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Alfred och Victor blev bastisar  Syskonen Emil len ar d i
nar brorsorna var sjuka Gustavs basta v r och stod
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Alla barn ska ha
samma mojlighet

OSTEN AR HAR och forhoppnings-
vis har ni liksom jag fatt njuta
av en skon sommar tillsam-
mans med familj och vinner.

For barn, ungdomar och familjer som
drabbas av barncancer dr vinnerna vik-
tiga. Att ha méinniskor omkring sig som
stottar och hjilper till med det lilla i
vardagen, och som finns dir nir livet
ar svart.

Ett par av reportagen i det hir numret
av Barn&Cancer handlar om vinskap
och de prévningar den utsitts for
ien svar tid.

En av Barncancerfondens hjirtefragor
ir skolan. Ett cancersjukt barn maste
ocksa ha majlighet att g i skolan, men
pa ett sitt som passar hans eller hennes
forutsittningar och ork.

I SOMRAS INFORDES den nya skollagen.
Mycket i den ir bra. Kravet pa skolan
okar, det dr skolan som &r ansvarig for
att eleven klarar kunskapskraven, och
samtidigt stirker lagen det sjuka bar-
nets rittigheter.

Men det finns ocksi nagra orosmo-
ment, inte minst kravet pa nirvaro och
att eleven miste vara godkind i mellan
atta och tolv dmnen. Det kan bli tufft
att klara for ett barn som genomgar en
sjukdomsbehandling.

Skolan kan ocksa bli en svar prévning
f6r barn med sena komplikationer efter
sin sjukdom eller behandlingen av den.

De svérigheter dessa barn drabbas
av finns det ingen firdig 16sning pa, sa
skolan maste se till varje
enskilt barns unika behov.

P4 sidorna 17-21 kan du
ldsa mer om den nya skol-
lagen och hur rektorer,

sjukhusskolan och special-
pedagogiska skolmyndig-
heten ser pa den.

Barncancerfondens

mal dr tydligt: alla barn
som har genomgitt en
sjukdomsbehandling ska
ha samma moijligheter
som andra barn till
utbildning.

CLAES-GORAN OSTERLUND,
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Atta &r med Gustavs prickar 4

Familjen Holgersson har levt med sonen Gustavs
cancer i atta ar, en provotid for saval familjen som
slakt och vanner. Men vardagen rullar pa och
familjen férsoker ta vara pa tiden tillsammans.

Lattare stalla exakt diagnos 10

Tack vare forskning pa cellniva kan lakarna i dag
stélla exakt ratt diagnos. Det innebér att behand-
lingarna har blivit mer anpassade och att fler
Overlever.

Sa paverkar nya skollagen 17

Mycket i den nya skollagen &r bra. Barnets réttig-
heter starks och kravet pa skolan ékar. Men sam-
tidigt 6kar kravet pa narvaro och det blir tuffare
att na gymnasiebehérighet.

Bastisar tack vare cancern 22

Victor och Alfred larde kdnna varandra nar deras
bréder behandlades for cancer. | dag &r de béasti-
sar och pratar séllan om cancer nar de ses. Men

ibland &r det sként att ha en kompis som forstar.
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Sms:a ordet FORSKA till 72900
sa skénker du 50 kronor till Barn-
cancerfonden. Eller ge en valfri
gava pa plusgiro 90 20 90-0
eller bankgiro 902-0900.

n bra kombination.
nes kompisar for-
10 008 kronor till

ncerfonden.
- En vanlig modevisning hade blivit fér
tjejigt, sager Nathalie Skodborg, 19 ar.

Nathalies kusin dog i leukemi, itta 4r gammal.
For Nathalie och hennes klasskompisar blev
projektarbetet ett tillfille att gora tva nyttigheter
pa samma ging: samla in pengar till Barncan-
cerfonden och sprida kunskap. Att de dessutom
fick syssla med klidder var en bonus.
Modevisningen Jen Fashion Show dgde rum i

visning gav vac

mars i Eslovs medborgarhus och var avslutning-
en pa de tre gymnasisternas examensarbete.

Via Barncancerfondens hemsida hade
Nathalie och vinnerna Julia Andrejic, 19 ar,
och Emelie Hedlund, 18 4r, fatt kontakt med
cancersjuke Cristofer Riveros Rolon, 8 ar
(Barn&Cancer nr 4/10). De intervjuade honom
och resultatet blev en film som trion visade
fére modevisningen.

— Var lirare satt och grat. Alla var sa stol-
ta over oss. Och ménga kom fram och sa att de
inte visste hur jobbigt det var for familjer med
cancersjuka barn.

De tre tjejerna drog in drygt 10 ooo kronor pa

kertbidrag

Abhlsell, Bonnier Carlsen, Buyaid,

Cederroth, Cybercom, Foreningsstédet, Handelsbanken Finans,
Hedlundgruppen, KPMG, Lidl, NBC Universal, Skolidrottsfér-
bundet, PostkodLotteriet, Securia, Sense, Vileda/Wettex, Wallet
Street. Lds mer om foretagen och hur ditt féretag kan samarbeta
med Barncancerfonden pa barncancerfonden.se/Foretag.

ﬁkafbrséiljningioth biljettintikter for sitt avslutan-
de projektarbete pd Handelsprogrammet. Fem
Eslovsforetag bidrog med virmode att visa, Med-
borgarhuset gick med pa ligre hyra av lokalen
och Sparbanken Oresund skinkte 5 ooo kronor.
Dessutom skinkte en lokal leksaksaffir mang-
der av leksaker som Nathalie ochi'de andra lim-
nade till barncanceravdelningen vid Astrid Lind-
grens sjukhus i Stockholm och till Ronald McDo-
nald-huset i Lund.

— Vi trodde nog inte att det skulle g& sd bra som
det gick. Vi grit efterat alla tre, sdger Nathalie.

EMMA OLSSON

BARN { CANCER 3



TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING

Syskonen ar nog Gustavs basta
vanner. Men sa finns ocksa tjejerna
i klassen som &r extra snalla och
hjalper honom att hitta sin plats
i klassrummet. Gustav har levt med
sina hjarntumorer i atta ar.

OMMARLOVET BORJADE f0r ett par
veckor sedan och hos Anna, Mattias och
barnen Gustayv, 10, Emil, 8, och Ellen,
4, skiner solen. De bor nira havet i
skinska Rydebick, en dryg mil
. soder om Helsingborg.
Gustav tar emot pa garage-
B uppfarten, ar solbrand och har
¥ pi sig en ny tréja som pappa
har kopt i USA. Gustav drabba-
des av en hjarntumor for snart
nio ar sedan — en da pigg och glad
tvaaring som plotsligt borjade krikas,
halla huvudet snett och fick dilig balans.
Nagon vecka senare tog likarna bort
en tumor stor som en golfboll fran hans
skallgrop. Men tumorerna spred sig och
i dag har han fler 4n 20 stycken som inte
gar att ta bort. Tre ganger har familjen
fatt veta att Gustavs liv dr skort, men i
snart nio dr har han trotsat sjukdomen
och livet har fortsatt i villan nira havet.

4 BARN/ CANCER Nr 411

— Jag har prickar i hjirnan som inte
gér att fa bort. De forséker och férsoker
men de blir kvar. Det 4r dumma prickar
som gor att jag ser simre, hor daligt pa
ett 6ra och har dilig balans. Sedan har
jag lite svart med mitt minne, berittar
Gustav.

— Gor prickarna ont? fragar Ellen.

— Nej, de gor inte ont, svarar Gustav
och ser pa sin syster med ett leende.

HAN GAR | SKOLAN och med hjilp av en
extraresurs fungerar det. Matte och s16jd
ar favoritimnena; han gillar att skapa
med hinderna och pé binken i kéket
star en kopia av en skinelinga gjord i
keramik av Gustav. Under vintern tinder
familjen ofta virmeljus i den.

— Jag dlskar skolan. Jag gillar att ha
olika amnen, komma dit och triffa mina
kompisar, siger Gustav.

Vénnen Erik flyttade for ett ar sedan,



négot som han sérjer. Men dir finns
andra kompisar som han leker och
spelar spel med. Gustav leker helst med
tjejerna i klassen.

— De ir snillare och jag hinger med
lite lattare ndr de leker. Tjejerna hjilper
mig i klassrummet si att jag hittar till
min plats. Jag minns aldrig var jag ska
sitta och jag har svart for att hitta.

SYSKONEN EMIL OCH ELLEN pockar pa
uppmairksamhet — de dr nog Gus-
tavs bista lekkamrater och stod.

— Jag tycker mycket om dem. Vi
leker, spelar spel, cyklar och busar.
De hjilper mig att komma ihag
saker.

— Gustav ér en bra storebror.

Han 4r nistan alltid glad och
snill, siger Emil.

il -

FAKTA FAMILJEN HOLGERSSON

Namn: Anna, Mattias, Gustav, 10, Emil, 8, och Ellen, 4.

Bor: | Rydeback, séder om Helsingborg.

Gor: Anna jobbar med information och Mattias driver ett eget foretag.
Gustav gar i fyran, Emil i tvaan och Ellen pa férskola.

Fritid: Umgas, vara med vanner, resa och se "Allsang pa Skansen” férstas.
Diagnos: Gustav fick en hjarntumér, Ependymom grad 3, nér han var 2 ar.
L3s mer pa: www.endagitaget-gustavsmamma.blogspot.com och
http://gustav.avalonet.net/

BARN /' CANCER 5



For familjen, som har levt med can-
cersjukdomen i alla dessa ar, har vinner
och slikt betytt mycket. Fran bérjan var
det manga som hérde av sig, men med
aren har en del kontakter blivit glesare
eller andrat karaktir.

— Manga forstar inte att vi fortfarande
kan ha det jobbigt, menar Anna. Det
kanske dr litt att glomma att vi hela
tiden lever med det hir.

GUSTAV FICK SIN diagnos dagen fore
julafton och en vecka senare var det
dags for den forsta operationen. Anna
var hoggravid med Emil.

— Manga fick inte veta att Gustav
blivit sjuk, si det var naturligt att vinner
inte horde av sig, men direkt efter hel-
gerna var det manga som fanns dir. Vi
var vildigt chockade och det var skont
med stéd, minns Anna.

Forildrarna delade tiden mellan
sjukhus och hem. Mattias var mest pa
sjukhuset medan Anna hade fullt upp
med Emil. De vinner som hoppade in
som barnvakter uppskattades mycket,
men dven de som gjorde praktiska
saker:

— Lagade mat, skottade girden, tog in
posten eller tog hand om Emil 6ver
natten. Egentligen ar det sidana saker
som man behdover, siger Anna.

— Att i hemlagad mat till sjukhuset
var det basta vi visste. Att vinner hor av
sig, med ett sms, samtal eller ett mejl
betydde ocksa mycket. Vi behovde och
behover st6d, ndgon som lyssnar och
inte siger for mycket.

Anna och Mattias minns att hjilp
kom fran ovintat hall, bland annat fran
ndgra nyinflyttade grannar som visade
stor empati och en vilja att hjilpa.

— Sedan finns det sddana som vi
trodde skulle erbjuda hjilp eller stétta
men som inte gjorde det. Det 4r klart vi
blev besvikna da, men nu tinker vi pa
ett annat sitt. Vi levde i en bubbla med-
an vara vinners liv pagick for fullt. De
kanske inte hade tid eller hade hjilpt
oss om vi hade bett om det? Jag tror att
det ar svart att forstd vad vi gick igenom
och vi vill inte déma nagon, menar
Anna.

Emil plockar med sina bokstavskex
och Ellen forscker skriva ord med sina.
Gustav sitter lugnt och tittar pa.

— Jag tycker att en vin ska vara snill
och ta hand om sina kompisar. Sedan
ska man inte reta andra och vara dum,
sdger Gustav.

GANGET VILL UT och cykla. Snabbt
sitter de pa sig sina hjidlmar och plockar
fram cyklarna. Emil héller hela tiden ett
6ga pa sin bror. Ellen tar med sig bade
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"Det gr svirt att tinka pd att han inte har si

manga kompisar och bhur " sjuk han ar. Det gir ont

/ 9’0'3”%475 ocﬁjﬂj V///jl”ﬂd nar tanken kommer,
Men det giller att ta vara pa tiden med honom.”

® Hor av dig! Ring,

mejla eller skicka

_ ett sms. Att veta att
du finns dar ar

viktigt i kris och

sjukdom.

VANSKAPLIGA TIPS

® Gor nagot prak-
tiskt. Laga mat,
stida, hamta eller
ldmna barn, tvatta
eller handla.

® Fraga hur den
drabbade vill ha
det. Det varierar
fran person till
person. Det basta
ar att fraga och inte
vara radd for svaret.

® Ta inte ett nej
personligt. Att man
inte orkar prata i
telefon betyder inte
att man inte beho-
ver det. Tank pa att
det &r orken som
tryter och inte
nagot som beror pa
dig.



Emil och Ellen dr Gustavs allra bdsta vénner. Emil hdller hela tiden ett 6ga pa sin bror och hjélper honom ndr det behévs. Familjen har levt med Gustavs sjukdom i dtta ar.

docka och rosa kofta i sin cykelkorg. Vi
andra sitter kvar.

— Det dr svart att prata om Gustavs
sjukdom. Vi vet inte hur mycket han vet
och han frégar inte heller. En enda ging
har han fragat om doden. Det var nir en
kompis till honom dog i samma sjuk-
dom. Han sa: "Mamma, ska jag bli som
henne?” Da var det svart att vara mamma.

DE HAR FATT ridet att inte ta upp sjuk-
domens avigsidor om inte Gustav sjilv
f6r det pa tal. Till dess lunkar livet pa;
alla har lart sig att det fungerar och att
de maste lata Gustav std i centrum
samtidigt som de f6rsoker ta en dag
itaget.

— Men det har varit manga jobbiga
besked och det har varit nira att han
inte har klarat det manga ginger. Jag
minns nir vi skulle gifta oss. Vi fick
stilla in brollopet ett par veckor innan
eftersom lakarna upptickte en ny tumor
i Gustavs huvud och vi fick en opera-
tionstid, siger Mattias.

— Vi gifte oss ett halvar senare och det
var underbart! Men genom dren ir det
mycket som vi har fatt dndra och flytta.
Vi planerar och bokar, men har alltid
Gustavs sjukdom med i planeringen,
sdger Anna.

Den jobbigaste fragan en vin eller
bekant kan stilla dr "hur orkar ni?”.

— Jag forstar att det 4r i vilmening.
Men vi har ju inget val! Att ta hand om
sitt barn 4r en sjilvklarhet, det dr bara
att orka, siger hon bestimt och ser
intensivt pi mig med de bruna 6gonen.

ANNA TYCKER OCKSA att det 4r jobbigt
och trist nir andra ojar sig 6ver smésa-
ker, att barnen ir forkylda eller att man
inte har fatt tag i den senaste prylen
man vill ha.

— Det ir ju inte klokt. Vi har levt med
en dodlig sjukdom i atta ar och det dr
vildigt provocerande att hora sidana
saker. Men jag tror ocksd att det r bra

att komma ihag att det kan finnas vin-
ner som ir ridda och oerfarna. De
kanske inte vagar ringa pa grund av sin
egen dodsangest eller for att de inte vet
vad de ska sidga. Men egentligen hand-
lar det inte om att sdga nagot utan om
att lyssna, siger Mattias.

For att slippa f6r manga fragor om
Gustavs sjukdom, behandling och prog-
nos har familjen en hemsida och Anna
bloggar flitigt.

— For mig var hemsidan ett sitt att
beritta, frimst f6r min bror som bodde
utomlands, men ocks3 ett slags bearbet-
ning. Jag var helt knickt under det dir
forsta aret. Jag sokte hjilp och dr glad
Gver att jag vagade, minns Mattias.

ANNA HAR | PERIODER gitt till en kura-
tor, mest for att bolla med nagon som &r
utanfor familjen och umginget. Men
hon har ocksd haft stod i barndomskam-
rater och studiekamrater som alltid
finns dir.

— Behovet av vinner varierar ganska
mycket. Ibland vill jag prata om sjukdo-
men och hur jag mar. Andra ganger vill
jag inte ha en enda friga om det.

Anna uppmanar alla att géra som
hon har gjort och vara tydlig med vilka
behov man har. Annars ir det inte litt
att som vin veta hur man ska bete sig.

— Men sig aldrig att du forstar om du
inte sjdlv har ett barn med samma
sjukdom. Fér du kan aldrig géra det.

Mattias héller med.

— Jag tycker inte att man ska utga fran
hur man vill ha det sjilv om man drab-

SAKER DU

ALDRIG SKA GORA

® Siginte att du férstar.

® Prata inte om ditt, lyssna
i stallet.

® Skippa snacket om
lyxproblem.

bas av samma sak, for det kan ju verkli-
gen variera. Mina behov kanske ar helt
andra 4n dina.

BARNEN AR TILLBAKA frin sin cykeltur,
svettiga i pannorna. Gustav vill visa sitt
rum och en pyssellidda som han ofta tar
fram. Men nir vi kommer upp har han
glomt vad han skulle gora. Prickarna

i huvudet gor sig paminda.

— Titta hir Gusse, siger Emil upp-
muntrande. Det dr 1ddan vi ska ta fram.

— Visst ja, siger Gustav och skrattar.

Vi tar gemensamt en promenad ner
till havet. Den linga sandstranden brer
ut sig och Gustav ber om hjilp for att ta
sig ner till sanden. Han tar vira hinder
och siger att dagen har varit den bista
i hans liv.

— Det ir svart att tinka pa att han inte
har s méinga kompisar och hur sjuk
han &r. Det gor ont hjirtat och jag vill
grita nir tanken kommer. Men det
giller att ta vara pa tiden med honom,
sdger Anna.

— Det ir sorgligt att tinka pa hur sjuk
han har varit och att inte tumérerna
forsvinner. Han ar en sddan hirlig kille,
alltid glad och positiv. Det 4r enormt
orittvist, fyller Mattias i.

ALLA SPRINGER UT pa bryggan. De mo-
ter ndgra grannar som fragar hur det ir,
de pratar om vidret och enas om att det
ar skont att det snart 4r semester. Famil-
jen ska &ka till saval Stockholm som Kre-
ta. Gustav behandlas kontinuerligt for
sin sjukdom. Ofta dker han med pappa
eller mamma till Stockholm dir man
behandlar tumérerna med stralkniv.
Metoden har fungerat vil, men dnda
finns det 6ver 20 prickar kvar i hans
huvud och nya kommer hela tiden till.

— Vet du, sdger Gustav och tittar mig
rakt i 6gonen. Jag dlskar havet. Jag
tycker om ljudet fran vigorna. Det gér
mig lugn. B

FAKTA
EPENDYMOM é&r
en relativt ovanlig
tumérform och har
sitt ursprung i
ependymet, det
cellager som omger
hjarnans inre
halrum. Tumérens
malignitet varierar
fran mindre
elakartad till
elakartad. Gustavs
forsta tumor satt i
lillhjarnan och har
malignitet tre pa en
fyrgradig skala.

Karaktaristiskt
fér ependymom ar
deras formaga att
sprida sig med
ryggmargsvatskan,
det vill séga den
vatska som cirkule-
rar runt hjarnan,
dess halrum och
ryggmargen. Kirurgi
ar den viktigaste
behandlingen och
kombineras med
cytostatika- eller
stralbehandling.
Gustav har opere-
rats fyra ganger,
genomgatt drygt ett
ars cytostatikabe-
handling pa sjukhus,
sex veckors stral-
ning, en cytostatika-
behandling i tablett-
form under ett ar
och ett stort antal
stralknivsbehand-
lingar.

SAKAN

DU BIDRA
Anmal dig som
manadsgivare
till Barncancer-
fonden och var
med och stod
kampen mot
barncancer.
Gainpa
barncancer-
fonden.se/
Gavor-Bidrag
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1200 KILOMETER I SADELN BLEV 1100 000 KRONOR

Den 22 juli rullade nastan 600 gulkladda cyklis-
ter in vid foten av Eiffeltornet i Paris. De hade da
tillryggalagt en sju dagar lang resa fran Képen-
hamn. Hundratals manniskor tog emot Team
Rynkeby-lagen som cyklat till férman fér Barn-

cancerfonden och dess danska motsvarighet.
For férsta gangen deltog i ar tva svenska lag:
Team Rynkeby Malmo och Team Rynkeby Stock-
holm. Totalt har de tva lagens insatser dragit in
1100 000 kronor till Barncancerfonden.

FOTO:CARINA BERGLUND

Fint bes6k pa Lekterapin i Umea. Den 23 augusti besskte
prinsessan Madeleine Lekterapin i Umea. Till barnens stora fortjusning
bjods ocksa pa prinsesstarta och en massa fikabrod. Prinsessan tog sig
tid att prata med barnen och besdtkte vissa inne pa salen. Barnen hade
gjort fantastiska teckningar och kdpt blommor som de gav henne.

- Det hdr ar nog den basta dagen i mitt liv, sa Thilda Berglund, som
inte tanker tvatta kinden pa lange efter att ha fatt en kram av prinsessan.

Manga har valt att v

For fyra manader sedan drog Stadium i gang
sitt skosnéreprojekt, dér vinsten fran forséalj-
ningen av snoéren i olika farger gar till fyra
vélgorenhetsorganisationer. Bla skosnéren har
salts till férman fér Barncancerfonden, medan
vinsten fran de grona, lila, svarta och vita

snoéren har delats lika mellan organisationerna.
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Danderyds SK pojkar 98 - alla med Stadiums bla skosn

sa farg i sommar

dren. FOTO:HANS ANDERSSON

Under augusti fylldes startfallorna i
Midnattsloppet i saval Stockholm som
Goteborg av fargglada skosnéren.

Och nar Barncancerfonden den 28 augusti
fick ta emot en check fran Stadium, i samband
med Midnattsloppet i Géteborg, var summan
215 991 kronor.

Superhjalte
som kunde
sprida gladje
| drygt fem ar kdmpade
Henrik "Superman”
Ekelund och hans familj
mot cancern som till sist
tog Henriks liv. Under
alla tuffa ar fanns van-
nerna dar - for Henrik
och fér familjen. Och
det var vannerna som
bestamde sig for att
starta "Henrik Super-
man Stiftelsen”.

- Malet &r att bevara
Henriks minne och sam-
tidigt forgylla vardagen
for cancersjuka barn och
deras familjer, sager
Henriks mamma Silvia
Ekelund.

Under aren har stif-
telsen fatt bidrag fran
vanner och foretag.
Grundplaten har tre-
dubblats och bidrag har
kunnat delas ut till bland
annat barnonkologen
i Lund, nagra familjer
har fatt pengar till resor
och en kille har fatt
pengar till kérkort. Men
stiftelsen vill forgylla
tillvaron for fler barn och
ungdomar.

- Barn har olika énske-
mal och dé&rfér har vi
inga speciella krav pa vad
de kan 6nska sig, sager
Silvia. Det &r bara att
hoéra av sig till oss och
6nska, sa tar vi kontakt.

Tva ganger om aret
ordnar stiftelsen traffar
for de som stodjer den.

- I somras var vi 130
barn och vuxna som gril-
lade hamburgare och
hade roligt tillsammans.

L&s mer och kom med
en 6nskan pa
www.henriksuperman.se

MQ:s kunder gillar

Barncancerfonden

Sedan i juni kan du stédja kampen
mot barncancer nar du handlar klader
pa MQ. Genom att "runda upp” ditt
ink6p bidrar du till barncancerforsk-
ningen. Aven MQ:s personal har
mojlighet att pa ett enkelt satt stédja
Barncancerfonden under kampanjen
som pagar till den 20 november.

- Att vara goda forebilder ar viktigt
for oss. Darfor ar det naturligt att vi
har valt att samarbeta med Barncan-
cer-fonden, sager Catarina Olvenmark
pa MQ.

- Vi ar stolta 6ver samarbetet med
en av Sveriges ledande modekedjor.
MQ visar ett stort engagemang och
det &r en bra forutsattning nar vi ska
samla in pengar tillsammans, sager
Jessica Runemark, projektledare pa
Barncancerfonden.

Under de férsta tva manaderna har
kampanjen dragit in drygt 250 000
kronor till Barncancerfonden.

Forsakringskassan
pa facebook

Sedan slutet av maj finns Forsakrings-
kassan pa Facebook. De har en sida
for foraldrar och en som riktar sig till
studenter. Det gar ocksa att stélla
fragor direkt till kundcenter via Face-
book. Satsningen &r en del i Férsdk-
ringskassans strategi att 6ka tillgang-
ligheten och dialogen med kunderna.

Affarsidén foddes
ur Victors dod

Varen 20009 forlorade Sofie Karlssons
son Victor sin langa sjukdomskamp.

Nér saknaden véxte sokte hon
efter fina saker att ha hemma som
kunde symbolisera Victors minne,
men det var svart att hitta ratt. Hen-
nes van Sandra ville skicka nagot tros-
tande till familjen, men hade ocksa
svart att hitta nagot bra. Det fédde en
idé hos dem och sedan en tid driver
de foretaget Victor & Vilma.

| Victors butik finns produkter for
sorg, saknad och begravning. | Vilmas
butik finns presenter till det nyfodda
barnet och féraldrarna. Tva procent av
arsomsattningen skénker foretaget till
Barncancerfonden, via den Egna
insamlingen "Victor, var stjgrna i
morkret”.

L&s mer pa victorochvilma.se och
www.barncancerfonden.se/1707.



KOP EN OPPLIGOMMA OCH VISA DITT STOD

Foér tre ar sedan drabbades Oliver Kromm av Burkitts lymfom. | dag &r han sju ar
och frisk.

For att visa sin tacksamhet tillverkar och saljer Olivers féréldrar mobil- och
nyckelgémmor till forman fér Barncancerfonden. Las mer och bestall pa
http://oppli.bloggagratis.se och www.facebook.com/oppligomman.

"\4 . b |

Dokumentdirfilmaren Anders Lidén har i filmen "Barn med cancer” féljt ndgra familjer med cancerdrabbade barn under sjukhus-
tiden. Sigge insjuknade i en hjdrntumér dtta manader gammal.

FOTO: BJORN STOMMBERG/SVT

Vardagen pa sjukhuset blev en film

UNDER ETT OCH ETT HALVT AR foljde dokumentirfil-  att det blev en film och inte en serie som skulle
maren Anders Lidén barn, ungdomar, férildrar sindas under lang tid.

och personal pd barnonkologen pa Drottning Susanne Bergvall jobbar som sjukskoterska pa
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg. barnonkologen och idr ocksa med i filmen.
Resultatet — filmen "Barn med cancer” — visades — Jag tycker inte om att bli filmad, men den har
i SVT den 28 augusti. gangen kinde jag att det var skillnad. Anders ville
En av familjerna som medverkade i filmen dr  verkligen héra hur vi som jobbar hir tinker. Han
familjen Bick. Yngsta sonen Sigge insjuknade ville inte bara vara med och filma, han ville veta
ien hjirntumor dtta manader gammal och hur vért jobb ir. Jag skulle inte spela nigon roll
under halva behandlingstiden foljde Anders utan bara gora det jag alltid gor. Det kinns bra att
Lidén familjens vardag pé sjukhuset. filmen 4r lugn och stillsam och verkligen visar
— Nir vi forst fick frigan om vi ville medverka verkligheten hir hos oss. For den ir ju vildigt
var den spontana reaktionen nej, siger Jonas langt ifran de flashiga och dramatiska sjukhus-
Bick. Men vi dndrade oss nir vi triffat Anders, serier man brukar se pa tv.

som kindes seri6s, och efter att vi fatt tinka efter.

Vi kinde att det var ett bra sitt att visa for allarunt ~ Lis mer om Sigge och ge ett bidrag pa

omkring hur det var for oss. Att Barncancerfon- www.barncancerfonden.se/10420. Se filmen pa
den stod bakom filmen var ocks viktigt, liksom svt.se/2.149955/1.2507163 /barn_med_cancer

EGEN INSAMLING

Alla kan starta en egen insamling till forman for
Barncancerfonden. Bestdm vad du vill kalla den,
ange summan som du siktar mot och bestam hur
lange insamlingen ska paga.

Sprid sedan din insamling till vanner och bekanta
och visa ditt engagemang pa en blogg, hemsida
eller en community.

Lds mer om hur du gor for att starta en
egen insamling pa
barncancerfonden.se/Egen-insamling.

TN - VI SLASS FOR DIN SKULL 9 augusti 2011

Visamlar in pengar till barncancerfonden
, , for att stodja vara vanner och deras svart
sjuka dotter. Alla bidrag tas tacksamt emot och gar
oavkortat till Barncancerfonden. Sprid garna denna
insamling till andra vanner som ocksa vill bidra. Vi
lagger en grundplat, men alla bidrar med det de kan
och har lust med. Tina och Tobbe

Insamlingsmal: 10 000 kr. Slutdatum: 31 dec 20171.
Insamlat hittills: 9 450 kr. barncancerfonden.se/10359

MIN LILLASYSTER VILMA 9 januari 2011
, Jag ar en tjej pa tolv ar som har en lillayster

pa atta ar som fick leukemi (AML) i februari
2010. Hon blev fardigbehandlad i augusti samma ar.
Men under julhelgen fick vi veta att leukemin kom-
mit tillbaka.. Jag startade den har insamlingen for
att jag vet att Barncancerfonden ar bra for alla barn
med cancer. Mira

Insamlingsmal: 4 000 kr. Slutdatum:
6 jan 2013. Insamlat hittills: 9 120 kr.
barncancerfonden.se/8175

SUPERHJALTEN SIGGE 18 april 2011

, I februari 2010 fick var son Sigge, 9 ar, svar

huvudvark. Réntgen visade en tumor i
hjarnan, pons gliom. Tumoren gick inte att ta bort,
han erbjods stralning under 6 veckor i Umea.
Stralningen verkade vara effektiv och Sigge madde
relativt bra. Vi tog vara pa sommaren och under
hosten gick Sigge i skolan sa mycket han orkade.
Fore jul borjade dock huvudvarken igen och han
fick bérja om med cortison.

Nu ar det april 2011 och Sigge ar liggande; han kan
inte gd, inte prata ordentligt (pratar dock genom bil-
der och alfabetskarta) och har fatt en sond som
han far mat och vatska genom. MEN trots allt detta
sa har han fortfarande kvar sin humor, kdmpaglod
och glimt i 6gat. Tavlingsinstinkten visar sig nar vi
spelar Monopol, han bara vill vinnal

Tkvall den 2 augusti ar en sorglig kvall, for min store-
bror Sigge somnade in imorse. Han har varit en jat-
testor kampe och nu far han vila jattejattelange.
Han betyder jattemycket for mig.

Lillebror Olle, Janne och Sara

Insamlingsmal: 100 000 kr. Slutdatum:

18 feb 2012. Insamlat hittills: 101 370 kr.
barncancerfonden.se/9944

FLER EGNA INSAMLINGAR. Ga in pa
barncancerfonden.se/Egen-Insamling

BARN /| CANCER ©
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BLODFABRIKEN
VISAR VAGEN

Det ar i kroppens benmérg viktig information om sjukdomar som leukemi
finns. Tack vare cellforskningen kan ldkarna med hjalp av ett benmaérgs-
prov snabbt stélla ratt diagnos och radda fler liv.

FAKTA BENMARGEN

| benmérgen bildas néstan alla celler
som finns i blodet. Vavnad fran ben-
margen ger darfor viktig information
om blodsjukdomar som till exempel
leukemi. Det kan till exempel finnas fér
manga vita blodkroppar i benmargen,
eller alldeles for fa.

Nér foraldrar och sjukvardspersonal
misstéanker leukemi tas ett blodprov for
att stélla diagnos. Darefter tar lakaren
ett benmargsprov for att avgora vilken
leukemityp patienten har drabbats av.
| benmérgsprovet letar Idkaren ocksa
efter kdnda avvikelser hos de sjuka
cellerna.

SA TAS ETT BENMARGSPROV

Benmérg tas oftast fran héftkammen. Det innebér att
man sticker in en specialkanyl i mérgen som finns
inuti benet. Nalen tar med sig en liten bit vavnad ut.
Barn som ska genomga benmaérgsprov far oftast
narkos och omradet dar man har tagit benmérg kan
kdnnas 6mt nagon dag efterat.

Benmdrgen finns i kroppens alla
ben och framfér allt i backen och
de tjockare rérbenen.
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FAKTA LEUKEMI

Leukemi delas in i tva huvudgrupper: akut lymfatisk
leukemi (ALL) och akut myeloisk leukemi (AML).
Bada ar samlingsnamn och técker ett antal sjukdo-
mar som innebér stérningar pa tillvaxten av blod-
kroppar i benmargen. Sjukdomarna tranger ut den
friska benmargen.

ALL &r den vanligaste formen av barncancer och
utgor cirka 85 procent av alla leukemifall. ALL
drabbar lymfocyterna.

Narmare 90 procent av alla barn med ALL blir
botade, men det finns hogriskvarianter dér verlev-
naden ar lagre.

AML star fér cirka 10 procent av alla leukemifall hos
barn. Sjukdomen utgar fran granulocyterna. Over-
levnaden fér AML &r lagre an for ALL och uppgar till
cirka 70 procent.

BEHANDLING AV LEUKEMIER

Ju starkare och intensivare behandling, desto
storre ar risken for dodliga infektioner. Men om
behandlingen inte ar tillrackligt stark riskerar
patienten aterfall.

Styrkan och intensiteten i behandlingarna har
Okat 6ver tiden for att ge annu hogre 6verlevnads-
tal. Det senaste behandlingsprotokollet féljer
samma trend. Samtidigt innebar det att fler barn
lider av svara biverkningar, som hog infektionsrisk,
skadade slemhinnor och blasor i svalg, matstrupe
och tarmar.

ALL

ALL behandlas mer eller mindre kontinuerligt under

2-2,5 ar. Alla former av ALL behandlas lika under de

férsta fyra veckorna. Beroende pa hur barnet svarar

pa behandlingen och pa vilka genetiska avvikelser

benmargsprovet visar, bestimmer lékarna

sedan den fortsatta behandlingen. Den delas

i standard-, medel- eller hégriskbehandling.
Hogriskbehandlingen inkluderar ofta ben-
margstransplantation.

AML

AML-behandlingen ar kortare men mer intensiv och
pagar under ungefar ett ar. AML-behandlingen delas
in i standard och hégrisk. Patienterna far intensiv
behandling i mellan fyra manader och ett halvar. For
hogriskpatienterna kan det dessutom krévas en
benmaérgstransplantation.

FRISK BENMARG
Det tillverkas cirka 2 miljoner
blodceller i sekunden i benmar-
gen - dygnet runt. Blodcellerna
har en begrénsad livslangd, sa
det ar viktigt att det hela tiden
tillverkas nya.

SJUK BENMARG
De sjuka cellerna delar sig
ohdmmat och tranger bort
friska blodceller. Sjuk benmarg
kan besta av upp till 80 pro-
cent sjuka celler.

| dag gar det att upptéacka en
sjuk cell bland 10 00O friska

Forskning pa cellniva goér det majligt att férfina
cancerdiagnoserna. Ju mer detaljerad diagnos,
desto stérre majlighet till anpassad behandling.
Inom leukemin innebar det att 6verlevnaden har
gatt fran drygt 60 procent fér nagra ar sedan till
drygt 80 procent i dag.

UNDER 2000-TALET GJORDE ny utrustning att fors-
karna kunde identifiera ett tiotal olika avvikelser
hos leukemidrabbade celler. Varje sddan avvikelse
innebdr en sirskild leukemityp. Behandlingen
Dblir mer effektiv nir den 4r exakt anpassad efter
diagnosen.

— Vi har aldrig tidigare gett sd ménga leuke-
mier exakt den behandling de behéover, siger
Jonas Abrahamsson, expert pa leukemi vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg.

Ett barn som misstinks vara sjukt i leukemi
far limna ett benmirgsprov for att likarna ska
kunna studera cellerna.

Att avgéra att det ror sig om leukemi dr ingen
storre svarighet. Nir barnet 4r sd sjukt att det
visar symptom ir hela benmirgen péverkad och
det finns fler sjuka celler 4n friska. Men fore
den nya utrustningen var det ungefir si langt
likarna kom. De kunde avgéra om det var leu-
kemi av typ ALL eller AML.

1 DAG TITTAR DE EFTER sju olika avvikelser hos de
sjuka cellerna. Om en patient har nagon eller
flera av de sju avvikelserna kan man avgéra
exakt vilken leukemiform barnet har drabbats
av. I dag finns det dven kunskap om hur mycket
och hur intensiv behandling varje sidan del-
diagnos kriver.

— Vi har alltid var bista chans att bota vid

VARA BLODCELLER

De réda blodkropparna
transporterar syre.

Vita blodkroppar ingar

i kroppens immunsystem
och skyddar kroppen mot in-
fektionssjukdomar. De van-
ligaste ar monocyter, lymfo-
cyter och granulocyter.

Trombocyter (blodplattar)
bidrar till att blodet koagule-
rar. De tillverkas av mega-
kariocyter, en vit blodkropp.

Monocyter utgdr
4-8% av de vita
blodkropparna. De
utvecklas senare till
makrofager, "stor-
atare" av sjuk vav-
nad och doda celler.

forsta forsoket, aven nir det giller standard-
behandlingarna. Om vi behandlar och sjukdo-
men dndi kommer tillbaka 4r de sjuka cellerna
oftast mer motstandskraftiga, siger Jonas
Abrahamsson.

Anpassade behandlingar innebir ocksa att
patienter med leukemi av den enklaste formen
slipper hirdare behandling in nodvindigt. Pa
sd sitt minskar riskerna for allvarliga biverk-
ningar. Hogriskbehandling av ALL innebir
alltid stamcellstransplantation, som gor barnet
infertilt.

Under 2000-talet kunde varden ocksé bérja
anvinda ny, mer avancerad teknisk utrustning
for att titta pa celler i ett ryggmirgsprov.

I dag kan man uppticka en sjuk cell bland

10 000 friska. Tack vare tekniken kan likarna
ocksa sikrare avgora nir ett barn ar fardigbe-
handlat.

— Men det 4r klart att jag 6nskar att man
kunde sitta en lampa i pannan pd ungarna som
borjade lysa nir den sista leukemicellen dér. D4
kunde jag skicka hem dem och dessutom siga
att de aldrig skulle fa aterfall, siger Jonas
Abrahamsson.

Aven om diagnosticeringen av hjirntumaorer
ocksi sett samma utveckling, med ett fatal
diagnoser for tjugo dr sedan till 170 olika varian-
ter i dag, ligger leukemiforskningen lingre
fram.

Det beror dels pd att fler barn insjuknar i
leukemi, dels pa att leukemicellerna finns i
blodet, vilket gor det enkelt att varje dag avgéra
hur behandlingen gar. Solida tumérer sitter ofta
langt inne i kroppen, till exempel i hjirnan, och
det dr svart och riskabelt att ta prover ofta.

IMMUNSYSTEMET
De vita blodkropparna finns i olika
former. Leukemier uppstar oftast

i lymfocyter eller granulocyter.

Lymfocyter utgor
huvuddelen i det
icke medfodda
immunférsvaret.
Lymfocyter delas in
i B-celler, T-celler
och NK-celler.

Granulocyter finns i
tre typer: neutrofila,
basofila och eosino-
fila. Vid kronisk
inflammation kan
man se en minskad
mangd granulocyter.
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Kalle, Rodlund drabhades‘é\:"’ .,
b *4 en aggressiv form av leukemi
'~ narhanvar knappt tre ar. De
sjuka cellerna fanns ocksa
i hjarnan och han blev stam-
cellstransplanterad.
- Det som var jobbigast efter
transplantationen var att det
inte fanns nagon livlina om
han fick aterfall, sdger
mamma Katarina.

I dag 4r Kalle sex &r gammal och har en stor
glugg mellan framtinderna, dir en sgtandad
uppkomling bérjar kriva plats. Det 4r sommar-
lov och familjen Rédlund aker bat och fiskar
hemma i Traslovslage nira Varberg.

Kalle och attadriga systern Alva berittar i mun
om lotterivinster, sjukhusvistelse, krabbfangst
och sina specialkonstruerade singar. Alvas har en
myshérna och Kalles en rymningslucka.

Kalle hade ingen ling sjukdomsperiod innan
han fick diagnosen T-cellsleukemi.

Han hade varit lite tippt i nisan i ett par
veckor. Sedan svullnade kortlarna upp och all-
mintillstindet forsamrades. Nar de vil kom in
till sjukhuset i Halmstad fanns det s manga
leukemiceller i hans blod att det inte radde
négra tvivel. Typiskt for Kalles diagnos ar ett
snabbt forlopp.

— Det var forst efterat, nir han borjade bli
piggare, som jag forstod hur sjuk han hade varit
och hur nira det var att han inte klarade sig,
sdger Katarina.

Kalle tillh6r den grupp patienter som har
tjdnat pa den forfinade diagnosticeringen. Det
blev hogriskbehandling utan fordréjande om-
vagar.

— Nog pratade de med oss om riskerna, men
de sa samtidigt att det faktiskt inte handlar om
hur manga procent som klarar sig. Nu var det ju
Kalle som skulle klara sig, siger Katarina.

Kalle kommer ihdg en del av sjukhustiden,
sdrskilt tiden efter stamcellstransplantationen.
Den slar ut kroppens eget immunforsvar och
patienterna blir mycket infektionskinsliga.

— Jag vet vad som var virst, det var att inte f3
g3 utanfor rummet. Jag ville g till lekterapin,
siger han.

I familjealbumet finns lekbilder dir han och
Alva leker pa varsin sida av glasrutan som sitter
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i dorren till sjukhusrummet: Kalle inne i sin
isolering, Alva pa utsidan. De ritar pé glaset
med pennor. Kalle bérjade och Alva ritade klart.
I dag avslutar Alva Kalles meningar.

Kalles leukemi tillhor typen som fir hogrisk-
behandling omgaende. I stillet f6r standardbe-
handlingen for ALL som l6per 6ver tvd och ett
halvt &r innebir T-cellsleukemi en knappt drs-
lang behandling. I Kalles fall bestod den av
cytostatika, stralning och stamcellstransplanta-
tion. Kalle fick dessutom extra cytostatikabe-
handling i ryggmirgsvitskan efter transplanta-
tionen, eftersom han fick ett aterfall fére trans-
plantationen.

NU AR DET tva ar sedan Kalles behandling
avslutades och den f6rsta sommaren dir livet
16per som i vilken sommarlovsfamilj som helst.
Besokare i familjens havsnira hus har chansen
att fa en entusiastisk Star Wars-foreldsning eller
en guidad tur runt det delade rummet med
legoskatter.

— Om ni kommer upp och kollar kommer ni
att bli avundsjuka, siger Kalle.

Forsta tiden efter behandlingen kinde sig
Mattias och Katarina oroliga. Sjukdomsperioden
innebar strikta rutiner och det var andra som
fattade kritiska beslut. Nu fick de sjilva avgéra
om en feber bara var en feber eller om det var
dags att ringa sjukhuset.

"Typiskt for Kafles diagnos
ar ett snabbt forlopp.”

Mattias och Katarina tinkte en del pd att
deras son fick den sista dtgirden direkt — stam-
cellstransplantationen, nédutgingen. Det ir en
atgird som inte alla patienter klarar och som
dessutom inte gar att repetera. Kroppen klarar
inte tvd stamcellstransplantationer. Om Kalle
hade fatt ett aterfall fanns det inte mycket likar-
na kunde gora.

— Vi hade forberett oss pa hur det skulle kun-
na vara, men Kalle var hyfsat pigg och uppe och
lekte néstan varje dag, siger Mattias.

Men han kriktes mycket. Det tog timmar att
mata och magen ville inte ta emot maten ens
genom PEG-knappen pd magen. Och familjen
fick ligga linge pa sjukhus for att Kalle skulle fa
niringsdropp.

— Jag vet vad som ir nist bist! Jag ska borja
nollan och dé ska jag och Alva ita i samma
matsal och da kanske vi triffas!
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FAKTA

KALLE RODLUND

Alder: 6 4r.

Familj: Mamma Katarina, pappa
Mattias, storasyster Alva, 8 ar.

Bor: | Trasl6vslage, Varberg.
Favoritsysslor: Bada, gunga, bygga
Lego - man kan ju bygga vad man vill!
Diagnos: ALL av T-cellstyp. Insjuk-
nade 2007, fardigbehandlad 2009.




Johan Arvidson, 6verldkare vid institutionen for kvinnors och barns halsa vid Akade-
miska barnsjukhuset i Uppsala, har beviljats 208 000 kronor av Barncancerfonden
for att anordna ett NOPHO-symposium. NOPHO - Nordisk organisation for pediat-
rik hematologi onkologi - firar liksom Barncancerfonden 30 ar 2012. Métet kommer
att hallas i Uppsala den 18-21 maj 2012. NOBOS - Nordisk organisation for pedia-
trisk onkologiska sjukskoéterskor - har sitt nionde moéte samtidigt.
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Mobiltelefoner 6kar inte risken
for hjarntumor hos unga

Den forsta studien av ett eventuellt samband mellan mobiltelefonanvandning och hjarntumaér
hos barn och ungdomar ger lugnande besked. Resultatet visar ingen 6kad risk fér hjarntumor
hos unga mobiltelefonanvéndare. Tidigare studier har enbart gjorts pa vuxna och det har
funnits en radsla for att barn och ungdomar skulle vara mer kansliga fér de radiofrekventa falt
som uppstar ndr man talar i mobilen.

Studien &r gjord pa barn och ungdomar mellan 7 och 19 =
ar i Danmark, Norge, Sverige och Schweiz. Mobil- Y li{
telefonvanorna hos 352 barn och ungdomar !
som drabbats av hjarntumor jamférdes med N
646 slumpvis utvalda friska personers
mobiltelefonvanor i samma alder.
Forskarna kommer att fortsatta
félja utvecklingen av hjarn-
tumor hos barn och
ungdomar under de
narmaste aren.

Kadlla: Karolinska Institutet
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Caroline Tellhammar, specialpedagog pa lekterapin pa Barn- och
ungdomscentrum i Vasterbotten, har beviljats 50 000 kronor av
Barncancerfonden for att arrangera den nordiska konferensen
"Barn sa in i Norden" den 14-16 september i Umea. Konferensen
har tre teman: Barns och ungdomars delaktighet, Vagar genom
sorgen samt Varda det friska.
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*- Mobbning vanligare hos barn
- med funktionsnedsattning

Statens folkhélsoinstitut som har undersokt hélsa,
livsvillkor och levnadsvanor bland elever i arskurs 6
och 9 med en funktionsnedséttning, sdsom dyslexi,
ADHD, autism, diabetes med flera. Studien visar att
eleverna anser sig vara friska och trivs med livet, men
att de oftare an barn utan funktionshinder upplever
psykisk ohélsa, utsatts fér mobbning och har sémre
levnadsvanor.

Folkhélsoinstitutet ska nu fortséatta sitt arbete med
att ta fram och sprida kunskap om barn med funktions-
nedséattning och deras hélsosituation.

Kalla: Statens folkhalsoinstitut

Okad risk for dverlevare
att drabbas av ny cancer

Barn som har dverlevt cancer l6per fyra ganger sa stor
risk att fa en ny cancer som vuxen, jgmfért med perso-
ner som inte har haft barncancer. Det visar en brittisk
studie som har gjorts pa néstan 18 000 individer som
haft nagon form av barncancer och 6verlevt i minst fem
ar. Risken var sarskilt hég fér cancer i mag-tarmkanalen
och urinvagar/genitalia. Barn som stralats i buken léper
storst risk for cancer i mag-tarmkanalen, varfor forskar-
‘' na anser att en rutinmassig screening av dessa patien-
ter bor géras i vuxen alder.
Kadlla: Ldkartidningen

Svart lara sig leva med
langvarig sjukdom
En ménniska som drabbas av langvarig sjukdom stélls

infor en forandrad livssituation. For att lara sig leva med
den kravs ett larande. Hittills har varden férsokt stétta

Ny teknik ger 40 procent
lagre straldos vid rontgen

En forskare vid KTH har utvecklat en ny rontgenteknik
som ska sanka straldosen med 40 procent for saval
patient som l&kare, 6ka detaljrikedomen i bilderna sa
att diagnosen blir sékrare och gora det mojligt att
anvénda mindre hélsovadlig kontrastvatska. Férhopp-
ningen &r att tekniken ska vara ute pa marknaden om
tva ar. Kalla: KTH

HAMLET doédar cancerceller

Ett @mne som finns i brostmjolk - HAMLET - kan déda
cancerceller. Enligt laboratorieférsék har amnet haft
effekt pa 6ver 40 olika typer av cancerceller, bland
annat leukemier. Forskare vid Lunds universitet har i
samarbete med forskare i USA nyligen konstaterat att
orsaken till att HAMLET dédar cancerceller ar att den

véaldigt snabbt paverkar &mnesomséattningen och pa

bara en timme stéanger av cellens energitillforsel.

Kéilla: Lunds Universitet

: genom att ge rad och information om sjukdomen och
: dess behandling. Men en ny avhandling frén vardveta-
ren Mia Berglund visar nu att det finns risk att dessa
rad endast leder till ett ytligt ldrande, utan att patienten
konfronteras med sin sjukdom och férandring.
- Min avhandling visar att larande sker pa en exis-
i tentiell niva och darfér maste stédet ocksa ges mer
. djupgéende, séger Mia Berglund. Detta lirande maste
stéttas utifran den drabbades hela situation och under
lang tid; det racker inte med att ge information.
Kalla: Linnéuniversitetet

BARN ' CANCER 15



UTBLICK
p WOV S aal

FOTO: TOBIAS ANDERSSON

Linnéa Renholm Persson behandlades fér
leukemi ndr hon var tolv dr.

Europeiskt natverk
ska ge overlevare
ett battre liv

Priset fér barn och unga som
overlever cancer kan vara hogt
och ofta dyker skador efter den
tuffa behandlingen upp senare i
livet. Natverket PanCare bildades
2008 och driver just nu ett projekt
dar de kartlagger effekterna av
behandlingarna hos cancerdver-
levare i hela Europa.
¥
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1 VARAS HADE PANCARE sitt sjunde méte i
tjeckiska Brno. Manga fragor diskuterades
och nagra engagerade mer dn andra.
24-4riga Linnéa Renholm Persson fran
Landskrona var en av Gverlevarna som
deltog pd motet.

— Jag fick titulera mig "6verlevare”,
vilket det finns bade f6r- och nackdelar
med. Jag kallar gérna andra for 6verlevare,
men det kinns s dramatiskt att vara det
sjilv, siger hon.

Ett forslag som presenterades var ett si
kallat "6verlevarpass”. Exakt hur det ska
utformas, vilken information som ska
finnas med och vem som ska utfirda
det ir medlemmarna i PanCare dnnu

inte 6verens om.
— Malet ar att alla 6verlevare
ska fi ett sidant pass nir de
ar fardigbehandlade, siger
Linnéa. Passet ska innehal-
la information om sjukdo-
men och behandlingen och

FE-Cl, ;
=k .
kil ska kunna overlimnas till ex-

e T T ,
L i
oy

empelvis en allmanldkare vid behov. Jag
tycker att det dr en bra idé och f6r min del
far det girna finnas si mycket information
som mojligt i ett sddant pass.

SurvivorNet, ett internationellt nitverk
for 6verlevare som héller pa att skapas,
presenterades ocksa pd motet, liksom
survivornet.org.

Dag tva dgnades at forskning kring
komplikationer som horselproblem, fertili-
tet och kognitiva problem. I vir hélls nista
mote och dd i Ruminien.

— For mig har resan till Brno betytt
vildigt mycket, siger Linnéa. Det finns s&
manga sorters cancer och alla 6verlevare
ir olika. Men jag kan inte gora mer n att
representera mig sjilv. Jag inser ocksd att
Europas linder ir olika och har helt olika
forutsittningar. Dirfor dr PanCares arbete
vildigt viktigt, s att vi kan ldra och inspi-
reras av varandra, for alla sjuka barn och
ungdomars skull. Oavsett var man ir fodd
ska man ha moéjlighet till ett bra liv dven
efter sin sjukdom. STINA HORBERG

FAKTA

L&s mer pa www.pancare.eu

delvis finansierat av Barncancerfonden.

lars.hjort@med.lu.se

PanCare bildades i Lund 2008 och &r ett europeiskt natverk av knappt 200 lékare, forskare och
dverlevare fran 26 europeiska lander samt Kanada och Japan. Malet med natverkets arbete &r att mins-
ka de sena komplikationerna efter behandling av barncancer.

PanCareSurFup &r ett EU-projekt, sprunget ur natverket PanCare, som startade i februari 2011. Inom
ramen for projektet kartlaggs sena komplikationer i syfte att dels kunna forbattra behandlingen, dels
béattre kunna ta hand om &verlevare med sena komplikationer. Projektet ska paga under fem ar och &r

Kontaktperson fér PanCare och PanCareSurFup &r Lars Hjort, dverldkare pa barnonkologen i Lund,
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Nya skollagen gor skolan till en dinnu tuffare
utmaning. Krav pa atgardsprogram, godkant
1 minst atta amnen och narvaroplikt. Den nya
skollagen innebar utmaningar for den som drabbas
av cancer.

- Men den starker aven det sjuka barnets

rattighete enar Wern Palmius, radgivare vid

=




DOKUMENT

Godkint i minst atta dmnen
for att fa soka till gymnasiet

EN NYA SKOLLAGEN, som tridde

i kraft den 1 juli i ar, innehéller

maénga nyheter for dem som

drabbas av sjukdom eller funk-

tionsnedsittning. Det viktigas-

te dr att skolan méste uppritta
ett dtgdrdsprogram for hur eleven ska klara
kunskapskraven och vilket stéd som behovs for
att det ska lyckas.

Tidigare krivdes godkint i tre imnen: engel-
ska, matte och svenska. I den nya lagen &r kra-
ven betydligt tuffare; eleven maste vara godkind
i atta till tolv dmnen for att komma in pa gymna-
siet.

— For en elev som drabbas av barncancer kan
det bli en utmaning att kombinera de nya kra-
ven med langa perioder av franvaro och problem
efter behandlingarna. Men skolans ansvar 6kar
och vi anser att den nya lagen har minga f6rde-
lar, sdger Wern Palmius.

Fordelarna ir frimst att skolans atgirdspro-
gram ska leda till att barnet far lira sig det som
kravs for att bli godkind, avstimningar ska ske
under vigen. Dessutom far eleven lira sig fler
imnen, samma som kamraterna far.

— De far ldsa alla dmnen och dmnen som de
tycker om, inte bara svenska, engelska och mat-
te. Manga har efterlyst det, siger Wern Palmius.

MEN CANCERBEHANDLINGAR GOR OFTA barnet trott,
illaméende och orkeslost. Skolans kursplaner
och krav pa kunskap och nirvaro i en skolbink
kan bli svart.

— Men skolan maste se till elevens hela situa-
tion och att barnet fir en undervisning som
bygger pa dmneskunskaperna, siger Lennart
Radbrink, dven han radgivare vid Specialpeda-
gogiska Skolmyndigheten.

I den nya lagen stir det ocksa att eleven méste
vara nirvarande, men inte var undervisningen
ska ske.

— Man vet att eleven kommer att vara franva-
rande och di blir atgirden att pedagogiskt pla-
nera for att eleven ska nd minsta godkindhets-
krav, siger Wern Palmius.

For skolans planering borde det vara enklare
att gora ett atgidrdsprogram nir ett barn drabbas
av cancer dn av andra funktionsnedsittningar,
menar Wern Palmius:

— Vid en barncancerdiagnos vet man oftast
nir behandlingarna sker och vad som hinder
efter. Tack vare det kan skolan planera i tid.

For en elevsom drabbas

av barncancer kan det
bli en utmaning att kombinera
denya kraven med langa
perioder av franvaro.

Om diagnosen och prognosen dr oviss r det
sjalvklart svarare.

— Barncancer vicker mycket dngest och hur
ska skolan kunna motivera ett barn att studera
nir den kanske kiampar for sitt liv? fragar sig
Lennart Radbrink.

FOR SKOLANS DEL KOMMER €n utmaning att vara att
ha resurser till de barn som behéver extra stod,
fraimst nir det giller lirarfragan — den nya lagen
kriver att en speciallirare ska undervisa i alla
imnen och inte enbart i tre som forut.

— Det stiller hoga krav pa planering och pa
speciallirarna. Kanske fir de ordinarie lirarna

hoppa in och hjilpa till, siger Lennart Radbrink.

De nya kursplanerna har ett omfattande inne-
hall. Lararen far till exempel inte skriva in "1ds
laxor” i atgidrdsplanen, for det gar inte att utvir-
dera. Nir betyg ska sittas ska lararen utga fran
all information som finns om eleven och vad
den kan.

En elev kan vara godkind utan att ha gjort prov.

— Det ir viktigt att komma ihig att det ar i
undervisningen som férutsittningarna ska
skapas for att eleven ska na kunskapskraven,
siger Wern Palmius.

— For att komma &t problemet kan lirarna
arbeta med teman och f6rena kursplanens krav
fran olika dmnen Man kan kombinera delar av
svenskan med SO- eller NO-dmnen, menar
Lennart Radbrink.

I SKOLLAGEN FINNS AVEN ett krav pa ndrvaro och dven
det ska uppfyllas genom atgirdsprogrammet.
Om skolan saknar underlag for betygssittning
pa grund av omfattande franvaro kan de sitta ett
streck.

— Men innan dess maste skolan ha prévat alla
vigar for att astadkomma alternativ undervis-
ning som utgar fran elevens situation, siger
Wern Palmius.

Undervisningen maste dven fortsittningsvis
ske i nira samarbete med sjukhusskolan.

— De vet vilka problem som olika sjukdoms-
forlopp ger och dirfor ir det viktigt att samarbe-
ta med dem, menar Lennart Radbrink.

Den nya skollagen ger ocksa forildrar mojlig-
heter att paverka det som stdr i dtgirdsprogram-
met. De har ritt att vara med nir atgirdspro-
grammet skrivs och om de inte dr néjda har de
ritt att overklaga.

— Det ar nytt och nagot som vi tycker 4r bra
nir skolan och den enskilde inte 4r 6verens.

FAKTA
LAROPLANEN

* Har finns riktlinjer for skolans vérde-
grund, uppdrag, évergripande mal och
riktlinjer.

* Eleven har ratt till stéd. Det innebar
att hdnsyn ska tas till elevers olika
forutsattningar och behov.

* Lararen ska ta hansyn till varje enskild
individs behov, forutsattningar, erfaren-
heter och tédnkande. Vid betygssattning
ska all tillgénglig information om
elevens kunskaper i férhallande till de
nationella kunskapskraven tas med.

* Rektorn har ansvar for att eleverna far
handledning, laromedel och annat stod
for att kunna utvecklas.
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FAKTA
NYA SKOLLAGEN

* Om l&rarna anar att en elev inte nar
kunskapskraven ska det anmalas till
rektor.

» Kunskapskraven innebér att eleven
maste ha godkanda betyg i svenska,
engelska och matematik samt minst
fem andra @mnen for att kunna séka
till ett yrkesprogram. For att kunna
soka till ett hogskoleforberedande
program kravs godkanda betyg i
svenska, engelska och matematik
samt minst nio andra dmnen.

* For elever som blir sjuka under en
langre tid och ligger pa sjukhus ska
sarskild undervisning ordnas pa

sjukhuset och/eller hemma.

* Om eleven behover sérskilt stod ska
det utredas snabbt och ett atgérds-
program ska tas fram. | det ska
elevens behov framga, hur behoven
ska tillgodoses samt hur atgarderna
ska féljas upp och utvérderas.

* Eleven och vardnadshavare bér delta
nar atgardsprogrammet gors. At-
gardsprogrammet gar att dverklaga.

* Betygen séatts utifran resultat pa
nationella prov. Alla elever har ratt att
gora proven och kanna sig delaktiga.
Elever med funktionshinder har ratt till
anpassningar.

FAKTA
FRIKVOT

Ett begrénsat antal platser ska sattas
av for elever som pa grund av sérskil-
da omstandigheter bor ges féretréade
framfér 6vriga s6kande, sa kallad
frikvot. Frikvoten kan ocksa omfatta
elever som kommer fran skolenheter
med betyg eller omdémen som inte
kan jamféras med betygen fran
grundskolan. Det dr huvudmannen,
kommunen, som bestdmmer hur
manga platser som ska séattas av.

Las hela skollagen pa Skolverkets
hemsida:
skolverket.se/sb/d/3885/a/20582



LARARE OROLIG FOR DE NYA
TUFFARE KUNSKAPSKRAVEN

"Hur ska ett
sjukt barn
hinna lasa
alla amnen?”

Agneta Carlsten, larare vid sjukhusskolan i
Lund, har 30 &rs erfarenhet av att undervisa
svart sjuka barn. Hon tror att den nya skollagen
pa sikt blir bra, men ar orolig Gver kraven i den.

- Jag undrar hur ett sjukt barn ska hinna lasa
alla dessa &mnen. Jag tror att fler kommer att fa
ga om en eller flera arskurser, sdger hon.

GNETA CARLSTEN HAR under sina ar som

sjukhuslirare hjilpt och undervisat hund-

ratals barn med sirskilda behov. Det

gemensamma ir att skolan ir viktig for
barnen — och att de behover jobba utifran sina férut-
sattningar.

— En timme hir kan vara som en hel skoldag i
normala fall. Det blir mer intensivt och i mindre
grupp lir man sig mer, siger hon.

Vid sjukhusskolan i Lund undervisar man i alla
imnen utifrin en plan som har gjorts i samrad med
eleven, forildrar och hemskolan. Men ofta tryter
orken och di maste Agneta och hennes kollegor sitta
en grans.

— D4 riktar vi in oss pd att lisa basimnen som
matte, engelska och svenska. Det 4r dmnen som
kraver kunskap och forstielse fran barnet. Historia
eller geografi kan du alltid sla upp i en bok och lisa
senare, siger hon.

Agneta Carlsten tror att kravet att ett svart sjukt
barn ska lisa och bli godkind i tta till tolv dmnen
kommer att bli svart att leva upp till.

— Att tvinga en unge som ir svart sjuk att lisa upp
till tolv &mnen kan bli jobbigt. Jag undrar hur de ska
hinna och orka. Jag tror att minga fler kommer att fa
forlanga sin skoltid nu, spar hon.

Agneta Carlsten tror dndi att den nya skollagen
blir bra s4 smaningom — men att innehéllet i den
maste fa tid att sitta sig. Hon pekar sirskilt pa att
barnens behov lyfts fram pa ett tydligare sitt och
appladerar det faktum att det finns inskrivet att sko-
lan maste gora atgirdsprogram som ska foljas upp.

Framover tror hon ocksd att det blir dnnu viktigare
med ett bra samarbete mellan sjukhusskola och
hemskola.

— Jag arbetar alltid pa det sittet. Vi méste veta vad
som krivs for att fi godkint i ett imne och
vad barnet ska lisa for att bli det. Utan den
kommunikationen fungerar det inte.
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TRE REKTORER TYCKER TILL OM DEN NYA SKOLLAGEN

GUNNAR RYDWIK, rektor, Fribergaskolan i Danderyd

”Stor skillnad mot tidigare -
hégre krav pa oss och eleven”

Vilka erfarenheter har ni av barn med langvariga sjukdomar?

— Det hinder att vi har elever som ligger pa sjukhus och
som ir borta i linga perioder. De behover dé extra hjalp och
stod.

Vad innebér den nya skollagen for dem?

— Den ger tydligare direktiv och forstirker vissa omraden
for dem som behéver stod. De har fler rittigheter och det
tycker jag dr bra.

Nu maste ni skriva atgiardsprogram som ska féljas upp och som kan
dverklagas. Hur ser du pa det?

— Vi har skrivit atgirdsprogram tidigare och speciallirare
har gett eleverna stod, men nu ir det tydligare och det gynnas
barnet av. Det ir bra att forildrarna kan 6verklaga och jag tror
inte att det blir nigra stora problem. En forutsittning for att
lyckas med allt arbete i skolan dr en god kommunikation
mellan fordldrarna, barnet och oss.

Eleven maste bli godkénd i mellan atta och tolv @&mnen for att kunna
s6ka vidare till gymnasiet. Hur ska ni arbeta med det?

— Det ir en stor skillnad mot tidigare och det stiller ckade
krav pa oss och eleven. En del undervisning kan ske pa sjuk-
husskolan eller i hemundervisning men i en del &mnen, som
kemi med laborationer, blir det svarare. For att klara det méaste
vi anpassa undervisningen och hitta nya majligheter. Vi méste
anvinda all kompetens pa ett effektivt sitt och just nu tittar vi
pa hur.

Vilka férdelar och nackdelar ser du i den nya lagen for den som
drabbas av langvarig sjukdom?

— Den nya skollagen ir till for att 6ka elevernas resultat och
det tycker jag dr bra. Men det paverkar dem som har svart for
sig. P4 ett tidigt stadium mdste vi stotta och uppmiarksamma
vad barnet behover hjilp med.
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BJORN OLSSON, rektor, Sjukhusundervisningen i Uppsala
ank efter vilka amnen du har
storst chans i och lagg allt krut pa dem”

Vad innebéar den nya skollagen for de elever
som kommer till er?

— Den stirker stédet for de barn som
ir sjuka och behover stéd. Allmint
tycker jag att den nya lagen ir bittre dn
den gamla, men det finns nagra saker
som gor mig fundersam.

Vad?

— Det ena dr att man har okat kraven
pa den frikvot till gymnasiet som fanns
i den gamla lagen. Da kunde en elev
som var godkind i svenska, engelska
och matte s6ka och komma in pa en
gymnasieutbildning om de hade ett
likarintyg som intygade att de varit
sjuka. Nu maste en elev med sjukdom
vara godkind i tta till tolv &mnen och
det kravs synnerliga skil for att frikvoten
ska gilla. Dessutom &r det bara huvud-
mannen som bestimmer om de ska
riknas eller inte. Jag tycker att det strider
mot statens mal att alla barn har ritt till
likvirdig utbildning. En annan stor nack-
del dr kravet pa nirvaro. For betygssitt-
ningen maste eleven vara nirvarande
men man definierar inte var i lagen. Det
kan Dli ett problem for vissa av vira elever.
Pa vilket satt?

— Vi anser att om eleven gar hos oss
nagra timmar per dag eller vecka dr de

nirvarande och da ska liraren kunna
sitta betyg utifrin den informationen.
Vilka férdelar finns det?

— Att fordldrar kan 6verklaga beslut
angiende exempelvis dtgirdsprogram
och ritten till skolskjuts.

Hur ser du pa att barnet maste vara godkind
i atta till tolv amnen i stéllet for i tre?

— Jag forstar skilen. Tidigare var det
manga som inte hade tillrickliga kun-
skaper som sokte utbildningar som de
inte klarade av. Det blev en dalig och
svar skolgang. For att de nya kraven ska
fungera 4r det nédvindigt att skolan
planerar tillsammans med eleven och
forildrarna och att eleven far det stod
han eller hon har ritt till.

Vilka rad har du till drabbade?

— Tank igenom vad du vill med din
utbildning redan i sjuan. Var smart och
planera. Om du ska s6ka ett program
som kriver att du dr godkind i svenska,
matte och engelska och fem andra dm-
nen, tink efter vilka du har stérst chans
i och ligg mer krut pa dem. Still krav pa
skolan och ta hjilp av en studie- och
yrkesvigledare tidigt. Det giller att vara
taktisk. Se ocksé till att hemskolan,
varden och sjukhusskolan jobbar till-
sammans.




LISA LAESTANDER FLOD, rektor, Backenskolan i Umea
”Barnens roll har starkts - storre
krav pa oss att sétta in resurser”

Vilken erfarenhet har ni av att hjélpa barn med langvarig sjukdom?

— Pé en skola med 230 elever ir det stindigt ett aktivt arbete
med elever dir det finns funktionsnedsittning, svar sjukdom
eller trauman. Ett barn som far cancer behéver alltid extra stod.
Vad innebér den nya skollagen for dem?

— Deras rittigheter tycker jag har starkts. Vi ar skyldiga att
gora en utredning och besluta om ett dtgirdsprogram. Vi gor
det tillsammans med barnet, fordldrarna, sjukhusskolan och
vérden.

Hur ska ni leva upp till kravet pa att en sjuk elev ska vara godkénd
i atta till tolv amnen?

— Vi maste gd igenom vad som ska inga och ha rimliga krav.
Annars kan det bli 6vermiktigt. Atgirderna ska stétta och ske
i samarbete med alla inblandade.

Vilka férdelar respektive nackdelar har den nya skollagen f6r den som
drabbas av langvarig sjukdom?

— Fordelen ir att det 4r inskrivet att atgirderna ska sittas in
snabbt. Det ger en bittre styrning. Barnets roll har stirkts och
jag tycker att det dr bra att besluten kan 6verklagas. Nackdelen
kan vara att nagra barn inte orkar med kraven p4 att lisa si
ménga dmnen. Det kan vara svart att klara vardagen och ha
fokus pa skolan nir man ir svart sjuk.

Hur kommer ni att jobba?

— Utreda, sitta in resurser och folja upp. Det far inte ta for
lang tid. Vi maste samarbeta med sjukhusskolan och hjilpa
eleven att klara av de nya kraven. Vi kommer ocksi att anvinda
oss av digitala liromedel. Det ir en fordel, for barnet kan géra
manga uppgifter hemma. Vi maste forsoka vara flexibla.

UTBILDNINGSMINISTER JAN BJORKLUND (FP)

Statssekreteraren
hanvisar till paragrafer

Barn&Cancer stallde sju fragor till Jan Bjorklund kring den nya skolla-
gens paverkan pa elever med speciella behov. Han vidarebefordrade
fragorna till Bertil Ostberg, statssekreterare p& Utbildningsdeparte-
mentet, som gav foljande tva svar via mejl:

1. ELEVER SOM AR SJUKA ska sjdlvklart fa
det stod de behdover for att klara sina
studier. Elevhilsan kan vara en re-
surs i detta arbete.

Av 24 kap. 17§ skollagen
(2010:800) framgidr att for elever i
grund- och gymnasieskolan och mot-
svarande som pa grund av sjukdom
under en lingre tid inte kan delta i
vanligt skolarbete och som véirdas pa
sjukhus eller motsvarande institu-
tion ska sarskild undervisning an-
ordnas pi sjukhuset eller institutio-
nen. Av 20§ framgir att for sddana
elever som anges i 17 { men som inte
vardas pa sjukhus ska sirskild un-
dervisning anordnas i hemmet eller
pa annan lamplig plats. Undervis-
ning ska si langt som méjligt mot-
svara den undervisning som eleven
inte kan delta i. Undervisningen ska
anordnas av huvudmannen.

2. BESTAMMELSER oM fri kvot finns
kvar. Av 7 kap. 3 § gymnasief6rord-
ningen (2010:2039) framgir att ett
begrinsat antal platser (fri kvot) ska
avsittas for dem som 1. pa grund av
sdrskilda omstindigheter bor ges
foretride framfor 6vriga s6kande,
eller 2. kommer fran skolenheten
vilkas betyg eller omdémen inte utan
vidare kan jimf6ras med betygen

i grundskolan.

Antalet platser som ingir i den
fria kvoten ska utokas om sidana
utlandssvenska elever som avses
i 29 kap. 7§ skollagen (2010:800)
soker till en utbildning. Huvudman-
nen beslutar om antalet platser som
ska avsittas.

Bestimmelsen giller for urval
bland sékande och férutsitter att
eleven ir behdorig.

BARNCANCERFONDEN KOMMENTERAR

"Bra att ratten till stod
ar inskrivenilagen

OLLE BJORK, GENERALSEKRETERARE i Barn-
cancerfonden tycker att det finns
flera saker som &r bra i den nya
skollagen.

— Att det dr inskrivet i lagen att
barn med ett handikapp har ratt till
stod tycker jag dr jittebra, siger han.
Det dr ocksd bra att det finns ett krav
pa skolan att skriva en handlings-
plan. Diremot ir jag tveksam till det
¢kade antalet imnen som eleverna
maste vara godkinda i for att fa soka
till gymnasiet.

Aven nirvarokravet ser Olle Bjork
som ett potentiellt problem, om det
inte anpassas till de sjuka barnens
situation.

— Manga barncancersjukdomar be-
handlas under flera ar, sa det handlar
inte om en manads bortavaro fran
skolan. Det maste politikerna funde-
ra pa och forhalla sig till.

Att statssekreterare Bertil Ostberg
valt att inte kommentera de farhagor
som rektorer och larare lyfter fram
ser Olle Bjork som ett tecken pa att
det inte finns nagon plan f6r hur den
nya lagen ska fungera i praktiken.

— Det 4r mirkligt, eftersom den
nya skollagen helt och héllet bygger
pa noggrann planering.

— Jag tror att det kommer att ta
lang tid innan lagen har satt sig och
skolorna har anpassat sitt sitt att
jobba efter den. Hir behovs 6dmjuk-
het och forstand och det giller att de
sjuka barnen inte kommer i klim
under den hir perioden. Dessutom
maste skolan ha beredskap for att det
kan ta tid innan en elev som behand-
lats for cancer far besvir som paver-
kar skolan.
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Den ena har rest nastan attio mil, den andre sextio.

For béstisarrE'AJfred, 11, och Victor, 10, vantar pizza,
karuseller och storstad. Vanskapen vaxte pa sjukhuset
i Umea. Deras broder har cancer.

- Det ar trakigt. Men vi kanner varandra tack vare det,
sager Victor.
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”T/b/enj/'oé fortare nar jag hade en kompis pd
Sjukhuset. Victor 4 sndill och hdller pd samma

/ﬂj Som msg. Det gr det bastg med honom.

LFRED SJODIN, fran
Sollefted, och Victor
Bergman, fran
Pited, rusar in ge-
nom grindarna pa
Gréna Lund. Annu
- dr omradet tomt.
Nojesparken har
latit dem komma in
fore alla andra med
varsitt vip-dkband

N kring handleden.
Att Danny Saucedo stir pa scenen och
repar ir ointressant — det ir attraktionen
”Fritt fall tilt” som &r i fokus for den
unga duon.

— Om det hade varit en hockeyspelare
hade vi gitt dit - men Danny ir vi inte
speciellt nyfikna pd, siger de arligt.

De stiller sig vid entrén till den hoga
dkattraktionen, hoppar otaligt pa stillet
och frigar ging pa gang:

- Oppnar de inte snart?

De dr bastisar och har varit det sedan
2007. Det ir en vinskap som har vuxit
fram i oro och sorg, och som har stirkts
tack vare det. D3, for fyra 4r sedan, in-
sjuknande killarnas bréder i cancer.
Alfreds lillebror August, da fyra ar, fick
diagnosen hjirntumor. Strax direfter
blev Victors storebror Philip, som da var
nio ar, inlagd, dven han med en hjirntu-
mor. Familjerna mottes i korridoren och
pa lekterapin. Snabbt sig de att de hade
mycket gemensamt och fann varandra.

— Vi har samma erfarenheter av barn-
cancer och blev vinner. Vi peppar och
hjilper varandra, siger Maria, mamma
till Alfred.

— Vi pratar ofta, men ibland kan det ga
ndgra veckor utan att vi ringer. Det dr
skont att ha en vin som vet hur jikligt

det 4r med cancer, siger Gabriella, mam-

ma till Victor.

VICTOR OCH ALFRED var ofta med under
de veckolanga perioder som brorsorna
var pa sjukhuset och fick behandling.
Det var langtrakigt. For att fa tiden att gd
bérjade killarna umgas med varandra
och helt plotsligt var det okej att vara pa
sjukhuset.

— Jag minns att jag ibland frigade om
vi inte kunde aka till sjukhuset for att jag
skulle f3 leka med Alfred. Han ir min
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ALFRED
SJODIN

Alder: 11 ar.

Bor: | Ostnyland
utanfér Solleftea.
Familj: Mamma
Maria, pappa Chris-
ter, bréderna Olle, 6,
och August, 8, som
drabbades av en
hjarntumar (hjarn-
stamsgliom) 2007.
Go6r: Gar i klass 4B
pa Vallaskolan. Gil-
lar att spela hockey,
vara med kompisar.
Gillar dven att folja
favoritlaget Modo
Hockey i elitserien.
Egenskaper: Snéll,
rolig, pahittig och
duktig pa hockey.

V4

VICTOR
BERGMAN
Alder: 10 3r.

Bor: | Pitea.

Familj: Mamma
Gabriella, pappa
Magnus, brorsan
Philip, 13, som drab-
bades av en hjarntu-
mor (medullo-
blastom) 2007.
Gor: Gar i klass 3
pa Solanderskolan.
Gillar att spela
fotboll, hockey, vara
med kompisar och
félja Modo Hockey
i elitserien.
Egenskaper: Snall,
klurig, duktig

i hockey och rolig.

basta kompis. Det ar trékigt att vi bor
langt fran varandra, siger Victor.

Alfred nickar medhallande:

— Det blev mycket roligare nir Victor
var dir. Vi spelade spel, pratade hockey
och lekte. Tiden gick fortare nir jag hade
en kompis pa sjukhuset. Victor 4r snill
och haller pd samma lag som mig. Det
dr det basta med honom.

August och Philip mér lite béttre i
dag; de sviraste behandlingarna pagar
inte lingre men bada syskonen har
komplikationer av behandlingen. Svarig-
heter med ging, balans, minne och tal.

— Och Philip kriks ofta. Jag hjilper
honom pa morgonen. Men han mér
bittre. I dag vagar jag till och med braka
med honom, berittar Victor.

— Jag skdms 6ver att min bror dker
vagn och att vi har en trapphiss hemma.
Det kinns pinsamt nir det kommer




STOD

KAMPEN

Ge en gava till
Barncancer-
fonden pa plus-

kompisar. Men nir vi leker forsoker jag
hitta pa lekar dir han kan vara med,
siger Alfred.

Antligen 6ppnar ndjesparken och
killarna slidnger sig in, kastar av sig
skorna och sitter sig snabbt pa varsin
sits i den 8o meter hoga attraktionen.

— Jag dr inte ett dugg rddd. Det blir
skoj, siger Victor innan de sakta ror sig
uppat.

Aket dr Gver pa 2,5 sekund och killar-
na ir bleka men glada.

— Det var coolt och det kittlade i ma-
gen, sdger Victor.

— Och i pungen, fyller Alfred i.

ATT DE AR | STOCKHOLM en helg med
sina mammor ir vilbehovligt. Inte bara
for att killarna ska fa en chans att umgas
utan dven for att Maria och Gabriella far
fokusera helt pa dem.

— De har fatt st at sidan under en
lang tid, sager de.

Alfred och Victor forsoker triffas ett
par ganger om aret. De gar helst pa
hockey i Ornskéldsvik for att se favoritla-
get Modo spela.

— Vi har triffat Foppa, Sedinarna och
Markus Nislund! Det var skoj. De var
snilla och hilsade pa barnen som har
cancer, siger Victor.

Nir killarna ses pratar de sillan om
cancer, men ibland kommer sjukdomen
pé tal.

— Da sager vi kanske att det dr synd
om brorsan som ir sjuk eller att det dr
jobbigt att de ska ma daligt. Ibland ir jag
ledsen, men efter ett tag tinker jag inte
pa det, siger Alfred.

Victor héller med:

— Det dr en laskig sjukdom och ibland
tinker jag att jag kanske ocksa far can-
cer. D4 ir det skont att jag kan prata med
Alfred. Det blir littare.

EN BRA KOMPIS, enligt killarna, dr ndgon
som r rolig, snill, glad och gillar hockey.

— Och att dka karusell!

Killarna har rusat vidare till en ny
attraktion, en berg- och dalbana gjord i
trd. De stter sig lingst fram och skriker
av fortjusning nir vagnarna rullar in.

— Vi dker igen, vi dker igen, siger de
och forsvinner.

En stund senare ir det
dags f6r popcorn och lite
vila. Regnet hinger tungt i
luften, Maria och Gabriella
héller pa att krokna. De klev

giro 90 20 90-0 upp klockan fem pa morgo-
eller bankgiro nen for att flyga ner till
902-0900. huvudstaden.

— Det blir nog en lang
kvill, siger de. ®
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HAR DU EN FRAGA

- mejla den till
redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i @mnesraden.

ot dns

Kommer jag att fa barn?

Jag har blivit behandlad fér en barncancersjukdom och oroar mig for
att jag inte kommer att kunna fa barn nér jag blir dldre. Stimmer det?

Det & manga yngre saval mén som kvinnor som oroar sig fér
sterilitet och barnlgshet. Risken for en tidsbegréansad eller

bestaende ofruktsamhet hanger ihop med vilken

cancersjukdom du har haft och vilken behand-

ling du har fatt. Ta gérna upp fragan med din

behandlande lakare som kan férklara hur

cancerbehandlingen paverkar dina i

framtida majligheter att fa barn. ?f! i
MICHAEL BEHRENDTZ ,’f

~ 4

Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ
barnonkolog och verksamhets-
ansvarig i Linkoping.

INGRID TONNING OLSSON
neuropsykolog i Lund.

==

il
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Overgang fran barn- till vuxenvard borde vara en process

Vem har huvudansvaret vid évergang fran barn- till
vuxenonkologen?

Jag skulle helst se éverféringen av unga vuxna fran
barnsjukvard till vuxensjukvard som en process, dar
ansvaret for att denna process pabérjas ligger hos
ansvarig barnlakare.

Hur man utformar processen kan se olika ut beroen-
de pa vilken sjukdom barnet har haft, hur mogen han
eller hon &r och hur vardkedjan ser ut i det aktuella
landstinget. Processen kan paga i flera ar och ska landa
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i ett Gverforingsbesok som &r val forberett pa alla
fronter.

| dag fungerar det inte alltid sa hos oss i Uppsala
eller pa andra platser i landet. Daremot kallas alla vara
fore detta patienter till ett besék nar de &r runt 18 ar,
ett mote dar vi gar igenom sjukdom och behandling
och lamnar ett skriftligt dokument enligt rutiner re-
kommenderade av SALUB (Svenska Arbetsgruppen for
Langtidsuppféljning efter Barncancer). Om vi rekom-
menderar en fortsatt uppféljning pa grund av risk for

aterfall eller risk fér sena komplikationer till féljd av den
behandling individen genomgatt, ja da dr ocksa en
vuxenldkare med vid detta besok. Det kan vara en
hematolog eller en onkolog fran vuxensidan. Dérefter
ansvarar barnonkologen for att det finns en mottagare
av remissen till vuxensjukvarden och att mottagaren &r
vél informerad om sjukdomshistorien.

JOHAN ARVIDSON, BARNONKOLOG, AKADEMISKA
BARNSJUKHUSET | UPPSALA



Vard

Férsakringar

Skola

Barncancerfonden

CARINA MAHL
konsultsjukskéterska

fér barn med barncancer
i Lund.

psykoterapeut, hand-
ledare och foreldsare
i Goteborg.

Vem far aka
till Almers hus?

Varije ar far drygt 100 familjer mojlighet
till avkoppling ett par dagar eller en
vecka i Almers hus. Barncancerfonden
star for vistelsen och resorna till och
fran Varberg, medan familjerna sjélva
betalar maten.

Vissa veckor ar 6ronmaérkta for
familjer som har forlorat ett barn, sa
kallade Visommist-veckor, medan
6vriga veckor disponeras av cancer-
drabbade barn och deras familjer.

Barncancerfondens definition av
familj &r biologiska foraldrar och styv-
féréldrar, vardnadshavare, biologiska
syskon samt barn till styvféraldrar och
vardnadshavare. Ett cancersjukt barn
och dess familj kan vistas pa Almers
hus max fem ganger under den tid
barnet tillhér barnkliniken. Om barnet
aterinsjuknar bérjar man pa nytt rékna
aren efter den senaste avslutade be-
handlingen. Fér Visommist-familjerna
géller fem vistelser upp till fem ar efter
barnets bortgang.

Platser for sommarveckorna ar
mycket populéra och tilldelas de sex
barncancercentra utifran antal insjuk-
nade barn. Berdkningen grundar sig pa
de senaste fem arens statistik.

Om du ar intresserad av att vistas en
vecka pa Almers hus kontaktar du
bokningsansvarig pa ditt barncancer-
centrum. Mojligheten finns att bo en
vecka eller delar av en vecka; byte sker
alltid pa lordagar.

Maximalt fyra familjer kan vistas
samtidigt i huset och en lagenhet per
familj far disponeras. Flera géster 4n
antalet baddar i respektive lagenhet ar
inte tillatet.

Cirka fyra veckor fére 6nskad vecka
far familjen besked av bokningsansvarig
om de har fatt en plats.

YLVA ANDERSSON

Tva separata
organisationer

Vad skiljer Barncancerfonden fran
Cancerfonden?

Barncancerfonden och Cancerfonden &r
tva helt separata organisationer. Barn-
cancerfonden stddjer forskning kring
cancer hos svenska barn och ungdomar.
Cancerfonden stodjer forskning kring
cancer hos vuxna.

YLVA ANDERSSON

LENNART BJORKLUND

EVA SALQVIST
syskonstddjare vid
Norrlands universitets-
sjukhus i Umea.

NIKLAS WANGMAR
gruppchef skadereglering sjukhuslarare i Umea.
pa Salus Ansvar.

KARIN SVENSSON

Det finns manga satt att ge

Jag skulle vilja samla in pengar till Barn-
cancerfonden. Hur far jag tag pa en
béssa?

Det finns manga olika satt att ge en gava
till Barncancerfonden pa. Du kan antingen
satta in ett bidrag pa plusgiro 90 20 90-0
eller bankgiro 902-0900.

Det gar dven bra att ringa 020-90 20 90
och ldmna en gava, eller SMS:a FORSKA
till 72900 sa skéanker du 50 kronor till
barncancerforskningen. Pa var webbplats,
under Gavor & Bidrag, kan du ocksa ge en
gava, samt ldsa mer om hur du kan bidra
till Barncancerfondens verksamhet.

P& webbplatsen hittar du ocksa funktio-

nen Egen insamling, dar privatpersoner
och féretag som har startat egna insam-
lingar i Barncancerfondens namn finns.
Har kan du valja att starta en egen insam-
ling och sprida den till nara och kéra, eller
bidra till nagon av de flera hundra insam-
lingar som redan finns. Barncancerfonden
har ingen organisation for att stélla ut
b&ssor utan det ar barncancerféreningar-
na som har det. Kontakta din lokala féren-
ing om du &r intresserad, sa hjélper de dig.
Kontaktuppgifter till féreningarna finns pa
www.barncancerfonden.se

Kom ihag att alla gavor gor skillnad -
stora som sma.

YLVA ANDERSSON

Populart lager f6r ungdomar

Hur manga ungdomar far aka till
Barretstown varje ar?

Antalet platser skiftar mellan aren, men
Barncancerfonden brukar f& mellan 25-30.
Ar 2011 fick vi 30 platser. Jamfort med
vara grannlander far vi manga platser tack
vare att vi har en god organisation kring
detta.

Vi har tva personer per center och en

samordnare som kontaktar och bjuder in
barn och ungdomar. Samordnarna gor ett
stort arbete med bland annat lakarintyg
och resor och Barncancerfonden har
moten med alla samordnare for att satta
upp riktlinjer.

Barncancerfonden bidrar till verksam-
heten pa Barretstown genom att betala
alla resor for deltagarna, ledsagarna och
tolkarna. YLVA ANDERSSON

YLVA ANDERSSON
informationsansvarig
pa Barncancerfonden.

OLLE BJORK
professor och
generalsekreterare

pa Barncancerfonden.

Stod och
samvaro

Hur manga medlemmar finns
det i barncancerféreningarna
och vad gor féreningarna
egentligen?

Forra aret hade de sex barncan-
cerféreningarna tillsammans
cirka 6 000 medlemmar. Forut-
om familjemedlemmar och
enskilda medlemmar har vissa
féreningar dven stédmedlem-
mar, som genom sitt medlem-
skap kontinuerligt ger ett bidrag
till féreningen via sin medlems-
avgift. Féreningarnas uppgift ar
att stotta barn och familjer, inom
sina respektive regioner, som har
drabbats av cancer. Det handlar
om manskligt stod och aktivite-
ter dar man far méjlighet att
traffa andra i samma situation.
Det handlar ocksa om att under-
|4tta de langa vardtiderna pa
sjukhus med clownbesok, filmer,
bécker, spel, bildpedagogik,
syskonstéd med mera. Férening-
arna jobbar ocksa for att lyfta
fram fragor som &r viktiga fér de
drabbade familjerna, sasom
medicinska, ekonomiska och
juridiska fragor i syfte att skapa
debatt.

EVA SALQVIST

Ta kontakt
med
foreningen

Mitt barn har détt i cancer, far
jag delta i Barncancerfondens
och barncancerforeningarnas
verksamhet dnda?

Sjalvklart &r du vélkommen till
bade Barncancerfonden och
barncancerféreningarnas verk-
samhet nar ditt barn har dott i
cancer. Varje férening har en
"Visommist-grupp” dar man har
mojlighet att dela sina erfaren-
heter med andra som varit med
om samma sak.
Ta kontakt med den barncancer-
férening som finns i ditt omrade.
EVA SALQVIST

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

BARN | CANCER 27



VARA SIDOR

BARNCANCERFONDEN OCH

BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra

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

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55, 0703-60 25 15
e-post:
mellansverige@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Bankgiro: 900-2908 Plusgiro: 900290-8
Telefon: 073-976 15 86

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Ostra

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

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

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 046-25 21 21, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen
Norra: Norrlands universitetssjukhus
i Umea. Onsdagsfika pa QA22, kI 18.30.

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

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

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

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

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

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

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r vélkomna. Medlemsavgifterna
samt vad du far varierar nagot i de olika
foreningarna. For att lasa mer om hur du
blir medlem och vad just du kan bidra
med ga in pa barncancerfonden.se/
Foreningar/Bli-medlem.
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Orkar han sa orkar
jag. Helene Kind-
stedt har skrivit den
bok hon sjélv sakna-
de nar sonen lvar var
sjuk. Pris: 100 kronor.

Eugen och den dumma
kndlen handlar om lille
Eugen som far en hjarn-
tumor och hans upple-
velser i samband med

- detta. Pris: 150 kronor.

Nar barncancer
inte fanns. En bok
om Barncancerfon-
dens historia, fran
ar 1979 och framat.
Pris: 150 kronor.

Ballongaventyr i syd

SODRA En tidig sommarmorgon bar det av upp i luften
for ett gédng ungdomar fran Barncancerféreningen
Sodra. Det &r tredje gangen Ballong och Aventyr erbju-
der ballongflygning och kréner ungdomarna till ballong-
grevar- och grevinnor. Farden gick saval hogt upp i
luften, med hus och bilar som sma miniatyrer pa
marken, som ndra marken dar tradtopparna kittlade.

Journalistpris blir tva

Barncancerfondens journalistpris delas
ut till basta reportage i dmnet barn-
cancer en gang om aret.

Nytt fér i ar &r att priset blir tva pris:
ett fér tryckt media och ett for eter-
media. Tidigare ar har dessa kategorier
stallts mot varandra. | tryckt media
ingar artiklar i tidning och pa webben
samt bildreportage och i etermedia
ingar dokumentarfilm, tv- och radio-
reportage.

Prissumman ar 25 000 kronor i
vardera kategori och vinnarna fér ar
2011 tillkénnages under varen 2012.

Lyckad teknikworkshop

| mitten av juni ordnade Barncancerfonden en
workshop for att férena kliniker och teknikforskare
- tva grupper som normalt inte traffas. Dagen var
upplagd som en "speeddating” bestaende av korta
presentationer och utrymme fér samtal.

- Dagen gick 6ver forvantan, sager Kerstin
Sollerbrant pa Barncancerfonden. Vi fick manga
positiva kommentarer fran deltagarna och sag att
det finns ett behov av att férena dessa grupper. Vi
har valt att géra en speciell utlysning av anslag for
medicin-tekniska projekt. Sista dag fér ansékan ar
1 november och beslut hoppas vi ha klara till lucia.
Vi &r véldigt nyfikna pa att se vad vi far in.

Las mer pa barncancerfonden.se.

Full fart pa
syskonlager
i Skellefted

NORRA Sommaren i
norr invigdes med ett
syskonlager for Barn 3:s
inskrivna familjer under
2010/2011 den 18-20
juni. Tolv barn och tva
vuxna reste till Skellef-
tea dér aktiviteter och
roligheter avléste
varandra. Besok pa
Boda Borg, dar alla
hjalptes at att lésa
klurigheter, foljdes av
bad, Leos Lekland och
Sunnana museiomrade.
Véadret var pa sitt allra
basta humor, liksom
alla otroligt trevliga
barn!

Sommar och
aktivitetslager
med KFUM

NORRA Mitt i juli bjods
alla inlagda familjer pa
aktivitetslager pa
KFUM:s lagergard vid
Nydalasjon. Familjerna
hade mojlighet att
bestka aktivitetslagret
efter egna férutsatt-
ningar och nagra stan-
nade en timme medan
andra stannade hela
dagar. Det &r Barncan-
cerféreningen Norras
samarbete med KFUM
som har gjort detta
mojligt.

Traff for mor-
och farforaldrar

i Vasteras
MELLANSVERIGE Barn-
cancerféreningen
Mellansverige bjuder in
mor- och farféraldrar
till en traff pa lekterapin
pa lasarettet i Visteras
onsdagen den 19 okto-
ber klockan 18.00.
Anmélan gors pa
telefon 021-13 60 76
eller e-post
lennart.y.carlsson@
gmail.com, senast den
16 oktober. Programmet
hittar du pa
barncancerfonden.se/
mellansverige.



Plétsligt hdander  Cancer hos barn och Familjehandbok. Na&r Agnes fick  Verksamhets-
det. Handbok tonaringar. En dversikt  En handbok med  leukemi. Vifar  beréttelse. Barn-
for skolan nar av de cancersjukdomar rad till en familj  félja 4-ariga cancerfondens
en elev insjuknat  som drabbar barnoch  somdrabbasav ~ Agnes som fatt  verksamhets-

i cancer. tonaringar och hur de  barncancer. leukemi. Pris: beréttelse 2010.
Gratis. behandlas. Gratis. Gratis. 150 kronor. Gratis.

Férra aret inférde KPMG ett arligt donations-
program dar medarbetarna far vara med och
bestamma vilket av fyra valgérenhetsprojekt

KPMG satsar pa syskonstod

- Det &r ett fint projekt och vi &r stolta Gver
att kunna vara med och bidra, séger Helen
Willberg, vd for KPMG Sverige.

| dag finns det syskonstédjare pa tre plat-
ser i landet - i Géteborg, Lund och Umea.
KPMG:s donation pa 800 000 kronor gér det
mojligt att utoka verksamheten till alla sex
barncancercentra och permanenta verksam-
heten.

som ska fa en donation. Nar arets pengar
skulle delas ut valde medarbetarna Barncan-
cerfondens satsning pa att bygga upp ett
nationellt syskonstdd. Syskonst6djarnas jobb
ar att ge syskon till cancersjuka barn egen tid
och egna aktiviteter.

Almers Hus

Almers Hus i Varberg erbjuder familjer med
cancersjuka barn en majlighet att [dmna
vardagsstoket och fa tid och tillfélle att
umgas med varandra och andra i liknande
situationer.

Almers Hus invigdes 1993 och totalreno-
verades i bérjan av 2010. Férra aret besokte
6ver 100 familjer anlaggningen for att
hamta kraft och inspiration. Huset &gs av
Barncancerfonden och drivs i samarbete
med Comwell Varberg Kurort Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna under ett par
dagar eller upp till en vecka och Barncan-
cerfonden star f6r boende och resor.

BOKNING: Mejladresser och telefonnum-
mer till bokningsansvarig hittar du pa
barncancerfonden.se/Almershus. Dar
hittar du dven information om

vistelsen, program och bilder fran huset.

KALENDARIUM
OKTOBER-DECEMBER
8 okt-15 okt Rekreation
. . °n ° ope 15 okt-22 okt Rekreation
Egna insamlingar har dragit in elva miljoner kronor . ereatie
okt-29 okt Visommist
Hésten 2008 invigdes funktionen egen insamling pa som &r insamlingsansvarig pa Barncancerfonden. 29 okt-5 nov Rekreation
Barncancerfondens webbplats. Sedan dess har alla Insamlingarna ber&ttar manga starka historier fran 5 nov-12 nov Personalvecka
insamlingar tillsammans inbringat nastan elva miljoner  verkliga livet som berér. 12 nov-19 nov Rekreation
kronor till Barncancerfonden. Egen insamling har ocksa 6kat trafiken till webbplat-
. - . N 19 nov-26 nov Personalvecka/
Gavorna har skankts vid dop, fodelsedagar och sen. N
brollop, vid basarer, konserter - och till och med vid - Sedan funktionen lanserades har vi fatt manga fler Gotebor}g
pyjamaspartyn. Men de flesta insamlingarna har besokare, vilket ocksa ger oss méjlighet att na ut med 26 nov-3 dec Rekreation
startats i samband med att ett barn kdmpar, eller har information i stérre utstrackning. Att nd upp till elva 3 dec-10 dec Personalvecka/
kédmpat, mot cancer. miljoner kronor genom ménniskors egna insamlingar Umea
- Vi &r oerhort glada 6ver det fantastiska stéd som ar ett fint satt att &ntra det kommande aret da Barn- 10 dec-17 dec Visommist
manniskor visat. Dessutom hjélper insamlingarna till cancerfonden har 30-arsjubileum, siger Ylva Anders- 17 dec-24 dec Rekreation

att sprida engagemanget vidare, sdger Anne Bergsten son, informationsansvarig pa Barncancerfonden.

Foraldratraff
pa Gavle sjukhus

MELLANSVERIGE Du som &r foralder till ett
barn som har, eller har haft, cancer &r
valkommen pa foraldrafika tre tisdagar
under hosten - den 13 september, 11 okto-
ber och 8 november - pa Lekterapin, avdel-
ning 107, Gavle sjukhus. Traffarna startar
klockan 19 och anmélan gérs senast dagen
innan till kanslitelefon 072-74 01 55.

Provskjutning i Lund

SODRA Sommaren i séder har bjudit pa en rad olika aktiviteter. Lunds
Pistolklubb bjéd in cancerdrabbade ungdomar till skjutbanan utanfor
Lund en kvall i juni fér att prova pa pistolskytte. Under stor sékerhet fick
deltagarna skjuta med olika vapen pa tavla och ballong. Och klubben
hade fatt nagra nya medlemmar nér kvallen var slut. | slutet av sommar-
lovet bjod frisérskolan i Lund in till tjejtraff. Har och make-up stod pa
programmet och det bjéds pa pizza och kakor och alla tjejer fick med sig
en vélfylld goodie bag hem. Och ridskolan i Viarp bjéd pa gratis ridning
fér saval vana ryttare som fér dem som aldrig hade suttit pa en hast.
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Agrenska

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

Har finns mojlighet till kunskapsoéver-
féring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och amnet barn-
cancer blir belyst ur olika perspektiv.

Vistelser och resor bekostas
av Barncancerfonden och till viss
del av hemlandstinget.

Las mer pa barncancerfonden.
se/Agrenska

KALENDARIUM
Familjevistelse

3-7 oktober 2011

For barn/ungdomar med kranio-
faryngeom och deras familjer.

Familjevistelse

7-11 november 2011

For barn/ungdomar som har haft
leukemi och avslutat underhalls-
behandlingen.

Anmal dig direkt till Agrenska pa
telefon 031-750 91 62 eller genom en
anmaélningsblankett som du hittar pa
Barncancerfondens webbplats. Konsult-
sjukskoterskorna vid respektive barncan-
cercentrum kan ocksa hjalpa dig.

Sex nya medarbetare
i foreningarna

Under tva ar ska Barncancerfonden
finansiera en administrativ halvtidstjanst
i varje barncancerférening.

- Hittills har alla i féreningarna jobbat
ideellt, med mycket jobb pa kvéllar och
helger, sager Anders Petersson pa Barn-
cancerfonden. Var ambition &r att de héar
tjansterna ska avlasta och kvalitetssakra
verksamheterna. Det innebar ocksa att
det kommer att finnas en person som det
dagligen gar att kontakta pa varje férening.

Intresset for tjdnsterna var stort och
Sver attio ansékningar kom in. Tre av de
sex nyanstallda kommer utifran och tre
fanns sedan tidigare i organisationen.
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Nallekortet. De unga
Information  beréttar sjalva.
om Barncan- Om sina erfa-
cerfondens  renheter av
Master- sjukdomen.
card. Pris: 40 kronor.

Barn&Cancer.
Bestall prenumera-
tion av tidningen
Barn&Cancer. Pris:
200 kronor for fem
nummer per ar.

Nyhetsbrevet.
Distribueras via
e-post och &r
gratis. Bestall pa
barncancerfonden.
se/nyhetsbrev

BESTALL MATERIAL
Gor din bestallning pa
barncancerfonden.se/
Butik. Du kan &ven ringa
in din bestallning pa
08-584 209 00.

Rekordar for Ride of Hope

Arets Ride of Hope blev ett rekordar.
Né&stan dubbelt s manga startade
jamfort med 2010 och drygt 50 cyklis-
ter kérde hela strackan - 125 mil - fran
Lund till Stockholm. Cykelloppet
genomfordes for fjarde aret i rad och
syftet i ar var att samla in pengar till
bygget av ett femte Ronald McDonald-
hus, i anslutning till den nya Skandion-

kliniken i Uppsala. Under loppet har
cyklisterna passerat fem av landets sex
barncancercentra och vid malgang

i Skévde, Orebro och Uppsala arrange-
rades dven Minivattern for barn till-
sammans med lokala cykelklubbar.
Totalt gjordes 1210 starter under de nio
etapperna, drygt 15 000 mil avverka-
des och 967 000 kronor samlades in.

Djur och karuseller i 6sregn
MELLANSVERIGE Lérdagen den 20 augusti bjéd Furu-
viksparken Mellansveriges drabbade familjer pa en
dag i parken. Cirka 165 barn och vuxna trotsade
osregnet och rustade med regnklader och gummi-
stévlar fanns det inga hinder. Dagen dgnades at alla
djuren och kittlande akturer i parkens karuseller.

Uppdaterat forberedelsematerial

For att pa bésta satt férbereda cancer-
sjuka barn infér undersékningar och
behandling finns sedan 2003 tio olika
stédmaterial for sjukvardspersonal.

Materialet innehaller dels instruktio-
ner om vad som ar karakteristiskt for
barn i olika aldrar och hur férberedel-
sen kan utformas utifran dessa, och
dels bild-serier dér man far folja ett
barn som genomgar den aktuella
undersokningen eller behandlingen.

- Genom att visa bilder i stallet for
att beratta i ord far barnet en mer
korrekt bild av det han eller hon ska ga
igenom, sager Anette Sjélund, konsult-
sjukskoterska i Goteborg som har tagit
fram materialet tillsammans med Anna
Pilstrom. Vi rekommenderar dven att
bilderna anvénds tillsammans med det
riktiga materialet, till exempel en

sondslang, och en demonstrations-
docka.

Fem av pdrmarna, de som anvénds
allra mest, har nu uppdaterats: narkos-
operation, rontgen, CVK-venport,
ventrikelsond-PEG-knapp och lumbal-
punktion-benmaérgspunktion.

- Vi har fraschat upp materialet, bytt
ut en del bilder och anpassat det till
nagra mindre férandringar som har
skett, séger Anette.

Materialet distribueras till alla
som vardar cancersjuka
barn under hosten.

Har du fradgor om materia-
let kontakta Anette Sjélund pa
anette.sjolund@vgregion.se
eller Anna Pilstrém pa
anna.pilstrom@vgregion.se.
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Nytt nummer
till kansliet

NORRA Barncancerféreningen Norras
kansli har fatt nytt telefonnummer.
Det nya numret &r 090-77 27 00.

Opera pa
Lekterapini Umea

NORRA Under varen har Kulturverket
varit pa Norrlands universitetssjuk-
hus ett par timmar i veckan fér att
jobba med musik och texter med
barnen. Den 27 maj var det dags for
uppvisning av det har delprojektet,
som kommer att vara en del i en
storre fotbollsmusikal som ska spelas
under 2014 da Umea blir kulturhu-
vudstad i Europa. Lekterapin invade-
rades av Norrlandsoperans musiker
som spelade barnens kompositioner
och tva sangare levererade ett antal
skrivna texter. Sa fantastiskt trangt.
Sa fantastiskt pampigt. Sa fantastiska
sanger barnen har astadkommit.

Las mer och lyssna pa
barncancerfonden.se/Norra

9 000 kronor
fran Diggiloo

sToCkHOLM Arets Diggiloo &r till
anda och vi i Stockholmsféreningen
fick ihop hela 9 001 kronor. Vi var sex
stycken som gick och skramlade och
salde pins och vi vill skicka ett stort
TACK till dem som kunde nérvara
denna kvall.

Familjehelg

i Boden

NORRA Forsta helgen i september,
den 2-4, &r det familje- och ung-
domshelg och héstméte i Boden.
Helgen bjuder férutom samvaro
bland annat pa bowling, dventyrsbad,
middag och underhallning pa
Western Farm. Mer information pa
barncancerfonden.se/Norra




TRE AV FYRA BARN
OVERLEVER CANCER

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

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

Var med och kampa for livet. Stod Barncancerfonden.

BARNGANCER
FONDEN

PG 90 20 90-0 www.barncancerfonden.se VI KAMPAR FOR LIVET



Posttidning B
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Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584 209 00,
fax: 08-584 109 00

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

Robin Jacobsson hade gatt ett par
manader i férsta klass och bérjat
lara sig ldsa. Da blev han sjuk.

Nu har han 6vat lasning hela
sommaren fér att kunna borja
i fyran.

DET VAR JOBBIGT ATT VARA sJuk. Trakigt.

Man vill inte. Jag ville vara i skolan.

I fyran fir man gora svarare grejer.
Matte och sant. De ska lira mig ldsa, fast det kan
jag redan. Jag liser bocker och sa. Jag gillar typ
inte Lasse-Maja och mysterier, jag gillar lite mer
spannande bocker. "Tobias och manstenen” och
"Mumien som inte kunde sova” och "Tontiga
Tobias”. Men nu siger liraren att jag liser som en
fyra. Vi har haft matteprov hela veckan. Jag kom
forst hela tiden. Man far trina.

Mamma drog med mig till doktorn, vi gick i
trappan och da kinde jag att jag hade ont i benet
och si kollade vi med likaren vad som hade hint
och hon sa ”Vi fir nog ringa ambulansen”. Dokto-
rerna sa aldrig varfor de var oroliga. Jag kinde
bara att jag hade ont i benet. Jag visste inte si

FOTO: ANDERS G WARNE

mycket da. Jag visste inte vad sjukdomen var.
Sa jag bara, jag tinkte inget sdrskilt.

Men jag grit for ingenting, for att jag inte visste
vad det var. Jag vet inte varfor jag borjade grata,
jag ville vil ga i skolan. Man missade skolan. Jag
tycker att det dr roligt dir, man fir triffa vinner
och sa. Mina kompisar svir mycket mer dn vad
de svor forra dret. De har sagt att de har sett mig
pa tv. Jag satt pa en stol (i Barncancerfondens
kampanj).

Jag brukar leka med Lego. Lego City. Det dr
med poliser. Hilften av vart Lego fick jag nir jag
var sjuk. Men vi behover mer!

Nir jag fick medicin kindes det som kolsyrat
vatten i munnen. Men nu var det nog en méanad
sedan jag slutade ta mediciner. Det r roligt f6r nu
far jag dta pd kvillen och si.

Ibland madde jag illa. Det hégsta jag har haft
var fyra (pa en skala 1 till 5). Forsta gdng-
en madde jag jitteilla och ville inte
krikas, men sen mar man bittre.
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