Forskning Deras utredningar ger barnen ratt stéd i skolan
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Hjialp oss
dela ordet

ar ni tdnkt pa vilken géva livet dr? Jag funderar

ibland p& hur manga som verkligen uppskattar

denna gava. Jag tdnker att vi &r ménga som bara

tar den for given, ndstan som en réttighet som har

givits till oss. Nér vardagen rullar pa och vi befin-

ner oss i vara ekorrhjul s ar det s litt att glomma
att vi bara har véra liv till lans.

I sommar har jag i min omgivning eller dar jag befunnit mig blivit
pamind om detta vid flera tillfdllen. En man som drabbas av pl&tsligt
hjdrtstopp och hela familjens liv dndras frén en dag till en annan, en
tondrspojke som har ihjil en jaimnarig kamrat och bada familjernas
liv har fallit i spillror. Ett barn som drabbas av barncancer (nédstan
varje dag) och familjens liv blir aldrig mer sig likt.

ord men vad har det f6r betydelse? Jag slar
i Svenska Akademiens ordbdcker och s6kningen ger inga resultat.
Ordet barncancer finns inte. Men du och jag som ldser denna tidning
vet ju att barncancer finns i hogsta grad - varje dag blir det en familjs
varsta mardrom.

Barn och cancer maste dock var den mest onaturli- -

ga av ordkombinationer. Barn och cancer hor inte
ihop pa négot sitt. VAr vision ir att utrota barncancer |
och vi kommer inte att ge oss. Det kommer att ta tid,
manga forskningstimmar som kostar manga kronor.
Pa var vig mot visionen viljer vi nu att tydligt i var
kommunikation manifestera att barn och cancer
inte hor ihop. Kanske har du redan sett var nya
kommunikation dér vi har fatt hjélp av can-
cerdrabbade barn att dela pa ordet barncan-
cer genom att skjuta bort ordet cancer. Jag PRLELE |
hoppas att du ocksd vill hjdlpa oss att dela % b ‘ fi
ordet nir du méter var kommunikation i e -
vara sociala medier eller i andra samman-
hang. Genom att dela ordet bidrar du till
att 6ka medvetenheten om att barn och can-
cer dr ofdrenliga begrepp och att mer forskning
och mer pengar behdvs pa resan mot var vision
- att utrota barncancer.

Ylva Andersson,
chefredaktor

Innehall

Skejtar mot barncancer
Jim och Ted samlar in
pengar pa longboard.

Langtar efter klassen
Efter tre veckor fick Karans
skolgang ett tvart slut.

Aktuellt
“Samtalsstddet har
verkligen hjalpt mig.”

Forskning: Skolstod
Deras utredningar ger ratt
stod till cancerdrabbade.

Far samre betyg
Ny studie: Sdmre betyg
efter cancerbehandling.

Tillbaka i sin skola
Iris gick i skola pa fem orter
under cancerbehandlingen.

2 Rekord for cykelevent
Arets Ride of Hope gav 1,5
miljoner till forskningen.
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Kortet som bidrar
Foretaget Ecster vill fa fler
att anvénda Nallekortet.

Nytt koncept
Barncancerfonden
delar ordet barncancer.

Fraga experterna
“Hur vanligt ar det med
aterfall efter behandling?”

Einars skolhjalte
Specialpedagogen Hanne
gjorde allt fér Einar.

Regionala féreningarna
Massor av aktiviteter
i hela landet.
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Emilia, 6 &r: "Jag kan
gora laxan helt sjalv.”
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Sté? kampen mot barncancer
pa barncancerfonden.se/
jag-vill-bidra

ard i kampen mot barncancer. &

De aker
brada mot
barncancer

| projektet Skate for Kids kombinerar
barndomskamraterna Jim Petersson
och Ted Oscarsson passionen

féor longboard med kampen mot
barncancer.

Text: Emil Hedman

Foto: Privat

e har tillryggalagt hundratals
mil i sdvél Singapore och
Thailand som pa Oland och
Gotland. Senast gick turen
fran Goteborg till Malmé - nio
timmar om dagen i fem dagar stiendes
péaen brida.

- Som smabarnsforildrar tycker vi att
det virsta som kan hianda ar att forlora ett
barn. Om vi kan dra uppmarksamhet till
Barncancerfonden och bidra ekonomiskt
vill vi gora det, sdger Ted Oscarsson.

Terring och vader paverkar hur njutbar
eller motig varje resa blir. En solig dag i
juni med lagom branta nedforsbackar
akte de drygt nio mil, men i regnet lings
en blasig kust kom de bara fyra mil pa
samma tid.

- Det dr mer fysiskt pafrestande 4n det
ser ut pa Instagram. Vi dr inga atleter, och
det tar i vaderna och fotlederna. Men det
ar s klart vért det, sdger Ted Oscarsson.

Forutom att hitta givare till den egna
insamlingen vill han pdminna folk lings
vigen om vikten av barncancerforskning.

- De flesta vi moter ar stottande och ger
oss energi, och kanske klickar de vidare
pa nagon barncancerlidnk. Varje méote ger
ringar pa vattnet, sdger han.

Malet for varje resa dr att samla in
20 000 kronor till Barncancerfonden,
och varje gang slar de malet. Nu har det
som borjade som spontana resor vuxit till
ett projekt med planer for framtiden.

-Idén dr minst en resa om aret, ibland
moter vi upp folk lings vigen som dker
med en bit. Vi hoppas att det ska fortsitta
vixa, sdger Ted Oscarsson. @







”Jag hann

Knappt lira
Kanna dem”

Tolvariga Karan Dhaliwal var pirrig infor terminsstarten. Han
skulle bérja i en helt ny skola med 29 nya klasskompisar att
lara k&nna. Men han hann bara fa en kompis. Efter tre veckor
fick skolgdngen ta en paus - Karan hade fatt leukemi.

Text: Katarina Sandberg Foto: Jennifer Glans

aran spanar ut genom den
glipa som har uppstatt
mellan de fordragna gar-
dinerna. Han har fatt syn
pé en kille som gar i paral-
lellklassen.

- Jag har spelat fotboll
med honom, séger han.

Han ser ofta skolkompisarna g forbi pa
vigen till och frdn skolan, den ligger si néra.
Sjélv har han inte kunnat g dit sedan han blev
sjuk for atta ménader sedan.

- Jag forsokte en gang. Jag ville skriva de
nationella proven, men sedan madde jag illa
och da ville jag inte lingre, siger Karan.

Det var forra sommaren som familjen Dha-
liwal flyttade in i det nybyggda villaomradet
i Skogés utanfor Stockholm. De hade byggt sitt
drombhus, en stor vit villa med terrass och trad-
gard och Karan hade lyckats fa plats pa den
populéra Internationella engelska skolan i om-
radet - trots att 400 personer stod i k6. Han var
nervos, eftersom han inte kdnde nagon i klas-
sen sedan tidigare, och forvantansfull.

Men det blev inte ens tre veckor i sexan for
Karan och under de veckorna fick han g hem
flera ganger. Han blev illaméende framat

eftermiddagen och kidnde sig hingig. Mamma
Gurdeep och pappa Kulwinder kinde att
nagot inte stimde och de hade ritt.

Karan hade fatt akut lymfatisk leukemi,
ALL, och han lades omedelbart in pa Karolinska
universitetssjukhuset.

- Vihade aldrig hort ordet leukemi s vi for-
stod inte nar de beréttade for oss, sdger Gurdeep.
Forst efter att ha googlat insag fordldrarna
att det handlade om cancer. Chocken var total.

- Om man far cancer i Indien dér vi kommer
ifran dr det véldigt dyrt att fa vard och méanga
tror att det inte finns ndgon bot, siger Gurdeep.

De ville beratta for Karan men i det akuta
tillstdnd han befann sig vigade forédldrarna
inte sdga nagot. I stillet kom beskedet fran
ovintat hall.

- En sjukskoterska fragade mig vad jag ville
bli nér jag blir stor och jag svarade "ldkare”. D&
sa hon att det var bra att jag hade erfarenhet av
cancer. Jag var s svag att jag inte kunde prata
men skrev till mamma pa mobilen: "Har jag
cancer?”, siger Karan.

Han blev ledsen nir han fick beskedet men
forsokte undvika att tanka pa det.

- Men jag blev inte sé ledsen Gver att jag

skulle tappa haret, for jag tdnkte att om jag inte >



Karan haller sig mest pa
bottenvaningen adven
om han har kdmpat sig

upp tillandra vaningen
sittandes en gang. "Mitt
rum fick komma ner i
stallet”, berattar Karan.

‘i,
Gurbaxkaran
(Karan) Dhaliwal

Alder: 13 ar.

Diagnos: ALL.

Familj: Mamma Gurdeep,
pappa Kulwinder och
16-ariga storasystern
Mecki.

Bor: Skogas i Huddinge
utanfér Stockholm.
Intressen: Cykla, spela
datorspel och fotboll.

ens gar ut s spelar det ingen roll, siger Karan.

De andra biverkningarna var betydligt svarare,
menar Karan.

- Efter ndgra veckor kunde jag inte rora mina
fotter om jag hade ticke ovanpa. Huden borja-
de lossna under fotterna och nér jag duschade
kom det in vatten under huden, s vi fick klippa
bort den. Efter det kunde jag inte sti pa tva
manader, siger Karan.

Listan tar inte slut: Svamp i munnen, koagel
iurinen med akut operation som f6ljd, illa-
maende. Blodningar i ndsan och 6gonen. Men
ocksa det mentala. Karan blev deprimerad och
holl sig isolerad pa rummet.

- En géng vaknade han klockan tre pa natten
och sa till mig: "Mamma, jag kan inte gora
ndgonting. Jag kan inte rora mig, jag kan inte
gdiskolan, jag kan inte tréffa mina kompisar.”
Sé grit han bara, siger Gurdeep.

Virst var tankarna om att inte ha nagon
framtid, att han skulle ha missat for mycket.
Sjukhuslararen Therese kom forbi varje vecka,
frdgade om han ville 18na en bok, peppade och
stottade - men orden faste inte riktigt.

- Jag kunde inte tdnka pa skolan. Jag kinde

Karan och pappa
Kulwinder har bérjat
sparka fotboll ute
pa terrassen.

”Fyra dagar forsvann
jag helt. Men det minns
jaginget av.”

att nér jag blir stor ar det enda jag kan gora att
silja huset, kopa en lagenhet och leva dér utan
att ha pluggat, siger Karan.

I slutet av det tredje behandlingsblocket blev
det riktigt illa. Njurar och lever borjade svikta.
Pulsen gick ner, 1dg pa runt 40 slag i minuten.

- Fyra dagar forsvann jag helt. Men det
minns jag inget av.

Likarna blev tvungna att avbryta behandling-
en. I fyra ménader fick kroppen dterhdmta sig.
For Karan blev flytten fran Karolinska till Lilla
Erstagirden en vindpunkt.

- Pa Karolinska lag jag bara i min séng i mitt
rum, jag sag aldrig solen. Men pa Lilla Ersta
kunde man ta ut singen utomhus och det fanns
mycket roligare grejer att gora.

Hir kunde ocksa hela familjen vara tillsam-
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Med hjélp aven
skolrobot i klass-
rummet kan Karan
folja lektionerna pa
Ipaden hemifran.

mans igen. Karans 16-driga syster Mecki hade
visserligen hélsat pA honom hela tiden pa
Karolinska, men nu hade hon sportlov och
kunde sova 6ver varje dag. Karan ler nir han
pratar om minnet.

Nér Karan madde battre mentalt kom
ocksa motivationen langsamt tillbaka. Han
borjade anvinda en skolrobot for att folja
arbetet i klassrummet.

-Jag har anvént den vildigt mycket sedan
dess. Jagloggar in och da kan jag vara med pa
lektionen. Jag kan se klassen, f6lja vad de gor
och s kan de hora mig, berittar Karan.

Efter att ha testat att gora ett gammalt natio-
nellt prov hittade han ater framtidstron.

- Jag hade bara tva fel i matte - da fick jag lite
mer sjalvfortroende igen, sager Karan.

cancern dr att inte kunna vara
aktiv, menar Karan.

-Jag cyklade jattemycket innan jag blev sjuk.
Jag édlskade fotboll och hade spelat i fem &r. Jag
kunde inte sitta still och spela pa datorn mer dn
en timme - sedan behovde jag bara ga ut.

Nu har han spelat desto mer. For ndr han kom
hem fran sjukhuset i bérjan av maj stod en stor

BARN & CANCER # 03.2019

Sa ska skolgangen
fungera for barn
med cancer

Manga familjer upplever skolan som ett problem-
omrade nar ett barn blir sjukt i cancer. Men
enligt Bjorn Olsson, som ar tidigare rektor for
sjukhusskolan i Uppsala, ar skollagen tydlig. Alla
barn har ratt till det stéd de behdver - och dven
nar ett barn ligger pa sjukhus ar det skolans
ansvar att se till att det ges. Text: katarina Sandberg

dr ett barn ar svart sjukt kan
skolgangen kédnnas langt
ned pé prioriterings-
listan, men enligt Bjorn
Olsson som héller i Barncancer-
fondens projekt "Ratt till stod for
elever med cancer” dr det viktigt
av flera anledningar.

-Vivet av erfarenhet att skolan &r
en friskfaktor, barn ska komma in i
rutiner s snabbt som majligt. Det blir
lite normalitet i en annars svar vérld.

for att berétta for skolan att barnet blivit
sjukt men dérefter ska skolan ta over.

- Skolan &r ansvarig for att ha kontakt med bade eleven och med
sjukhusskolan, ddr alla barn har rétt till undervisning i alla dmnen.

Enligt Bjorn Olsson dr det bra om kontakten kan initieras sd
fort som mojligt.

- Ett bra sdtt kan vara att ta hjilp av en
konsultsjukskoterska som kan komma till
skolan och beritta vad behandlingen
innebar, for klasskamraterna men ocksa
for larare, annan personal och rektor. .

Rektorn har ndmligen en central roll for L?,s rper om
att skolgdngen ska fungera sé bra som stod i skolan
mojligt bade under och efter behandlingen. Hér hittar du Barncancer-

- Om barnet kommer hem frén sjukhuset ~ fondens i,',‘f‘_’_'m?ti°"_§'
men inte dr redo for skolan dr det rektorn material "Ratt till stod

. . e .. i skolan for elever
som dr ansvarig for att hemundervisning med cancer”:

sétts in och nér eleven kommer tillbaka barncancerfonden.se/
till skolan s kan det behdvas beslut om elevers-ratt
anpassningar.

om att ordna ett vilorum for eleven och se till att
det finns en plan for att ta igen det som eleven missat. Vid sena
komplikationer kan det handla om anpassningar av schemat och
atgdrdsprogram dér man klargor vilket stod eleven behover.

- Om man inte tycker att det hir fungerar pa skolan ska man
kontakta rektorns chef, vilket brukar vara skolchefen i kommunen.
Far man inte gehor dér s finns det méjlighet att anmala till
Skolinspektionen eller verklaga till Skolvdsendets dverklagande-
namnd nér det giller vissa beslut. Som tur dr behover det séllan ga
sa langt om man har en dialog mellan skolan och hemmet.



STOD KAMPEN
MOT BARNCANCER

SWISHA DIN GAVA
till 90 20 900

Hemma ar det mesta
som vanligt, sager
Karan. “Men allting gar
saktare. Att ga uttar
dubbelt sé lang tid.”

gamingdator i vardagsrummet. En forsenad
fodelsedagspresent fréan stiftelsen Min stora
dag som uppfyller sjuka barns 6nskningar.

- Jag spelar Fortnite med kompisar,
sdger Karan.

Ibland spelar han ocksd med klass-
kamraterna.

- Jag har haft lite kontakt med dem &ven
om jag knappt hann ldra kinna dem. En
kompis hann jag ldra kinna, siger Karan.

And3 kinns det som hans klass och han
vill absolut inte g& om sexan. Darfor har en
larare fran skolan borjat komma hem till
honom for att trina matte och engelska.

- Allts§, jag gillar inte skolan - f6r vem gor
det? Men det ar bra att lararen kan komma
sd att jag kan klara sexan. Det ir fortfarande
min klass, sdger han bestamt.

Tanken &r att &ven en svenskldrare ska
komma varje vecka men med nationella
prov och personalbrist p& skolan i kombina-
tion med Karans sjukhusbesok och hemsjuk-
vard som ibland har behovt komma mitt
inatten har det varit svart att fa ihop.

Och sé dr det det dar med att plétsligt ha

en larare hemma hos sig ...

-Jag har inte riktigt gillat att de kommer.
Jag brukar bli stressad for jag gillar inte att
man koncentrerar sig pa bara mig. Sa robo-
ten har funkat bast for mig, sdger Karan.

pabdrjats igen

och trappas langsamt upp. Férhoppningen ar
att lakarna ska kunna utrona vilken del av
behandlingen som gav sd mycket biverk-
ningar och undvika den. An s linge har det
funkat, men han ér dnnu inte riktigt redo for
att gé i skolan utan foljer klassen pa distans.
For plugga maste han - siktet ar fortfarande
installt pa lakaryrket.

- Jag vill bli ldkare f6r det dr hog 16n! Och
nér man gér i pension kan man &ka till andra
lander och hjélpa barn gratis, siger Karan.

Jobbigast med
cancern ar attinte
kunna cykla, spela
fotboll och vara
aktiv, tycker Karan.

Akut lymfatisk
leukemi, ALL

ALL &r den vanligaste
formen av barncancer.

Overlevnaden ar
i snitt 94 procent.

ALL drabbar ben-
margen och skapar en
okontrollerad tillvaxt av
vita blodkroppar som
tranger undan den friska
benmargen.

Behandlingen sker med
cytostatika under cirka
tva och ett halvt ar.

BARN & CANCER # 03.2019



Arrangerade en dag med

e =~

o —

Har skankt
1,3 miljoner

II
Totalt har Profeel
skénkt 1304 031
kronor till Barn-
cancerfonden,
pengar som har |
samlats in dels
genom biljettintakter
och bud fran auktio-
nerna, dels genom
forsaljning av profil-
klader dar en del av
képesumman gar till

L

B forskningen om
barncancer.

Barncancerfonden i fokus

Foretaget Profeel séljer profilpro-
dukter och hjalper kunder med
allt frdn massor och konferenser
till férelédsningar och fester. Deras
mest lyckade event &r dock i egen
regi — en auktion dar alla pengar
gar till Barncancerfonden.

Text: Cecilia Billgren
Foto: Profeel

borjan av sommaren limnade Profeels

vd och deldgare Michael Serrander

over en check pa 670 120 kronor till

Barncancerfonden, resultatet av den

arliga auktionen pa Sundbyholms
slott utanfor Eskilstuna.

For manga av Profeels kunder sévil

som for de egna anstéllda har auktionen

o’

blivit arets hojdpunkt. Allt bérjade med att
foretaget arrangerade vip-event dir de ett
par ganger om dret visade sina kunder nya
produkter och samtidigt gav prov pa hur ett
Profeel-arrangerat event kunde se ut. Efter
ett par ar var det dags for en fordndring.

-Vinadde en punkt dé vi inte kunde toppa
oss sjalva mer utan vi var tvungna att tanka
nytt och fordndra upplagget, siger Michael
Serrander.

Losningen blev ett stort event per dr, ett
tillfalle d& de kunde bjuda in minga, ha olika
aktiviteter under samma dag och samtidigt
samla in pengar genom en auktion.

- Fran borjan var det ténkt att vi skulle
byta organisation varje ar, men det kdndes
sa ritt med Barncancerfonden och vi fick sa
fin respons att vi har fortsatt.

I arvar det tredje gdngen som eventet
holls i sin nuvarande form - och arets auktion

slog rekord \ o . e
savil i anta- ' L 4 ‘ﬁ
let produkter Artisten Chris Klafford
som insamlade upptradde péa galan. §
pengar.

Det viktigaste for ett
lyckat event dr enligt Michael Serrander
att standigt forsoka overtraffa sig sjalv.

- Vidr vildigt noga med att vi alltid maste
gora nagot nytt for varje dr. Antingen toppa
underhéllningen eller hitta p& nya aktiviteter.

For de anstillda pa Profeel ger arbetet
med auktionen en kinsla av gemenskap
och stolthet.

- Alla kdnner sig stolta 6ver att jobba pa
ett stille ddr man kan bidra till nagot bra,
samtidigt som de sjdlva dr med och bidrar : *
till att eventet blir lyckat. Att de sedan far 'y
bjuda in sina familjer till sjédlva dagen blir
en bra bonus.




Aktuellt

”Stodet har verkligen hjalpt”

Barncancerfondens projekt med sam-
talsstod pa distans har fatt stort gensvar.
Ann Martinsson, en av féraldrarna som
deltar och anvander samtalsstodet, ar
mycket néjd med uppléagget.

Text: |da Mawe

| ett pilotprojekt, finansierat av Barncan-
cerfonden, erbjuds samtalsstod till familjer
med barn som har drabbats av hjarntumé-
rer och dér behandlingen har avslutats eller
dér barnet lever med aterfall. Tanken &r att
samtalsstédet ska vara ett komplement till
den ovriga varden - ett enklare och mer l&t-
tillgangligt satt for familjer och barn att fa
hjélp med sina livsproblem och vardags-
funderingar.

Via Skype, vanlig telefon eller Facetime finns
mojlighet till regelbundna samtal med en legiti-
merad psykoterapeut. Ann Martinsson bor i
Kristianstad och har under varen haft regel-
bundna samtal med Lena Falck som &r ansvarig
for samtalsstodet.

- Jag blev jatteglad nér jag laste om det har
projektet. Samtalsstddet har verkligen hjalpt
mig. Tidigare kunde jag kdnna mig s& ensam i
min situation, men nu forstar jag att det ar
fler som har liknande erfarenheter. Det &r
skont, sager Ann Martinsson.

Hennes dotter Novali behandlades for en
hjarntumaér ar 2017. | dag har hon problem
med hjarntrotthet.

- Nar man blir utsldppt frén sjukhuset star
man plotsligt sjalv och ska hantera en ny livs-
situation. Det kommer upp fragor hela tiden,
och det &r svart for omgivningen att forsta
problematiken. Har fyller samtalsstodet en
valdigt viktig funktion, séger Ann Martinsson.

Hon uppskattar att tjansten, som till skillnad
frdn annan vérd, ar s lattillganglig.

- Att man far snabba svar pad mejl och alltid
kan boka en tid gor att man kénner sig sedd.
Lena Falck ar specialiserad pé just hjarn-
tumoérer och har stor erfarenhet av kontakt
med familjer och barn som har drabbats.
Den riktade kompetensen gor skillnad. Jag
kan verkligen rekommendera detta till alla,
sager Ann Martinsson.

Ann Martinss&

uppskattar att §
samtalsstodet ar
sa lattillgangligt.

Kontakta Lena Falck!

Ar du intresserad av samtalsstéd pd distans?
Mejla Lena Falck pd e-post:
lena.falck@barncancerfonden.se

miljoner kronor

> Sa stort blev det insamlade beloppet
genom de minnesgavor som skanktes
till Barncancerfonden under forra aret.
Totalt skanktes 46 000 minnesgavor.
- Att skénka en minnesgéva ar en
valdigt fin sak att gora, det visar del-
aktighet i sorgen. Det &r bade privat-
personer och stérre organisationer
som skénker, sdger Amanda Néslund
pa Barncancerfondens givarservice.
Minnesgavan kan skénkas via Barn-
cancerfondens webbplats eller telefon.
Snittgdvan under 2019 ligger pa 420
kronor. Givaren far ett minnesblad, dar
man kan lagga till ett eget meddelande.
- Manga skriver ett tack, ett personligt
meddelande som kan lasas upp vid
begravningen eller minnesstunden,
sager Amanda Néaslund.

Satte fokus pa lakemedel
och psykosocialt stod

Barncancerfonden arrangerade

tvad seminarier under Almedalsveckan
i Visby. Ljuset riktades mot bristen
pé lakemedel fér unga och behovet
av béattre psykosocialt stod for
drabbade familjer.

En bred panel med representanter fran varden,
l&kemedelsbranschen och politiken diskuterade
problemet att majoriteten av nya cancerlake-
medel bara testas for vuxna och dérmed inte
blir tillgéngliga for barn. Paneldeltagarna efter-
fragade bland annat mer resurser for kliniska
studier och battre internationell samverkan,
for att 6ka patientunderlaget till studierna. |
arets regeringsbudget har det avsatts 6ron-
maérkta medel till barncancervarden och det
kan bli en nyckel till férandring, men strategin
maste bli 1&ngsiktig, menade paneldeltagarna.

Vid det andra seminariet diskuterades en ny
studie fran Goteborgs universitet som visar pa
vikten av férbattrad rehabilitering och psykosoci-
alt stéd till drabbade barn och deras familjer.
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Barncancerfonden arrangerade
tvé seminarier under politiker-
veckan i Almedalenijuli.

<

- Jag skulle vilja att man tar fram planer och
stod for allt det som kommer efter, nér man ar
klar med sin behandling. | dag &r det som att
var och en maste staka ut sin egen vag, sa
Carolina Sahlberg, mamma till Viktor som
drabbades av barncancer nar han var sex ar.

BARN & CANCER # 03.2019
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I Rydbo blir =
Run of Hope folkfest

For fjarde aret anordnar familjen
Thelin ett eget Run of Hope i sin

by Rydbo. Det har blivit en tradition
som barnen inte vill slappa.

Text: Ida Mawe

Den 20-22 september ar det dags for 16par-
eventet Run of Hope, vars syfte ar att samla

in pengar till Barncancerfonden. Forra aret
stéllde cirka 85 privatpersoner och féretag upp
som arrangdrer for Run of Hope. | byn Rydbo

i Osterakers kommun har loppet blivit ett &ter-
kommande inslag - tack vare familjen Thelin.

- Det brukar bli lite av en folkfest. Forra aret
hade vi priser, fikaférsaljning och tipspromenad.
Ica-butiken sponsrade oss med ekologiska &pplen
och bananer, sager Theres Thelin.

Det forsta loppet i Rydbo gick av stapeln
2016, samma ar som familjens aldsta dotter
Elwira insjuknade i cancer. Familjen upplevde
stort stdéd av Barncancerfonden under hennes
tid pa sjukhuset.

BARN & CANCER # 03.2019

- Att arrangera loppet ar ett satt att ge tillbaka.
Vi é@r en aktiv familj och nar Elwira var sjuk blev
I6pningen min antidepressiva medicin. Att fixa
ett |6parevent lag darfor nara till hands, séger
Theres Thelin.

| byn Rydbo bor nagra hundra personer. Sjélva
loppet brukar besté av olika delar: ett barnlopp
pa gangvéagarna och en langre stracka i skogen
fér vuxna, dar man kan vélja mellan 4,5 eller 7
kilometer. Varje &r deltar cirka 60-70 personer
- som tillsammans drar in cirka 10 000 kronor
till Barncancerfonden.

- Det krévs lite planering innan, som att snitsla
banorna sa att folk inte springer fel. Men pé det
stora hela ar det valdigt enkelt att ordna Run of
Hope - det krévs inga forkunskaper, séger Theres
Thelin.

| dag ar dottern Elwira fardigbehandlad. Hon
gér i sexan och I6ptrénar tillsammans med sin
mamma.

- Nér jag frédgade Elwira och hennes syskon
om det var dags att sluta med loppet moéttes jag
av protester. Det har blivit ndgot av en tradition.

Kort om forskning

Ny behandling
godkand for
barn med ALL

Radet for nya terapier, NT-radet,
har godkant Car T-cellsterapin
Kymriah till barn och unga vuxna
med svar akut lymfatisk B-cells-
leukemi.

- Det kénns bra att svensk sjuk-
vard far tillgang till behandlings-
formen. Fran vér sida har det varit
angelaget att arbeta med arendet
sé snabbt som mojligt eftersom
det handlar om valdigt svart sjuka
patienter, sdger Gerd Larfars, ord-
forande i NT-radet, till Dagens
Medicin.

Car T-cellsterapi gar, enkelt
forklarat, ut pa att man tar T-cel-
ler frén patienten vilka modifieras
genetiskt for att kunna déda en
viss typ av cancerceller. De for-
andrade T-cellerna odlas dérefter
upp i ett laboratorium innan de
aterfors till patienten via infusion.

NT-rédet kommer inom kort
med ett utldtande om terapin kan
anvéndas aven vid aggressiva
former av lymfom.

Viktiga datum
for att soka anslag

10 september

Sista ansdkningsdag for hostutlys-
ningen, Barncancerfondens storsta
utlysning, som bade ger anslag till
forskningsprojekt och finansiering
av ST-tjanster. Ansdkningarna be-
déms av Barncancerfondens forsk-
ningsnamnder, ibland med utlatan-
de fran externa specialister.

16 september

Sista dag att ans6ka om rese-
anslag, anslag fér symposium,
forskarutbildningskurser, metodik-
studier, gastforeldsare samt upp-
startsbidrag. Anslagsansékningar-
na beddms av Barncancerfondens
huvudordférande for forsknings-
ndmnderna.

Las mer!
P& barncancerfonden.se finns all
information om hur du séker anslag.



Forskning | Skolgéng for cancerdrabbade

De ar barnens
rost i skolan

Minnesproblem, ljudkanslighet och koncentrationssvarigheter. Barn som har
genomgatt en cancerbehandling kan méta en rad utmaningar som férsvarar
skolarbetet och paverkar inlarningen. For att anpassa undervisningen ar
neuropsykologers och specialpedagogers utredningar och rad viktiga.

Text: Charlotte Delaryd Foto: Magnus Glans

ag blir sa himla hjarntrott
och da blir jag langsam i tan-
ken, annars gér det ganska
bra.” Sa beskrev nyligen ett
barn som hade behandlats
for en hjarntumor sina skol-
dagar i ett samtal med neu-
ropsykologen Helena Soder-
strom vid Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala.

— Det édr en valdigt bra
beskrivning. Sa kan manga

barn uppleva det, siger hon.

Forskningen visar att flera problem kring
inldrning kan uppstd i samband med cancer-
behandlingar. Stralning mot hjdrnan kan
exempelvis paverka tankehastighet, minne
och beslutsférmaga. Bade stralning och cyto-
statikabehandlingar kan dven resultera i
hjarntrotthet.

- Hjarntréttheten kan i sin tur paverka kogni-
tiva funktioner, sager Helena Soderstrom.

Konsekvenserna berdr frimst barn med
hjarntumorer. Komplikationerna beror pa var
tumoren sitter och vilken behandling som ges.
Tumoren i sig kan ocksa orsaka problem som
kan péaverka skolarbetet.

— Forskning har visat att man kan fa problem
med minne, snabbhet och uppmarksamhet
redan fore behandling.

Helena Séderstrom utreder hur skolgangen
kan paverkas for alla barn som behandlas for
hjarntumérer pa Akademiska barnsjukhuset.

— Jag forsoker triffa dem i samband med
diagnos och gor ddrefter uppfoljande bedom-
ningar for att se hur vi kan stétta och ge re-
kommendationer till skolan.

Utvérdering av tinkbara svarigheter gors
genom ett testbatteri som dr gemensamt for
alla neuropsykologer inom barncancervarden

”Stod kan vara
avgorande for
att na kunskaps-
malen, och det
behovs oftast
hela skoltiden.”

i Sverige. Har undersoks bland annat begavning,
minne, uppmarksambhet, snabbhet samt exe-
kutiv formaga, det vill sdga att kunna planera
och fatta beslut.

- Vi forsoker ticka in de omraden som vi via
forskningen vet kan ge komplikationer.

Efter beddmningen far barn och fordldrar,
men ocksa ldrarna, information om de pro-
blem som finns och vilket stéd som behdvs
iden nya situationen.

— Det kan vara tufft att komma tillbaka till
vardagen, och det ar viktigt att f6lja upp hur
det gér. Barnen kan ha svart att hinga med,
vara ljudkénsliga och ha svart att sortera in-
tryck. Men ofta talar de inte 6ppet om vad som
upplevs annorlunda och vi kan da vara en rost
for barnen, sidger Helena Soderstrom.

For barn med forvirvade hjarnskador efter
cancerbehandling kan inlérningssvarigheter-
naiskolan bli sé stora att en storre insats be-
hovs. Dé kan en remiss skickas for utredning
vid Folke Bernadottes regionhabilitering,
som hor till Akademiska barnsjukhuset.

Har kan atta barn fran hela landet bo i upp till
tva veckor tillsammans med familjen.
- Vi brukar siga att vi lagger ett pussel hér

O

Neuropsykologisk
utredning

Neuropsykologer inom
barncancervarden i Sveri-
ge ingér i natverket n-CNP
och tréffas tva ganger per
ar. Dessa méten finansie-
ras av Barncancerfonden.
Det finns ocksa ett nord-
iskt samarbete dar man
har kommit verens om
ett gemensamt neuro-
psykologiskt uppféljnings-
program for barn som

har behandlats fér hjarn-
tumor.

Vid en utredning maste
hansyn alltid tas till bar-
nets alder och hur tumé-
ren och behandlingen pa-
verkar utvecklingen som
kan férsenas. Problem kan
uppsta langt efter avslu-
tad behandling och bar-
nen foljs darfor i flera ar.
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och skapar en helhet utifran ett team med olika
professioner. Det gor att vi far en skrdddarsydd
rehabilitering for varje barn, sager special-
pedagog Cristina Eklund.

I en korridor finns elevernas personliga
scheman illustrerade med bilder, och i ett litet
klassrum ligger visuella hjdlpmedel pa bankar-
na for att barnen léttare ska kunna beritta om
sina svarigheter. Genom olika uppgifter testas
funktioner som exempelvis kan paverka las-
takt, berdttande och problemlosning.

— Ofta hanger problemen i de olika skolam-
nena ihop. Hir kan jag se vad eleverna behover
hjalp med.

De kunskaper Cristina Eklund far om utma-
ningarna formedlas sedan till elevernas lara-
re. Vid lassvarigheter kan en atgérd bli att pri-
oritera i stoffet eller att eleven far lyssna till en
text i stéllet for att lsa.

- Har eleven minnessvarigheter kan en
atgird vara att ldsa mycket korta texter, och
forstiarka texten bland annat genom samtal.

Det dr ocksa viktigt att barnen kan jobba
strukturerat med skoluppgifter i kortare pass
och éven fa tillfallen att vila.

- Lirarna tar tacksamt emot rdden eftersom
de flesta inte har kunskap och erfarenhet av
elever med forvirvad hjarnskada. Problem med
exempelvis minne, exekutiva funktioner och
langsamhet i tanken &r osynliga svarigheter.

Nar problemen inte syns kan det vara svart

att forsta att det finns behov av atgérder,
menar Cristina Eklund.

BARN & CANCER # 03.2019
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Spécialpedagog Cristina
Eklund och neuropsykolog

Folke Bernadottes
regionhabilitering

Utredningarna har riktas
till barn och ungdomar

i aldrarna 0-18 ar. Hit
kommer barn med fér-
varvade hjarnskador fran
hela Sverige. Bland barn
som har haft cancer ar
hjarntumdr den vanligaste
orsaken till utredning. |
rehabteamet ingér lakare,
sjukgymnast, psykolog,
arbetsterapeut, logoped
och en specialpedagog.
Ofta kommer barnen till-
baka for uppfoljning efter
en tid.

Helena Séderstrom.

- St6d kan vara avgorande for att nd kunskaps-
malen, och det behovs oftast hela skoltiden.

Manga barn vittnar ocksa om att de inte
kanner igen sig sjilva langre och kan ma psy-
kiskt daligt. De kan ocksa kénna sig som en
belastning. Men enligt Helena S6derstrom och
Cristina Eklund beror mycket pa omgivningen
- ser man bara problem s blir det problem:

- Vivill vinda pa det och se vad som ér bra
utifran de fordndrade férutséittningarna. Det
ar viktigt att se mojligheterna, sdger Helena
Soderstrom. @

Genom olika tester
utreds hur skolgéngen
kan paverkas for barn

som behandlas for
cancer.




Forskning | Skolgéng for cancerdrabbade

Litium kan
skydda hjarnan

vid stralbehandling

Manga barn som stralbehandlas for hjarntumor drabbas
av kognitiva komplikationer som paverkar skolgangen.
Preliminara studier visar att litium kan minska stralskador
och &terskapa skadade nervceller.

Text: Cecilia Billgren Illustration: Paloma Perez Lucero

ar ett barn drabbas av
hjarntumér &r stralning
ofta en del av behandlingen.
Stralbehandling tar effek-
tivt dod pa cancercellerna
men den kan dven skada
friska celler. For barn, vars
hjarnor fortfarande utveck-
las, kan detta leda till skador som paverkar till
exempel minnet, inlirningsférmagan och
koncentrationsformégan.

Professor Klas Blomgren vid Karolinska
institutet har linge studerat vilka effekter
stralbehandling av hjarntumérer kan ha pa
barns kognitiva forméagor.

- Vivet att ju yngre patienterna ar nar de
stralas, desto storre blir konsekvenserna. Det
ar permanenta skador men ny kunskap visar
att man faktiskt kan gora ndgot at det och
delvis laka skadorna, sager Klas Blomgren.

Lakemedlet litium har linge anvénts for att
behandla bipolér sjukdom. Pa senare &r har flera
olika studier gjorts som visar att likemedlet
dven kan ha positiva effekter pa behandlingen
av andra sjukdomar i hjarnan. Klas Blomgren
och hans forskargrupp férsoker nu ta reda pa
vilka effekter som behandling med litium kan
ha i samband med stralbehandling av hjarn-
tumorer hos barn. I studier gjorda pa méss och
rattor har de kunnat visa att litium skyddar
stamceller fran akut stralskada. Stamceller
finns i den del av hjarnan som kallas hippo-
campus som styr bearbetning av information
och ar viktig for att skapa minnen.

Forutom att skydda stamceller har forskarna
dven kunnat visa att litium kan paskynda lak-

’Litium verkar
vara den perfekta
medicinen - den éir
bra for hjairnan men
dalig for tumoren.”

ningen av redan skadade stamceller. Aven
den hormonbrist som de flesta rakar ut for
efter stralbehandling ser ut att motverkas av
litium, enligt studierna som har gjorts pa
moss och réttor.

Niésta steg dr att gora kliniska studier, dar
barn som drabbats av hjdrntumér ges en
mojlighet att delta i studien. Nagot forskar-
gruppen hoppas kunna starta under nésta ar.

- Vihoppas att studierna ska visa att litium
gor att hjarnan blir kognitivt mer vélbevarad
och inte tappar intellektuell forméga i samma
utstrackning, siger Klas Blomgren.

I den kliniska studien planerar de att ge litium
fore, under och efter stralbehandling till barn
som drabbats av hjarntumér. Klas Blomgren
berattar att forskare i Kanada redan har genom-
fort en studie ddr barn med en ovanlig variant
av tumorformen medulloblastom, som inte ar
kénslig for stralning, har fatt litium i samband
med stralbehandling. Resultatet visade att li-
tiumet da bidrog till att dka anti-tumoreffekten
av stralningen, samtidigt som det inte gav
nagra biverkningar. Det dr positiva resultat
som stérker Klas Blomgrens forhoppning att
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Klas Blomgren
Titel: Barnonkolog
vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus och
professor i pediatrik

vid Karolinska institutet.

Viktiga resultat: Litium
skyddar mot akuta
skador av stralning,
forbattrar lakningen
och ger fler nya nerv-
celler i hippocampus.
Pa funktionsniva for-
béattras minne och in-
larningsféormaga, och
skador pa hormon-
systemen minskar.
Forskarteam: Ahmed
Osman, Shinobu Goto,
Wei Han, Gustaf
Hellspong.

litium kan komma att bli en viktig komponent
ibehandlingen av hjarntumdorer i framtiden.

- Litium verkar vara den perfekta medicinen
- den dr bra for hjdrnan men dalig for tuméren.
Den skyddar friska celler men inte sjuka,
snarare visar studier att den kan gora att
tumorceller i vissa fall blir mer stralkénsliga,
sdger han.

For att kunna avgora om litiumet har haft
négon positiv inverkan kommer forskarna att
gora neuropsykologiska tester tva och fem ar
efter behandlingen med litium.

-Vikommer att kunna fa en bra indikation
redan efter tva &r. Men det kommer att dr6ja fem
ar innan vi vet sikert, siger Klas Blomgren. ®

Sa skadas
hjirnan av
cancerbehandling

Barns hjarnor ar kansliga for
cytostatika, kirurgi och stral-
behandling eftersom hjérnan

inte &r fullt utvecklad.

Minnet fryser

| hippocampus sker omvandlingen fran
korttids- till langtidsminne. Barn som har
behandlats for hjarntumoér kan minnas saker
som de larde sig fére sjukdomen men ha
svarare att lara sig nya saker.

Nybildning av celler skadas

Barn som har fatt stralbehandling kan fa
problem med att lara sig nya saker och de
féljer inte den normala intellektuella
utvecklingen.

Celler skadas och hjarnan aldras

Att operera i en barnhjarna ger skador i hela
hjarnans funktion. Barnet kan bli hjarntrott.
En del upplever demensliknande symptom,
det vill sdga minnesproblem och en forlorad
kognitiv férmaga.

Arrad hjirna

Pa en hjarna som har varit utsatt for
cytostatika, kirurgi och stralning uppstar
arr som paverkar olika funktioner.

Uppmarksamhetsproblem

Nar hjarnan utsatts for stralning kan barnet
drabbas av uppmarksamhetsproblem. Trott-
heten kommer snabbt och helt plétsligt orkar
inte barnet gbra nagot.

Langsammare processer

Hjarnans processhastighet skadas, det

blir svart att hantera information lika
snabbt som andra gor. Det gor det svarare
att delta i ett socialt sammanhang. Barnen
kan ocksa bli fysiskt langsammare &n andra
barn.

Signalhastigheten paverkas

Den vita substansen i hjarnan hjalper bland
annat till med signaler ut i kroppen. Om den
vita substansen ar intakt gar signalerna fort,
om den skadas gar de langsammare.

Las-, skriv- och mattesvarigheter

Barn som har behandlats fér cancer kan ha
problem med att lasa, rékna och skriva. De
kan ha svart att 16sa logiska problem och l&tt
gldmma saker till nasta dag.



Forskning | Skolgéng for cancerdrabbade

Studie: Samre betyg for

barncanceroverlevare

Barn som har behandlats for hjarntumaor far ofta samre betyg an sina kamrater.
Det visar en stor registerstudie utférd vid Specialpedagogiska institutionen

vid Stockholms universitet.

- Resultaten visar att nastan en fjardedel av barnen som har behandlats for
hjarntumaor saknar behdrighet till gymnasiet, sdger Malin Lonnerblad, ansvarig

for studien.

Text: Cecilia Billgren

jarntrotthet, inldrningsproblem,
koncentrationssvérigheter och svart
med lasforstaelsen. Barn som har
behandlats for hjarntumor drabbas
ofta av kognitiva svarigheter som
paverkar dem i skolan. Tidigare
studier gjorda i Finland och Dan-
mark visar att barn som har haft hjarntumor, leu-
kemi och non-Hodgkins lymfom riskerar att fa
sdmre betyg 4n sina jimnariga kamrater.

Malin Lonnerblad dr specialpedagog i neuro-
rehabteamet vid Astrid Lindgrens barnsjukhus
iSolna samt doktorand vid
Institutionen for specialpedago-
gik vid Stockholms universitet.
Hon stéar bakom den forsta
svenska registerstudien, som

”Skolledningen

inte bor vénta och se tills det blir problem utan sétta
in resurser direkt.

Ett annat resultat fran studien dr att det inte fanns
sd stora skillnader mellan barn som har haft hog-
gradiga och laggradiga tumdrer, ndgot som man
tidigare har trott.

- Vihar inte sett ndgra signifikanta skillnader i
betyg vilket gor att slutsatsen blir att det ar viktigt att
alla barn foljs upp, oavsett diagnos och behandling.

Om barn som har behandlats f6r hjarntumor
presterar simre i skolan finns en 6kad risk for att
de inte blir behoriga till gymnasiet, nagot som pa
sikt kan paverka deras framtida
liv stort eftersom de riskerar att
fa svart att komma in pd arbets-
marknaden i vuxen élder. Re-
sultaten frn studien visar att

o °
publiceras senare i host, ddr lllaste lllfOl‘mel’aS drygt 77 procent av barnen som
betyg for barn som har behand- har behandlats for hjarntumor
lats for hjarntumor har jamforts OCh hela blev behoriga, medan det i kon-
d friska barns betyg. 5 troll drygt =

et e ClEVhilSOteamet  miepreningsor
matematik, svenska och engel- behﬁver siebehorighet hac.iej flickor som
ska. Resultaten visar att barn . v hade behandlats i aldern 6-9 ar.
som har behandlats for hjarntu- anOlvel'aS. - Det hir dr resultat som ér

mor hade signifikant lagre be-
tyg, siger Malin Lonnerblad.

Ett dverraskande resultat fran studien ir att flickor
tappar mer &én pojkar.

- Generellt sett presterar flickor béttre dn pojkar,
det vet vi fran tidigare studier. Men det vi ser nu ar
att flickor som behandlats f6r hjarntumor tappar
mer efter sin behandling dn vad pojkar gor, speciellt
ide yngre aldersgrupperna, siger Malin Lonnerblad.

Hon menar att flickor som behandlas fore skolstart
och under de forsta skoléren dr mest i riskzonen.

- Det ér otroligt viktigt att de far st6d redan tidigt.
Men det géller s klart alla barn som har behandlats
for hjarntumor, att det dr viktigt att tidigt identifiera
de barn som behdver extra stdd. Mitt rad dr att man

viktiga att ta pa allvar, det ar

nédstan en fjardedel som inte blir

behoriga till gymnasiet. Det bor
ses som en varningsklocka eftersom det hér dr en
viaxande grupp. Fler och fler barn 6verlever sin can-
cer och kommer tillbaka till skolan, d4 kommer de
ocksa att behova mer stdd och resurser, sdger Malin
Lonnerblad.

Vigen framat for att hjélpa de barn som ligger i
farozonen, dr enligt Malin Lonnerblad mer kunskap.
- Skolledningen maste informeras och hela elev-

hélsoteamet behover involveras om ett barn drabbas
av hjarntumar. Alla barn har ratt till extra stod men
idag ér det langt ifrdn alla som fér det. Barncancer-
overlevare hamnar ofta langt ner pa listan - och det
ar bedrovligt. ®

Malin Lénnerblad
Titel: Doktorand,
specialpedagog.
Placering: Special-
pedagogiska institu-
tionen, Stockholms
universitet.
Handledare: Eva
Berglund, Ingrid
van't Hooft och Klas
Blomgren.

BARN & CANCER # 03.2019



Tillbaka i skolan

Att fa en bra skolgang
mitt under en cancer-
behandling ar inte

det lattaste - speciellt v

nar varden kraver resor -
kors och tvars genom “
Sverige. Under det aret
da Iris Zachrisson, 14,
behandlades for Ewings
sarkom hann hon med
att gd i skolan pa fem
olika stéllen.

Text: Cecilia Billgren
Foto: Helén Karlsson

¢ %

Ida Zachrisson fick cancer
nar hon gick i sjatte klass.
Nu ar hon fardigbehandlad
och gar i skolan igen.
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a Sodra skolan i Sveg har
det blivit dags for idrott for
klass 7B.

Resurspedagogen Stefan
Jonsson, som alla barn
kanner till smeknamnet
Korak, fragar Iris Zachrisson
om hon vill vara med.

- Nja, jag vet inte. Man kan ju fa bollar pa
sig, sdger hon och slantrar ivig med bésta
kompisarna Ida och Cornelia.

Hon tar i alla fall med sig den roda rygg-
sicken fran skdpet. Korak berittar att sedan
Iris har kunnat gé i skolan efter att hon be-
handlades for Ewings sarkom, en tumoérform
som uppstar i skelettet eller i kroppens mjuk-
delar, har skolan gjort sitt basta for att stotta
och hjilpa henne. Hon far sjalv vilja vilka
lektioner hon vill vara med pé - och nér hon
behover vila eller ta en paus.

- Vi far séga till henne att det dr dags att ga
hem ibland, siger Korak. Hon dr en vildigt
klok ung dam, men ibland vill hon lite mer &n
vad hon klarar av och blir lite for trott.

Redan innan Iris drabbades av barncancer
hade hon vissa lds- och skrivsvérigheter. Hon
har lattare att forstd genom att lyssna én ge-
nom att lasa. Men nu efter behandlingen har
hon inte alltid orken att hanga med och lyssna.
D4 brukar hon och Korak ha egna genomgéangar
tillsammans, dar Iris har mojlighet att stélla
frgor och repetera i lugn och ro. Aven proven
gor hon ibland tillsammans med Korak, for att
slippa stressmomentet att sitta i storklass och
prestera.

Och sa var det idrotten. For det mesta har
Iris haft sjukgymnastik och 6vat upp sin balans
i stallet for att vara med pd idrottslektionerna.
Sa ndr hon kommer ut fran omkladnings-
rummet ombytt och redo f6r brannboll utbrister
idrottslararen forvanat:
- Vad roligt! Ska du vara med i dag, Iris?
Hon rycker pa axlarna som bara en 14-aring

”Ibland har jag svart
att hiinga med och lyssna,
det iir som att jag inte hor

vad ldraren séiger.”

kan, réttar till den svarta toppluvan och sma-
springer ikapp kompisarna till grasplanen som
ligger idylliskt precis bredvid Ljusnan.

- Det var som tusan, siger Korak med stolthet
irdsten. Det hir ar forsta gdngen som hon ér
med pa idrotten sedan hon fick cancer!

Det var under hésten 2017 som Iris borjade fa
ontiryggen. Forst tinkte hon att det var dver-
anstrangning efter ett trdningspass i simhallen.
Hon fick ont igen under en skidskyttetévling nagra
veckor senare, men varken vardcentralen i Sveg
eller sjukhuset i Ostersund kunde ge besked om
vad som var fel. Besvéren fortsatte 6ver jullovet
ochi februari fick Iris dterigen valdigt ont i ryggen.

- Forst var vi pa vardcentralen, men de hittade
ingenting utan skickade oss till sjukhuset i Oster-
sund. Nér ldkarna lyfte pd min troja sag de en stor
knol, berittar Iris.

Knolen visade sig vara Ewings sarkom.

-Det var jdttejobbigt att fa veta att det var en
tumor. Jag hade aldrig hort talas om Ewings
sarkom, men jag forstod ju att det var cancer,
sager Iris.

Eftersom vissa behandlingar bara ges pa speci-
fika platser i landet vintade besok pa flera olika
sjukhus for Iris. Behandling med cytostatika sat-
tes igang direkt, vilket innebar att Iris var inlagd
pa sjukhuset i Umed med tre veckors mellanrum
under véren. Efter varje behandlingsomgang fick
Iris sé kallad neutropen feber, en slags infektion
som ir en vanlig komplikation av cytostatika-
behandlingen. Det innebar att i stallet for att

Iris Zachrisson

Alder: 14 ar.

Bor: Sveg.

Familj: Mamma Nina,
pappa Sven och syskonen
Malva, 17, och Jon, 19.
Har &ven aldre halv-
syskon som &r utflyttade.
Diagnos: Ewings sarkom

i februari, 2018. Behandlad
med cytostatika, opera-
tion, protonstralbehand-
ling och autolog stam-
cellsbehandling.
Cancerfri, men gar pa
regelbundna kontroller.
Gillar: Fotboll, skidakning
och att busa med
samojedvalpen Bosse.

BARN & CANCER # 03.2019



/
Iris tar hjélp av en kompis
under en tekniklektion, dar
uppgiften ar att skriva om etik
och teknik.

komma hem blev hon inlagd p4 sjukhuset i Ost-
ersund for behandling med antibiotika. Och
sedan var det dags for nésta cytostatikaomgang
iUmead. Under den hir perioden hann Iris knappt
vara hemma i Sveg alls, 4n mindre g i skolan.

Lapril blev det en sving till Huddinge sjukhus
for att skorda stamceller inf6r en stamcellstrans-
plantation. Och mitt under sommaren, i juli forra
aret, opererades hon -i Goteborg.

Under hela varen ville Iris inget hellre &n att
komma tillbaka till skolan. Hon saknade kompi-
sarna men ocksa sjélva lektionerna.

-P3 onsdagar var det slojd, och det ville Iris
véldigt girna vara med pa. S& under en period
hade hon bara sl6jd, berdttar mamma Nina.

Men dagarna med klassen i skolan hemma i
Sveg blev inte s manga. I stéllet fick Iris forsoka
klara av skolgéngen med hjélp av sjukhusskolan
pa de olika orter som hon hann med att besdka
under sin behandling; Ume4, Ostersund, Hud-
dinge och Uppsala.

- Erika pa sjukhusskolan i Huddinge var den
bésta ldraren. Hon hjilpte mig jittemycket med
engelskan, sager Iris.

Fran hemskolan fick Iris uppgifter via den digi-
tala plattformen Classroom som skolan anvén-
der. Men mamma Nina, som sjilv arbetar som
larare, tycker att kommunikationen mellan famil-
jen och skolan kunde ha fungerat béttre.

BARN & CANCER # 03.2019

Niondeklassarna pa skolan har
brannbollsturnering - Iris sitter
med sina kompisar och tittar pa.

Pa vag till idrottslektionen.

-Fran borjan la de in alldeles f6r manga upp-
gifter - och sedan blev det for lite. Det har vilat
ganska mycket pa mig att se till att Iris gor det
hon ska och det har varit jag som har kommit
med de flesta idéer p& hur vi kan ldgga upp saker
ochting.

Iris kimpade pé sa mycket hon orkade under
resten av varterminen i sjétte klass och hostter-
minen i sjunde klass. Under hosten genomgick
Iris en ny cytostatikakur och sedan en stamcells-
transplantation pa sjukhuset i Huddinge. Och
f6re jul var hon i Uppsala under sex veckor for att
fa stralbehandling pa Skandionkliniken. D4 pas-
sade hon pa att ldsa in kemin pa sjukhusskolan.

Nér varterminen borjade var det ténkt att Iris
skulle g lite mer i skolan. Nu nér hon éntligen
var fardigbehandlad ldngtade hon tillbaka. >



Balansen paverkades av
cancerbehandlingen, men
nu kan Iris springa igen.

Men ett armbrott under en efterlingtad skidtur
och dérefter tva lunginflammationer satte stopp
for planerna, till Iris stora fortret.

-Hon tycker att det &r jéttejobbigt att ligga
efter de andra, sdger Nina.

Nu kanner Iris dntligen att hon blir alltmer
stark och orkar mer.

- Jag mér ganska bra nu. Men ibland sa har jag
svart att hinga med och lyssna, det dr som att jag
inte hor vad ldraren séger. D& brukar jag bara lag-
ga mig och luta huvudet mot vaskan och vila en
stund, sdger hon.

Nina tycker att kontakten med skolan fungerar
battre nu. Framfor allt kinns det som att skolan
verkligen har tagit Iris 14s- och skrivsvarigheter
pa allvar, ndgot som Nina fatt brottas ganska
mycket med genom aren.

-Hon hade kanske inte fatt den hjalpen om
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Valpen Bosse ar ett kart
tillskott till familjen.

prm |ris tillsammans med
=" mamma Ninaoch & 2 Y
J# ' syskonen Malva och Jon.
AR

s
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hon inte hade blivit sjuk, sdger Nina.

En annan positiv sak dr den lurviga samojed-
valpen vid namn Bosse, som ivrigt springer sla-
lom genom de uppstéllda pinnarna pa grasmat-
tan hemma i villan. En energiinjektion av rang
-som Iris alltid har ork att leka med.

Bosse tog familjen med sig hem fran Uppsala
efter att Iris var klar med stralbehandlingen.

- Iris sa "nér jag &r klar med den hir behand-
lingen kan jag vl i alla fall fa en hund” - och d&
var det ju svart att sdga nej, sdger Nina.

Nu léngtar Iris efter att borja i attonde klass.
D4 kommer hon férhoppningsvis att vara mer i
fas med resten av klassen, for om hon sjalv far
bestdmma kommer hon att ha hunnit l4sa ikapp
ialla imnen 6ver sommaren.

Mamma Nina &r inte s orolig.

-Jag har inte sa mycket koll pa betygen. Dess-
utom kékade Bosse upp pappret fran skolan! ®

STOD KAMPEN
MOT BARNCANCER

SWISHA DIN GAVA
till 90 20 900

Ewings sarkom

> Tumor som kan upptréda bade
i och utanfor skelettet. Tumdren
upptréader oftast hos ungdomar
och ar mycket ovanlig hos sméa
barn.

> Det vanligaste symptomet &r
smarta, som ibland kan férvéaxlas
med ledbesvér. Andra symtom &r
nedsatt funktion, kndlar, svullnader
utan smarta och frakturer. Manga
ganger tar det lang tid innan barn
och ungdomar som drabbas far
ratt diagnos. For att stélla diag-
nosen tas prover fran tuméren
som analyseras i mikroskop. Man
tittar pa kromosomerna i tumér-
cellerna som &r typiska for Ewings
sarkom, vilket gér att man med
sakerhet kan stélla diagnosen.

> Behandlingen av Ewings sarkom
ar cytostatika i kombination med
kirurgi och/eller stralbehandling.
Ewings sarkom &r till skillnad frén
osteosarkom stralkansligt. Var
tumoren sitter och hur den ar
utbredd &r avgérande for hur
behandlingen sker.
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Iris laser tyska pa distans via
Skype, nagot som funkat bra
aven under hennes behandling.

”Vi har gjort all¢ fel”

Petra Svensson ar speciallarare pa Sédra skolan i Sveg. Hon
ar den som har haft ansvaret for att se till att Iris skolgdng har
fungerat under hennes sjukdomstid.

gdrna vill dela med
sig till av andra
som hamnar i
samma situation.

etra Svensson ér sjalvkritisk och
héller till mangt och mycket
med om att kommunikationen
mellan skolan och familjen inte

har fungerat. -Se till att
-Ingen av oss har tidigare jobbat med snabbt komma

ett barn under behandling, sa vi har gjort igdng med tita

s& gott vi har kunnat. Men i princip har vi Fle ey moten med for-

gjort allt fel. Vi borde ha haft kontinu- dldrarna dir ni kan

erliga moten med forildrarna och utbyta information och tillsammans ldgga

informerat betydligt mer 4n vad vi gjort. upp planer framét. Var proaktiva och

vinta inte pa att fordldrarna ska ta
initiativ, utan 1at dem i stéllet sdga ifrdn

Att Iris bytte skola mellan sjitte och
sjunde klass dr en bidragande orsak,

enligt Petra Svensson. om det blir for mycket.
-Vihade ingen relation med Iris, nér Petra tycker ocksa att det &r viktigt att
hon borjade i sjunde klass var hon redan barnet kinner att det finns en naturlig

plats i skolan - &ven under behandlingen.
Att sjdlva skolgdngen och resultaten inte
ar det viktigaste, utan att skolan kan vara
en plats dar barnet kan fa uppleva lite

vardag och fa en paus fran sjukdomen. ®

under behandling och inte i skolan. Det
var en speciell situation som gjorde allt
annu svarare.

Petra och resten av teamet pa skolan
har dragit en hel del lardomar som hon

BARN & CANCER # 03.2019

Det hir gor
Barncancer-
fonden

Alla barn har réatt att ga i skolan.
Barncancerfonden arbetar for att
alla elever ska f& den hjélp och
det stdd som behdvs for att klara
av skolgadngen, saval under som
efter en cancerbehandling.

Informationsskrifter

Barncancerfonden har tagit fram informa-
tionsmaterial som stéd fér drabbade och
personal i skolan. Det finns sex olika skrifter,
samt en litteraturlista, med riktad information
till de olika grupper som kommer i kontakt
med ett drabbat barn. De olika skrifterna gar
att ladda ner pa:
barncancerfonden.se/eleversratt.

Ratt ill std i skolan Rad tll skolan om
for elever med cancer sena kompiationer

Konsultsjukskoterskor

Barncancerfonden finansierar ocksa kon-
sultsjukskoterskor, som finns pa varje barn-
cancercentrum. De hjélper bland annat till med
den viktiga kontakten mellan sjukhus, hem och
skola under sjukdomstiden. En av konsultsjuk-
skoterskornas uppgifter ar att informera om
barnets sjukdom i klassen och ibland aven i
syskonens klass. Las mer om deras arbete pa
sidan 35.

Kompetenscentrumet
Agrenska

Barncancerfonden samarbetar med Agren-
ska, ett nationellt kompetenscentrum for séll-
synta diagnoser. Bland annat arrangeras &rli-
gen sarskilda familjeveckor. Nagra av dessa &r
for barn, och deras familjer, som har drabbats
av hjarntumor. Hit &r dven skolpersonal val-
kommen. Programmet under temaveckorna
bestar av olika aktiviteter och forelasningar
med experter. Barnen som deltar pé dessa
veckor, drabbade och syskon, far undervisning
pa plats sa att de inte riskerar att missa nagot
i skolan.
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Sa Kklarade
Sofie skolgangen
efter cancern

Nar Sofie Olsson Dahl bérjade i skolan som sjudring tog det inte
ldng tid innan hennes foréldrar bérjade misstanka att hon inte
riktigt hangde med. Men fran skolans hall var det ingen som
trodde att det kunde ha négot att géra med att hon hade
behandlats fér barncancer.

Text: Cecilia Billgren

ofie minns inte mycket av sjuk-
domstiden. Hon var bara tre ar
nér hon fick diagnosen akut lym-
fatisk leukemi, ALL. Lagom till
skolstarten var hon fardigbe-
handlad och utat sett var det inte
mycket som skvallrade om att
hon genomgatt en pafrestande cytostatikabe-
handling. Bara port-a-cathen, som satt kvar ett
tag efter avslutad behandling och som vackte
manga nyfikna fragor hos klasskompisarna.

Men att Sofie var annorlunda 4n manga av
de andra barnen, det minns hon. Framfor allt
juhdgre upp i rskurserna hon kom. Klass-
kompisarna var bittre pa att ldra sig saker
utantill, battre pa stavning, béttre pa matte.
Sofies foraldrar markte tidigt att laxlasningen
var kampig. Trots att de pratade med ldrarna
fick hon ingen hjélp.

-Mamma och pappa borjade ju tidigt ana
att det hade ndgot med behandlingen att gora,
men de flesta ldrare tyckte det var ett konstigt
argument. Det fanns ju ingen forskning om
sana hir saker da sa det var svart att fa gehor,
sdger Sofie.

Hon berittar att hon gjorde sitt basta for att
som hon séger "hanka sig fram” utan nigot
stod fran skolan.

-Jag forstod inte varfor inte jag klarade av
samma saker som mina klasskompisar, dven
om jag pluggade tredubbelt s hart, siger hon.

I femte klass fick Sofie chansen att deltaien
utredning f6r barn som hade problem i skolan

efter cancerbehandling. Resultatet kom
som en befrielse.

- Jag fick svart pa vitt vad jag hade for
svarigheter. Antligen fick jag veta att det inte
berodde pa att jag var dummare &n de andra,
utan att det berodde pé cancerbehandlingen.

Men trots resultatet frn utredningen ute-
blev hjélpen och stodet fran skolan. Sofie kim-
pade pé och borjade langsamt, med hjilp av
sina foréldrar, att tdnka i nya banor.

- I stallet for att skuldbeldgga mig sjélv och
tidnka att jag var dum och korkad borjade jag
forsta att det hir var svarigheter som jag kun-
de - och borde - fa stdd och hjdlp med.

jobbig tid for Sofie, hon fick

fortfarande inte det stod hon hade behovt for
att komma till ritta med sina svarigheter.
Manga hade antagligen givit upp men nér det
var dags att vilja gymnasieinriktning hade Sofie
istéllet bestamt sig for att ta tjuren vid hornen.

- Jag var trott pa att inte fa ordentlig hjélp
och kinde samtidigt att jag ville utmana mig
sjalv. Dels ville jag hitta ett satt att 14ra mig
texter utantill, dels var jag otroligt blyg. Sa jag
sOkte en teaterutbildning. Ganska modigt
gjort, det méste jag 4nda ge mitt 15-ariga jag.

I gymnasiet fick Sofie dntligen ratt stod,
framfor allt av en specialldrare som insag att
hon behovde extra stod med matten.

- Han sa till mig att han sdg att jag ville for-
std, men att jag inte fatt rdtt verktyg och red-
skap i klassrummet. Det var ju ett halleluja-

™
sy

Sofie Olsson Dahl

29 ar.

Mamma, pappa,
lilebror Samuel och
fastmannen Magnus.

Insjuknade

i ALL, akut lymfatisk
leukemi, vid tre ars
alder och behandlades
1993-1996.

Bor pa Gotland
men veckopendlar
till jobbet i Uppsala.

Arbetar som
kulturarvshandlaggare
pa Kyrkokansliet.
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moment, jag hade aldrig tankt den tanken.

Langsamt borjade matten falla pa plats och
Sofie knéckte koden till de krangliga ekvatio-
nerna. Samtidigt utvecklade hon egna strate-
gier for att lara sig langre texter utantill.

- Jag insdg att jag larde mig battre om jag
fick lyssna pa texten samtidigt som jag ldste
den. Mamma kopte en diktafon till mig s att
jag kunde ldsa in texten sjilv och sedan lyssna
pé den. Till slut kunde jag ta mig igenom en
fem minuter ldng monolog, det var en fantas-
tisk kinsla.

bittre, andra var svarare.
Men gymnasiet gav anda mersmak, och Sofie
bestamde sig for att plugga vidare pa universi-
tet. Nu har hon en masterexamen i musei- och
kulturarvsvetenskap och arbetar som kultur-
arvshandldggare i Uppsala. Hon jobbar heltid,
men har dnd4 ork Gver att planera for ett
brollop med fistmannen Magnus.

-Jag har ként att jag har blivit oréttvist be-
handlad av larare, men den irritationen jag
kéande blev till en drivkraft. Jag ville bevisa att
detinte dr mig det dr fel pa utan att jag kan
gora samma saker som alla andra om jag bara
far ratt hjalp och stod. Det kanske tar mer tid,
men det gér, siger Sofie. ®
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Akut lymfatisk
leukemi, ALL

> ALL ar den vanli-
gaste formen av
barncancer.

> Overlevnaden &r
i snitt 94 procent.

> ALL drabbar ben-
margen och skapar
en okontrollerad
tillvaxt av vita blod-

kroppar som trang-
er undan den friska
benmargen.

> Behandlingen
sker med cytosta-
tika under cirka tva
och ett halvt ar.

Har ar Sofies tio
basta studietips

© Alla lar sig pa olika satt. Forsok att
hitta metoder som fungerar for dig. For
mig ar det till exempel lattare att lara mig
om jag lyssnar, laser och antecknar sam-
tidigt. Ska jag lara mig nagot utantill tar
det langt tid. Jag lar mig forst en mening,
sedan en till och en till.

O Om du inte har fatt det - be att f& en
utredning for att ta reda pa vilka kompli-
kationer som just du har drabbats av.
Aven om det kan vara jobbigt att fa svart
pa vitt att du har svarigheter ar det batt-
re bade for dig sjéalv och skolan att fa
veta vad cancerbehandlingen

»” : har inneburit for dig.
© Hitta en studieplats som ]ag ville
;u nge"rart fétr dig. Ettklugnt, un- bevisa att (7] GedQIg féaklv berc'jin |tok?ht
angdémt utrymme kan vara . unna dig att kénna stolthe
bra, eller kanske ett bibliotek. jag kunde nar du klarar av ndgonting.

© Om du inte forstar nagon- gﬁl.a som alla © Kom ihag att du har gatt

ting, be att lararen forklarar

igenom en jattetuff behand-

det pé ett annat satt. Kanske andra om jag ling, var snéll mot dig sjalv

ar det lattare att forsta med
hjalp av bilder eller andra

hjalpmedel. Att forklara sam- h]alp och

ma sak pa samma satt flera
ganger hjalper séllan.

© sta pa dig och krav att f4

hjalp och stod i skolan. Lat inte lérarna
behandla dig oréattvist. Det ar inte dig det
ar fel pa - de svarigheter du har beror
pa cancern och behandlingen.

© Ta hjalp av foraldrar, syskon och
kompisar.

bara fick ritt och férebra inte dig sjalv om

du har svarare att lara dig an
dina klasskompisar.

© Glom inte bort att ta pau-
ser och gora saker som du ar
bra pa och som ér roliga.
Vérdera detta lika mycket som studierna.
Vila och aterhdmtning ar viktigt, hitta det
som ger just dig energi.

@ Prata med andra barncanceréverle-

vare och se om de har tips och rad att
dela med sig av.
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Event
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Arets upplaga av cykel-
eventet Ride of Hope
gav drygt 1,5 miljoner
kronor till kampen mot
barncancer.

Rekord for Ride of Hope

Cykelloppets deltagare tillsammans med sponsorer och privatpersoner samlade i ar in éver 1,5 miljoner
kronor till kampen mot barncancer - vilket ar nytt rekord.

- Jag ar verkligen imponerad av deltagarna. De hade lika mycket energi varje morgon. Det var en "nu
kor vi-kansla” varje dag, séger Asa Hornhammar, projektledare for idrottsevent pa Barncancerfonden.

Text: Charlie Olofsson Foto: Magnus Glans

rets Ride of Hope gick fran Lund till
Stockholm. Under en vecka cyklade
ndrmare 100 deltagare och ledare
hela strickan pa 120 mil medan andra
anslot for kortare delar av loppet.

— Alla deltagare gjorde en enorm
prestation under veckan. CyKklisterna, sé klart, men dven
funktionirerna, siger Asa Hornhammar.

Funktionérerna jobbade volontért med att serva
cyklisterna med bland annat mat, sjukvard och
cykelunderhall.

Loppet pagick fran den 28 juli till den 4 augusti, men
pa insamlingskontot fortsétter saldot att vaxa. I skrivande
stund har just malet pa 1,5 miljoner kronor passerat.

- Det kiinns helt fantastiskt, siger Asa Hornhammar.

Under loppet samlas det in pengar till Barncancer-
fonden pd olika sétt. Cyklisterna betalar startavgifter
och driver egna insamlingar. Loppet har ocksa sponso-
rer, och privatpersoner kan donera pengar for att visa
sitt stod.

1 ar var forsta gingen som Asa Hornhammar var med
och arrangerade loppet och hon beskriver det som magiskt.

- Vi dr tillsammans en hel vecka och blir som en familj
som kidmpar mot ett gemensamt mal, siger hon.

Under hela loppet ér det ett tydligt fokus pa barnen,
berdttar hon.

- Den som cyklar ett sddant hir lopp kan alltid sluta,
men barn som drabbas av cancer har inget val. De méste
fortsitta kimpa.

Ride of Hope arrangeras arligen, vartannat ar mellan
Lund och Stockholm och vartannat mellan Umed och
Stockholm. Loppet passerar pa s vis alla sex barnonko-
logiska centrum som finns i Sverige: Lund, G6teborg,
Linkdping, Uppsala, Stockholm och Umea.

Den som vill delta i loppet behover ha en cykel och viss
kondition. De som inte vill cykla i en hel vecka kan anma-
la sig till dags- eller hel-
getapper. Det finns ock-
sd olika fartgrupper.

— Vissa vill cykla
snabbt. Andra vill hinna
med fikapauser. De fles-
ta som dr med dr motio-
nérer som alskar cyk-
ling och vill cykla loppet
for en storre sak, sager
Asa Hornhammar.

Hon berittar att det
brukar vara hard kon-
kurrens om de 85 plat-
serna for hela veckan.
Redan nu har manga
hort av sig infor nésta ar.

— Det giller att vara
pé hugget i oktober nir
platserna for Ride of
Hope 2020 sldpps. ®
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Barncancerménaden

En manad full
av aktiviteter

September ar barncancerménaden och Barncancerfonden kraftsamlar
tillsammans med féretag och privatpersoner med flera event
och insamlingar for att bidra till forskningen om barncancer.

art arbete pagar hela tiden. Det dr
inte mer eller mindre viktigt just den
hér manaden, men vi trappar upp
var kommunikation och gor fragor
som rOr barncancer mer narvarande,
sdger Anne Bergsten, varuméarkesansvarig pa
Barncancerfonden.
Barncancermanaden uppmarksammas pa
olika sitt i olika linder. P4 Barncancerfonden
ser man att engagemanget Okar just under
september.
- Vi fér in mer pengar och fler viljer att bli
Barnsupportrar under den har manaden.
Den som vill engagera sig under barncancer-
manaden kan till exempel delta i Walk of Hope
som pégar hela september. Lingre fram i ma-

naden, den 2022 september, hélls &ven Run of
Hope. Vem som helst kan ta initiativ till att
arrangera en egen promenad eller ett lopp, och
registrera sig via Barncancerfondens webbplats.

Den 30 september avslutas médnaden med
Barncancergalan - det svenska humorpriset.
For femte gangen
sdnds tv-galan direkt
fran Berns i Stock-
holm. Under kvillen
hyllas Sveriges komi-
ker samtidigt som
publiken och tv-tittar-
na har mojlighet att
bidra till kampen
mot barncancer.

Las mer pa
barncancerfonden.se

o, L

CE

Shoppa i kampen mot barncancer

Barncancerménaden september uppméarksam-
mas av detaljhandeln genom butikskampanjen
“Ge 10 kronor”. | butikerna som deltar i kampan-
jen far kunderna fragan "Vill du ge 10 kronor till
kampen mot barncancer?”. Pengarna investerar
Barncancerfonden i forskning och stod till
drabbade familjer.

BARN & CANCER # 03.2019

Det har nagra av foretagen som deltar i kam-

panjen “Ge 10 kronor” 2019: Aptit.se, Babyland,

Dormy, Fix My Phone, Flying Tiger, Ica Kvantum
Bollnas, Ica Maxi Haninge, Lindhagen, Nacka,
Norrképing, Solna och Ostersund, Jack & Jones,
Joyshop, Kokpunkten, MediaMarkt, Netto, Rabal-
der, Vero Moda och Wilma Vera.

Nu bdrjar nedrakningen till
Barncancergalan - det svenska
humorpriset. Under kvallen
hyllas Sveriges komiker samtidigt
som publiken och tv-tittarna
har maojlighet att bidra genom
att bli Barnsupportrar. Galan
sands direkt fran Berns i Stock-
holm och sénds pa Kanal 5.
Komikern Carina Berg ar pro-
gramledare for fjarde gangen.

Vad ar det basta med att
leda galan?

- Att det &r sd meningsfullt.
Och sa tvéra kast mellan ljus och
morker. Och att vi inte vajer for
det. Nar det &r som svrast, det ar
da vi behover skrattet som mest.
Varifran kommer ditt
engagemang?

- Barncancerfonden och min
arbetsgivare Kanal 5 hade ett
samarbete redan fore galan.

Jag larde mig mycket om barn-
cancer och med kunskapen kom
engagemanget.

Vad har du for forvantningar
infor arets gala?

- Rekord forstés! Att s& manga
manniskor som mdjligt blir Barn-
supportrar!

Vilka ar dina starkaste minnen
fran tidigare ar?

- Alla familjer som jag har mott.
Att jag far ynnesten att sitta ner
en stund med dessa starka tappra
familjer och héra om deras vardag
gor mig ddmjuk.
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Vi som ger

L =
Charlotte Hagglund
och Christer Nodby &
fran Ecster informerar
om kreditkortet
Nallekortet som ger L
pengar till Barncancer-
fonden vid varje kop.

26
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Ecster: Vi kinner att vi gor
nagot viktigt tillsammans

Ecster erbjuder kreditkort och andra betalldsningar - och bidrar samtidigt till att fler cancer-
drabbade barn éverlever. Mdnga medarbetare sldt upp nar foretaget gick ut pa stan for att
informera om Nallekortet, ett kreditkort som har tagits fram i samarbete med Barncancerfonden.

Text: Charlie Olofsson Foto: Magnus Glans

et dr fredag morgon, mitt i rus-

ningstrafiken, och en strom av

pendlare ror sig frn Slussens

tunnelbanestation 6ver torget

mot bussarna. Pa vigen passerar

de medarbetarna fran Ecster som
delar ut broschyrer.

— Det dr en harlig kénsla att vi ar har tillsammans
och informerar om detta. Valdigt roligt att s ménga
ville stélla upp och st hir i dag, sdger Charlotte
Higglund, inhouse sales manager pa Ecster.

Nar hon fick hora att foretaget skulle ut pa stan och
informera om Nallekortet anmélde hon sig direkt.

- Sjalvklart vill jag vara med och stétta det hir
arbetet. Jag tror att alla pa nagot sétt kan relatera till
hur det r att drabbas av cancer. Det hir ér en fraga
som ber0r, sdrskilt nir det handlar om barn, séger hon.

Nagra meter bort star kollegan Christer Nodby.
Till vardags jobbar han som marknadsspecialist pa
Ecster men nu under morgonen delar han ut bro-
schyrer. Det &r svart att fa kontakt med pendlarna
som bestdmt tagar 6ver torget med lurar i 6ronen.

— Jag dr forvanad 6ver att det 4nda dr sd pass man-
ga som stannar upp och tar en folder, siger han.

Han beskriver det som att samarbetet med Barn-

cancerfonden fungerar lite som en bumerang: du
kastar ut nagot och far nagonting tillbaka.

— Vi bidrar till Barncancerfonden samtidigt som
viinom bolaget kinner att vi gor nagot viktigt till-
sammans. Det blir ett sétt att skapa en vi-kédnsla
inom foretaget, sidger han.

Ecster har samarbetat med Barncancerfonden i
over tio ar och Nallekortet har funnits lika linge. Det
fungerar som ett vanligt kreditkort med skillnaden
att varje gng kunderna handlar skdnker Ecster 0,5
procent av summan till Barncancerfonden.

— Det ér ett enkelt sétt for vara kunder att gora
négot gott. Som kortinnehavare bidrar du till att fler
barn 6verlever sin cancer och mar bra, séger Jenny
Schmidt, senior instore success manager pa Ecster.

Om 2 000 personer skulle anvinda Nallekortet
och handla f6r i genomsnitt 2 500 kronor i ménaden
skulle de och Ecster samla in 300 000 kronor till
barncancerforskningen pa bara ett ar.

Genom informationskampanjen vid Slussen hopp-
as Jenny Schmidt att fler ska fa upp dgonen for kre-
ditkortet med nallen pa.

- Vihoppas att det viller in nya kortansokningar
efter detta, sdger hon. ®

Sa funkar
Nallekortet

> Barncancerfonden Mas-
tercard, eller Nallekortet
som det kallas, fungerar
som vilket kreditkort som
helst. Skillnaden ar att
varje gang en kund hand-
lar skanker Ecster 0,5
procent av képesumman
till Barncancerfonden.

> Arsavgiften ar 245
kronor men forsta aret ar
gratis. P& barncancer-
fonden.se kan du enkelt
ansOka om kortet och du
behéver inte byta bank.

| kortet ingar upp till 60
dagars rantefri kredit samt
kompletterande resefér-
sakring och avbestallnings-
skydd.

BARN & CANCER # 03.2019



Barn och cancer — tva
ord som inte hor ihop

Ordet "barncancer” borde inte fa finnas. Det tar Barncancerfonden fasta pa
i sitt nya kommunikationskoncept genom att dela ordet.

et nya kommunikationskonceptet,

som har tagits fram av Barncan-

cerfondens reklambyra Garbergs,

lyfter fram att det finns ord som

passar bra ihop med barn och ord

som aldrig ndgonsin borde skrivas
ihop med barn. Férutom att pavisa det ordttvisa i att
drabbas av barncancer visar konceptet dven pa det
oforklarliga med sjukdomen. Forskarna har &nnu
inte svaret pd varfor vissa insjuknar. Barncancer ar
en sjukdom och ett ord som inte borde finnas.

-Ibland vicker det enkla och sjdlvklara allra mest

kanslor. Vi dr vildigt glada dver att Garbergs utveck-
lade den hér idén och kinde direkt att det blir ett
starkt och langsiktigt koncept som ska hjilpa oss 6ka
angeldgenhetsgraden for att na var vision att utrota
barncancer, sager Michel Brygiewicz, kommunika-
tionschef p& Barncancerfonden.

Barncancerfonden ar den enskilt storsta finansié-
ren av barncancerforskning i Sverige och ar helt
beroende av gavor fran privatpersoner och foretag.
-Med de gavor vi far in kan vi stétta forskningen
langsiktigt och arbeta f6r att drabbade barn och
familjer ska f& det stod de behover. Darfor ar kom-
munikationen kring vad vi gor och varfor vi behovs
sa otroligt viktig for oss, siger Michel Brygiewicz.

Lanseringen av kampanjen markerarde start-
skottet f6r barncancerméanaden som pagar under
hela september. Under hosten kommer Barncancer-
fonden synas pa digitala utomhusskédrmar, i print
och digitalt, med barn som sjélva har varit, eller r,
under behandling som delar pa ordet barncancer.
Barncancerfonden satsar dven pa rorligt och har
inom det nya konceptet tagit fram en film ddr man
far f6lja en pojke och hans familj genom sjukdoms-
forloppet. Pojken spelas av attaarige Ruben som
sjalv varit sjuk i barncancer.

Konceptet kommer att genomsyra Barncancer-
fondens kommunikation i flera &r framéver. Men de
bla stolarna som har férekommit i Barncancerfond-
ens manga framgéngsrika kampanjer de senaste
aren kommer fortfarande att finnas kvar.

-Men det hér ér version 3.0 kan man séga, som
ytterligare visualiserar var vision att utrota barncan-
cer, siger Johnny K Federley, marknadsansvarig pa
Barncancerfonden. ®

”Detta visualiserar
ytterligare var vision
att utrota barncancer.”

Detta ar
"Dela ordet”

> Kommunikations-
konceptet “Dela
ordet” lanserades
den 26 augusti
och aktiveras i
samband med
Barncancermanaden,
som avslutas med
Barncancergalan -
det svenska
humorpriset.
> "Dela ordet” har
tagits fram av
reklambyran
Garbergs.

== =1 I II |

Bam och cancer hrinte ihop,

Swisha till 90 20 900 ach std forskningen. Tack.
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Fraga experterna

Barn&Cancers
experter svarar
pa lasarnas fragor

Hur vanligt ar det
med aterfall?

Hur vanligt ar det med aterfall
efter att man ar fardigbehandlad
for barncancer?

Svar: Numera &r det allt mer
ovanligt da vi nu i genomsnitt
botar ungefar 85 procent av alla
diagnoser. Vid flera typer av ater-
fall finns en maojlighet till en fér-
nyad behandling men hér spelar
tumaortypen en stor roll fér hur
framgangsrik behandlingen ér.
Mikael Behrendtz,
barnonkolog

Hur paverkas cancer-
behandlingarna?

Jag laste om Nobelpristagarna

i medicin och hur deras arbete
har stor inverkan pa behand-
lingen av cancer. Hur paverkar
detta behandlingen av de vanli-
gaste barncancerdiagnoserna?

Svar: P4 sikt kommer deras arbe-
te helt sakert att gynna vissa diag-
noser inom barnonkologin da det
kommer fler och fler sddana lake-
medel p& marknaden. Som med
alla nya typer av lakemedel ar det
viktigt att inférandet sker pé ett
kontrollerat satt och helst da i
multicenterstudier sa att vi sakert
ser att de gor nytta.

Mikael Behrendtz,

barnonkolog

Behandlingsprotokaoll,
vad ar det?

Vad ar egentligen ett behand-
lingsprotokoll?

Svar: Alla barn behandlas efter s
kallade behandlingsprotokoll som
har tagits fram i internationellt

28

forskningssamarbete. Det
ar den mall man utgar
ifrdn, men sedan anpassas

den alltid efter det indivi-
duella barnets speciella
egenskaper for att uppna basta
resultat. Flera av behandlings-
protokollen anvands samtidigt i
andra lander och ménga diagnoser
ar i ett litet land som Sverige for
ovanliga for att vi ska kunna skapa
egna protokoll. Det internationella
samarbetet har gjort att viinom
barnonkologin har varit sa fram-
gangsrika over tid.

Mikael Behrendtz,

barnonkolog

Kan vi fa tillfallig
skolskjuts?

Min dotter ar under behandling
och har ett otroligt daligt immun-
forsvar. Vi har ingen bil och vill
inte aka kollektivt. Kan vi fa stod?

Svar: Ja, ni kan fa stéd. Om en
elev pa grundskolan, grundsérsko-
lan eller gymnasiesérskolan har en
funktionsnedsattning och beho-
ver skolskjuts ska kommunen er-
bjuda det. Det géller dven en till-
fallig funktionsnedsattning om
den inte ar orsakad av ett olycks-
fall, exempelvis ett arm- eller
benbrott. Det ar reglerat i skol-
lagen och kommunernas skol-
skjutsreglementen. Denna réatt

géller dock
inte elever
som valjer
att ga
i en annan
skolenhet an den dar kommunen
annars skulle ha placerat dem el-
ler om eleven gér pa gymnasie-
skolan. Kontakta i alla fall rektor
och/eller kommunens skolskjuts-
samordnare for information om
eleven pa grund av en funktions-
nedséttning eller ndgon annan
sarskild omstandighet behdver
skolskjuts. Kommunen kan kréva
ett intyg fran lakare for att styrka
behovet av skolskjuts. Lds mer om
skolskjutsar pa Skolverkets hemsi-
da och pa Barncancerfondens
webbsida “Ratt till stdd i skolan
fér elever med cancer”.
Bjorn Olsson,
Barncancerfondens skolprojekt

Hur kan jag bidra under
barncancermanaden?

September ar barncancer-
manaden. Hur kan jag bidra
under manaden?

Svar: Givetvis kan du bidra via alla
vara gavoalternativ, exempelvis
var webbplats, Facebook och
Instagram, dven under barncan-
cermanaden. Det som é&r speciellt
under barncancermanaden ar
bland annat Barncancergalan den

30 september da vi uppmanar
manniskor att bli Barnsupportrar,
en uppmaning vi ser fram emot
att manga foljer.
Under september kan du aven
deltai eller arrangera ett Walk
of Hope eller Run of Hope. P&
walkofhope.se och runofhope.se
finner du mer information, Har
kan du dels anmaéla dig for att
arrangera ett lopp, dels se var
loppen arrangeras och anmala
dig som deltagare. Givetvis kan du
bidra med en géva ocksa, &ven om
du inte kan deltal
Du kan aven bidra nér du
handlar genom butikskampanjen
“Ge 10 kronor”. Ménga butiker
deltar i kampanjen, pa sidan 25
i detta nummer av Barn&Cancer
kan du se vilka.
Ylva Andersson,
informationsansvarig

HAR DU
EN FRAGA?

Mejla den till redaktionen

@barncancerfonden.se.

Skriv “Fraga experterna”
i amnesraden.

BARN & CANCER # 03.2019
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”Det viktigaste var att
sitta Einartiden forst”

Den spretiga hemundervisningen blev médosam foér

cancerdrabbade Einar och hans familj. Sedan kom en skolhjalte

in i bilden, specialpedagogen Hanne som gjorde allt for att

mota Einars behov. Badde nar han var i livet och efter att han >

hade gétt bort. Text: Marten Farlin Foto: Alexander Lindstrom

€

CASTELLUM

S. Sjotullsgatan 3

=L e 3l ;
¢ ] Specialpedagog Hanne Stranden
# °
och mamma Johanna Sewon ater-
=~ vander till Einars gamla skola for att
~+f setillbaka pa skolaren som betydde __

s& mycket under Einars sjukdomstid. SIS
W = ‘
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here’s aman called dr Jeff...”
Specialpedagogen Hanne

Stranden hogléser fran

ett vitt pappersark under-

tecknat Einar Sewon. Hon

réttar till dokumentet, Einars

skolarbete om sitt eget liv,
och 6vergar till att Gversitta de engelska orden
till svenska:

”Dr Jeff bor i Colorado och driver sin egen
veterindrklinik. Han far pengar fran vilg6renhet
och tar inte lika mycket betalt som andra. Jag
vill géra nagot liknande.”

Hanne tittar upp och moéter Johanna
Sewons blick, mamma till Einar.

-Ja, han dlskade djur, sidger Johanna. En
dag hittade han en skadad kopparorm som
han skulle ta hem och ta hand om. En annan
dag var det en fagel som han fann i diket.
Hemma hade han ocksa flera husdjur, en
hund, tva skoldpaddor och tva faglar.

Djuren var alltid med under hemundervis-
ningen pa ett eller annat sétt, fortsitter Hanne.
- Hunden l4g med dér i soffan. Ibland bad
Einar mig hoja rosten for att faglarna inne i

sovrummet pratade s& hogt.

De skrattar varmt dt de gemensamma min-
nena av Einar, nedsjunkna i ett par av arbets-
rummets stolar i slutet av en korridor pa Eng-
elska skolan i Givle. Pa bordet mellan dem,
intill det nio meter langa supersnoret, star tva
foton. Det ena forestiller Einar klidd i Brynés-
halsduk tillsammans med sin hund. Den togs
efter den forsta tiden med skelettcancer, oste-
osarkom, i ena benet. P4 det andra fotot saknar
Einar har, till f6ljd av cytostatikabehandlingen
i samband med aterfallet da cancern hade
spridit sig till lungorna.

Johannas och
Hannes rad for att
fa skolan att funka

> Utse en kontaktperson
som har 6verblick, inte
minst nar det ar dags foér
hemundervisning. Det ger
familjen lugn, trygghet
och kontroll. Det betyder
ocksa kontinuitet och en
réd trad i barnets under-
visning.

> Se syskonen. Vi hade
Onskat att vissa av Einars
syskon blev sedda lite
oftare. Det ar viktigt att
de far fragan om hur de
har det. Det kanske tar
en stund innan de svarar,
men ha tdlamod. Sam-
tidigt &r det bra om skolan
ar sd normal som mojligt
i tider nar mycket annat
ar onormalt. Skot det
diskret.

> Se till att skolledningen
tar besluten. Nar det
kommer uppifran gar

allt mycket smidigare.

Da rader inga fragetecken
nar det kommer till sma-
saker som att fa ha mossa
pa sig inomhus eller
mobilen paslagen pa
lektionen.

> Se till att alla - special-
larare, skolkuratorer

och skolskoterskor -

blir informerade sa att
det inte blir nagra miss-
forstand.

> Ta hjalp av en konsult-
sjukskoterska.

- Einar tyckte mycket om skolan, berattar
mamma Johanna. Det var ju dér han ville lara
sig om djuren, naturen och allt annat. Sa forsta
gangen han blev sjuk var vi angelédgna om att
han skulle fa fortsitta undervisningen i den
man det gick.

Han gick da i femte klass. Men néar mellan-
stadieskolan satte in hemundervisning nagra
timmar i veckan sé delades den av flera olika
dmneslérare. Den spretiga kontakten gjorde
att ingen riktigt hade nagon Gverblick dver
Einars skolgéng.

-Det fanns ingen rod trad mellan lektionerna.
Det blev vi sjdlva som fick forsoka ha koll,
som fick antyda att "var det inte linge sedan
ni jobbade med matten nu?”. Det blev véldigt >

BARN & CANCER # 03.2019
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Einar Sewon, sommaren

efter aterfallet.

jobbigt som foralder eftersom vi hade s&
mycket annat. Vi hade kontakt med tre olika
sjukhus, gjorde provtagningar och undersok-
ningar. Att ocksa ha det 6vergripande ansvaret
for skolan - som vi aldrig hade haft tidigare -
blev en borda for mycket.

Nér bytet till hogstadieskolan nalkades kal-
lades Johanna till ett mote med rektorn. Med
sig hade hon ett enda 6nskemal: om det blev
aktuellt med hemundervisning sé skulle den
skotas av en och samma ldrare. Rektorn var
idel 6ra och gav genast uppgiften till Hanne
som sedan tidigare skotte skolans hemunder-
visning hos barn med sarskilda utmaningar.

- Trots att Einar madde béttre ndr han skulle
borja pa hogstadiet sé ville han att konsult-
sjukskoterskan Eva Turup skulle komma till
skolan och informera alla elever och larare.
Hon pratade dven med rektorn om vad som ar
viktigt att tinka pa. Det var jittebra att allt det
hér fanns pa plats eftersom cancern kom till-
baka ndgon ménad senare, siger Johanna.

Einar genomgick totalt fyra operationer och
blev dessutom nedsévd ytterligare uppemot
tio ganger for att korrigera en stéllning som
stottade benet. Cytostatikabehandlingen gjor-
de honom ofta trott och sjuk. Alla ljud och in-

Operationer, nedsévning,
blodtransfusioner. Einars
supersndre, som bar en
symbol fér varje del av
hans behandling, blev

{ hela nio meter langt.

”Trots att Einar madde béittre néir han
skulle borja pa hogstadiet sa ville han att
konsultsjukskoterskan skulle komma till
skolan och informera alla elever och Lirare.”

tryck pa skolan blev jobbiga. En skolgang
under sadana omsténdigheter kréver alldeles
sdrskilda l6sningar.

- De forsta gdngerna kom han till skolan
irullstol. Han var angelédgen om att klara sig
sjilv men ville samtidigt att jag skulle finnas
tillgénglig. DA fick jag tilldtelse att vistas pa
skolan, sitta i ndgot horn och dricka kaffe
medan lektionerna pagick, siger Johanna.

Einar ville férvisso inte bara ndgon mossa
eller keps nér han tappade haret men han fick
det om han ville. Han och hans tvillingbror
August fick ocksd tillatelse att ha telefonen
igéng trots att det var mobilférbud pé skolan.
- Det innebar en otrolig trygghet. Ocksa for

August, for da kunde jag alltid meddela honom >

Insamlingen
"Einar kills cancer”

Einar och hans familj samlar in
pengar till Barncancerfonden
med insamlingen "Einar kills
cancer”. Den ar just nu uppe

i 6ver 210 000 kronor. Famil-
jen har dven samlat in upp-
emot 100 000 kronor i sam-
band med flera Walk of Hope.

BARN & CANCER # 03.2019
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Hanne var navet i Einars tid
pa hogstadiet. “Familjen
pratade med mig, sa skotte
jag resten av kontakten
med skolan”, beréattar hon.

BARN & CANCER # 03.2019
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Hanne har med en gava till Johanna - Nugatti,

gl den norska varianten av Nutella som Einar |

, lskade s& mycket, som Hanne alltid sag till
att képa med tillhonom nér hon besdkte
hemlandet. Och viktigast av allt - den inne-
héller inte den palmolja som Einar undvek att
ata pa grund av dess daliga inverkan pa bade
miljé och méanniskor.

om hur det hade gatt om Einar hade varit pa
sjukhuset.

Specialpedagogen Hannes flexibla roll som
hemundervisare innebar att hon planerade sitt
schema sjdlv. Darmed kunde hon anpassa det
helt efter Einars behov. Dit kom hon klockan
tio, ndr han ofta var som piggast.

- Det viktigaste var att sitta Einartiden
forst, siger Hanne. Nar vi hade undervisningen
hemma hos honom anpassade vi allt utifrdn
hur han madde just d4. Om han inte léste eller
skrev sjilv sa kunde vi se dokumentérer, girna
fran National Geographic forstas, eller sa liste
jag hogt for honom. Det fungerade jattebra,
inte minst eftersom han tyckte s mycket om
att diskutera langs vigen.

Hanne fungerade som en lank mellan skolan
och familjen. Hon hade stenkoll pa Einars
skolgang.

- Jag var ensam med Einar men jag var inte
ensam pa skolan, jag hade god kontakt med
amneslararna, skolkuratorerna och skol-

”Nir Einar var sjuk
tvingades vi prioritera.
Och det handlade alltid om

STOD KAMPEN
MOT BARNCANCER

SWISHA DIN GAVA &
till 90 20 900

hans hiélsa och tillfrisknande.”

skoterskorna. P4 sa sétt kunde vi rensa bort
all onodig kontakt f6r familjen. De pratade
med mig, sa skotte jag resten. Pa vér skola har
vi ocksd en bra ledning, som gjorde att det var
mojligt.

En jul, nér Einar var for sjuk att ta sig till sko-
lan, spelade Hanne in julhélsningar fran alla
elever och mentorer i sjundeklassen.

- Nér man inte kan g ut utan lever i sin
bubbla ér det otroligt betydelsefullt att fa
sddana hélsningar, siger Johanna. D& p&-
minns man om det liv man vill tillbaka till.

BARN & CANCER # 03.2019
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Det ger en skjuts att fortsdtta kimpa.
Hon ér evigt tacksam 6ver Hannes hjalp.
- Nar Einar var sjuk tvingades vi prioritera. Och

det handlade alltid om hans halsa och tillfrisknande.

Att d& kunna sldppa skolan till en enda person
som man visste hade koll, som dessutom knot s
starka band till Einar, var otroligt skont.

Johanna visar ett foto i sin mobil. Einar ligger i
siangen med pepparkakor i famnen. Bredvid sitter
Hanne i en stickad tr6ja.

- Det var sista gdngen de tva sdgs, berattar hon.

Nar Einar hade gatt bort ordnade Hanne ett
minnesrum pa skolan. Dér stod ett hjérta i legobitar,
de byggsatser Einar tyckte s mycket om. Bredvid
ett foto pa honom stod ett par sma rdda pandor,
hans favoritdjur. P4 platsen kunde klasskompisarna
tdnda ljus och skriva i en minnesbok.

- Vitog oss ocksa dit, med hans kusiner och tre
broder, sdger Johanna. Det var fint. Inte minst att
fa kdnna hur mycket Einar faktiskt hade betytt pa
skolan, trots att han inte hade varit dar s mycket.
Skolan brydde sig verkligen. Det bér vi med oss. ®

BARN & CANCER # 03.2019

"Skolledningen
maste vara
med pa taget”

De berattar for bade larare och elever vad det innebar att
ha cancer. Och inte minst vad som behdvs for att skolan
ska fungera. Konsultsjukskdterskorna underlattar skolgdngen

for cancerdrabbade barn.

ar Einar Sewon blev
sjuk kom familjen i
kontakt med Eva
Turup, en av de kon-
sultsjukskoterskor
som fanns som stod
péa Akademiska sjukhuset i Uppsala.
Precis som for alla andra familjer hon
moter i sitt arbete berdttade hon att det
finns specialhjélp s att alla barn som
vill kan fortsitta i samma skola. Och att
hon kan hjalpa till om familjen vill, genom
att dels informera pa skolan, dels ge rad i
samarbete med sjukhusskolornas ldrare.
- For det forsta informerar jag savél
larare som elever om sjukdomen och
behandlingen, siger Eva.

Det ar sarskilt viktigt for att barnets
skolgang ska bli s vilfungerande som
mojligt. Under besok som dessa berittar
hon om hur situationen paverkar den
cancerdrabbades forméga att deltaibade
undervisning och umginge samt att all-
mantillstandet f6r stunden alltid avgor.

- Jag tar ofta upp orsakerna till att
man kan bli trott, varfor man tappar
héret och att de vanligaste infektionerna
pa skolan inte &r farliga for cancer-
drabbade. Det brukar vara bra att under-
stryka vikten av att inte glomma bort
syskonen och att man maste lata barnet
ha mdssa pa sig inomhus om det vill.

Hon brukar d@ven uppmana skolorna att
avsatta tid for att klassen ska skicka kort
med hélsningar nér barnet ér pa sjukhu-
set eller har hemundervisning.

- Sadant kan betyda otroligt mycket.
Men det &r viktigt att skolan tar initiativet
sa att ansvaret inte ligger pa barnen.

Hon gér alltid igenom allt med barnet
och familjen innan hon besoker skolan
sd att de vet vad hon ska séga.

Konsultsjukskoterskor

> Konsultsjuksk&terskor finansieras av
Barncancerfonden och finns pa landets
sex barnonkologiska centrum.
> P& barncancercentrumen erbjuds
utbildningsdagar fér alla som méter
cancerdrabbade barn, till exempel
personal inom skolor och forskolor.

- Ibland vill de lagga till nagot. Ibland
vill barnen sjélva berétta, och da &r jag
bara med som stod. Andra ganger vill de
vara tysta. Vissa som inte har velat tala
tar anda Gver forestdllningen till slut.

Pa Einars skola métte hon en vilorga-
niserad skolledning som tillsatte en
specialpedagog som fick huvudansvaret
for Einar. Det dr precis vad hon sjilv
brukar rekommendera skolorna att gora
for att undervisningen ska ha en rod trad.

- Skolledningen maste vara med pa
taget, det dr otroligt viktigt. Att utse en
enskild person med huvudansvar som
dessutom dr pedagog dr jattebra.

Men det ir inte alltid det fungerar s&
vl som det gjorde pa Einars skola.

-Isddana fall rekommenderar jag
familjerna att kontakta oss konsult-
sjukskoterskor igen sé kan vi komma
tillbaka till skolan eller slussa vidare till
andra funktioner. Vi finns ocksd med
langs hela vigen for att svara pa bade
familjers och skolors fragor. ®

FOTNQOT: Eva Turup arbetar i dag pa
Uppfoéljningsmottagningen i Stockholm.
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Regionala féreningarna

[ ]
NORRA
MELLAN-
@ SVERIGE
[
TOCKHOLM
GOTLAND
® OSTRA
. e
VASTRA
SODRA

De regionala
foreningarna
i sociala medier

F6lj din regionala férening

i sociala medier for att fa
senaste nytt om kommande och
genomforda aktiviteter - en
mdojlighet att traffa andra

i liknande situation nara dig.

facebook.com/
barncancerfondennorra

facebook.com/bcfmellan

facebook.com/bcfsthimgotland
Twitter: @barncancersthim
instagram.com/bcfsthim

facebook.com/bcfostra
instagram.com/bcfostra

facebook.com/bcfvastra
instagram.com/bcfvastra

facebook.com/
barncancerfonden.sodra
instagram.com/
befsodrastadsgrupper
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”Jag hade stiandigt ett
leende pa lapparna”

Den 8-9 juni traffades 64 familjer fran
Barncancerfonden Vastra for en helg med
vattenlek och gemenskap pa Skara sommar-
land. S& har berattar Angelica Svahn, mamma
till Isabelle, 6 ar, som behandlas for leukemi,
om helgen.

VASTRA. "Detta var andra géngen vi traffades
tillsammans med Barncancerfonden sedan var
dotter Isabelle insjuknade i leukemi i hostas. Hel-
gen var i perioder regnig och kylig men jag fann
mig anda standigt ha ett leende pé lapparna. Att
f& mojligheten, efter att ha haft en tuff behand-
lingsperiod bakom oss, for hela familjen att f&
bada, leka, aka karuseller, skratta och bara vara
tillsammans utanfor sjukhusets fyra vaggar kén-
des fantastiskt. Jag kdnde tacksamhet och gladje
Over att vara omgiven av méanniskor som ar eller
har varit i liknande situation som vi. Det var ma-
giskt att se behandlingsfria barn som ger hopp
om framtiden. Men det k&ndes ocksé bra att fa
prata och minnas de barn vi har férlorat till can-
cern. Genom dem fortsatter vi kdmpa for de
barn vi fortfarande har kvar hos oss.”

Snart dags att

Sugen pa en vintervecka langt bort fran sjuk-
husmiljon? Som medlem i Barncancerfonden
Ostra har du majlighet att hyra Helmystugan i
Vemdalen. Ansdkningstiden for den kommande
vintern gar ut 30 september.

OSTRA. Tack vare ihardigt samlande medlemmar,

ett stort arv samt gavor fran privatpersoner, for-
eningar och féretag kunde Barncancerfonden
Ostra &r 2017 kdpa en efterlangtad fiallstuga i
Vemdalen.

- Det bésta med Helmystugan &r att vi kan
erbjuda en skidsemester for familjer som annars
kanske inte har rad med det. Genom stugan kan
fler f& chans att komma hemifréan och koppla
bort vardagen en stund. Dessutom finns majlig-

i
Isabelle, 6 ar,
tillsammans
med sin bror
Leon pé Skara
sommarland.

dra till fjiillen

heten till kontakt med annan familj med liknande
erfarenheter, sager Inca Asknert, foreningsin-
formatér p& Barncancerfonden Ostra.

Stugan har tva lagenheter med atta baddar i
varje. Medlemmar betalar en lag avgift dar lift-
kort och slutstadning ingér. En engagerad fastig-
hetsgrupp inom Barncancerfonden Ostra har
sett till att stugan har fatt nytt vérmesystem, hiss
for rorelsehindrade, ny farg och nya inventarier.
Forra vintern var 35 familjer dér under vinter-
sasongen. Allt fler har ocksa fatt upp 6gonen for
stugans potential sommartid. Da finns goda mojlig-
heter till olika aktiviteter som att klattra, cykla,
rida, fiska, vandra, upptacka vattenfall eller bara
ta det lugnt och andas fjalluft. Ansékan om att
hyra stugan gors via lokalféreningens webbsida.

30 familjer aker
till Liseberg i host

OSTRA. Den 21-22 september, ndr sommaren
overgdr i host, passar medlemmarna i Barncan-
cerfonden Ostra pa att &ka till Liseberg. Drygt
30 familjer tar chansen att slippa langa kéer och
&ka karusell efter karusell efter karusell. Nar alla
ar trotta vantar en skon natt pa hotell och frukost
innan bussarna gar hem igen pa séndagen.

BARN & CANCER # 03.2019



8-ariga Isabelle

Familjehelg

ar foreningens .
vngsta volontir | Ostersund

NORRA. Boka in den 22-24 november.
D& arrangeras namligen hostens
familjehelg i Ostersund. Under helgen
far foreningens medlemmar mojlig-
het att traffas och ut-

W pyta erfarenheter

SODRA. Barncancerfonden
Sddras yngsta, men kanske mest
engagerade volontéar ar bara atta
ar. Varje gang lillebror &r inne pa
behandling passar Isabelle pa

att hjalpa till med pyssel, fika och
duka fint fér de andra inneliggan-
de familjerna. Stor guldstjarna

till dig Isabelle och alla andra
volontarer som varje vecka driver
Barncancerfonden Sédras aktivi-
teter pa barncanceravdelningen

i Lund.

“» och det blir
AEEmE———  roliga aktiviteter
A ok for hela familjen.
Anmélan sker via
'S foreningens

< webbplats.
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Full fart genom
skargarden

STOCKHOLM GOTLAND.

Familjehelg vid Slite strandby

STOCKHOLM GOTLAND. Den
13 juni dundrade narmare
100 av lokalféreningens
medlemmar in vid Slite
strandby pa 6stra Gotland.
Under langhelgen fanns det
tid bade for umgange inom
familjen och gemensamma
aktiviteter.

- Det basta med helgen var
att familjerna fick mojlighet att

tréffas och finna stéd i varan-
dra, det fick vi hora fran manga
hall, sager Emelie Carestam, in-
formatér pé Barncancerfonden
Stockholm Gotland.

Foreningen héller just nu pa
att utveckla sin verksamhet pa
Gotland och under hésten ar-
rangeras traffar i Visby for
drabbade familjer.

- Vivill bérja med att fanga

upp vilka behov som finns och
har redan kontakt med drab-
bade foraldrar som vill enga-
gera sig som volontarer, sager
Emelie Carestam.

Féreningen ska ocksa se
6ver om de kan underlatta for
familjer pa Gotland att ta del
av aktiviteter i Stockholm ge-
nom att i stérre utstréckning
bekosta resor och hotell.

Den 12 juli deltog
féreningen under
Powerboat Week-
end i Stockholm,
en traff fér mo-
torentusiaster som
gillar snabba batar.
Medlemmarna fick
chans att dka med

sy, 1

ey

- Q&
¥O

genom skargarden under “Fight Cancer
Run”, en sérskild programpunkt dar

e‘g)y

—

det dven samlades in pengar till for-
eningens verksamhet. Under dagen
fanns ocksa méjlighet till mer still-
samma aktiviteter som lunch och spa.

Mysrys i
hostmorkret

OSTRA. Den 2 november, under halloweenhel-
gen, bjuder Barncancerfonden Ostra in till en
mysrysig eftermiddag for hela familjen. Det blir
spannande aktiviteter utomhus och en after-
noon tea-buffé, inne i varmen, med béade
mumsiga och kanske ovanliga inslag. Vem skar
det finaste pumpahuvudet? Vem ater flest
gelédgon? Kanske blir det succé i ar igen.

FOTO: SHUTTERSTOCK
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Nya madrasser
till foraldrar

VASTRA. Som forélder till barn som
behandlas p& Barncancercentrum i
Goteborg far man sova i en téltséng
som kan fallas ihop under dagtid. Nu
har Barncancerfonden Vastra kopt in
tolv nya madrasser till dessa séngar
sd att foraldrarna far lite bekvamare
sjukhusnatter.

Semester vid
Byske havsbad

NORRA. Medlemmar i Barncancerfonden
Norra hade chans att boka sommarboende

i féreningens regi pd Byske camping, norr om
Skellefted. Dar fick de tilloringa en vecka vid
havet till kraftigt subventionerat pris och njuta
av den langgrunda sandstranden och aktivite-
ter for stora som sma.
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Regionala féreningarna

... Sara Burman Svantesson, en av
initiativtagarna till Barncancerfonden
Mellansveriges ”Vi som mist” -traff
i Salen 5-8 september.

Vad gor ni under traffen?

- Vi har gemensamma middagar och
vandrar i den vackra miljén. Vissa av
deltagarna miste sitt barn for 15 ar
sedan, andra for ett &r sedan. Utgangs-
punkten ar att alla sjélva valjer hur
mycket de vill prata om sin situation.

Varfér beh6vs sadana héar traffar?

- Det finns ett behov av att tréffa an-
dra som har upplevt samma sak och
som forstar vad man har gatt igenom.
Det ar lakande att fa mojlighet att
tréffas och dela erfarenheter.

Vad betyder traffarna for deltagarna?
- Vi vet att de betyder jattemycket.
Det vet jag sjalv fran nar vi forlorade
vart barn. Jag hoppas att deltagarna
kanner att de far slappa ut lite av det
jobbiga och kommer hem med ny
energi, och kanske &ven nya kontakter.

S& manga personer foljde med
pa den bussresa till Disneyland
Paris som Barncancerfonden
Sédra arrangerade den 16 juni.
- Jag ar sé glad att ni finns for
oss familjer bdde under och
efter avslutad behandling. Vagen
tillbaka ar manga ganger tuff. En
resa till Disneyland med andra
medlemmar skapar sa mycket
gladje och hérlig gemenskap
med andra familjer som har
drabbats av barncancer, sager
en av deltagarna.
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Fisketur for pappor

STOCKHOLM GOTLAND. Helgen den 8-9 juni anordnade
Barncancerfonden Stockholm Gotland en fisketur for pappor.
Lérdagen bestod av fiske frdn morgon till kvall och avslutades
med middag och bastubad pé& Nattar6. Under séndag formiddag
hann deltagarna med négra sista kast fran baten innan det var
dags att bege sig hemat.

Okad kunskap om
att mota barn i sorg

VASTRA. Volontarer som ar engagerade
som syskonstodjare i lokalféreningens
"Vi som mist”-grupper har fatt ut-
bildning genom Randiga huset. Syftet
med utbildningen var att 6ka volon-
térernas kunskap om barns och ungas
sorg.

- Viville ge dem lite mer i sin rygg-
séck, okad forstéelse och beredskap. De
har fatt battre verktyg for att mota barnen
och 6kad kunskap om barns reaktioner i samband med dédsfall,
séger Petra Ambjornsson, foreningskoordinator pa Barncancer-
fonden Vastra.

Randiga huset &r en ideell verksamhet som stéttar barn och
familjer som har eller kommer att forlora en viktig person.

Ny rekreationsanlaggning
i Tjornarp i Skane

SODRA. Barncancerfonden Sédra har képt en ny rekreations-
anlaggning i Tjornarp. Har, i den vackra omgivningen utanfor
Ho6r, kan upp till fem familjer bo samtidigt. Det ger mojlighet
att komma bort fran vardagen och samtidigt fa chans till utbyte
av erfarenheter med andra i en liknande livssituation. Pa an-
laggningen finns fem byggnader for boende samt bastu, narhet
till badplats, uppvarmd pool under sommaren, aktivitetslokal
med pingisrum, tva batar och fiskekort.

Barncancerfonden Sodra ar stolt och glad dver att kunna
erbjuda medlemmar ytterligare en méjlighet till rekreation,
aterhamtning och underbara naturupplevelser.

Vill du bli
medlem?

Ar du sjalv drabbad av
barncancer eller vill du
bidra till den lokala stod-
verksamheten for familjer
med cancersjuka barn?
Bli medlem i en regional
forening. Las mer om
verksamheterna och

hur du blir medlem pa
barncancerfonden.se/
foreningar

Bankgiro: 903-0800
Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-77 27 00
E-post: norra@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-0100
Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55,
073-18104 56

E-post: mellansverige@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 67 39
E-post: stockholm@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-7071
Plusgiro: 900707-1
Telefon: 072-530 23 25
E-post: ostra@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03
E-post: vastra@
barncancerfonden.se

Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 65 64
E-post: sodra@
barncancerfonden.se
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Sa kan

du fa stod
& stodja

Néstan varje dag drabbas ett barn
av cancer i Sverige. Barncancerfon-
den arbetar pa olika satt for att un-
derlatta livet fér de har barnen och

deras familjer. Med ditt stéd kan

Barncancerfonden fortsatta att

hjalpa drabbade och ge bidrag till
barncancerforskningen med siktet
pa att utrota barncancer.

STOD FOR DRABBADE

Ga med i en regional forening
Det finns sex regionala féreningar
med var sin styrelse, egen ekonomi
och eget 90-konto. Som medlem
i en férening kan du delta i for-
eningens aktiviteter dar du tréffar
andra barncancerdrabbade, eller
arbeta med att stotta familjer
med cancersjuka barn.

Kurser och rekreation

Lar dig mer och mét andra i
samma situation pa Agrenskas
familjeveckor, ak pa nagon av for-
eningarnas aktiviteter eller koppla
av vid havet pa Almers hus, Barn-

cancerfondens hus for rekreation,

belaget i Varberg. Pa barncancer-
fonden.se hittar du mer information
och anméalningsformular.

Fakta och rad pa sajten

P& barncancerfonden.se/
for-drabbade kan du lasa mer om
barncancersjukdomar, praktiska
réd om till exempel férsékringar
och skola, tankar om sorg och
om hur livet forandras nar ett
barn far cancer.

Bocker och information

P4 barncancerfonden.se/informa-
tionsmaterial-och-bocker hittar
du gratis informationsmaterial
och bocker for bade vuxna och
barn pé temat barncancer.

BARN & CANCER # 03.2019
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Bli Barnsupporter

Da bidrar du med en valfri summa
varje manad. En prenumeration
pa Barn&Cancer ingar om du vill.

Ge enstaka gava

Satt in ett valfritt belopp pa
Plusgiro 90 20 90-0 eller
Bankgiro 902-0900. Swisha
valfritt belopp till 90 20 900.
Du kan aven ge en hogtids-
eller minnesgéava.

Starta en insamling

P& barncancerfonden.se kan
du starta en egen insamling for
en handelse eller en person.
Du kan ocksa enkelt bidra till
andras insamlingar.

Delta i event

Var med i ndgot av Barncancer-
fondens event - till exempel
Spin of Hope, Yoga of Hope,
Run of Hope, Walk of Hope
eller Ride of Hope.

Om Barncancerfonden

Eston ar sju ar och behandlas
for neuroblastom. Han ar ett av
barnen som deltar i Barn-
cancerfondens nya kampan,;.

Barn och cancer
hor inte ithop.
Hjalp oss dela ordet.

Testamentera

Testamentera till Barncancer-
fonden. Aven en procent av det
du ldamnar efter dig gor stor nytta.

Bli foretagspartner

Ar ditt féretag intresserat av ett
samarbete eller av att géra négon
egen aktivitet till férméan for Barn-
cancerfonden? Kontakta Barn-
cancerfonden pa 08-584 209 00.

Handla i presentshopen

| Barncancerfondens present-
shop kan du kdpa gavor dar
Overskottet fran forsaljningen
gar till forskningen om
barncancer.

Ansék om Barncancerfonden
Mastercard. Las mer pa sidan 26
eller pa barncancerfonden.se.

Aktuellt

Barncancermanaden.
Under september manad
har du méjlighet att bidra
i kampen mot barncancer
bland annat genom att
delta i Run of Hope och
Walk of Hope. Vem som
helst kan éven enkelt
arrangera ett eget lopp.

Run of Hope.

| &r genomfors |6pareven-
tet den 20-22 september.
L&s mer om hur du deltar
eller arrangerar ett eget
lopp pa: runofhope.se.

Walk of Hope.
Promenadloppet pagar
under hela september
méanad. Pa walkofhope.se
finns all information om
hur du deltar eller arrang-
erar en egen promenad.
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”Jag gillar
att gora laxor”

Emilia langtar efter att f& borja i forsta klass.

Matte &r bade roligt och latt, tycker hon.
P4 fritiden hittar man henne oftast i studsmattan.
- Jag élskar att gora volter!

Beréattat av Emilia (med hjalp av mamma) fér Sarah Nylund
Foto: Johan Bavman

ag skulle ha borjat forskoleklass forra aret
men dé blev jag sjuk. I stéllet har jag fatt
en skolrobot for att vara med pa lektionerna.
I rutan kan jag se mina klasskompisar och
min ldrare kan se nir jag racker upp
handen. Jag gillar att gora laxor och matte
arroligast, jag kan gora laxan helt sjalv utan
hjalp. Jag tycker att bocker dr spannande
ocksa. Innan jag ldgger mig pa kvillen vill jag
lasa saga.

Det ir trakigt att vara sjuk, jag far inte triffa sa
maénga kompisar for de kan smitta mig om de ar
forkylda. Jag har varit pa sjukhus flera gdnger och
dérfor har jag Supersnoret. Jag sétter pérlor pa det
varje gang jag har varit pa sjukhuset, faitt komma
hem eller fatt behandling, jag har parlor for allt
mojligt. Cytostatikabehandling ar en orange parla.
Just nu har jag 34 parlor. I augusti fyller jag sju ar
och da borjar ocksa skolan igen. Jag langtar efter att
fa vara i skolan med mina kompisar. Till dess hoppar
jag studsmatta, for det &r sa roligt att gora volter.
Jag kan gora bakatvolt. Kom s visar jag!”

Emilia Hasselgren

6 ér ny 1
Varannan vecka hos mamma i Linderéd 6{ L -1
och varannan vecka hos pappa i Tollarp. ’q ﬁ Q
Mamma Mairone, mammas sambo t h‘
Martin, storebror Eric, bonussystrar Matilda, ety
Manda och Maya, pappa Hékan, bonus-
mamma Deborah och bonusbror Wille. - o
Gora laxor, rida, spela skitgub- -E‘ 4
be, dansa, hoppa studsmatta, traffa kompi- . X
sar och kusiner. .
AML, akut myeloisk leukemi, 2018. v Yo
Har genomgatt cytostatikabehandling och % .
stamcellstransplantation. -

Emilia gick bort ijuniiar. Det ar familjens
Onskan att texten har ovan publiceras.

SA KAN DU BIDRA: SWISHA DIN GAVA TILL 90 20 900

PLUSGIRO 90 20 90-0

BANKGIRO 902

Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm

Telefon: 08-584 209 00
info@barncancerfonden.se






