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Vifortsatter att
bevaka krisen!

SOMMAREN LIDER mot sitt slut och tid-
ningsrubrikerna har talat sitt tydliga sprak
- vilagger ytterligare en sommar med kris
inom vérden bakom oss. Sjilv fick jag be-
vittna denna kris mitti sommaren i form av
en 6verfull avdelning med patienter liggan-
de sé val i korridor som dagrum, sjukskoter-
skor som inte hinner med vilket gjorde att
smairtlindringen dréjde 45 minuter varje
gang. Jag kan inte blir arg pd skoterskorna,
de gor sa gott de kan och de kommer trots
allt med ett leende pé ldpparna.

Min vittnesbild kommer fran ortopeden
medan sommarens rubriker frimst berort
forlossningsvarden.

Krisen finns 6verallt och blir véldigt tyd-
lig sommartid, men den finns dér dret runt.
Det rader en akut brist pa sjukskoterskor,
speciellt specialistsjukskoterskor - s& ocksé
inom barncancervarden. Det ér en friga
som vi pd Barncancerfonden har jobbat
med under flera &r och som vi inte sldpper.
Vikommer att bevaka fragan tills vi ser en
ljusning, inte minst under Barncancerma-
naden i september.

EN ANNAN VIKTIG fraga for oss pa Barncan-
cerfonden ar skolan. Nér ett barn blir allvar-
ligt sjukt och inte kan nérvara i skolan i
samma utstriackning ar det extremt viktigt
att skolan ger barnet och syskonen det stod
som behdvs. For att underlatta for skolan,
pedagoger, fordldrar och inte minst barnen
finns en rad hjdlpmedel som vi berdttar om i
den hér tidningen. Men det ar inte bara det
drabbade barnet som behover extra stod,
manga syskon far kimpa i det tysta samti-
digt som de ska hantera oron for sitt sjuka
syskon. Medan foréldrar blir sjukskrivna
forvintas syskonen att prestera for att klara
av skolan och nd betyg for att soka sig vida-
re till gymnasium och hogskola.
I detta nummer moter vi Linnéa
och Oliver som delar med sig av
sina erfarenheter under lillasys-
ter Felicias sjukdomstid.

JAG ONSKARER alla
en fin host!

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
ylva.andersson@
barncancerfonden.se
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Syskonen Linnéa och Ny teknik trader in
Oliver i skuggan ibarncancervarden
Det ar tufft att ha ett cancersjukt sys- Sma tekniska framsteg kan ge stora
kon. Oron och bristen pa forbattringar, men barn-
uppmarksamhet paverkar l., cancervarden slapar ef- 8
bland annat skolgangen. teriutvecklingen.

1 Rasmus robot
haller stéllningarna
Nar Rasmus Karlsson ar for trott for att
vara pa plats i skolan kan han folja med pa
lektionerna med hjalp av roboten AV1.

Skolans nya kunskap
hjalper Felicia
Felicias familj akte till Agrenska med

specialpedagogen Caroli-
ne Bjorkman for att ldra
sig om Felicias sjukdom.
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Anders Sodergard

Alder: 36 ar.

Bor: Orebro.

Gor: Arbetar som allmanlakare, och
har snart gjort klart sin ST-tjanstgoring.
Har skrivit boken "Stralmannen” om
sina upplevelser av sjukdomen.
Diagnos: Neurocytom ar2006. Be-
handlad med operation och'stralning.
Gar pa kontroller varje ar.

VI SOM GER

Stralmannen
vill bidra till
forskningen

Anders Sodergard &r likaren
som lever med en ovanlig
hjarntumor. Han har bestamt
sig for att testamentera delar
av sina tillgangar till Barn-
cancerfonden.

- Jag har testamenterat
pengar till forskningen och det
kanns valdigt meningsfullt.

VISSA DAGAR ir tunga. Hjarn-
trottheten ar forlamande och
tommer honom pa all ork.

- Men jag har riaknat ut att det
kanske ror sig om 50 dagar om
aret. Det innebdr att jag har 315
bra dagar. Och sd ldnge de bra
dagarna dr i majoritet sé ar jag
glad, sidger Anders Sodergérd.

Han vet att tumoren formodli-
gen kommer att borja vaxa igen,
men han har levt med deniii ar.
Nu arbetar han 60 procent och
forelaser om sina erfarenheter.

- Att jag har en elakartad hjarn-
tumor har gjort att jag funderat
mycket pa livet och doden. Jag
vill vara forberedd och jag kdnner
mig lugn i sinnet.

Det var efter ett spinningpass
som det borjade. Anders Soder-
gard gick ldkarutbildningen. Han
tankte att huvudvérken var mig-
ridn, men problemen blev varre.
Nu lever han med en hjarntumor
och gor kontroller varje ar.

I Anders Sodergards testamen-
te dr bade Barncancerfonden och
Cancerfonden formanstagare.

- Precis som man kan donera
sina organ sa kan man donera sina
tillgéngar. Jag har alltid siktat pa
att gora ndgot meningsfullt, och
jag tror inte att det finns ndgon
forutbestimd mening med livet.
Da kan jag bestdmma sjélv vad

-

den ska vara. EMMA OLSSON "‘

Lds om hur du testa-
menterar endelav
dina tillgangar till
Barncancerfonden pa
barncancerfonden.se.

I~
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Syskonen
som blev
osynliga

Familjen Udiljak dr pa vig ut ur
yngsta barnet Felicias behandling
for leukemi. Nagonstans pa vigen
blev syskonen tonaringar, utan att
nagon riktigt méirkte det.

For Linnéa och Oliver har oron
gatt ut over arbetet i skolan.

TEXT:EMMA OLSSON FOTO: SOFIA SABEL

Behandlingen tar tid och
kraft fran familjen. Linnéa har
svart att narma sig lillasyster
Felicia och hantera oron for
hennes sjukdom.
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Felicia och Oliver hdanger ihop. Det &r sa han tacklar hennes cancer.

I VILLAN UTANFOR Boras
syns inga spér av att nagot
hemskt har skett. Skorna
spiller 6ver i hallen, Felicia
letar efter sin kattrdja i
klidhogarna, tonérssysko-
nen sitter instdngda p& var-
sitt rum.

Men de star infor en bryt-
punkt mellan sjukhusliv och
vardag. Och klivet ut i den
vanliga virlden dr stort.

-Jag kom till en punkt dir

jag kiande att antingen borjar jag jobba
igen, eller sd ldgger jag mig pa soffan
och reser mig aldrig mer. Nu anpassar
vi behandlingarna efter mitt jobb, sa-
ger Therese Udiljak.

Linnéa sitter sig vid koksbordet.
Hon ir 14 &r gammal, 6gonbrynen nog-
samt markerade. Perfekta.

- Vihar blivit lite glomda. Felicia har
fatt all uppmarksambhet. Vi har blivit
tonaringar och vidr ...

-...JOBBIGA, hojtar Felicia.

BARN  CANCER - 03.17

Pappa Mikael kommer hem fran job-
bet. Det dr fjirde dagen efter att tidiga-
re ha varit hemma och vardat Felicia.
Arbetet som snickare innebar tidiga
morgnar och kroppsarbete. Han har
fatt telefonsamtal frdn skolan om Lin-
néa, som inte gor vad hon ska. Igen.

- Jag glommer sa mycket. Jag tinker
inte pd att vi har ldxor. Jag férsvinner
fran verkligheten. Det blir lite att man
flyr, sdger Linnéa.

OLIVER KOMMER UT fran sitt rum och
slar sig ner. Varken han eller Linnéa
tycker att de har fatt nagon sérskild
hjélp av skolan eller att de har métt for-
stdelse.

- Det hade varit skont med extra
hjalp. Lararna méarker ju hur det gatt
f6r mina betyg, att de har sjunkit, men
de har inte gjort jattemycket at det, si-
ger Linnéa.

- Du har varit lite utagerande. Lite
mer busig. Och du har missat ganska
mycket tid i skolan. Och ni har blivit

"Lararen

forsoker att

forstavad
jag tanker
ochmina
kompisar
forstar
verkligen

inte alls och

ibland blir
det for
mycket.”

Oliver

Familjen
Udiljak

Mamma Therese,

pappa Mikael, Oli-
ver, 16 ar, Linnéa 14
ar, Felicia 8 ar.

Bor: Sparsoér utan-
for Boras.

Gor: Therese och
Mikael har precis
borjat jobba heltid.
Nar Barn&Cancer
ar pa besok i maj
gar Oliver i nionde
klass, Linnéai at-
tonde, Felicia gari
andra klass.

Feliciadr mediBarn-
cancerfondens nya
kampanj. Den och
en film om sysko-
nen finns pa barn-
cancerfonden.se.

Pappa Mikael oroar sig mycket for aterfall.

erbjudna att g till kurator, sdger
Therese.

- Men jag gillade inte det, siger Lin-
néa.

I stillet har sjukhusprésten varit ett
stod.

- Han ar jatteschyst. Men jag gillar
inte att prata om mina problem f6r de
ar mina, sdger Linnéa.

-Jag pratar jamt. Jag sinker mina ar-
betskompisar, siger Therese.

- Men pa ldgren, dér snackar alla
ungdomar om allt, sdger Linnéa.

Hon och Oliver har blivit uttagna att
folja med Barncancerfonden till irldnd-
ska Barretstown dér de far triffa andra
syskon. De var dir dven ifjol och de har
varit pi ungdomstorliger och pa Agren-
ska, allt i Barncancerfondens regi.

Men vardagen &r skolan, och skolan ar
tung. Medan foréldrar till cancersjuka
barn erbjuds sjukskrivning méste syskon
prestera med samma krav som tidigare.

-Jag har pratat med skolan, det
kanns som om ldrarna har haft for hoga



"Det gar
inte attbe-
skriva hur
detarattha
ettsyskon
som har
cancer. Det
gar verkli-
geninte.
Man blir
ledsenoch
mar daligt
och tanker
pavadsom

kan handa.”
Linnéa

For Therese gav jobbet ny kraft ndr all annan tagit slut.

Medan Felicia var sjuk blev Linnéa tonaring.

krav pé barnen. Ibland hade det kanske
rickt att de kommer till klassrummet
och sitter ner. Det dr svart f6r Oliver
som mdste komma in pd gymnasiet,
men hela hogstadiet har varit jobbigt
och firgats av Felicias sjukdom, sager
Therese.

- Léraren forsoker att forsta vad jag
tianker och mina kompisar forstar verk-
ligen inte alls och ibland blir det for
mycket, sdger Oliver.

- Det gér inte att beskriva hur det ar
att ha ett syskon som har cancer. Det
gar verkligen inte. Man blir ledsen och
mar daligt och tinker pd vad som kan
hénda, sdger Linnéa.

SYSKON TILL cancersjuka barn klams
ofta mellan oron for det drabbade bar-
net och kinslan av att sjalv bli bort-
glomd av sina fordldrar.

- Lilla froken tar dver. Sa har det varit
de senaste aren, siger Therese.

-Jag ar inte sjdlvupptagen, jag dr
vacker, hojtar Felicia fran soffan.

Akut
lymfatisk
leukemi
(ALL)

overlevnadendri
snitt 90 procent.
Cancern drabbar
benmadrgen och

blodkroppar, som
Behandlingen

ka under cirka tva
och ett halvt ar.

Sjukdomen ar den
vanligaste formen
av barncancer, och

skapar en okontrol-
lerad tillvaxt av vita

tranger undan den
friska benmargen.

sker med cytostati-

Hir finns stod att fa for syskon

SEDAN 2006 samarbetar Barncancerfonden
med Agrenska stiftelsen, ett kompetenscen-
trum fér ovanliga diagnoser. Dit kan familjer
och andraibarnets narhet komma for att lyss-
na pa foredrag av specialister och tréffa andra
som har liknande erfarenheter. Varje ar anord-
nas dven en veckovistelse bara for syskon.
BarretstowniIrland arrangerar ett arligt euro-
peiskt lager for syskon till cancerdrabbade.
Barncancerfonden finansierar resor dit for del-
tagare och volontarer samt dven det arliga
ungdomsstorlagret for cancerdrabbade barn
och ungdomar och deras
syskon. De regionala foren- a
ingarna turas om att anordna Q
ungdomsstorlagret. "

Vid alla sex barncancer- 4
centrum och vid Lilla Ersta- _

erbjuds syskontraffar, for att ge ett avbrott
fran sjukhuslivet. Det kan handla om allt fran
att aka och &ta pizza eller bowla till att anord-
na helgresor.

BARNCANCERFONDEN HAR AVEN tagit
fram en serie skrifter for familjer dar ett barn
drabbats av cancer med en del som sdrskilt
behandlar syskonens situation. Serien dr
framtagen med forskaren Malin Lovgren.

e Attha ett syskonmed cancer vander sig

till foraldrar.
e Nardetvarstaharhant

| - hjélper foraldrar att stotta

syskon som mist en bror
eller en syster.
_,;\ o Jag da vander sigtill sys-
! kon till cancerdrabbade
= barn.

garden, Sveriges enda barn-
hospice, arbetar syskon- | e
stodjare pa uppdrag av Barn-
cancerfonden. Syskonstéd-

jarnas jobb dr att stotta sys-

of.
kon till drabbade barn bade

e Saknar dig! vander sig till
syskon som forlorat sin
bror eller syster.

Skrifterna finns att bestalla
gratis eller att ladda ner pa
- barncancerfonden.se.

pa och utanfor sjukhuset. De w-—r
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Kompisarna ar viktiga for Linnéa, digitalt och i verkliga livet.

- Hon vill ha uppmérksambhet, forkla-
rar Therese.

- Det vill ritt ménga méinniskor, sva-
rar Felicia.

Linnéa och Oliver pratar inte med
varandra heller.

- Hon ir jobbig, sager Oliver.

- HAN ir jobbig, svarar Linnéa.

- Det dr forsta gangen de sitter vid
samma bord och inte har ihjal varan-
dra, konstaterar Therese.

MEDAN LINNEA stinger in sig pa sitt
rum och undviker Felicia, har Oliver
blivit en kompis och en fixare. I borjan
var det han som stéllde alla fragor till
personalen.

-Jag vill gérna ta reda pa sd mycket
som mojligt. Men det ar grejer jag inte
vet fortfarande. Vad som kan handa.
Det dr jobbigt. Hur kan jag paverka?
Hur kan jag hjalpa till? sdger han.

I borjan gick all tid at till att bara
tanka.

- Det gick jattedaligt. Man hamnar i

& BARN/ CANCER - 03.17

chock och téanker pa hur det kunde ha
varit om det inte hade hint. Hur hade
jag varit som person, siger Oliver.

-Ja, var hade vi varit. Vi kanske hade
bott i Gteborg, sdger Linnéa.

- Och vi hade kanske varit gladare
hir hemma, inte kint den hér trotthe-
ten, sager han.

Mamma Therese instimmer:

- Viir fyra stycken som ér jéttetrotta
och en som ér jattepigg. Vi har anvant
vara sista krafter. Men sedan ska man
komma tillbaka till det vanliga, det &r
skolor och jobb. Jag har variti koma i
tva dr och s kommer man tillbaka och
s& dr det tva tondringar hér, sdger hon.

- Och vi vixte upp och har blivit
snygga, inflikar Linnéa.

- Nu tror de att de inte behover lyssna
pa oss foréldrar for att vi inte har haft
koll pd dem pa tva ar, siger Therese.

- Du har visst haft koll. P4 allt som ar
daligt, séger Oliver.

Mikael lever fortfarande mitt i rads-
lan. Felicia har tva behandlingar kvar

"Jag har
variti
komaitva
arochsa
kommer
man till-
bakaoch
saardet
tvatonar- .
ingarhar.” ~ 7 '
Therese ||/

Supersnéret symboliserar behandlingen - en
parla for varje steg pa vagen.

med cytostatika i ryggmargen, och
trots att hon svarar pa sina mediciner
som hon ska finns ridslan dar. Flera
vanner som de ldrt kinna pé sjukhuset
har forlorat sina barn. Barn med sam-

Var med och stéd ma diagnos som Felicia.

kampen mot - Det kdnns som om man stér fram-
barncancer. Bli f6r en vag och inte vet at vilket hall den
Bamnsupporter pa ska tippa. Om vi ska klara oss eller inte.
barncancerfon-

Och det ar inte naturligt, barn ska inte
ga fore sina fordldrar, sdger han.

Han tar upp mobilen och visar en
bild av Felicia innan hon blev sjuk. Krit-
blond och sommarklddd. Spadare.

- Jag tycker att det har varit ren kata-
strof. Det har varit sa fel. Det har varit
for mycket.

Oliver och Felicia satter sig framfor
tv-spelet, de tillbringar mycket tid till-
sammans.

Lite senare har hon hittat kattr6jan
pé en krok i hallen. Hon &r nojd.

- Den hér framhéver mina 6gon,
konstaterar Felicia.

den.se/barnsup-
porter och bidra
med minst 50
kronorimanaden.




Olivers och
Linnéas tips
till skolan:

e Fragahurpersonen
mar.

e Taredapabak-
grunden.

o Fragasaker, men
inte for personligt.

e Skaffainformation
saattdukan hjalpa
till.

e Fragahurdagen
har varit, detkan
hjalpa mycket.

Felicia och Oliver delar in-
tresset for tv-spel. Och de
gillar att bara vara ndra
och busa tillsammans.

ey *.
3.17 - BARN CANCER



FOTO: MALIN HOELSTAD

l6pare sprang Varruset somi ar genomfordes
isamarbete med Barncancerfonden.

Tillsammans skankte de ndra 1,7 miljoner
kronor till kampen mot barncancer.

Videospel om cancer - i form av en drake

Barncancer har blivit ett videospel
och spelaren vet att detinte kommer att
sluta lyckligt. Videospelet "That Dragon,
Cancer” |ater spelaren landai skaparna
Ryan och Amy Greens egen erfarenhet av
att sonen Joel drabbas av en obotlig cancer.

Spelaren far f6lja en familj till akuten — och
vidare i livet efter att de fatt beskedet fram
till att sonen dor tre ar gammal. Spelet ar
utformat sa att anvandaren ska hinna re-
flektera 6ver det som hander. Spelet finns
for PC, Mac och Ouya.

EMMA OLSSON

Du ar modigast

I BARNBOKEN "Du ar modi-
gast” av Christina Wahldén
skildras julafton pa en
barncanceravdel-
ning. Knut sitter i
sjukhusrummet

och vantar pa
sinmamma,

pappa och syster.
Han har en allvarlig
tumorsjukdom, men
skulle ha firat jul hem-
ma om detinte var for
den dumma febern.

Da knackar det pa
ddrren och in kommer
sjukhusclownen Pro-
fessor Persson, som har tap-
pat sin vaska. Tillsammans tar
de sig neri sjukhusets kulver-
tar for att leta efter den.

Christina Wahldén har
skrivit en barnbok med inspi-
ration fran en sjalvupplevd
handelse i sin familjs liv.

- Ettav varabarn blev all-
varligt sjuk i en tumorsjuk-
dom. Det har gatt bra, men
det ar klart att det vacker

Rex . Ruk

Killarmonstrel

Rex och Rut och kallar-
monstret dr skriven av Eva
Salqvist ochillustrerad av
David Henson. Rex och Rut
letari sjukhusets kallar-
gangar efter nagon som ar
ute efter varldens dyraste
rontgenapparat. | boken
moter vi dven Fideli, som
har cancer. Serien om Rex
och Rut handlar om olika
aventyr som utspelar sigi
sjukhusmiljo.
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MODIGAST
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mycket angest att kanna att
jag som foralder inte alltid
kan skydda mitt barn.
Genom berattelsen

vill jag hjdlpa andra

som garigenom

samma sak.

Hon tycker att

det ar viktigt att
vaga skriva om sva-
ra fragor for barn ef-
tersom de ofta darin-
tresserade av sadant
som vuxna inte alltid
vagar prataom.

- Jag tror att boken
“% kan varabra for drab-
bade familjer, men dven som
lasning i exempelvis skolor,
sager Christina Wahldén.

Hon planerar en uppfoljare
som ska handla om hur det ar
att komma hem fran sjukhu-
set efter att ha blivit behand-
lad for en tumorsjukdom.

"Du ar modigast” riktar sig
tillbarn mellan 6 och 9 ar.
Den drillustrerad av Bettina
Johansson. NATHALIE JOO

Kamparmas konung

Kamparnas konung:
berattelsenomlvar-en
stor, liten person av Helén
S Wirén (utgiven ar2000)
vander sig till vuxna ldsare,
framfor allt till foraldrar som
forlorat ett barn. Boken ar
sjalvbiografisk och handlar
om sonen lvar och om hans
och familjens svara tid fram
till att Ivar sa smaningom
dor i cancerihennes armar.

Henny gjorde gymnasieprojekt
pa labb om sin sjukdom

Nar Henny Nilsson var tva ar
fick hon leukemi. Nu, sexton
ar senare, har hon skrivit ett
skolarbete om hur cytostati-
ka paverkar kroppens celler
-isamarbete med sin ldkare.

NAR HENNY VAR tv4 ar bor-
jade hon halta. Sa smaning-
om konstaterade ldkarna att
hon drabbats av leukemi. Hon
svarade val pa cytostatikabe-
handlingarna och efter drygt
tva ars behandling rackte det
med arliga besok. Vid ett sa-
dant besok pa universitets-
sjukhusetilLund passade
Henny pa att fraga barnonko-
logen Kees-Jan Pronk om hon
kunde gora sitt projektarbetei
gymnasiet pa sjukhuset.
—Jagvisste attjag varin-
tresserad av att gora detinom
medicinomradet och garna
inom nagot som kopplade till

Kees-Jan Pronk och Henny Nilsson pa universitetslabbet.

min sjukdom, sager Henny.

Kees-Jan hjalpte henne:

- Jag tyckte det var roligt
att hon ville géra nagot som
knot an till hennes sjukdom,
sa vi satt och spanade lite.

De kom fram till att arbetet
skulle fokusera pa blodbildning
och hur cytostatika paverkar
de olika mogna cellerna.

| februariblev det tva dagar

ilabbetiLund. De anvdnde sig
av benmargsceller som de
sedan odlade i olika sorters
koncentration av tva sorters
cytostatika.

SARAH NYLUND

| Lasreportaget om
. Henny och Kees-
Jan och vad de kom fram till
pa barncancerfonden.se.

\

"Jag vill tacka varje manniska som hjalpt tillunder den har
turnén. Ni har burit mig framat, varje steg och varje ton.”

Stiko Per Larsson har avslutat vandringsturnén som gett éver 400 000 kronor till Barncancerfonden.

Premiar for
Yoga of Hope

| host lanseras ett nytt
eventiBarncancerfon-
dens "of Hope"-familj.
Den 18 november ar
det global premiar for
Yoga of Hope i samar-
bete med Yoga Girl,
OneOeight.com och
Cuddlings. Syftet ar att
oka medvetenheten om
barncancer och samlain
pengar till forskning.
Lds mer om upplagget
pa eventets webbplats
yogaofhope.com.



:--f'*'__tag och privatpersoner kring kampen
~motbarncancer. | september ir det

1

LK

For femte aretirad kraftsamlar
Barncancerfonden tillsammans med
volontdrer och andra engagerade fore-

dags for Barncancermanaden - for det
racker inte att drygt 80 procent av
barnen dverlever sjukdomen.

Barncancermanaden drar igang med promenadloppet den 27 augusti och
lokala event anordnas sedan hela manaden fram till den 30 september. Pa
walkofhope.se kan du ldsa mer om hur eventet fungerar, hur du anordnar
ett promenadlopp eller vilka lopp som finns nara dig.

Vare sig du ar elitlopare eller vardagsmotionar - spring for kampen mot
barncancer den 7 oktober. Barncancerfonden och Vitamin Well anordnar det
stora loploppet for andra aretirad. Lds mer om Run of Hope i Svardsjo pa si-
dan 25, eller om eventet och om vilka lopp som finns nara dig pa webbplat-
sen runofhope.se.

Manga detaljhandelsféretag har anslutit sig till Barncancerfondens initiativ
"Ge 10 kronor” dar kunder i samband med k&p kan skadnka 10 kronor tillin-
samlingen. Bland foretagen som ar med i kampanjen finns samarbetspart-
nerna Bauhaus och MQ.

- svensk humor hyllas iinsamlingsgalan 2 oktoberiKanal 5

Pa plats finns en rad kanda
komiker och en drds av barn

Barn och humor hor ihop. Dar-
for star Barncancerfonden och

-

Fjolarets gala samlade sam-
manlagtin 44 miljoner kronor

(ncerinanaden

LED-reflex mot
barncancer

Under Barncancermanaden lanserar Barn-
cancerfonden en LED-reflex som saljs hos ut-
valda detaljhandlare. Reflexen kostar 50 kronor.

- Med LED-reflexen méter vi behovet att synas
imorkret och samlar samtidigt in pengar till kam-
pen mot barncancer. Pa sa satt raddar reflexen
faktiskt livi dubbel bemarkelse, sdger Jessica
Runemark pa Barncancerfonden.

Discovery Networks Sweden
bakom Barncancergalan - det
svenska humorpriset.

Den 2 oktober arrangeras Barn-
cancergalan - det svenska hu-
morpriset, som direktsands pa
Kanal 5 fran Berns i Stockholm.
Syftet ar att hylla landets humor-
elit och samtidigt samla in peng-
ar till barncancerforskning.

som pa ett eller annat satt varit
engagerade i Barncancerfon-
dens arbete under aret.

- Barn som behandlas for
cancer och deras familjer befin-
ner sigi en extremt tuff situa-
tion. Just ndr det &r som jobbi-
gast kan det kdnnas extra
befriande att skratta och kdanna
hopp, sager Anne Bergsten pa
Barncancerfonden.

till kampen mot barncancer,
framst fran nya Barnsupportrar

men ocksa fran tittare som ring-

de in storre gavor.

- Férhoppningen ar att 6ka
insamlingen ytterligare, och att
galan ska bli annu mer omtyckt
och engagerande, sager Anne
Bergsten.

Om du dr under 18 ar kan du
gain pa barncancerfonden.se

och rgsta pa Barnens pris. Ifjol
knep Youtube-stjarnan Joakim
"Jockiboi” Lundell priset.

- Humor och glddje aren del
av organisationen. Pa sjukhusen

T

Foreningarna
satsar hart

De sexregionalafdreningar-
na genomfor en mangd akti-
viteter. Har 4rnagra exempel,
merinformation finns pa
barncancerfonden.se.

Barncancerfonden Norra
haller en valgorenhetsgala
under foreningens utvecklings-
mote 29 september-1oktober.

Barncancerfonden Mellan-
sverige anordnar exempelvis
fleraWalk of Hopeiregionen.

Barncancerfonden Stock-
holm-Gotlandinleder med kick-
off pa Haga Forum for drabbade
familjer med brunch och clowner.

Barncancerfonden Ostra
anordnar bland annat Walk of
HopeiKalmar.

Barncancerfonden Vastra

har bjuditin éverlevaren Aron
Anderson till att féreldsa pa Ry-
hovs sjukhus den 30 september.

Barncancerfonden Sédrahal-
ler frukostar pa flera hotell, Walk
of Hope i Lund, foretagsgolfen
Slag for hjaltar och anordnar akti-
viteter forinlagda barn.

finns clowner ochiféreningarna
hittar man pa roliga aktiviteter
som gor att familjerna far mojlig-
het att tillfalligt glomma sjukdo-
men, sager Anne Bergsten.
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Roboten haller
koll at Rasmus <

Ibland dr Rasmus Karlsson, 12 ar, for trott for att ga i skolan under
cancerbehandlingen. Sjukhusskolan dr en hjdlp, men den kan
inte ersitta gemenskapen med kompisarna, genomgangarna
med favoritlararen och diskussionerna i klassrummet.

Tack vare Barncancerfondens nya projekt sitter roboten AV1

pa Rasmus bank, medan Rasmus foljer undervisningen hemifran.
TEXT: SOFIA ZETTERMAN FOTO: KALLE ASSBRING

Rasmus styr AV1hemifran med sin
surfplatta. Han kan vrida pa roboten
for att se béttre, prata genom hogtalaren
och tanda en lampa for att racka upp handen.

12 BARN(CANCER - 03.17



Kompisen Vilgot Kempe har
vant sig vid sin nya bankgranne.
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TEMA SKOLA OCH NY TEKNIK

Rasmus visar kompisen
Vilgot Kempe och lararen
Jenny Nordahl hur AV1
och surfplattan fungerar.

17/ BARN CANCER - 03.17



N AV STOLAR-
NA STAR tom pa
forsta bankraden
iklass 6 Aspen blé pa Kim-
stadskolan utanfor Norrko-
ping. Pa ryggstodets
namnskylt star det
"Ragge”, ett smek-
namn for Rasmus.
Det dr nu sex mana-
der sedan Rasmus Karlsson
insjuknade i ALL,
akut lymfatisk
leukemi. Sex
manader un-
der vilka Ras-
mus, som spelar innermittféltare i fot-
boll och som har vunnit orienterings-
masterskap, bara orkat ligga ner. Han
har gatt upp 10 kilo av kortisonet, tap-
pat allt har och tidvis tvingats sitta i
rullstol pa grund av skelettsmirtorna.
Det har blivit mycket sjukfranvaro i
skolan, mycket ensamtid hemma och
pé sjukhus.

Men sedan sjukhusskolans personal
foreslog att Rasmus skulle bli en av de
forsta i Sverige att testa roboten AV1
har livet fordndrats. Lagom till Alla
hjartans dag fick klasskamraterna mota
roboten for forsta gangen.

- Rasmus lag pa sjukhus da och ville
inte delta i lektionen, men kikade via
sin surfplatta. Barnen hade lagt massa
alla hjartans dag-kort framfor roboten,
berdttar Rasmus mamma Nina Ahlan-
der, rord vid minnet.

Sedan den dagen har roboten varit
Rasmus 6gon och 6ron i det egna klass-
rummet, ndgot han féredrar framfor
sjukhusskolan. Genom surfplattan som
dr kopplad till roboten kan Rasmus
béade hinga med i skolundervisningen
och hélla kontakten med klasskompi-
sarna - oavsett om han &r inlagd pa
sjukhuset i Linkoping eller aterhdmtar
sighemma i soffan. Rasmus kan f6lja
lektionsgenomgéngar, ricka upp han-
den, svara pé frigor och till och med

Tack vare roboten kan Rasmus hanga med i undervisningen dven hemma fran soffan.

"Viblev
ledsnanar
Rasmus
blev sjuk,
detartomt
utan ho-
nom. Men
sedanro-
boten kom
har detbli-
vit battre, vi
kan prata
med honom

n

nu.

viska till bankgrannen och béstisen Vil-
got genom att trycka pa "viskknappen”,
sd att bara Vilgot hor vad han séger.

NUHAR klasskompisarna vant sig vid att
den vita, ganska sota, lilla roboten med
lysande 6gon sitter pd Rasmus plats.

- Jag forsoker vara med i skolan s
mycket det bara gir, men om jag inte
orkar forsoker jag folja med pa genom-
gangarna via roboten, sd jag fattar vad
man ska gora. Jag hinger med battre i
skolan tack vare roboten, beréttar Ras-
mus, som for tillfallet & hemma fran
skolan pa den mysiga garden i Kimstad.

-Jag har kunnat gé i skolan en del,
men i april var jag borta nistan hela ti-
den.

Orken racker inte langre, vilket ar
frustrerande for en sportkille som tidi-
gare orkade hur mycket som helst. Ett
sitt for Rasmus att orka med sjukdo-
men har varit att ibland stinga av sko-
lan. Tur att han inte bara ar littlard utan
ocksa en vinnarskalle nir det giller.

- Det har gatt bra att hinna i fatt med
skolarbetet, dven om du &r lat till natu-
ren, siger mamma Nina och skrattar.

Roboten har blivit en motivations-
hdjare.

Rasmus
Karlsson

Alder: Snart 13 4r.

Bor: Kimstad, Norr-
koping.

Familj: Mamma Nina,
bonuspappa Niclas, sto-
rasyster Vilma, 17 ar, och
bonussyskonen Chris-
toffer och Emma, 22
respektive 24 ar, samt
pappa Stefanmed fru
Emma ochlillasyster
Tuva, 4 ar.

Gor: Gick i sexan nar
reportaget skrevs, men
har nu borjat sjuan.
Intressen: Orientering,
fotboll.

Diagnos: Akut lymfa-
tisk leukemi (ALL).

Roboten AV1

Alder: Okand.
Bor:1Rasmus skola,
kommer ursprungli-
gen fran norska fore-
taget No Isolation.
Familj: Rasmus och
klasskamraterna.
Gor: Hjalper langtids-
sjuka barn att folja un-
dervisningen och halla
kontakt med skola och
klasskamrater. Robo-
tentarelevens platsi
klassrummet och ar
ihopkopplad med en
surfplattaihemmet
genom vilken barnet
kan kommunicera. Ro-
boten finns i Linkdping
och Umea och ska tes-
tas pa dvriga barncan-
cercentrumihost.
Kontakta din konsult-
sjukskoterska om du
vill veta mer.

03.17 - BARN/ CANCER |5
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- Det har varit bra for Rasmus att
nérvara i den egna klassen med hjélp
av roboten, i stéllet for att g sjukhus-
skolan, inte minst for att det hjélper ho-
nom att hélla kontakten med kompi-
sarna, sager Nina.

ENLIGT LAKARNA ir den jobbigaste
tiden 6ver for Rasmus. Nu vintar un-
derhallsfasen med fem hégdosbehand-
lingar, fem cytostatikabehandlingar
och tabletter fram till jul. Behandlings-
tiden pd 2,5 ar kinns som en livstid for
en orienteringskille med spring i benen.

Forra veckan var Rasmus inlagd for
annu en hogdosbehandling. Den har
veckan dr han tr6tt och orkar inte ga till
skolan. Frén sin plats i soffan kopplar
han med ett knapptryck upp sin surf-
platta mot roboten, som da vaknar till
liv i klassrummet, lyfter pa huvudet
och tinder de lysande 6gonen. Rasmus
kan d& med hjélp av robotens kamera
se allti klassrummet, och dven styra
robotens huvud at olika hall.

- Hej, vad gor ni? fragar Rasmus nér
kompisarna Vilgot och Simon blir synli-
ga pa skirmen.

-Vihar SO, 1800-talet, gastar Simon
och vinkar stort mot Rasmus, som vin-
kar tillbaka fran softhérnan.

-...och det dr tradakigt! fyller Vilgot i
och vinkar han med.

-Jag vet, jag ar klar redan, siger Ras-
mus lugnt och drar med fingret pa pek-
skdrmen for att vinda robotens huvud
mot lararen Jenny Nordahl som ger in-
struktioner framme vid tavlan. Kompi-
sarna lyssnar i klassrummet, Rasmus
hemma i soffan.

- Rasmus hor du mig? fragar Jenny
och stéller en fraga.

Nir Rasmus trycker pa skdrmen for
att ricka upp handen tinds en lampa
pa robotens huvud.

- Bést ar roboten nar det dr matte-
genomgang, da far man instruktioner
som jag kan f6lja via paddan, och sen
kan jag jobba sjilv, siger Rasmus.

BARN  CANCER - 03.17

"Varst ar att man inte kdnner sig som sig sjdlv langre”, sdger Rasmus.

NARLEKTIONEN ir over ska klassen
byta klassrum.

- Tar du Rasmus sa tar jag Rasmus
laddare, sdger Simon och kompisarna
tar vant med roboten ut i korridoren.
Dagen till d4ra har den prytts med mus-
tasch av klasskompisarna.

Rasmus stanger av paddan. Han ar
trott. Nar han inte lingre orkar delta i
undervisningen kan bade han och ro-
boten ta en paus, utan att behova ur-
sakta eller forklara sig for skolkompi-
sarna och froken. Behandlingen tar pa
krafterna och sjukdomen orkar han
inte riktigt prata om. I dag ar det "sa-
dadr”, blasor i hela munnen, svart att
prata och omojligt att dta.

- Det virsta dr att man inte kan vara
den man var innan -jag r en sportig
manniska, trinade néstan varje dag.
Nu kan jag inte trdna. Det dr trakigt att
sitta stilla, sdger han och lutar sig matt
mot kudden.

Han visar upp alla sina medaljer fran
orienteringstavlingar for klubben OK
Denseln. Hela familjen orienterar och
klubbgemenskapen &r viktig. Rasmus
Ogon lyser upp nér han berittar om li-
vet innan. Det livet som nu star pa
paus.

- Man tappar sjalvfortroendet nér
man inte kan var med, séger han tyst.

Att vara borta fran skolan, trdningar,
matcher och tévlingar innebdr ocksa att
man blir ensam.

- Det blir annorlunda nir man inte

Ge en gavattill
Barncancerfonden
pa plusgiro
902090-0eller
bankgiro
902-0900.

pratar varje dag. Min kompis Vilgot,
som jag har vaxt upp med, stottar mig
och vi kan prata om jobbiga eller kins-
liga saker. Tack vare roboten pratar vi
mer nu, siger Rasmus.

AVEN KLASSKOMPISARNA tycker att
roboten underlittar.

- Det ir trakigt ndr Rasmus inte &r
hir, siger Vilgot.

-Ja, men det har blivit battre nér ro-
boten kom, fér nu kan han prata med
oss och blinka, inflikar kompisen Simon.

For savél Rasmus kompisar som for
hans klassldrare Jenny Nordahl var det
en chock nidr Rasmus blev sjuk. Att ha
en robot pé forsta bankraden i klass-
rummet har varit en ny och spannande
erfarenhet.

- ”Titta nu lyser roboten, Rasmus ar
har!” skrek barnen i borjan. Tack vare
roboten dr Rasmus en naturlig del i
klassrummet igen, vi far héra honom
och han dr ibland med och lyssnar och
ibland med och jobbar eller racker upp
handen. Det ar kanon, sager Jenny.

Roboten har gett Rasmus helt nya
mojligheter att f6lja med i skolarbetet.
Visst maste hans foraldrar fortfarande
ta sig till skolan da och d& med papper
och bocker for att Rasmus ska kunna
gora sina uppgifter, men nu dr han med
pé genomgangar och dr framfor allt en
del av det sociala livet i klassrummet
igen.

- Detta har gett honom en kick pa sa
manga stt, han vill tillbaka till klassen,
till skolan, till en vardag. Genom robo-
ten kan han vara med i alla fall. Den dr
helt fantastisk - det har varit en dra att
ha den i klassrummet, sidger Jenny.

RASMUS BASTA robotanvindartips dr
att "anvinda den pa sitt eget sitt”.

- Om man ér lite sprattlig, da ska
man ha kvar den personligheten, sdger
han och ler finurligt.

For det finns fortfarande spring i de
dér orienteringsbenen.



Mamma Nina med
Rasmus Karlsson, 13
ar, i skogsglantan
bakom huset i Kim-
stad. Langtan efter
att aterigen fa springa
orienteringstavlingar
med klubbkompisar-
na dr stor.

Rasmus saknar att
tavla med klubb-
kompisarna fran
Orienteringsklubben
Denselni Skarblacka.
Har firade de en stark
sjundeplats (av 125
lag)) i Ungdomens
10-mila-lopp.

Akut lymfatisk leu-
kemi (ALL) &r den
vanligaste formen av
leukemi, cirka 90
procent av alla leu-
kemifall hos barn.
Runt 70 nya fall di-
agnostiseras varje ar
iSverige. Det typiska
for akut lymfatisk
leukemi hos barn ar
att en viss sorts
omogna celler som
framfor allt finnsi
benmargen lyckas
vaxa till och expan-
dera och hammar
samt tranger undan
den friska benmar-
gen. Blekhet, trott-
het, bensmartor, bla-
madrken sominte
forsvinner, svarlakta
sar samtinfektions-
kanslighet kan vara
tecken pa leukemi.
Ett kdnnetecken for
sjukdomen &r att
barnet stadigt blir allt
samre och det ar
vanligt med forsto-
rade lymfknutor, le-
ver och mjalte. Cirka
86 procent av bar-
nen som drabbas av
ALL 6verlever.
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ARNCANCERFONDEN GER an-
slag till ett flertal forsknings-
projekt inom teknik och barn-
cancervard. Forhoppningen ir att
16sningarna ska leda till battre
behandlingar och omvérdnad
for barncancerpatienten. Ett
av projekten ar roboten AV1,
som fungerar som ett stod for
barn som dr under behandling
och riskerar att missa den socia-
la kontakten i skolan. Roboten sit-
ter i klassrummet i stillet for eleven,
som pa sa sitt kan f6lja undervisningen
via en surfplatta fran sjukhuset eller
hemmet. (Lds om hur 13-riga Rasmus
anvénder roboten pa sidan 12-17.)

- Roboten har gett barnen en fram-
tidstro. Den fungerar som barnens
vikarie, sdger Ingrid Olsson, sjukhus-
ldrare pa Umea sjukhus och engagerad
i AVi-projektet.

%

ETT ANNAT tekniskt hjdlpmedel dr
Barncancerappen, som ger drabbade
familjer tillgang till den senaste infor-
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ramsteg

Som ger

DAtt rd
. Dallre var
Glasogon med tv-skarmar, robotar som under-
ldttar skolarbetet och appar som frigor vardtid.
Tekniken inom barncancervarden ar pa fram-
marsch — men fortfarande haller den inte jamna

steg med vuxenvarden.
- Ratt enkla tekniska losningar kan ge stora

vinster, sager barnonkologen Stefan Soderhall.

mationen om diagnoser, aktiviteter pa
sjukhuset och fordndringar pa avdel-
ningen. An s3 linge har den endast lan-
serats pa Astrid Lindgrens barnsjukhus
iSolna med st6d av Barncancerfonden,
men planen &r att patienter pa alla barn-
canceravdelningar ska fa tillgang till
anpassade versioner pa flera sprak.

Dessutom har en studie gjorts an-
gaende audiovisuella glaségon, dar
barnen far se pé film medan de far stral-
ning. Det leder till att de ligger stilla
under behandlingen och inte behéver
sovas i samma hoga utstrackning som
tidigare.

- Barnen tycker att det brukar vara haf-
tigt och just i de langa behandlingarna ar
glasogonen eftertraktade, sdger Marie
Edwinson Mansson, barnsjukskoterska
och forskare vid Lunds universitet.

En doktorand pa universitetet har
dven fatt hjilp att utveckla en leksaks-
apparat dér en docka stralbehandlas.
Tanken dr att de cancersjuka barnen ska
kunna leka med apparaten pa sjukhuset
for att forbereda sig.

- Det har blivit ett mycket bra hjilp-
medel for att informera barn om vad
som komma skall, sager Marie Edwin-
son Ménsson.

Andra tekniska hjdlpmedel som dr
under utveckling ir journalsystemen,
som ska bli mer 6verblickbara. I dag
kan sjukhuspersonalen vara tvungen att
ldsa méanga olika journalsidor for att fa
en inblick i barnets sjukdomshistoria.

- Om du far mota en person som har
bra oversikt 6ver vad som har hént dig
okar chanserna till ett optimalt om-
hindertagande. Patientsikerheten blir
hogre och mer tid kan ocksé dgnas at
patienten, siger Stefan Soderhall,
barncancerlikare och ordférande i
Barncancerfondens forskningsndmnd
for medicinsk teknik.

Han menar att det kan racka med
enkla hjalpmedel for att forbattra om-
vardnaden av patienten.

EN LOSNING SOM planeras vid
barnonkologin vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus ar att sjukskéterskorna



endast ska fa signal fran de patienter de
ansvarar for under dagen, samt akut-
larm. I stéllet for att de ska behova gé
ut i korridoren och se om de berdrs av
ett larm, far de information till en tele-
fon om de ar berérda.

Tekniken kring datortomografi ar
ocksa under forbattring for att minska
stralningsdosen. Da det géller MR-
scanning, som tar ldngre tid och dar
barn i dag behover sovas relativt hogt
ialdrarna, dr utmaningen att utveckla
maskinerna s att undersdkningarna
gar snabbare. Firre barn skulle da be-
hova sovas och narkospersonal skulle
kunna frisittas.

- Det skulle vara en stor vinst, siger
Stefan Soderhall.

BJORN MODEE, LEKMAN i forsknings-
namnden for medicinsk teknik och
pappa till ett barn som behandlats for
cancer, menar att teknik som finns
inom vuxenvarden drdjer innan den
kommer barn tillhanda.

- Det finns en trend inom sjukvarden

att den blir allt mer teknisk. Men efter-
som barncancerpatienter dr en liten
grupp utvecklas tekniken i stallet till
vuxna, exempelvis brostcancerpatien-
ter eller de som drabbas av prostata-
cancer. Den teknik som anvinds kli-
niskt i dag kan ménga ganger uppfattas
som vildigt ldskig for ett barn, sdger
han.

Forskningsndmnden arbetar darfor
for att tekniken ska na barn snabbare
och att designen ska anpassas efter
dem.

- Lyckas vi med det tror jag att vi kan
spara barnen mycket lidande, siger
Bjorn Modée.

Samtidigt finns tankar kring eventu-
ella risker med teknik inom sjukvarden.

-1dagkan vi bade diagnosticera och
operera med robotar, vilket sjdlvklart
kan vara till nytta. Men vi ska vara noga
med vad vi anvinder teknik till sd att
den inte ersitter méanniskan. Vi be-
hover dven den ménskliga kontakten,
sager sjukhuslararen Ingrid Olsson.

NATHALIE JOO

FOTO: KALLE ASSBRING

Ratt information till alla
med nya barncancerappen

Barncancerappen ger den drabbade familjen
information dygnet runt. Nu ska den lanseras pa
flera barncancercentrum.

APPEN HAR TESTATS pa barncanceravdelningen
pa Astrid Lindgrens barnsjukhus. Drabbade familjer
kan exempelvis ldsa om olika diagnoser, rutiner,
behandlingar och tips infor sjukhusbesdken. Dess-
utom finns en kontaktlista vilket underldttar om
man snabbt behover kontakta vardpersonal.

- Allai familjen kan nu ta del av informationen.
Tidigare gav vi en parm till patienten, men vi visste aldrig vilken ver-
sion av parmen som familjen hade. Darfor gick det inte att lita pa det
systemet, sager Gunnar Cleve, som arbetar med appen i Stockolm.

Nu ska flera barncancercentrum gora egna versioner av appen,
med visst finansiellt stod fran Barncancerfonden. Dessutom lanseras
appen pa flera sprak i host.

- De foraldrar som har tyckt till om projektet har uteslutande
varit positiva. De har sett manga mgjligheter med appen.

Sjukskéterskorna ser ocksa en fordel med den nya tekniken.

- Tidigare var det manga telefonsamtal till avdelningen. Informa-
tioneniappen lindrar familjers oro och vi kan fortsatta arbeta med
patienter utan att behova svarai telefon, sager Gunnar Cleve.
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NOPHO kongressen i Stockholm bjod pa kanda mtematlonella
forskare; mtressanta diskussioner och forelasnmgar. _
_ - Forsknmgen gar framat genomden vetenskapllga
: dlskussmnen. Darfoir ardet V|kt|gt att traﬁas pa det har sittet,
'sager Per Kogner, barncancerlakare och ansvarlg for konferen-
: sens vetenskapllga mnehall I:Stockholm

FOTO: MAGNUS FOND '. ;

NOPHO, ELLER NORDIC SOCIETY of Pae-
diatric Hematology and Oncology som det star
for, dr en samarbetsorganisation for forskare
inom barncancervarden i de nordiska ldnder-
na. Den ska verka for att barncanceroverlev-
naden forbattras. I35 arirad har forskarna
triffats for konferensen och i ar holls den

i Stockholm den 19-23 maj. Arets evenemang
hade rubriken ”Fran 80 procent till 100 pro-
cent med god livskvalitet”, och syftade till att
80 procent av barnen blir fria frin cancer, men
att vi maste arbeta for att alla Gverlever.

Over 250 anmilda deltagare besokte kon-
ferensen och ett flertal internationella barn-
cancerforskare talade om sina senaste ron.

Olli Kallioniemi, chef fér Science for Life
Laboratory, foreldste om nya tekniker som
hjalper lakare att stélla cancerdiagnoser.
Angelica Eggert, expert pa tumorer hos barn,
talade om hur ny biologi kan leda till béttre be-
handling for drabbade barn. Den kanadensiska
forskaren Caron Strahlendorf hade en drag-
ning om hur etiken paverkas nar tekniken f6r
att ta reda pa arftligheten f6r cancer utvecklas.

- I framtiden kommer vi i manga fler fall
kunna se att ménniskor bér pa érftliga faktorer
for cancer. Fragan r hur vi hanterar informa-
tionen, sager Per Kogner.

Forskaren Crystal Mackall fran USA redo-
visade hur immunterapin utvecklas och vilka
mojligheter den har.

Dessutom presenterade 81 forskare sina ar-
beten pa posters i utstallningslokalerna, vilket
gav givande diskussioner. Det pagick ocksa
gruppdiskussioner och undervisningssession-
er, dar forskare som inte var insatta i ett imne
kunde fé en snabb grundkurs.

- Det har varit vildigt hog kvalitet pa bidra-
geniar. Dessutom har det aldrig tidigare varit
sd manga anmaélda deltagare som nu, siger
Per Kogner.

I anslutning till NOPHO-konferensen holls
aven Barncancerfondens seminarium
Hopp&Framsteg. Det vinder sig till en intres-
serad allméanhet och till familjer med barn
som insjuknat i cancer.

De internationella forskarna Gilles Vassal,
Martha Groothenhuis och Kjeld Schmiegelow
hade i ar mojlighet att halla féredrag under
Hopp&Framsteg eftersom de var pa plats
i Stockholm f6r NOPHO.

- Det dr unikt att fa lyssna pa de har forskar-
na. De ar varldskdndisar inom barncancer-
omradet. Det har varit en spdnnande dag, siger
Kerstin Sollerbrant, forskningschef pa Barncan-
cerfonden. NATHALIE JOO




FORSKNING NOPHO

DE FORELASTE PANOPHO OCH BARNCANCERFONDENS HOPP&FRAMSTEG

"Livskvalitet ar ett
viktigt andamali var
vard”, sager professor
Martha Groothenhuis.

Webbportal ger stod

I Nederldnderna ar systematisk
screening av barncancerdrabbade
familjers livskvalitet standard inom
varden.

- Med hjalp av webbportalen
missar vi farre saker, siger skapa-
ren Martha Groothenhuis, professor
i psykologi.

FAMILJER SOMDRABBAS av barncancer
riskerar posttraumatisk stress och ned-
satt livskvalitet. Darfor far barn och for-
dldrar fylla i en webbenkit vid insjuk-
nande, under behandlingen och efterat.
Syftet dr att stotta drabbade barn, deras
foraldrar och syskon, men ocksa att dri-
va forskning. Livskvalitet mits via por-
talen genom fragor om fysisk, social,
emotionell och kognitiv funktion.

-Det som dr bra med det har syste-
met dr att vardpersonal systematiskt
kan dgna uppmérksambhet at livskvali-
tet. Manga ldkare gor det 4nd4, fragar
om skola och om livet, men det sker
inte systematiskt, siger Martha
Groothenhuis, som arbetar vid The
Princess Maxima Center, ett centralt
barncancersjukhus i Nederlanderna.

- For oss psykologer kinns NOPHO
och liknande organisationer avldgsna.
Vi hoppas att patienternas egna rappor-
ter om behandlingsresultatet kommer
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att bli en standardiserad del av behand-
lingsprotokollen de nirmaste dren.

Genom verktyget som Martha
Groothenhuis har varit med och arbetat
fram far familjerna ett mejl med en
webblénk nér det dr dags att svara pa
fragor. Da fragorna besvarats far perso-
nalen ett mejl sa de kan f6lja upp svaren.

Langt ifrdn alla familjer behover re-
mitteras vidare for psykosocialt stod.

- Att kommunicera kring psykologis-
ka fragor dr kopplat till vilbefinnande.
Vihar sett att ndr vardpersonal disku-
terar de hér fragorna med familjerna sa
ar det en intervention i sig, sager
Martha Groothenhuis.

De drabbade barnen deltar fran atta
ars alder, innan dess svarar foraldrar pa
fragor om hur deras barn mar.

Nederldanderna har sex barncancer-
centrum som sd smaningom ska gé
ihop i The Princess Maxima Center. De
olika centrumen har anslutit sig till
portalen vid olika tidpunkter, den for-
sta som anslot sig har anvént verktyget
sedan sex ar tillbaka.

- Livskvalitet dr ett viktigt indamal i
var vard. Genom att vara medvetna om
den kan vi férhindra traumatisk medi-
cinsk stress hos barn och familjer, sager
Martha Groothenhuis.

EMMA OLSSON

Martha
Groothenhuis

Titel: Professor, psy-
kologie doktor vid The
Princess Maxima
CenteriNederlander-
na.

Bakgrund: Fick arbete
vid en barncancerav-
delning under dokto-
randtiden, doktorera-
de1992meden
avhandling om hur
foraldrar hanterar ett
barns cancerdiagnos.
Fick en post doc-
tjanst vid ett sjukhus i
Nederlanderna och
har byggt upp en
forskargrupp kring
psyko-onkologiinom
barncancervarden.

”Vi blir
starkare

genom
samarbete”

Barncancervarden maste for-
béttras pa alla fronter for att fler
barn ska dverleva. Det menar
professor Gilles Vassal, som
nyligen foreldst i Sverige.

NYA BEHANDLINGAR, hogre
vardstandard och béttre omhénder-
tagande av sena komplikationer. Det
ar vad som kréavs for att alla barn ska
6verleva cancer och fa ett bra liv
efter sjukdom och behandling.

- Jag pratade om hur vi ska snabba
pé det internationella samarbetet,
sager Gilles Vassal, som dr engage-
rad i ITCC, Innovative Therapies for
Children with Cancer.

Det dr ett konsortium som lankar
barncanceravdelningar fran hela
Europa, med uppgift att snabba pa
utvecklingen av nya mediciner for
cancersjuka barn.



"Jag pratade om hur vi
ska snabba pa detin-
ternationella samarbe-
tet”, sager professor
Gilles Vassal.

"Gemensamma
kunskaper behovs for
de fa procent patienter
som drabbas av ovan-
liga och livshotande
komplikationer”, séager
professor Kjeld Sch-

Han var en av talarna pA NOP-
HO:s konferens, som i ar holls i
Stockholm, och pa Barncancerfon-
dens seminarium Hopp&Framste

Gilles Vassal efterlyser fler inter-
nationella samarbeten och behand-
lingar som dr mer anpassade efter
béade tumorbiologin och barnets
egen biologi. Han tror ocksa pa nya
finansieringsmodeller for att fa 13-
kemedelsbolagen intresserade i ho-
gre grad. Samarbeten som NOPHO
bidrar till.

- Vi ar starkare nar vi arbetar till-
sammans, sa att fler barn far till-
gang till det allra senaste, 6ver alla
landsgranser. EMMA OLSSON

Gilles Vassal

Titel: Professor Gilles Vassal &r barnonko-
log, Medicine doktor i farmakologi och ord-
férande for SIOPE (the European Society
for Paediatric Oncology).

Bakgrund: Har forskat och arbetat for att ta
fram nya lakemedel for cancerdrabbade
barni20 ar. Medgrundare av ITCC (Innova-
tive Therapies for Children with Cancer),
ett natverk som samarbetar kring nya be-
handlingsformer. Ansvarig for CDDF (The
Cancer Drug Development Forum), ett
samarbete for aktdrer inom barncancer.
Aven medgrundat European Network for
Cancer research in Children and Adole-
scents (ENCCA), samt &r expert at Europe-
an Medicine Agency (EMA).

miegelow.

Kjeld

Schmiegelow

Titel: Professori
pediatrik vid avdel-
ningen for pediatrik
och ungdomsmedicin
vid Juliane Mariecen-
tret, Rigshospitalet,
Képenhamn.
Bakgrund: Forskar
kring barncancerns
orsaker och upp-
komst, farmakologi,
hur barnets genetik
paverkar mediciner-
nas effektivitet och
eventuella biverk-
ningar. Forskar ocksa
pa sena komplikatio-
ner och rehabilitering
efter cancer.

Sa kan fler overleva

Samarbetetinom NOPHO ger de
nordiska landerna spjutspetskraf-
ter. Bland annat har samarbetet bi-
dragit till utvecklingen av ett nytt
internationellt leukemiprotokoll.
Det menar danske professorn Kjeld
Schmiegelow.

VARJE AR INSJUKNAR drygt 300 barn
i Sverige i cancer. Den vanligaste diag-
nosen dr ALL, akut lymfatisk leukemi.
Just nu utvecklar forskare fran NOP-
HO-landerna och flera andra europeis-
ka lander ett nytt behandlingsproto-
koll, med Mats Heyman vid Karolinska
institutet som samordnare.

- NOPHO-gruppen har stor respekt,
internationellt sett, siger Kjeld Schmie-
gelow, professor i pediatrik vid Riks-
hospitalet i Koépenhamn.

Han dr en av dem som arbetar med
att ta fram det nya protokollet som
bland annat ska ge fler barn mildare
behandling, for att minska risken for
sena komplikationer.

- NOPHO behovs for att det annars
skulle ta flera hundra ar att samla pa-
tienter fran ett enskilt nordiskt land.
Och de gemensamma kunskaperna be-
hovs for de fa procent patienter som
drabbas av ovanliga och livshotande
komplikationer, som till exempel skold-

kortelinflammation och hjartproblem,
siger Kjeld Schmiegelow.

Under sina féredrag pratade han om
vad som kravs for att ridda fler barn. I
dag ar overlevnaden drygt 8o procent,
och har s variti1s ar. Kjeld Schmie-
gelow identifierar fyra omraden som
kan gora skillnad. Dels ar det att se till
att de nya europeiska patientdatalagar-
na inte forsvérar for forskarna att dela
viktiga data 6ver landsgranserna. Dels
handlar det om att fortsétta forsta hur
lakarna kan aktivera immunforsvaret
for att bekampa cancern. Men det
kréavs ocksa mer kunskap om hur varje
cancercell fungerar. Och behandling
som verkligen ar individualiserad.

Kjeld Schmiegelows egen forskning
gar bland annat ut pa att studera vad
som gor att samma dos av samma pre-
parat ger sé olika effekt i olika kroppar.
Amnesomsittningen ér en viktig faktor
for att forstd hur mycket medicin som
kravs for att bota cancer, med minsta
mojliga risk for allvarliga biverkningar.

- Det dr en stor utmaning att forsta
hur olika kroppar svarar pd samma be-
handling. Vi har pa sitt och vis glomt
bort den enskilda patienten och dennes
personliga behov, utom pa den psyko-
sociala nivan, siger han.

EMMA OLSSON
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KORT OM FORSKNING

CHARLOTTE GAWELL

941055

kronor delade Barncancerfonden uti

junitill forskarresor, metodikstudier och

symposier. Drygt 10 miljoner kronor har
aven anslagits inom medicinsk teknik.

Farre allvarliga foljdsjukdomar vid barncancer

De som dverlevt barncancer drabbas av farre
foljdsjukdomar, enligt en ny studie fran USA. Fors-
karna tror att moderna och mindre aggressiva
behandlingar ar en forklaring, skriver Dagens
medicin. Efter 15 ar hade 12,7 procent av barnen
som drabbades cancer pa 1970-talet en "allvarlig

sjukdom” vilket definierades som svara, handi-
kappande, livshotande eller dédliga kroniska hal-
soproblem. Barn som diagnostiserades under
1980- och 1990-talen var 10,1 respektive 8,8 pro-
cent. Storst nedgang hade patienter som behand-
lats for Wilms tumor och Hodgkins lymfom.

-
m

Fynd kan bota
fler med AML

Nikolas Herold pluggar till
barnonkolog. Samtidigt fors-
kar han pa varfor vissa pa-
tienter inte botas av en av de
vanliga medicinerna mot akut
myeloisk leukemi (AML).

AML HAR SAMRE prognos
an manga andra cancerfor-
mer som drabbar barn.

- Jagtror attdet finns en
mangd ldkemedel som vire-
dan har, men som viinte vet
hur vi ska kombinera for att
kunna hjalpa patienterna pa
basta satt, sager han.

| dag ar cytarabin ett vanligt
lakemedel vid AML. Men vis-
sa patienter svarar inte som
de ska pa behandlingen. Det
visar sig att tumorcellerna har
for mycket av ett protein som
heter SAMHD1. Det innebar
att cellerna bryter ned lake-
medlet for snabbt, sa att det
inte far ratt effekt.

- Nu forsoker vi fa fram
strategier for att blockera pro-
teinet sa att lakemedlet har
effektigen. Vihar fatt god ef-
fekt i provror och pa moss.

Om allt gar som det ska
kan medicinen snart testas pa
vuxna som drabbas av sjuk-
domen. Forhoppningsvis ar
fynden dven anvandbara vid
andra cancerdiagnoser.

- Det &r alltid ett stort steg
fran provror till klinik, men vi
hoppas pa det har, sager Nik-
olas Herold.

Forskningen stods av
Barncancerfonden.

EMMA OLSSON

”Skoogen” hjalper barn

som ar radda for stick

Den tredimensionella varlden
Skoogen ska ge barnen en
mer positiv upplevelse under
cancerbehandlingen.

Med hjalp av ljus, ljud och
bild har sjukhuset lyckats ska-
pat en mer harmonisk miljo.

BEHANDLINGSRUMMET pa
BUS, barnonkologens dag-
vardsavdelning pa Skanes uni-
versitetssjukhus i Lund, ansags
vara det trakigaste av alla. Ett
litet morkt rum utan fonster, en
brits och sittplatser.

Nagra programmerare och
illustratorer slog sina kloka hu-
vuden ihop och bérjade disku-
tera férandringar for att bidra
till en lugnare och mer positiva
upplevelse for barn, foraldrar
och personal. Det vaxte fram
enidé om att forsoka skapa en
egen varld fér barnen att for-
svinnainiunder behandlingen.
Ur detta skapades Skoogen, en

tredimensionell miljo som pro-
jiceras pa vaggen i stort format
och som barnen kaninteragera
med genom en enkel handré-
relse. Det har blivit en succé.

- Alla barn som ar har alskar
att fa ligga pa britsen och spe-
la, sager barnsjukskoterskan
Karin Dahlberg.

N&r barnen gar pa eninter-
aktiv promenad i Skoogen sto-
ter de pa olika figurer i totalt sju
olika varldar.

- Barn som tidigare har varit
valdigt radda for nalstick, &rnu
i stallet helt uppslukade av den
har varlden. Det skapar lugn
och harmoni hos barnen. Vin-
sten blir att barnen inte alls blir
radda langre ndr man sticker
dem. Det har férenklat mitt
arbete avsevart, sager hon.

Skoogen ar ett EU-projekt
finansierat av bland annat Till-
vaxtverket och Region Skane.

FREDRIK WALLIN

En interaktiv promenad i Skoogen” lugnar barnen.

idigare har varit valdigt ra
let helt uppslukade av den har va

Sa forbereds barn infor operation

Barn lar sig bast om operatio-
ner pa webben. Det visar en
studie fran Astrid Lindgrens
barnsjukhus som ocksa lanse-
rat narkoswebben.se.

VARIJE AR SOVS ungefir
9 000 barn pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus.

- Att sovas och opereras ar
bland det mest stressfyllda
barn och fordldrar &r med om
pa ett sjukhus. Darfor ar det

viktigt att de i forvag far veta
vad som ska handa och attin-
formationen dr lattillganglig
och utformad pa ett satt sa att
de forstar, sager Gunilla L66f,
anestesisjukskoterska vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus,
initiativtagare till Narkosweb-
ben och ansvarig for studien.
Studien som utforts vid
sjukhuset visar att den webb-
baserade informationen fung-
erar battre an broschyrer.
Narkoswebben.se dr till-
ganglig for allaihela landet,
med information till alla aldrar
om hur kroppen fungerar och
vad sdvning och operation
innebar. Materialet finns pa fle-
ra sprak. EMMA OLSSON

Halla dar ...

...Louise vonEssen, pro-
fessorvid Uppsalauniver-
sitetoch ansvarig forskare
for U-CARE. Projektet ut-
vecklar och utvarde-
rar webb-terapi for
psykiskabesvari
anslutning till
barncancer.

VadingariU-CARE?

- U-CARE har utvecklat en
internetbaserad portal som
stodjer vard och psykologisk
behandling samt forskning. Vi
ger vard och psykologisk be-
handling via en webbportal,
samtidigt som vi bedriver
forskning. Vijobbar nara de
manniskor forskningen hand-

lar om och planerar och ge-
nomfor var forskning tillsam-
mans med dessa personer.

Vilka arfordelarna?

- Att anvanda natet leder till
okad rattvisa vad galler fordel-
ning av vard. Psykologisk
hjalp for de som drabbas

av cancer ar tyvarr inte

integreradi hdlso- och
sjukvarden, men en del
av dessa manniskor 6nskar
och behdver psykologisk hjalp.
Naturligtvis kan inte natet er-
satta mansklig kontakt men vi
kanialla fall hjalpa nagra.

Vilka studier pagar?

- Bland annat behand-
lingsstudier riktade mot per-
soner som insjuknati cancer
under tonaren och foraldrar
till cancerdrabbade barn.
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VI SOM GER

"Allas engagemang lytfte oss™ o

l6plopp somi ar halls

Helen Jobs och vaninnan Michaela Helen Jobs och hennes vininna Micha- ~ Helen vill uppmana fler att gora sitt den7 oktober.
Tysk arrangerade Run of Hope i ela Tysk stir bakom det lokalaloppeti  eget Run of Hope. Strackan varierar
Svirdsjo — och hoppades pa attde Svirds;jo. - Aven om det bara blir 20 personer fra: plats il plhats
narmaste vannerna skulle komma. Helens dotter Thilde behandlades som deltar tillfor det ndgot. Det ar ett E;n \t:cleir:rrsaonn;ére;\s/t

Men loppet blev en succé och for cancer forra sommaren, vilket var enkelt sitt att bidra. Det dr bara att ett Run of Hope. Det
fick flest anmilda deltagare i hela en mycket svér tid. Lopeventet skulle gora en slinga och ligga upp informa- kostar 50 kronor per
landet. Nu dr det dags for repris. ge familjen nagot att se fram emot. tion pa Facebook, siger Helen Jobs. person att delta och

Initiativet blev framgéngsrikt. De fick Jonas Karlsson, projektledare pa anmélan gérs via
FOR ANDRA ARET irad arrangeras flest anmilningar av alla Run of Hope- ~ Barncancerfonden, glids at att Run of runofhope.se.
Barncancerfondens Run of Hope, dven  lopp och samlade in 96 000 kronor. Hope ir sd populirt.
denna gang i samarbete med Vitamin - Det var helt fantastiskt. Att sa - Forra aret slog vi alla férvéintningar
Well. Den 7 oktober halls 16- manga ville engagera sig lyfte verk- med rdge. Vi fick en otrolig respons,

ploppet pa ett stort antal ~ ligen oss, siger Helen. sdger han.
platser ilandet. I ar arrangerar de loppet pa nytt, och NATHALIE JOO

Systrarna Agnes och Tilde
skotte startsignalen under
Run of H@pe 2016. Helen
Jobs, mamma och arrangor,
var sa klart ocksa paplats
med vanninan Michaela Tysk.
FOTO: MIKAEL FORSLUND
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Tracykel gav
9 400 kronor

I samband med premidren
av Bauhaus nya reklamfilm
med Peter Stormare och Eric
Roberts auktionerade bygg-
varukedjan ut en cykel,
byggd helti tra, till forman for
Barncancerfonden.

Det var manga som ville
vara med och bidra till kam-
pen mot barncancer - och till
slut landade slutpriset pa
cykeln pa 9 400 kronor.

- Bauhaus stodjer kampen
mot barncancer sedan sex ar.
De vaver oftain Barncancer-
fonden som formanstagare
for aktiviteter som gérs med
stor energi och uppfinnings-
rikedom, sager Mats Olsson
pa Barncancerfonden.

19 413

kronor har detideella projek-
tet Oreryds motortraff samlat
intill Barncancerfonden.

"Flera vinster
med CSR-
samarbetet”

Ihost ar det dags igen for
BMW att skanka 100 kronor
per provkdrning till Barn-
cancerfondenikampanjen
Kor for livet. I fjol blev det
38500 provkdrningar -
och ndra 4 miljoner kronor
till Barncancerfonden.

- Viser flera vinster med
vart CSR-samarbete. Det ar
en vinst for oss for att det
blir fler som provkor vara
bilar, och en vinst for kun-
den som bade far enrolig
korstund och sedan far do-
nera till Barncancerfonden,
sager Tina Jarlerud, mark-
nadskommunikationschef
fér BMW Norden.
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997

Barnbutiken Jollyroom samlade in
80 000 kronor till Barncancerfonden
genom sociala medier.

Foretaget delade ett inlégg pa Face-
book ominsamlingen - som spreds till
1, 5 miljoner lasare.

- DET VAR HELT galet, sdger Delli Holm-
blad, marknadsansvarig for Jollyrooms ex-
terna kommunikation.

Jollyroom och Barncancerfonden inledde
ett spontant samarbete i och med Interna-
tionella barncancerdagen. Foretaget la ut
ett inldgg pa Facebook dir de lovade att de
skulle skinka tio kronor for varje delning,
upp till S0 000 kronor.

-Vitrodde att det skulle bli svart att fa till
5000 delningar. Men bara efter nagra tim-

mar var vi uppe i 25 000 delningar, sager
Delli Holmblad.

De uppmanade ldsarna att ocksa skidnka
pengar och sammanlagt samlade de in en
summa pa 80 000 kronor. Inlidgget fick en
riackvidd pa dver 1,3 miljoner ldsare.

- Det blev ett fantastiskt genomslag. Vi
blev verkligen glada och stolta. Vi fick ocksa
manga positiva kommentarer om insam-
lingen pa Facebook, vilket kindes vildigt
roligt.

Delli Holmblad tror att Jollyrooms mal-
grupp, som dr smabarnsforildrar, blev
mycket berdrd av inldgget. Hon har sjilv
behandlats for cancer 2008 och dérfor blev
insamlingen extra viktig for henne.

- Visamarbetar girna med Barncancer-
fonden igen, sager hon. NATHALIE JOO

Det sager Elinor Westerberg, pa Barncancerfondens foretagsinsamling, om insatsen som Netto och Lloyd's
apotek stod for i Barncancerfondens Runda upp-kampanj under Internationella barncancerdagen. Samman-
lagt deltog 569 butiker vilket resulterade i att drygt en halv miljon kronor samlades in till Barncancerfonden.

Ett fantastiskt genomslag”

Jollyrooms Facebook-
kampanj till forman for
Barncancerfonden.

=3,

ettbidrag
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TEMA SKOLA

MiaH nstrom ar
Felicias larare. Hon ser
till att Felicia far det

stéd hon behdver.

F-

FOTO: SOFIA SABEL

Liraren Mia hjilper
Felicia att fixa skolan

Efter sin cancerbehandling hander det att Felicia Bjorkman, 8 ar, blir hjarntrott i skolan.
Men det har blivit battre sedan hennes larare inforde lunchvila for hela klassen.

- Fast jag skulle behéva en lite langre matta. Den ar lite kort, sager Felicia. b
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TEMA SKOLA
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A FONSTRET I klassrum-
met hickar en flock sma-
faglar. De ér tillverkade
av plastparlor. En av
dombherrarna ér Felicias.

-De gjorde vi nér vi ar-
betade med svenska sma-
faglar i vintras, sdger Mia Hei-
kenstrdm, ldrare pa
Almekarrsskolan i Lerum.

Hir gér Felicia och hennes klass-
kompisar. P4 ytterdorren varnar en
lapp for 16ss.

Felicia drabbades av en hjarntumor
nér hon var fyra ar gammal. Hon slapp
stralbehandling och cytostatika, men
sjukdomen och operationen har lett till
att hon drabbas av hjarntrotthet.

VIAHEMSJUKHUSET I Boras fick Felicia
och hennes familj reda p4 att det finns
familjeveckor pa Agrenska stiftelsen.
Diér kan familjer lyssna pa forelasning-
ar och tréffa andra i samma situation.

- Det var roligt att vara dér. Jag gilla-
de linbanan bast, sager Felicia.

Men till Agrenska ir ocks lirare och
annan skolpersonal vilkomna att delta i
utbildningar. Specialpedagogen Caroli-
ne Bjorkman fran Felicias skola var dér
tillsammans med Felicias familj for att
fa ldra sig mer om hur hjarntumérer kan
paverka barnens maende och inldrning.

- Det var otroligt givande. Man far ett
helhetsperspektiv 6ver vad Felicia och
hennes familj varit med om. Samtidigt
har vi fatt kunskap och ett kontaktnit,
sd vivet vart vi ska vinda oss nér vi har
fler fragor, séger Caroline Bjorkman.

- Och vi har lyssnat pa samma saker,
sager Christina Bjorkman, Felicias
mamma.

I klassrummet har Mia Heikenstrom
och klassens resursperson Pernilla Bro-
man arbetat fram metoder for hur elev-
erna ska arbeta for att Felicia ska paver-
kas mindre av sin hjarntrotthet.

De har bland annat infort vila nér

Felicias larare har infort vila varje dagi skolan. Det gynnar hela klassen.

"Vihade inte ens hort ordet
hjarntrotthet tidigare, men
alltde sadar stimdeinpa
Felicia.”

hela klassen ligger pd madrasser, 20-25
minuter precis efter lunch.

- Och sé spelar de nan pianomusik.
Men innan vi hade mattor fick vi ligga
pé banken, sdger Felicia.

Klassen arbetar ocksd med mikropau-
ser. Manga barn behover extra anpass-
ning av sin skolgang och mer tid for
uppgifterna. For Felicia handlar det ofta
om att sdlla bort dvningar for att fa fram

det viktigaste, for att forsoka undvika
utmattningen som uppstér nir hon blir
hjarntrott.

- Det kdnns som om man har huvud-
vark och brukar oftast gd 6ver om jag
gor ndgot lugnt, séger Felicia.

- Du pysslar eller ser filmer som du
redan sett hundra ginger, saker som
inte &r si anstringande, sdger mamma
Christina.

- Det vi gor hir fungerar gynnsamt
pé alla eleverna, siger specialpedago-
gen Caroline Bjorkman.

HEMMA HAR FAMILIJEN byggt upp en
struktur som kretsar kring en whitebo-
ard i vardagsrummet. Dagarna ér inde-
lade efter vad som ska géras ochvad >



Felicia For Felicia och hennes
o familj blev veckan pa

Bjorkman Agrenska en nystart.

Alder: 8ar.

Bor:|Lerum.

Familj: Mamma
Christina, pappa
Johannes, lillebror
Victor, 6 ar.

Gor: Gariandra
klass, leker med
kompisar, spelar Mi-
necraft, gar pa dans.
Diagnos: Glioneuro-
nal tumor i lilthjarnan
som fyraaring. Be-

handlades med ope- e .
ration. Har vissa ba- _ \\:“ ; :
lanssvarigheter och | s 'S
hjarntrotthet efter 1

sjukdom och be-
handling.
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TEMA SKOLA

"Vifick lara
oss attdet
inte ar hur

langa dagar-
na ar utan
hurman
lagger upp
demsom
spelarroll.”

Anmal dig som
manadsgivare till
Barncancerfonden
och var med och stdd
kampen mot barn-
cancer. Gainpa
barncancerfon-
den.se och bidra
med minst 50 kronor
imanaden.
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som ska hianda. En rad for lillebror Vik-
tor, en for Felicia.

DET VARETT BREYV frin nirsjukhuset
som forandrade livet for familjen, ett
brev med information om Agrenska.

-Vihade inte ens hort ordet hjarn-
trotthet tidigare, men allt de sa dér
stdimde in pa Felicia.

- Det borde vi kanske ha fétt infor-
mation om vid utskrivningen. Sa lange
det dr livshotande fungerar varden bra.
Men nér jag frigade ldkarna om skola
och sddana saker, sd viftade de bort
det. Men det ar de efterf6ljande grejer-
na man maste informeras om, séger
pappa Johannes Bjorkman.

Till Agrenska aker personer med
ovanliga diagnoser och deras familjer.
Tillsammans med Barncancerfonden
arrangerar kompetenscentrumet olika
temaveckor for barncancerdrabbade
familjer. Bland dessa finns vistelser for
hjarntumordrabbade barn och deras
forédldrar och syskon.

Foreldsarna dr specialister pa sjukdo-
men eller pa de psykologiska foljderna,
de kommer fran Forsdkringskassan el-
ler dr kunniga om syskon och deras si-
tuation.

-Jag vill aka dit igen, sédger lillebror
Victor, 6 ar.

Han har precis borjat forskoleklass
pa Almekérrsskolan.

Och han élskar Minecraft. Precis
som storasyster kan han beritta linge
och ingéende om de kvadratiska vérl-
darnaispelet. Ndr de inte spelar kan de
sitta och titta lange pa filmer pa Youtu-
be med andra som spelar.

Under dagarna pa Agrenska gick han
i forskola for syskonen.

Felicia gick hela dagar i skolan, utan
att bli hjarntrott.

-Vifick ldra oss att det inte ar hur
langa dagarna dr utan hur man lagger
upp dem som spelar roll, siger mamma
Christina.

Familjen har en tavla hemma dar de sc

_-_..—-—".L
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hemaldgger veckan. Det hjdlper Felicia att ha struktur.

Felicias foraldrar: Sa kan du stotta ditt barn

o Forsok tareda pa
vilken hjdlp som
finns att fa. Det &r
svart att fa stod och
hjalp som féralder

e Hitta en person
somkan ge den
information ni be-
hover. Konsultsjuk-
skoterskan pa ert

barncancercentrum nar barnen inte har
ar ett bra tips. Hon akuta behov langre.
berattade allt vi
undrat 6ver och

fragat om tidigare.

o Gapaforelasningar e Nyttjaallt Barncan-

om barn med cerfonden erbjuder,
hjarntumor. Det ta plats och krav din
finns bland annat ratt for ditt barns

pa Agrenska, men skull.

ta hjalp av rehabili-

teringen som

landstinget erbjud-

er.

- Mycket handlar om att skapa struk-
turer och rutiner, att det ar forutsagbart
sd att man inte skapar oro infor vad som
kommer hérnist, sdger specialpedago-
gen Caroline.

| KLASSRUMMET tittar resurspersonen
Pernilla Broman till Felicia med jimna
mellanrum, sd att hon inte blir Svertrott.

Att vara flera vuxna i klassrummet un-
derlattar och pa sa satt kan liraren kon-
centrera sig mest pd undervisningen.

Tillsammans triffas foraldrar, larare,
resursperson och ibland dven special-
pedagog varannan manad. Felicias be-
hov av stod kan komma att andras allt
eftersom hon vixer och utvecklas och
kraven ildroplanen hérdnar.



- Det ar var skyldighet att Felicia far
de basta forutsattningar som finns, sa-
ger Caroline.

- Skolan har varit bra pa att anpassa
sig till detta. Det dr inte ndgot man kan
ta for givet. Det har vi forstatt nér vi pra-
tar med andra i var situation. Nar det dr
vikarie fungerar det kanske lite sdmre sa
klart, sdger pappa Johannes.

Felicia sjalv har tréttnat pa fragor
och fotografering, och skuttar ut pa
skolgdrden i regnet i sin rosa jacka.
Hon &r pa vig mot bilen med familjen
strax bakom sig - hem till ett liv som
antligen funkar som det ska.

- Men det ar ett pussel att fa ihop allt
sa att Felicia inte gar for langa dagar,
sdger mamma Christina.

Pernilla Broman ar
resursperson, och
haller koll pa att Felicia
inte blir for trott.

Nu dr tanken att det blir lingre dagar
for Felicia, tiden pa fritids blir langre.
Familjen ar lite orolig.

- Det dr en utmaning, med storre
barngrupper och hogre ljudvolym, kon-
staterar pappa Johannes.

-Visesimorgon Felicia, siger liraren
Mia, innan den rosa jackan forsvunnit ut
genom dorren. EMMA OLSSON

Caroline Bjorkman,
specialpedagog.

Pedagogens
tips till larare

o Ettbra samarbete
med fordldrarna ar A
och O.De kan guidaii
barnets behov.

o Konsultsjukskoter-
skan vet vad
skolpersonal behover
tanka pa och kunna.
Det kravs en forstaelse
utover det pedagogis-
ka.

o Kursdagarna pa
Agrenska var oerhort
givande.

e Genom Barncancer-
fonden kan du fa tips
pa bra litteratur och
hemsidor.

Q

Pa barncancerfon-
den.se finns fler ar-
tiklar om att ga i for-
skola eller skola och
drabbas av cancer.
Las exempelvis om
det fina samarbetet
mellan Rubens familj
och forskolan nar
Ruben behandlades
for leukemi.
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Agrenska ger viktig kunskap
till bade skola och familj

Barn som drabbas av hjarntumor
kan méta sarskilda utmaningar, till
exempeli skolan. Darfor satsar
Barncancerfonden pa sérskilda fa-
miljeveckor pa Agrenska, dit ocksa
skolpersonal dr vialkommen.

VID HIARNTUMORER riskerar bade
sjukdom och behandling att skada vik-
tiga strukturer i hjarnan. Den storsta
risken medfor stralbehandling, som
skadar hippocampus dér inldrning sker
och nervceller nybildas. Det kan leda
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till inlarnings- och minnesproblem
som ocksa paverkar skolgéngen.

Darfor ar inte bara drabbade barn
och deras familjer inbjudna till Agren-
skas och Barncancerfondens vistelser
som riktar sig till barn med hjérn-
tumor.

- Det ar valdigt roligt att det ar
manga larare ddr. Och annan skolper-
sonal, som rektor och elevhilsoteam,
sdger Annica Harrysson, som arbetar
pé Agrenska, ett kompetenscentrum
for sillsynta diagnoser.

Sasdger en
deltagare

"Att fa prata med
skolpersonal och
andra elevassis-
tenter var varde-
fullt. Jag fick tillfalle
att reflektera dver
vad jag gor ratt och
fel nar det kommer
till att vagleda min

elev.”
KALLA: AGRENSKAS
UTVARDERINGAR

Programmet under vistelsen ar va-
rierat, bland annat foreldser barncan-
cerldkare, endokrinolog (hormon-
specialist), neuropsykolog och nagon
pedagogisk expert, till exempel fran
Specialpedagogiska skolmyndigheten
(SPSM) och en konsultsjukskoterska.

Vistelserna for hjarntumordrabbade
och deras familjer arrangeras tva gang-
er per ar, med ett tillfille for barn un-
der 13 ar och ett tillfille for barn som ar
13 ar och dldre.

EMMA OLSSON



om vad det
f6r honom pa

FOTO: AGRENSKA

FOTO: NICKE JOHANSSON

DETHARHAR ELEVEN RATT TILL

SKOLAN AR SKYLDIG att hjslpa barn med
sdrskilda svarigheter pa grund av sjukdom
eller funktionsnedsattning, det sager skol-
lagen. Anda upplever manga att de inte far
det stod som krdvs for att en elev ska kunna
uppna malenikursplanen.

Barn som exempelvis behandlas for leu-
kemi riskerar missa mycket skoltid eftersom
behandlingen i manga fall l6per 6ver flera ar. |
en enkat som Barncancerfonden gjorde med
sina medlemmar 2016, visade det sig att 44
procent ansag att skolan saknade kunskap
och beredskap. 55 procent tyckte att samar-
betet mellan skola och sjukhus brast.

Extra anpassningar

Nar en elev riskerar attinte uppfylla betygs-
kraven for godkant har hen ratt till anpass-
ningar av undervisningen. Det kan handla

om att planera sin tid, att ge extra tydligain-
struktioner eller stod for att sattaigang arbe-
tet pa lektionen. Anpassningen kan aven
bestaitraning itextforstaelse eller lasning,
att bista med olika former av hjalpmedel,
eller med specialundervisning under kort tid.

Sarskilt stod med
atgardsprogram

Nar den extra anpassningen inte racker till
maste skolan uppratta ett atgardsprogram,
en skriftlig plan for elever i behov av sarskilt
stod. Atgérderna kan vara bade kort- och
langsiktiga. De ska relatera till malen i laro-
planen och formulera kunskapskrav som
gar att folja upp och utvardera. Skolan &r
skyldig att lata elever redovisa sina kunska-
per pa ett satt hon eller han klarar av.

Sjukhusskola

Alla barn och ungdomar har enligt skollagen
ratt till undervisning - dven nar de ligger pa
sjukhus. Precis som den vanliga skolan ar
sjukhusskolan tvungen att anpassa under-
visningen efter det sjuka barnets behov och
forutsattningar. De flesta storre sjukhus har
sjukhusskola, som drivs avkommunen den
liggeri. Sjukhusskolan samarbetar med
hemskolan sa att barn som tillbringar mycket
tid pa sjukhus missar sa lite som majligt.

Lovskola

Kommunen far statsbidrag for att ordna lov-
skola. Det ar ett tillfalle att taigen forlorad
skoltid. Kolla med din kommun for att se vad
som erbjuds.

Barncancer-
fondens stod

Barncancerfonden har ta-
git fram informationsma-
terial som stod for drab-
bade och personali skolan.
De olika skrifterna gar att
bestalla gratis eller ladda
ner pa barncancer-
fonden.se/eleversratt.

e Ratttill stodiskolan
innehaller en genomgang
av elevens rattigheter samt
tips och rad om allt fran pe-
dagogiskt till praktiskt stod.

e Radtillmentoreroch
annan personal ger stod
till personalen pa skolan.

o Radtill rektor riktar sig
till skolledare, som tillsam-
mans med huvudmannen
har det yttersta ansvaret
for barnets skolgang.

e Radtill vardnads-
havare garigenom rattig-
heter och ger tips fran an-
dra foraldrar.

o Radtill skolan ger kun-
skap om de skador som
kan uppsta till foljd av sjuk-
dom och behandling och
som riskerar att paverka
skolgang ochinlarning.

¢ Radtill skolans elev-
halsa och studie- och
yrkesvagledare ger stod
till syv och elevhalsa.

e Litteraturlistan tipsar
om anvandbara lankar och
litteratur

Stod fran konsult-
sjukskoterskor

Konsultsjukskoterskor
finns pa varje barncancer-
centrum, finansierade av
Barncancerfonden. De
hjdlper till med den viktiga
kontakten mellan sjukhus,
hem och skola under sjuk-
domstiden. Bland annat
informerar de om barnets
sjukdomiklassen och
ibland dvenisyskonens
klass. Lds mer om deras
arbete pa barncancer-
fonden.se.
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Hard Rock-fans enade mot arncancer

Hard Rock-fans traffades for att
sorja en vin som hade gatt bort i
cancer.

Samtidigt samlades 123 000
kronor in till Barncancerfonden.

- Viblev sjilaglada éver hur
generdsa alla var, sager Richard
Herrey, chef for Hard Rock Café i
Stockholm.

HARD ROCK CAFE har en skara av in-
bitna fans som aker runt i virlden pa
triffar. De dter god mat, gar pa sightse-
eing och byter pins och samlarobjekt.

En av gingets svenska medlemmar
gick nyligen bort i cancer. Da bestimde
sig Hard Rock Café for att hylla sin vin
och pa samma gang dra in pengar till
Barncancerfonden.

Personer fran hela virlden kom till
evenemanget den 31 mars-1 april. Ryan
Roxie, en kind gitarrist som bland an-

nat spelar med Alice Cooper var dér
och auktionerade ut gitarrer. Det ats
god mat och bjods pa en sightseeing
runt Stockholm.

- Det var fantastiska dagar. Vi trodde
att vi skulle fa in runt 20 000 kronor,
men det blev helt enormt. Vi ar verkli-
gen tacksamma over det, sdger Richard
Herrey.

Han har tidigare arbetat med vilgo-
renhetsarbete ddr han samlat in pengar
till Barncancerfonden. Exempelvis har
han varit marknadsforare at Vattern-
rundan, som har ett niira samarbete
med organisationen.

- Cancer sldr at alla hall och det dr
valdigt olyckligt nir sjukdomen drabb-
ar barn. Vivill alla att barncancerforsk-
ningen ska ga framat. Ingen som ser ett
barn som ar sjukt i cancer kan vara
oberord, siager Richard Herrey.

NATHALIE JOO

Amerikanske gitarristen Ryan Roxie som spelar med Alice Cooper var
pa plats och auktionerade ut gitarrer.

Pa barncancerfonden.se kan du enkelt starta
en egen insamling som andra kan bidratill,
eller ge en valfri gava.




BARNCANCERFONDEN

EXPERTERNA FRAGOR OCH SVAR

Skador efter barncancer

Vad gor Barncancerfonden for
att hjalpa dem som drabbats av
sena komplikationer efter
barncancer?

Barncancerfondens satsning pa
just vuxna barncancerdverlevare
heter Maxa livet med syftet att
peppa och vagleda. Satsningen
bestar av flera delar - bland annat
den arliga Maxa livet-konferen-
sen dar 6verlevare och syskon far
ta del avintressanta foreldsningar
och prova pa olika aktiviteter for
att ldra kdnna sig sjdlva och andra
deltagare med liknande bak-
grund. Tidningen Maxa livet ar
ocksa en viktig del av arbetet.
Barncancerfonden samarbetar
med Peritos ungdomsrekrytering
som coachar, vagleder och stottar
iarbetssdkandet ochivissa fall
anstaller aven Peritos ungdomar
som da far magjligheten att under
ett ar vara pa en passande ar-
betsplats med handledning och
coachstdd. Den senaste och mest
handgripliga satsningen for barn-
canceroverlevare dr Maxa livet-
programmet som startasiar. Re-
ferensdeltagare far nu testa akti-
viteter sdsom workshop i jobb-
coachning, gruppsamtal med
samtalsledare fran S:t Lukas samt
en traningshelg som ska ge moti-
vation till ett mer aktivt fysiskt liv.
Kontakta mig pa maxalivet@
barncancerfonden.se eller telefon
08-584209 09 om du vill veta
mer eller deltai aktiviteterna.

LINA NOON, Barncancerfonden

S .

Jag skulle vilja veta vad det
finns for vanligt forekom-
mande psykosociala effek-
ter somfaljd av barncancer?

Eventuella oonskade psykoso-
ciala effekter beror pa typ av
cancer, alder och medicinska
komplikationer. Behandling
som paverkar hjarnan kan ge
inlarningssvarigheter som bris-

-y

tande minne, koncentration
eller langsamhet. Trotthet och
bristande uthallighet ar ganska
vanligt vid alla typer av cancer.
Manga kan kédnna sig annorlun-
da jamfort med jamnariga. Ris-
ken for depression ar forhojd,
sarskilt vid manga medicinska
komplikationer. Var inte radd att
soka hjalp om du upplever detta
efter en behandling.

ANNTAN MIEI ‘NOILYHLSNTTI

Alla upplever inte negativa
sociala konsekvenser och nagra
namner positiva effekter. Fors-
karna talar om "posttraumatic
growth” —enupplevelse av att
ha fatt nya sociala samman-
hang, blivit battre pa att prioritera
eller borjat uppskatta enkla sa-
kerilivet mer efter sjukdomen.

INGRID TONNING OLSSON
psykolog

FORSAKRING

Rimlig ersattning efter hjarntumor?

Vet nivilken ersittning fran ett
forsakringsbolag som arrim-
lig for barn som har verlevt
hjarntumo6r? Kan nierbjuda
eller tipsa omjuridisk hjalp?

Jag rekommenderar dig att kon-
takta Konsumenternas forsak-
ringsbyra kring er forsakring och
ersattningsniva. De ger vdgled-
ning inom forsakringsomradet
(dock ejinom socialférsakrings-
omradet) med hjalp av jurister.

De hjalper dig ocksa att tolka
villkor, beskriva lagar och regler
och beskriva hur du gar vidare
om du dr missndjd med ett be-
slut. De kan dven hjdlpa till om ni
har en forsakring meninte far
tackning for en skada eller for
den sjukdom som barnet har.

Om nibehover ga vidare i
arendet med hjalp av en jurist sa
aterkom garna till mig.

CHARLOTTE RUTEGARD,
Barncancerfonden

VARD

Kan vi fa tillfillig skolskjuts?

Min dotter arunder behand-
ling och har ett otroligt da-
ligtimmunfoérsvar. Vihar
ingen bil och villinte aka
kollektivt. Kan vifa stod?

Om en elev pa grundskolan
har en funktionsnedsattning
och behover skolskjuts ska
kommunen erbjuda det. Det
galler dven entillfallig funk-
tionsnedsattning om deninte
ar orsakad av ett olycksfall,

exempelvis ett arm- eller
benbrott. Det ar reglerat i skol-
lagen och kommunernas
skolskjutsreglementen. Kon-
takta rektor alternativt kom-
munens skolskjutssamordna-
re. Kommunen kan krava ett
intyg fran lakare for att styrka
behovet av skolskjuts. Lds
mer om skolskjutsar pa Skol-
verkets webbsida.

BJORN OLSSON,
Barncancerfondens skolprojekt

I\.II.EDICIN
Ar det vanligt att

haontibenen?

Ardetvanligtattbarnklagar
paattde harontibenen efter
att de avslutat sinbehand-
ling med stralning eller cy-
tostatika? Min son gor det.

"Ontibenen” kan vara en sub-

jektiv upplevelse utan objektiva

symptom. De besvar som rela-
teras till behandling brukar of-
tast ge objektiva symptomi
form av hélta eller svarigheter
att belasta pa grund av smarta.
Det behdver relateras till den
behandling som getts. Inte sal-
lan kan symptom debutera un-
der pagaende behandling och
de foljs upp 6ver tid. Bensmarta
hos ett barn somivardagen ar
opaverkad i sin aktivitet ar mer
ospecifik och oftast mer relate-
rad till tillvaxtperioder i livet.

MIKAEL BEHRENDTZ,
barnonkolog

MEDICIN

Arga utbrott?

Min dotter har otroligtag-
gressivautbrottomalltfran
trasigaleksaker till orattvi-
sor efter avslutad ALL-be-
handling. Ar det vanligt?

Det &rinte vanligt, men 6verga-
ende beteendeavvikelser kan
ses under vissa behandlingspe-
rioder. Vissa aldrar kan dven
innebdra beteendeavvikelser
som inte ar kopplade till sjuk-
dom eller behandling. Annat
som kan inverka ar familjens
maende under behandlingen
eller om komplikationer med-
fort extra sjukhusvard. Orsaken
kan alltsa vara multifaktoriell
och behover inte vara kopplad
till diagnos eller behandling.

MIKAEL BEHRENDTZ

HAR DV
EN FRAGA?

- mejla den till redaktionen
@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna”
idamnesraden.
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REGIONALA FORENINGARNA

o
NORRA

MELLAN-
SVERIGE

¢ STOCKHOLM
GOTLAND

DE REGIONALA
FORENINGARNA

Folj din regionala
foreningi sociala
medier for att fa
senaste nyttom

kommande och

genomforda aktivi-
teter - en mojlighet att tréffa an-
drailiknande situation ndra dig.

FOLIDIN

FORENING

Barncancerfonden Norra
facebook.com/barncancer-
fondennorra

BarncancerfondenMellansverige
Ansok om att ga med i den slutna
gruppen Barncancerfonden
Mellansverige pa Facebook.

Barncancerfonden
Stockholm Gotland
facebook.com/bcfsthimgotland
@barncancersthlm pa Twitter
instagram.com/bcfsthlim

Barncancerfonden Ostra
facebook.com/bcfostra
instagram.com/bcfostra

Barncancerfonden Vastra
facebook.com/bcfvastra
instagram.com/bcfvastra

Barncancerfonden Sédra
facebook.com/barncancerfon-
den.sodra
instagram.com/bcfsodrastads-
grupper

"Jag fick en groda pa kinden, red
ponny for forsta gangen och skrat-
tade hela dagen”, sa 2,5-ariga Feli-
cia efter en féreningsdag i Skanes
djurpark. Det berattar Barncancer-
fonden Sédra pa sin Facebooksida.
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En berorande
forelasning

VASTRA. Famil-
jer som mist ett
barn valkom-
nades pa for-
sommaren till

forelasningom

sorg, saknad och annorlundaskap av
Catharina Richter. Tillsammans med sina
kollegor i randiga huset arbetar hon for att
familjer i sorg ska fa det stod som Cathari-
na och hennes familj sjalva saknade nar

hennes bror dog. Efter forelasningen bjods

det pa fika och 6ppna samtal.

Under Kristi Himmelsfards-

helgen samlades barncancer-
drabbade ungdomar och deras
syskon pa Barncancerfondens

ungdomsstorlager Camp Happy.

ARETS UNGDOMSSTORLAGER
arrangerades av Barncancerfonden
S6dra pa Isaberg Mountain Resort i
Smaland. Runt 160 drabbade ung-
domar och syskon fran landets alla
foéreningar var pa plats for att tréffa

Hoppets hus for b "'j [4/5/
attlyssnatillen . :

Pappor tog en fisketur

STOCKHOLM GOTLAND. "En chans att andas in, andas ut” - sa sjunger bandet Gyllene Tider
i hitlaten som handlar om att ga och fiska. Det &r precis vad en grupp pappor gjorde nar
Barncancerfonden Stockholm Gotland anordnade en harlig fiskedag i Nynashamn den 5

T

-

varandra och préva en rad olika ro-
liga aktiviteter. Pa schemat stod
bland annat hoghdjdsbana, segway,
mountainbike, sjdlvfdrsvar, kanot-
paddling och fiske.

- Det var en hérlig kinsla att se
alla ungdomar umgas under hel-
gen. Ungdomsligret dr nagot som
manga ser fram emot varje ar - att
fa kinna tillhorighet och ha roligt,
sdger Holly Wattwil fran Barncan-
cerfonden Sodra, som var med och

juni. Efter en heldag pa baten atervande de med lite extra kraft och energi till vardagen.

arrangerade arets liger.

Arets stora dverraskning var att
barncancerdrabbade dventyraren
Aron Anderson var med pa lagret.

- Det var enormt populdrt. Aron
hade en stor betydelse for ungdo-
marna. Forsta kvillen holl hanien
uppskattad foreldsning som inspire-
rade ungdomarna att vaga prova
nya saker, pusha sig sjdlva och hjl-
pa varandra under helgen.

FREDRIK WALLIN

FOTO: ROGER LARSSON
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Disco under arets ungdomsstorldger.
Vid sidan om lagret anordnar férening-
arna egna aktiviteter for ungdomar.

SAMOTS UNGDOMAR
IFORENINGARNA:
® Norraharen Face-
book-grupp, men det finns
aven planer pa aktiviteter.
* Mellansverige haren
ungdomsgrupp (13-17 &r)
som traffas regelbundet.
e Stockholm Gotlands
grupp (13-18 ar) tréffas.
o Ostra haren gemensam
grupp for ungdomar, unga
vuxna och syskon.
e Vastras ungdoms-
grupp traffas varje manad.
e Sodras grupp samord-
nar ungdomar och syskon.
L& Las merpaforen-
ingarnas webbsidor.

Satsning pa unga vuxna

UNDER 2017 satsar Barncancerfon-
den Sodra lite extra pa att forsoka
skapa fler aktiviteter och forum for
unga vuxna. I paskas arrangerades
ett lager for unga vuxna pa foren-
ingens anliggning p Osterlen.

- Det var valdigt lyckat. Alla var i
16-25-arsaldern och méanga hade
sina syskon med sig. Vi hade lite
dggjakt, malade tavlor och
anordnade olika poingtéivlingar
mellan olika lag. Det uppskattades
verkligen och ungdomarna hade
jattekul, siger Christofer Dehman
fran Barncancerfonden Sodra, som
ocksd var initiativtagare till lagret.

Han ir medlem i unga vuxna-
gruppen och ér sjdlv drabbad av barn-
cancer.

- Det ar viktigt att ha mojlighet
att umgas med andra som forstar.
Man kan slippa tdnka pa att andra

ungdomar tittar konstigt pd en, om
man har den upplevelsen. I stillet
blir det avslappnat och man skrat-
tar, pratar och har kul tillsammans.

Christofer Dehman har varit
engagerad i Barncancerfonden
Sodra i snart sex ar, och i fyra av
dessa har han brunnit lite extra for
arbetet med just Unga vuxna-grup-
pen. Nista steg handlar om att sat-
sa pd att anordna aktiviteter varje
manad.

-Vikommer att gé ut mer och
verkligen forsoka marknadsfora
gruppen pa ett bittre sétt i ar. Det dr
viktigt att ungdomarna ser att vi
finns, for manga unga vuxna ar sva-
ra att fa tag pa. Vi vet att de flesta
mar bittre néir de vil kommer i
kontakt med oss i gruppen, sager
Christofer Dehman.

FREDRIK WALLIN

Familjeresatill Liseberg

MELLANSVERIGE. Orebrogruppen anordnade en familje-
resa till Goteborg och Liseberg den 18-19 juni. Det bjods
pa harliga dagar med massor av akturer pa Liseberg,
trevliga samtal och en skon hotellvistelse.

Barncancerfonden Mellansverige stod for resa, boen-
de, akband och matkuponger.

Ett hundratal personer deltog i resan.

- Det ar viktigt for familjerna att fa traffas och kanna
att de inte ar ensamma. De behover ocksa fa komma
ivdg och bryta av vardagen. Det blev en trevlig start pa
sommarlovet, sager arrangdren Carolina Sahlberg.

Friluftsliv i Dalsland

VASTRA.Den 9 september blir det favorit
irepris. Da bjuder foreningen in till en hel-
dag pa Dalslandsaktiviteter med natur-
upplevelser, gruppdvningar, hdghdjdsba-
na, ridning och mys tillsammans. Mer
information finns pa webben.

Sommarbrunch med
clowner och ballonger

STOCKHOLM GOTLAND. 17 junifirade foren-
ingen in sommaren med clowner, ballong-
er och brunch pa Haga Forum.

- Ett fint tillfalle for oss att tacka vara
medlemmar och fantastiska volontarer
for deras engagemang, sager férening-
ens informator
Amanda Eriksson.

Trollbindande
forestallning pa
barnsjukhuset

MELLANSVERIGE. Magi, show och gladje.
Den 17 maj anordnade Barncancerfonden
Mellansverige en trolleriforestallning for
familjer och drabbade barn pa Akademis-
ka barnsjukhuset i Uppsala. Trollkarlen
Jonny Mc|, dven kand som sjukhusclown
Dr P6hm Frites, bjod alla barnen pa en
fangslande forestallning med mycket
skratt och magiska trick. En fangslande
dag som barnen sent kommer att glomma.

VILL DU BLI
MEDLEM?

Ar du sjélv drabbad av barncancer
eller vill du bidra till den lokala
stodverksamheten for familjer
med cancersjuka barn?
Blimedlemi en regional férening.
Las mer om verksamheterna och
hur du blir medlem pa barncan-
cerfonden.se/foreningar.

Barncancerfonden Norra
Bankgiro: 903-0800
Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-772700
e-post: norra@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden
Mellansverige

Bankgiro: 900-0100
Plusgiro: 900010-0

Telefon: 018-10 1555,
073-1810456
e-post:mellansverige@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Stockholm
Gotland

Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8

Telefon: 076-879 6739
e-post: stockholm@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Ostra
Bankgiro: 900-7071
Plusgiro: 900707-1
Telefon: 013-310824
e-post: ostra@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Vastra
Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 5103
e-post: vastra@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Sédra
Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-426564
e-post: sodra@barn-
cancerfonden.se

Varje forening har en egen
webbplats pa barncancerfon-
den.se/lokala-foreningar med
information om féreningens
arbete och aktiviteter.

03.17 - BARN/ CANCER



REGIONALA FORENINGARNA

Omvali styrelsen

NORRA. | styrelsen for Barncancerfonden Norra
blev detidel omval under arsmotet. Styrelsen

bestar av ordféranden Jonas Fahlman, Skelleftea,

ledamaéterna Katarina Hjertell, Kiruna, Helen Tjik-
kom Palo, Pited, Annelie Brannstrom, Skellefted,
Emmelie Backman Mangold, Skelleftea, Kenth
Larsson, Skelleftea, och Sara Hellsten, Lycksele.

Hoa 611

kronor samlades in till Barncancerfonden
Vastra under arets Rock mot cancer. Den 1juli

samlades familjer och andra intresserade annu
en gang i Hjo stadspark for att lyssna till musik

och bidra till kampen mot barncancer.

Medlemmar + hastar = sant

0sTRA. Klappa en hast och prova pa en ridtur. Det &r
precis vad Barncancerfonden Ostras medlemmar gjor-
de ndr foreningen och Skogslottens ridskola bjéd barn till att be-
kanta sig med hastarna och prova att rida. Den 6 maj anordnades
en heldag och flera familjer tog tillfallet i akt att andas stalldoft.
Hastarna var snalla, ingen ramlade av, nagon kanske blev 6m
ibaken och en och annan fick mersmak pa ridning.

Engagemangifokus pa arets stormote

Barncancerfondens foreningar
kallar sina medlemmar till stor-
mote i host.

Det dr ett tillfalle for alla for-
eningar att umgas och diskutera
gemensamma fragor.

En av de viktigaste punkterna
pa oktoberhelgens schema ir
hur féreningarna kan arbeta for
ett 6kat engagemang.

VARJE HOST brukar det vara ett
foreningsstormote da Sveriges sex
regionala foreningar tréffas, i ar blir
det den 13-15 oktober vid Arlanda
flygplats utanfor Stockholm.
-Tarvill vi sdtta extra fokus pa
just engagemang i en ideell foren-
ing for vi ser att det blir allt svarare
idagens stressade samhille, sdger
Anna Iwers Isaksson, ordforande

"Att fa mojlighet att for en stund kommabort och
traffa nya fantastiska mammori samma situation,
tadel av deras erfarenheter och rensa tankarna for
en stund var for mig ovarderligt.”

Det skrev Nina Ahlander i ett mejl till Barncancerfonden Ostra efter att hon deltagit i

féreningens mammahelg pa Gronso.

Halla dér ...

...Inca Asknert, informator
pa Barncancerfonden Ost-
ra, som ser fram emot den
arliga familjedagen pa Kol-
marden den 3 september.

Vad gor niunder familjedagen?

- Kolmarden bjuder pa allt - intrade i
parken, fria ak i karuseller och berg- och
dalbana och en egen delfinforestallning
bara for oss. Det blir manga kara aterse-
enden for familjer som kanske setts pa
sjukhuset eller vid andra aktiviteter.

38 BARN/ CANCER - 03.17

Hur mangabrukar komma?

- Vihar haft 350-400 famil-
jeranmalda. De ar medlemmar
inagon av de regionala foren-

ingarna.Vi dr omkring 10 perso-
ner fran Barncancerfonden

Ostra som valkomnar, prickar av
och delar ut entréband.

Vad sdger de som varitmed?

- Alla ar sa otroligt glada och tack-
samma over att fa komma denna dag.
Redan tidigt pa varen far jag fragor om
ifall det bliri arigen och vilket datum.

FREDRIK WALLIN

for Barncancerfonden Ostra.
Foreningen har fatt flera medlem-
mar och antalet aktiviteter har 6kat.
- Att traffas och lara kidnna
maénniskor fran andra féreningar
foder en massa nya idéer, siger
Anna Iwers Isaksson.

Tanken ar att motet ska inspirera
infor planeringen av verksamheten.
- Man behover inte gora allt, att

bara vara en hjdlpande hand gor
jattemycket. Vi behover alla ideella
krafter vi kan f4, sdger Anna.
Charlotte Rutegard pa Barncan-
cerfonden kdnner igen situationen.
- Det behovs fler volontarer som
vill och orkar engagera sig, samtidigt
ska vi lira oss mer om hur man haller
kvar de medlemmar som redan &r
aktiva i foreningarna, séger hon.
FREDRIK WALLIN

Till Disneyland med
dem som fattar

sODRA. Flerabusslaster med drabbade
barn och deras familjer akte till Disney-
land i Paris den 11-15 juni fér nagra da-
gars besok i den glittriga sagovarlden.

- Det ar ett efterfragat resmal som
manga av de drabbade barnen har som
onskemal. Tyvarr kan inte alla folja med
pa grund av behandlingar och komplika-
tioner, vilket gor att vi erbjuder detta
som ett aterkommande event, sdger
Annika Brocknas, ordférande i Barn-
cancerfonden Sodra.

Foreningen anordnar resor till Euro-
disney sedan dver tio ar. Malet &r att de
familjer som bast behover ett avbrott
ska fa mojlighet till det.

BIENVENUE

a Ldsmeromforening-
arnas verksamhet pa

barncancerfonden.se/

foreningar.

VvASTRA.Den 22 oktober traffas
Nalgruppen (familjer knutna till
Norra Alvsborgs Lanssjukhus)
for plask och pizza pa Vatten-
palatseti Vanersborg. Kontakta
sandrasvensson73@hotmail.
com fér mer information.

SODRA. Den 19 september ar
det aterigen dags for golfeven-
tet Slag for Hjaltar. Foretag
iregionen natverkar, spelar golf
och samlar in pengar till can-
cersjuka barnisddra Sverige.

0sTRA. Under tva helger senti
host arrangeras en sorgbear-
betningskurs i samarbete med
Spirio Sorgcenter. Den vander
sig till medlemmar som enga-
gerar sigi stodgruppsverksam-
heten och ddarmed ibland méter
andra medlemmarisorg.

VASTRA. Tillhgsten startar en ny
grupp for foraldrar som mist ett
barnicancer. Forsta motet pla-

neras tillnovember.

WELCOME



BARNCANCERFONDEN

Sa kan du fa stod — eller stodja

SA KAN DU FA STOD

Varje ar drabbas omkring 300 barn och ungdomar av cancer. Barncancer-
fonden arbetar pa olika satt for att underlatta livet for de har barnen och
deras familjer. Har ar nagra exempel, du kan lasa om fler majligheter till
stod pa barncancerfonden.se.

GA MED | EN REGIONAL FORENING
Barncancerfondens medlemmar ar uppdelade i sex regionala foreningar
som har en egen styrelse, egen ekonomi och eget 90-konto. Genom
foreningen kan du mota andra drabbade eller arbeta
med att stotta familjer med cancersjuka barn.

HAMTA KRAFT MED -
KURSER OCH REKREATION - g =
Lar dig mer och mo6t andra i samma situation pa
Agrenskas familjeveckor, 8k pa ndgon av forening- ¢
arnas aktiviteter eller koppla av vid havet i Almers hus,
som ofta ar ledigt utanfér skolloven. Det &r Barncancerfon-
dens hus for rekreation, beldget vid havet i Varberg. Pa barncancerfon-
den.se berdttar familjen Lindblom Bjérn om sin vecka i Almers hus.

Aktuellt pa l:\grenska! Vecka 46 anordnas en familjevistelse fér barn som
drabbats av sarkom och deras familjer. Under veckan anordnas utbild-
ningsdagar for barnets skolpersonal. Pa barncancerfonden.se finns mer
information samt ett kalendarium med kommande vistelser.

Ny Maxa livet-konferens! Den 10-12 november mots vuxna barncan-
cerdverlevare aterigen pa Aronsborg i Balsta utanfor Stockholm. Helgen ar
fylld av inspirerande féreldsningar, roliga aktiviteter och viktiga méten.

FAKTA OCH RAD PABARNCANCERFONDEN.SE

Pa webben kan du lasa mer om barncancersjukdomar, praktiska rad om till
exempel forsakringar och skola, tankar om sorg och om hur livet férandras
nar ett barn far cancer. Har &r ett par exempel:

Ardudrabbad ochbehover psykologiskt stod? Numera erbjuds alla
medlemmar fran 18 ar stod genom S:t Lukas telefonjour. Jouren &r 6ppen
dygnet runt och samtal pa upp till 45 minuter ar gratis fér medlemmar.

Glominte attladdaner BarncancerAppen! Den innehaller information och
service for drabbade familjer och anhériga vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Nu arbetar Barncancerfonden for att vriga barncanceravdelningar ska lan-
sera egna versioner av appen. Den finns pa App Store och Google Play.

BOCKER OCHINFORMATION | WEBBUTIKEN

| webbutiken pa barncancerfonden.se hittar du gratis informations-
material, barnbdcker och bocker fér vuxna pa temat barncancer.
Har ar nagra exempel:

B
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NY UPPLAGA! Skolhandbok - Réttstodiskolan
Metodhandboken Plotsligthander det Barncancerfonden
riktar sig till larare och vander sig till skolper-  har sammanstallt en
annan skolpersonal sonal. Boken gerbland  rad skrifter for drabb-
som vill férbattra un- annattipsomhemun-  bade familjer och
dervisning och stod dervisningochomhur  skolpersonal med
for elever med forvar- uppgifter kan anpas- syftet att underlatta
vad hjarnskada. Be- sas for drabbade barn.  skolgangen. Finns att
stall gratis pa webben.  Bestdll pa webben. ladda ner pa webben.

SA KAN DU BIDRA

FOTO: ULF LUNDIN

Med ditt stod kan Barncancerfonden fortsatta att hjdlpa
drabbade och ge bidrag till barncancerforskningen med
siktet pa att utrota barncancer.

Lds mer pa barncancerfonden.se.

BLIBARNSUPPORTER

Da bidrar du med en valfri summa
varje manad, men minst 50 kronor.
For dem som villingar en prenu-
meration pa Barn&Cancer. Den

" skickas aven till medlemmaride
regionala foreningarna.

GE ENSTAKA GAVA
SMS:a HOPP ill 72 900 sa bidrar
dumed 50 kronor eller sdttin

ett valfritt belopp pa Plusgiro:

90 20 90-0 alternativt Bankgiro:
902-0900. Du kan ocksa skanka
ett gdvogrami stallet for en present,
eller hedra minnet av nagon med
en Minnesgava. SMS:ar du MANAD

TESTAMENTERA
Livet dr underbart. Testamentera
till Barncancerfonden och ge fler

cancersjuka barn chansen att upp-
leva livet. Aven en procent av det
du lamnar efter dig gor stor nytta.

PRODUKTER SOMBIDRAR

| presentshopen hittar du smycken, kramdjur och andra fina gavor till dig sjalv eller andra. Nar du képer nagot fran bu-
tiken bidrar du samtidigt till Barncancerfondens kamp mot barncancer. Har &r ett urval, samtliga produkter hittar du pa
barncancerfonden.se.
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Kokshanddukar. Motivet "So-
mewhere over the rainbow” dr ska-
pat av Lovisa Burfitt for Barncancer-
fonden. Pris 150 kronor, dér 80
kronor gar till Barncancerfonden.

Hope-smycket. Kedjan och hanget
ar designat av Karma och gjorti
silver. Pris 295 kronor, varav 118
kronor gar till Barncancerfonden.

Virkad bors. En liten figur som du
kan forvara alla mojliga smasaker i
designad av Sebra. Pris 125 kronor
varav 68 kronor gar till Barncancer-
fonden.

SAKAN DU ENGAGERA DIG

DELTA STARTA EGEN BLIFORETAGSPARTNER.
IEVENT. INSAMLING. Ar ditt féretag intresserat av ett lingre
Var medinagot av Pa barncancerfonden.sekandu  samarbete eller av att géra ndgon
Barncancerfondens  starta en egeninsamling for en egen aktivitet till forman for

event - till exempel
Spin of Hope, Yoga of
Hope, Run of Hope eller Ride of
Hope - och bidra med en slant.

handelse eller en person. Du kan
ocksa enkelt bidra till andras in-
samlingar om du hellre vill det.

Barncancerfonden?
Kontakta Barncancer-
fonden pa telefonnummer
08-584209 00.

03.17 - BARN/ CANCER 3O



Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584209 00
info@barncancerfonden.se
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UNGA HJALTAR
JAG HAR ALLTID varit duktig pa att
prata och darfor kunde jag sédga till

"Doktorn tog bort 99
g mamma att jag hade ont fast jag bara
b he 99 var tvd 4r gammal. Mamma tyckte att jag var kon-
| I I 1 | I e I I a | | l | re stig i magen och att jag inte at som vanligt. Vi fick

aka till sjukhuset. Nu har jag bara en njure, f6r dok-
torn tog bort en, men jag orkar och klarar allt anda.
Nu vill jag ata igen, men nér jag lag pa sjukhuset
ville jag inte &ta. Bast gillar jag spaghetti och korv,
knéackebrod och morot.
Jag dlskar att leka med min bror Benjamin. Jag
vill gora allt som han gor. Springa runt, runt och
vara ute. Det ar kul att bygga lego med honom
och lagga pussel. Sjukdomen har gjort mig trot-
tare dn vanligt. Pa kvillen somnar jag alltid in-
till Benjamin i singen. Men forst ligger vi och
babblar en massa.
Jag har ocksa en mormor och morfar som
jag triffar ofta. De gor allt f6r mig och min
bror.”

BERATTAT MED HJALP AV MAMMA
CAROLINE FOR SARAH NYLUND

Cornelia Schaffrin Correa

Alder:2,54r.

Familj: Mamma Caroline, pappa Alexander

och storebror Benjamin, 4 ar.

Bor: Malmé.

Tycker om: Att vara med storebror, ldsa saga

(helst sagan om Lilla Bjorn eller Bamse).

Diagnos: Neuroblastom i november 2016.

Har behandlats med cytostatika och vid en

operation togs ena njuren, blindtarmen, en

binjure samt en tumo6r som matte 10x6 cen-

timeter bort. Har aven genomgatt en stam-

cellstransplantation med hennes egna celler.

SA KAN DU BIDRA: SMS:A HOPP TILL 72 900 SA SKANKER DU 50 KRONOR PLUSGIRO 90 20 90-0 BANKGIRO 902 - 0900



