjarntumor, Norrlands och féreldsare i Goteborg.

universitetssjukhus i Umea.

SENA KOMPLIKATIONER

Okad risk
for stroke

Finns det ett samband mellan
stralning mot hjérnan och
stroke?

Data tyder pa att det finns en
viss 6kad risk, atminstone om
man har fatt en hog straldos.
Den svenska seneffektsgruppen
(SALUB) ska under hosten titta
pa det eventuella sambandet
mellan stralning mot huvudet
och stroke.

ULLA MARTINSSON, éverlékare,
Akademiska sjukhuset, Uppsala.

SENA KOMPLIKATIONER

Trott efter
protonstralning

Vilka biverkningar kan man fa
av protonstralning mot huvu-
det? Kan trotthet flera ar efter-
at vara en sen biverkning av
protonstralning?

Biverkningarna av protonstralbe-
handling skiljer sig inte fran
biverkningarna av vanlig stralbe-
handling (som bestar av foto-
ner). Den stora skillnaden ar att
man oftast kan spara mer frisk
vavnad nar man anvander proto-
ner. Trétthet &r en sen komplika-
tion som kan kvarsta efter be-
handling.

ULLA MARTINSSON, 6verlakare,
Akademiska sjukhuset, Uppsala.

FORSKOLA OCH SKOLA

EVA SALQVIST
syskonstddjare vid Norrlands
universitetssjukhus i Umea.

NIKLAS WANGMAR YLVA ANDERSSON
gruppchef skadereglering pa  pr-chef pa
Salus Ansvar. Barncancerfonden.

Nar kan mitt barn ga till dagis?

Mitt barn behandlas med cytostatika pa
grund av akut lymfatisk leukemi. Hur
farligt &r det att ga till forskolan med
tanke pa alla baciller och virus?

Barn mar bra av att traffa kompisar pa
forskolan och i skolan. Nar ditt barn kan

ga &r beroende av allmantillstandet. Sa
lange ditt barn &r feberfritt och mar bra,
sager de nationella riktlinjerna att barnet
ska vara pa forskolan. Barn som har feber
bor dock stanna hemma.

MARGARETA AF SANDEBERG, konsultsjukské-
terska, Astrid Lindgrens barnsjukhus.

OLLE BJORK
professor och
generalsekreterare
for Barncancerfonden.

SKOLA

Nar far min
elev orken
tillbaka?

Jag ar larare till en elev
som har drabbats av
cancer. Hur lange drojer
det efter det att behand-
lingen ar klar tills min
elev aterfar sin ork? Hur
mycket kan jag kréva av
honom/henne?

For de flesta barn ater-
kommer orken inom en
manad, men inte for alla.
Alla barncancerbarn
behover psykologisk
aterhamtning. Den ser
olika ut beroende pa
vilken behandling barnet
fatt. En del barn far sena
komplikationer efter sin
behandling. En del barn
som har haft hjarntumaor
forblir lattuttrottade. Du
maste anpassa dig och
undervisningen efter
detta.

Rent generellt &r det
viktigt att ténka pa att
trotthet inte ar farligt. Lita
pa att barnet vet sjélv vad
det orkar, och vilka aktivi-
teter som ar varda att bli
trott av. Kanske ar det till
exempel battre att aka
rullstol till skogen och
leka bland tréden, &n ga
pa vingliga ben och sen
behdva vila pa en sten
resten av utfarden?

CHARLOTTE CASTOR
FASTROM, konsultsjuksks-
terska, Barn- och ungdoms-
sjukhuset i Lund.

FORSKOLA OCH SKOLA

Tillbaka efter stamcellstransplantation

Hur lang tid behdver barn stanna
hemma fran férskolan eller skolan
efter att de gatt igenom stamcells-

transplantation?

Vi brukar sdga sex manader fér skol-
barn, och lite langre fér barn som gar pa
dagis. Det beror pa att barnen far im-
munosuppressiv behandling (medicin
som foérsvagar immunfoérsvaret for att
kroppen ska ta emot donatorns stam-
celler). Enstaka barn maste fortsatta

behandlingen l&ngre dn sex manader,
och far vénta lite langre innan de kan ga
tillbaka till sin forskola eller skola.

KARIN MELLGREN, docent i barnonkologi vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg.

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

BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra

Bankgiro: 903-0800 Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-77 27 00

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55, 073-181 04 56
e-post: mellansverige@barncancerfon-
den.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Bankgiro: 900-2908 Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 67 39

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Ostra Gétaland
Bankgiro: 900-7071 Plusgiro: 900707-1
Telefon: 013-3108 24

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Véastra Sverige
Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 65 64

e-post: sodra@barncancerfonden.se

KALENDARIUM

28 september: Visommist-grupp, Mel-
lansverige. Tid och plats meddelas vid an-
malan.

7 oktober: Familjekontakt Orebro,
Lekterapin, avdelning 26, USO, kI 17-19.

4 november: Familjekontakt Orebro,
Lekterapin, avd 26, kI 17-19.

=

‘a

9 november: Bowling och tacos fér med-
lemmar i Véstra, klockan 11, Strike Bowling,
Goteborg. Anmalan: anmalan.gbggrup-
pen@hotmail.com

2 december: Familjekontakt Orebro,
Lekterapin, avd 26, 17-19.

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar och
alla &r vélkomna. Medlemsavgifterna samt
vad du far varierar nagot i de olika féren-
ingarna. L&s mer och bli medlem pa
barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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Om hjarntumérer. Var
nya skrift om hjarntu-
morer har anlant fran
tryckeriet. Bestall gratis
pa barncancerfonden.
se/butiken.

En bérs. En gron liten

Pris: 125 kronor.

Pin. Visa ditt stod

- figur som man kan for- g foér Barncancer-
- vara smatt och gott i. - "')‘ fonden genom att

b&ra var nya pin.

-’3‘ Pris: 50 kronor.

Hamburgare for valgorenhet
NORRA. Matbutiksagaren Lars-Géran Persson ordna-
de insamling till Barncancerféreningen Norra, med grill-
ning, hoppborg, mekaniska tjurar och stjérnor fran
Modo.

Lars-Géran Perssons butik ligger i Nordmaling. For
fiarde dretirad ordnade han ett tva dagar langt evene-
mang for att samla pengar till den lokala barncancer-
f&reningen. Bara under den forsta dagen i juni kom mel-
lan 800 och 900 besokare.

Lars-G&ran Persson har sjélv en son som dverlevt

sin cancer.

Pa skrutthoj mot Karlstad

VASTRA. Du kanske aldrig har hért om det,
men det &r nagot av en klassiker. Cykellop-
pet Pust Giro de Uddehdlm halls for fem-
te aret i rad, och precis som vanligt réstar
deltagarna fram vinnaren.
Christopher Alzén ordnade det mycket lo-
kala Pust Giro de Uddehdlm 17 augusti. Den
udda klassikern strécker sig fran Uddeholm
till Karlstad och deltagarna samlar samtidigt
in pengar till Barncancerfonden. Deltagarna
cyklar ovéxlat, och arets lopp drog 23 cyklister.
Arets vinnare fick priset pa grund av sin skrut-
tiga cykel. Totalt drog initiativet in 3 000 kro-
nor till Barncancerfonden.

Djuriskt kul

OSTRA. Barncancerféreningarnas dag den 8 september drog medlemmar fran hela landets
féreningar till djurparken i Kolmarden. En egen delfinshow var en av punkterna pa sche-
mat.

| &r var det Barncancerforeningen Ostras tur att st& for arrangemangen tillsammans
med Kolmardens djurpark. Alla medlemmar bjéds pa fri entré, safaribana och nara-tiger-
upplevelser i Tiger World. For de allra yngsta visades dockteatern "Bamse i djungeln” i
Bamses varld.

Hela 6verskottet av klasskassan, 4168 kronor, gav eleverna
i 9A och 9B i Almers skola i Varberg, till Almers hus.

4168 KRONO

Familjedag
for tredriga
Juno

STOCKHOLM. Juno
behandlas for akut
lymfatisk leuke-
mi, ALL, och har en
egen insamling pa
Barncancerfondens
hemsida.

Numera bor Juno,
tre ar, i Sundsvall -
men hon har manga
vanner kvar i Stock-
holm. I juli samlades
de for en familjedag
vid Uffe&Stinas café
i Slagsta Marina ut-
anfoér Stockholm.

Barn och vuxna
roade sig med fika,
malarhérna, ponny-
ridning, lotteri och
ansiktsmalning. Pip-
pi, Snodvit, en clown
och en nalle kom
och besokte.

Kvéllen avsluta-
des med tacobuffé
till tonerna av Long
John Band och en
auktion av frukt-
och chokladkorgar.
Totalt samlade Ju-
nos vanner in
20 000 kronor till
kampen mot barn-
cancer. Du kan bidra
till insamlingen pa
barncancerfonden.
se/16722/

Annorlunda
tartkalas
for Ingela

NORRA. Ingela Ols-
son ville fira sin
femtiodrsdag pa ett
meningsfullt satt.
Pa fodelsedagen
den 24 juli holls

en konsert i Brun-
flo kyrka. Det blev
ocksa tartkalas och
22 000 kronor till
Barncancerforening-
en Norra, eftersom
Ingela Olsson 6ns-
kade sig bidrag till
insamlingen i stallet
for presenter.



‘.“J-" Give Hope-halsband
Give Hope-halsbandet
bestar av en kedja med en
klotformad berlock som
finns i fem olika farger.
Pris: 500 kronor.

Kalender 2013. En
vaggkalender for ar
2013 fylld med héar-
liga arstidsbilder.
Pris: 150 kronor.

Cancer hos barn och
tonaringar. En dversikt

av de cancersjukdomar 4.
som drabbar barn och
tonaringar och hur de
behandlas. Gratis.

Tio noveller om
barncancer. Skrivna
av drabbade, for-
aldrar och bonus- [%
foraldrar. Pris: 100

kronor. Bt Mvrreiler .

ngerade en
d i Stockholi
tride, akband
for de medfaljal

HALLA DAR Linus Almaqvist, 43 ar, ny
kommunikationschef pa Barncancerfonden.
Vad ska du gora?

- Jag hoppas kunna bidra med erfarenhet och
natverk fran 17 ar i affarslivet for att stédja var vi-
sion om att utrota barncancer. Genom kommuni-
kation ska vi starka varumarket och se till att fa in
an mer pengar.

Vad visste du om Barncancerfonden nér du sék-
te jobbet?

- Att de jobbar med en fraga som vécker enga-

tresse direkt. Jag &r véldigt glad och stolt dver att
vara pa plats. Det kénns valdigt meningsfullt.
Vad har du fér bakgrund?

- Du hor att jag &r ett finlandssvenskt mumin-
troll, fédd och uppvuxen i Vasa. Min bakgrund har
jag inom marknadsféring och sponsring pa inter-
nationella bolag, ndrmast kommer jag fran Vat-
tenfall.

Ska du traffa sjuka barn och deras familjer?

- Det &r sjalvklart. For att jag ska kunna forsta

och gora ett bra jobb maste jag vara férankrad i

Linus Almqvist,
ny kommunika-
tionschef pd Barn-

gemang, hopp och fortvivlan. Det vackte mitt in- den verklighet vi verkar i. MALIN BYSTROM  cancerfonden.
Rid for livet Oppet hus
i Lillkyrka med tatueringar

MELLANSVERIGE. En
lugn ritt, beraknad
till ungeféar fyra tim-
mar i blandad ter-
rang. Det far del-
tagarna i Rid for li-
vet, ett arrangemang
som anordnas 6 ok-
tober i Lillkyrka ut-
anfor Enkoping. An-
malan kostar 400
kronor och intakter-
na gar oavkortat till
Barncancerfonden.
Las mer eller an-
mal dig och hésten
pa facebook.com/
ridforlivet

lor och smycken.

Bland motiven
fanns en baver,
Hoéga kusten-bron
och en tillplattad
mygga.

Pengarna fran
helgen gick oav-
kortat till Barn-
cancerfonden.

NORRA. Tatueringar ligger i tiden, och 10-11
augusti kunde bestkarna pa tatueringssalong-
en Hultman Family Tattoo i Harnésand passa
pa att gadda sig fér en god sak.

Forutom tatueringar med speciella Norr-
landsmotiv, kunde besékarna ocksa vélja tav-

Almers hus

Almers hus i Varberg erbjuder familjer

med cancersjuka barn en majlighet att Idmna
vardagsstoket och fa tid och tillfalle att
umgas med varandra och andra i liknande si-
tuationer.

Almers hus invigdes 1993 och total-
renoverades i bérjan av 2010. Férra aret
besokte 6ver hundra familjer anlaggningen
for att hamta kraft och inspiration. Huset
ags av Barncancerfonden och drivs i sam-
arbete med Comwell Varberg Kurort
Hotell & Spa.

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

BOKNING: Mejladresser och telefonnum-
mer till bokningsansvarig hittar du pa barn-
cancerfonden.se/Almershus. Dér hittar du
aven information om vistelsen, program
och bilder fran huset.

Motion for en god sak
MELLANSVERIGE. Arrangérerna bakom
Kémparnas dag ordnade ytterligare en in-
samling den 20 augusti i Képing. Pa Actic
gym trampade medlemmar ur Barncancer-
féreningen Mellansverige in 2 605 kronor,
bland annat till Barncancerfonden. Sedan
starten 2012 har Kdmparnas dag dragit in
200 000 kronor till Barncancerfonden och
stiftelsen Min stora dag.

BARN&CANCER
HEM 1 LADAN“HE
¥

Visste du hur latt det ar att
fa den har tidningen hem i
brevladan? Som manads-
givare av 50 kronor el-

ler mer far du automa-
tiskt en prenumeration av
Barn&Cancer.

Ar du, eller véljer du att
bli, medlem i nagon av barncancer-
féreningarna far du ocksa hem tidningen
i brevladan.
barncancerfonden.se/gavor-bidrag/

BARN /| CANCER 37



Nallekortet. Tryggve. En kompis for BESTALL MATERIAL

Information stora och sma. Desig- Gor din bestallning pa
om Barncan- nad av foretaget Sebra, barncancerfonden.se/
cerfondens som gor fina leksaker Butik. Du kan &ven ringa
Mastercard. och inredning for barn. in din bestallning pa

f\grenska

Vackert beldget pa Lilla Amundén utan-
for Géteborg ligger Agrenska, en métes-
plats dar personer med sallsynta diagno-
ser far traffa andra i liknande situation,
samt experter pa sjukdomen.

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

Vistelser och resor bekostas av Barn-
cancerfonden och till viss del av hem-
landstinget.

L&s mer pa barncancerfonden.se/Agren-
ska.

KALENDARIUM

16-20 september, Familjevistelse for
familjer vars barn/syskon &r
fardigbehandlade mot neuroblastom,
Goteborg.

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 91 62 eller genom en anmélnings-
blankett som du hittar p& Barncancerfondens
webbplats. Konsultsjukskéterskorna vid respek-
tive barncancercentrum kan ocksa hjélpa dig.

Ung fotograf belonas
Anna-Sara Stavmark, en av fotografer-
na i utstallningen Barn Dom, som ordna-
des av Barncancerfonden och Fotografis-
ka museet hdsten 2012, har fatt ta emot
pris av Lions for sitt konstnéarliga arbete.

5000 kronor &r
summan som Li-
ons Club Vaster-
vik delar ut i kul-
turstipendium.
Anna-Sara gar
Konstlinjen vid
Lunnevads folkhdgskola utanfér Lin-
koping, men hon har dnnu inte bestamt
vilken typ av konst hon vill syssla med
i framtiden.

Anna-Sara var 17 nar hon drabbades
av en hjarntumér, i dag &r hon 20 ar och
fardigbehandlad.

38 BARN/ CANCER Nr 4.3

Pris: 225 kronor.

08-584 209 00.

o
Borsta en asnal
STOCKHOLM. Modiga barn i Barncancerféreningen Stockholm borstade dsnan Doris i Radsparken i
Huddinge 8 juni. Men det fanns ocksa majlighet att klappa getter, marsvin, killingar, hénor, ankor, ka-
niner och kaninungar. Féreningsmedlemmarna var sarskilt inbjudna fér en dag med djuren, en egen
kontakthage var reserverad for att de skulle fa tid att traffa gulliga djur.

Barncancerfonden fyller den bla stolen

| samband med att skolorna startade lanserade Barncancerfonden sin nya kampanjfilm. Scenen &r ett
klassrum, det &r forsta dagen i ettan och pirrigt upprop. Nar fréoken ropar upp Jacobs namn far hon
inget svar. Kameran zoomar in en tom, bla stol. Men Jacob dyker strax upp, utan har.
- Vi vill utrota barncancer, och vi vill sprida hopp. Men det behévs mer pengar, séger Christina
Knight, cretive director pa reklambyran Ingo, som ligger bakom filmen.

Filmens regissor, Simon Kaijser, fick stor uppmarksamhet for filmatiseringen av Jonas Gardells
"Torka aldrig tarar utan handskar”, och stallde upp gratis. Jacob sjélv ar cancerdrabbad och medver-
kar ocksa i Barncancerfondens brevkampanj. Lds mer om honom i Barn&Cancer nummer 1, 2013.

Svettigt
lopp i Lund

SODRA. Friskis&Svettis
i Lund ordnade
Friskisloppet 24
augusti. Barn och
vuxna kunde springa
tillsammans, utan
officiell tidtagning.
De inte lika spring-
sugna kunde agna sig
at grillning, olika tav-
lingar och tipsrunda.
Allt 6verskott gick till
Barncancerfonden.

Folkrace
mot barn-

cancer

SODRA. Intradet ar
gratis, men det finns
bossor for dem som
vill bidra, och spon-
sorer som skanker
pengar i férhallande
till antal besckare.
Tomelilla MK:s
Kvéllsfestivalen i
folkrace hade i ar
totalt 75 anmal-
da forare till loppen
som gick mellan 7
och 9 augusti.

Kalaskul
pa lekland

OSTRA. Mat och ma-
rangsviss, och sa
massor av lek. Det
stod pa schemat

nar Familjekontakt
Sédermanland ord-
nade en rolig kvall

pa Leos Lekland i
Eskilstuna 30 augus-
ti. Leklandet holl ex-
tradppet for foren-
ingens medlemmar.



ldag drabbas ett
barn av cancer.
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Men det finns hopp. Fér dven om barncancer ar den vanligaste

dodsorsaken i aldrarna 1till 14 ar 6verlever idag fler barn &n mmm
nagonsin tidigare. Vart mal ar att utrota barncancer. Fér att

lyckas ar vi beroende av frivilliga bidrag eftersom vi saknar me

ekonomiskt stéd fran stat och landsting.

Din gava gor skillnad. Pg 902090-0




Posttidning B
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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 71 09

FOTO: CHARLOTTA BACKSTROM &

"Jag ar radd tor
att bli sjuk igen” |

Det var bade sorgligt och bra att tappa
haret. Jobbigt, sa klart, men samtidigt
forstod Leonora att hon skulle klara sig.
Nu &r det ett &r sedan hon blev fardig-
medicinerad och hon har precis

borjat i sjatte klass.

: Den forsta tanken var att jag skulle tappa
ety héret. Den andra att jag skulle do. Jag var

radd f6r vad som skulle hinda. Jag har for-
andrats mycket sedan jag blev sjuk. Jag ar inte lika
ridd for att gora saker, jag har ju redan varit med
om si mycket svarare. e

Jag dr jatterddd for sprutor, mer nu dn innan jag ﬁﬁi :
blev sjuk. Inte for att det gor ont, men det dr dckligt
att de sticker in saker i kroppen. Dropp kindes inte =
alls, och det kindes som vanligt nir de gav cytostati-
kan, fast ibland kindes lukten och smaken. Detvar £
jobbigt att fa vissa cytostatika men med vissa mad-
de jag bra dnda.

Jag dr radd for att bli sjuk igen. Nu har jag inte
alla kompisarna pa sjukhuset, det skulle vara som rm"'
att borja om. Manga klarade sig inte genom behand-
lingarna och det kinns sa konstigt, att de inte fick
Kklara sig.

Mina gamla kompisar har jag kvar. De skicka-
de sms nir jag var sjuk och fragade hur jag madde.
Det ar bra att kompisar stéttar nir man
ir sjuk och gor saker si man slipper tin- ’ ,
ka pa cancer.

EMMA OLSSON

LEONORA JASHANICA

Alder: 12 &r. Bor: Norje, Blekinge. Familj: Pappa Sadri Jashani-
ca, hans sambo Johanna, mamma Marina Jonsson, broderna
Albin, 8 ar, och Melvin, 3 ar. Diagnos: Akut myeloisk leukemi,
AML, februari 2012. Fardigbehandlad i augusti samma ar.
Gillar: Att dansa, helst street dance.
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