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Engagemanget
gor mig rord

ardagen borjar sa sakteliga aterga till det nor-
mala efter en varm och torr sommar. Utanfor
fonstret avloser dntligen regnskurarna varandra
och den bruna grasmattan suger t sig varenda
droppe. Jag unnar mig en innedag och ténker pa
sommaren som varit och ménniskor jag métt.
I sommar hingde jag med som funktionir pa cykelloppet Ride

of Hope. Under atta dagar cyklade omkring 70 cyklister den

120 mil ldnga strickan mellan Umea och Stockholm och drygt

230 cyklade enstaka etapper. Narmare 20 funktionérer fordelade

pa sjukvérds-, mekaniker- och depéteam, sig till att cyklisterna

fick energi och service for att orka de stundom langa dagarna. =z Vill du ge
Sjdlv tillhorde jag depateamet - ett slitsamt jobb med tidiga morgnar en gava?
och sena kvillar. Vi har burit vatten - mycket vatten, blandat Plusgiro:
sportdryck och brett flera hundra kéttbullsmackor. Men vi har 90 20 90-0
ocksd mott mycket kirlek och tacksambhet fran cyklisterna. Mina Bankgiro:
hjaltar denna vecka ér cyklisterna i den ldngsammare gruppen. 902-0900

De startade forst och kom sist i mél, varje dag, alltid med ett
leende pa ldpparna. Vissa dagar efter omkring 12 timmars
cykling och med vetskapen om att i morgon kor vi igen.

Jag har under denna resa métt fantastiska manniskor,
alla med tva saker gemensamt - de &lskar cykling och
de vill gora gott. De vill bidra till att barncancer-
forskningen gar framat och att kunskapen om

Innehall

barncancer okar i samhallet. Allt for att vi ska N V i someger 20 Kan}pen for skol%ang
komma ett steg ndrmare var vision om att utrota Mimmi och Ma]g gor HvJarntrottheten begransar
barncancer. Alla - cyklister och funktionirer - gor armband som hjalper. Linnea varje dag.
detta pa sin semester. Deras engagemang gor mig 4 Nova vill ga i skolan 26 Kort om forskning
rord och nir jag i mélgéngen sag en liten flicka FOr Nova &r skolan en . .

. . ” - 27 Kompisar som stottar
mota sin pappa med en hemmagjord ”"du friskhetsfaktor. NAr Burhan fick cancer
ar bast-skylt”, da kom tdrarna. 11 Aron cyklar igen fanns klassen dar som stéd.

Vigér nuiniBarncancermanaden och
idr kommer vi att uppméarksamma och
hylla alla som pa olika sitt stodjer och

Folj Aron Andersons

resa genom Sverige. 55 Fraga experterna

34 Varruset engagerar
stottar i kampen mot barncancer. Jag 12 Aktuellt Manga I6pare ggv gextra
hoppas att just du kommer att motas av 14 Forskning: till Barncancerfonden.
kampanjen och sa klart - missa inte Hjarntrotthet

36 Regionala féreningarna
Karuseller och julbord - det
16 Nytt instrument hander runt om i landet.

Ny forskning ska mata
hjarntrétthet battre.

galan den 1 oktober pa Kanal s. Det hér &r hjarntrétthet.

39 Sa ger du eller far stod

40 Barnens rost
Bo tycker om att bada och
leka med sina flygplan.

18 Risk for samre betyg
Canceroverlevare far ofta
samre betyg.
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immi och Maja gick pd samma
r m a n forskola och forsta dagen de

som

)

hjalper

Mimmi och Maja har k&nt varandra

sedan de var tre ar gamla. Nu ar

de snart elva och skanker pengar

till cancersjuka barn.
- Vi séljer armband. Nu ska vi
borja sticka saker ocksa, for det

har vi lart oss i skolan, séger Mimmi.
Text: Emil Hedman Foto: Erik Helquist
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traffades blev de kompisar.

Atta &r senare gor de fortfarande saker
tillsammans: spelar saxofon, trinar gym-
nastik och driver en egen insamling till
Barncancerfonden.

Det var nir Majas mormor for ett par ar
sedan insjuknade i brostcancer som tanken
foddes att starta en egen insamling. De
valde Barncancerfonden eftersom de sjélva
dr barn.

- Det var ganska svért att géra armbanden
iborjan men nu har vi hallit pa sé linge att
vilart oss. Det tar fem minuter ungefir,
sdger Maja.

De har jobbat med insamlingen i ett
och ett halvt &r, och har fatt ihop 7250

Vi som ger

STOD KAMPEN
MOT BARNCANCER

SWISHA DIN GAVA
till 90 20 900

kronor. Trots att de siljer armbanden
ganska billigt.

- Vi gar runt och knackar dorr och séljer
dem for tio kronor. Men vi ska borja sdlja
lite dyrare. Manga har dnda gett oss mer
pengar dn de behovde, for att de vill hjilpa
till, siger Mimmi.

Maélet dr att nd 10 000 kronor i sep-
tember, och bdde Mimmi och Maja kanner
sig sékra pé att de kommer att hinna na
malet i tid.

Vad ska ni gora da2

- Fler insamlingar, sdger Mimmi.

-Ja. Man ser nir folk oppnar dorren
att de tycker att vi gor en bra grej. D4 blir
man lite extra stolt 6ver sig sjilv, siger
Maja. ®




" Nova tﬁl«
-s'kolstart

Som alla sjudringar langtade NoAupermycket till skolstarten. Merkbara

efter ett par veckor fick hon byta skolbanken mot sjuksédngen. Efter n

manader i behandling kan Nova antligen ga i skolan nagra timmar varje dag.
- Det basta med skolan ar laxorna och att min fréken ar snall, sdger Nova.

Text: Malin Bystrém Sjédin Foto: Jennifer Glans
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Nova far alltid sallskap
av sin mamma Paulina till
skolan. Det a@r bara en
.kort promenad ge
skogen fran hem
till skol







Nagra timmar

- varjedag
orkar Nova ga i
skolan. Det ar lika
roligt varje gang.

orren till klassrummet
pa Kristinelundsskolan
star 6ppen och Nova
glider ldtt ned pa sin stol
bredvid kompisen Lina
Feldt. Lararen Kicki
Ramshaw ler nér hon
ser vem som har kommit.

- Vilkommen Nova, hélsar hon sa dér lagom
odramatiskt.

Det rader full aktivitet i klassrummet och
vannerna tittar snabbt upp och séger he;j.

- Visst har du gjort din saga hemma Nova?
Da kan du fortsétta pa den for nasta vecka ska
vi gora en film av varje saga, siger Kicki.

Att fa vara i skolan och i klassen betyder
néstan allt for attadriga Nova. Hon blir
gladare, piggare och mer positiv av det.

-Jag kan vara som vanligt och jag glommer
bort min sjukdom, sdger hon.

Det var i hostas som Nova borjade i forsta
klass. En efterldngtad dag med fjérilar i magen.
Mamma Paulina f6ljde med och pé ryggen
satt en ny rosa ryggsack.

-Jag hade langtat hela sommaren. Att fa
tréffa mina kompisar och fa laxor, sdger Nova.

Men bara efter ett par veckor blev Novas
vardag nagot annat dn just laxor och lektioner.
Nova fick plotsligt valdigt ont i ryggen och
borjade ramla. Det visade sig vara cancer.

-Jag blev ganska ledsen. Det dr en dum och
elak sjukdom, sdger Nova.

Behandlingen sattes in direkt och fran att ha
varit en pigg och glad skoltjej fick Nova tillbringa
dagarna i sjukhusséngen i stéllet for att vara i
skolan med kompisarna. Ibland orkade hon ga
lite i sjukhuskorridoren eller vara pa lekterapin.
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Dérren ar alltid 6ppen
for Nova. Det gor att hon
kan kommain senare
och ga tidigare om det
behdvs.

- Det virsta med cancer dr att fa guld-
medicin. D& far jag inte ens ldimna rummet.
For jag maste kissa ut allt daligt.

Mitt i den forsta tidens kaos var det dndé
viktigt att planera Novas skolgdng. Under den
forsta arskursen dr det klokt att inte missa for
mycket.

- Mitt hjirta gick nastan sonder nar jag fick
veta att Nova har cancer. Vi har inte haft
négon elev med cancer tidigare och darfor var
det viktigt att ta reda pa hur vi kunde hjilpa
och stétta henne. Vi planerade f6r hemunder-
visning och pratade med sjukhusskolan. Jag
tycker att det har fungerat riktigt bra. Eller
hur Nova?, siger Kicki.

Nova nickar. Men att ha skola pa sjukhuset
ar inte riktigt samma sak och f6r Nova blev
malet att komma tillbaka dnnu viktigare.
Mellan behandlingarna var korta hilsa-pa-
besok i skolan det Nova orkade. Att vara med
en hel skoldag fungerade inte.

- En dag kom jag hit utan hér och i rullstol.
Det var jobbigt och jag blev lite ledsen. Alla
fragade s mycket. Jag kinde mig sjuk nir jag
satt i rullstol. Men jag fick ha mossa pa mig.
Det ér for att jag har cancer.

& =)
N

Nova Hollgren
Alder: 8 ar.

Diagnos: Akut lymfatisk
leukemi.

Familj: Mamma Paulina,
pappa Thomas och
storasyster Nelly, 14 ar,
och hunden Dexter.
Tycker om: Att vara

i skolan, spela basket,
mala och pyssla.

Bor: Osthammar.



Akut lymfatisk
leukemi (ALL)

> ALL &r den vanligaste
formen av barncancer.
> Overlevnaden ar
omkring 90 procent.

» Cancern drabbar
benmargen och skapar
en okontrollerad tillvaxt
av vita blodkroppar

#03.2018




Novas larare Kicki =

Ramshaw pushar

Kompisen Lina Feldt
och Nova ater lunch

tillsammans.

Innan jul var Nova med i luciatdget och
efter det bestdimde hon sig. Efter lovet skulle
hon vara tillbaka i skolbanken igen. Men
tyvérr blev det inte som Nova hade ténkt sig.
En svar inflammation i bukspottkorteln, en
komplikation av cytostatikabehandlingen,
satte stopp for planerna.

- Jag var jattesjuk, sdger Nova med en blick
pa sin mamma.

- Nova sa till mig "nu orkar jag inte mer
mamma”. Vad svarar en mamma pé det? siger
Paulina och kramar sin dotter.

| april bérjade Nova sin andra skolstart.
Antligen fick hon vara med igen, fast bara ett
par timmar i veckan. Det tog en tid innan
Nova orkade vara med varje dag. En dagi
veckan hade hon hemundervisning.

- Nukan jag gé néstan varje dag, sdger hon.

Ljudvolymen stiger i klassrummet. Det &r
pratigt. Nova gispar.

- Om jag blir trétt séger jag till Kicki. D& far
jag ga till ett annat rum och vila. Efter en
stund kdnns det battre.

Det ar dags for lunch och dven om Nova
ar trott vill hon absolut dta lunch med sina
kompisar.

- Underbart, siger mamma Paulina och
forklarar att det ddr med maten mellan hog-
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dosbehandlingarna har varit och &r jobbigt.
Det bjuds pa tortilla med kyckling och flera
sorters gronsaker.
- Nir jag kom tillbaka till skolan borjade jag
ta. Jag mar ofta illa och har ingen matlust,
sager Nova mellan tuggorna.

Hon tycker att det ar skont att haret har
kommit tillbaka. Och att hon orkar leka
néstan precis som vanligt pa rasterna. For sa
fort maten dr uppéaten och tallriken borttagen
springer hon och Lina ut och leker.

- I vintras ndr Nova kom tillbaka till skolan
blev hon gladare. Mer positiv. Fér mig dr det
en stor littnad att se. Bemd&tandet i skolan
har varit underbart. Alla har varit insatta.
Med sma steg har Nova bérjat klara mer,
sdger Paulina.

Efter lunchrasten viljer Nova att gd hem.
Fréan att ha varit rejalt pigg dr det som att
orken plotsligt tar slut. De bruna 6gonen

>

'y

Tips fran
Novas larare:

> Ta kontakt med familjen
och prata nér det passar
dem.

> Tareda pa information
om diagnosen.

> Ta hjalp av konsultsjuk-
skoterskan pa barncancer-
avdelningen. Skéterskan
kan komma till klassen och
informera om diagnosen
och svara pa barnens fragor.
> Ga pé forelasning pa
sjukhuset om hur det ar

att ha ett barn med cancer
i klassen.

> Gor en skriftlig planering
och félj upp den allt efter-
som. Se till att ha skol-
ledningen med dig, det
underlattar.

> Planera hemundervisning
vid behov.

> Anpassa lektionen efter
din sjuka elev, dra ned pa
kraven och pusha lagom.

> Hall kontakten med sjuk-
husskolans personal och
ldmna Gver uppgifter och ta
emot uppgifter fran dem.



Mamma Paulina véntar

pa Novaiett rum

bredvid klassrummet.
"Jag vill att hon ska fa
vara sjalvstandig har”,

sager hon.

Lina, Hannah och
Nova hittar alltid pa . -
nagot att gora. Sy
BARNSUPPORTER
Anmal dig pa
barncancerfonden.se

GE VARJE MANAD

flackar. Nova géspar stort och lutar sig mot sin
mammas axel.

- Nu dr jag trott, konstaterar hon.

Men innan hon far g& hem vill Kicki gd igenom
négra enkla dvningar pé surfplattan.

- For mig dr det viktigaste att Nova ldr sig
grunderna med alfabet och siffror. Resten tar
vi eftersom. Om jag mérker att hon blir trott
pé lektionen anpassar jag innehéllet efter det.
Jag kan till exempel ldsa hogt for henne i stillet
for att hon ska ldsa. Det handlar om att pusha
lagom, menar Kicki.

Novas tre tips:

> Ga till skolan om du orkar.
Om du ar trétt, stanna
hemma och sov.

> Om du vill, svara pa
kompisarnas fragor, om

du inte vill, sag ifran.

> Om du blir trétt nér du ar
i skolan, ga undan och vila.

Nova ska behandlas i ytterligare ett och ett
halvt ar. Innan jul kan hon pricka av den sista
hogdosbehandlingen. D& véntar i stéllet en
behandling med tabletter varje dag och férre
sjukhusvistelser. Men innan dess har Nova
bestamt sig for att na ett annat mal:

- Jag ska forsoka vara i skolan en hel dag,
sidger hon med en ttadrings beslutsamhet. kan du l4sa mer om skolans ansvar och
Och nir behandlingen ér 6ver ska jag fd en ladda ner materialet "Rt till stod i
hamster. Det ser jag fram emot. ® skolan”.

Pa barncancerfonden.se/elevers-ratt

Skolans ansvar

Hur kan skolan st6tta elever med
cancer? Bjorn Olsson, tidigare rektor
pa sjukhusskolan i Uppsala och
forfattare till Barncancerfondens
skrifter om skola och barncancer,
ger viktiga tips:

> Det &r skolan som ska ta den férsta
kontakten med hemmet och utse
en kontaktperson som haller i allt.
Kom ihag att det ar samma elev som
kommer tillbaka men med nya férut-
sattningar. Darfér behdver skolan
skaffa sig kunskap om diagnosen. Om
det finns en utredning gjord frén
sjukvarden, utga fran den.

> Skolan bor skriva ned mal och vilka
anpassningar som behdver goras for
att det ska fungera for eleven. Fundera
pé om det behdvs hemundervisning.
Allt bor férankras hos rektor. Doku-
mentera malen fér undervisningen,
det ar viktigt for att de ska kunna
maétas. Gor tata avstamningar.

> Som larare kan du behdéva gora
anpassningar, ge mer tid i under-
visningen och under prov. Planera
schemat utifran elevens behov. Planera
for vila och ténk efter var eleven sitter
bast i klassrummet med tanke pa ljud-
niva. Anvand tekniska hjalpmedel
som dator, programvaror och appar.
Hjalp till med planering, struktur och
avgransning.

BARN & CANCER # 03.2018



Arons
aventyr
bidrar

Aventyraren och barncancer-
ambassaddren Aron Anderson
ligger inte pa latsidan. Han har
samlat in miljontals kronor till
Barncancerfonden, och hans
senaste dventyr var ett ambitiost
cykeladventyr genom Sverige.

Text: Cecilia Billgren Foto: Felix Stein

ron Anderson, 30, har precis

cyklat fran Treriksroset i norr

till Smygehuk i soder. Under

de drygt 215 milen pa cykel
har han samlat in ndrmare 600 000
kronor till Barncancerfonden.

- Det var jattehaftigt, en riktigt lacker
upplevelse! Jag har aldrig cyklat genom
hela landet forut, det var kul att fa upp-
leva Sverige och gora det tillsammans
med alla som var med, sdger Aron.

Under resan har dven andra cyKklister
deltagit, vissa hela viagen och andra
endast kortare etapper. Totalt deltog
nirmare 500 cyklister.

Att det dr just Barncancerfonden som
Aron engagerat sig i dr ingen slump.
Som sjudring drabbades han sjélv av
cancer, och han har suttit i rullstol sedan
han var tio.

- Stodet som Barncancerfonden ger
till drabbade familjer ir jatteviktigt, och
det har hint mycket pa de ar som har
gatt sedan jag var sjuk.

Aron tror att det dr lattare for folk att
skdnka pengar nir de far héra om hans
egen historia.

- Jumer personlig du dr, desto enklare
blir det. Folk vill forstd varfor just du gor
det hir och varfor de ska skdnka pengar
just till din insamling, sdger han.

Vad nésta utmaning blir, det vill dock
Aron inte berétta. Men vi kan nog rikna
med att det blir ndgot spektakulirt! ®




Aktuellt

FOTO: SHUTTERSTOCK
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Yoga mot
barncancer

Den 17 november ar det dags for
arets Yoga of Hope, da yogastudios
over hela véarlden samlar in pengar
till barncancerforskningen. Alla
som deltar i ett yogapass skanker
minst 100 kr till Barncancerfonden,
och som yogainstruktdr bidrar du
genom att skanka din tid. Anmal
dig som deltagare eller instruktor
pa: yogaofhope.se

Ride of Hope
lockade manga

Under &tta soliga dagar i somras
cyklade drygt 300 deltagare
barncancerfondens cykellopp
Ride of Hope, och samlade sam-
tidigt in 1,3 miljoner kronor till
kampen mot barncancer. Loppet
genomfordes for tionde aret i
rad, och i &r cyklades en 120 mil
l&ng stréacka mellan Umeéd och
Stockholm. L&s mer pa: barn-
cancer-fonden.se/reportage/
cykelgladje-och-kamparanda-
pa-arets-ride-of-hope/

2,96

miljoner kronor
< Insamlingen Alvas anglar,
som startades 2010 av
11-ariga Alva, har snart natt
malet pa 3 miljoner kronor
insamlade till Barncancer-
fonden. Alva gick bort i sarkom
2012, men insamlingen har
fortsatt i hennes namn.

Latsaskompisarnas ging
ska hjilpa barn act forsta

Vad &r en blodtransfusion, varfor
tappar man héret och hur fungerar
en magnetrontgen? Nu finns det nya
animerade filmer som riktar sig till
cancerdrabbade barn.

Text: Cecilia Billgren

Cancer kan vara forknippat med manga bade
kréngliga, svara och ibland laskiga saker, speciellt
om man ar barn. Darfor lanserar nu Barncancer-
fonden en serie av animerade filmer dar trygga
och snélla l&tsaskompisar forklarar olika aspekter

av barncancer pa ett enkelt och roligt satt.

Bland résterna till de animerade figurerna hors
bland andra Christine Melzer och Anton Kérberg.
- Jag vet hur viktigt det ar att kdnna sig for-
beredd infér en cancerbehandling. Om filmerna
kan skapa trygghet fér barnen i den svéra situation
de &r i sa vill jag sjalvklart vara med och bidra,

sager Christine Meltzer.

Alla som deltagit i att ta fram filmerna, som
ursprungligen gjorts fér en amerikansk barn-
cancerorganisation, har stallt upp helt gratis.
Filmerna om Latsaskompisarnas gang laggs upp
via Barncancerfondens Youtube-kanal.

500 miljoner per
ar till cancervard

| Alimedalen enades de riksdagspartier som deltog vid
Barncancerfondens seminarium om en stor satsning pa
barncancervérd. Under nésta mandatperiod ska 500 miljoner
kronor varje ar laggas pa cancervard - och en del av peng-
arna ska éronmarkas for barncancer. Satsningen kommer
efter att socialminister Annika Strandhéll lovat 6verlevarna
Axel, 13, Freja, 14, och Isak, 25, att prioritera barncancer.

FdTO: FELIX STEIN

Bloggaren Alexandra Nilsson,
"Kissie”, som samlat in pengar
genom att auktionera ut exponering
pa sin blogg till ett foretag. Insam-
lingen gav 100 000 kronor till
Barncancerfonden.
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Full fart under

Barncancermanaden

Under hela september kraftsamlar Barncancerfonden tillsammans med
féretag, Barnsupportrar och privatpersoner fér att samla in pengar
till forskningen om barncancer. For sjatte aret i rad arrangeras
méangder med event och insamlingar éver hela landet.

Walk of Hope

Redan den 25 augusti startar Barncancer-
méanaden med promenadloppen Walk of
Hope. Under hela september kan sedan vem
som helst arrangera egna promenader och
bjuda in andra att delta. Anmalningsavgiften
om 50 kronor gar direkt till kampen mot barn-
cancer. Las mer pa: walkofhope.se

Run of Hope

Den 8 september ar det dags for Run of Hope,
dér vem som helst kan arrangera ett eget
|6plopp. Som deltagare kan du vélja att
betala anmalningsavgift om 50, 100 eller 200
kr, och alla pengar gar direkt till kampen mot
barncancer. Las mer pé: runofhope.se

Ge tio kronor

Aven i 8r samarbetar Barncancerfonden med
cirka 700 butiker runt om i Sverige, dér du som
kund kan vélja att ge tio kronor till kampen mot

s
—
3
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barncancer samtidigt som du betalar. Babyland,
Flying Tiger och Espresso House &r nagra av de
foretag som deltar.

Vi vill lyfta alla som stottar”

Vardhunden Livia
stottar manga
sjuka barn.

Joakim Lundell och Camilla Lackberg har en sak
gemensamt - de hjélper till i kampen mot barn-
cancer. Under september hyllar Barncancer-
fonden alla som pa olika satt stéttar de cancer-
drabbade barnen. De som bidrar med sin tid, sin
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kompetens - eller i vissa fall till och med delar av
sin egen kropp - for att hjalpa barn med cancer.

En av dem som kommer lyftas fram i den stora
kampanjen ar vardhunden Livia, som ger cancer-
sjuka barn en stunds karlek och gos under sina
besodk pa sjukhuset. Andra vérda att hylla ar
sjukskoterskan Stefan, som hjalpte Axel genom
en svar behandlingstid, och Alice farmor Lena
- som donerade en del av sin lever till sitt sjuka
barnbarn.

- De &r hjaltar for de hér barnen, och de
betyder oerhért mycket. Det hér ar forsta
géngen som vi, i en kampanj, har valt att lyfta
fram allt bra som dessa supportrar gor, séger
Johnny Federley pé& Barncancerfonden.

Foérutom olika kampanjaktiviteter kommer
det varje mandagkvall med start den 27 augusti
klockan 20.00 att goras livesandningar pé Face-
book med inbjudna artister och barn, under
ledning av dventyraren, féreldsaren och barn-
cancerambassaddren Aron Anderson.

HALLA DAR...

... Carina Berg, programledare
och komiker, som leder
Barncancergalan Det svenska
humorpriset. Galan direktsands
1 oktober i Kanal 5, 20.00.

Hur kanns det att fa aran att vara
programledare fér Barncancer-
galani ar igen?

- Det kénns fantastiskt! Det &r
det mest meningsfulla jag gjort i tv.
Forra aret blev det rekord med
o6ver 9 000 nya Barnsupportrar
- hur ska du toppa det?

- Vi ska gora vart allra basta. Det
ar ju trots allt det som &r viktigast
i slutéandan.

Vad ar ditt basta minne fran
galan forra aret?

- Mina favoritégonblick kommer
alltid vara nar jag far satta mig ner
och prata med barnen och deras
familjer. Det ger mig mest.

Vad ser du mest fram emot?

- Jag ser fram emot att fa &ka
med i alla toppar och dalar. Det
ar de ytterligheterna som ar sé
fantastiskt med den har kvéllen.
Vad hander annars i host?

- Jag och Jessica Almenés
kommer att leda “Vem kan sl& Anja
och Foppa” i Kanal 5. Sen borjar
jag spela in ett nytt hemligt projekt,
men det far jag smisk om jag
babblar om.



Forskning | Hjarntrotthet

Vad ar hjarntrotthet?

> Hjarntrotthet ar ingen egen diagnos utan ett
kluster av symptom som uppkommer som en
sen komplikation efter vissa neurologiska sjuk-
domar och férvarvade hjarnskador, men den
patientgrupp som rapporterar hjarntrotthet i
storst utstrackning av alla ar kvinnor som har
behandlats fér bréstcancer. Forskare tror att
hjarntréttheten orsakas av en neuroinflammation.

Varfor blir man
hjarnkrott?

> Hjarntrotthet kan uppkomma efter operation
i hjarnan, stralning eller efter en férvérvad hjarn-
skada. Den som har behandlats med cytostatika
eller,som har vissa neurologiska sjukdomar kan
ocksa uppleva hjarntrétthet.

Vad kinder i hjarnan?

>Hjarnan blir sémre pa att ta in och bearbeta
information. Det som tidigare gick enkelt tar
mer energi och det drabbade barnet blir mindre
effektiv, hjarnan blir. snabbt 6verbelastad och
orkar endast arbeta en begrénsad tid‘innan

o 00 o0 . . energin tar slut och den behdver aterhdmtning.
Det blir svart att koncentrera sig, situationer
a l n | O e med manga intryck ar pafrestande. Det tar lang
tid att aterhamta sig.
o
— den osynliga
i kd

Barn som har behandlats for cancer kan drabbas av
hjarntrotthet. En slags mental harddiskkrasch som leder
till koncentrationsproblem, svarigheter med inlarning,
kanslor och socialt samspel. Det kan bli jobbigt i skolan
och pa fritiden. Las mer om vad hjarntrétthet ar och
hur den drabbar barn i skolan.

Text: Malin Bystrom Sjédin lllustration: Paloma Lucero Perez

Kalla: Elin Irg
Psykologenhg
hjarnan inte




Villkea ar sjm[o&omen?

> Man delar in symptomen i tre grupper:
trotthetssymptom med svar trétthet dar
hjarnan “loggar ut”, kognitiva symptom som
minnesproblem, koncentrationssvarigheter eller
langsamhet samt emotionella symptom déar det
ar svart att kontrollera kénslor och humor.

Hur kanns
hj&rm&ré&&he&?

> En del beskriver hjarntrétthet som att “ett
lock lagger sig 6ver hjarnan, “att man gar in

i en mental vagg”, "att hjarnan bara slacker
ned” eller som en harddiskkrasch. Energin tar
plotsligt slut. Den som &r drabbad blir trétt
snabbt och kan inte ta in information pé
samma satt som sina vanner.

BARN & CANCER # 03.2018

Fins det nagon
behamﬁiv\g?

> Flertalet studier visar att fysisk traning ar
bra for hjarnan, vilket dven férbattrar upp-
marksamheten hos barn generellt. Att sova
bra pa natten gor att kroppen och hjarnan
aterhamtar sig.

Hur ser behandlingen
ut i framtiden?

> Forskare hoppas att de metoder som

finns fér vuxna, som medicin och psykologisk
behandling, kan utvecklas aven for barn.
Men det kravs mer forskning. Hos vuxna ar
hjarntrétthet valdigt valutforskat men kring
barn finns det knappt nagon forskning alls,
och i synnerhet inte efter behandling for
cancer. En anledning &r att forskare inom
omradet ofta slar samman olika typer av
trétthet och kallar det fér “cancer-related
fatigue” (cancerrelaterad trotthet) snarare an
att skilja pd dem. Ett steg ar att hitta ett satt
att mata graden av hjarntrétthet hos barn och
fér det krévs det att forskare kan utveckla
ett nytt instrumet. Lds mer:om detta

pa sidan 16.

"Sémn gor

Vad kan hjarn-
Erobbhet innebara
for den som gar
L skeolan?

> Mycket. Eftersom den som ar drabbad har
svart med koncetration, minne och inlarning
kravs det anpassningar och stéd i skolan.
Lararen behdver gora anpassningar, stotta,
paminna och avgransa uppgifterna. Den
drabbade kan behéva ta manga pauser. Aven
tekniska hjalpmedel som dator med anpassade
programvaror, appar, mobiltelefon eller spel,
ar bra att ta till.

Ar dek vanligt att
de har barnen oclkesa
ar deprimerade;?

> Ja, uppféljning-av barncancerdverlevare
har visat att ungefar 11 procent av pojkarna
och 14 procent av flickorna ér deprimerade
efter sin sjukdom. Motsvarande siffra for friska
ungdomar ar 5 procent for pojkarna och 12
procent for flickorna. Darfor ar det viktigt att

_psykologer som utreder ett barn fér hjarn-

trétthet samtidigt-beddmer barnets psykiska
maende. Manga av symptomen for hjarntrétthet
ar samma som for depression. Det kan vara
mojligt att barnet lider av depression och inte
hjarntrotthet men det kan ocksa vara sa att
barnet lider av bada.

att hjarnan

aterhamtar siq. Darfor ar

debt vanligt abt etk barn
med hjarntrotthet ar
piggast p& formiddagen.”

Elin Irestorm, leg psykolog, specialist i klinisk neuropsykologi,

Skéanes universitetssjukhus.

' Bestall garna Barncancerfondens metodhandbok som ar
ett hjadlpmedel for elever med forvarvad hjarnskada pa:

barncancerfonden.se/informationsmaterial-och-bocker



Forskning | Hjarntrotthet

Nytt instrument

ska mata

hjarntrotthet

Barn som behandlas fér cancer kan drabbas av hjarntrotthet.
Men fér att mata graden av trottheten behdvs ett instrument.

- Vi ska utvardera ett formular dar vi mater hur barnet upplever
hjarntrotthet, sadger Elin Irestorm, neuropsykolog vid psykologenheten

Skanes universitetssjukhus.
Text: Malin Bystrém Sjédin Foto: Privat

en som dr drabbad av hjarn-
trotthet beskriver det som
att ett lock lagger sig dver
hjarnan, eller att den kort
och gott loggar ut. Det blir
svart med minne, inldrning,
koncentration och humor.
Men trots att ldkare och
forskare dr 6verens om att barn som har be-
handlats for cancer drabbas av hjarntrotthet
finns det inte ndgot utvecklat instrument pa
svenska fOr att mata graden av problemen
fore och efter. Darmed &r det ocksa svart att
prova ut behandlingar eller forsta vilka som
riskerar att drabbas och vad som hénder nar
det intriffar.

- Det finns ett bra instrument for vuxna
men det gar inte att anvinda pa barn eftersom
frigorna inte gar att Gversitta till barnens
vardag. Jag har ldnge kiant mig uppgiven dver
att kunskapen om hjirntrotthet hos barn ar
begrinsad. Bade i studier och i motet med
mina patienter framkommer det att hjarn-
trotthet ar en sen komplikation som barnen
lider mycket av, siger Elin Irestorm.

| studien ska barn mellan 8 och 18 ar med
hjarntumor eller leukemi tillfragas om att
delta. Aven en kontrollgrupp med friska barn
ska inga. I studien ska forskarna undersoka
sambandet mellan trtthet och psykiskt
valmaende samt om hjéarntrottheten har
ndgot samband med specifika behandlingar,

"Jag har kant mig
uppgiven over att
kunskapen om
hjarntrétthet hos
barn ar begransad.”

som stralning och cytostatika.

- For att mata graden av hjdrntrotthet be-
hover barnet svara pé fragor bland annat kring
uppmarksamhet, koncentration och minne. Vi
vill ocksa ta reda pa varfor vissa barn drabbas
och andra inte samt hur den drabbade upp-
lever att den mér och vilken tid pa dygnet det
ar som jobbigast, fortsatter Elin Irestorm.

For vuxna som lider av hjarntrétthet finns
det mediciner att erbjuda, ofta i kombination
med psykologisk behandling och rad om fysisk
traning. Men for barn finns det inget att ta till
forutom att informera, utbilda och rekommen-
dera anpassningar i skolan.

-Imanga studier tenderar forskarna att
sla ihop alla symptom pa trétthet efter barn-
cancer till “cancerrelaterad trotthet”. Vi tycker
dock att det dr viktigt att skilja pa hjarntrotthet
och andra typer av trotthet, som hormonella,
siger Elin Irestorm. ®

Elin
Irestorm

Titel: Leg psykolog,
specialist klinisk
neuropsykologi,
doktorand.
Placering: Psyko-
logienheten barn-
sjukvard, Skanes
universitetssjukhus.
Anslag: Kliniska
forskarmanader
2018-2020.
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Kanslighet for
stralning under-
sOks i ny studie

Om barn som &r kansliga for stralning
kan identifieras tidigt i behandlingen
skulle sena komplikationer kunna undvikas
och barnen rehabiliteras tidigare. Ett
satt att gora det pa ar att undersdka
vilken betydelse olika markorer i blodet
har. Text: Malin Bystrém Sjédin

Kollegorna Malin Blomstrand, likare och
forskare vid Sahlgrenska universitetssjukhuset
och Marie Kalm, forskare, ska i ett pilotprojekt
mata markdrer i blodet som kan vara kopplade
till kognitiva problem efter stralbehandling.

- Annu har vi inte nigon klar uppfattning om
mekanismerna och vart det hér ska leda oss
men vi har en hypotes. Den gar ut pa att vi ska
ta blodprover pa drabbade barn. I provet har vi
tdnkt méta olika markorer, bland annat inflam-
matoriska markorer och nervskademarkorer.
Vi tror att det dr frdga om &mnen som utsondras
av celler vid inflammation eller som &r
kopplade till skador pa nervceller, sdger Malin
Blomstrand.

Malet med projektet ar att fa ledtradar till vilka
mekanismer som leder till kognitiva problem
efter behandlingen.

- Nar vi vet vilka barn som l6per stor risk att
utveckla biverkningar efter stralbehandling ar
min forhoppning att vi ska kunna erbjuda en
skrdddarsydd behandling eller dtminstone starta
rehabilitering s4 tidigt
som mojligt, sdger Malin
Blomstrand.

Forskarna vet att
cancerdrabbade barn ar
mer eller mindre kénsliga
for stralning. Orsakerna
till det &r flera:

- Skadorna varierar
utifran var tumoren sitter,
straldos och hur gammalt

barnet dr. Malin

Det dr ocksa skillnad Blomstrand
mellan konen. Titel: Specialist-

- Vi vet att flickor oftare lskare onkologi.
drabbas av problem én Placering: Sahl-
pojkar, men vi vet inte grenska univer-
exakt varfor. Det finns sitetssjukhuset.
ocksa en individuell Anslag: Kliniska
kanslighet som vi inte vet forskarmanader
vad den beror pa. ® 2015-2018.
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Canceroverlevare
riskerar samre betyg

Barn som har behandlats fér hjarntumoér och andra cancer-
diagnoser riskerar att f& sémre betyg an sina kamrater, visar
forskning i véra grannlander. Nu ska en ny studie ta reda pé
hur det gar for svenska barn. Text: Malin Bystrém Sjédin

alin Lonnerblad,
specialpedagog i
neurorehabteamet
vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus samt
doktorand vid Special-
pedagogiska institu-
tionen i Stockholm, har
ldnge gjort utredningar och bedémningar av
barn som har behandlats for framst hjarntumor.
- Barnen lider ofta av hjarntrotthet, kan
vara langsamma, tr6tta och ha huvudvérk. En
del har svart med planering, uppmarksamhet
och koncentration. Manga kan behova hjalp
med tydlighet, avgransningar och att fd en
uppgift i taget. Det kan bli jobbigt med ljud,
de kan behova pauser och fa instruktioner
pé helt andra sétt dn sina vénner, forklarar
Malin Lonnerblad.

Studier gjorda i Finland och Danmark visar
att bland annat barn som har behandlats

for hjarntumor, leukemi och non-Hodgkins
lymfom riskerar att fa sémre betyg &n sina
jamnariga kamrater. Men i Sverige finns det
dnnu ingen sddan studie gjord. Nagot som
Malin Lonnerblad tillsammans med kollegor

"Det har kan ge
annan information an
betygen som bara ar

en bokstav.”

ska dndra p&, hon har just sjosatt en register-
studie bland 3000 cancerbehandlade barn
fodda mellan ren 1988 och 1996.

- Vi ska forsoka ta reda pa hur cancerbe-
handlade barn presterar i rskurs nio betygs-
massigt jamfort med en kontrollgrupp samt
hur barnen presterar pa de nationella proven,
sager hon.

Barnen kommer att matchas med en kon-
trollgrupp avseende alder, kon, bostadsort
och foréldrars utbildning.

- Genom att undersoka hur barnen har
presterat pa de nationella proven kan vi se
vilka styrkor och svarigheter de har i svenska,
matematik och engelska. Pa de nationella
proven far de dessutom gora tester muntligt,
skriftligt och barnen far ldsa faktatexter och

Malin
Lonnerblad

Titel: Doktorand,
specialpedagog.
Placering: Special-
pedagogiska institu-
tionen, Stockholms
universitet.

Anslag: Kliniska
forskarmanader
2016-2017.
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Tips £or otk underlatta undervisningen:

> Se till att lagga
in pauser och
erbjud tekniska
hjalpmedel som
appar och dator,
och kanske
horselskydd.

> Diskutera mangden laxor
med barnet och familjen.

> Lat barnet fa mer tid bade for
uppgifter och prov, sa att hen
inte behdver kanna sig samre an
de andra.

> GOr en skriftlig
atgardsplan for
undervisningen
tillsammans.

> Lat barnet bérja tidigare med
prov for att hen ska kunna
[dmna in nar alla andra gor det.

> Utse en person
som kan vara
kontaktperson for
barnet och familjen.

> Gor en specialpedagogisk
utredning om det behdvs.

skonlitteratur. Det kan ge en annan infor-
mation 4n betygen som bara ar en bokstav,
sdger Malin Lonnerblad.

Malet med studien &r att forsoka ge en bred
bild vilken kan ligga till grund for ett fore-
byggande och anpassat stod for de drabbade
barnen i skola och forskola.

- De hir barnen kan beh6va mer tid. Manga
laser och riknar langsammare. Jag hoppas
att min forskning kan leda till att de far
mer hjalp.

Aven om inte resultatet av registerstudien
ar fardigt har Malin Lonnerblad mycket er-
farenhet av att hjilpa den hir gruppen av barn

BARN & CANCER # 03.2018

att luta sig mot. En av de storsta utmaningarna
ar att barnen ofta har haft en lang franvaro
fran skolan. Det kan innebéra att de behover
jobba ikapp rent kunskapsmassigt. For att det
ska fungera dr det viktigt att gora en atgérds-
plan.

- Det ar viktigt att det finns en skriftlig
plan i skolan pa vad man ska gora, att det
finns nagot att utvdrdera och titta tillbaka
pa. Allt man gor bor dokumenteras. For
madnga barn och familjer dr det ocksa viktigt
att det finns en person utsedd pé skolan
som kan fungera som kontaktperson och
som man vet att man kan vinda sig till,
tipsar Malin Lonnerblad. ®

Flera studier
om betyg

Tre finska registerstudier
har visat att barn som
behandlats fér hjarntumor,
akut lymfatisk leukemi

och non-Hodgkins lymfom,

riskerar att fa samre betyg
an jamnariga. En nyligen
publicerad dansk studie
visar att de danska barn
som har behandlats for
cancer ofta har lagre betyg
an jdAmnariga men att det
skiljer sig at beroende pa
diagnos.






"Jag vill ocksa
ga heldag i skolan”

For snart fem ar sedan var Linnea Erebrandt,11,
fardigbehandlad for sin hjarntumaor. Men kampen
var inte over. |dag kdmpar hon dagligen mot sin
hjarntrotthet och klarar fortfarande bara av att
gé halvdagar i skolan.

- Jag 6nskar jag kunde stanna kvar i skolan hela
dagen, ga pa disco och leka lange med kompisar,
séger Linnea. Text: Sofia Zetterman Foto: Sofia Sabel
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innea Erebrandt var bara fyra
ar nér hennes forildrar Sara
och Pontus reagerade p4 att
hon standigt var trétt, yr och
klagade 6ver huvudvirk.
Under tva ars tid avfardades

de inom varden, men i oktober

2013, ndr Linnea gick i forskoleklass och borjade
morgonkrikas, gick det inte langre. Familjen
akte till akuten och vigrade dka hem utan en
rontgen.

-30 minuter efter rontgen
satt viien ambulans pé vig
mot operation pa Sahlgrenska,

berittar pappa Pontus. Vad ar

Diagnosen var pilocytisk astro-
cytom. En tumor stor som en
tennisboll tryckte pa Linneas
hjdrna. Den stingde ventriklarna
(vatskefyllda halrum i hjarnan)
och trycket i hjdrnan var sky-
hogt. Hade tumoren upptéckts
en vecka senare hade Linnea
nu inte suttit i soffan och kivats
med lillasyster Elsa.

Men det gor hon, och med en
elvadrings energi pendlar hon
mellan att demonstrera hopp
pé studsmattan, visa kaninerna
och briljera pa sin nya 9o-
kubiks cross. Linnea dlskar att vara aktiv; hon
ilskar skolan, att leka med kompisar, hoppa
hopprep, aka konstakning och rida.

Men hennes hjérna orkar inte med kroppens
tempo. Den blir snabbt trott - hjarntrott - och
dé gér det inte att vila sig pigg.

And3 gick Linneas operation bra och
tumoren var godartad.

- Vitrodde att faran var 6ver och att allt
skulle bli som vanligt, berdttar Sara.

Men livet blir aldrig mer ”som vanligt”
for familjen Erebrandt. Fem ar har gatt och
fortfarande ar Linneas sjukdom stdndigt nér-
varande och styr familjelivet. Aven om Linnea
idag har utokat skoltiden fran 10 minuter -
vilket var allt hon orkade med tiden efter
operationen - till halvdagar, méar hon langt
ifrén bra. Hennes hjarntrotthet gor att hon
maste ta pauser varje halvtimme.

- Det dr jattetrakigt och jobbigt att jag missar

pilocytisk
astrocytom?

Pilocytisk astrocytom  Att f5lja med pa skoldisco, spela
ar en tumdrvévnad
som bildas i hjarnan.
Tuméren férekom-
mer oftast hos barn
eller unga och den
vaxer langsamt och
kan tas bort med ki-
rurgi eller stralbe-
handling.

sd mycket i skolan. Andra barn far
g ldnge i skolan och jag far inte
det, och de kanske bestimmer att
de ska leka efter skolan men da ar
inte jag dér och kan vara med...,
sdger Linnea.

Att ga pa fritids eller leka med en
kompis efter skolan &r inte aktuellt.

lagsport, sova hos en kompis eller
fira julafton med slakten dr ocksd
svart. Allt som riskerar att bli
rorigt, med méanga ménniskor,
manga intryck och hég ljudniva
fungerar inte.

Linnea maste vila 1-2 dagar bade
fore och efter en aktivitet som att
ga pa Liseberg. Och trots att hennes
kropp &r pigg - vilket hon uttryckligen
demonstrerar med att gora ett piru-
etthopp och ga ner i split - s maste hon alltid
ha rullstolen med.

- En utflykt dr s8 mentalt uttrottande att
Linnea far kraftig huvudvérk och inte orkar
koncentrera sig pa att g&, forklarar Sara.

-Och da blir jag vildigt arg, tilldgger Linnea.

Hela familjen nickar instimmande. Ut-
brotten som kommer nér Linnea pushat sig
sjilv 6ver gransen dr svara att hantera. Ibland
far lillasyster en small av bara farten.

Forst trodde familjen att Linnea bokstavligen
behovde ligga ner och vila, ndgot spralliga
sexdringar har svart for. Forst 1,5 ar efter oper-
ationen fick de ldra sig att hon kan vila genom
att se om en film, lyssna pa vélbekant musik
eller rita - invanda aktiviteter som inte kraver
ndgot av hjérnan.

- Hade vi fatt vetat det tidigare hade Linnea
troligtvis inte fatt kronisk huvudvérk som hon
nu lider av, siger Sara sorgset.
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”Vi trodde att faran var
over och att all¢ skulle bli
som vanligt.”

% hur Linnea klarar att Z#«
aka en cross som brummar,
hogljutt. Svaret ar att
det &r en konstant ljudniva
och hon ar fokuserad
pa att kora, da vilar hjarnan,
samtidigt som hon tranar
fokus och balans.

Det har varit - och ar fortfarande - tufft
for hela familjen. Varken Sara eller Pontus
har kunnat jobba heltid sedan Linnea blev
sjuk, och de har bada varit sjukskrivna pa
grund av utmattning.

- Ingen annan forstar hur det hir paverkar
oss, det gar inte att ha ett vanligt liv. Det syns
inte pa Linnea att hon &r sjuk men hjérntrott-
heten begrinsar henne och oss i sd manga
sammanhang, siger Pontus.

I skolan blir det tydligt att Linnea inte orkar
hilla fokus linge. Ar det prov behdver hon ta
en paus mitt i.

- Vi far tjata pa skolan hela tiden att de ska ta
hénsyn till Linneas hjarntrotthet, sdger Sara.

Som tur dr kan Sara, som sjdlv ar larare,
stotta Linnea extra si att hon inte halkar efter
for mycket.

- Men man ska inte behéva vara larare for
att ens barn ska klara skolan. Och som larare
ser jag ocksd vad Linnea inte klarar, som andra
jamnariga kan, som att skapa struktur och lisa
langre texter. >
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Elvaariga Linnea Erebrandt

ar fardigbehandlad for sin
hjarntumaér men inte frisk.
Och inte heller sjuk. “Det blir
etticketillstand, séger mamma

Att vara hjarntrott
ar inte att vara "kroppstrott”.

24

Biten med kompisar &r tuffast. Det blir mer
och mer mérkbart att Linnea hamnar utanfor
gemenskapen. Hon missar flera &mnen och
lektioner. Musik och idrott funkar inte alls.
Inte heller kan hon 4ta med kompisarna i mat-
salen, ddr det 4r manga barn och hdg ljudniva.

Just ljudet av bestickskrap mot tallrik dr extra
pafrestande. Hemma har familjen bytt ut
porslinet mot plasttallrikar.

Sara oroar sig for framtiden. Kommer Linnea
ens att klara gymnasiet? Det blir allt svarare
uppgifter, storre textméngder, langre skol-
dagar, fler laxor och tuffare att hinga med.

- Pd hogstadiet blir det ny klass, nya ldrare
och hon maste hélla ordning pé tider och
bocker och gd mellan klassrum - det kommer
inte att bli lattare.

I princip alla barn som drabbas av hjdrn-
tumor, men aven barn med andra cancer-
diagnoser, far hjirntrétthet. Anda pratas,
skrivs eller forskas det knappt om hjarn-
trotthet hos barn.

- Det kinns viktigt att lyfta fram hjarntrotthet
mer. Vihar hela tiden saknat information och
saknat att fa prata med andra i samma
situation, sdger Sara.

Sjélva har de fatt kimpa for att fa kunskap,
kampa for att Linnea ska fa den rullstol hon

”Vi har hela tiden saknat
information och att fa prata med
andra i samma situation.”

behover, kimpa for att fa en resurs i skolan,
kampa for att fa webbsénda lektioner som
Linnea kan folja via sin ipad hemifran.

- Det kdnns i mammabhjértat att dottern inte
kan vara med som alla andra, sidger Sara.

Men med tiden har skolsituationen blivit
béttre. I dag moéter Linneas larare henne varje
morgon, hon far ga in i klassrummet fére
kamraterna och hon har fatt en plats med en
ljudisolerad tavla bakom sig.

Hade Linnea och hennes familj ftt mer stod
hade livet sett annorlunda ut.

- Nu fanns det ingen tid till aterhdmtning
for oss ens nér vi var sjukskrivna. Linnea kom
hem elva pé formiddagen och vi vigade inte
lamna henne ensam. Hade hon haft en egen
resurs och en lugn skolmilj6 sd hade hon kunnat

Linnea Erebrandt

Alder: 11 ar.

Diagnos: Pilocytisk
astrocytom.

Familj: Mamma Sara
och pappa Pontus,
lillayster Elsa, 8, kaninerna
Stampe och Sigge och
hénorna Molly, Guldis
och Fladdermaja och
tuppen Felix.

Bor: Sandared, Boras.
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Hela familjen Erebrandt
samlade i soffan.

stanna langre i skolan. Men har man ett sjukt
barn och blir sjuk sjélv, da har man inte kraft
att braka om att fa hjalp.

Aven lillasyster Elsa har kommit i klim p&
grund av sjukdomen. Nir Linnea har behovt
lugn har Elsa behovt aktivering. Familjen har
ocksd tappat en del vinner som inte forstatt
att familjen hela tiden maste anpassa sig
efter Linneas ork.

-Vikan bara ta emot besok i en timme,
sedan orkar hon inte mer. Att ta med en kompis
hem fran skolan funkar inte. Det dr tufft att
som forilder stindigt siga nej nér jag ser
hennes frustration - hon vill ju stanna i skolan
och vara med kompisar! Men leker hon med
en kompis ett par timmar sa orkar hon inte
skolan dagen efter.

Linnea lingtar efter att fi g en heldagi
skolan och hennes foraldrar lingtar efter
ekorrhjulet med skjutsande till aktiviteter och
fa vardagen att g ihop som “vanliga ménniskor”
klagar 6ver.

Men om Linnea inte far den vila hon beh6ver
leder det till regelritt utbrandhet eftersom
hennes hjdrna ligger pa en konstant
stressniva.

Familjen har lért sig att se ndr Linnea natt
gransen.

BARN & CANCER # 03.2018
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- Det syns vildigt tydligt i hennes 6gon
nér hon r trott, da kopplar hon bort och da
har det gatt for langt.

Forst nar Linneas hjdrna har vaxt klart vet
man sékert hur framtiden ser ut vad géller
hjarntrottheten.

- Forst dé ser vi om hon kommer f3 till-
baka 50, 60 eller 70 procent av sin normala
kapacitet. Men hon blir aldrig 100 procent
igen, sdger Pontus.

Familjen sdtter hoppet till att forskningen
kan hitta ett botemedel for hjarntrotthet i
framtiden.

-Jag drommer om en mirakelmedicin. Men
till dess kan man utbilda folk i skolan och
inom vérden, pd hur man bast kan stotta de
hér barnen, sdger Sara. ®

Tips till
andra med
hjarntrotta

barn

> Prata med andra som
ar i samma situation -
det underlattar att fa
héra om andras upp-
levelser och utbyta
erfarenheter.

> Begransa barnet. Du
som vuxen maste satta
granser for vad barnet
orkar - men glém inte
att det som ar roligt ger
energi!

> Tillat skarmvila. Det
ar okej med spel eller
film pa surfplattan en
stund om det gor sa att
barnet aterhamtar sig
och hjarnan vilar.

> Byt aktivitet ofta.
Agna max en halvtimme
at nagot - sedan ar det
dags for paus!

> Boka en psykolog.

Se till att bade barnet,
foraldrarna och familjen
far prata med en psyko-
log om det de gar igenom.

> Be om forstaelse.

Var tydlig mot dina nar-
staende och omgivningen
att de maste visa hansyn
och t ex aka hem efter
en timme trots att barnen
vill leka mer.

> Lat mor- och far-
foraldrar prata direkt
med ldkarna sa att lakar-
teamet kan forklara for
dem hur de bast kan
hjalpa till och sa de kan
fa stalla sina fragor.
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Kort om forskning

Ny lovande
leukemistudie

Barn med hogriskvarianter av
T-cellsleukemi pavisade en tydligt
Okad 6verlevnad med kombina-
tionsbehandling dar lakemedlet
nelarabin ingick, enligt en ny
amerikansk studie.

Sjukdomen akut lymfatisk leu-
kemi av T-cellstyp, T-ALL, &r
mycket allvarlig och patienter
som drabbas av aterfall har dalig
prognos. Det ar darfor viktigt med
bra primérbehandling. Nastan 1900
barn och unga ingick i studien,
vilket ar den storsta ndgonsin pa
omradet. Behandlingsresultaten
for samtliga patienter i den ran-
domiserade studien anses vara
goda. 90 procent av patienterna
levde efter fyra ar, och hos 84
procent kunde inga cancerceller
hittas. Sérskilt bra hjélptes de
med medelhdg- eller hogrisk-
varianter av T-ALL.

10,5

miljoner kronor

> delade Barncancerfonden
ut i den senaste medtek-
utlysningen, till &tta olika
forskningsprojekt.

Tumorcellens
fyra strategier

En kartlaggning av arvsmassan i
cancerceller hos barn visar att
dessa kan utvecklas enligt fyra
olika huvudspar. Forskarna kunde
ocksa visa att tva av dessa har ett
samband med é&terfall i sjukdomen.
Om tva av strategierna fanns i en
tumoér vid insjuknandet, innebar
det en risk for aterfall i sjukdomen
pa 6ver 50 procent.

- Samma tva strategier ater-
fanns nar vi analyserade aterfalls-
tumérer. Det verkar alltsd som att
vissa cancerceller redan fran
borjan ar tranade till att pé egen
hand kunna skapa ett aterfall,
sager David Gisselsson Nord som
lett studien.

Studien som har letts av fors-
kare vid Lunds universitet har
delvis finansierats av Barncancer-
fonden.
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Barnleukemi kan borja
redan i fosterstadiet

BILD: SHUTTERSTOCK

Forskare i Lund har sett att den vanligaste
formen av barnleukemi, ALL, kan ha sin
borjan i den tidiga fosterutvecklingen nar
immunsystemet utvecklas.

Teorin bakom den nya studien ar att barnleu-
kemi har sitt ursprung i det vaxande fostrets
blodceller. | studien har forskarna undersoékt
en specifik mutation i B-celler, en typ av vita
blodkroppar, som &r den vanligaste orsaken till
att barn drabbas av ALL (akut lymfatisk
leukemi). Mutationen &r mycket séllsynt hos

vuxna med leukemi och darfér tror forskarna
att den kan ha inverkan specifikt pa det vaxande
fostrets immunceller.

- Vi hittade en speciell férstadiecell som
kunde véxla mellan att forma olika typer av
immunceller, férklarar Charlotta Boiers, forskare
vid avdelningen for molekylarmedicin och
genterapi, Lunds universitet.

Forst bildade dessa forstadieceller makrofager,
som ar en celltyp som ingar i det ospecifika
immunfdrsvaret, men vaxlade sedan till att bilda
framfor allt B-celler.

- Den har processen ar unik under foster-
utvecklingen d& immunférsvaret bildas och det
kan ha betydelse for utvecklingen av ALL.

For att genomféra studien har forskarna
arbetat med pluripotenta stamceller, som kan
skapas fran till exempel hudvévnad. Utifran
detta byggde de en modell f6r processen.

- Nu vill vi se om det gér att forandra gen-
etiken i cellerna och understka om sjukdoms-
forloppet kan férandras. Vi hoppas att var
modell kan leda till nya l&kemedel.

Studien, som har letts av professor Tariq
Enver, &r ett samarbete mellan Lunds universitet
och University College London.

Ny behandling mot neuroblastom

Neuroblastom &ar en av de mest aggressiva
formerna av barncancer, och den behandling
som finns i dag &r behaftad med svara biverk-
ningar. Nu har ett forskarteam vid Karolinska
institutet och Karolinska universitetssjukhuset
upptackt en ny méjlig behandling fér neuro-
blastom som riktar in sig pa tumdrens stéd-
vavnad, de sa kallade stromacellerna.

Genom att hdmma tillvaxten av det
inflammationsdrivande &mnet prostaglandin,
som produceras i stromacellerna, har forskarna
kunnat pavisa minskad tumoértillvaxt i méss med
neuroblastom. Forskningsprojektet, som syftar
till att 6ka éverlevnaden fér dem som drabbas
av neuroblastom, &r delvis finansierat av Barn-
cancerfonden.

Samre sexuell halsa

efter cancer

Unga cancerdéverlevare upplever negativ kroppsupp-
fattning och sexuell halsa, enligt en ny avhandling av
Maria Olsson, specialistsjukskoterska pé Sahlgrenska

akademin.

Bade kvinnliga och manliga canceréverlevare kande
sig mindre attraktiva pé& grund av kroppsliga arr jamfort
med kontrollgruppen, de rapporterade ocksa lagre till-
fredsstéllelse betraffande sexuell funktion. Huvudsakligen
forklaras detta av psykologiska snarare én fysiologiska
biverkningar till behandlingen. Det visar att sjukvérden
behdver moéta dverlevarnas kanslor och erbjuda psyko-

logiskt stéd samt undersdka mojligheter att forbattra

arrens utseende.

BARN & CANCER # 03.2018
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”Vi dr manga som
stottar Burhan”

Det kan vara svart att veta hur man ska bete sig nar en kompis blir sjuk. Kan man fortsatta hora av
sig¢ Far man halsa pa¢ Vad kan man hjélpa till med? For klass 6C i Nytorpsskolan utanfér Goteborg ar
svaret givet. Nar deras klasskompis Burhan Ali blev sjuk i cancer bestamde de sig for att gdra ndgot
tillsammans, och nu har de samlat in éver 13 000 kronor till Barncancerfonden i hans namn.

Text: Cecilia Billgren Foto: Anna-Lena Lundqvist

For klasskompisarna
Betoll Jasim, Maya
Raziullah, Zainab Ali
Kahn och Felicia Zahirovic
Cortes ar det sjalvklart
6tta och hjélpa sin
ka kompis.
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tanfor fonstren lockar
forsommaren med soligt
och varmt vider, men inne
iett av Nytorpsskolans
klassrum i Angered utan-
for Goteborg sitter klass
6C och jobbar koncentrerat.
Det ar en knapp manad kvar till sommarlovet,
och det dr mycket som ska hinnas med. Nagra
elever sitter vid biankarna som ir placerade i
en U-form, négra sitter vid ett storre runt bord
iandra dndan av rummet.

Runt om i klassrummet kan man se resultatet
av olika projekt som klassen jobbat med under
aret, pd informativa planscher, teckningar och
illustrationer. Pa en stor tredelad vikvigg som
star lutad mot en vigg har eleverna skrivit
"#FUCK CANCER” med stora svarta bok-
stdver. P4 samma vikvigg sitter en bild pd en
leende pojke, pantkvitton och fakta om hur
man ska gora for att leva mer miljovénligt.

Precis i borjan av hostterminen fick de veta
att en av deras klasskompisar, Burhan Ali,
drabbats av akut myeloisk leukemi, AML.
Strax ddrefter bestimde klassen att de ville
gora ett projekt i hans namn, och resultatet
blev en insamling till Barncancerfonden.
Barnen har samlat flaskor och burkar, gatt
skripletarpromenader, salt fikabréd och upp-

Zainab Ali Kahn, Felicia
Zahirovic Cortes, Maya
Raziullah och Betoll Jasim
haller kontakten med Burhan
med hjalp av sociala medier.

”Burhan gillar kebab, jag tycker
att vi ska ta med oss kebab
héarifran Hammarkullen och

ita pa kalaset.”

manat sina foraldrar och syskon att bli mer
miljovénliga, allt for att bidra till Burhans
insamling.

- Vihar ocksa haft kafé for resten av skolan,
sdger Betoll Jasim, en av tjejerna i klassen, nir
lektionen avslutats och de flesta barnen gatt
hem f6r dagen.

Vi sitter vid ett runt bord inne i klassrummet.
P4 bordet ligger fargglada runda konfettibitar
som blivit kvar fran ndr klassen tidigare under
dagen fick i uppgift att skriva en dikt till Burhan
pa fina firgglada papper.

Vi pratar vidare om miljoprojektet och
insamlingen. Kaféet som klassen ordnade for
sina skolkamrater blev en succé, de sponsrades
av foretag i nirheten och fick mangder av kakor,
bullar och chips. Men tjejerna konstaterar att
det blev ganska stressigt nér s gott som alla i
hela skolan dok upp och var fikasugna.

BARN & CANCER # 03.2018



-Visamlade in 3 642 kronor pa tva timmar,
sager Zainab Alikhan och ser stolt ut.

Insamlingen till Barncancerfonden har gétt
over forvantan och mélet dr redan uppnatt.

-Vihade som mal att samla in 10 000 kronor,
och nu dr vi uppe 113 642 kronor, siger Maya
Raziullah.

Det rader ingen tvekan om att klassen tar
insamlingen pa allvar, ner till sista kronan har
de full koll pd hur mycket pengar som samlats
in. Deras ldrare Natika Kader har ocksa lovat
att det blir kalas ndr malet uppnatts, vilket
sakerligen bidragit till motivationen. Men
framfor allt ville klassen gora ndgot for sin sjuka
kompis, sd f6r dem ér det sjdlvklart att dven
Burhan ska fa vara med och fira den lyckade
insamlingen. Nu dr de i full fird med att
planera for ett kalas pa sjukhuset. Eftersom
Burhan ér inne i en kénslig fas i behandlingen
och dirfor infektionskinslig, sa har de fatt
mojlighet att ha kalaset utomhus.

-Burhan gillar kebab, jag tycker att vi ska ta
med oss kebab hérifran Hammarkullen och
ata pa kalaset. Och térta, vi maste ha tarta pa
kalaset, sdger Zainab.

Tjejerna berittar att ndgra fran klassen
redan varit och hélsat pd honom en gang pa
sjukhuset. Tillsammans skramlade de ihop

BARN & CANCER # 03.2018

Klassens

h'

Eleverna
skriver dikter
till Burhan Ali.

pengar till ett Fifa-spel som de 6verlimnade.

- Det var vildigt roligt att triffa honom,
men hans utseende har fordndrats ganska
mycket pa grund av medicinerna, siger Zainab,
och fortsitter berdtta om hur de fick passera
igenom en ventilationssluss och tvitta hind-
erna extra noggrant innan de fick komma in
till sin klasskamrat.

- Han kan litt bli smittad annars, fyller
Maya i.

Manga i klassen har kédnt varandra sedan
forskolealdern, och de har blivit en samman-
svetsad grupp om 14 elever som haller ihop
och stottar varandra.

Vi pratar lite om vad man kan géra som
kompis till ndgon som ar sjuk, hur man pa
bista sitt kan stotta och finnas till, trots att
kompisen inte dr ndrvarande i skolan.

-Man ska vara drlig och snill, siger Betoll.

De andra tjejerna nickar. Men det kan ocksa
vara svart att vara alltfor drlig, speciellt nir det
handlar om en kompis som &r sé pass sjuk som
Burhan ar.

- Om han frgar mig en sak si forsoker jag
att svara drligt. Men jag sdger ocksa alltid att
vi hoppas pa det bista, jag forsoker vara positiv
och séga att vi kimpar tillsammans, sédger
Zainab.

Klassens basta tips
for att stotta:

> Samla in pengar till
Barncancerfonden,
pengarna gar till forskning
som kan hjélpa er kompis.
> Hall kontakten med den
som &r sjuk via sociala
medier eller sms. Det &r
enklare an att traffas,
speciellt om kompisen ar
infektionskanslig.

> Bliinte arg eller ledsen
om den sjuka kompisen
inte svarar eller ar aktiv
pa sociala medier, hen &r
kanske bara trott av sin
behandling.

> Visa att ni inte har
glémt bort er sjuka kompis,
utan beratta om vardagliga
saker som hander, om
drama i klassen eller vad
ni jobbar med just nui
skolan.

29






Betoll Jasim
och Maya
Raziullah
arbetar
koncentrerat.

Tjejerna pratar ocksd om hur viktigt det dr
att de fortsétter hora av sig till Burhan, dven
fast de inte kan tréffas sa ofta.

- En bra kompis glommer inte bort nagon,
sdger Maya, och de andra haller med.

Tack vare sociala medier kan de ha kontakt
med Burhan p4 ett enkelt sitt, och de skickar
ofta meddelanden och bilder via snapchat och
instagram.

- Jag tror han tycker om att hora om det varit
nat drama i klassen, sidger Zainab och de andra
tjejerna fnissar till.

De séger ocksa att de ofta berittar vad de
gjort under dagen, sd att han ska kdnna att han
fortfarande &r delaktig i klassens arbete.

- Vi dr manga som dr med honom och stéttar
honom, sdger Zainab.

Lararen Natika berattar att det varit lite upp
och ner med Burhan under ldsaret. I slutet av
hostterminen blev han sdmre och blev inlagd
pé intensiven. Da var det ganska tyst under en
period, och barnen mérkte att han inte var pa
sociala medier lika mycket som tidigare.

-Jag dr noga med att séga till barnen att de
inte ska bli sarade eller sura om Burhan inte
svarar eller kommenterar om de snappar eller
skickar meddelanden pa instagram. Han blir
jatteglad nir de hor av sig, men det dr inte
alltid han orkar svara, siger Natika.

Nu under véren har klassen haft mer kontakt
med Burhan, och han blir langsamt starkare
och piggare igen. Han svarar oftare, och ibland
ar han med pa lektionerna via en ipad som
Natika stéller upp pa hans bank.

Varmen och den langa skoldagen borjar ta ut

sin ritt, och de fyra tjejerna som suttit kvar i
klassrummet borjar snegla mot sina mobiler.

BARN & CANCER # 03.2018

Hassan Madi

och Tan Phat

Ngo saknar
sin sjuka
klasskompis.

” Jag tror han tycker om att
hora om det varit nat drama

i Klassen.”

- Det ér okej tjejer, ni kan gé, siger Natika.
Jag stddar, hojtar hon efter dem och borjar ga
runt i klassrummet och samla ihop papper,
pennor och saxar pa en liten vagn.

Hon beréttar att Burhan blev sjuk under
sommaren 201y7. Nir det gatt nagra dagar pa
hostterminen och han inte kom till skolan
ringde Natika hem till familjen utan att fa svar.
Efter nagon vecka ringde pojkens pappa tillbaka,
och berittade da att Burhan fatt cancer. Hon
vantade ungefir en vecka innan hon beréttade
for resten av klassen.

- Jag har varit larare ldnge, men jag har aldrig
varit med om att det varit sa tyst i klassen som
da, sdger Natika.

Hon var noga med att tala om att de alltid
kunde komma och prata med henne och friga
om det var nagot de undrade Gver. Hon pratade
ocksd med barnen om att det finns olika sétt
att hantera den hér typen av besked p4, och att
alla sétt ar bra.

Akut myeloisk
leukemi (AML)

> AML ar den ovanligare
formen av leukemi.
Omkring 10 procent av
leukemifallen &r AML.

> Overlevnaden &r
omkring 60 procent.

> Cancern drabbar
benmérgen i en av de tva
grupperna av vita blod-
kroppar, granulocyter.

> Behandlingen sker med
bland annat stralning och
cytostatika, men dven
benmargstransplantation
kan kravas for hogrisk-
patienter. Behandlingen
pagar i ungefar ett ar.
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Hela klassen
har varit engagerad
i ett projekt dar
de samlat flaskor
och burkar.

-Vill du vara ledsen ér det okej, vill du bara
vara som vanligt och gé ut och spela fotboll
sa dr det ocksa okej. Jag sa att hdr i klassen
respekterar vi varandras olikheter, och vi har
en acceptans for att man kan reagera olika.

Natika forséker hitta en balans i barnens
vardag, sd att inte alltfér mycket handlar om
deras sjuka kompis. Hon finns dar for dem om
de vill prata, och kan ibland mérka att ndgon
ar lite extra deppig, kanske pratar mycket om
sjukdomen eller om Burhan. D4 férsoker hon
vara sé saklig som mojligt.

- Jag brukar séga att han kimpar, men att vi
hoppas pa det bista.

Hon har ocksd bra kontakt med Burhans
sjukhuslérare, och om barnen fragar
ndgonting som hon inte kan svara pa hor
hon av sig till henne och far hjilp att ta reda
pa mer.

Till hosten borjar barnen hogstadiet, och
Natika tror att Burhan kommer att fa hem-
undervisning i 7:an. Klassen kommer ocksa
att f4 en annan klassforestindare, men Natika
ar siker pa att barnen kommer att fortsitta
halla ithop och stétta sin sjuka klasskamrat.

- Jag ir inte orolig, de kommer att fortsitta
hora av sig till Burhan dven nér inte jag dr i
ndrheten. De vet hur man &r en bra kompis! ®

” Jag sa att hiir i Klassen
respekterar vi varandras olik-
heter, och vi har en acceptans for
att man kan reagera olika.”

GE VARJE MANAD
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Burhan Ali: Jag

saknar skolan

Under sin behandling fér akut myeloisk leukemi, AML,

pa Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg gar Burhan Ali
i sjukhusskola. Med hjélp av sjukhusléararen Carina Eriksson
har Barn&Cancer fatt stalla ndgra fragor till honom.

Text: Cecilia Billgren

ust den hir dagen i slutet

pé maj har Burhan och

Carina pratat om en bok

de lést, "Pojken med randig

pyjamas”. Det dr en bok
som handlar om en ovintad vin-
skap mellan tva pojkar i skuggan av
andra varldskriget. Dessutom har
de 6vat franska fraser och ord,
och tillsammans gatt igenom de
fragor som Barn&Cancer skickat
med.

Burhan, hur kanns det att
inte kunna ga i skolan och inte
kunna traffa dina kompisar
sa ofta?

- Inte bra, det dr trakigt. Jag
saknar allt som har med skolan
att gora.

Dina klasskompisar hor ofta
av sig pa snapchat och andra
sociala medier, vad tycker du
om det?

- Dakénns det bra, det dr roligt
att hora av dem.

Burhan Ali
behandlas
for AML.

Hur var det nar kompisarna
kom och halsade pa dig pa
sjukhuset?

- Det var bra och roligt. Jag
spelade Playstation med dem.

Hur mar du just nu?

- Bra, men jag kan inte ga till
min vanliga skola. Jag dr valdigt
infektionskénslig nu. Om négon
dar dr sjuk blir jag latt smittad,
och det ér svarare for mig att bli
frisk igen om jag smittas. ®

BARN & CANCER # 03.2018
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Barn&Cancers
experter svarar pa
lasarnas fragor

Rétt till stod?

Mitt barn som har genomgatt
cancerbehandling har svart att
hénga med i skolan. Vi upplever
inte att vi far det stéd hon be-
hover i skolan. Vilken ratt har
vi till stéd och vem ska vi vanda
oss till for att fa hjalp?

Svar: Skollagen (SL) ar mycket
tydlig med att alla elever ska fa
det stdéd som eleven behover.
Sa har star det bland annat:

| utbildningen ska hénsyn tas
till barns och elevers olika behov.
Barn och elever ska ges stéd och
stimulans sa att de utvecklas sa
langt som majligt. (SL 1kap 4 §).

Om du inte tycker att din dotter
far det stod som hon har ratt till,
gér du den hér vagen: Forst
klasslarare och sedan rektor.
Hjalper inte det sa far du kontakta
rektors chef. Det finns till slut &ven
en mojlighet att anmala bristen pa
stod till Skolinspektionen.

For att fa ett bollplank kan du
kontakta er konsultsjukskdterska
och/eller sjukhuslarare.

P& Barncancerfondens hemsida
kan du hitta "Rétt till stod i skolan
for elever med cancer”.

Bjorn Olsson, tidigare chef vid sjukhus-
skolan vid Akademiska sjukhuset

Hur behalla kompisar?

Mitt barn ar véldigt man om att
ha kvar sina kompisar i klassen
och kanna sig delaktig socialt
trots att hon genomgar behand-
ling och ofta ar borta. Hur kan
skolan och vi hjalpa henne?

Svar: Det ar skolans uppdrag att
saval framja elevens larande saval
som personliga och sociala ut-
veckling. Skolan ska darfor pa
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négot satt organisera kontakten
sa att din dotter kénner att hon
hela tiden &r med i klassen, trots
att hon inte fysiskt kan vara dar.
Exempel pa aktiviteter som skolan
kan gora ar att: skicka hem vecko-
brev, ordna sa att eleverna skickar
hem brev/teckningar, Skype-kon-
takt med klassen, klasskamrater be-
soker din dotter pa sjukhuset och/
eller hemma. Hoppas att skolan
aven erbjuder hemundervisning.
Bjorn Olsson, tidigare chef vid sjukhus-
skolan vid Akademiska sjukhuset

Kan cancer “gémma sig”?

Man laser ibland om att cancer-
celler “gommer sig” och att
det kan finnas “slumrande”
metastaser och att barnet
darfor svarar samre pa be-
handling. Vad menas med det?

Svar: De maligniteter vi vet har en
benagenhet att bilda metastaser
(dottertumorer) kan ha gjort detta
redan vid en forsta diagnos. Da syns
de inte pa de rontgenbilder vi tar
som del i den primara utredningen.
Dessa dottertumorer kallas for
mikrometastaser. Det &r av denna
anledning som vi ofta startar be-
handlingen med cytostatika, dels
for att om mojligt krympa primér-
tumoren men ocksa for att pé ett
tidigt skede f& mikrometastaserna
att forsvinna innan de hunnit rota
sig och forokat sig pa den plats dar
de finns.

Det finns ocksd en mekanism

som kan vara orsak till aterfall.
Priméara tumorceller utvecklar
under behandlingen en okanslighet
mot de cytostatika vi ger och ligger
da slumrande fram tills behand-
lingen avslutas. D& startar tillvaxt
och ett aterfall i sjukdomen, som
da forstas ocksa blir svarare att
behandla med cytostatika igen.
Mikael Behrendtz, barnonkolog.

Tumorer som sprider sig?

Har vissa barncancertumoérer
lattare att sprida sig och bilda
metastaser? Vilka i sa fall och
varfor?

Svar: Absolut! Férméagan att
metastasera uppfattar man som
en del av den elakartade tumdrens
karaktaristika. Tendensen att
metastasera (och aven vilka organ
tumoren sprids till) bestdms av
tumaorsjukdomens “biologi”/ur-
sprungscell, samt vilka genetiska
férandringar som skett nar cellen
blev en cancercell. Eftersom ur-
sprungscellen ar olika fér de olika
tumérformerna och de genetiska
férandringarna ofta skiljer sig
aven mellan tumorer av samma
ursprung kommer tendensen att
metastasera att variera betydligt.
Mats Heyman, barnonkolog

Fraga experterna

Gavor fran sma foretag?

Jag driver ett mindre foretag
som inte har rad att sponsra
valgorenhet med jattebelopp.
Vi vill anda bidra till Barncancer-
fonden. Hur gor vi?

Svar: Ett enkelt satt for foretag
och foreningar att bidra till var
verksamhet &r att bli Barnsupporter.
For ett fast arsbidrag far ni anvanda
Barnsupporter-market pa er
webbplats och en mejlsignatur
som tydligt visar att ni &r med och
tar fajten mot barncancer. Féardiga
paket finns for 12 000 kronor och
30 000 kronor. Vill man hellre ge
en valfri gava vid ett enstaka tillfélle
ar sjalvklart det ocksa valkommet.
L&s mer pa www.barncancer-
fonden.se/for-foretag.

Ylva Andersson, Barncancerfonden

HAR DU
EN FRAGA?
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Chantal Palm,
nu cancerfri,
berattade om
sina erfarenheter.

L

. o , e
¥ Marie Serneholt gor

4 en av kvéllens yngsta [6pare, Juli
Roshult, snart 5 ar. “Jag har en §
ny springtréja”, sager Julia stolt.

Under arets upplaga av det turnerande motionsloppet Varruset
samlades 1,5 miljoner kronor in till forskningen om barncancer. Sedan
Barncancerfonden 2017 kom in som samarbetspartner har antalet
deltagare Okat, i ar sprang 92000 tjejer pa 21 orter runt om i Sverige.
Aven i &r hélls uppskattade samtal med unga cancerdverlevare.

Text: Cecilia Billgren Foto: Helen Karlsson

vimlet pa den stora grisplanen ute
vid Frescati norr om Stockholm géar
Chantal Palm, 25, omkring i kvélls-
solen med en jittestor pappram
formad som ett inldgg pa Instagram.
Chantal dr en av Barncancerfondens
representanter pa Varruset, hon
drabbades 2002 av den ovanliga hjarntumoren
Germinom. Hon dr cancerfri, men har bestdende
men i form hjirnskada och hérselskada. Aven fast
Chantal litt blir hjarntrott var det sjalvklart att
stalla upp som volontér under Varruset.
-Jag vill finnas dér for andra barn. Jag hade be-
hovt stod nér jag var sjuk, men nu kan jag kanske
hjilpa ndgon annan i stillet, sdger Chantal.

Hon berattar om en hdndelse dé hon och

en kompis stod med en bdssa och samlade in
pengar till Barncancerfonden, och en tant kom
fram och sa att insamlingar inte fungerar och att
pengarna aldrig kommer nagra barn till gladje.

-Hon hade ju fel! Vi som har 6verlevt cancer
ar ju ett levande bevis for att pengarna visst
kommer barn till glddje, att pengarna som samlas
in verkligen gér till forskning. Jag vill visa att
vi finns.

Konferencier under hela turnén, och den som
far prata med overlevare som Chantal frin
scenen, ar artisten och programledaren Marie
Serneholt.
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- Nir jag tackade ja till det hdr hade jag ingen
aning om att Varruset var sa stort! Men det har
varit jatteroligt att ka runt i Sverige och triffa alla
maénniskor, det dr en sdn positiv stimning och
harlig energi overallt, sdger Marie.

Hon berittar att hon lart sig mycket om barn-
cancer genom samtalen med 6verlevarna.

- Jag visste inte att det &r s8 minga Gverlevare
som far men for livet. Men det som ér sa fint &r att
alla 6verlevare som jag har triffat bir pa en san
otrolig livsglddje, det har verkligen smittat av sig!

Hon hoppas att kunna bidra till att sprida bud-
skapet om Barncancerfondens viktiga arbete.

- Vérruset bidrar ju med 1§ kronor till Barn-
cancerfonden for alla 16pare, och genom att
lyssna pa 6verlevarnas berittelser sd kanske de
som deltar och springer vill fortsitta att stotta
och bidra aven efter den hér kvéllen.

For Marie Serneholt har arbetet med Vérruset
och Barncancerfonden ocksa varit viktigt pa ett
rent privat plan. I hdst blir hon sjdlv mamma for
forsta gangen, till tva tvillingpojkar.

- Nu nir jag sjlv dr pa vég att fa barn kan jag
relatera till barncancer pa ett annat sétt &n forut.
Jag tdnker pa nér en tjej berittade att hon forlorat
sin lillasyster som inte ens blev 4 r gammal. Det
arju jdttesvart att ta in, och svart att ens forsta.
80 procent dverlever barncancer i dag, men det
ar for lite! ®

Dirfor
springer vi
med bla
nummeriapp

Varruset skénker 15 kronor per
deltagare till Barncancerfonden.
De som dessutom skénker minst
50 kronor extra far en speciell
bld nummerlapp.

Anna Bostrém, Lena Fredriksson,
Ann Berglund och Moa Johandersson:

"Det &r sa enkelt att bidra lite extra nar
man anda anmaler sig. Det ar ju det
viktigaste som finns, barnen!”

Mathilda Agren och Ingela Sundberg:

"Det ar sa enkelt att skénka lite extra
pengar, det ér inte dyrt och pengarna
gar till en viktig sak.”

Michelle Johansson:

"Det kanns bra att ge lite extra pengar.
| &r &r det andra gangen jag springer.”
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[ ]
NORRA

MELLAN-
® SVERIGE

L
TOCKHOLM
GOTLAND

® OSTRA

" o
VASTRA

SODRA

De regionala
foreningarna

i sociala medier

F6lj din regionala férening
i sociala medier f6r att fa

senaste nytt om kommande och
genomforda aktiviteter — en

mdojlighet att traffa andra

i liknande situation nara dig.

facebook.com/
barncancerfondennorra

facebook.com/bcfmellan

facebook.com/bcfsthimgotland

Twitter: @barncancersthim
instagram.com/bcfsthim

facebook.com/bcfostra
instagram.com/bcfostra

facebook.com/bcfvastra
instagram.com/bcfvastra

facebook.com/
barncancerfonden.sodra
instagram.com/
bcfsodrastadsgrupper
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Konferens for
unga overlevare

Den 2-4 november arrangeras for femte aret
i rad Maxa livet-konferensen, som riktar sig
till vuxna som har haft cancer som barn,
samt syskon till personer som haft cancer
som barn. De fyra tidigare aren har den varit
pé Aronsborg i Bélsta, men i ar flyttas den till
Varbergs Kusthotell. Under helgen kommer
det att bli férelasningar blandat med kreativa
och fysiska aktiviteter, samt tillfallen for del-
tagarna att bara prata och dela med sig av
sina erfarenheter.

- Det finns ett stort behov fér vuxna barn-
cancerdverlevare och deras syskon att tréffas
och dela erfarenheter, lara sig nya saker om
sin diagnos och att f& inspiration och metoder
for att hantera vardagen efter sjukdomen.
Ménga av oss har dessutom ként varandra i
manga ar och setts pa tidigare konferenser
och ungdomsstorléager, halsar André Idegard,
Christoffer Dehman, Emma Sernemyr, Michelle
Vega och Nathalie Friberg fran referensgruppen
fér Maxa livet-konferensen.

Insamlingsgala med Dogge

STOCKHOLM GOTLAND.

Lérdagen den 29 september

arrangeras en insamlings-

gala till forman fér Barn-

cancerfonden Stock-

holm Gotland. Det blir

en heldag med olika

aktiviteter pa Tapp-

stromsskolan pa Ekerd

utanfoér Stockholm.
Under dagen kom-

mer det att héllas

auktioner med

fina féremal

frén flera

olika fore-

L .
Agust och Melker
Axelsson aker karusell.

Full fart pa Gronan

MELLANSVERIGE. | borjan av juni arrangerade
BCF Mellansverige sin populéra utflykt till Gréna
Lund i Stockholm. 104 medlemmar foljde med
for en heldag tillsammans.

- Det var en jattelyckad dag pa alla vis,
berattar Ulrika Andersson som var med och
arrangerade resan.

tag. Dessutom sker en insamling via "Panta
fér barnen”, dar alla besdkare uppmanas
att ta med sig pantburkar och flaskor
for att ldamna under dagen. All pant
gér oavkortat till Barncancerfonden
Stockholm Gotland. Flera kénda artister
kommer att
upptrada under
dagen, bland
andra rapparen
Dogge Doggelito,
Emly Clausen
och Chris
Klafford.
Vi ses pa
Ekerd!

Rysligt mysigt
pa Halloween

OSTRA. Mitt i héstmorkret bjuder Barncancer-
fonden Ostra in sina medlemmar till en efter-
middag med béde mys och spanning. Den

3 november halsar ett par halvskumma typer
fran Villa Fridhem i Kolmarden valkomna till
aktiviteterna, och darefter ’

bjuds det pé en spoklik Hf

afternoon

tea-buffé fd !

och en rad 1 -
spannande
aktiviteter
med Hal-
loween-
tema o
for alla ~—-1

barnen.

FOTO: SHUTTERSTOCK
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Familjen Litfeldt ™=

Stralande sol
och gemenskap

VASTRA.Den 27 maj arrangerade Barn-
cancerfonden Véstra en lyckad heldag for
cirka 150 familjer pa Liseberg i Géteborg.
Parken 6ppnade lite tidigare for féreningen
s& alla kunde ka en stund utan att kda, och
sedan avnjots en gemensam lunchbuffé

pa Rondo.

- Vi fick en harlig heldag tillsammans, full
med bus, laskiga och galna &kattraktioner
och god mat. Dessutom ménga trevliga méten
med goda vanner som vi inte traffat pa lange,
sager familjen Litfeldt fran Kungsbacka.

Sommarvecka
pa Byske havsbad

NORRA.Medlemmar i Barncancerfonden
Norra fick under sommaren chansen att boka
ett sommarboende i

féreningens regi

pa femstjarniga

Byske

camping.

Erbjudandet

blev mycket

uppskattat

snabbt upp.

FOTO: SHUTTERSTOCK

ege (-] (14
Familjer pa aventyr
OSTRA. Att &ka pa resa tillsammans kan leda
till nya vanskaper bade bland stora och sma.
Under augusti packade darfor drygt 30 familjer
fran BCF Ostra in sig i bussar och drog till
Danmark for en aventyrlig resa. Dér blev det
bade avkoppling och full fart pa dventyrsbad-
hotellet The Reef i Fredrikshavn och Farup
sommarland. Resan blev mycket lyckad, och
en fin avslutning pa sommarlovet for barnen.

Succe for samtalsdagar

LenaLidén,

mormor till Elias

som drabbades

av en hjarntumor.
E N

Under sommaren har flera samtalshelger for
mor- och farféréldrar héllits i de olika regionala

féreningarna. Lennart Bjorklund, psykoterapeut,

har varit samtalsledare och férelésare, och har
pratat bland annat om vad man kan goéra for
att stétta och hjélpa sina barn och barnbarn
nar familjen drabbas av cancer.

Lena Lidén fran Avesta ar mormor till attadriga
Elias som drabbades av en hjarntumér férra
hosten, och bade hon och hennes man deltog i
traffen i Uppsala den 26 maj.

- Det var en jattebra dag, framfor allt att fa
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tréffa andra som ar i samma situation som vi
ar och prata och ventilera sina kénslor, séger
Lena Lidén.

En av de saker hon har tagit med sig ifrdn
samtalsdagen &r att det ar viktigt att forsdka leva
som vanligt, att det &r okej att ha roligt ibland
dven om man har ett barnbarn som &r sjukt.

- Vikan ju inte bara sitta vid kdksbordet och
tomglo ut genom fonstret. Aven om hela den
héar situationen har lagt sig som en gra filt dver
var tillvaro, sa forsoker vi leva som vanligt. Det
var skont att fa hora att man far ha roligt ibland.
Jag tror att man méste det, annars deppar man
ihop fullstandigt.

Ostra
Sodra
Véstra
Stockholm Gotland

Norra

hos medlem-
marna och
alla veckor

i strandstugan
bokades

Julstamning
for familjer
som mist

VASTRA.Nar ett barn saknas i
familjen blir julen en kénslosam
tid, och gemenskap med andra
som ocksa saknar ett barn blir
extra viktig. Barncancerfonden
Vastra bjuder darfor in familjer
som mist till en julbordsweekend
pé Bohusgarden den 24-25
november. P4 programmet star
god mat, dvernattning och vinter-
bad. Plats finns fér 50 familjer.
Anmalan sker pé:
barncancerfonden.se/vastra

Gemensamt
stormote

Aven i &r har de regionala for-
eningarna beslutat att halla ett
gemensamt storméte. Motet hélls
den 12-14 oktober pa Clarion
Hotel Arlanda Airport. Mer info
och anmalan pé&:
barncancerfonden.se

Slag for hjaltar

SODRA Under Barncancermanaden
i september kommer Slag for
Hjéltar - valgérenhetsgolftavlingen
dér lokala foretag samlar in pengar
till Barncancerfonden Sodra - att
arrangeras for fjarde aret i rad.
Dessutom arrangeras diverse
aktiviteter pa Barnsjukhuset i
Lund, med malsattningen att
skapa fler ljusglimtar. Lads mer pa:
barncancerfonden.se/sodra

Clowner pa
hembesok

STOCKHOLM GOTLAND. Féreningen
Stockholm Gotland har valt att
finansiera vara clowners utdkade
aktiviteter inom hemsjukvérden.
Det innebér att clownerna pé sa
satt faktiskt kan folja med hem till
de cancersjuka barn som vardats
i hemmet under en langre tid. En
av sjukhusclownerna som gor
hembesok &r Pajette, vars ord-
sprak lyder "Pussar &ar som att
ata soppa med gaffel - man far
aldrig nog!”.
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Vill du bli
medlem?

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

hur du blir medlem pa
barncancerfonden.se/
foreningar

Barncancerfonden
Norra

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

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

E-post: mellansverige@
barncancerfonden.se

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

Barncancerfonden
Ostra

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

Barncancerfonden
Vastra

Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 5103
E-post: vastra@
barncancerfonden.se

Barncancerfonden
Sodra

Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 65 64
E-post: sodra@
barncancerfonden.se
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Lyckad resa till Legoland

SODRA.| juni arrangerade Barncancerfonden
Sddra en lyckad resa for 150 medlemmar till
danska Legoland och semesterbyn Lalandia.
En av familjerna som foljde med pé resan
var familjen Muller, vars dotter Emma
nyligen fardigbehandlats for en tumér med
20 procents dverlevnad.

- Genom att resa med Barncancerfonden
Sodra kunde vi traffa dem som vi lart kénna pa

sjukhuset pa en annan plats, dar vi for en liten
stund kan latsas att vi &r som “vanliga” ménniskor.
Det tycker vi &r kul. Det mest betydelsefulla med
resan var att f& vara tillsammans, att fa se sina
barn ma bra. Tyvarr vet man inte om detta &ar det
sista de far gora tillsammans. R&dslan att mista
&r sa stark sa att fa vara tillsammans och se
barnen glada &r det basta som finns, beréattar
Annika Mdller, mamma till Emma.

Over 80 000 kronor
samlades in till
BCF Norra.

Ansiktsmalning och
godisregn i Nordmaling

NORRA. | bdrjan av juni arrangerade Lars-Goran Persson
tillsammans med sin personal pé Ica Nordmaling ett festligt
arrangemang till forméan for Barncancerfonden Norra. Under
tvé dagar i juni bjod de in besokare till bland annat grillning,
ansiktsmalning och hoppborg, och under dagarna samlades
80 152 kronor in till féreningens verksamhet. Det var elfte
aret i rad som Ica Nordmaling genomférde insamlingen.

- Jag har en son som fick cancer, och efter att ha fatt
uppleva den fantastiska sjukvarden och allt stéd vi fick fran
Barncancerfonden Norra sa kande jag att jag ville ge
tillbaka, séger butiksagaren Lars-Goran Persson.

Mer fran webben

NORRA. Den 16-18 november
planerar féreningen en familjehelg
i Sundsvall, dit alla medlemmar

blir inbjudna. L&s mer pé:
barncancerfonden.se/norra
VASTRA. Alla som vistats pa en
barncanceravdelning vet hur
betydelsefullt det ar att ndgon
kommer med fika och bjuder in
till samtal om livet med barncancer.
Nu soker BCF Vastra fler personer
som vill fixa fika p& onsdagskvallar
pé Barncancercentrum i Géteborg.
Las mer och anmal dig pa:
barncancerfonden.se/vastra
OSTRA. Att skriva om sina erfaren-
heter av cancer kan hjélpa bade
drabbade och anhdriga. Med jdmna
mellanrum under hdsten kommer
medlemmar fran BCF Ostra att

ha en skrivarcirkel i Linkoping.
Medlemmar kan tréffas och prata
om sitt skrivande och hjalpa
varandra att komma vidare.

Las mer pé&: barncancerfonden.se/
ostra

BARN & CANCER # 03.2018



Sa kan
du fa stod
& stodja

Néstan varje dag drabbas ett barn av cancer i
Sverige. Barncancerfonden arbetar pa olika satt
for att underlatta livet fér de hér barnen och
deras familjer. Med ditt stéd kan Barncancer-
fonden fortsatta att hjélpa drabbade och ge
bidrag till barncancerforskningen med siktet pa

att utrota barncancer.

Om Barncancerfonden

Julia Frid &r nio ar,
har behandlats
fér leukemi och har
genomgatten
levertransplantation.
Idag mér hon bra och
vardagen bestar av
skola, kompisar och
att baka och pyssla.

STOD FOR DRABBADE

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

Kurser och rekreation

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

cancerfondens hus for rekreation,

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

Fakta och rad pa sajten

P& barncancerfonden.se/
for-drabbade kan du lasa mer om
barncancersjukdomar, praktiska
rad om till exempel forsakringar
och skola, tankar om sorg och
om hur livet férandras nér ett
barn far cancer.

Bocker och information

Pa barncancerfonden.se/
informationsmaterial-och-bocker
hittar du gratis
informationsma-
terial och bocker
for bade vuxna
och barn pa te-
mat barncancer.

BARN & CANCER # 03.2018

SA KAN DU BIDRA

Bli Barnsupporter

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

Ge enstaka gava

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

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

Delta i event

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

Testamentera

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

Bli foretagspartner

Ar ditt féretag intresserat av ett
samarbete eller av att gdra nédgon
egen aktivitet till férman for Barn-
cancerfonden?¢ Kontakta Barn-
cancerfonden pa 08-584 209 00.

Handla i presentshopen

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

Nallen
“Tryggve”,
225 kronor.

Aktuellt

Boktips. Metodhand-
boken &r ett hjalpmedel
for elever med en for-
varvad hjarnskada. Boken
vander sig i forsta hand till
skolpersonal, men kan
ocksa ge rad och stod till
féréldrar med barn som
har férvarvade hjarskador.
Finns att bestalla gratis pa
barncancerfonden.se.

Stod i telefonen?
Foéraldrar och unga éver
18 &r som behdver stéd-
samtal kan kontakta S:t
Lukas jourtelefon dygnet
runt. Ring 020-64 00 64
och uppge BCFM14.
Samtalet ar gratis.
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Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584 209 00
info@barncancerfonden.se

”]&ig hade
nagot i ogat”

Bo, 2,5 ar, ar en glad snackepelle. Det basta
\ som finns ar att bada, ata glass och leka med
flygplan. Men han vet ocksa att de pa sjukhuset
§ hjalper honom.
- De tar blod och satter pa plaster, sager han.

Berattat med hjalp av mamma och pappa
for Malin Bystrom Sjodin Foto: Hélen Karlsson

dag har jag varit till sjukhuset. De som

ar dar hjdlper mig. De satte pa plaster.

De tog prov. I en slang. Jag hade nagot

10gat. Da tog lakarna bort mitt 6ga. P4

sjukhuset finns det clowner. Forsta

gangen jag triffade Fjodor blev jag radd.
Men sedan fick jag en ballong. Da blev jag inte
radd. Jag blev glad. Pa sjukhuset far jag titta pa

( al : saker pa "ipeden”. Jag tycker om stora fordon och

Bo Henebratt =" . = Bolibompa. Men det bista dr att bada. Vatten ar
Alder: 2.5 &r ’ rollgt..]ag \{111 aka till badhuset. Kan vi det? Jag ar
Boritiasse b en haj. Hajar kan hoppa i soffa.r.l, tror jag. ]a.g tyc.l.<er
R oo om foarmor och farfar. De bgr néra. Farmor r snall.
Amanda, pappa Gustav Jag far leka med vatten och i deras killare finns ett
Henebratt, och snarten rum med roliga saker. Mamma, kan jag fa en kaka?
e . . . \ Tack! Mamma, det hér var inte en bra kaka. Nej,
Tycker om: Bada och & tyvérr. Den vill jag inte ha. Vet ni, min mamma har
allt som har hjul. \ &l min lillebror i magen. Jag brukar tdnka att han &r
Diagnos: Retionblastom - . ' snall. Eller ar han ledsen? Lillebroder kan vara arga.
(tumor i 6gat) i februari Nar kommer lillebror? I morgon eller snart? Jag
2017. Tuméren upptécktes . o skrattar ofta och pratar mycket fast jag dr liten.
nar Bo borjade skela. Da ¢ Pappa sdger att jag dr en snackepelle. Ska ni g nu?
var han 11 manader och ' e i _ Hej da. Hejda.”
kunde inte prata eller ga. L7
Bo har fatt cytostatika i
tva olika omgangar och i
maj 2018 opererades det
hogra 6gat bort. Dar sitte
numera en protes.

far Bo sin sista ku
cytostatika.



