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- André bir en sorg som klasskompisarna slipper

LLBAKA

SKOLAN KOM HEM

Andreas orkade inte ga pa lektionerna
- da fick han undervisning hemma

CANCERI VIETNAM

95 procent av de insjuknade barnen dor
- svenska lakare jobbar for 6kad éverlevnad



Era bidrag ska
anvandas ratt

ARNCANCERFONDEN SOM organisa-
tion har vuxit under de senaste
aren. Det innebir att vi kan satsa
dnnu mer — och det behovs.

Vi ser samma trend i Sverige, som
ijamférbara linder som Tyskland,
Nederlinderna, Frankrike och England
— overlevnaden har inte 6kat de senaste
aren.

Om vi ska na var vision, att utrota
barncancer, méste vi satsa innu mer pa
forskning och pa utveckling av behand-
lingarna. Men det giller att anvinda
pengarna ratt.

Mycket forskning sker internationellt.
Det innebir att vi stindigt méste halla
oss ajour, s att vi inte dubbelforskar.
For att forskningen ska vara effektiv
mdéste pengarna satsas pd ritt projekt.

Samtidigt har vi i dag en stor miangd
data fran den forskning som har gjorts
genom aren. Den maste vi sortera upp
och utvirdera, for att se en utveckling
och vad nista satsning bor vara.

DET AR GLADJANDE ATT intresset for can-
cersjukdomar i Sverige har natt ett nytt
skede.

Indelningen av landet i sex regionala
cancercentra, RCC, dr ett viktigt steg
och nigra av de har nu startat en linje
inom sina omraden, som heter barn-
cancer.

Det innebdr att vi har méjlighet att
fa en ny organisation for barncancer,
med kapacitet att ta hand om de cirka
30 procent av éverlevarna som har
behov av ett mer avancerat stéd genom
livet.

FOR ALLA BARN som drabbas
av sjukdom &r skolan viktig.
Skolan ir vira barns arbets-
plats och ska ses ur det
perspektivet.

Det dr gliddjande
att lisa om Andreas
Johansson i det
hir numret av
Barn&Cancer, och
hur hans skola gjort
allt for att stotta
honom under en
tuff tid i livet.

ONIA-

OLLE BJORK dr Barncancer-
fondens generalsekreterare.
olle.bjork@barncancerfonden.se
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Andrés férlorade tid 4

André Idegard gar i gymnasiet, spelar gitarr och
adlskar att fotografera. Men inuti honom finns
en sorg som hans klasskompisar saknar - tva
férlorade ungdomsar som aldrig kommer igen.

Cancer i musklerna 10

Rhabdomyosarkom &r den vanligaste sarkom-
typen hos barn. Det &r en sjukdom som kraver
en tuff behandling - ofta med risk for sena
komplikationer.

Svenska ldkare i Vietnam 24

Barn&Cancer har besokt tva barncancersjukhus
i Vietnam. Dar forsoker en grupp svenska lakare
fa upp den laga 6verlevnaden. Ett projekt som
ar mojligt tack vare lkea Foundation.

Laxlasning vid koksbordet 28

Nar Andreas Johansson behandlades for sin
leukemi gjorde skolan allt for att stotta honom.
Né&r han inte orkade ga till skolan, kom lararna
hem till honom.

24



Sms:a ordet FORSKA till 72 900
sa skanker du 50 kronor till Barn-
cancerfonden. Eller ge en valfri
gava pa plusgiro 90 20 90-0
eller bankgiro 902-0900.
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Vannerna CyKiaae orJulia-1125 mi
- juli tog vannerna Beatrice, Stina, Adéle och pengar. Men Juliaresan har ocksa varit ett sitt — De tog hand om motvinden, det var per-
: Amanda de férsta trampen i Juliaresan. Ett att bearbeta var egen sorg, berittar Beatrice. fekt, konstaterar Beatrice.
= cykeldventyr pa 125 mil, som har dragit in ver Den 14 juli satte sig tjejerna pd sina cyklar Den 24 juli kom tjejerna fram till Oland. De
= en halv miljon kronor till Barncancerfonden. och tog de forsta tramptagen pa resan till cyklade vidare till Borgholm dir representanter
~ | Juliadogifebruarii ar efter ett aterfall i ske- Oland, som valdes for att Julia dlskade 6n. fran kommunen tog emot. Och sa fick de en
- lettcancer - sjutton ar gammal. — Vi har stannat till i tio stider f6r aktiviteter ~ inbjudan till Solliden av drottning Silvia.
- och vi har métt manga, bade friska och sjuka, — Drottningen berémde och tackade oss.
= — Vi kinde direkt att vi ville géra ndgot kon- som har beridttat om sina erfarenheter av barn-  Hon var valdigt snall och littsam. Men det
't kret for att sprida information och samla in cancer och som har uppmuntrat oss. som har gjort mest intryck ar alla minniskor
CyKklar, klider, mat, servicebil, boende och som vi har triffat lings vigen.
bensin har tjejerna fatt av sponsorer. Under Hittills har tjejerna samlat in nistan en halv
‘\ . vigen gjorde de sillskap med tivlingscyklister miljon kronor, malet 4r en miljon innan dret
e “\‘ ' y och deltagare i Ride of Hope. ar slut.

— Allt har gatt valdigt bra, vi har cyklat mel-
lan 10 och 15 mil varje dag, ingen har fatt
\.‘ Ve ont eller problem med sin cykel. Nu
4 & kinns det lite tomt men vi kommer
att fortsitta samla in pengar. Men
nagon mer cykling blir det nog inte
pa ett tag, skrattar Beatrice.
Lis mer pa juliaresan.se
MALIN BYSTROM
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TEXT: EMMA OLSSON FOTO: NICKE JOHANSSON

SR
NDRE IDEGARD

Namn: André Idegérd. Alder: 17 &r. Familj: Mamma, pappa och lillasyster Gabrielle, 15 &r.
Bor: | Kungsbacka. Gér: Har ett ar kvar pa naturvetenskapliga programmet. Vill bli ingenjér.
Odlar, fotograferar och spelar gitarr. Diagnos: Hjarntumor PNET.

André |degard pluggar ganska mycket, precis som de flesta
andra som laser naturvetenskap pa gymnasiet. Men han bar
ocksa pa en sorg. Nar den fangar honom &r det inte arret

i skallen eller den svagare handen han sorjer - det ar den tid
som har gatt férlorad och som inte kommer tillbaka.

"Livet hanger
inte pa ett arr”

HOST FYLLER HAN ARTON AR. Men stor riadsla jag kanner, det varsta &r att
det dr 1angt till dess. I villan i vénta pa resultatet.
Kungsbacka har André Idegérd och Det &r ett ar sedan André blev fardig-
lillasyster Gabrielle precis startat behandlad f6r den PNET-tumor som
sina sommarlov. Det &r inte bad- vaxte i storhjarnan.
vader, poolen ar tdckt for att barn —Jag mér val inte alltid jattebra. Det
eller djur inte ska falla i. &r jobbigt ndr mamma och pappa inte
Var fjirde ménad &ker André till mar sd bra. Ibland hiander det att jag
sjukhuset for att fa sin hjirna magnet- tar ut det pa Gabrielle, sdger han.
rontgad.
—Dagen innan kontrollen &r det VAGGARNA | POJKRUMMET ar
lugnt, men pé morgonen kinns det inte tapetserade med Jimi Hendrix, ))
sé bra. Jag brukar mé illa. Det &4r ingen The Clash och Kurt Cobain.
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André spelar gitarr. Han spelar

vattenpolo och fotograferar. Och
sé odlar han. I &r har han sétt aubergi-
ne, rodbetor, radisor, sockerartor, vax-
bénor, dill och tomater.

Kameran foljer med 6verallt. André
ar en av dem som deltar i Fotografiska
museet och Barncancerfondens foto-
kurs. Oftast flyter livet pa. Han mar
bra.

— Men jag stanger ute kinslorna. Det
blir l4ttare. En dag brot jag ihop och
lade mig i sdngen och bara grét. Det
hér ska ju vara den viktigaste tiden
ilivet. Och jag missar den.

DIAGNOSEN FICK HAN dagen efter skol-
avslutningen i nian. Tumoéren var stor
som en golfboll.

—Jag trodde att jag skulle do, séger
André.

Nu ér familjen pé vag till USA pa
semester. Tre veckor pa ostkusten ska
fordelas mellan New York, Chicago och
Washington.

Ménga som drabbas av hjarntumér
drabbas ocksa av svira komplikationer,
béde av den tuffa behandlingen och av
skador som tumoren kan ha orsakat.

André opererades, fick cytostatika
och stralbehandling. Arret i huvudet
syns och han har ett arr efter venporten
hogt upp pa brostet.

— Det bryr jag mig inte s& mycket om.
Livet hdnger inte pa tva arr, sager han.

Ibland tittar folk. En géng stannade
en liten tjej till och backade for att titta
pa arret igen.

ANDRE SPELAR vattenpolo, odlar grénsaker och sa dlskar han att fotografera. Lillasyster
Gabrielle dr kanske den som har haft det allra tuffast under Andrés sjukdomstid. Ofta valde

hon att sova hos sin bror pa sjukhuset.



—Vill de titta sa far de. Det sdger mer
om dem &n om mig.

DET AR VARRE att inte riktigt orka. Nar
André simmar orkar han tusen meter,
sedan maéste han vila. Precis efter ope-
rationen kunde han inte plocka upp en
penna med vanster hand.

"JAG STANGER UTE KANSLORNA.
DET BLIR LATTARE. EN DAG BROT
JAG IHOP OCH LADE MIG I SANGEN
OCH BARA GRAT. DET HAR SKA

JU VARA DEN VIKTIGASTE TIDEN

| LIVET. OCH JAG MISSAR DEN.”

Nu har han tranat den genom att
spela gitarr, men fortfarande ar den
svagare &n tidigare och har sdmre
motorik 4n den hogra.

Att opereras i huvudet var inte s
otdckt. Nar han vaknade efter nar-
kosen fragade han: ”Ska vi inte borja
snart?”

— Det gjorde inte sa ont heller, jag
fick Alvedon. Men det var laskigt pa
vuxenneurologen dar jag 13g. Det
fanns folk som hade allvarliga hjirn-
skador.

Strélningen har orsakat skador pa
hans slemhinnor i halsen, och han
maste harkla sig ofta.

— Och jag har lite svarare att koncen-
trera mig 4n tidigare, men det &r inget
stort problem.

ANDRE HAR KVAR de flesta av sina kom-
pisar fran tiden innan han blev sjuk.
Men han tycker inte att han har sa
mycket tid under veckorna. Och ibland
kanner han sig annorlunda dn dem.
—Ibland kan jag kénna att de ar
smébarn, nar de fanar sig for mycket.
Men oftast dr det ingen stor skillnad.
De ser pa film, spelar dataspel, och
bara ar.
Lillasyster Gabrielle sov ofta hos sin
bror nér han 14g pa sjukhus. Hon &r tva
ar yngre. Och ibland ténker André att
det kanske var tuffast for henne. :
Till skillnad frén flera av sina vén- —
ner har Gabrielle valt att inte konfir-
mera sig.
- Det gér inte att tro pa Gud efter
det som hdnde André, siger hon. H

FAKTA

PNET-TUMOR
PNET kan uppsta
var som helst

i hjarnan, men den
vanligaste platsen
ar pa baksidan

av hjarnan, nara
lillhjarnan. Nar

de intraffar har
kallas de medullo-
blastom. Sympto-
men beror pa laget
i hjarnan, men ett
typiskt symptom
ar okat tryck

i hjarnan. PNET-
tumorer ar snabb-
vaxande och ofta
maligna (elak-
artade), med for-
maga att sprida
sig.

SAKAN

DU BIDRA
Anmal dig som
manadsgivare
till Barncancer-
fonden och var
med och stéd
kampen mot
barncancer.

Ga in pa barn-
cancerfonden.
se/Gavor-
Bidrag

ANDRE AR EN av elva ungdomar som deltar
i Barncancerfondens och Fotografiskas fotoprojekt.
Uppdraget dr att skildra hur sjukdomen har paverkat
deras barndom. Utstillningen, kallad BARN DOM,
invigs av drottning Silvia den 25 oktober.

N,

\
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FLER SKANKER MED MUSIK

Dansbandet Perikles har skrivit |aten "Take a look at Paradise” till Team Rykebys insamling till Barn-
cancerfonden. Alla intakter fran forsaljningen skanks till insamlingen. Aven sangaren Bjorn Solid,
fran bandet Soilwork, har skrivit en I1at: "Green hills of Glumslév”, som ska spelas live under vél-
gorenhetskonserten Glumslévsdagen i september. Konserten halls till férman for Barncancerfonden.

Juliaresan
inspirerar manga...

Manga vill vara med och bidra till
Juliaresan, en insamling till Barn-
cancerfonden startad av fyra tjejer
som mist sin basta van Julia (Ias mer
pa sidan 3). Cykelloppet Tour of
Jamtland, som bestar av flera olika
lopp, tog sin bérjan med ett kortare
lopp i Ostersund dar man samlade in
pengar till Juliaresan. Och i Link6ping
skankte man halva 6verskottet fran
en match mellan Régle och Farjestad
till Juliaresan.

...och Juliagolfen
hjalper Juliaresan

| somras fick Juliaresan ocksa stod
av golftavlingen Juliagolfen. Gron-
lund Golfklubb i AlImunge ordnade
en partavling, bastboll slaggolf, dar
startavgifterna,totalt 9 000 kronor,
skanktes till Juliaresans insamling.
Initiativtagare var Ellinor Husell,
som kande att hon ville géra nagot
efter att ha last om och berérts av
Juliaresan.

Tavling i golftavling
gav till forskningen

Nar femdagarsgolfen i Varmland
genomfdrdes fér sjuttonde gangen
i juli var deltagarantalet rekordhoga
attahundra. Under veckan slogs
aven ett slag for Barncancerfon-
den, da avgiften fér en "ndrmast
hal-tavling” skanktes i sin helhet.
Malet var att sla 2011 ars summa
pa 47 000 kronor och det blev
hela 62 340 kronor.
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MITT I DOTTERN ALICE cancerbehandling bérjade mamma Sara Brodén designa och slja
barnméssor. Férsdliningen har gatt éver férvéntan och alla intdkter skénks till Barncancerfonden.

FOTO: FRIDA VALENTIN

Varje sald Alicemdssa ger 50 kronor

Mitt i krisen dver att dottern Alice,
tva ar, blev sjuk startade mamma Sara
Brodén ett projekt for att designa

och sélja barnméssor. For varje sald
méssa gar 50 kronor till kampen mot
barncancer.

Mossorna ar gjorda i mjukt tyg med
lekfulla monster. P& tjejmodellen sitter
en rosett av spets.

—Barn som drabbas av cancer och
forlorar sitt hir méste ocksé fa ha
rosett, sdger Sara Brodén.

Att borja jobba med Alicemdssan
har varit en bra sysselséttning.

- Jag behovde ha nagot att gora och
det far mig pa andra tankar, konstate-
rar hon.

Hittills har forséljningen gatt 6ver
forvantan. Under det forsta dygnet
fick Sara Brodén in 6ver hundra be-
stéllningar. S& ménga att hon och kol-
legan inte hann med.

Hon borjade dé att samarbeta med
Samhall som syr, skickar och lagerh&l-
ler. Men det 4r Sara som star bakom
webbutik, fotografering, orderhante-
ring, tygval och design.

— For varje sald mossa skénker jag
50 kronor till Barncancerfonden och
det har blivit 23 810 kronor fram till
nu, sdger hon.

Det var innan jul 2011 som lakarna
upptéckte att Alice hade en stor och
ovanlig tumor i hjarnan. Nittio pro-
cent av den opererades bort, men Alice
drabbades ocksd av en svér stroke och
13g nedsovd i tre veckor.

—Det blir nog aldrig ett normalt liv
igen, sdger Sara Brodén. Just nu for-
soker vi hélla tumoren i schack, for att
sedan se vad som hénder nér cytosta-
tikabehandlingen ar fardig om ett ar.
Det &r bara att vanta och se.

MALIN BYSTROM
Las mer pa alicemossan.blogg.se

H

Lisas egna
anglar bidrar

Cancersjuka Lisa Johans-
son i Borlange tillverkar
smycken som hon saljer
till forman foér Barncancer-
fonden. Smycket ar i form
av en angel och hon larde
sig att géra dem pa lek-
terapin vid sjukhuset i
Falun. Aven hennes fot-
bollskompisar i Falu BS
har hjalpt till. De har salt
dalahaftet och arrangerat
tavlingar, dar 6verskottet
har gatt till insamlingen.
Hittills har Lisa och van-
nerna samlat in 86 000
kronor.

Storsinta
riddare
i Stomne

| Stémne, utanfor Arvika,
ar tornerspel pa midsom-
mardagen sedan lange en
tradition. Liksom tidigare
ar fick publiken skanka en
slant till Barncancerfonden
i stallet for att betala in-
tréade. Och det blev nytt
rekord nar nastan 10 000
kronor samlades in.

Hjalpande gava blev gala i Oskarshamn

Tilda Hildingsson dog i cancer hosten
2011, nio ar gammal. Innan hon dog
startade hon insamlingen "Tildas
hjélpande gava", fér att hjalpa andra
barn som har drabbats av cancer.
Tildas mamma, Anneli Hildingsson,
vill halla dotterns initiativ levande och
arrangerade en gala i hennes namni juni.

Intresset var stort. Nar artisterna
Indevotion, Matilda Nyberg och
Oskar Lindwall klev upp pa scenen
i Folkets park i Oskarshamn lyssnade
660 betalande gaster. Tildas klass
fran Norra skolan sjéng och det bjdds
pa dansuppvisning och lotteri. Totalt
samlades nastan 58 000 kronor in,

varv 5 000 kronor skéanktes till Barn-
cancerféreningen Ostra och resterande
del till Barncancerfonden.

Sedan Tilda startade sin insam-
ling har nastan 260 000 kronor sam-
lats in.

Las mer och ge en gava pa
barncancerfonden.se/10769



MUSIKER SPELAR FOTBOLL FOR EN GOD SAK

130 Sundsvallsmusiker bytte instrument och mixerbord mot fotbollsskor den sista dagen i juni. Det

var dags for Musikerslaget, en rolig fotbollsdag som ocksa genomférs fér en god sak. Deltagaravgif-
ten och dverskottet fran intékterna fran kvallens konsert gick till Oliver Bystroms insamling pa Barn-
L&s mer om insamlingen pa barncancerfonden.se/10288 \_ rd

cancerfondens webbplats.

P
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ROGER JOHANSSON kdinde att det lika gdrna hade kunnat vara hans egen dotter Maja som fick cancer ndr hennes
skolkamrat Ebba drabbades. Han ville géra nagot konkret och har nu dragit i gdng projektet "Hjdlp Ebba stoppa cancer”.

4

Ebba far stor hjalp att stoppa cancer

Nar Roger Johanssons dotters skol-
kamrat Ebba, da fjorton ar, drabbades
av cancer blev han mycket berérd och
kénde att han ville géra nagot. Ett drygt
ar senare har det som bérjade som en
idé hos honom vuxit till ett stort projekt
kallat "Hjalp Ebba stoppa cancer”.

Forutom att samla in pengar till Barn-
cancerfonden genom att delta i ett stort
antal festivaler och evenemang,
har man arbetat fram ett informations-
material for skolor och hittat samarbets-
partner som bland annat tillverkar
smycken och moéssor som siljs till for-
man for Ebbas insamling.

Roger Johansson har fatt hjilp av ett

par familjer med allt jobb, och sarskilt
av en mamma vars dotter Selma &r sjuk
i cancer. Men man kan inte lata bli att
undra hur han hinner och orkar.

— Man far sova mindre, sdger han
med ett skratt. Men visst dr det hela
tiden en balansgéng, vi mste klara av
att genomf6ra det vi tar pa oss. Men
att f se gladjen i en drabbad mammas
dgon 6ver vart jobb betyder enormt
mycket. Det gar inte att virdera i pengar,
sdger han.

Projektet avslutas med en stor gala
i Kristianstad arena den 27 oktober.

Las mer pa hjalpebbastoppacancer.se och
pa hjélpebbastoppacancer pa Facebook.

AJALF EOBE JTOFFE

CANCE Rue

Insamlingsprojektet
"Hjdlp Ebba stoppa
cancer” avslutas med
en stor artistgala

i slutet av oktober.

Millbooze skrev en sang for Malva

Gruppen Millbooze, med medlemmarna
Mikael Andersson, llkka Luukas, Dedwin
Gonzalez och Marko Taivainen, har gjort en
|&t for att samla in pengar till Barncancer-
fonden: "Malvasong”.

Marko skrev texten till sin barndomsvéns
dotter, Malva, som dog i cancer i vintras.

- Det var ett sétt att fa utlopp fér mina
kanslor och tanken var fran borjan inte att
den skulle spelas fér allmanheten, men
Malvas familj tyckte att den var bra och
ville att andra ocksa skulle hora den, berét-
tar Marko Taivanen.

Efter att ha spelat |aten pa Kamparnas
Dag i Koping, dar alla intakter gick till
Barncancerfonden, bestamde sig bandet
for att ge ut en skiva med Malvasong och
tva andra latar. Hela behallningen gar till
den insamling som har startats i hennes
namn pa Barncancerfonden.

- Om var Iat kan bidra till att gora ett
barn friskare &r vi néjda, sager Marko
och kollegan Ilkka Luukas.

MALIN BYSTROM

L&s mer pa barncancerfonden.se/6961

Vill du képa skivan?
Gad in pa Millbooze
Facebooksida och
skicka ett meddelande.

Springande sjuksyrra

som vill géra annu mer
Hon har gett sig i vag pa en [6parutmaning
genom hela Sverige. Sjukskoterskan
Elisabeth Karlsson springer fran Treriks-
roset till Ystad, 210 mil, for att uppmark-
samma den kamp som hon dagligen méter
pa barncanceravdelningen pa Norrlands
universitetssjukhus. Hon joggade i vag

i slutet av augusti och hoppas na malet

i november. Med hjalp av den egna insam-
lingen "Spring for livet” pa Barncancerfon-
dens webbplats vill hon samla in 10 000
kronor till barncancerforskningen. Lds mer
pa barncancerfonden.se/13614 och f6lj
Elisabeth pa springerforlivet.blogspot.se.

Byastafetten
ska bli tradition

| augusti arrangerades den forsta Bya-
stafetten i Bjarnum, i Skane. 36 fyramanna-
lag kom till start och 100 kronor fran varje
lags anmalningsavgift skanktes till Barn-
cancerfonden. Bjarnums Golf satsar nu pa
att gbra stafetten till en arlig tradition.

26,5 timmars promenad

utan en enda paus

Niklas Gebacks promenad i Fotrallyt 2012
tog honom till Nyképing. | 26,5 timmar
klarade hans kropp att ga utan paus. Han
gjorde det bade f6r sin egen skull och for
att samla in pengar till Barncancerfonden.
Det senare blev dock svarare an véntat.

- Vigickien grupp tillsammans, cirka
150 personer, och vi gick hela tiden. Det
var svart att stanna med bdssan och samla
in pengar som jag hade tankt. Men nu har
jag lart mig hur jag ska géra nasta ar, for
en upprepning det blir det. Det ar extra
roligt nar det som &r bra fér mig, ocksa ar
bra for andra.

BARN  CANCER ©



TEXT: EMMA OLSSON FOTO: MATS JERNDAHL

Sarkom &r ett samlingsnamn for tumaorsjukdomar som utgar fran kroppens
stodjevavnader, skelett, brosk, muskler eller bindvav.
Ungefar 10 procent av all barncancer utgors av sarkom.
Rhabdomyosarkom har sitt ursprung i muskler och ar den vanligaste
sarkomtypen hos barn. Cirka 6-10 barn i Sverige insjuknar varje ar.

Att ta cancer -«
1 musklerna

VAR UPPSTAR DET?

| princip kan rhabdomyosarkom uppsta var som helst i kroppen dar
muskler - framfér allt skelettmuskler - haller pa att bildas. Cirka

60 procent av alla rhabdomyosarkom utgar fran huvud och halsregio-
nen. Den vanligaste platsen &r 6gonhalan, dar tuméren sitter i 10 pro-
cent av fallen. Ett annat vanligt stalle &r kring urinblasan.

SYMPTOM /

Rhabdomyosarkom kan yttra sig pa manga olika s&tt. En kndl som
vaxer eller inte férsvinner kan orsaka nervpaverkan eller paverka
olika organ. Till exempel kan det bli svart att kissa.

Sjalva tumoren gor inte ont, men vavnaderna omkring den kan
smérta. En tumor i gonhalan kan fa 6gat att borjar puta ut och
en tumor i 6rat kan bli synlig i hérselgangen. Blédning fran nagon
kroppsdppning kan vara ett forsta tecken pa rhabdomyosarkom.

DIAGNOS

For att kunna stélla korrekt diagnos tar lakarna ett cellprov eller vav-
nadsprov fran tuméren. Omradet kring den misstankta tuméren under-
soks med rontgen. Eventuell spridning ser man oftast i lungorna, som
ocksa réntgas. Lakarna underséker dven skelettet med réntgen och tar
ett prov fran benmargen for att se om det finns cancerceller i skelettet.
Om tumoren sitter nara hjarna eller ryggmarg tar man ett prov fran
ryggmargsvatskan. Manga sarkom gar att identifiera exakt genom
analys av deras genetiska avvikelser.

HUVUDTYPER

Rhabdomyosarkom delas in i tva huvudtyper, embryonalt och alveolart.
Typen spelar stor roll fér behandling och prognos. Embryonalt rhabdomyo-
sarkom bildas ur mycket omogna muskelceller som har blivit kvar fran
fosterstadiet. De ar ofta beldgna centralt i kroppen, till exempel i gonhala,
bihala eller urinblasa. Denna form av rhabdomyosarkom drabbar oftast
yngre barn. Alveolart rhabdomyosarkom bildas ur nagot mer mogna muskel-
celler och utgar fran platser langre ut i kroppen, till exempel skulderblad eller
underben. Alveolart sarkom drabbar ofta dldre barn och tonaringar. De &r
mer aggressiva och mer motstandskraftiga mot behandling.

10 BARN/ CANCER Nr4.12
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Ogonhala

ALVEOLART

Bildas ur nagot mer mogna muskelceller.
Utgar fran platser langre ut i kroppen, sa
som skulderblad och underben. Drabbar
framst &ldre barn och tonaringar.

EMBRYONALT

Bildas ur omogna muskelceller som blivit
kvar fran fosterstadiet. Ofta belaget
centralt i kroppen, sa som i 6gonhala,
bihala och urinblasa. Drabbar fréamst
yngre barn.

BEHANDLING

krympa tumoren.

manader och ett ar.

Barn som har drabbats av rhabdomyosarkom far nastan alltid en
kombination av cytostatika, kirurgi och/eller stralbehandling. De
flesta barn med rhabdomyosarkom far férst en cytostatikakur for att

Alveoldra rhabdomyosarkom behéver oftast stralbehandling,
oavsett hur bra kirurgin har fungerat. Darefter far barnet oftast dnnu
en omgang cytostatika. Behandlingens langd varierar mellan sex

PROGNOS

Prognosen for rhabdomyosarkom har blivit
mycket battre under de senaste tre decen-
nierna. Under 1980-talet och 1990-talets
bérjan raddade lakarna tva av tre barn med
rhabdomyosarkom. Efter 1995 6kade ande-
len till 75 procent och i dag blir ndstan 80
procent friska. Mellan 20 och 30 procent
drabbas dock av aterfall.

Generellt ar alveolart rhabdomyosarkom
svarare att behandla dn embryonalt, liksom
tumérer hos barn &ldre &n tio ar. Detsam-
ma géller tumorer som ar storre an fem
centimeter i diameter och om tumaéren har
spridit sig nar diagnosen stélls, vilket ar

fallet hos vart femte barn. Dessa barn
behandlas i vissa fall med stamcellstrans-
plantation, vilket verkar lovande dven om
det inte ar utvarderat dnnu.

Var tuméren sitter spelar ocksa roll for
hur mycket lokal behandling lakarna kan ge,
det vill sdga om man kan operera utan att
skada friska vavnader och organ, eller ge
stralbehandling utan att orsaka for mycket
sena komplikationer.

Om man behandlar tumérer nara urin-
blasa eller kénsorgan riskerar man att pa-
verka urinblasans funktion, barnets fram-
tida sexliv och mojligheten att fa barn.

SENA KOMPLIKATIONER

Alla barn far ga pa efterkontroller under flera ar, dels for att upptécka
om sjukdomen kommer tillbaka, dels for att se hur barnets kropp
och utveckling fungerar. Cirka 60-70 procent av 6verlevarna efter
sarkom far nagon form av sen komplikation under sin livstid. Hos
halften av dessa ar det en allvarlig eller livshotande komplikation.
Det kan handla om funktionella besvar, hjartsvikt, problem med
lungor, njurar och hérsel, hormonella besvar, neurokognitiva problem
och dven om sekundar cancer.

Kdllor: Niklas Pal, 6verldkare i barnonkologi, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Solna,
Barncancerfonden.se, National Cancer Institute, USA.

Behandling med
risk for sena
komplikationer

Behandlingen av rhabdomyosarkom innebar
ofta stora risker for sena komplikationer. Kan-
ske kan nya behandlingsmetoder i framtiden
andra pa det.

RHABDOMYOSARKOM utgdr ofta fran urinblasan.
Sitter tumoren i blésbotten &r det svért att
behandla utan att komplikationerna blir tuffa.

— D4 krévs en extra noggrann behandlingsplan,
for att minimera funktionspéverkan, séger Niklas
Pal.

Aven om likarna kan &ter-
skapa urinbldsan med en del
av barnets tarm, kommer
barnets funktion vara paver-
kad for resten av livet. De
flesta barn far en "pése pa
magen”.

For vissa former av rhabdo-
myosarkom &r prognosen
riktigt dalig, s& 1dg som
20 procents 6verlevnad. Det
handlar om alveoldra rhabdo-  Niklas Pal, 6verlikare
myosarkom som redan vid vid barnonkologen pd

diagnos har pavisat metasta-  Astrid Lindgrens
ser. Barnsjukhus i Solna.

- —a

—Ide fallen ar det etiskt forsvarbart att addera
mer experimentell behandling, sdger Niklas Pal.

I Tyskland har man under det senaste decenniet
behandlat barn med riktigt svdra former av rhab-
domyosarkom med stamcellstransplantation.

I Sverige tycks tva barn ha 6verlevt sin svara rhab-
domyosarkom efter denna behandling.

Niklas Pal ar séker pé att metoden blir vanligare
i framtiden, &ven f6r behandling av andra solida
tumorer hos barn. Men den ar tung och riskfylld
att genomga och det &r svért att veta vilka patien-
ter som har mest nytta av den.

VID EN STAMCELLSTRANSPLANTATION angriper
man tumorcellerna pd immunologisk vig. Nar
behandlingen fungerar kdnner blodstamceller
frén givaren igen cancercellerna som frimmande,
och dédar dem.

Riskerna dr dock manga, till exempel kan givar-
cellerna reagera mot barnets friska celler. For att
minska den risken matchas donatorns celler noga
mot mottagarens. De fir varken vara for lika eller
for olika. Dessutom ger ldkarna ldkemedel for att
démpa reaktionen.

En annan behandlingstrend 4r mélstyrd be-
handling, som bekdmpar tumorcellerna men
skonar resten av kroppen. Specialtillverkade
antikroppar eller sma molekyler rattar till fel-
aktigt fungerande signaler i tumércellerna.
Likemedlen anvénds fraimst inom vuxenonko-
login dé de inte &r tillrackligt utvirderade for att
anvéndas pd barn.

—Den krassa verkligheten é&r att lakemedels-
industrin &r ett vinstdrivande etablissemang.

Ur det perspektivet dr barncancervérden en olon-
sam sektor. Det bidrar till att utveckling av ldke-
medel mot barncancer tyvarr alltid har lagst prio-
ritet, sdger Niklas Pal. EMMA OLSSON
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IDAG TYCKER JENNIFER om att skriva om sin sjukdom och det hon har varit med om. Men att cancern tog hennes ringfinger blir hon pamind

om varje dag, och dven om hon dr lycklig 6ver att leva, sa far handen henne ofta att kénna sig ful.

R & HAN

-NNIF

N

For tre &r sedan upptackte Jennifer Herlet en kndl p& handen. Den slutade aldrig vaxa. Ett och ett halvt ar
efter avslutad behandling for rhabdomyosarkom férscker hon inse att allt inte var en mardrom.

ENNIFER HERLET &r snart sjutton
ar och har precis gatt ut forsta
arskursen pa gymnasiet.

Man ser sdllan hennes ho-
gerhand. Hon bar alltid 1ang-
armat, och drar upp handen

idrmen. Den dr mindre &n vinster-
handen, och saknar ringfingret. Det
var dér tumoren véxte.

— Bara for att handen &r ful, sa kin-
ner hela jag mig ful, sdger Jennifer.

Tumoren syntes i borjan av somma-
ren 2009, men familjen tdnkte att det
var en fettknol. I september var den
stor som ett 4gg.

P4 satt och vis blev Jennifer inte sa
férvanad nar hon fick diagnosen.
Négra dagar tidigare hade hon sagt
till en kompis “det méste vara cancer”.
Men tararna rann.

Tumoren satt inlindad i musklerna
i fingret. P4 slutet gjorde den ont, den
tryckte och det gick inte att halla ihop
fingrarna.

BEHANDLINGEN BORJADE med en cyto-
statikakur som krympte tumoren.

Sedan tog ldkarna bort hela fingret.

— For mig hade de fatt ta bort hela
armen, bara for att fa bort sjukdomen.
Jag ville inte ha den mer, séger hon.

Men Jennifers mamma grat nar
lakaren berédttade om amputationen,
och det gjorde Jennifer ledsen. Sjélv
hade hon stallt in sig pa det vérsta. Att
hela handen skulle bort.

Strélningen efterat var pafrestande.

—Jag var tvungen att ligga stilla
med handen fastlast. Det var jobbigt,
fast det gick fort.

Totalt blev det 23 tillfallen. Sddan

stralning paverkar handen, som stan-
nar i vixten. Musklerna i hennes hand
har fortvinat, och den 4r smalare 4n
vansterhanden. Dér fingret satt dr det
bara en djup grop. Jennifer kan inte
rata pa langfingret. Lillfingret dr bojt

i en stidndig krok.

—Den éir verkligen skitful. Jag tyck-
er att det ar ackligt att hélsa pa folk.
Jag dr radd for att de ska reagera,
sager Jennifer.

Hon vill inte se pa den.

—Den padminner om varfor den ser
ut s&. Om &rret hade suttit ndgon
annanstans hade jag inte sett det lika
ofta. Nu ser jag det varje dag, det gér
inte att dolja.

"FOR MIG HADE DE FATT TA BORT
HELA ARMEN, BARA FOR ATT FA
BORT SJUKDOMEN. JAG VILLE
INTE HA DEN MER.”

| DAG TRIVS JENNIFER med att skriva
om det hon har varit med om. Det ar
hennes sétt att bearbeta cancern och
behandlingen. En gang pratade hon
med en psykolog, men i dag tycker
hon att hon klarar sig sjélv.

— Och jag var pé lager i Vastervik
och tréffade andra som hade varit
sjuka. Dem kan jag prata med, séger
hon.

Under behandlingen ténkte Jenni-
fer att det var ett krig. Och att hon
skulle vinna. Hon madde s daligt att
familjen fick vdcka henne, annars sov
hon 48 timmar i strack.

— En gdng nir jag madde som sdmst

och fonstret stod 6ppet, ténkte jag att
jag skulle dra ut alla slangar och hoppa.

Men i dag mér hon bra.

—Jag forsoker inse verkligheten.
Ibland tror jag att det fortfarande ar
en drom. Nér jag var som sjukast
kénde jag mig inte sa sjuk. Det 4r nu
ndr jag tittar pa bilder som jag borjar
kénna.

P4 helgerna hédnger hon séllan med
klasskompisarna.

—De vill bara bli fulla. Och jag far
inte ens dricka. Det skulle skada min
lever. Jag har ju bara varit frisk i ett
och ett halvt ar.

UNDER SJUKDOMSTIDEN forsvann
maénga av Jennifers gamla
kompisar. Det gor att hon
tycker att det kdnns svart
med vénner.

—Jag har fatt mogna
mycket snabbare. Men
vissa som s&g mig nar jag
var sjuk, tdnker ocksé att de
ska ta vara pa sitt liv. Fast for mig
betyder det att gé i skolan och fa en
utbildning. De sétter skolan i andra
hand och ska leva nu.

Jennifer oroar sig vildigt mycket for
ett terfall. Antingen pa samma stélle,
eller som en helt ny cancer.

— Nar jag blev sjuk visste jag inte
hur jobbigt det var. Jag visste inte vad
jag skulle gé igenom. Nu vet jag inte
om jag skulle klara det igen.

Innan var hon inte heller sérskilt
radd for att do. Dodsradslan har kom-
mit med sjukdomen.

— Jag har varit s& nara. Och jag vill
inte d6 &n. Jag &r bara sjutton ar. M




JENNIFER HERLET

Alder: 17 &r. Bor: Utanfor
Stenungssund, Géteborg.
Familj: Mamma Sabine Herlet,
bonuspappa, en syster och en
bror, tva bonussyskon. Pappa
Hakan Zachrisson, med bonus-
mamma och tva halvsyskon.
Gor: Ska bérja andra aret pa
samhallsprogrammet med
medieinriktning.

Diagnos: Alveolart rhabdo-
myosarkom. Diagnos stilld

i december 2009. Fardig-
behandlad i januari 2011.

Hopp om bittre
diagnostik och
nya mediciner

Fredrik Mertens, professor vid Lunds
universitet, har forskat pa mjukdels-
sarkom hos bade vuxna och barn i
nastan trettio ar. Genom att studera
vad som hander i vissa gener hoppas
han och hans kolleger kunna forbattra
diagnostiken och hitta nya mediciner.

DET SENASTE STORRE
genombrottet for
rhabdomyosarkom
kom i mitten av
1990-talet. D lycka-
des forskarna beskri-
va karaktéren pa de
fusionsgener — gener
som bildas nér tva
gener fran olika
kromosomer slas
samman — som kan Fredrik Mertens,
orsaka cancersjuk- forskare vid Lunds
domen. universitet.

-1 dag finns det ingen specifik behand-
ling f6r rhabdomyosarkom. Det som
kravs for att bota fler barn ar att vi hittar
en genforandring som gar att paverka
med ndgon form av medicin. Néar vi vet
vad som gar snett vet vi ocksd exakt vad
vi ska ge oss pa och da slipper vi ocksé sla
ut andra celler, sager Fredrik Mertens.

Han och hans forskarteam studerar
bland annat de fusionsgener som be-
skrevs pa 1990-talet. Malet ar att mer
exakt ta reda pd hur generna i en frisk
muskelcell skiljer sig frén generna i en
rhabdomyosarkomsjuk muskelcell.

— Mjukdelssarkom kan i princip uppsta
var som helst i kroppen och olika typer av
sarkom ar ibland svéra att diagnosticera,
sdger han.

DE SENASTE TJUGO AREN har tekniken for
att studera gener forbéttrats successivt
och det ska forhoppningsvis hjélpa tea-
met att na ett nytt genombrott.

— Vi har borjat anvidnda en metod som
kallas djupsekvensering, berattar Fredrik
Mertens. Metoden gor det majligt att
undersoka hela arvsmassan pé en gang
och man kan se alla genfoérdndringar som
har intraffat i en cell. Men resultaten ar
svara att analysera och det &r fortfarande
en mycket dyr metod.

ANNA-LENA HERNVALL

FUSIONSGEN

En fusionsgen bildas nar tva gener, eller delar
av tva gener, fran olika kromosomer slas
samman. Da uppstar en kromosomférand-
ring som kan ge cancer.
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HJALP OSS GIVE-
ATT SPRIDA HOPE

(3] oo

GLADJEN
ATT GE!

Kanske en skruvdragare fran Bauhaus till en
kompis vars vdnskap du vill bygga vidare pa?
Eller envdckarklocka fran Ur & Penn till en
morgontrott van? Eller varfér inte en fargglad
bukett fran Interflora till en fabulés fining?

Pq givehope.se och i vara samarbetspartners
butiker hittar du Give Hope-mdrkta presentkort
och gavor som sprider glddje — och samtidigt ger
hopp till barn som kdmpar mot sin cancer.

Ge bort nagot litet, starta nagot stort.

BARNCANCER
FONDEN

Pg 90 20 90-0




reseanslag
beviljade
Barncancer-
fonden

i somras.

Okad risk for cancer DNA-metod forbattrar
med datortomografi

Barn som rontgas med datortomografi, aven
kallad skiktréntgen, 16per 6kad risk att drabbas
av hjarntumor eller leukemi visar en ny stor
brittisk studie. Varje datortomografi av huvudet
fore tio ars alder gav en extra hjarntumaor och
ett extra fall av leukemi per 10 000 patienter.
Totalt har ndstan 180 000 patienter ingatt

i studien.

Men dven om studien tydligt visar att det
finns en 6kad risk sa ar nyttan med datortomo-
grafin manga ganger storre an risken, menar
Peter Leander, regionoverlékare i radiologi
i Skane. Den straldos som patienterna utsatts
for vid en datortomografi har minskat med
narmare halften de senaste fem-tio aren, da
man borjademisstanka att det fanns en 6kad
risk for cancer. Kéilla: SVT

neuroblastombehandling

En grupp forskare vid Sahlgrenska akademin har utvecklat en ny
dna-metod for att ta reda pa vilken form av neuroblastom ett barn
har drabbats av. Férhoppningsvis ska det leda till mer individ-
anpassad behandling och darmed att fler barn 6verlever.

Redan nu anvands metoden och forskarna har ocksa identifierat
en tidigare okdnd undergrupp av neuroblastom med den.

- Undergruppens dna-profil hjélper oss att utforska vilka gener
som &r viktiga for tumérutvecklingen och som kan bli lampliga
mal for framtida behandling, sdger Hannah Kryh, en av forskarna
i gruppen.

Forskarna hoppas att dna-metoden ska bli utgangspunkt fér att
ta fram patientspecifika tester for att hitta tumaérceller i blod- eller
benmargsprov.

- Det skulle géra det mojligt att félja hur patienten svarar pa
behandling och tidigt hitta kvarvarande tumaérceller som kan ge
aterfall, séger Hanna Kryh. Kalla: forskning.se

Sapbubblor minskar
smarta och radsla

Sapbubblor &r battre &n morfin fér att minska radsla
och obehag hos barn som maste ga igenom skramman-
de och smartsamma behandlingsprocedurer. Det visar
en avhandling fran barnsjukskéterskan Lena Hedén.

| avhandlingen har Lena Hedén undersokt olika satt
att lindra barns radsla, obehag och smarta vid olika
ingrepp. Hon har konstaterat att barn som distrahera-
des med sapbubblor eller fick anvanda varme-
kudde samtidigt som de fick en standard-
behandling med bed6vningskram och informa-
tion, blev mindre radda och kédnde mindre i
obehag an de som bara fick standard- |

behandling. f
| studien kunde hon ocksa konstatera att
morfin inte hade béttre effekt &n placebo b
pa radsla, obehag eller smarta.
Kalla: Uppsala universitet &

S

kronor ar summan av de beviljade
reseanslagen. Anéskningarna om-
fattar konferenser och symposier
inom biomedicin och vardveten-
skap pa manga platser i varlden.

Tydligt samband
mellan gener

Christina Schénherr, forskare vid
Umea universitet, har i sina stu-
dier bland annat konstaterat att
det finns ett tydligt samband
mellan generna ALK och MYCN
- som bada spelar en framtradan-
de roll i de mest aggressiva for-
merna av neuroblastom. Hennes
studier har framst fokuserat pa
ALK-genen och dess roll i utveck-
lingen av sjukdomen.

- Resultaten i avhandlingsarbetet
ar viktiga for att férsta hur cancern
neuroblastom uppstar och vilken
roll ALK spelar i denna process,
sager Christina Schénherr.

Kidlla: Umed universitet

Ny utbildningsomgang
i barnonkologisk vard

| oktober startar en ny omgang av
den tvaariga utbildningen i barn-
onkologisk vard for sjukskaterskor.
Den riktar sig till sjukskoterskor
som kommer i kontakt med barn
med cancer och ger férdjupad
kunskap inom barnonkologi och
omvardnad.
Utbildningen, som finan-
sieras av Barncancerfonden,
omfattar trettio hogskole-
poang och sker i samarbe-
te med Institutionen for
kvinnors och barns halsa
vid Karolinska institutet.
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EIRA OCH HENRIKA ALMER-HYDEN gillar Give Hope-armbanden.
- Jag tycker att de sma gubbarna och banden dr fina! Och det dr bra att
Ur & Penn ger bort pengar till Barncancerfonden, fér da kan man hjélpa barn
med cancer, sdger Henrika Almer-Hydén, tio dr.

Ett smycke som
betyder lite mer

Fo6r Linda Blomqvist, butikschef fér Ur & Penn i Karlskrona,
ar féretagets samarbete med Barncancerfonden en riktig
fulltraff. Hon har sjalv levt tatt intill en drabbad familj.

- Jag har sett hur viktig Barncancerfonden har varit for
mina vanner, och kunderna som kommer in i butiken blir
glada 6ver att kunna kdpa ett smycke och samtidigt ge
nagot mer, siger hon.

SEDAN SLUTET AV FORRA ARET siljer Ur & Penn Give Hope-
maérkta gévor i sina butiker, dér en del av férséljnings-
beloppet gér till kampen mot barncancer. Dessutom har
kunderna méjlighet att runda upp sina kop till formén

for Barncancerfonden.

- Det 4r ménga mammor och barn som kommer in och
vill handla armband och halsband till kalas eller att ge bort
till 1arare, séger Linda Blomqvist. Ofta &r det barnen som
séager att de ska kopa ett sddant dir armband dar man
skénker till Barncancerfonden.

Nar Linda véntade sitt forsta barn drabbades hennes
allra basta vans dotter av leukemi.

—Det var tre &r av sorg, fortvivlan, hopp och alla tank-
bara kénslor, berittar hon. Samtidigt sag jag allt bra som J
Barncancerfonden och barncancerféreningarna gjorde for &
min van och hennes familj, sd nér vi i hostas fick veta att vi y
skulle samarbeta med Barncancerfonden kande jag att det '
var helt ritt.

For Ur & Penn som organisation har samarbetet ocksa
haft betydelse. Foretagskulturen har stérkts och persona-
len &r stoltare Gver att jobba pa foretaget.

— Att vi gor ndgonting bra tillsammans har starkt banden
inom foretaget. Alla ar verkligen engagerade och vill att
forséljningen ska ga sa bra som mojligt, s att vart bidrag
Okar, sager Henrik Stiernborg, operativ chef pd Ur & Penn.

Hittills har Ur & Penn bidragit med drygt 1,3 miljoner
kronor till Barncancerfonden.

Kunderna som kliver in i Lindas butik &r oftast glada
och positiva, men varje dag kommer det ocksé in
kunder som séger nej till att runda upp sitt kop.

— Det kédnns konstigt att de inte vill ge en
krona eller tva till Barncancerfonden, nir de —
indsta stund kan gé och kopa en caffelatte
for fyrtio kronor. Men det ger mig 4 andra
sidan nagot att fortsatta kimpa med, siger

Linda Blomgyvist. ANNA-LENA HERNVALL

VI AR GIVE HOPE-FORETAG
BAUHAUS, Ur & Penn, Interflora,
Kanal 5, Babyshop.se, Cloetta,

GB Glace, SkickaTarta.se, Universal
Music, Kuponginlésen och Mobilab.
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N&r Team Rynkebys lag rullade in pa
Champs-Elysées i Paris den 20 juli var
Axel, 6 ar, pa plats fér att ta emot sin
pappa Fredrik Hollander.

Det blev Axels sista resa.

AXEL HADE KAMPAT mot sin leukemi
idrygt ett ar nar Fredrik Hollander forra
varen kom i kontakt med Team Rynkeby
— ett nordiskt valgorenhetsinitiativ som
varje sommar cyklar till Paris for att
samla in pengar till Barncancerfonden
och visa sitt stdd for barn och familjer
som kdmpar mot barncancer.

Fredrik ville gora nagot konkret, bidra
och fa nagot annat att tdnka p4, sa han
anmalde sig till Malmélaget. I varas fick
sa familjen besked att det inte gick att
bota Axels sjukdom och cykelutmaningen
fick ett annu tydligare mél.

— Cyklingen har fungerat som terapi for
mig. Vi har trénat ihop och jag har kunnat
hamta mycket kraft fran lagmedlemmarna
och cyklingen. Sjélva loppet blev trots allt
en valdigt positiv upplevelse, trots att
Axel var i daligt skick nar jag dkte. Sam-
horigheten mellan oss i laget blev véldigt
speciell, vi hann komma varandra néra
under resan. Och sé blev det ju en sorts
final for Axel, berattar Fredrik Hollander.

Axel dog tre dagar efter malgéngen
i Paris.

—Nu i efterhand har jag insett hur stark
var kamratskap ar. Tjugo lagmedlemmar,

En glad och stolt Axel tog emot pappa Fredrik nér
Team Rynkey rullade i mal i Paris. Tre dagar senare

tog cancern Axels liv.

klddda i de gula lagtrojorna, var med pa
Axels begravning. Det skénkte enormt
mycket virme och jag ar 6vertygad om
att vi kommer att vara vinner livet ut,
sager Fredrik.

I ar deltog 800 cyklister i Team Ryn-
keys svenska och danska lag. De svenska
cyklisterna samlade in nastan 1,8 miljo-
ner kronor till Barncancerfonden.

ANNA-LENA HERNVALL

1,7 miljoner fran Sveriges viktigaste cykellopp

Under nio dagar trampade cyklisterna i Ride
of Hope tillsammans 23 000 mil. Aldrig
tidigare har sa manga deltagit och aldrig
tidigare har vadret varit sa blott. Men som en
av deltagarna sade: "man blir bara blét en gang”.
- Det var harligt att se cyklisterna utharda
regn, dag ut och dag in, med ett leende pa lap-
parna, sager Billy Ydefjall pa Barncancerfonden.
Med 1550 starter och 1,7 miljoner insam-
lade kronor satte det femte Ride of Hope nya

rekord. Och langs med den 125 mil langa
végen fran Lund till Stockholm métte entusi-
astiska personer upp fér att heja och bidra.

| manga stader som passerades genom-
fordes Minivattern for barn och under hela
loppet fanns ocksa Ica Maxi och McDonald's
med, som sponsrade med mat till deltagarna.

L&s mer pa barncancerfonden.se/ride-of-hope
swefreddy.com och biciamore.se/2012/08
ride-of-hope-check-tjejklungan-premiar.html.
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SA SAGER SKOLLAGEN

DOKUMENT

® Om lararen anar att en elev inte kommer att na kunskaps-

kraven ska det anmalas till rektor.

® Kunskapskraven innebér att eleven ska ha godkanda betyg

i svenska, engelska och matematik, samt minst fem andra

amnen for att kunna soka ett yrkesprogram pa gymnasiet.
For att kunna soka till ett hogskoleférberedande program

kravs godkanda betyg i ovan namnda @mnen, samt nio till.

® For elever som ar sjuka under en langre tid ska sarskild

undervisning ordnas pa sjukhuset eller hemma.

® Betygen satts utifran resultat pa nationella prov. Alla elever
har ratt att géra proven. Elever med funktionshinder har ratt
till anpassningar.

® Behover eleven sarskilt stod ska det utredas snabbt och ett
atgardsprogram ska tas fram. | atgardsprogrammet ska det
framga hur behoven ska tillgodoses och hur atgéarderna ska
féljas upp. Eleven och vardnadshavaren bér delta nar pro-
grammet gors. Det gar att dverklaga programmet om man
som foralder inte ar nojd.

Elever med sarskilda behov drabbas hardast nar skolorna
inte kan leva upp till kravet pa individanpassad undervisning

En skola med tilltro ska lyfta alla elever. And& hamnar barn med
cancer utanfér. Atgérdsprogram skrivs inte och tolkningen av vad

sarskilt stod innebar varierar.

- | var tillsyn ser vi att manga skolor inte klarar kravet att individ-
anpassa, hjalpa och férsta barn med sarskilda behov. Det ar allvar-
ligt, sager Ann-Marie Begler, generaldirektor vid Skolinspektionen.

BORJAN AV SOMMAREN kom rapporten

”En skola med tilltro lyfter alla elev-

er”. Den innehéller resultat fran

Skolinspektionens tillsyn under forra

aret i samtliga 290 kommuner och

granskningar av en fjardedel av
landets skolor. I rapporten, som &r ldmnad till
regeringen, konstaterar man att de mest utsat-
ta eleverna har det svérast.

— Det &r skraimmande att andelen elever som
saknar betyg i vissa &mnen har okat, sdger
Ann-Marie Begler.

Av de som inte tar sig vidare till gymnasiet
dr andelen elever med fysiska och neuropsy-
kiatriska funktionshinder 6verrepresenterade.
Barn som har drabbats av hjarntumérer eller
fatt stralbehandling f6r andra cancerformer
ingér ofta i den gruppen.

- Man kan inte na en tillracklig kunskaps-
niva utan rétt stéd och dér ser vi stora brister.
En majoritet av skolorna skriver inte atgards-
program och utreder heller inte om eleven
behover sérskilt stod. Och om de utreder sitter
de in stodet pé tok for sent, sdger Ann-Marie
Begler.

| DE FALL SKOLORNA TAR FRAM atgérdsprogram
visar granskningarna att de manga ganger har
svarigheter att se hur de kan stotta elevens
utveckling.

— Skolorna fokuserar pé brister hos eleven
i stéllet for pa hur de sjélva kan férdndra
undervisningen. Den har gruppen med can-
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cersjuka barn har ratt till individanpassad
undervisning, konstaterar Ann-Marie Begler.

Bjorn Olsson, bitrddande rektor vid Sjuk-
husskolan i Uppsala, haller med:

—Jag upplever att det ibland &r svart att fa
till undervisningen i samverkan med hem-
skolan, vilket &r en forutsattning om en elev
blir sjuk under 1ang tid. Och de har ibland sitt
eget sétt att tolka vad sarskilt stod &r, sdger
han.

EN ELEV SOM AR DUKTIG och vill ha hogre betyg
4n godként far inte alltid det sérskilda stod
som beh6vs om hon till exempel drabbas av
leukemi, som kraver ménga veckor pé sjukhus
under drygt tva ars tid.

Enligt skollagen ska sarskilt stod ges s&
att eleven kan né godként betyg, E i det nya
betygssystemet.

Bjorn Olsson menar att elever med hogre
betygsambitioner sjdlvklart ocksa borde f&
sérskilt stod. I sitt jobb méter han elever som
pa grund av sin cancer far problem.

—De missar mycket, dr trotta och har pro-
blem efter sin behandling. De kanske far sam-

"DET KR EN ALLVARLIG BRIST. VI VET
ATT DE SOM INTE KLARAR GRUNDSKOLAN
RISKERAR ATT FA DET MYCKET SVARARE
I LIVET AN SINA KAMRATER.”

SKOLAN KLARAR

re koncentration, har problem med minnet
eller orken. Men det gar att individanpassa
och tanka pa ett annat sétt i undervisningen,
sdger han.

Skolinspektionen slar fast att skolan i dags-
laget, tvartemot vad skollag och riktlinjer
sédger, inte kan stotta alla elever.

—Det ar en allvarlig brist. Vi vet att de som
inte klarar grundskolan riskerar att fa det
mycket svarare i livet &n sina kamrater. Skol-
misslyckanden innebér en risk for ett livslangt
utanforskap, sdger Ann-Marie Begler.

Wern Palmius, radgivare vid Specialpedago-
giska skolmyndigheten, menar att skolorna
madste bli béttre pa att se utanfor ramarna.

—Det kan handla om att undervisa i flera
dmnen samtidigt. Till exempel kan man ha
muntlig redovisning samtidigt som eleven 1ar
sig svenska.

DEN NYA SKOLLAGEN, som tradde i kraft for ett &r
sedan, har inneburit fler utmaningar fér bade
elev och skola. I dag kravs det att man &r god-
kand i tolv &mnen i stéllet for tre for att kom-
ma in pé en teoretisk utbildning pd gymnasiet.

— For ett barn som drabbas av cancer kan det
vara en utmaning, men jag tycker 4nda att den
nya lagen har manga fordelar. Inte minst att
barnet fér ldsa fler mnen.

Annu r det for tidigt att se hur lagen péver-
kar, menar han:

—I grunden tycker jag att lagen ar bra, den
ska hjalpa de mest utsatta eleverna.

For skolans del ar kravet pa dtgérdsprogram
storre, det ska skrivas s& snart man misstanker
att det blir svart for eleven att klara
kunskapskraven. I skollagen finns
dven ett krav pa nérvaro, som
ocksé ska regleras i atgardspro-
grammet. Eftersom barn som
behandlas for cancer ofta har
stor frAnvaro, dr narvaron en
frga som skolan behé6ver reglera
i tgardsprogrammet.

— Dérfor ar det viktigt att samarbeta




KONSULTSJUKSKOTERSKORNA SPECIALPEDAGOGISKA MYNDIGHETEN SPSM OM DU AR LARARE

Konsultsjukskéterskor finns pa de sex universitets- SPSM ger stéd i fragor som rér pedagogiska konsekvenser Tank positivt. Peppa din elev och utga fran
sjukhusen och har till uppgift att komma ut till av funktionsnedsattningar. Skolpersonal och féraldrar kan vad du och skolan kan gora, i stéllet for att
skolan och informera bade larare och elever nar ett fa stdd och utbildning av SPSM. Myndigheten erbjuder enbart fokusera pa barnets problem och
barn/ungdom har drabbats av cancer. radgivning kring enskilda elever, sprider information och svarigheter. Anpassning och lyhérdhet ar
L&s mer pa barncancerfonden.se/Stod-Rad/ har som mal att framja tillgang till anpassade ldromedel. A och O, liksom att hela tiden kommuni-
Forskola-och-skola. Lds mer pa www.spsm.se cera med eleven.

Barn&Cancer

nummer 4, 2011.

INTE KRAVE

med sjukhusskolan, sdger Wern Palmius.
Bjorn Olsson:
—For oss dr det en utmaning att undervisa
i alla &mnen och jag hoppas att den utredning
kring sjukhusskolan som goérs nu starker var
roll betydligt, sdger han.

MALIN BYSTROM

FAKTA:

Varje ar drabbas cirka 300 barn i Sverige av cancer.
De vanligaste &r leukemi (30 procent), hjarntumor
(28 procent) och lymfom (11 procent). Cirka 80
procent 6verlever, men cancer ar den vanligaste
dédsorsaken bland svenska barn i aldrarna 1-14 ar.

| takt med att dverlevnaden stiger vixer ocksa
antalet 6verlevare i samhéllet. | dag finns det cirka
6 000 barncancerdverlevare i Sverige, varav en
mycket stor andel gar i skolan.

e o % o
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DOKUMENT

Tillbakaiskolan

Frisk? Javisst, men nar ett barn kommer tillbaka till skolan och ar friskférklarad borjar en
annan resa. Ofta ar barnet utmattat, trott och deprimerat. Det kan ocksa ha fatt komplika-
tioner efter sin sjukdom eller behandlingen av den. Da maste skolan erbjuda ratt stod.

Tre exempel - sa kan skolan ge eleven stod

Nar Sofia var 13 ar hade hon ofta
kraftig huvudvark och fick synbort-
fall. Efter flera lakarundersokningar
visade det sig att hon hade drabbats
av tva hjarntumérer. Hon gick da
i attonde klass. Hon fick stralbehandling
och cytostatika, och har dven opererats
for sina tumorer. Hon var borta mycket
under ett ar och missade nistan tva
terminer i skolan. N&r orken fanns fick
Sofia undervisning i sjukhusskolan.

PROBLEM: Extrem tr6tthet, koncentra-
tionssvarigheter, minnesproblem och
inlarningssvarigheter. Aven talet paver-
kades och korttidsminnet ar skadat.
Sofia har dalig balans, yrsel och
svarigheter att hdnga med, och
trots att det har gatt en tid kan
hon fortfarande ma illa och
" krakas.
. Sofia har dessutom lite svart
att héra, da stralbehandlingen
har paverkat delar av det vanstra

SOFIA, 14 AR, HJARNTUMOR, GAR I ARSKURS 9:

TILLSATT EN HANDLEDARE SOM
HJALPER SOFIA I KLASSRUMMET

drat. Ibland ramlar hon och pa grund av
hormonrubbningar svanger humoret och
hon &r ofta sugen pa s6tsaker och mat.

Aven Sofias njurar och hjarta har paver-
kats av behandlingen, hon ater medicin och
maste ga pa regelbundna kontroller.

DET KAN SKOLAN GORA: Utse en hand-
ledare som hjalper Sofia i klassrummet och
att hitta pa skolan om det &r ett problem.
Forsok hitta ett rum dar ni kan sitta
sjalva eller jobba i mindre grupper. Férsok
undvika mycket ljud och stark belysning.
Ha inte brattom i undervisningen, ta
manga pauser och anvand de hjalpmedel
som finns, till exempel dataprogram som
ar anpassade for den har typen av skador.
Lat Sofia sitta med 6rat mot den som
pratar.
Var extra tydlig och hjalp till med
kom-i-hag-lappar och en kalender dé&r
ni tillsammans kan planera och min-
nas. Tank pa att Sofia till viss del &r
en "annan” person an innan.
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da borjar en ny resa

MANS, 11 AR, LEUKEMI ALL, GAR I ARSKURS 6:

ANPASSA UNDERVISNINGEN
EFTER MANS DAGSFORM

Mans drabbades av ALL nér han var tio ar. Han har behandlats med
cytostatika var tredje vecka under ett ar och gatt i skolan mellan
kurerna. Han har drygt ett ar kvar av sin behandling och ska ga

i arskurs sex under det aret. Behandlingarna har glesats ut och nu
beséker han sjukhuset varannan manad. Den forsta tiden var Mans
i skolan ett par timmar varje vecka. Han har ocksa fatt hemunder-
visning och lektioner i sjukhusskolan.

PROBLEM: lllamaende, trotthet och orkesléshet. Mans &r pigg i en
timme eller tva, sedan maste han vila. Under den férsta tiden tappade
han sitt har. Mans ar ibland svag. Han far svart med koncentrationen
och det &r jobbigt att vara med pa
gymnastiken. Mans &r ocksa infek-
tionskanslig i perioder. Han drab-
bas lattare av feber och forkyl-
ningar an sina kompisar.

SA KAN SKOLAN HJALPA:
Anpassa undervisningen
efter Mans hélsa och det
behandlingsprotokoll som
han behandlas efter. De
dagar han har ork kan
han ga pa de lektioner
som han tycker fungerar.
Ta hénsyn till att han
beh6ver mer hjalp och ta
paus om det behovs. For-
klara for klasskamraterna vad
som har hant och tala med
Mans om vad han vill géra
och hur mycket han orkar.
Tank pa att Mans kan
vara extra kanslig for infek-
tioner, om det bryter ut en
magsjukevag pa skolan ar
det klokt att lata honom
vara hemma. Om det
beh6vs hemundervisning
i perioder ar det bra att
planera och géra plats
for det. Undvik att ta in
nya larare.
Glom inte att hela
tiden kommunicera
med Mans.

LOVISA, 17 AR, SARKOM, GAR I ARSKURS 9:

GORETT ATGARDSPROGRAM
| GOD TID - MEN VAR FLEXIBEL

Lovisa fick pl6tsligt ont i ett kna nar hon
gick i arskurs atta. Forst trodde
lakarna att det var en muskel-
inflammation efter for mycket
I6pning, men det visade sig ‘
vara en tumér, sarkom,
i knaet. Lovisa har fatt flera
cytostatikabehandlingar och
har stralats ett flertal ganger.
Nar hon trodde att behand-
lingen var 6ver bestamde ldakarna
sig for att operera. Tyvarr fick de
inte bort hela tuméren och en tid
senare amputerades benet.
Lovisa missade arskurs atta helt och
fick g& om. Nu gar hon i nian och siktar pa
att fa bra betyg for att kunna séka till gymnasiet.

PROBLEM: lllamaende, trotthet, svaghet och
problem med ork. Efter operationen har
hon fatt lara sig att ga med skena, men
hon har svart med balansen och att

hanga med kompisarna.

Hon kanner sig ibland deprimerad och
annorlunda. Lovisa ar fortfarande kanslig
i huden efter stralningen, det kliar och hon
har svart att vara i solen under langre
stunder.

Aven Lovisas hjarta ar paverkat av stral-
ningen och hon maste ga pa regelbundna
kontroller. Lovisa kanner sig utmattad
ibland, nagot som &r ganska vanligt en tid
efter behandlingen, som en stressreak-
tion pa det trauma barnet har upplevt.

DETTA KAN SKOLAN GORA: Utse

en handledare och gora ett atgards-
program for sarskilt stéd i god tid.
Erbjud hemundervisning och extratid
nar det behdvs. Se till att Lovisa kan
gora andra saker under idrottslektioner-
na. Var noga med att ta pauser och
anpassa undervisningen efter Lovisas
dagsform och ork. Beréatta for klass-
kamrater vad som har hant, och ta hjalp
av experter om det behovs.
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DOKUMENT
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UTBILDNINGSDEPARTEMENTET:

”Vi har gjort det som kravs -
skolorna maste ta sitt ansvar”

Hur ser du pa den kritik skolinspektio-
b nen riktar mot ménga skolor?

— Att skolor inte f6ljer lagen ar inte
acceptabelt. Det kan bara ses som ett
;:. misslyckande. Och just darfor har vi

fordubblat resurserna till skolinspek-
N u /
“\

Barn&Cancer bad om en intervju med
Jan Bjérklund (fp) om skolinspektio-
nens kritik mot manga skolor. Han
vidarebefordrade fragorna till Bertil
Ostberg, statssekreterare pa Utbild-
ningsdepartementet.

tionen.
Vad ska ni gora for att atgérda
problemen?

— Vi har skérpt lagen, och det har vi

BERTIL OSTBERG, gjort medvetet. Det finns inga brister
statsekreterare pd ilagen, skolorna maste ta sitt ansvar. Vi
Utbildningsdeparte- har ocksa gett ett extra bidrag till kom-
mentet. munerna for att de ska kunna anstilla

fler speciallédrare. Jag tycker att vi har
gjort det som krévs och utgar ifrén att
det kommer att bli bittre. Kommunerna
ar helt enkelt tvungna att prioritera den
har frégan.
Om man som elev dnda inte far det stéd
man har ritt till, vad ska man géra da?
— Alla elever har ratt att f3 det stéd de
behover. Far man inte det ska man over-
klaga skolans beslut. Att skylla pé resur-
ser ar inte ett hallbart skal till att inte
kunna ge stod. Skolan ar alltid skyldig
att utreda behov och sétta in de atgar-
der som krévs.

Att Bertil Ostberg lutar sig mot lagen

och skolinspektionen &r inget som for-

vanar Olle Bjérk, generalsekreterare
pa Barncancerfonden.

- Forhoppningsvis far Bertil Ost-
berg ritt, nya skollagen har bara
gillti ett ar. Jag &r mer orolig dver
skolornas diagnosfixering.

BARN SOM BEHANDLATS for cancer
skiljer sig frén andra grupper med
sérskilda behov som skolan méter.

Olle Bjork menar att skolan i dag &r
fixerad vid olika diagnoser. Och de
cancersjuka barnen passar inte in
inagon diagnosgrupp.
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BARNCANCERFONDENS KOMMENTAR

"Svart utan en diagnosstampel”

— Det kan bli ett problem for skolan.
Det gér inte att sitta en diagnosstampel
pé de hér barnen och skolorna har dar-
med svérare att bedoma barnens behov
av stod. Skolan maste borja se varje
individs behov, siger Olle Bjork.

Barncancerfonden forsoker pa olika
sétt bidra till att 6ka kunskapen om
barncancer. Det sker bland annat genom
de vistelser som anordnas pa Agrenska,
dit &ven larare bjuds in.

— Syftet med dessa tréffar &r att for-
klara vad de hér barnen har f6r problem
och behov, sa att de ska kunna fa den
hjélp de behover.

ANNA-LENA HERNVALL




Godispasar till férman
for de sjuka barnen

Senare i host kan du képa lérdagsgodis och
samtidigt stotta Barncancerfonden. Det &r
Candypeople som pa prov lanserar en
|6rdagsgodispase, dér en krona fran
varje sald pase gar direkt till barn-
cancerforskningen.

Jacob Yusuf &r vd for Candypeople.
Anda sedan han var liten och hans
pappa drabbades av cancer har Barncan-
cerfonden legat honom varmt om hjartat. X
Nar Candypeople bestamde sig for att det \ '
var dags att gora nagot gott, foll valet pa just ‘ \

\/
Barncancerfonden. /

- Vi tror pa karma och pa att ge nagot 1
tillbaka. Vi gor nagot bra fér sjuka barn, I
samtidigt som det ger oss goodwiill,
sager Jacob Yusuf.

Lérdagsgodispasen ska bli en "goo-
diebag"”, en pase fylld med svenskarnas
favoritgodis.

- Vi har plockat ihop stycksaker som vi
vet att barnen gillar, det blir inget 16st sma-
godis och ingen choklad. Budskapet pa pasen
ar ocksa viktigt, vi vill férmedla varfor vi gor
det har. Jag hoppas att testet faller val ut och
att det blir ett [angsiktigt samarbete, séger han.

/
IS

1\ \

Fler kanaler kan gora gott
Viasat férdjupar nu sitt samarbete med Barn-
cancerfonden genom att skanka tio kronor for
varje nytt tecknat abonnemang.

Det var for ett ar sedan som hjarntumaérsjuke
Oliver Bystrom fick Viasat att utan kostnad
ordna fler barnkanaler till barncanceravdelningen
pa Norrlands universitetssjukhus. Sedan dess
har samtliga barncanceravdelningar i landet
ocksa fatt erbjudande om fler kanaler.

/1

Elva skanker pengar . . .
Under 2011 och 2012 fick alla anstéllda pa Elva- U I k t II AI H
gruppen donera pengar till valgérande dndamal. lel: va om na I mers us
52'5055?;rs‘ec;?gzzE(Tjraert;f;rrﬁ:astlis:::evil::\/bgeari;_ De gor det for att de kan hjélpa till att géra I véras valde Lidl att koppla en Facebook-
. o . skillnad och for att medarbetarna ska kdnna kampanj till Barncancerfonden, som en
cancelioheentarcn icdclalpalEengaine: stolthet 6ver féretaget. Och nu utékar Lidl kick-off pé det fordjupade samarbetet. Loftet
samarbetet med Barncancerfonden. var att skdnka 100 000 kronor nér de hade
Personal gav 46 000 kronor - . LD EOD s w
NCC Constructions medarbetare samlade in —Det &r latt att ta till sig Barncancerfondens - Det blev en stor succé och vi lflarade det
At 52 100 ey | se mberel ed eyl yerksanﬂ1het, och det_kanns bra att goraen pa sex vgckor, sagerll\/.lartm Jagsta{. _
e Sandilamps: Ussealn ) mel, Helfen v insats for de ::ar.lcerSJuka! barnen, séger YtEerhgare en ak'tmtet som dr pa gang ar
ST sk 4 Bameneafonda. Martin Jarstal, informationschef pa Lidl. ett valkomstpaket i form av en kasse med
Lidl &r i full gdng med att bygga om sina matvaror till alla drabbade familjer som
pantmaskiner sé att kunderna far mojlighet kommer till Almers Hus, Barncancerfondens
VI AR OCKSA GIVARE: ACE Group, att skdnka sina pantpengar till Barncancer- rekreationsanldggning, for en veckas av- \
Ahlsell, buyaid, Cederroth, Cybercom, fonden. Man kan ocksd kdpa matbréd i buti-  koppling.
Féreningsstédet, GodFond, Greenman, kerna och samtidigt skénka en krona till —Véra medarbetare ar positiva till sam-
Handelsbanken Finans, Hedlundgruppen, Barncancerfonden. Samarbetet har pagatt ett aEbetet och det bygger Verokligen stolthet
Lidl, PostkodLotteriet, Rica fond, Rynkeby, par ar, men med ett nytt samarbetsavtal ska bade internt och ut mot vara kunder. Barn-
Sense, Swedbank Ideella fonder och aktiviteterna bli fler. cancerfonden &r en serids organisation som
Viasat. Lis mer om foretagen och hur ditt - Vi kénde att det var dags att gora nagot vi har ett stort fértroende for.
foretag kan samarbeta med Barncancer- mer nu, sdger Martin Jarstal. ANNA-LENA HERNVALL
fonden pa barncancerfonden.se/Foretag.
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TEXT: EMMA OLSSON

—

svenska ldkarna pa plats arbetar for att 6ka dagens laga éverlevnad fran fem till trettio procent.

Svenska insatser 6kar mojligheterna
for de cancersjuka barnen i Vietham

FLER SKA

- OVERLEVA

| Sverige Gverlever ndrmare attio procent av alla barn som drabbas av
cancer. | Vietnam uppskattas motsvarande siffra till fem procent.
Med pengar fran lkea Foundation aker barnonkologer frén Lund till
sjukhus i Hanoi och Ho Chi Minh-staden i Vietnam. Malet &r att 6ka
dverlevnaden for behandlade barn till trettio procent.

ET LIGGER FLERA BARN ivarje
séng, och det ligger barn under
sdngarna.

Barnen och deras familjer
fyller korridorerna, pa tunna
flatade mattor. Ett barn far blod-

transfusion dér i korridoren.

- Jag ténker inte pé jobbet pa kvallar-
na. Jag ar for trott for att tdnka nér jag
kommer hem, séger Au Duong My
Phung, ldkare pa barnavdelningen vid
Cancersjukhuset i Ho Chi Minh-staden.

I Vietnam bor 86 miljoner ménniskor.

Av dem ar knappt 21 miljoner under
femton &r.

Man raknar med att cirka 1 700 barn
drabbas av cancer i landets sodra halva
varje ar. Men de tre sjukhusen i s6dra
Vietnam, som behandlar cancerdrabba-
de barn tar tillsammans emot ungefir
900 barn om aret.

De vietnamesiska barnonkologerna
antar att resten stannar pa landsbyg-
den, obehandlade. Antingen for att
lakarna pa distriktssjukhusen inte
lyckas stélla diagnos, eller for att de
tanker att sjukdomarna inte gar att
bota.

Men det kan ocksé vara familjerna
som tycker att avstdndet till sjukhuset

ar for stort, bot ar séllsynt, och de
madste tdnka pa sina 6vriga barn och pa
att forsorja familjen.

Det &r svart att veta. Hanoi har ett
barncancerregister som paborjades
2008. I &r borjade vietnamesiska barn-
onkologer fora ett rikstdckande register.

Utan ett fungerande register gar det
inte att siga mycket om behandlings-
resultat, eller férekomst, eller 1dngtids-
overlevnad. Att fem procent av barnen
overlever cancer dr en uppskattning.

SAMARBETET MED VIETNAM startade
2007, efter att barnldakarna Christian
Moéll och Thomas Wiebe skickade ett
brev till Ingvar Kamprad i Almhult. De
bad om stod for att kunna vidareutbilda
vietnamesiska barnonkologer. Ingvar
Kamprad svarade aldrig, men det gjor-
de Ikea Foundation, som tyckte att det
var en bra idé. Sedan 2008 har projek-
tet fatt 2 148 600 euro.

Under flera veckor varje ar finns
svenska lakare och sjukskoterskor pa
plats i Hanoi och Ho Chi Minh-staden.

- Utan langsiktighet fér vi inget for-
troende frén de vietnamesiska ldkarna,
séger Carl-Magnus Kullendorff, ))
kirurgiskt ansvarig i projektet.

BARN /| CANCER 25



DE VIETNAMESISKA LAKARNA dr vilutbildade, men de be
som dr mdtbara. Men traditionen i Vietnam dr annorlunda och barnen far till exempel séllan smértlindring.

NU SITTER DE i ett tjinsterum pa
barnavdelningen p& Cancersjuk-
huset i Ho Chi Minh-staden.

I trappan upp till barnvéningen sitter
vuxna, som véantar pd sin tur pa vuxen-
avdelningen. Grasmattan utanfor ar
ocksa full av cancersjuka och deras
anhoriga.

Ngo Than Thuy, chefslakare pa barn-
canceravdelningen, ser trott ut.

Avdelningen ér full. De tva svenska
lékarna forsoker fa en uppfattning om
hur barnen maér, och om de behover
sjukhusvard for tillfallet.

Ngo Than Thuy férklarar att ménga
av dem inte kan dka hem mellan be-
handlingarna. Det ar for 1angt.

Christian Moéll fragar om det skulle
vara bra med ett gdsthem, dar patien-
terna kan bo mellan behandlingsrund-
orna. De kommer 6verens om att svens-
ka lakarstudenter ska utreda behovet
pa plats.

Dagens 150 patienter har med sig
en eller tva foraldrar eller slaktingar
vardera.

Christian Moéll och Carl-Magnus
Kullendorff frigar hur det gr med
registret.

Ngo Than Thuy sdger att de har
borjat registrera patienterna, men inte
alla och inte enhetligt. De &r for fa
lakare.

I rummet strax intill tjinsterummet
ligger en pojke. Hans andning ar snabb
och ytlig. Han héller pa att do.

| HO CHI MINH-STADEN behandlas
cancersjuka barn dven pé Barnsjukhus
nummer 2 och pa sjukhuset for blod-
sjukdomar och transfusioner.

Bést standard har transfusionssjuk-
huset. Dit kommer barn vars féraldrar
har rdd att betala. Grundldggande sjuk-
vard ar gratis, men det gér att kopa sig
béttre vérd.

Att behandla leukemi pa Barnsjuk-
hus 2 kostar 1 000 dollar. En central
venkateter kostar 300 dollar. P& Blod-
och transfusionssjukhuset kostar
leukemibehandlingen 10 000 dollar,
enligt chefslékaren pa barnonkologen
pa Barnsjukhus 2.

Vietnam har haft stark ekonomisk
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"TRADITIONEN &R ANNORLUNDA.
MEN MAN MASTE VARA RESPEKTFULL
OCH INTE KRITISERA, OCH ANDA
ARBETA FiR EN FORANDRING.”

tillvaxt sedan 1980-talet. I kraft av den
har &ven vérden blivit battre. Men
svenska utrikesdepartementet bedo-
mer att korruption fortfarande &r ett
stort problem. Och det hénder att
vietnamesiska familjer betalar lakarna
extra vid sidan, for att fa battre vard at
sina barn.

Doktor Van Nguyen Dinh och perso-
nalen vid avdelningen har samlats for
att triffa de tva svenska ldkarna. Tva
sparvar flyger in och ut genom ett
Oppet fonster. Avdelningen ligger i ett
separat hus, och ar inte lika 6verfull
som systeravdelningen pé Cancersjuk-
huset.

DE VIETNAMESISKA LAKARNA &r val-
utbildade. Men de behandlar efter
olika protokoll, beroende pa var i varl-
den de har fatt sin onkologiska utbild-
ning. For att gora behandlingen likvar-
dig och métbar behévs gemensamma
behandlingsplaner.

Ett av huvudmaélen &r att infora ett
gemensamt protokoll for varje sjuk-
dom, som alla ska anvinda. Med enkla-
re och standardiserad behandling, blir
det lattare att genomféra samma be-
handling pa olika sjukhus.

—Problemet &r att det &r ett férenklat
protokoll, och att 1akarna kénner att de

NGO THAN THUY och Van Nguyen Dinh
utbildas av sina svenska kolleger.

handlar efter olika protokoll. Mdlet dr nu att inféra enkla, standardiserade protokoll,

tar ett steg tillbaka, séger Christian
Moéll.

En skillnad mellan Vietnam och
Sverige, dr att vietnamesiska barn far
lite eller ingen smaértlindring. Ett barn
som far morfin maste 6vervakas, bland
annat kan andningen paverkas av me-
dicinen. I Vietnam finns varken resur-
ser for apparater eller extra personal.

- Traditionen ar annorlunda. De ger
inte s mycket vérktabletter heller.
Men man maéste vara respektfull och
inte kritisera, och dnda arbeta for en
forandring, sdger Christian Moéll.

PA SIKT BEHOVER de vietnamesiska
ldkarna motivera patienterna till att
fullfélja behandlingen. I dag ar det
ungefar fyrtio procent av patienterna
som stannar kvar genom alla behand-
lingsblocken.

— Man maste forsoka forsta deras
prioritering. Familjerna har kanske
flera barn och jordbruk och méste
kanske vélja mellan dem och en plag-
sam behandling med oviss utgang,
séger Carl-Magnus Kullendorff.

Pengarna frén Ikea ska férhopp-
ningsvis ricka till bygget av tva
patienthotell. Lund Vietnam Childhood
Cancer Program betalar redan for de
vietnamesiska lakarnas engelskakurser.
All litteratur och alla internationella
konferenser &r pa engelska.

EN LITEN NYFODD pojke lamnar Barn-
sjukhus 2, canceravdelningen.

Han har troligtvis neuroblastom.
Och han kommer troligtvis inte till-
baka.

"lkea Foundation vill att varje barn ska ha
mojlighet att borja sitt liv vid god hélsa.
Nar Christian Moéll och hans team tog
kontakt med oss tyckte vi att det var ett
nyskapande och spdnnande projekt, som
kan gora verklig skillnad for tusentals
barns liv. Vi &r lyckliga 6ver att projektet ar
framgangsrikt och glada éver att, genom
var donation, kunna hjalpa Christian Moéll
att fortsatta sitt arbete.”
Ikea Foundation genom
JONATHAN SPAMPINATO




BARA FYRTIO PROCENT
av de sjuka barnen fullféljer sin
behandling. Det dr dyrt och
familjerna tvingas ofta vilja
mellan sitt jordbruk och skola fér

de andra barnen, eller en plag-
’ ¥ ‘ sam barncancerbehandling med
L oviss utgdng.
.
F ]
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Matte, engelska, historia. Och
idrott. Andreas Johansson, 16 ar,
har svart att bestamma sig for
vilket amne han gillar bast.

Bara tva veckor efter sin cancer-
diagnos ville han tillbaka till
skolbanken.

- Men jag orkade bara g3
nagra lektioner i veckan. Sedan

kom Lisen hem till mig, sager han.

ANDREAS JOHANSSON

~ Alder: 16 &r. Bor: | radhus i Norrképing.

milj: Mamma Eva, pappa Mats, tvillingbror Erik
stern Sara.

: Gatt ut forsta aret pa JB-gymnasiets treariga

program barn och fritid - idrott, hélsa, ledarskap.

Fritid: Trénar fotboll fem ganger i veckan, och

bandy lika manga ganger. Gillar att trdna och att

vara med kompisar.

Diagnos: Fick leukemi, ALL, i september 2010.

Andreas har fatt mangder av cytostatikabehand-

lingar. | ytterligare atta manader ska han behandlas

var tredje manad.

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: HENRIK WITT

kolban

ET AR ETT AR SEDAN Andreas Johansson

tréffade sin 1drare och mentor Lisen

Carlstedt frn Jonsbergska idrottsskolan

i Norrkoping.

Sist de sags var det skolavslutning,

Andreas sade hej da till grundskolan for
att i augusti borja pa JB-gymnasiets program
inom idrott och hélsa.

— Lisen var min klassforestandare, eller
handledare fran femman till nian. Efter allt
som har hént kdnner vi varandra bra. Det &dr
roligt att ses igen, sdger Andreas.

Han later oss vélja kaffe frén en meny av
espressosorter. Det pyser och puttrar nar kaf-
fet rinner ner i muggarna. Vi slér oss ner vid
koksbordet — dir sa manga timmar av plug-
gande tillsammans har avverkats.

—Det &r roligt och en lattnad att se att % ’
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Andreas mar bra, fyller Lisen i. Jag minns nar
han var tunn, blek och utan hér.

ANDREAS HANN BARA gé en dag i skolan hosten
2010. Den nystartade terminen fick ett hastigt
avbrott nar Andreas upptéickte knolar pa krop-
pen och fick hog feber.

— Cancer. Jo, jag minns att jag tyckte att det
var konstigt att unga kan drabbas &dven om jag
hade hort det. Men jag funderade aldrig pa
doden eller att jag inte skulle bli frisk. Jag
visste att folk Gverlever cancer och jag tankte
att jag ocksé skulle gora det, beréttar han.

Andreas 13g pa sjukhuset i tva veckor - v
for att fa de forsta behandlingarna.

—Jag minns inte Y t
mycket av den
tiden. Jag blev

o ¢ 0
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koksbordet

"JAG MINNS INTE MYCKET AV DEN TIDEN.
JAG BLEV TROTT, MADDE ILLA OCH EFTER
NAGRA VECKOR HADE JAG TAPPAT SAKERT
FEMTON KILO | MUSKELMASSA.”

trétt, madde illa och efter ndgra veckor hade
jag tappat sikert femton kilo i muskelmassa.

For Andreas som trdnade fotboll och bandy
flera ganger i veckan och som dessutom gick
i en hogstadieskola med specialinriktning mot
idrott var det en enorm forlust.

—Det var valdigt jobbigt att inte orka. Det
var superfrustrerande att jag blev trott efter en
timme, minns han.

Redan ndgon dag efter att diagnosen hade
stallts fick Lisen Carlstedt och skolan veta.
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— Chockartat sé klart, sager Lisen. En skoter-
ska kom till skolan och informerade, det var
véldigt bra inte minst for att Andreas tvilling-
bror gick i klassen. Och sként for Andreas att
slippa beratta. Jag har hela tiden haft ett bra
stod av skolledningen och det var aldrig ndgon
tvekan om att resurser skulle sittas in.

ANDREAS VILLE TILLBAKA till skolan - s& fort
det bara gick. Till en bérjan fick han undervis-
ning pa sjukhuset, men det var till sin vanliga
skola han ville.

—Jag saknade kompisarna och dessutom
kéndes det lite svart med nya larare pa sjuk-
huset.

I perioderna mellan behandlingarna var
Andreas hemma, men att ligga och stirra
i taket var inget for honom. ))

LISEN CARLSTEDT

Alder: 36 &r. Bor: | villa
i Norrkoping.
Familj: Maken Johnny

i och barnen Meja och

Saga.
Gér: Larare i arskurs fyra
& till nio pa Jonsbergska
; idrottsskolan i Norr-
- koping, undervisar

-‘J i matte och NO-amnen.
\ Lisen var Andreas larare
fran arskurs fem till nio.

Elevens behov far
styra resurserna

Pa Jonsbergska idrottsskolan var
det aldrig ndgot snack om att
tillsatta resurser for att hjélpa
Andreas tillbaka - pa hans villkor
och utifran hans behov.

- Det viktigaste &r att utse en
kontaktperson, vara flexibel och
stdmma av med familjen, séger
skolans davarande rektor Maria
Lundberg.

JONSBERGSKA IDROTTSSKOLAN

i Norrkoping ar en mindre privat
friskola. Nér Andreas Johansson
drabbades av leukemi i &rskurs nio
kantades den forsta tiden av chock
och oro, bland alla.

— Vi pratade mycket och det vikti-
gaste var att han skulle bli frisk.

Vi var 6verens om att stétta honom
pa alla sétt.

Maria Lundberg utsdg Andreas
klassforestandare Lisen Carlstedt
till kontaktperson for familjen.

—De var trygga med varandra.
Att ta in ndgon ny var aldrig aktuellt
i den hér svara situationen.

Efter ndgra veckor skrev man ett
forsta atgardsprogram som utgick
fran Andreas hélsa och behand-
lingsprotokoll. De var noga med att
revidera nir det behovdes.

— Jag tycker inte att man ska ha
for brattom med att gora detaljera-
de atgardsprogram. I borjan rickte
det med maélet att ha kontakt och
frdga hur Andreas madde.

Nar Andreas signalerade att
han ville gé i skolan négra timmar
iveckan blev det viktigt att tinka
flexibelt och ha en bred studieplan.
Andreas gjorde det han orkade. Och
nér han ville ha hemundervisning
sag skolledningen till att 16sa det.

— Vi stuvade om i schemat, ség till
att Lisen fick kompensation och att
tvd andra larare fick mer tid, séger
Maria Lundberg.

Andreas gick ut nian med val
godkénda betyg i ménga d4mnen.
Utmaningen har varit att vara flexi-
bel.

— I skolans varld &r framf6rhall-
ning och planering en stor del. Men
vid sjukdomar maste du dndra efter
hand. Vi l6ste det tillsammans och
det &r svért att forstd att andra
skolor inte klarar det. De hér bar-
nen ska prioriteras, sdger Maria
Lundberg. MALIN BYSTROM
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NAR ANDREAS INTE orkade ga till skolan kom hans ldrare, Lisen Carlstedt, hem till honom. Tillsammans med de andra ldrarna pd skolan planerade hon undervisningen utifrdn
Andreas behandlingsschema. De fokuserade pa matte, naturvetenskap, svenska, engelska och historia. Och de nationella proven fick Andreas skriva hemma vid kéksbordet.

)) - Jag blev rastlos och skolan lockade.

Det kéindes ocksa superviktigt att kom-
ma tillbaka eftersom vi skulle s6ka till gymna-
siet. Att jag hade fatt en dodlig sjukdom skulle
inte fa hindra mig fran att fa bra betyg, siger
han bestamt.

Andreas forédldrar kontaktade skolan och
berittade om hans 6nskemal. Sedan bestdm-
des det att han skulle ga i skolan nagra timmar
varje vecka. Trotthet och koncentrationssvéarig-
heter gjorde det ibland tufft.

—Jag valde ut de lektioner som var roligast,
séger Andreas och ler stort. Hemkunskap var
skoj, for det &mnet var praktiskt. Sedan gillar
jag matte, och det var svart att plugga sjélv,
sdger han.

"JAG VALDE UT DE LEKTIONER SOM VAR
ROLIGAST. HEMKUNSKAP VAR SKOJ.
SEDAN GILLAR JAG MATTE, OCH DET
VAR SVART ATT PLUGGA SJALV."

KOMPISARNA VAR ETT BRA STOD, och att kom-
ma tillbaka under hela behandlingsperioden
ar nagot som Andreas rekommenderar.

- Da fick de en chans att se mig och stélla
fragor. Jag tappade till exempel héret stegvis,
det blev enklare fér dem att forstd och inte
samma chock, menar han.

Lisen héller med:

—Jag tror att det gjorde det lite enklare for
alla. Och att vélja ut ett par lektioner som é&r
roliga ar bra. DA blir man motiverad, siger
Lisen.

Lisen beréttar att hon, tillsammans med de
andra lararna, utgick frdn Andreas behand-
lingsschema, dér varje cytostatikabehandling
fanns inplanerad med dagar och veckor, och
lade upp undervisningen efter det.

— Sedan reviderade vi om vi mérkte att det
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blev for tufft eller om Andreas hade det job-
bigt med trétthet och ork. Vi hade aldrig haft
ett barn med cancer tidigare. Det var nytt for
alla men jag tycker att det har gétt bra och vi
larde oss mycket. Framfor allt att planera och
revidera. Jag tycker ocksa att det ar viktigt att
man tinker flexibelt, man kan undervisa pa
flera sétt, berattar Lisen.

| NOVEMBER KANDE Andreas att han ville ldsa
mer — men att gé i skolan varje dag var for
tufft. Inte minst for att han ofta drog pa sig
infektioner. Hans mamma ndmnde hemunder-
visning som ett alternativ.

—Men jag var skeptisk. Jag tyckte att det
kindes obekvamt att mina larare skulle kom-
ma hem till oss. Men jag d&ndrade mig och det
var ju bra.

Varje mandag kom Lisen och undervisade,
tvé andra larare dok upp pa andra dagar.
Skolledningen tricksade med scheman och gav
utrymme f6r hemundervisningen.

— Vi hann otroligt mycket och det kdndes
lyxigt att fa ha en ldrare helt for sig sjalv, siager
Andreas och ler brett.

— Att flytta ut frén skolbanken till koksbor-
det &r annorlunda &ven for oss. Det &r speciellt
att kliva in i ett hem, rakt in i ett liv. Det blir
personligare. Férdelen ar att du pa tva timmar
hemma hinner valdigt mycket mer &n under
en dag i skolan, sdger Lisen.

Teamet fokuserade p& matte, naturveten-
skap, svenska, engelska och historia. Andreas
tvillingbror hjalpte ocksa till med att pAminna,
ta hem bocker och uppgifter.

— Jag skrev proven hér, i alla fall alla natio-
nella, under bevakning av Lisen, skrattar
Andreas.

ATT SOM LARARE se en elev drabbas av en s&
pass allvarlig sjukdom som cancer &r svart,
menar Lisen.

—Jag brottades ofta med egna tunga kéns-
lor. Andreas férandrades under behandlingen,
han blev trétt och var kanske inte lika motive-
rad. Hans humor svdngde, men jag forsokte
stotta och inte stélla krav i de 14gena. Det var
véldigt viktigt att kdnna in och kanske prata
om andra saker an skolan.

Andreas gick ut nian med flaggan hogt
— han fick val godként i néstan alla &mnen.
Och drommen om gymnasielinje slog in.

—Jag tror inte att ldrarna har varit snallare
mot mig “bara” for att jag fick cancer. Jag var
maélinriktad och kdmpade fast det var ett tufft
ar.

— Annars kan det vara latt att tdnka sa att vi
satter betyg for att vara snéll mot ndgon som
har fatt cancer eller ndgon annan svar sjuk-
dom. Men det fungerar absolut inte pa det
viset, sdger Lisen.

Hon beskriver Andreas som en elev som ar
oppen, nyfiken, drlig och rak.

—Hur Lisen 4r? Oh, nu blev det en dédssvéar
frdga! Men jag tycker att hon ar véldigt bra pa
att motivera samtidigt som hon é&r rolig och
bra pa att forklara.

SAKTA MEN SAKERT har livet atervant. I dag
faller de ljusa lockarna p& Andreas huvud
mjukt och behandlingar far han bara var tred-
je manad.

—Det gér bra. Jag ér bara borta frén skolan
ett par timmar, far en spruta i ryggen och
sedan ar det bra. Det jag oroar mig for ar att
cancern ska komma tillbaka.

Duon bestammer sig for att ka tillbaka till
Andreas gamla skola, Lisens arbetsplats. De
vandrar genom korridorerna och de lérare
som ser vem som &r pa besok skiner upp och
kramar honom hart. P4 den s vanliga fragan
“hur har du det” svarar Andreas bestdmt:

- Jag mér jattebra. Det gor jag faktiskt, siger
han och ler. B



""Barn som gar
i skolan mar battre"

Barn som drabbas av cancer och gar i skolan
mar battre. De upplever hogre livskvalitet och
Okad sjalvstandighet.

- | skolan har de sina kompisar och sitt
sammanhang, sdger Margareta af Sandeberg,
konsultsjukskoterska och magister i barn- och
ungdomshalsa vid Astrid Lindgrens Barnsjuk-
hus, som ligger bakom en ny avhandling.

MARGARETA AF SANDEBERGS
avhandling baseras pa fyra
studier gjorda aren 2004—
2006 samt 2009-2010. Hon
har f6ljt 101 skolbarn i ald-
rarna sju till sexton ar, som
fick cytostatika- och/eller
strélbehandling, under be-
handlingens forsta halvér och
fem ar efter diagnos. Resulta-
tet visar att barnen som gick
mer i skolan ocksa skattade Margareta af Sande-
sin livskvalitet hogre. berg, Astrid Lindgrens

— Mina resultat visar ocksa ~ Bamsjukhus.
att barnen som gick i skolan inte fick fler infektio-
ner, vilket stoder de nationella rekommendatio-
nerna for socialt liv nér ett barn behandlas for
cancer. Det ar barnets allméntillstdnd som avgor
och precis som for friska barn géller att man inte
ska gé till skolan med feber, sager hon.

Hennes resultat visar ocksé att barn med sarkom
har det betydligt virre &n andra diagnoser, sérskilt
iborjan av behandlingstiden. De 4r mindre i sko-

\_ ' lan, hade samre livskvalitet och fler infektioner.
\'ﬂul]"l Men det finns inget i resultatet som tyder pa att
o T E detta kvarstar pa lang sikt.
g‘- ey : — Resultatet frin uppfoljningsstudien visar
1 {

att majoriteten tycker att skolan &r en viktig del
ideras liv. Sextio procent tycker att det inte ar
ndgon storre skillnad i skolan mellan dem och
deras kompisar. I jamforelse med en kontroll-
grupp sager de ocksa att de kianner sig mer sjalv-
standiga &n de i den andra gruppen, sager
Margareta af Sandeberg.

Men vart tredje barn och ungdom uppger att
det &r fysiska eller kognitiva begrénsningar som
ar skillnaden.

—En mindre del menar att de inte klarar skolan
sa bra.

I UPPFOLININGEN FICK BARNEN berétta vad de forst
tankte pa nar de tinkte tillbaka pa behandlings-
tiden. Majoriteten uppgav krédvande behandlingar,
biverkningar och oro:

— Men hela tjugofem procent sa att det forsta de
tankte pa var att de tappade kontakten med skolan
och kompisarna. Jag hoppas att mina resultat kan
bidra till att bade sjukvérdspersonal och barnens
familjer vagar folja de nationella riktlinjerna s&
att vi kan forebygga det, sdger hon.

MALIN BYSTROM
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HAR DU EN FRAGA

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

Medicin

Skola

MIKAEL BEHRENDTZ
barnonkolog och verksam-
hetsansvarig i Linkdping.

Ett vavnadsprov fran kroppen

Vad &r biopsi?

Biopsi &r ett vdvnadsprov som tas fran nagot av
kroppens organ. Provet underséks i mikroskop for

att ta reda pa om det finns nagon sjuklig férdndring
i organet. Biopsi ar en viktig undersékningsmetod

2

TRE FRAGOR g5 - =
OMCELLER i AL

OCH BIOPSI

ndr man misstanker tumérsjukdom och ger ocksa
mojlighet att stalla ratt diagnos.

~—

Tumoren dubbleras vid varje celldelning

Varfor tar det ofta sa lang tid innan man upptécker
att ett barn har cancer - varfér ar symptomen ofta
glesa och sma under lang tid?

De viktigaste orsakerna till att det tar tid att bade
upptacka cancern och att se symptomen har att
gora med hastigheten som tumorcellerna delar sig
med och var tuméren sitter. En tumér dubblerar

i princip sin storlek med varje celldelning, vilket inne-
bar att om celldelningstakten &r langsam sa tar det
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Oftast racker det med ett mycket litet vavnads-

prov for att man ska kunna géra en analys och stélla
en diagnos. Beroende pa var biopsin ska utféras

INGRID TONNING OLSSON  KARIN SVENSSON
neuropsykolog i Lund. sjukhusldrare i Umea.

anvands en fin nal kopplad till en spruta, som suger
upp celler. Behover ett stérre vavnadsprov tas
anvands en grovre nal, kniv eller tang.

MIKAEL BEHRENDTZ

lang tid innan den &r sa stor att den ger symptom.
Det &r ocksa latt att tro att den &r mer aggressiv nar
den vél har natt en storlek som mérks, men egent-
ligen beror den snabba tillvaxten nu pa att det finns
fler celler som kan dela sig samtidigt, vilket skenbart
ger en misstanke om snabb tillvaxt.

En tumor som véxer i brost- eller bukhalan kan bli
stor innan den ger symptom da den har ett stort
utrymme att véxa pa innan den marks.

MIKAEL BEHRENDTZ

Nyttan storre an risken

Jag har hort att tumorceller kan spridas nar
man gor en biopsi, stimmer det?

Det kan finnas en risk att tumaorceller sprider sig
vid biopsi, men nyttan med biopsi for att stélla
en korrekt diagnos Gvervager den risken.

Om vi inte vet vilken tumor ett barn eller en
ungdom har, sa vet vi heller inte hur vi bast ska
behandla tumaren.

MIKAEL BEHRENDTZ
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Vard

Forsakringar

Barncancerfonden

CARINA MAHL
konsultsjukskéterska
fér barn med barncancer

i Lund. i Goteborg.

ADD och cancer?

Jag fick t-cellsleukemi nér jag var tio ar
gammal. | dag &r jag nitton ar och frisk-
forklarad, men jag har fatt diagnosen
ADD. Kan det ha nigon koppling till
cancern?

Nej, med den kunskap vi har i dag sa finns
det ingen koppling mellan t-cellsleukemi
och ADD.

MIKAEL BEHRENDTZ

Loppis pa garden
- hur skanker jag?

Jag tinkte ordna en loppis pa garden och
vill skénka de pengar som jag far in till
Barncancerfonden. Ar det smart att
starta en egen insamling pa er webbplats
daz

ATT STARTA EN EGEN INSAMLING ar
enkelt och det ar ett bra satt att skanka
pengar till var verksamhet. Dar kan du
bade satta in pengar fran loppisen och be
vanner och bekanta att skinka en gava.
For att starta en egen insamling behover
du bara bestdmma vad du vill kalla den,
ange vilken summa du siktar pa att samla
in och bestdmma hur ldnge insamlingen
ska finnas tillganglig.

Nér du har bestamt det gar du in pa
barncancerfonden.se, under Gavor &
Bidrag, Egen insamling och véljer Starta
en egen insamling. Sprid sedan din insam-
ling till vénner och bekanta via e-post,
Facebook, bloggar eller pa andra sitt.

Pengarna som Barncancerfonden far
in via Egen insamling gar till Barncancer-
fondens verksamhet.

YLVA ANDERSSON

LENNART BJORKLUND
psykoterapeut, hand-
ledare och féreldsare

EVA SALQVIST
syskonstddjare vid Norrlands
universitetssjukhus i Umea.

NIKLAS WANGMAR
gruppchef skadereglering pa
Salus Ansvar.

YLVA ANDERSSON
informationsansvarig

Jag kdnner mig ful och acklig utan fot

Jag har haft cancer och har fatt
amputera en fot och en del av
underbenet och har nu protes. Jag
kanner mig sa himla ful och dcklig,
och ténker hela tiden att ingen
nagonsin kommer att vilja ha mig.
Vem vill ha ndgon utan fot? Mina
kompisar sager att det inte ar foten
man blir kér i. Men de har ju sina
fotter kvar. Jag vet inte hur jag ska
gora.

MANGA AV 0SS som har drabbats av
cancer som barn och unga ldmnas
inte bara med psykiska arr utan dven
med stora synliga &rr och/eller am-
puterade kroppsdelar.

Man kénner sig som "skadat
gods"”. Som om man ar en annan
person, man kanner inte igen sig
sjalv i spegeln. Det ar jattetungt och

fér manga tar det lang tid att vénja
sig vid sitt nya utseende. Men du ar
inte ensam, langt ifran.

Det finns egentligen inga ord som
kan dova din sorg, det enda vi kan
saga ar att det tar tid, men det kom-
mer att kdnnas battre. GI6m inte att
du har ratt att vara ledsen och arg.
Glom inte heller att du &r en krigare
utan dess like. Att din envishet,
kamparglod och livsgnista ar egen-
skaper som fa manniskor har.

Vilken partner som helst skulle
vara tacksam &ver att fa dela sitt liv
med dig.

Och kom ihag: "I had cancer, but
cancer never had me."

JULIA MJORNSTEDT, generalsekre-
terare Ung Cancer (som har ett stort
arr pa magen)

pa Barncancerfonden.

OLLE BJORK
professor och
generalsekreterare

pé Barncancerfonden.

Samband mellan
provrorsbarn och

Wilms tumor?

Min dotter har drabbats av
Wilms tumér och &r under
behandling. Nyligen laste jag
om ett annat drabbat barn
som var ett provrérsbarn. Min
dotter blev inseminerad och
min fraga ar om det finns ett
samband mellan Wilms tumor
och olika former av fertilitets-
hjalp?

Det finns inget beskrivet nar
det galler kopplingen mellan
provrorsbefruktning och Wilms
tumor, daremot finns det en
okad forekomst av Beckwith-
Wiedemanns syndrom vid
provrérsbefruktning.

Barnen med detta syndrom
|6per en 6kad risk for att ut-
veckla Wilms tumor och kon-
trolleras darfor regelbundet upp
till skolaldern.

MIKAEL BEHRENDTZ

Hjalper ni
skolorna?

Gér ni nagot for att hjilpa
klasskompisar och larare om
nagon i klassen far cancer?

KONSULTSJUKSKOTERSKORNA
som arbetar pa de sex barn-
cancercentrumen i landet har

i uppgift att infomera saval
klasskompisar som larare nar
en elev drabbas av cancer.

De besoker skolan och ser
till att det ges utrymme for att
bade svara pa fragor och ge in-
formation om hur behandlingen
gar till, hur den kommer att
paverka den sjuka kompisen
och vad klassen och lararna kan
gora for att underlatta for den
som ar sjuk.

YLVA ANDERSSON

FRAGA EXPERTERNA - mejla till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.
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De var pionjarer inom nordisk cancervard for barn. Tillsammmans arbetade de under de verkligt tidiga aren nar
bot borjade bli verklighet. Och de startade ett nordiskt samarbete, NOPHO, som nu fyller trettio ar.
- Vi ville utveckla gemensamma behandlingar, registrering och forskning sédger Anders Kreuger, tidigare barn-

ldkare i Uppsala.

PIONJARERNA

ARNLAKARNA Gunilla Berglund,
Stanislawo Garwicz, Anders Kreu-
ger, Lars Ahstrom och Sverre O
Lie har samlats for att vara med
pa Nordiska foreningen for pedi-
atrisk hematologi och onkologi,
NOPHO:s, konferens i Uppsala. Till-
sammans arbetade de med cancersjuka
barn under 1960-, -70- och -80-talen.
Den hér dagen ska de i en foreldsning
med rubriken ”En hyllning till pionja-
rerna” berdtta om hur det var och hur
NOPHO grundades for trettio ar sedan.

— Vi var vildigt engagerade. Det har
hant mycket pé trettio ar och vi dr sd
klart stolta 6ver att vi har fatt vara med,
sdger Gunilla Berglund.

I borjan var dédligheten for barn som
drabbades av cancer hog i jimforelse
med i dag. Men forbéttringar skedde
succesivt.

—Iborjan hade vi nog ett barn i veck-
an som dog. Det var naturligtvis sorg-
ligt och jobbigt, men sporrade oss att
jobba hérdare. Vi botade ocksa, sager
Lars Astrom.

AR 1958 ARBETADE Lars Astrém i USA:

- Dir ség jag att det gick att bota
barn med cancer. Jag tog med mig
kunskapen hem till Karolinska sjuk-
huset, beréttar han.

Men arbetet var ibland ensamt och
nagra barnonkologiska avdelningar
fanns inte. Ofta tog gruppen hjalp av
varandra — via telefon gav de rdd om
behandling och stottade nér jobbet blev
tungt.

— Vi pratade ocksa en del om att det
maste gé att forbattra varden for de hir
barnen, sdger Anders Kreuger.

For att bli &nnu battre och for att sam-
ordna varden pa ett béttre sitt bildades
Svenska barnleukemigruppen (SBLG)
ar 1967, som ocksa gjorde det forsta
behandlingsprotokollet for leukemi.
Vérdplaneringsgruppen for solida
tumorer hos barn tillkom ar 1974.
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"VI HADE NOG ETT BARN | VECKAN
SOM DOG. DET VAR NATURLIGTVIS
SORGLIGT OCH JOBBIGT MEN SPOR-
RADE 0SS ATT JOBBA HARDARE.”

- Dér utarbetades ocksa behandlings-
rekommendationerna. Det var en stor
fordel att vara fler och stotta varandra.
Om jag hade ett barn som jag var
oséker pé hur jag skulle behandla,
sé var det en trygghet att ringa nagon
av kollegerna, séger Stanislaw Garwicz
och skickar en vénlig blick runt bordet.

MEN GRUPPEN VILLE vidga samarbetet
till de nordiska ldnderna. P4 véren
1980 var det dags for det forsta gemen-
samma barnonkologiska motet pd
Orenis slott utanfér Landskrona.

—Det var ett fantastiskt initiativ. Jag
tanker frimst pa hur ensamt det var att
arbeta med cancersjuka barn och hur
bra det var att g ihop. Det gjorde att
vi fick ett storre antal barn att géra
studier pa och vi fick ett battre underlag
for registrering, minns Sverre O Lie,
barnlédkare vid Rikshospitalet i Oslo
mellan 1967 och 2006.

Efter ménga moten i de fem nordiska
landerna kunde sa Nordiska féreningen
for pediatrisk hematologi och onkologi
(NOPHO) bildas ar 1982.

— Vi pratade mycket om behovet av ett
néra samarbete och undan for undan
gav det resultat. Det var viktigt att vi
kunde skapa ett register for alla barn
som drabbades av cancer. Tack vare det
kunde vi gora studier och i dag kan vi
vara stolta 6ver att vi dr bland de bésta
i Europa inom barnonkologi, fortsétter
Sverre O Lie.

Tillsammans borjade medlemmarna
i NOPHO arbeta som ett land.

— Det viktigaste var att forbéttra var-
den for barnen och hitta hjélp till battre

Gunilla Berglund.

Lars Ahstrém.

di
Anders Kreuger.

Sverre O Lie.

behandlingar. Nu hade vi stod i en
storre grupp, sdger Stanislaw Garwicz.

DE FORSTA VARDPROGRAMMEN foddes,
leukemi var forst ut med att f4 ett
behandlingsprotokoll som sag likadant
ut oavsett vilket land barnet bodde i.

—Registrering och protokoll var
viktiga saker som vi jobbade med,
sdger Gunilla Berglund. Engagemanget
var stort, i dag finns det vrdprogram
for de flesta stora diagnoser som an-
vands av barnonkologavdelningar och
personal som é&r specialiserad.

Anledningarna till att de valde att
arbeta med barncancervérd var lite
olika, men i gruppen ar man rérande
6verens om att en stor anledning &r
barnet inom dem.

— Vi &r lite barnsliga och gillar att
arbeta ihop. Det &r ocksa ett kall och
dessutom har det varit valdigt givande
att jobba med barn, &ven om de &r svart
sjuka, konstaterar Gunilla Berglund.

—Jag borjade ju som barnlakare och
fick cancerbarnen lite pd “képet”, men
jag inség snart att det var en viktig
grupp patienter att arbeta med. Jag har
alltid drivits av en 6nskan att bota och
hér kunde jag som doktor gora det,
konstaterar Anders Kreuger.

Under manga &r fanns inte Barn-
cancerfonden — och att forska var
nagot som fick ske pa fritiden med
medel ur egen ficka.

- De forsta avhandlingarna kom
1982 och var stora handelser. Men vi
kan vl alla skriva under pé att Barn-
cancerfondens bildande har betytt
enormt mycket for forskningen under
senare tid for de olika tumérsjukdo-
marna. Vi har sjilva fatt medel och ar
fortfarande engagerade, séger Stani-
slaw Garwicz.

| DAG AR DE ALLA sedan manga &r
pensionerade, men an klappar deras
hjartan for de barn som drabbas av



cancer, for de som en gang var sjuka
och for de som inte klarade sig.

- Jag far ménga julkort av numera
vuxna tidigare patienter. Det dr en
sédan gladje att veta att mitt jobb har
haft betydelse for livet, fortsétter
Stanislaw Garwicz.

Gunilla Berglund nickar instdm-
mande och ser plotsligt rord ut:

—Det &r samma for mig. For ett tag
sedan sprang jag pa en kvinnlig polis
som sade: "Men hej, Gunilla, kédnner
du igen mig?” Jag gjorde det inte
forst, men sedan sag jag att det var en
av mina tidiga patienter som det hade
gétt bra for.

"VI KR LITE BARNSLIGA OCH GILLAR
ATT ARBETA IHOP. DET AR ETT KALL
OCH DESSUTOM HAR DET VARIT VAL-

DIGT GIVANDE ATT JOBBA MED BARN.”

Aven Lars Astrém har liknande
erfarenheter:

— Nyligen var jag pa ett femtiodrs-
kalas hos en tidigare patient. Det var
maktigt att se hans barn och att hans
liv blev bra. En &ra, séger han.

Anders Kreuger, som &r yngst
i sdllskapet, menar att nar han borja-

DE TIDIGARE BARNLAKARNA
med barncancer som specialitet Gunilla
Berglund, Sahlgrenska sjukhuset

i Goteborg, Stanislaw Garwicz, lasarettet
i Lund, Anders Kreuger, Akademiska
sjukhuset, Uppsala och Lars Ahstrém,
Karolinska sjukhuset, Solna var med nér
NOPHO startade 1979.

de i mitten pa 1970-talet var det en
styrka att de andra tre redan hade
banat en del vig.

- Det var positivt att ha andra att
radfréga och att det fanns en vérd-
planeringsgrupp for leukemier. Det 4r
en styrka att kunna luta sig tillbaka pa
erfarenheter fran andra sjukhus,
menar han.

VID NOPHO:S trettiodrsjubileum &r
gruppen sjilvklara deltagare. Annu
ténker de inte sldppa sitt livs omréde,
barncancer.

—Nej, det ar for viktigt och ger
ocksa gladje, konstaterar de alla. M

FAKTA

NOPHO

Nordic Society for
Pediatric Hemato-
logy and Oncology
ar ett natverk for
barncancerldkare
och forskare fran
Norden. Medlem-
marna samlas en
gang om aret for
att utbyta erfaren-
heter och kunska-
per inom barn-
onkologin och
barnhematologin.
NOPHO skoter
ocksa de nordiska
databaserna for
barn med cancer
och ger arligen ut
en rapport dver
behandlingsresul-
tat och 6verlevnad
i Norden. Under
2012 kommer
NOPHO éaven att
ge ut en sarskild
sammanfattning
av de svenska
resultaten nar det
géller sena komp-
likationer efter
barncancer. Nar
NOPHO startade
hade man tjugotal
medlemmar, i dag
ar man cirka 450.

AR
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VARA SIDOR

BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerforeningen Norra

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

e-post: norra@barncancerfonden.se

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

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

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

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Viastra 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: 046-42 65 64, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen
Norra: Norrlands universitetssjukhus
i Umed. Onsdagsfika pa QA22, kl 18.30.

Mellansverige: Gavle sjukhus. Andra tis-
dagen i manaden, pa lekterapin, avd 107.
Akademiska barnsjukhuset. Varannan tis-
dag. Féraldramassage onsdagar pa avd 95A.
Pa lekterapin férsta mandagen i manaden,
aven for fardigbehandlade familjer. Orebro
sjukhus. Férsta mandagen i manaden.

Stockholm: Astrid Lindgrens Barnsjukhus.
Varannan mandag pa Q 84, kl 18.00.

Ostra: Mandagar jamna veckor i Linképing.
Tisdagseftermiddagar pa lekterapin i Kalmar.

Vastra: Drottning Silvias barn- och ung-

Orkar han sa orkar
jag. Helene Kind-
stedt har skrivit den
bok hon sjélv saknade
nar sonen lvar var
sjuk. Pris: 100 kronor.

Gratis bocker gav | Narguma
70 000 kronor

Den 25 maj delade forfattar-
duon Dag Ohrlund och Dan
Buthler ut sin bok "Grannen”
till férbipasserande resenéarer
pa Centralen i Stockholm.

Bockerna var gratis, men
uppmaningarna om att passa
pa att skénka en slant till Barn-
cancerfonden fick manga att
Sppna planboken.

Totalt samlades 70 000
kronor in.

| Dukanocksd
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Cancer hos barn och
tonaringar. En dversikt
av de cancersjukdomar
som drabbar barn och
tonaringar och hur de
behandlas. Gratis.

Ett barn fattas
mig. En bok om
sorg, for forald-
rar som mister
sitt barn i can-
cer. Gratis.

med och kimpa for ivet genom att ge valfri giva,
SaAG:a FORGHA tifl 72900 53 bidrar du med 50 kronor,

Missa inte
basaren i

Hollviken
SODRA Den 29-30
september &r det
barnloppis i Angdala-
skolan i Hollviken,
for tionde gangen, till
férman fér Barncan-
cerféreningen Sodra
och Barncancerfon-
den. Hittills har ba-
saren samlat in nds-
tan 463 000 kronor.

v S

Sean Banan bjéd pa gladje i Sdlen

Nu ar malet att na

500 000 kronor. Las
mer pa nasetsbarn-
bazar.blogspot.com.

Manga
backar
sma ...

SODRA Samarbetet
med Sparbanken Syd
gav 23 131 kronor till
féreningen under det
senaste kvartalet.
For varje kdp som
gors med Sparban-
ken Syds betal- och
kreditkort gar 15 dre
till barncancer-
féreningen Sédra.
Under sommaren
har féreningen ocksa
tagit emot ett flertal
gavor, bland annat

domssjukhus i Géteborg. Onsdagsfika MELLANSVERIGE | juli akte cirka hundra medlem- i Hundfjéllet, i &lgparken i Rérbacksnas, fem- har Lunds Golfklubb

pa avd 322. Trivselkvall med mat, en gang mar fran Mellansverige till Sélen pa lager. kamp, bio, bad och dessutom fick familjerna skankt 30 000 kro-

varje manad. Hogfjallshotellet stod fér hela arrangemanget - bade traffa och lyssna pa Sean Banan. Sean nor och Fislkestads IF

Sédra: Lunds universitetssjukhus. boende, mat ooch ett roligt program for bade BanAan tog sig tid med alla barnen och pratade, har skankt 50 000
stora och sma. Det var besok i Trollskogen skojade och skrev autografer. kronor.

Middag, onsdagar udda veckor. Fika, ons-
dagar jamna veckor.

Malgorare gjorde dubbelt gott i Klassbollen

vAsSTRA Over &ttahundra barn och
ungdomar deltog i Klassbollen den
2-3 juni, en fotbollsturnering dar
22 lag spelade om segern och om
sa manga bidrag som majligt till
Barncancerféreningen Véastra. Mar-
backs IF, som star bakom cupen,
hade i ar uppmanat privatpersoner
och féretag att skanka en slant for
varje mal.

Ga alltid in pa féreningarnas webbplatser
pa barncancerfonden.se/Foreningar/ for

att f& aktuell information. - Férutom att fa in mycket peng-

ar vill vi genom klassbollen ocksa
visa upp var férening och att vi gor
en insats fér cancersjuka barn och
deras anhoriga. Férhoppningsvis
har vi nu satt i gdng nagot som kan
utvecklas ytterligare framéver,
sager Per-Ove Stahlbrand, som
sjalv miste sin dotter i cancer for
sexton ar sedan.

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar och
alla &r vélkomna. Medlemsavgifterna samt
vad du far varierar nagot i de olika féren-
ingarna. Lés mer och bli medlem pa
barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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Familjehandbok.
En handbok med
rad till en familj
som drabbas av
barncancer.
Gratis.

Nar Agnes fick
leukemi. Vi far
folja fyraariga
Agnes som har
fatt leukemi. Pris:
150 kronor.

Tryggve. En kompis for
stora och sma. Desig-
nad av féretaget Sebra,
som gor fina leksaker
och inredning fér barn.
Pris: 175 kronor.

Pin. Visa ditt stod
+ for Barncancerfon-

var nya pin.
Pris: 50 kronor.

den genom att béra 4k

Give Hope-halsband

F 4 Give Hope-halsbandet
bestar av en kedja med en
klotformad berlock som
finns i fem olika farger.
Pris: 500 kronor.

Ljud, ljus och animationer ger lugn

Vid barnradiologiska kliniken pa Astrid Lindgrens bagnsjukhus

i Solna kommer barn som ska réntgenundersokas att métas av ljus,
ljud och animationer. Det nya konceptet, Ambient Experience, ska
underlatta undersokningen. Fargnyanser och lugnande ljud

gor att barnets fokus flyttas och undersékningen

kan férhoppningsvis avdramatiseras.

Fér férsta gangen hade Barncancerfonden ett eget lag i Vitternrundan.

Barncancerfonden i snabbaste
Vatternrundan nagonsin

For forsta gangen hade Barncancerfonden i ar ett
eget lag i den trettio mil langa cykeltavlingen
Vatternrundan. Proffscyklisten Magnus Backstedt
var en av de 29 lagmedlemmarna. Och de lyckades
med sitt mal att sl& bréderna Faglums klassiska tid

Magnus Bdckstédt

pa 6.41.45 timmar och kom i mal pa 6.37.56.

- Med toppresultatet i Vatternrundan har vi satt  varen avdem som
Barncancerfondens flagga pa Cykelsverigekartan, sag till att den gamla
sager Billy Ydefjall p& Barncancerfonden. Dessutom  rekordtiden slogs
har vi exponerat kampen mot barncancer i ett sam- m_ed ’;dSta” fyra

minuter.

manhang med manga, manga manniskor.

Spring i benen blir
leksaker till sjuka barn

SODRA Den 30 juni var det I6parpartaj i Smeds-
torp. Med hjélp av féretagare, I6pare och be-
sokare samlade Smedstorps IF in pengar till
Barncancerféreningen Sédra. Den som ville fick
bidra med tva, fem eller tio kronor per sprungen
kilometer. Alla pengar gar till leksaker, aktiviteter
och annat fér de cancersjuka barnen som vardas
pa Lunds universitetssjukhus.

Missa inte familjedagen
med kakbuffé och spa

STOCKHOLM Tillsammans med Hotell Clarion
Skanstull har Stockholmsféreningen planerat in
en familjedag som ska férgylla hosten. Den 27
oktober sméller det och barnen kommer att
bjudas pa kakbuffé, filmvisning, dans med Tobias
fran Let's Dance och annat smatt och gott. Och
medan barnen roar
sig har foraldrarna
mojlighet att ga pa
spa.

L3s mer pa
barncancerfonden.
se/stockholm.
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Almers Hus

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

Almers Hus invigdes 1993 och totalre-
noverades i bérjan av 2010. Férra aret be-
sokte 6ver hundra familjer anldggningen for
att hamta kraft och inspiration. Huset dgs
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 fér boende och resor.

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

KALENDARIUM
OKTOBER-NOVEMBER

29 sep-6 okt Rekreation
6 okt-13 okt Vi som mist
13 okt-20 okt Rekreation
20 okt-27 okt Personalvecka
27 okt-3 nov Rekreation

3 nov-10 nov Rekreation
10 nov-17 nov Personalvecka
17 nov-24 nov Rekreation
24 nov-1dec Vi som mist

Egna insamlingar
vaxande trend

Allt fler privatpersoner startar egna insam-
lingar till olika vélgérande d&ndamal. Med

hjalp av sociala medier nar de ut till véanner
och bekanta som uppmuntras att bidra.
Svenskarna skéanker cirka sju miljarder
kronor till vélgérenhet i varje ar, enligt
FRII, Frivilligorganisationernas insam-

lingsrad.
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Nallekortet. Hopp, mod och framsteg. Barn&Cancer. BESTALL MATERIAL
Information Under ar 2012 fyller Barn-  Bestall prenumera- Gor din bestallning pa
om Barncan- cancerfonden 30 ar. Bestall tion av tidningen barncancerfonden.se/
cerfondens jubileumsboken och las Barn&Cancer. Butik. Du kan &ven ringa
Mastercard. om alla framsteg. Pris: 200 kronor for in din bestéllning pa

Pris: 150 kronor. fem nummer per ar. 08-584 209 00.

Viktig nérvaro
i Almedalen

For tredje aret i rad
var Barncancerfon-
den pa plats i Alme-
dalen. Insatserna var
de storsta hittills.

Tillsammans med
Dagens Medicin och
Foraldrakraft arrang-
erades tva valbesokta
seminarium.

- Vi lyckades
fanga de deltagande
politikernas intresse
och diskussionerna
var bade givande
och bra, sager Ylva
Andersson pa Barn-
cancerfonden.

Forutom att synlig-
gora Barncancer i
debatten, syntes log-

Agrenska

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

Hér finns mojlighet till kunskapsoéver-
féring fran de professionella och mellan

de 6vriga deltagarna, och &mnet barn- ""Jag kommer aldrig att glomma Barretstown”

cancer blir belyst ur olika perspektiv.

Vistelser och resor bekostas av Barn- 25 svenska ungdomar som behandlas eller andra inom gruppen och hur kul de hade, gav gan dven pa 2 000
cancerfonden och till viss del av hem- har behandlats fér cancer fick i somras aka mig en rejél kick. Det kdndes som att deltagarna sadelskydd, 800 s3p-
landstinget. till Barretstown pa Irland, fér en intensiv och mognade i sin sjalvkdannedom under veckan och bubbleflaskor, 2 000

Las mer pa barncancerfonden.se/ spannande lagervecka. Med pa resan var fick battre sjalvfértroende. Nagot som fick mig plésteraskar och 600
Agrenska, ocksa nio svenska volontérer, daribland att kanna hopp och gladje. ballonger i Visby.

Xingjian Su, som pluggar medicin. | skrivande stund lever jag fortfarande pa den
KALENDARIUM Sa har berattar hon om upplevelsen: dér kicken och gladjen som lagret skankte mig,
o och jag hoppas verkligen att jag far aka tillbaka
Familjevistelse* "Jag ville géra ndgot som betyder nagot, och uppleva det igen nista &r.
11-15 mars 2013 nagot som gor skillnad och som skanker gladje, P& lakarprogrammets malbeskrivning star
darfor sokte jag som volontér. Och jag fick en det att programmet ska bidra till personlig mog-
Vi som mist-vistelse helt ny insikt i livet. Varje kvall hade vi 'stug- nad och reflektion, utan att ha nagon egentlig
21-24 april 2013 snack’, d deltagarna delade med sig av sina plan for det. Lagret har daremot tagit mig ett
tankar kring sjukdomen och hur den paverkat steg ndrmare det malet och jag kommer aldrig of R '
Syskonvistelse dem. Samtalen berérde mig djupt. Att dessutom  att gldmma Barretstown 2012." S
20-24 maj 2013 fa vara med och se hur deltagarna utmanade sig Barncancerfonden betalade hela lagervistel- | nsam“ngs—

sjalva i de dagliga aktiviteterna, hur de fann var-  sen for de deltagande ungdomarna.

segling for
forskningen

10-14 juni 2013 -
. ) B Tva tremannalag
*Sa snart programmet ar bestamt hittar ’ deltog i insamlings-
du det pa barncancerfonden.se/agenska J i o tavlingen Paf Charity
1 : TIAF Cruise i augusti.

Under seglingen
Fotografiska frén Stockholm till

Missa inte Tjaro i Blekinge skar-

gard fick lagen l6sa

BARN DOM pa olika uppgifter med
81350 simmade meter blev 23912 kr Fotografiska hjélp av sociala me-

n - 8 ier, och malet var
VASTRA | sponsorsimmet, som arrangerades av Asundens dier, och malet va

Ungdomsvistelse

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 barn-
cancercentrum kan ocksa hjalpa dig.

simsallskap i bérjan av juni, simmade 19 tappra simmare DF“ 25 9kt0ber inyiger drott- a'tt samla in pengar
Barncﬂahcerfonden drygt 80 000 meter pa tva timmar. Och det till férman fér ning Silvia utst?llnlngen til Bar.ncancerfon-
har borJat blogga Barncancerféreningen Véstra och den egna idrottsklubben. BARN DOM, dér falva barn den. Tillsammans
Du kan ftlja den pa Simmarna hade sjilva raggat sponsorer som skénkte valfri och ungdomar skildrar hur lyckades lagen samla
blogg.barncancerfonden.se. summa f8r varje simmad meter, totalt blev det 47 824 kro- deras cancersjukdomar har in 46 000 kronor,

nor. Senare i &r kommer en check pa 23 912 kronor ldmnas paverkat barndomen. Utstall- tack vare ett stort

dver till Barncancerféreningen Vastra. ningen hénger uppe till den engagemang fran

25 november. folk langs vagen.
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"For mig ar det viktigt att gora
skillnad i kampen mot barncancer.

Bli manadsgivare nu!”

)

Christine Meltzer
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Tack vare vara givare har Barncancerfonden gjort stora framsteg

i kampen mot barncancer. Vi finansierar cirka 90 % av all barncancer-
forskning utan stod fran varken stat, kommun eller landsting.
Din gava ar avgorande, tillsammans kan vi bekdmpa barncancer.

Bli mdnadsgivare pa www.barncancerfonden.se

Philip 7 ar
Muskeltumor

BARNGANCER
FONDEN

PG 90 20 90-0

SVENSK
INSAMLINGS
koNTo | KONTROLL



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

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

SMA HJALTAR 3!

FOTO: KALLE ASSBRING

MELISSA FOCO

Alder: 6 3r. Familj: Mamma
Ramiza, pappa Damir, stora-
syster Elma, 10 ar.

Bor: | Skdrholmen, Stockholm.
Diagnos: Neuroblastom av
hoégriskvariant. Diagnos i april
20009, fardigbehandlad

i augusti 2010. l-\
Gillar: Att pyssla, till exempel .
med glasspinnar, sin rosa iPad, hoppa hoppboll, var:
i lekparken och gora volter.

Melissa Foco &r sex ar gammal. Hon &
bestamd pa vad hon vill - och just nu
hon inte vara med pa bild.

Det &r en vecka kvar tills hon borjar
skolan. Och tva ar sedan behandlingen
hennes neuroblastom av hogriskvariant
avslutades.

"JAG HAR MASSOR AV KRR PA
MAGEN. MINA KOMPISAR HAR SETT
DEM, MEN DE SAGER INGET."”

Iva 4r min bista kompis. Vi brukar
9 ’ rymma hem till henne — men halla,

lilla roboten, du funkar inte — hon
bor i samma hus, fast andra huset. Da brukar
mamma och Elma leta efter oss och vi springer
ner och de hittar oss i parken. Vi gar ut fran
tvittstugan, ut i parken. Man kan inte det, fast
vi gjorde det for linge sedan.

Iva ska g pa en annan skola, den engelska
skolan pa Telefonplan. Det kinns sidir. Vi
kommer att triffas efter skolan for vi bor nira
varandra. En kompis bor i min port, men Iva
bor pa trean. Jag har tagit hiss till henne.

Jag har massor av drr pd magen. De kliar
ibland. Mina kompisar har sett dem, men ¢
sdger ingenting. Jag vet inte vad jag tinker pa
nir jag ser dem. Jag har hort att jag har haft
cancer. Men jag kommer inte ihag.

Jag brukar titta pa "Prinsessakademin”, det =
handlar om en prinsessa och de brakar om en
krona. Prinsessan fir kronan. e

Vet du vad jag gjorde i Kroatien? Jag tappade . -
min tand i en trampbét. Den var jittejittelos.
Jag hade den inne i munnen, sedan tog jag ut

den.

Jag ska bérja i Lilleholmsskolan men jag

kinner ingen som ska ga i klassen. ; e
Nej, nu orkar jag inte ens prata. -

EMMA OLSSON

-
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