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Nar Jesper Lombrant inte
orkar ga ner till skolsalen
pa barnsjukhuset i Uppsala,
kommer lararen upp till
rummet i stallet.

“Ibland vill ingen se problemen.” ...z m mmcmcut



INNEHALL NR 1 2006 >>>

Arbetsformedling for unga

med funktionshinder-... . v 6
Maria Larsson, med sena komplikationer efter en

hjarntumaor, har fatt arbete genom Arbetsformedlingen

Unga Funktionshindrade.

Egna syrror till barn med hjarntumér .................... 8
Varje barnonkologiskt centrum far nu en sjukskétersketjanst
inriktad pa barn med hjarntumar.

57 miljoner kronor till barncancerforskningen ..... 9
Hjarntumdérforskningen fick extra pengar nar Barncancer-
fondens senaste forskningsanslag fordelades.

Socialministern lovar 6versyn
avforaldrapenningen....... reeesreetaeeeasaeaeaaes 10
F& foraldrar till cancersjuka barn kan utnyttja den utokade
foraldrapenningen for svart sjuka barn.

I sjukhusskolan far patienterna vara elever...... 12
Aven barn som ligger p sjukhus har ritt till undervisning
—pa sina villkor.

Internationella Barncancerdagen 15 februari.... 18
Vinst- eller nitlott? Klyftorna mellan varldens cancer-
drabbade barn &r stora.

I Lund finns stdd for barn med
hjarntumérkomplikationer ... . .20
Neuropsykolog Ingrid Tonning Olsson féljer barn med
hjarntumor anda upp till 18 ars alder. Pontus och hans
mamma ar néjda med stédet de fatt.

Humlans kompis tappar pélsen ...............cc.c..... 23
Kronika: UIf Stark.............oooccecemnecrnecerncnennns 28

mmm BARN & CANCER UTGES AV BARNCANCERFONDEN,
BOX 5408, 114 84 STOCKHOLM, telefon: 08-584 209 00 fax: 08-584 109 00
qu" info@barncancerfonden.se www.barncancerfonden.se
BESOKSADRESS: Grevgatan 39, Stockholm

ANSVARIG UTGIVARE: Johan Hederstedt. REDAKTION: Anna Bergén, Johanna Perwe, Ann-Mari Hellman, Anne Leach, Fredrik Nilsson,
Maria Olsson. PRODUKTION: Citat Journalistgruppen JG AB. PROJEKTLEDARE: Maja Hok, Victoria Wahlberg.
ART DIRECTOR: Erik Westin. ADRESS: Barn & Cancer, c/o Citat Journalistgruppen, Strandbergsgatan 20, 104 25 Stockholm,
telefon: 08-610 20 00, fax: 08-610 20 90, e-post: redaktionen@barncancerfonden.se, REPRO/TRYCK: Turbin/Arkpressen i Vasteras
2006 OMSLAGSFOTO: Bengt Alm PRENUMERATIONSARENDEN: Titel Data AB, 112 86 Stockholm,
telefon: 08-617 23 40, Tidningen Barn & Cancer utkommer med 6 nummer per ar i cirka 40 000 exemplar.
Citera oss gérna, men ange kallan. Nasta nummer kommer ut i april 2006.

Lat oss samarbeta!

Den 15 februari dr det Internationella
Barncancerdagen. Jag vill inte att det
bara ska vara ett datum som passerar
forbi i almanackan. Nar ett barn blir
sjukt i cancer ar familjens sorg och oro
lika stor, oavsett i vilket land de befinner
sig. Men mojligheterna till adekvat be-
handling och medicinering varierar for-
stds oandligt beroende pé var i varlden
ett barn lever.

Jag vill se ett okat internationellt en-
gagemang i Barncancerfonden. Darfor
vill jag dra i gdng en diskussion om hur
Barncancerfonden kan gora mer for att
hjalpa cancerdrabbade barn ocksa utan-
for Sverige. Det betyder inte att vi ska ge
vara barn mindre stdd, eller backa fran
vart mal att alla barn som drabbas av
cancer ska bli friska.

Men vi behover ett utokat samarbete
med barncancerorganisationer runt om i
virlden for att f4 del av deras erfarenhe-
ter och bygga nitverk. Barncancerfon-
den ar en organisation som funnits
linge, med val fungerande strukturer.
Vér kunskap kan manga andra dra nyt-
ta av. Har vialkomnar jag d4ven barncan-
cerforeningarna att delta — de har myck-
et att tillfora och mycket att vinna i ett
internationellt samarbete.

Jag tror pa samarbete, dven med nar-
stdende organisationer har hemma. Jag
vill garna att vi utvecklar véra relationer
med Cancerfonden. Vi har manga fram-
tidsfrdgor gemensamt, inte minst hur
forskningen kan samordnas pa basta
satt.

I ovrigt blickar jag framat och ser en
organisation som ar tydlig i sina avsikter
och kan prioritera. Vi ska vaga frigora
resurser till de riktigt stora satsningarna,
de som forhopp-
ningsvis kan gora en
avgorande skillnad
for vara cancersjuka
barn — hiar hemma sa-
vil som runt om i
varlden.

JOHAN HEDERSTEDT,
styrelseordférande Barncancerfonden
johan.hederstedt@barncancerfonden.se
070-280 8000
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FANNY ZETTERSTEDT

VARJE SONDAGSMORGON &ker Fanny, 3 ar, med mammaeller 4 Narjag far langt har skajag ha flator soglda; sagerFanmJ
pappa till sjukhuset for att ta blodprover. Ar provsvaren bra farhon och visar ett avsnitt ur "Em Lonneberga” pa sm‘bar_paraj
komma tillbaka varje dag till och med torsdag veckan dérpa foratt  spelare. ’ i
fa cytostatika intra_vehiist. Hon vill fa behandlingarna avklarade Pappa ar hemma hela dagarna nar Fanng bor hos
sa fort som mojligt for att hinna till barnen pa lekterapin. Pa vigen
dit brukar hon springa in och hilsa pa sina kompisar pa avdelning
e pappa, kommer hem och Ieker med Fanny.
- Det ér alltid kul pa Iektera;iin Héar kan Fanny stanna flera tim- For Fanny vill leka jamt.
, & 'mar, men ’har man rohgt gar thfeualltfor fort. Roligast just nu dr att bada Da kan hon sprut

_gpﬁa'ﬂehrlk rga snilla sjukskoterskorna pa s]ukhus
r att bl .forkgld nar hon traffar maénga andra det dnnu roligare...
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bas"se : Fanny Zetterstedt, 3 ar i januari, fick diagnosen ALL, akut lymfatisk

‘-; s Sa-Pﬁ dﬂﬂ : Pl- AL b L0 " 1 leukemi, i maj 2005. Hon far intravenés behandling med cytostatika pa
- L I:lbrj n a anny sitt langa, fina har. Det Astrid Lindgrens barnsjukhus fyra dagari veckan, for att senare i ar
_morde inte ml‘?ﬁm get har heller... Men nu hal- dverg till behandling i tablettform.

ler hennes har pa att véxa uﬂgen
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TRE SJUKSKOTERSKOR

Vad ar det basta med ditt jobb?
Tre sjuksystrar inom barnonkologin svarar.

ASA FREDRIKSSON,
Norrlands universitetssjuk-
hus, Umea

— Det basta ar den dppenheten
som finns mellan familjen,
patienten och oss. Hela tiden
bekraftas man i sitt arbete och allt man gor far
man gensvar pa. Det &r ett valdigt speciellt och
roligt jobb jag har!

PER AGREN,

Akademiska sjukhuset,
Uppsala

— Familjerna! Det &r sadan
variation och man méter man-
niskor fran precis hela samhal-
let. Det &r en sadan utmaning. Och det jag mest
uppskattar med att arbeta med barn ar att man
maste ta sig tid. Det gar inte att bara kora pa.

CARINA HALLBERG,
Drottning Silvias Barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg

— Att ha varit med om utveck-
lingen inom barncancervarden
under 30 &r och att man hela
tiden lar sig nytt. Och trots att man har jobbat sa
lange, tar man tag i varje nytt fall med samma
energi och fortrgstan, oavsett prognos.

Traff for barn med sena komplikationer

BARN MED SENA komplikationer efter sin can-
cersjukdom och deras familjer erbjuds nasta
ar att tillbringa en vecka pa kompetenscentret
Agrenska utanfér Géteborg for att lara sig mer om
just sena komplikationer. Barncancerfonden har
inlett ett samarbete med Agrenska och anordnar
en familjevecka, med plats for tolv familjer, och
en skandinavisk ungdomsvecka, for tjugo ungdo-
mar, i GGteborg under varen och sommaren.
Under familjeveckan, vecka 17, samlas saval
familjerna som andra personer i barnets nérhet,
till exempel skolpersonal. Férhoppningen ar att
ge alla parter 6kad férstaelse for barnens speci-
ella behov och méjlighet att ta del av varandras

erfarenheter. Forelasningar kommer att hallas av
specialister inom bland annat barnonkologi, psy-
kologi och specialpedagogik. Barnen och deras
syskon kommer att erbjudas skola, fritids och ett
eget program.

Pa ungdomsveckan, vecka 33, far ungdomar
fran hela Skandinavien traffa andra i samma
alder med likartade problem och behov. De far
ocksa mdjlighet att stélla fragor och diskutera sin
sjukdom med en grupp inbjudna professionella.
Sjalvklart innehaller programmet ocksa en hel del
fritidsaktiviteter.

L&s mer pa www.barncancerfonden.se/con-
tent2/index.php?pid=1942. @

Efterlangtat syskonstod i norr

BARNCANCERAVDELNINGEN vid Norrlands
universitetssjukhus i Umea far en
syskonstddjare senast till sommaren.
Barncancerféreningen Norra star bakom
den nyinrattade tjansten. Onskemélet har
funnits i ett par ar, och har nu blivit mojligt
genom en arvsgava.

— Vi pa avdelningen &r valdigt glada.
Manga av vara familjer har syskon pa avdel-
ningen under mycket langa tider, pa grund
av de langa geografiska avstanden, sager
Per-Erik Sandstrém, medicinskt omrades-
ansvarig lakare.

Som namnet antyder ar syskonstddjaren

en person som finns till for cancerdrabbade
barns syskon. Syskonen hamnar ibland lite
i skymundan nar deras bror eller syster blir
sjuk. Mycket av foraldrarnas uppmarksam-
het gar av férklarliga skal till det cancer-
sjuka barnet.

— Vitanker oss att syskonstddjaren kan
ta hand om syskonen och ordna aktiviteter
for dem, och dven ta sig tid att lyssna till
tankar och funderingar de har om sitt sjuka
syskon, séger Per-Erik Sandstrom.

Syskonstédjare finns sedan tidigare vid
de barnonkologiska centrumen i Gteborg
och Lund. ®

BENGT ALM

50 ar av lekterapi

LEKTERAPIN | SVERIGE fyller 50 ar.
Den organiserade formen av lekterapi
pa sjukhusen startade 1956 av Ivonny
Lindquist i Umed. Bland annat drev hon
kravet pa sarskilda lekterapilokaler, dar
barn och deras familjer fran hela sjukhu-
set kunde motas.

| dag finns 135 lekterapeuter pa
42 barnkliniker runt om i landet. Lek-
terapeuterna ar utbildade pedagoger och
de férsoker ge barnet positiva erfaren-
heter under sjukhusvistelsen och stétta
den normala utvecklingen under en, pa
manga satt, onormal period i barnets
liv. Lekterapin spelar ocksa en viktig roll
for 6vriga familjen, saval féraldrar som
syskon, genom att erbjuda ett alternativ
till den vanliga sjukhusmiljén.

50-arsjubileumet firas med en stor
konferens i Umed i slutet av mars, dar
lekterapeuter fran hela landet mots och
utbyter erfarenheter. Barncancerfonden
stddjer jubileumskonferensen ekono-
miskt. ®
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GALAN "En afton for Almers Hus” innebar

tva utsalda hus pa Varbergs teater och runt

100 000 kronor till verksamheten pa Almers
Hus, Barncancerfondens rekreationscenter.
Galan hélls i november férra aret och pa scenen
upptradde graddan av Varbergs artister — alla

Sangerskan Sara Lovgren, kand fran Fame Factory, var en av artisterna
som stallde upp for att stédja verksamheten pa Almers Hus.

Stor uppslutning for Almers Hus

gratis forstas. Schlagerkompositdren Torgny
Soderberg, veteran fran manga Melodifestivaler
och bordig fran Varberg, hade kvallen till ara
gjort en specialkomponerad at som dven ska
ges ut pa skiva, till férman for Barnacancer-
fonden. ®

Foraldrar drabbas av posttraumatisk stress

POSTTRAUMATISKT stresssyndrom, PST, ar
vanligt hos foraldrar vars barn drabbats av
cancer, bade under behandlingen och flera ar
efter att barnen har blivit fardighehandlade.
Det visar en studie fran Children’s Hospital
of Philadelphia i USA. Av 119 tillfragade
mammor och 52 pappor, vars barn hade fatt
diagnosen cancer, visade alla féraldrar utom
en symtom pa PST. Typiska PST-symtom &r
sdmn- och koncentrationssvarigheter, oro
och omotiverad irritation.

Studien far stod av andra liknande under-

sokningar och forskarnas rad till sjukhusper-
sonalen ar att de ska vara uppmarksamma
och till och med leta efter de har symtomen
hos foraldrar till cancersjuka barn.

Krister Boman och Annika Lindahl
Norberg &r tva svenska forskare som har
undersokt just krisreaktioner hos foraldrar
till cancersjuka barn. Las mer om deras
forskning i Barn & Cancer 4/2004 och
4/2002. Alla vara tidigare nummer av tid-
ningen hittar du pa www.barncancerfonden.
se.®
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FRAGA FAR SVAR

utvecklas nar kroppen forlorar
kontrollen 6ver cancercellernas tillvaxt. Hos
en frisk person finns kontrollmekanismer
som gor att skadade celler utplanar sig
sjalva. Vid cancer kan inte de skadade cel-
lerna ta dod pa sig sjalva utan vaxer vidare.
Cytostatikans uppgift ar att skada cancer-
cellerna och férhindra att de delar sig och
blir fler.

cytostatika aven nor-
mala celler som vaxer och delar sig, vilket
kan leda till biverkningar. En vanlig effekt
ar paverkan pa de celler i benmargen som
producerar blod. Haravfall, illamaende
och krakningar ar ocksa vanligt. Cellerna i
munnen kan skadas, vilket ger blasor som
orsakar mycket smarta. Aven njurar, hjarta
och hérsel kan paverkas. Numera finns dock
en hel del lakemedel som anvénds for att
mildra manga av biverkningarna.

| dag anvands ett fyrtiotal olika cytos-

tatika. Manga kommer ursprungligen fran
naturen, dven om cytostatika numera
framst framstalls pa syntetisk vag.

kan ibland helt bota
cancer, till exempel vissa leukemiformer
hos barn, men det anvands ocksa for att
lindra symtom. Det ar vanligt att cytostatika
ingar som en av flera behandlingsformer,
ofta i kombination med operation och/eller
stralbehandling. Den har typen av lakeme-
del kallades tidigare for cellgift, men i dag
anvander man hellre det mer neutrala nam-
net cytostatika. ®
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Arbetsformedling
med extra stod

Arbetsmarknaden for ungdomar i Sverige ar kylig. For den som
dessutom har ett neurologiskt funktionshinder ar den iskall.
Som tur &r finns det hjalp pa végen, i alla fall for vissa.

edan 1994 finns Sveriges
enda sirskilda arbetsfor-
medling for ungdomar
med funktionshinder,
Arbetsformedlingen Unga
Funktionshindrade, i Stockholms lin.
Hir dr omkring 700 ungdomar med
funktionshinder inskrivna. Oftast ror det
sig om personer med intellektuella eller
neuropsykiatriska hinder. En brakdel av
ungdomarna har haft cancer.

Arbetsgangen skiljer sig egentligen inte
fran en vanlig arbetsformedling, berittar
Gunnel Eriksson, arbetsformedlare pa
Af Unga Funktionshindrade.

— Det 4r samma platsbank ungdomar-
na tittar i, och mycket av tiden gar ut pa
att sjalv hitta mojliga jobb. Daremot dr
stodet, bade till arbetssokande och till
arbetsgivare, betydligt mer generost. Vi
har fler handlaggare per sokande jamfort
med andra formedlingar. Dessutom har
vi stus-konsulenter, som arbetar med sar-
skilt introduktions- och uppfoljnings-
stod.

Tillsammans med arbetsgivaren tar
konsulenten fram en plan for introduktio-
nen pa arbetsplatsen och en handlingsplan
for individuellt stod for den arbetssokande
och arbetsgivaren. Konsulenten dr med
som stod ute pa arbetsplatsen och arbetar
sida vid sida med den arbetssokande.

Framfor allt har man pd Af Unga
Funktionshindrade tit kontakt med oli-
ka arbetsgivare. Man har ocksi mandat
att forhandla fram bra losningar for
samtliga parter. Exempelvis kan personer
med svar dyslexi slippa kassaarbete, ef-
tersom detta kan innebdra stark stress.

MARIA LARSSON dr inskriven pa Af Unga
Funktionshindrade sedan 1997. For
henne ar det mycket tryggare att vara har
i stallet for pa en vanlig formedling.
—Man slussas inte runt pd samma sitt,
och det ar bra att triffa andra som beho-
ver lika stor hjilp som jag. Men framfor

fick tips om alternativet. Da hade hon re-
dan blivit skickad till folkhogskola, trots
sin gymnasiekompetens.

— I stallet for att fa ett jobb drog jag pa
mig studieskulder. Men jag har anda haft
tur. Nu har jag tillgang till den har for-
medlingen. P34 Barncancerforeningens
moten triffar jag ungdomar fran andra
delar av landet som saknar samma moj-
lighet och som inte har nagonstans att
vanda sig.

I Sveriges 6vriga lan hjalper man funk-
tionshindrade ungdomar genom sarskil-
da samordnare knutna till linsarbets-
namnderna, men det finns inga sarskilda

"Jag trivs jattebra aven om det inte ar
mitt dromyrke. Men har har jag personer
som stottar mig och som jag kan lita pa.”

allt far jag hjalp med att se olika mojlig-
heter och hitta tinkbara jobb. Praktik ar
till exempel ett bra sitt att fa reda pa om
jag overhuvudtaget kan klara av ett visst
arbete eller en arbetsplats.

Till en borjan sokte hon arbete via en
vanlig arbetsformedling. Det var forst nar
hon genom Barncancerforeningen traf-
fade andra i samma situation som hon

arbetsformedlingar likt den i Stockholm.

Maria fick ga en grundliaggande utbild-
ning i datakunskap, dirpa en receptio-
nist- och telefonistutbildning via arbets-
formedlingen. Egentligen dr hon under-
skoterska i botten, efter att ha slutfort
omvardnadsprogrammet pd gymnasiet.
Drommen har alltid varit att bli sjuksko-
terska. Men Marias narminne har sviktat

I-2006 BARN & CANCER
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Gunnel Eriksson, pa Arbetsférmedlingen Unga Funktionshindrade, har mer tid att stotta och vagleda an handlaggarna
pa de vanliga arbetsférmedlingarna. Maria Larsson uppskattar mojligheten att fa hjalp att se nya mdjligheter.

dnda sedan hon blev behandlad mot med-
ulloblastom, hjarntumor, som attadring.

— Mitt ndrminne blir bara simre och
samre, men jag har dnd4 klarat mig gan-
ska bra. Jag har exempelvis inga moto-
riska problem. Manga av dem som be-
handlas f6r cancer som barn har ju nagon
form av sena komplikationer.

RECEPTIONIST- ocH telefonistutbildning led-
de till praktik som i sin tur ledde till en
tillsvidareanstillning. Maria dr nu inne
pasitt fjarde ar pa Cancer och Allergifon-
den. Hon arbetar som telefonist och tar
hand om fragor fran fondens givare.

— Jag trivs jattebra 4ven om det inte dr
mitt dromyrke. Men hir har jag personer
som stottar mig och som jag kan lita pa.
Jag har ofta svart for att gora mig hord
och for att triffa nya manniskor. Har

BARN & CANCER I-2006

kanner jag mig accepterad for den jag ar
och det jag gor, siger Maria Larsson.

Maria arbetar 50 procent. Resten av
tiden fir hon aktivitetsersittning fran
Forsikringskassan. F4 av Af Unga Funk-
tionshindrade arbetssokande kommer
att arbeta heltid. I nastan alla fall erbjuds
arbetsgivaren ett lonebidrag. Losningar-
na ser olika ut beroende pa individen. En
del arbetsgivare far bara lonebidrag un-
der provanstillningsperioden, andra har
det langre for att funktionshindret ar be-
staende och gor bidraget mer eller mindre
permanent.

Enstor fordel med Af Unga Funktions-
hindrade ar att ungdomarna gar hit ofta.
I borjan arbetar man tillsammans i grupp
och férvintas narvara minst tva tillfillen
i veckan. Det gor att ungdomarna och
handldggarna lar kdnna varandra.

— De handlidggare som omfoérhandlar
l6nebidrag med arbetsgivarna har ofta en
valdigt bra kontakt med foretagen. Om
det kommer nigra nya 6ppningar far de
reda pa det. Vikan darfor gora bra match-
ningar, sager Gunnel Eriksson.

En annan fordel med Af Unga Funk-
tionshindrade ar att ungdomarna triffar
varandra, konstaterar Maria Larsson.

— Har man ett funktionshinder blir
man ofta ganska isolerad, eftersom man
inte har s3 manga kompisar. For mig har
det varitjattebra att triffa andraisamma
situation.

VICTORIA WAHLBERG

Mer information om Arbetsformedlingen
Unga Funktionshindrade far du pa

08-600 71 50 eller pa
www.ams.se/rdfs.asp?L=1376.




Egen syrra for barn
med hjarntumeor

Nu far alla barn med hjarntumér och deras familjer sin egen skéterska. Sedan
arsskiftet finns en "konsultsjukskéterska fér barn med hjarntumor” vid alla
barnonkologiska centrum. Satsningen finansieras av Barncancerfonden.

arn med hjarntumér ar den

grupp barncancerpatienter

som kommer i kontakt med

flest specialister och varden-
heter. Neurokirurger, stralterapeuter,
barnneurologer, neuropsykologer, endo-
krinologer och arbetsterapeuter dr bara
nagra. Dessa barn [6per ocksa storst risk
att drabbas av sena komplikationer efter
avslutad behandling. Detta 4r bakgrun-
den till Barncancerfondens satsning.

Konsultsjukskoterskor for barn med
hjarntumor har funnits i flera ar vid de barn-
onkologiska centrumen i Stockholm och
Lund. Nu far dven centrumen i Goteborg,
Linkoping, Umed och Uppsala sddana.
De nya sjukskoterskorna har i mangt

och mycket samma uppgifter som Marta-
systrarna, som nu har bytt namn till kon-
sultsjukskoterskor inom barncancervard.
Men férutom att enbart ansvara for barn
med hjarntumorer, kommer de in tidigare,
har mer tid for varje barn och foljer pa-
tienten under hela vardkedjan.

CHARLOTTE FASTROM har arbetat som sam-
ordningssjukskoterska for barn med
hjarntumor vid Barn- och ungdomssjuk-
huset i Lund sedan 1998.

—Var samordnande funktion dr en vik-
tig anpassning av varden for dessa famil-
jers manga och skiftande behov, siger
hon.

Charlotte Fastrom ser som sin allra vik-
tigaste uppgift att se till att familjerna ald-
rig kdnner sig 6vergivna — vare sig under
tiden pa sjukhus eller efterat.

— Familjerna ska veta att de alltid kan
vanda sig till mig nar de vill ha svar pa
nagon fraga eller behover komma i kon-
takt med en specialist, sager hon. Ingen
ska bli hemskickad fran sjukhuset utan att
veta vad som hiander harnast.

Charlotte Fastrom har arbetat speciellt med
barn med hjarntumérer sedan 1998. Har tillsam-
mans med fr.v. Alexandra Nilsson, 11 &r, Amanda
Nilsson, 7 ar, och Martilda Faremo, 7 ar.

Kontinuitet och trygghet ar ledord i
Charlottes arbete. Hon traffar det sjuka
barnet och dennes familj sa snart de kom-
mit in till kliniken och dr med nir barnet
far sin diagnos.

—Det handlar om att forsoka hjilpa till
att bringa reda i kaoset som familjerna
befinner sig i. Att finnas till hands, svara
pa fragor och nyansera familjernas och
omgivningens kunskaper om sjukdomen.

Under sjukhusvistelsen har Charlotte
kontinuerlig kontakt med barnet och fa-
miljen och hjilper till att slussa ratt till
olika vardinstanser.

Efter behandlingstiden, nar det uppstar

sena komplikationer, dr det ofta Charlotte
som formedlar kontakt med exempelvis en
neuropsykolog.

EXTRA NARA och tit kontakt har Charlotte
med familjer vars barn drabbas av elakar-
tade, obotliga tumorer. Perioden fran be-
skedet att det inte finns ndgon botande
behandling tills patienten dor kan vara
lang, ibland flera ar.

— Da kinns det sarskilt angeldget att
kunna tillgodose familjens 6nskemal, till
exempel om att kunna vaxla mellan vard
pa sjukhus och i hemmet.

HANS HELLBERG

I-2006 BARN & CANCER
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57 miljoner till
barncancerforskning

Barncancerfondens styrelse anslog i slutet av forra aret rekordmycket
pengar till barncancerforskning. 57 miljoner kronor férdelas pa 66 olika

forskningsprojekt.

va forskningsnamnder, nimn-

den for biomedicinsk veten-

skap och nimnden for vard-

vetenskap inklusive psykoso-
cial forskning, bedomer ansokningarna.
De limnar rekommendationer till Barn-
cancerfondens styrelse, som sedan fattar
det formella beslutet. I november forra
aret fordelades 48 miljoner kronor inom
biomedicinsk forskning och 9 miljoner
inom vardforskning.

Styrelsen uppmanade niamnderna att
sarskilt uppmarksamma forskning kring
hjarntumorer. Det bidrog till att 23 pro-
cent av arets anslag fordelades till forsk-
ning om sa kallade cNs-tumorer. Forra
aret var motsvarande siffra 7 procent.

STYRELSENS ONSKAN beror framst pa att be-
handlingsresultaten hos barn med olika
hjarntumorer inte har forbattras lika
snabbt som resultaten inom andra diag-
noser, exempelvis leukemier. Ett annat
skal ar att man hos barn med hjarntumo-
rer hittar de mest svarbotade tumorfor-
merna och de som ofta ger sena kompli-
kationer.

— A och O for var bedomning av ansok-
ningar dr dels att forskningen ska gagna
barn med cancer, dels att den vetenskap-
liga kvaliteten ar hog. Men om det viger
lika mellan tva projekt kan vi ta med an-
dra prioriteringar som exempelvis vilken
cancerform som ska studeras. Vi diskute-
rar dven med styrelsen om hur vi i framti-
den kan stimulera den har typen av forsk-
ning kring barn med hjarntumor, siager
Agne Larsson, ordférande i naimnden for
biomedicinsk vetenskap.

Agne Larsson forklarar att man pa

BARN & CANCER I-2006

Barncancerfonden arbetar for att minska
distansen mellan laboratorier och patien-
ter genom att uppmuntra till utbyte och
gemensamma projekt mellan dessa tva
forskningskategorier.

— Ytterligare en viktig kategori av an-
sokningar ar de som syftar till att skapa
och underhélla vardplaneringsgrupper.
Likare, forskare och 6vrig vardpersonal
ska ges mojlighet att motas och diskutera
nya ron, behandling och uppfoljning av
en specifik diagnos. De natverk som har
utvecklats mellan olika barnonkologiska
centrum ar oerhort viktiga, siger Agne
Larsson.

Forskningsanslagens fordelning
pa olika diagnoser

Diverse diagnoser 23% CNS-tumérer 23%

Ej angivna 1,8%
Lymfom 4,7%

Sarkom'1,5
Njurt h Leukemier 32%

Neuroblastom 11%

SAMARBETE MELLAN forskare ar nodvandigt
inte bara inom landet. For att kunna ta del
av den framsta forskningen och sikra
kvaliteten maste de ansvariga lakarna i
Sverige gora gemensamma sa kallade be-
handlingsprotokoll med kollegor i andra
lander. P4 detsittet far parterna del av den
basta forskningen som finns i dag. En for-
svarlig del av drets ansokningar ror nord-
iska samarbeten.

Agne Larsson,
som dr professor i
pediatrik och arbe-
tar pa Karolinska

{ a
universitetsjukhu- 1@ _
set i Stockholm, 4
har varit ordforan- ﬁ }EQ%
de for nimnden i | O

tre ar. Trots den
relativt korta tiden
har han kunnat se en forbattring av kvalite-
ten pa de projekt som ansoker om anslag.
— Arets ansokningar innehiller tyngre
projekt an tidigare ar. Det beror delvis pa
att forskningen fordjupar kunskapen och
knoppar av siginya spannande fragestall-

Agne Larsson

ningar.

NAR PROJEKTENS kvalitet okar blir givetvis
kampen om anslagen hardare. Namnden
maste darfor arbeta strategiskt — forsk-
ning maste fa ta tid. Ska man stotta de
forskargrupper som fungerar bra och ir
stora, sd kallade center of excellence, eller
de sma fornyarna?

— Det ar viktigt att nimnden forsoker
balansera dessa ytterligheter. Att satsa pa
forskning dr en langsiktig verksamhet.
Det 4r ingen mening med att ge
100 000 kronor till ett projekt ena aret
och niésta ar noll.

—I dag finns det fler goda projekt an det
finns medel att finansiera dem. For barn-
cancerforskningen i Sverige dr Barncan-
cerfonden den i sarklass viktigaste finan-
sidren, sager Agne Larsson.

VICTORIA WAHLBERG

Las mer om forskningsanslagen pa nasta sida
och pa www.barncancerfonden.se/forskning.

>>>
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Ett ungt
forskningsomrade

Ett projekt om livskvalitet och en
studie om angest. Det &r nagra av
forskningsprojekten som némnden
for vardvetenskap inklusive psyko-
social forskning valt ut.

OMVARDNADSFORSKNINGEN ir ett
ganska ungt forskningsomrade och an-
vander ofta annorlunda metoder dn bio-
medicinsk forskning.

— Det dr oerhort spannande att se det
har forskningsfaltet vaxa fram. Hela ti-
den tillkommer nya metoder, sager Ildiko
Marky som dr nimndens ordférande och
professor vid Drott-
ning Silvias barn-
och  ungdomssjuk-
hus i Goteborg.

Det hidnder och
har hant mycket
inom behandlingen
av barn med cancer. # el
Sjukdomar som for- I1diké Marky
ut inte gick att bota
kan man i dag behandla. Men behand-
lingarna dr mycket slitsamma vilket pa-
verkar framst barnet, och dven dem som

behandlar.

INNAN MAN HAR forskningsresultat, sdger
[ldik6 Marky, ar det yrkesetik, empati
och ambition som styr handlandet — inte
fakta. Darfor kan varden bli dnnu battre
ndar man undersokt vad patienterna vill
eller vad de upplever under behandling.

—Ett barn dr inte bara sin cancer, botad
eller inte. Om vi botar ndgon fran sjuk-
dom, men efterlimnar en sjalslig invalid
eller en helt invalidiserad familj, da har vi
anda misslyckats.

Barncancerfondens styrelse fattade i
slutet av forra aret, enligt rekommenda-
tion fran nimnden for vardvetenskap
inklusive psykosocial forskning, beslut
om att bevilja nio miljoner kronor till elva
projekt under aren 2006—2008.

Ansokningarna tacker allt fran projekt
om livskvalitet under och efter behand-
ling till forskning kring smarta och hur
patienter sjdlva kan bearbeta sin dngest.

VICTORIA WAHLBERG
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Kritik mot utokade
foraldrapenningen

Den nya lagen om tillfallig foraldrapenning for foraldrar till
svart sjuka barn har blivit en besvikelse. Barnet maste i
princip vara déende for att reglerna ska galla. Sa var det
inte tankt. Allt fler roster hgjs nu for att lagen eller tillamp-
ningen av den snabbt &ndras.

nligt de nya reglerna — Ett cancersjukt barn vardas ofta
fran 2005 har fordldrar  lang tid bade pa sjukhus och i hemmet.
till ett svart sjukt barn  Under denna tid dr barnet alltfor sjuke
under 18 ar ratt till for-  for att kunna vistas som vanligt i barn-
aldrapenning under ett  omsorg eller skola. Samtidigt kan man
obegransatantal dagar. Denyareglerna  inte hiavda att det konstant foreligger en
kom till eftersom det visat sig att de ge-  fara for barnets liv. Vi vill att regelsys-
nerella 120 dagarna for vard av sjukt  temet sikrar barnens ritt att ha sina
barn inte ricker vid svdra och lingva-  fordldrar hos sig under hela sjukdoms-
riga sjukdomsfall, till exempel nir ett  perioden och inte enbart nir de dr dods-
barn insjuknar i cancer. sjuka.
Men lagen har inte fungerat som det
var tankt. Kuratorer vid landets barn-  BARNCANCERFONDEN uppmirksammade
onkologiska centrum vittnar om att redan i varas socialdepartementet pa
bara ett fital av de fordldrar som s6ker  konsekvenserna av den nya lagen. I
far del av den utvidgade forildrapen-  Orebro lin har barnkliniken, barnpsyk
ningen. och den lokala Forsikringskassan nu
Orsaken dr Forsakringskassans sna-  gjort gemensam sak och bett socialmi-
va tolkning av begreppet svart sjukt. I nister Berit Andnor ritta till luckorna i
myndighetens vigledning sdgsatt ’med  den nya lagen. Margareta Ekman, for-
begreppet svart sjukt avses att barnets  sakringsoverlikare vid Forsakringskas-
sjukdomstillstand 4r sd allvarligt att det  san i Orebro lin, tror att den olyckliga
foreligger ett patagligt hot mot barnets  utformningen av lagen bottnar i okun-
liv. Det innebar att det bor foreligga en  skap hos lagstiftarna.

i tiden omedelbar fara for barnets liv”. — Manga kdnner nog inte till att de
Detta innebir i princip att barnet ska  flesta barn blir friska men att behand-
vara doende. lingstiden ar bade svar och ling. De
Karin Dovelius, kurator vid barnon-  menade sikert vil, men det blev fel.
kologen pa Akademiska sjukhuset i Som forsakringsoverlikare vet hon
Uppsala, ogillar Forsikringskassans  forstas att manga fordldrar tvingas for-
tolkning. soka bli sjukskrivna pa grund av press-
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KEROLD KLANG

Foraldrar till cancersjuka barn har hittills, enligt Férsakringskassans tolkning,
séllan haft ratt att utnyttja den extra foraldrapenningen for svart sjuka barn.

sen att inte ha ekonomiska méjligheter
att varda sitt svart sjuka barn. Det ar
inget godtagbart alternativ, vare sig for
den enskilde eller samhallet.

— Vi har inte ritt att betala ut sjuk-
penning till en frisk foridlder och det dr
inte heller meningen att arbetsgivarna
ska behova vara med och betala i dessa
fall. Dessutom ger en sjukskrivning
samre mojlighet for fordldern att reg-
lera sin arbetstid. Darfor dr det viktigt
att den har reformen far den tillimp-
ning som det var tankt.

KURT KVARNSTROM, socialdemokratisk riks-
dagsman, var med om att ta fram den

nya lagen. Han ar bekymrad 6ver For-

BARN & CANCER I-2006

sakringskassans snava tolkning.

— Utgéngspunkten for lagen var just
en cancersjuk pojke som behovde ha
sina foraldrar hos sig under behand-
lingen. Det var absolut tinkt att lagen
skulle tillimpas vidare dn vad Forsak-
ringskassan gor.

Mats Matsson pa Forsikringskas-
sans huvudkontor férsvarar dock myn-
dighetens riktlinjer.

— Vi tolkar lagen utifrdn dess inten-
tioner och forarbeten. Enligt dessa om-
fattas till exempel inte cancersjuka barn
som gar under behandling och svarar
positivt pa behandlingen.

HANS HELLBERG

Socialministern
beredd att
andra reglerna

Socialminister Berit Andnor ar
beredd att med kort varsel se dver
reglerna i den utokade foraldrapen-
ningen.

- AVSIKTEN MED LAGEN var att for-
dldrar skulle kunna vara tillsammans
med sina cancersjuka eller andra svart
sjuka barn under behandlingen, siger Be-
rit Andnor. Om det inte fungerar s3 vill
jag att det rattas till snarast mojligt.

Socialministern vill i dagsldget inte ut-
tala sig om det ar lagstiftningen som har
blivit fel eller om det dr Forsakringskas-
san som tolkar reglerna for strikt. Hon
vill forst ta del av Forsakringskassans ut-
virdering av hur den nya lagen fungerat
det forsta dret. Denna berdknas vara klar
nagon gang i var.

— For mig ar det sjalvklart att svart
sjuka barn ska kunna ha sina foraldrar
hos sig under behandlingen, siger Berit
Andnor.

Barn & Cancer kommer naturligtvis
att folja den har fragan och rapportera
vidare framoéver.

HANS HELLBERG

Foraldrar ska kunna vara med sina cancersjuka
barn under behandlingen, sédger socialminister
Berit Andnor.

II1



Aven barn som ligger pa
sjukhus har, enligt skollagen,
ratt till undervisning. Det &r
viktigt for barnen att fa vara
elev och inte bara patient.
Kanske sarskilt viktigt for
barn med cancer som ofta
har en ambulerande tillvaro
mellan sjukhus och hem.

Elin Larsson, 14 ar, gillar matte bast.

Sjuka barn ar
fortfarande elever

jukhusskolan pa Uppsala
Akademiska barnsjukhus lig-
ger vigg i viagg med lektera-
pin. Spel, bocker, leksaker och
pingisbord skapar en vilkommen oas
bland langa sjukhuskorridorer. Ingen be-
hover komma hit och ha trakigt. P4 plats
finns fyra sjukhuslirare som tillsammans
tacker upp de olika amnesomraden som
behovs fran sirskola till drskurs tre pa
gymnasiet.
Eleven far en plats i ndgot av de tva
studierummen som ir belamrade med
bocker, kartor och allt som hor undervis-

I2

ning till. Det finns dven tvd sma studiebas
med datorer. Dir kan eleverna halla kon-
takt med sina vanliga klasskamrater via
mejl, eller till exempel lira sig geografi via
dataspelet Backpacker.

SATTEN ATT NA kunskap 4r manga och ib-
land lite okonventionella. I mycket av
undervisningen uppmanar man eleverna
att gd ut och soka information. Det kan
vara att ta med sig digitalkamera och fo-
tografera en fgel som man sedan skriver
om. Det viktigaste ar att bryta sjukhusets
tristess.

Sjukhusskolan tar snabbt kontakt med
barnen nir de har skrivits in. Lararna be-
rattar om vad skolan kan hjilpa till med
och varfor det ar sa viktigt att fortsitta att
plugga. I de flesta fall dr det barnet sjalvt
som manar om sin skolging. Att forutom
sjukdomen ocksa komma efter i skolan,
kan for manga barn kiannas katastrofalt.
Dirfor dr stodet pa sjukhuset och den
link som sjukhuslirarna utgor till den
vanliga skolan oerhort viktig.

—”Jag vill inte gd om” ar de flesta barns
forsta reaktion. Aven om de mar daligt ar
det sjukhusskolans uppgift att sa langt

I-2006 BARN & CANCER
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Arbetsmiljon for elverna &r lugn och avslappnad.
Lararna har gott om tid att hjalpa och svara pa
fragor.

som mojligt uppratthalla det malet, sager
Gerd Falk-Schalk, damneslarare pa sjuk-
husskolan i Uppsala.

PA MORNARNA gar ldrarna en sving upp pa
avdelningarna och hor hur deras elever
mar. Vilka som orkar komma ned till sko-
lan, vilka som vill ha undervisning pa sitt
rum och vilka som inte orkar alls.

Lars-Erik Hallstrom &r amneslarare i NO och
matte och dessutom sarskollarare.

som sjukhusldrarna forsoker formedla
till lararna i de ”vanliga” skolorna. For
sjukhusskolan handlar det om att anpas-
sa sig till elevens mojligheter och behov.
Eftersom undervisningen blir praktiskt
taget skraddarsydd kan barnen pa sjuk-
huset ibland prestera battre an barnivan-
liga klasser.

Att man ligger pa sjukhus betyder inte

"Vi uppmuntrar kompisar att komma hit.
Vi kan exempelvis anordna en dag i skolan
har for klasskamraterna.”

Extra viktig 4r den dagliga kontakten
med onkologiavdelningen. De barnen lig-
ger ofta inne under ldngre perioder, och
mojligheten att delta i skolundervisning
beror till stor del pa vilken behandling de
far.

— P4 onkologiavdelningen ar sjukhus-
lararna en del av teamet. Didr ser man till
helheten och att vi dr en av pusselbitarna
i barnets dterhamtning, sager Gerd Falk-
Schalk. Viara skolbesok med konsultsjuk-
skoterskan Eva Turup dr en del av detta
samarbete. Da far vi triffa vara elevers
klasskamrater och kollegiet med rektor
och skolskoterska. En gang om aret bju-
der vi in alla skolor som har haft eller har
en elev i behandling for cancer.

Skillnaden mellan att undervisa sjuka
och friska elever ar stor, och det ar nagot

BARN & CANCER I-2006

automatiskt att man kommer efter i skol-
arbetet. Tvartom. Men det finns givetvis
barn som ar sa sjuka och mar sd illa av sin
behandling att de inte orkar plugga i den
takt som behovs. Da fir man ta upp en
diskussion med barnet, forildrarna och
hemskolan.

—Dekortare vardtiderna har fordndrat
vart arbetssitt. Kontakten med hemsko-
lorna har intensifierats, mycket tack vare
tekniken eftersom vi nu kan mejla varan-
dra. Varje dag rapporterar vi till skolorna
vad vi gor.

vi SER AVEN till att elevens planering foljer
med eleven sa att han eller hon kan jobba
oavsett plats, och vi meddelar skolan nar
det 4r dags att sitta in hemundervisning,

sager Gerd Falk-Schalk.

Gerd Falk-Schalk ar amneslarare i sprak fran
arskurs 6 och uppat.

Hon péapekar samtidigt att det inte
bara ar studierna som ar det viktiga. Sko-
lan har dven en viktig social funktion att
fylla med klasskamrater, kompisar och
larare.

— Viuppmuntrar kompisar att komma
hit. Vi kan exempelvis anordna ett besok
iskolan har for klasskamraterna. Allt for
att barnet ska kunna ha kvar den sociala
kontakten.

Vad adr det som gor det sd roligt att ar-
beta som sjukhuslarare?

— Varje gang vi traffar en elev siger vi
att vi ska fixa det hiar med skolan. Den ar
din framtid och ska fungera for dig. Och
det finns en fantastisk utmaning i det har.
Béde barnen och vi ldrare lar oss mycket,
sager Gerd Falk-Schalk.

VICTORIA WAHLBERG

FAKTA: SJUKHUSSKOLAN

Ansvaret for en elev, aven nar han eller
hon vistas pa sjukhus, ligger hos elev-
ens hemskola. Darfor ar det viktigt med
en nara kontakt mellan ordinarie larare
och sjukhuslérare. Undervisningen i

sjukhusskolan ska i mdjligaste man
motsvara undervisningen i den vanliga
skolan, men utga fran elevens behov
och halsotillststand.

Sjukhuslararnas tjanster finansieras
till 80 procent av Specialpedagogiska
institutet. Kommunen betalar de reste-
rande 20 procenten.
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Jesper Lombrant, 6 ar, har fatt aterfall i sin
leukemi. | dag har han fatt stralning pa
morgonen, men vill anda att vi kommer pa
besdk. Snart ska han varaisolerad i fyra—
fem veckor efter stamcellsbyte. Jesper gari
forskola hemma.

Pa sjukhuset kommer sjukhuslarare Ann-
Chatrine Nordberg tre ganger i veckan. Just
nu lar Jesper sig méngdlara.

Tva génger i veckan tittar musikterapeu-
ten Jonas Linge in med sin musikvagn. Dar
finns massor av sma och stora instrument.

Dessutom har Jonas tva stora handdockor

till sin hjalp. | dag anvander han dockan
Willy fér att fa Jesper pa gott humor. Och
visst fungerar det. Nar Willy kastar sig éver
Jespers ketchup som &r kvar efter lunchen
tjuter Jesper av skratt.

I-2006 BARN & CANCER
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Alfred Varghans, 12 ar, sittter i ett av sjukhusskolans klassrum. Hans
favoritamnen ar geografi och hemkunskap. Just nu spelar Alfred ett
kunskapsspel pa datorn och svarar ratt pa varje fraga. "Det basta med
sjukhusskolan &r att man far bestamma mycket sjalv.”

>>>
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”Jag kan manga siffror. Ett plus ett minus tva blir ett,
nej hur var det nu igen. Nej, just ja, noll blir det ju!”

JESPER LOMBRANT, 6 AR

16 I-2006 BARN & CANCER
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Elin Larsson har akut lymfatisk leukemi,
ALL, och har legat inne lénge pa sjuk-
huset. Sjukhusskolan ar ganska rolig.
Det har fungerat bra med studierna, men
Elin ar tvungen att kanna efter fran dagtill
dag vad hon orkar.

Hon har mycket kontakt med sin hem-
skola och &r orolig att komma efter. Men
sjukhuslararna och konsultsystern Eva
Turup har varit ett stort stod och peppat
Elin.

Jonas Linge &r musikterapeut och larare i sI6jd. Han gar runt
med sin musikvagn till barnen pa de olika avdelningarna.
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Pa Internationella Barncancerdagen forra dret uppmanades cancersjuka barn runt om i varlden att fotografera sin vardag. Har ar
nagra av bilderna. De ingar i utstallningen "Through My Eyes” som kommer att visas i Sverige i Barncancerfondens regi. Vernissage
blir pa arets Internationella Barncancerdag, den 15 februari.

Skilda villkor for
varldens sjuka barn

Dyra mediciner, avsaknad av vard, och andra sjukdomar som
konkurrerar. Cancervarden ser olika ut pa olika platser i varlden. De
ekonomiska férutsattningarna skiljer ofta mer an de medicinska.

e storsta skillnaderna nir

det géller barncancervard i

virlden visar sig i tillgdngen

till vard, effekterna av den
och hur sjukhusen i fraga kan ta hand om
komplikationer.

Det siager Olle Bjork, professor och
verksamhetschef vid barncancerforsk-
ningsenheten vid Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus i Stockholm. Han deltar i manga
olika samarbeten savil inom som utom Eu-
ropa.

—Varjeland arbetar efter sina forutsatt-
ningar. I Afrika, exempelvis, har manga
barn bade hiv och cancer. Dessutom bi-

18

drar undernaring till hog infektionskans-
lighet, vilket dven det paverkar behand-
lingen och utgdngen av cancersjukdo-
mar.

1 vissA LANDER kan man inte ge tillrackligt
hoga doser cytostatika eller stralning, ef-
tersom man da riskerar att barnen far
komplikationer som sjukvarden inte kla-
rar av att hantera.

Tusa ar forutsdttningarna annorlunda.
Dar hidnger varden ihop med vilken typ
av sjukhus barnen hamnar pa. Det finns
dels sd kallade forskningssjukhus, dar
barnen far fri tillgang till vard och medi-

ciner, dels privatigda sjukhus dar forald-
rarnas ekonomiska mojligheter, bland
annat vilka forsakringar familjen har, be-
stammer vilken vard som ir tillganglig.

Medicinkostnaden dr ett annat stort
problem i manga lander.

— I Argentina ar vard och behandling
gratis, men man ser ofta barn pa gatorna
som samlar in pengar till medicinkost-
nader.

Ibland kan problemet vara att det inte
finns mediciner, eller att de som finns inte
kommer barnen tillgodo.

— Jag var i Estland precis nar landet
hade blivit sjalvstandigt. Vi hjilpte en

I-2006 BARN & CANCER
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barncanceravdelning i Tartu att f tag pa
mediciner, och lyckades f4 ett par firmor
attskinka fullt dugliga mediciner med ett
ndra utgangsdatum. En del mediciner
kom fram medan andra férsvann och dok
upp i Moskva ndgra manader senare.
Formodligen hade vi lyckats battre om vi
tagit medicinerna i en ryggsiack och dkt
dit med dem sjilva.

OLLE BJORK BETONAR att saker fordndras
snabbt. Det som gillde nir han besokte
ett visst land behover inte gilla i dag.
Vissa linder har haft en mycket snabb
utveckling av barncancervarden, till ex-
empel Polen.

—Polen ingar i dag i de internationella
behandlingsstudierna, vilket visar att
varden ir bra.

Singapore och Taiwan dr enligt Olle
Bjork andra exempel pa linder med bra
cancervard. Dir dr de kulturella skillna-
derna storre dn de rent vardmassiga. Det
kan till exempel handla om hur delaktiga
forildrarna dr.

— I Sverige har vi svirt att forsta kul-
turer dar fordldrar lamnar sitt barn pa
sjukhuset och hiamtar det tva veckor se-
nare. Men vardpersonalen i dessa lander
ar inte vana vid nagonting annat. Dess-
utom madste fordldrarna oftast arbeta for
att kunna betala varden.

Aven med europeiska matt mitt Ar
Sverige en forebild nar det galler forald-
radeltagande.

BARN & CANCER I-2006

— Vi var forst med att ta bort besoksti-
derna. T Helsingfors, bara 30 minuter
fran Stockholm, finns besokstiderna kvar,
sager Olle Bjork.

Annu ett exempel pa att geografisk
narhet inte dr ndgon garanti for lika for-
utsdttningar dr sjukhusen i de baltiska
landerna.

—Jag vet inte exakt hur det ser ut i dag,
men for omkring tio ar sedan lag barnen
i stora salar med upp till 50 barn i varje.
Behandlingarna utfordes pa plats, infor
ogon och 6ron pa ovriga barn. Mellan
behandlingarna skulle barnen bara vin-
ta. Lek eller annan aktivitet, som med
svenska matt anses viktigt, fanns inte.

I Sverige ligger cancersjuka barn pa
sjukhus i genomsnitt tre dygn i taget. |

Estland kan vardtiden vara flera veckor.

— Det beror bland annat pa att mojlig-
heten att fa vard i hemmet dr dalig och att
kunskapen om cancer dr lag utanfor sjuk-
husen. Att vardtiden ar sa lang dr forstas
en belastning for sjukhusen.

HUR MYCKET BARN och fordldrar fir veta om
sjukdomen varierar fran land till land.
Likare i Portugal berittar exempelvis
aldrig for foraldrarna att deras barn har
en livshotande sjukdom. Hur mycket in-
formation som ges beror till stor del pa
befolkningens utbildningsniva.

— Det dr svért att ge information om
mottagaren inte vet ndgot om anatomi.

Vad kan Barncancerfonden gora for
att bidra till battre vard i andra lander?

— Maidnga organisationer har utsett
vansjukhus pa olika platser i varlden. Det
ar ett satt att sprida kunskap, sager Olle
Bjork och fortsitter:

— De skulle ocksé kunna stotta forald-
raorganisationerna dnnu mer, exempel-
vis barncancerforeningarna i andra lan-
der. Tvirtemot vad manga kanske tror
finns det barncancerforeningar dven i
Bangladesh. Den medicinska informatio-
nen till fordldrarna ar viktig.

Olle Bjork skulle garna se att fler svens-
ka, erfarna ldkare fick mojlighet att dka
till andra lander och undervisa.

— I dag finns det inte tillrdckligt med
resurser till det. Mojligen skulle Barncan-
cerfonden kunna sponsra likare som ar
intresserade av sddant arbete.

MARIA NILSSON

EN EGEN DAG FOR VARLDENS BARN MED CANCER

Enligt officiella siffror drabbas varje ar
ungefar 250 000 barn i varlden av cancer.
Férmodligen &r det manga fler, eftersom
morkertalet ar stort. 80 procent av de can-
cerdrabbade barnen i varlden faringen eller

mycket lite behandling fr sjukdom. Alldeles

for manga barn dor utan att ha fatt en chans

att bli botade eller ens ha fatt en diagnos.
Den 15 februari anordnas den

Internationella Barncancerdagen runt om

i varlden. Syftet med dagen ar att samla

in forskningsmedel och uppméarksamma

varden av cancersjuka barn varlden éver.
Bakom inititativet star det internationella
foraldranatverket ICCCPQ, The International
Confederation of Childhood Cancer Parent
Organisations. ICCCPO startade 1994 och har
i dag 81 medlemsorganisationer i 58 lander.
Huvudmalet for ICCCPO &r att sprida infor-
mation och erfarenheter till foréldrar med
barn som drabbats av cancer och att 6ka
forutsattningarna for alla barn att fa basta
mojliga vard.

L&s mer pa www.icccp.org.
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Hennes jobb ar att
finnas till hands

Malet for neuropsykologen Ingrid Tonning Olsson ar att fdlja barnen som behand-
lats f6r hjarntumar hela vagen upp till 18 ars alder. Hennes jobb ar att finnas till
hands for att sprida kunskap, stotta och underlatta kontakter med dagis och skola.

ngrid dr knuten till barnonkolo-

giska centrumet vid Universitets-

sjukhuset i Lund. I hennes jobb

ingar samtal med chockade for-
aldrar som just fatt besked om att deras
barn har en hjarntumor. Men hon disku-
terar ocksd med firdigbehandlade 15-
aringar om vilket gymnasieprogram de
kan vilja. Eller tipsar skolpersonal om
hur de ska stotta en elev med sena kom-
plikationer.

Hon triffar alla barn med hjarntumor
som skrivs in pa barnonkologen i Lund
och forsoker hinna gora en testav barnets
kognitiva formaga fore operationen.
Tanken arattavgora barnets utgangslage,
foratt battre kunna se hur behandling och
sjukdom har paverkat barnet.

— Nir jag borjade jobba hir tyckte jag
att det kandes absurt att sitta i gang och
gora tester pa barnet i den krissituation
som rdder nir familjen just har kommit
in. Men nu ser jag att det kan vara skont
for dem att gora nagot som pekar framat,
berittar Ingrid.

EN DEL BARN triffar hon inte mer dn si. De
gar vidare ut i livet och varken likare,
fordldrar eller barnet sjalv upplever att de
behover ytterligare hjalp eller stod. Det dr
forstas bra, men Ingrid kdnner en viss oro
for att en del barn med svarigheter inte
fangas upp.

— Ibland vill ingen se problemen, var-
ken forildrarna, barnet sjilvt eller sko-
lan. ”Han har ju haft cancer, vi kan inte
stalla nagra krav.” Men det dr ju ocksa
lite sorgligt. Att inte stdlla krav dr ett sdtt
att exkludera.
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Ett av Ingrid Tonning Olssons viktigaste mal &r
att ge de har barnen en béttre sjalvbild.

Darfor ser hon fram emot det uppfolj-
ningsprogram som nu planeras pd barn-
onkologeniLund, dir en mer djupgaende

neuropsykologisk undersékning ska go-
ras pa alla barn med hjarntumérer, oav-
settom de anses ha drabbats av sena kom-
plikationer eller ej.

I dag ar det likare som remitterar bar-
nen till Ingrid. Eller ocksa tar foraldrarna
sjalva kontakt — och det kan vara manga
ar efter att barnen ar fiardigbehandlade.
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De kognitiva svarigheterna marks ofta
mer juhogre upp i skolan barnet kommer,
eller nédr han eller hon byter stadie och
larare. Det kan vara att barnen har svart
att planerasitt arbete och sin vardag, pro-
blem att koncentrera sigi ett stokigt klass-
rum eller inte hinner genomfora ett prov
pa utsatt tid, trots att de kan svaren.

For fordldrarna dr det ofta svart att
veta hur stora krav de ska stilla pa sina
barn. Hur mycket ska de pressa och triana
och vad ska de acceptera? Och hur ska
man veta vad som dr en effekt av sena
komplikationer och vad som ar vanlig
tondrstrotthet? Har fungerar Ingrid som
bollplank och samtalspartner.

NAR EN FAMILY sOker sig till Ingrid brukar
hon gora en ny neuropsykologisk utred-
ning. Hon pratar med barnet och forald-
rarna om skolan, kompisar och barnets
utveckling.

Direfter traffar hon forildrarna igen
for att gd igenom resultaten. Ingrid skri-

ver ett utlatande, och lagger stor vikt vid
att gora det tydligt och lasbart for bade
barn och vuxna. En utredning brukar ta
ungefir 20 timmar, men kan péga i flera
veckor.

— Allra viktigast med den har utred-
ningen ar att hjalpa familjen, och framst
barnet, att forsta. Att sitta ord pa svarig-
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heter, att sortera ut och visa orsaker och
kopplingar. For barnen kan det forhopp-
ningsvis innebdra en forandrad sjalvbild.
”Jag dr inte dum eller sl6. Jag kan, men
jag behover langre tid och tydligare in-
struktioner eftersom jag har blivit be-
handlad for cancer.”

Utredningen resulterar oftast i att Ing-
rid besoker barnets skola for att prata
med skolpersonalen om hur barnets skol-
situation kan forbittras.

—Skolorna dr positiva och vill veta mer.
Det finns ett stort engagemang for cancer-
drabbade barn, men man forstar inte all-
tid problemens vidd. Barn med kognitiva
sena komplikationer ar sallan stokiga. De
ar lugna, kloka och vuxentillvinda. Och
upplevs dirmed inte som problematiska
av skolpersonalen.

Den hir typen av komplikationer dr
speciella och allt visar sig inte pd vanliga
1Q-tester, siger hon. De dr inte lika de som
barn med damp eller ADHD brottas med.
Och problemen kan vara svdra att hitta
och identifiera for den som inte dr insatt.

Ingrids tjanst har funnits i Lund sedan
mitten av 9o-talet. Andi kianns omradet
fortfarande relativt nytt , siger hon. Kan-
ske beror det pa att problemet 6kar i och
med att allt fler firdigbehandlade hjarn-
tumorbarn vixer upp. Hon tycker att
teamet i Lund har kommit relativt langt,
med ser andd manga utvecklingsmoijlig-
heter.

oM HoN FAR onska hogt, hur vill hon att
uppfoljningen av barn med hjarntumorer
ser ut om tio ar?

—D4 har vi en vildigt bra metod for att
undersoka alla barn, men ar ocksd annu
battre pa att hitta dem som verkligen be-
hover hjalp. Dessutom ser jag fram emot
ett utbyggt samarbete med Barnhabilite-
ringens resurscentrum for rehabilitering
av forvarvade hjirnskador. Dar ska fin-
nas mojligheter for utokad trianing och
rehabilitering men ocksa grupper for an-
horiga och for barn, sirskilt tondringar,
som far triffa andra i samma situation,
sager hon.

—Jag skulle ocksa 6nska en battre upp-
foljning upp i vuxen alder. Egentligen
borde det finnas kognitiv rehabilitering
aven ndr de hir barnen blir vuxna. I dag
kanner jag ibland att vi slipper ungdo-
marna ndr de behover oss som mest.

MAJA HOK

BARN & CANCER I-2006

MAGNUS MAGNTORN

Pontus Westerlund och hans mamma Lisa har kdmpat for att skolan ska fungera
bra och &r ndjda med stddet de har fatt fran barnonkologen i Lund.

Ibland behover
Pontus en paus

Pontus Westerlund gar andra aret pa gymnasiets hotell-
och restaurangprogram. Det gar bra i skolan. Men vissa

saker maste fa ta sin tid.

— Ibland behdver jag lagga ifran mig pennan. Da gar jag ut
i korridoren och tar en paus, berattar Pontus.

Or nio ar sedan, nir Pontus

var dtta, upptackte likarna

en tumor pd hypofysen i

hans hjarna. En vecka se-
nare opererades han. Och veckan darpa
var han hemma igen.

— Storebror Linus fyllde ar och Pon-
tus gav sig hundan pa att han skulle
hem, minns mamma Lisa dar de tva sit-
ter vid koksbordet hemma i radhuset i
utkanten av Landskrona.

Pontus ville snabbt tillbaka till sko-
lan och i januari, nar det var dags for
stralning, korde mamma eller pappa

varje gang direkt fran sjukhuset till sko-
lan. Pontus brukade komma lagom till
lunchrasten.

Lisa var tidigt i klassen och berittade
om Pontus sjukdom. Och under hela
den foljande varterminen var hon med
Pontus i skolan.

— Ofta bara satt jag dar, men jag tror
att det var en trygghet.

Operation och stralning gav onskat
resultat. Sedan dess har likarbesoken
bestatt av aterkontroller — med lugnan-
de besked. Cancern ar borta. Daremot
har sjukdomen och behandlingen givit
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MAGNUS MAGNTORN

Pontus en del typiska sena kom-
plikationer sdsom koncentra-
tionssvarigheter och trotthet.

Redan fore operationen testa-
des Pontus kognitiva formédga av
en neuropsykolog pa barnonko-
logen i Lund. Efter operationen
gjordes nya tester och dessa har
foljts upp under dren. Under hela
skoltiden har ocksd Pontus och
hans foraldrar haft kontakt med
teamet pa barnonkologen i Lund.

—S& fort vi har ringt har de stillt
upp, sdger Lisa.

Det var i sexan som svarighe-
terna borjade markas pa allvar.

- D4 fick han flera och nya li-
rare och de hade svért att forsta
Pontus problem. De tyckte vl att
han bara var sl6 och lat.

MEN NAR neuropsykologen Ingrid Tonning
Olsson fran Lund kom till skolan och
traffade skolpersonalen fick skolan fram
de extra resurser som behovdes. Pontus
kunde gé ifrdn vissa lektioner och arbeta
med en stodlarare i lugn och ro. Och nir
lararna kande till bakgrunden sa slapp
Pontus dumma kommentarer, sdger
Lisa.

— Jo, det har varit en hel del sidana
genom dren fran lirarna och vi har pratat
mycket om det hemma. Nu blir du inte
ledsen langre, Pontus, for du vet vad det
beror pa, eller hur?

Pontus nickar och haller med.

— Jag mirker inte att jag dr simre dn
ndgon annan. Det dr mer att jag blir trott
ibland. Ja, matten dr svar, men allt annat
har jag blivit mycket battre pa, konstate-
rar han.

Han trivs bra pa gymnasiet. Men dven
dar har det varit problem med larare som
inte forstar hans speciella behov. Att han
behover extra tid pa sig for att orka ige-
nom proven. Eller att han ibland behover
ta en paus och bara ga undan.

— Ja, det var en tuff 6vergéng till gym-
nasiet, siger Lisa. Hela forsta terminen
kindes bortkastad. Man pratar och for-
klarar och anda far man inte gehor.
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Idrott, kompisar och datorn — Pontus lever som vilken
17-aring som helst.

Nu ska Ingrid Tonning Olsson éter-
igen triffa skolpersonalen runt Pontus
och forklara och reda ut. D4 blir det batt-
re, tror Lisa. Men borde hon ha kommit
in tidigare?

— Bade och. Vi vill ju helst inte att Pon-
tus ska fa en stimpel som ”sjuk”. Han dr
inte sjuk. Det var han for nio &r sedan,
men inte langre, sdger hon.

Javisst, i stort lever Pontus som vilken
frisk 17-aring som helst. Han spelar
hockey och styrketrinar, traffar kompi-
sar, spelar poker och sitter framfor da-
torn. Han tinker sig en framtid inom

| ndsta nummer av Barn &
Cancer, som kommer i april, kan
du lasa mer om rehabilitering av
barn med sena komplikationer
och hur de paverkar vardagen

for barnen och deras familjer.

D& besdker vi Barnhabiliterings-
centrum i Lund och traffar ocksa
Sara och hennes mamma — som
antligen far den hjalp och stod
de efterlyst s3 lange.

hotell- och resebranschen, skulle
girna jobba som reseledare eller
bartender.

1ARFYLLER han 18 och da har inte
langre barnonkologin ansvar for
honom.

—Det har varit sa skont att veta
att de alltid finns didr och att de
kanner till Pontus. Man undrar ju

lite om de dr lika bra inom vuxenonkolo-
gin. Fast vi hade nog varit mer oroliga om
han hade haft mer komplikationer av
sjukdomen, sdger Lisa.

Bade Lisa och Pontus ser ljust pa hans
framtidsmojligheter.

— Det ar viktigt att inte tycka for synd
om barnen utan tro pa dem och lyssna pa
dem. Barnen sjdlva kdnner sin egen kropp
och vet vad de orkar, siger Lisa.

— Och Pontus har sd mycket javlar
anamma att han fixar de problem som
uppstar!

MAJA HOK

SENA KOMPLIKATIONER HOS BARN

SOM BEHANDLATS FOR HUJARNTUMOR

BARN SOM DRABBAS av hjarntumarer far ofta
bestaende men, sena komplikationer, av sjalva
tumdéren och av behandlingen. Ofta paverkas
barnets kognitiva formaga, det vill séga de tan-
kefunktioner med vilkas hjalp information och
kunskap hanteras. Det kan innebdra minnes- och
inlarningssvarigheter, langsamhet, koncentra-
tionsproblem och svarigheter att organisera,
beddma tid, hantera stress och arbeta sjalvstan-
digt. Barnet har ofta kvar sin sprakliga formaga
men kan samtidigt ha svart att tillgodogéra sig
muntliga instruktioner. Han eller hon kan vara
fortsatt duktig i svenska och historia men ha
stora problem med matte och geografi.

Dessa komplikationer liknar inte vanliga
inlarningsproblem och kan darfor vara svara att
identifiera.

Barn med den har typen av sena komplikatio-
ner &r séllan stokiga eller besvarliga, vilket bidrar
till att deras specifika problematik inte alltid upp-
marksammas i skolan. Det kan &ven drdja manga
ar efter avslutad behandling innan svarigheterna
blir ett problem, ofta nér barnen kommer upp i det
mer krdvande hdgstadiet.

Las mer om sena komplikationer i Barn & Cancer

4-2005, pa www.barncancerfonden.se. Klicka pa
"tidningen” och nr 4/05.
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HUMLAN-®

Humlan, c/o Citat Journalistgruppen,
Strandbergsgatan 20, 104 25 Stockholm

Vad vill du fraga Humlan? Skriv eller mejla till:

www.barncancerfonden.se/humlan
humlan@barncancerfonden.se

Busse och hans nya overall

VET NI VAD som har hint med min kom-
pis Busse? Han har tappat all sin ludna
pals! Nu ar han en alldeles kal humla —och
jag har stickat en liten brun overall till
honom for att han inte ska frysa nar han
ar ute och flyger. Fast just nu flyger han
inte sd mycket. Busse dr namligen sjuk.
Han har fitt cancer och behandlas med
cytostatika for att bli bra. Det dr den dar
medicinen, cytostatikan, som har gjort att
Busse har tappat palsen. Det har doktorn
sagt. Hon berittade att cytostatikan, som
tar kal pa de sjuka cancercellerna, ocksa

BARN & CANCER I-2006

kan forstora friska celler i kroppen.
Allra mest stor cytostatikan de celler i
kroppen som vixer snabbast, till exempel
de som finns i haret, i manniskornas nag-
lar och i slemhinnorna. Harcellerna for-
nyar sig hela tiden och bildar nya har-
sackar, i dem finns det nytt har. Nar nya
hérsidckar bildas vixer hdret. Men nir
hércellerna forstors pa grund av behand-
lingen, bildas inga nya harsackar och da
ramlar haret av, forklarade doktorn.
Forst blev Busse lite ledsen, men sen fick
han hora att haret kommer att borja vixa

igen nar behandlingen ar klar. Och vet ni
vad? Ibland blir haret helt annorlunda nar
det vaxer utigen. Sa nu gar Busse omkring
och hoppas att han ska bli lockig om ett
halvar. Visst vore det snyggt? Under tiden
ar han jattefin i overallen som jag har
stickat. S4 det sa!

MAJA HOK

Tack till konsultsjukskoterskan Maria
Renstrom vid Norrlands universitets-
sjukbus for faktagranskning.

28

KEROLD KLANG



-

R

Karin Gustafsson, G6teborg; Maria Renstrom, Umed; Marie Sandgren, Linképing; Carina

Mahl, Lund; Eva Turup, Uppsala; Maria Olsson, Géteborg; Margareta af Sandeberg, Stockholm.

Martasystrar blir
konsultsjukskoterskor

NU BYTER Mértasystrarna namn till konsult-
sjukskaterskor inom barncancervard. Det
arbetar en konsultsjukskdterska pa var och
en av landets sex barnonkologiska centrum.
Deras uppgift ar att fungera som lank mellan
det sjuka barnets familj, olika sjukvardsen-

heter, skolan och kamrater. En viktig uppgift
ar att sprida information, till exempel till
skola och klasskamrater, nar en elev blir sjuk.
Barncancerfonden finansierar en del av kon-
sultsjukskoterskornas verksamhet. ®

Sjukskoterskemote
med fokus pa sorgen

DODEN VAR PA manga satt i centrum nar
Sjukskoterskor inom Barnonkologin (SIBO) héll
sin fjarde nationella konferens i slutet av forra
aret. Under tva dagar samlades sjukskaterskor
som arbetar med cancersjuka barn fran hela
landet for att utbyta erfarenhe-
ter och vidareutvecklas.

Hur mar foraldrar som har
mist ett barn i cancer och vad
kan varden gora for att bemota
dessa foraldrar pa basta satt?
Kring de fragorna kretsar Ulrika
Kreicbergs avhandling dar hon
intervjuat foraldrar ett antal ar
efter att deras barn dott. Hon
berattade bland annat att hen-
nes forskning visar att vardper-
sonalens omhandertagande, inte minst vid bar-
nets dddségonblick, och barnets smértlindring
ar faktorer som paverkar hur féraldrarna mar
manga ar efter att barnet har dott.

Just smartbehandling och palliativ vard var
amnena vid en forelasning som hélls av Gustaf
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Forskaren Ulrika Kreichergs

Ljungman, barnonkolog och smartspecialist

vid Akademiska barnsjukhuset i Uppsala, och

Karin Berg, sjukskéterska vid Smartenheten pa
Universitetssjukhuset i Linkdping.

Deltagarna fick ocksa ta del av Anna-Karin
Fribergs personliga erfarenhet
av hur det ar att mista ett barn.
Hennes dotter var 5 1/2 ar nar
hon dog i cancer. Anna-Karin
Friberg hade manga goda rad till
vardpersonalen om hur en for-
alders behov och kanslor kan se
utunder den har svara tiden.

Magnus Forss, begravnings-
entreprendr fran Linkoping,
berattade om begravningar av
barn. Hans budskap var att ing-
enting som en foralder gor av karlek, till minne
av sitt barn, kan vara fel.

SIBO-konferensen arrangeras i samarbete
med Riksforeningen for barnsjukskéterskor
och huvudfinansiar fér evenemanget ar
Barncancerfonden. ®

Enkat om sena
komplikationer

VILKA SVARIGHETER moter drabbade barn och
deras familjer pa grund sena komplikationer efter
en barncancersjukdom? Ann-Mari Hellman, pa
Barncancerfondens kansli, leder ett projekt som
syftar till att kartlagga svarigheterna och utifran
familjernas behov hitta strategier for att stotta
och hjalpa.

Barncancerfonden kommer att genomfdra
en enkatundersokning kring dessa fragor under
varen. Funktionshindren, eller de dolda handikap-
pen, kan vara av medicinsk, kognitiv (inlarning)
och/eller psykosocial art. Problemen kan uppsta
aven lang tid efter att ett barn ar fardighehandlat
fér en cancersjukdom.

Enkaten utformas av Ann-Mari Hellman i
samarbete med barnonkolog, psykolog, forskare
och representant fran Barncancerforeningarnas
arbetsgrupp for sena komplikationer. Malet ar
att na alla familjer med barn i skolaldern som
har haft cancer och utskicket sker med hjélp av
verksamhetscheferna pa respektive barncancer-
centrum.

— Vi hoppas att sa manga som mdjligt valjer att
delta i enk&ten. For att vi pa Barnacancerfonden
ska kunna satta in ratt insatser behover vi fa
reda pa vilka svarigheterna ar, sager Ann-Mari
Hellman.

Las mer om sena komplikationer pa sidan 20-22.

FORSKNING FRAN
NORR TILL SODER

57 miljoner kronor. S& hér ar Barncancerfondens
senaste forskningsanslag fordelade 6ver landet.

STOCKHOLM

LUND MALMO

UPPSALA

GOTEBORG

UMEA

I OVRIGA

24,6 13,6 11,7 4,2 1,9 1
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Utbildningsdag om
sena komplikationer

- En sadan hér utbildning borde
vara aterkommande och erbjudas
larare dver hela landet!

Det var en av synpunkterna efter
den utbildningsdag kring sena
komplikationer som arrangerades
i hostas for larare och annan skol-
personal.

PROBLEM MED inlarnings- och koncentrations-
formagan hos barn som har behandlats fér
cancer kan vara svara att uppmarksamma och
marks ofta inte forran langt efter att eleven ar
tillbaka i sin gamla skola. Manga ganger kanner
sig skolans personal vilsen och osaker, och

det kan vara svart att veta vilka resurser som
behdver sattas in.

Utbildningsdagen, som var ett forsta samar-
bete mellan Specialpedagogiska institutet och
Barncancerfonden, innehdll allt fran den medi-
cinska bakgrunden kring sena komplikationer
vid cancerbehandling, till praktiska tips och rad
om hur de har barnen bast kan stottas i skolan.

Anna Ellstrém, specialpedagog pa
Ronnbyskolan i Vasteras, tyckte att dagen var
mycket givande. Hon har just fatt tillbaka en
elev till skolan efter tva ars behandling mot
cancer.

SPECIALPEDAGOGISKA
INSTITUTET

Specialpedagogiska institutet, SIT, ar en
statlig myndighet med fem regionkontor runt
om i landet. Dess huvuduppgifter ar speci-
alpedagogisk radgivning och utbildning till
skolpersonalen. SIT finansierar ocksa en stor
del av I6nen for sjukhuslararna som arbetar
pa sjukhusen for att barn som &r inlagda ska
fa skolundervisning. Las mer om sjukhusla-
rare pa sidan 11.

— Detvar en mycket larorik och intensiv dag.
Jag har kopierat allt kursmaterial till bergrd
personal pa skolan och ska samla alla till en
genomgang i borjan av terminen, sager hon.

—Det &rsa latt att barnen i all vélvilja dver-
beskyddas nar de kommer tillbaka. Darfor ar
det viktigt att hemskolan, tillsammans med
sjukhuslararen, upprattar en handlingsplan
som stdd och hjalp fér klasslararen och sko-
lans Gvriga personal.

Sten Vesterman, regionchef for Special-
pedagogiska institutets dstra region, uppskat-
tade samarbetet med Barncancerfonden.

—Normalt &r vi inte kursarranggrer, utan
arbetar med radgivning till skolorna, men
Barncancerfonden och vi har kompetenser som
kompletterar varandra.

Aven Barncancerfondens Ann-Mari Hellman
var ngjd.

—Vilyckades erbjuda skolpersonalen en
helhetsbild av de dolda handikapp som barn
efter cancersjukdom kan drabbas av. Efter den
mycket positiva utvarderingen vi fick kommer
vi att genomféra fler liknande uthildningsdagar
pa andra platser under aret, sager hon.

Mer information om dessa utbildningsdagar
i Barncancerfondens regi kommer att finnas pa
www.barncancerfonden.se.

HANS AXELSSON

Ny lekplats vid Almers Hus

Almers Hus har fatt en ny lekplats

med bland annat nya lekredskap och
battre anpassning for rullstolsburna.
Pengar fér upprustningen kommer fran
Solstickepriset, ett pris som Ingrid och
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Ingemar Persson, som driver Aimers Hus,
fick av stiftelsen Solstickan 2003. En

del av pengarna till lekplatsen kommer
ocksa fran Peder Skrivares gymnasie-
skola i Varberg.

{ it . -
Carolina Ohlander (i mitten), 11 &r fr&n Jonkoping, har
varit tva somrar pa Almers Hus. Dar traffade hon Sigrid
Axberg och hennes lillasyster Amanda.

— Att traffa nya kompisar och fa géra en massa roliga
saker var det basta med Almers Hus, sager Carolina.

ALMERS HUS

KALENDARIUM
4/2-11/2.......cuuc... Visommist
11/2-18/2................. Rekreation
18/2-25/2................. Rekreation
25/2-4/3..... ... Rekreation
4/3-11/3..... ... Rekreation
11/3-18/3... ... Rekreation
18/3-25/3... ... Rekreation
25/3-1/4.. ... Visommist
1/4-8/4..................... Rekreation/
stamcellstransplanterade

8/4-15/4................... Rekreation
15/4-22/4................. Rekreation
22/4-29/4................. Rekreation

ALMERS HUS iVarberg ar en rekreationsan-
laggning for familjer som har eller har haft ett can-
cerdrabbat barn. Tanken &r att de familjer som vistas
har ska fa méjlighet att Iamna vardagsstoket och fa
tid och tillfalle att umgas med varandra och andra i
liknande situation.

Almers Hus invigdes 1993. | dag har runt
7 000 barn och anhdriga besékt anldggningen
for att hdmta kraft och inspiration. Huset &gs av
Barncancerfonden och drivs i samarbete med
Varbergs Kurort Hotell & Spa. Familjerna far stanna
en vecka i taget och Barncancerfonden star for
boende och resor. Drabbade ungdomar har ocksa en
egen vecka varje ar.

Mer information hittar du pa www.barncancerfon-
den.se/almershus. Den som &r intresserad av att aka
till Almers Hus kan kontakta bokningsansvariga pa
respektive barnonkologiskt centrum.

BOKNINGSANSVARIGA

Maria Renstrom, Umed, 090-785 21 13

Carina Mahl, Lund, 046-17 81 05

Carina Soderlund och Marie Sandberg, Uppsala, 018-
6115802

Roza Swanpalmer, Géteborg, 031-343 452 22
Helena Oreland, Stockholm, 08-517 781 84

Marie Sandgren, Linkdping, 013-22 47 92
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Stamgisterna vet vart dricksen gar

IVANA GLIGORIJEVIC, 27 ar, driver ett kafé pa Sibyllegatan i Stock-
holm. Vid kassan finns en skal diar kunderna kan ge dricks, som
Ivana skinker till Barncancerfonden. Bredvid dricksskalen finns
en skylt som berittar vart pengarna gar och ett block med kvit-
ton pa mdnadsinbetalningarna till fonden. Manga kunder
bladdrar nyfiket i blocket.

— Nir kunderna ldser vart pengarna gar och ser hur mycket
som betalas in varje mdnad, sa lagger de extra mycket. De ut-
lindska kunderna ar vana att ge mycket dricks. Nar jag berattar
vart pengarna gar sa blir det ofta sedlar i skélen.

Det hela borjade med att Ivana skiankte dricksen till tsunami-
katastrofens offer. Det var i februari 2005. Efter en manad kom
idén att skdnka pengarna till Barncancerfonden. Hon sokte en
organisation som hjalpte barn och fann Barncancerfonden pa
natet. Ivana har dnnu inga egna barn men ar gudmor till flera.

— Jag har alltid alskat barn sd for mig kandes det helt ratt att
ge bidrag till en organisation som stottar bade barn och deras
foraldrar.

I borjan var det runt 500 kronor i dricksskalen vid manadens
slut, men i dag skickar Ivana in drygt 1000 kronor varje manad
fran sitt kafé. Och summan okar.

— Stamgdsterna bladdrar i blocket med inbetalningskvittona
och vill se ett allt storre belopp varje gdng. Det kinns jattekul.

—
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Ivana Gligorijevic har bara drivit sitt kafé i drygt ett ar. Men vanan
att skicka manadens dricks till Barncancerfonden ar redan fast
etablerad — och det ligger ofta sedlar i dricksskalen.

Ditt bidrag gor skillnad

Barncancerfonden finansierar 6ver 90 pro-
centav barncancerforskningen i Sverige,
utan nagra bidrag fran stat eller kommun.
Verksamheten ar darfor helt beroende av
frivilliga gavor fran privatpersoner, foretag
och organisationer. Du kan stddja forsk-
ningen om barncancer genom att sattain
valfritt belopp pa pg 90 20 90-0 eller ge din
gava viawww.barncancerfonden.se. Du &r
ocksa valkommen att ringa in din gava pa
telefon 020-902090.

Hogtidsgava eller minnesblad. Gratulera
pa hogtidsdagen eller hedra minnet aven
avliden genom att skanka en gava.
Viutfardar ett gratulationskort eller ett
minnesblad med din personliga halsning.
"En van for livet”. Stod var verksam-
heten varje manad via autogiro. For oss
innebdr det mindre administration och
stérre mojlighet att planera projekt pa
langre sikt. Som tack for ditt stod far du
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Barncancerfondens "guldnal” och tidningen
Barn & Cancer kostnadsfritt.

Testamentera pengar. Bestall gérna var
broschyr”300 skal att testamentera till
Barncancerfonden”. | den kan du ocksa lasa
mer om hur du gar tillvaga for att skriva ditt
testamente.

Foretagssamarbeten och insamlingar.
Kontakta marknadsansvarige Johan
Bjorkman pa 08-584 209 04 eller johan.
bjorkman@barncancerfonden.se.

"Foretagsvan for livet”. Ditt fore-
tag kan |osa ett arsmedlemskap i
Barncancerfonden. Som tack far ni ett
diplom och en prenumeration pa tidningen
Barn& Cancer. Las mer pa www.barncan-
cerfonden.se.

SparaiBancofonder. Stdd oss genom att
sparaien fond daren viss procent av ditt
sparande gar till forskning om barncancer.
Kontakta Banco Fonder fér mer information.

KONTROLLMARKE FOR SEX-
SIFFRIGA POST- OCH BANKGIRO-
NUMMER SOM BORJAR PA 90.

90-konto — en garanti for att ditt bidrag
nar fram

Ett plusgironummer som bérjar pa 90 aren
kvalitetsstampel som visar att organisatio-
nen starunder tillsyn av SFI — Stiftelsen fér
Insamlingskontroll. Det innebar att hdgst
25 procent avinsamlade medel anvands till
administration och marknadsforing.

L&s garna mer eller kontakta oss/ge
gava pa var webbplats:
www.barncancerfonden.se.

Telefon: 020-90 20 90,
08-584209 00,

Pg: 3020 90-0eller

Pg 90 20 99-1 (f6r OCR-inlasningar),
Bg: 902-0900.
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Barncancerfondens adress:

Box 5408, | 14 84 Stockholm

Telefon 08-584 209 00, fax 08-584 109 00
For prenumerationsirenden:

Titel Data AB, | 12 86 Stockholm
Telefon 08-617 23 40

ULF STARK

Yrke: Forfattare.

Aider: 61 3r.

Familj: Fru, barn och hund.
Bor: Pa Liding6 utanfor
Stockholm.

Om forfattarskapet: Jag

skriver pa efter basta

formaga — sagor, bocker,
lite dikter, tv-filmer och
filmmanus. Sedan gar jag
ut med hunden.

GASTKRONIKA

Att fiska med morfar

SOMMAREN INNAN jag borjade skolan pra-
tade alla om hur gammal jag hade blivit. Och
sd frdgade dom vad jag skulle bli.

— Varsagod, har far du en bit korv, sa lant-
handlaren. Och vad ska du bli nir du blir stor
da?

Det var s jag forstod att man helt enkelt var
barn for att man skulle bli stor. Det var sjdlva
meningen med det. Att man skulle vixa ifrdn
barndomen och skaffa sig mustasch och kanske
fru, men forst och framst ett bra arbete.

Forut hade jag bara sprungit omkring och
funnits. Cyklat for fullt i nedférsbackarna, tit-
tat pa molnen, snott kakor ur mammas kak-
burk, slagit hal pa knina och raknat farfars fi-
sar, utan ndgon som helst tanke pé framtiden.
Men nu smog sig framtiden in i det mesta.

Varfor skulle jag rakna farfars fisar? Skulle
jag bli mattelarare eller kamrer? Jag var sju ar
och var redan pa vig in i vuxenlivet.

Vi, alltsd pappa, mamma och min bror, bod-
de hos farmor och farfar p somrarna. Farfar
arbetade jamt. Han lagade huset, sotade, mala-
de vattentunnorna och rensade brunnen sa att
det stod harliga till.

— Om du inte ldr dej att arbeta vad ska du da
bli? sa han.

— Jag vet inte, sa jag.

—Da blir du jdvlar i mej ingenting, konstate-
rade han.

Han var en hard typ, farfar. Han hade varit
pa sjon och var inte sarskilt barnanpassad.

Det var tur att morfar dok upp ndgra dagar
senare. Han kom ensam eftersom mormor var
dod. Och han var helt olik farfar. Han var
kladd i graddvit kostym med vast och klock-
kedja. Och nir han skrattade ldt det som en sy-
maskin. Han hade varit skriddare. Bide min
bror och jag idlskade honom, fast han inte gjor-
de sa mycket mer dn gick omkring i sina valput-

sade skor och sig glad ut.
Men en natt vickte han mej innan vare sig
solen eller ndgon annan hade kommit upp.

— Vi ska ut och fiska, sade han.

— Men Janne da? sa jag.

Jag visste att min bror girna skulle folja
med.

— Inte han, sa morfar. Honom gor jag nagot
annat med en annan dag.

Sa smog vi ivag och letade mask, forst i folk-
skolldrarens kaffesumpskompost och sedan i
Ostermans godselstack. Det var jag som fick
grava, for morfar hade finkostymen pa sig.

Nir solen gick upp fick vi vér forsta abborre.
Sedan fick vi fyra till. D4 tinde morfar en ci-
garr.

— Nu ricker det, sa han. Man ska aldrig ta
upp mer fisk an man behover.

Han gjorde en rokring. Och medan den annu
svavade i luften tradde han in sitt vdnstra ring-
finger i den.

— Varfor gor du sa? undrade jag.

— Det dr som en halsning till mormor, log
han.

— Du borde inte roka, sa jag.

— Jag roker hogst en cigarr i veckan, sa han.
Gor man saker hela tiden sa betyder dom ing-
enting.

— Vi dker inte ut och fiskar nagot mer i som-
mar, va?

—Nej, sa han. Nu ror vi hem och gér och lag-
ger 0ss igen.

Da dom andra vaknade sa lag det fem rensa-
de abborrar i en hink pa koksbanken. Morfar
och jag lag och latsades att sova som bast.

—Hur i all varlden har dom dar kommit dit?
sa mamma.

Det var sommarens gata. Jag horde morfar
lata som en symaskin fran sin sing. Och sjilv
glomde jag for ett tag att jag skulle bli vuxen.



