| Kraftsamling mot barncancer
| Framsteg for behandling av retinoblastom

BARN

EN TIDNING FRAN BARNCANCERFONDEN

Cancerbehandlade Jasmine och
mentorn Pernilla har en speciell
relation med rak kommunikation
- en nyckel for ett lyckat sko
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"Spannande och
skrammande
med skolstart”

SOMMARLOVET AR SLUT och skolan har
borjat - spdnnande men f6r manga ocksa
skrimmande. For en del dr det den allra
forsta skolstarten, for andra den sista, for
nagon betyder det en ny klass, ett nytt
stadium, en ny ldrare eller kanske till och
med en ny skola. Nagra har langtat efter
skolstarten, andra har vandats.

En som star infor sin forsta skolstart dr
Gabbe, som ar fem ar och har behandlats
for hjarntumor. Fordldrarna har manga
funderingar kring hur det ska g i skolan.
Gabbe sjilv tycker att det ska bli skoj.

15-ariga Jasmine star istéllet infor sin
sista skolstart i grundskolan. Aven hon har
behandlats for hjarntumor - och det under
en tid da skolan kriver mycket av elev-
erna - men med stod, kommunikation och
lyhordhet har det fungerat utmérkt.

Johan, 10 4r, ska borja i ny skola. Han
har inte fatt det stdd han behover efter
behandlingen av hjarntumdren som upp-
tacktes ndr han var fem ar. Nu hoppas
Johan och hans forildrar att den nya
skolan ska ha storre forstaelse.

Barn och ungdomar som drabbats av
cancer behover ofta och har dessutom ratt
till stod i skolan. I det hiar numret sétter vi
fokus pa skolan och du far mota Gabbe,
Jasmine och Johan som delar med sig av
sina tankar och erfarenheter.

VIBEFINNER 0SS nu i borjan av Barncan-
cermanaden. Hela september kraftsamlar
vi extra mycket vad géller savil informa-
tion som insamling for att ta ytterligare ett
steg mot var vision - att utrota barncancer.
Kanske har du redan har hunnit vara
med i nagot av de Walk of Hope som
arrangerats i landet? Hall 6gonen 6ppna
efter fler event i din nérhet i september.
Du kan ocksa titta in pa var
webbplats dir vi listar alla
aktiviteter. Och missa heller
inte Barncancergalan - det
svenska humorpriset som
sindsiKanal 5 den 28
september.
Trevlig lisning!

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor

INNEHALL NR 415

Battre behandling
Behandlingen av retinoblastom,

en form av 6goncancer, har tagit ett
kliv framat. Manga barn

far behalla sitt 6ga och

nya framsteg ar pa gang.

Gabbe forvantansfull infor skolstart

av hjarntumoren. Overgangen fran forskola till forskoleklass

Femariga Gabriel Hanouch bérjar hamta sig efter behandlingen l—'

kraver lite mer forberedelser an for manga andra barn.

"Skolan lyssnar inte”
Foraldrar upplever att skolan inte
anpassar undervisningen for
cancersjuka barn tillrack-

ligt. Barn&Cancer reder ut

ratten till stod.

En lyckad skolgang
Jasmine Garip Nilsson dr néjd med
stodet hon fick fran skolan under
och efter cancerbehand-

lingen. Hon och hennes

mentor berattar varfor.
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Linn Folkesson och Alicia Helge

Alder:11ar. Gér: Gariarskurs 5 pa Gullstensskolan i Gullspang.
Aktuella: Arrangerade loppis for att samlain pengar tillBarncancerfonden.

Flickornas lopp1s oav 25 000 kronor

Elvaaringarna Alicia Helge och Linn
Folkesson i Gullspang lyckades
engagera bygdeni en loppis till
forman foér Barncancerfonden.
Insamlingen gav hela 25 000 kro-
nor vilket var langt dver férvintan.

- FORST TANKTE VI BARA ha ett café
och silja fika for att samla in pengar,
men sen kom vi pa att en loppis kunde
vara kul. Vi tyckte att det passade bra
att ge pengarna till Barncancerfonden
eftersom det dr synd om barn som

Anmal dig som ma-
nadsgivare till Barn-
cancerfonden och
var med och stdd
kampen mot barn-
cancer.Sms:a
BARNSUPPORTER
till72 900 och
bidramed 50 kronor
imanaden.

drabbas av cancer, berittar Alicia
Helge som dr klasskompis med med-
arrangoren Linn Folkesson.

Nar de vl bestamt sig var det dags
att planera och locka folk att skanka
saker till forsiljning.

- Vi satte upp lappar pa skolan och
pé anslagstavlor, och vi ringde till lokal-
tidningen som skrev en artikel om var
loppis. Sedan borjade det ramla in gre-
jer. Vi samlade dem i mormors garage
som snart var fullt av fina saker, siger
Alicia.

GIVARE INSAMLING

FOTO: ANNA HELGE

Engagemanget spred sig och saker
fortsatte att stromma in till loppisen d&
Alicia och Linn 6ppnade lokalen ett par
dagar innan for att kunna ta emot alla
gavor. Lions Club kom ocksa dit med
ett kuvert med 2 000 kronor.

Pi sjélva loppisdagen var inte bara
kopsugna pa plats utan dven de som
bara ville skinka en slant.

- Vara férvéntningar var att fa in
5 000 kronor och sa slutade det med
25 000 kronor. Det trodde vi aldrig!

SYNNOVE ALMER
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| Gabbe laddar
for skolstart

Gabriel Hanouch ar fem ar gammal och kan sitt fullstan- &
diga personnummer — sa mycket tid har han tillbringat :
i varden. Tillhosten borjar hans nya liv, som skolbarn.

TEXT: EMMA OLSSON FOTO: KALLE ASSBRING

kolan ligger pa lagom sparkcykel- cafeteria dér jag brukar fa kopa godis,
avstand. Det dr perfekt. Gabbe he he.
for fram sitt nya och skinande for- Balansen borjar komma tillbaka.
don i cirklar pa gatan utanfdr familjen Utan st6d gor han framatvolter pa
Hanouchs villa. studsmattan i familjens tradgard.
- Jag ska inte ga till sjukhuset Gabbe har fatt 1dna en sparkcykel av
mer. Jag har fatt all medicin, sjukgymnasten.
sager han. - Men i morgon, eller i gir, ramlade
Gabbe dr fardigbehandlad for jag sex ganger pA McDonald’s. al
hjarntumor. Han har strélats 30 - Vi borjar kdnna igen den gamla
ganger, opererats och fatt cyto- Gabbe, men det har kommer jag att ha
statika och kortison. med mig s ldnge jag lever, sdger hans
- Det var trakigt att jag fick spruta mamma Mania Hanouch.
och att jag blev sjuk och att jag fick
sova pa sjukhuset. Men det var lite kul INFOR SKOLSTARTEN ricker det inte
for det finns bilar och fiskar och en med en ny och lite vuxnare ryggsack,
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GABBES FRISYR visar tydligt drret fran hjirntumdroperationen . Att han har behandlats for en allvarlig sjukdom ar
inget som ar hemligt i radhusomradet i Norrkdping. Nu &r tiden da han var tvungen att stralas ikladd mask pa sjukhuset

over, och skolan vantar.

som for de flesta andra nybdrjare. Gabbe
och hans familj har redan haft mote
med skolpersonalen.

Skolskéterskan, rektorn, forskole-
chefen, Gabbes blivande ldrare, en
assistent och konsultsjukskoterskan
Anne Wretman pa barncancercentrum
i Linkoping motte familjen. De hade
manga fragor. Vad gor de om han far
kramp? Vad ska de undvika? Vad svarar
de om andra barn fragar om drren?

Konsultsjukskoterskan lovade att
komma och prata med klassen om det
behovdes.

- Vi sa att de inte behévde oroa sig.
Vad jag kan se har Gabbe inga koncen-
trationssvarigheter. Men det r viktigt
att de informerar mig om négot dyker
upp sa att vi kan sitta in atgirder sa
fort som mojligt. Vi ska ha lite tajtare
samtal. De visade stor medkénsla
ocksd, sdger Mania.

DET VARENNATT i oktober som Gabbe
krampade forsta gingen. Hans pappa

Zeki vickte Mania, medan Gabbe lag

i hans famn, leal6s som en docka.

Det gick fort att utesluta epilepsi och
hjarnhinneinflammation. Det tog en
ménad att konstatera cancern.

Mania tycker fortfarande att det dr
svart att sdga ordet. Cancer.

- For oss som kommer fran Mellan-
Ostern ar cancer lika med dod. Att sluta
leva.

© BARN/ CANCER - 04.15

Gabriel
"Gabbe”

Hanouch

Alder:5 ar.

Bor: Norrkdping.
Familj: Mamma
Mania, pappa Zeki,
systrarna Worod,
IsabellochJohanna.
Gor: Skaborjaforsko-
leklass.

Gillar: Attlekamed
bilar, klattra, hoppa
studsmattaoch aka
sparkcykel.

Diagnos: Hjarntumor,
december2014.
Behandlingmed
operation, stralning
och cytostatika.

Hon tycker att ldkarna som formed-
lade diagnosen var mer inriktade pa att
fa henne att forstd hur allvarlig sjukdo-
men var, dn att ge henne hopp.

-Jagbad till Gud att jag skulle slippa
triffa lakarna nar jag skulle till sjukhuset,
jag ville inte prata med dem. Jag hade
forstatt att det dr cancer och ville inte
hora mer! De ar vildigt duktiga men jag
ville slippa deras blickar. Jag var radd att
de skulle siga nagot illa eller titta snett.

IFONSTRET HANGER en bild av jung-
fru Maria. Tron var ett stort stod for
Mania under tiden pé sjukhuset i Lin-
koping. Samtalen med sjukhuspristen
blev hennes terapi.

Hon har valt att inte ta reda pa mer
om sjukdomen och hon vill inte prata
med andra forildrar i samma situation.
Mania vill behalla den lyckliga bubbla
som omsluter familjen sedan behand-
lingen avslutades i slutet av april.

- Det dr sd individuellt och han mar
bra. Jag har en positiv kdnsla och jag vill
inte att ndgon ska sno den. Jag vill und-
vika folk som inte ger mig hopp.

Hon visar en mapp med teckningar
som Gabbes forskolekompisar skickade
nér han 1ag pa sjukhus. Manga av bilderna
forestiller olika former av fordon, Gab-
bes stora passion. Nar de fick beskedet
om att det var en hjarntumor som fick
Gabbe att forlora medvetandet, fragade
personalen om familjen Hanouch ville

~—
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MAMMA MANIA HANOOCH bdrjar kannaigen Gabbe sa som han var
innan han blev sjuk, men den svara tiden fran sjukdomsbeskedet och
under behandlingen glommer hon aldrig.
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FOTBOLLSSPELET ANVANDS allt mer dirhemmai takt med att Gabbe blir piggare. Det finns sa mycket som &r roligt
nar kraften kommer tillbaka, som att leka med bilar, klattra eller hoppa studsmatta.

skriva ett brev till fordldrarna pa for-
skoleavdelningen, och beritta om sjuk-
domen. Men Mania och Zeki tackade
nej.

-Jag tyckte att det kindes vildigt
tungt nir de fragade om brev till f6r-
aldrarna. Det dr ju inget smittsamt,
sdger Mania.

IRADHUSOMRADET VET de flesta hur
det ligger till. Gabbes frisyr, virdig en
fotbollsspelare, avslojar drret som 1oper
over huvudet. Alla kdnner alla.

Vinner och grannar erbjod att ta
hand om Gabbes systrar och laga mat,
men i stéllet flyttade dldsta dottern hem
fran sina studier och gick pa utveck-
lingssamtal med sina systrar, lagade
mat och fanns till hands. Mania och
Zeki kunde koncentrera sig helt pa sitt
sladdbarn.

Konsultsjukskoterskan traffade per-
sonalen pa forskolan och kunde lugna
dem. Gabbes anfall upphérde i och
med behandlingen, och om det hinde
andé var det ingen fara. Det var heller

inte farligt for honom att klittra. Snarare
viktigt, eftersom det gér honom lycklig.
-Jag behover ingen mossal
Gabbe dr pa vig ut igen, i sin pappas
tofflor. Dér ute star ett nytt fotbollsspel.

DET FORSTA GABBE sa nir han fick
veta att han var firdig med medicinerna
var att han dntligen skulle fa leka med
leksakerna inne pa avdelningen pa for-
skolan igen.

Under behandlingen har han oftast
fatt triffa sina kompisar utomhus pa
grund av infektionsrisken.

Nu véntar livet, som for vilken femar-
ing som helst. Livet som fardigbehand-
lad och livet i skolan.

- Det ska bli trakigt. Nej kul, jag bara
skojade! De har cyklar och sddana dir,
jag vet inte vad det heter. Laxor!

RELIGIONEN har varit ett viktigt stéd under
behandlingstiden.

MAMMA MANIA harvalt attinte prata med
andra foraldrar i samma situation.

GABBE VISAR hur han har fatt mediciner
under cancerbehandlingen. Sviterna efter
sjukdomen tar fortfarande pa krafterna.



FORSKNING SKOLA

WILLIAM BOSSMAR forsokte att gai skolan sa mycket som méjligt d& han behandlades for hjarntumor under 2014. Sedani slutet av

fjolaret ar han tillbaka i skolbanken pa full tid och innebandyn pa fritiden gar allt battre.

FORSKARENS RAD

FOTO: DAVID POLBERGER

(Ga i skolan om du mar bra

Barn som mar bra ska ga i skolan dven om
de behandlas for cancer. Att hamna utan-
for sitt sociala sammanhang ar varre an
att drabbas av de infektioner som finns

i skolan, menar barnsjukskéterskan och
medicine doktorn Margareta af Sande-
berg.

BADE SJUKVARDEN och foréldrar till cancer-
drabbade barn har en tendens att skydda bar-
nen fran eventuella risker som infektioner
och trotthet och hindrar i stéllet, helt i ono-
dan, barnen fran det som gor att de mar bra.

Ett orosmoln ér att barnet ska drabbas av
infektioner pa forskola eller skola. I en natio-
nell studie har Margareta af Sandeberg visat
att de barn som gick i skolan under cancerbe-
handlingens forsta sex manader inte hade fler
infektioner dn de som stannade hemma. Det
var dessutom oftast barnens egna bakterier
som orsakade infektionerna.

Inte ens vattkoppor utgor nagot storre pro-
blem eftersom det i dag finns behandling.

Allt fler studier pavisar risker med att iso-
lera barn fran jamnariga och dessutom att
fysisk aktivitet har positiva effekter pa trott-
het och pd o6nskade effekter av behandlingen.

Fakta

Om barnet mar
daligt eller har
feber ska barnet
inte varaiskolan
eller forskolan.
Om barnet inte har
immunitet mot
vattkoppor ska
foraldrarna kon-
taktas omnagon

i klassen fatt vatt-
koppor och om
barnen traffats
dagarnainnan ska
sjukhuset kontak-
tas for eventuell
forebyggande
behandling.

Det ér i princip alltid rétt att uppmuntra till
aktivitet, siger Margareta af Sandeberg.

- Isolering paverkar barns utveckling och
kan bli svért att ta igen, siger hon. Manga av
de som behandlats for cancer i barndomen
vittnar om svarigheter med kamrater.

Sedan 2008 stér det i de nationella rekom-
mendationerna for socialt liv under behand-
ling for cancer, att det dr allméntillstdndet
och inget annat som avgdr om barnen ska g
iskolan. De ar framtagna av konsultsjuk-
skoterskorna i samarbete med landets
barnonkologer och finns att 1dsa pa blf.net.

And4 hills ménga barn hemma, ofta helt
ionddan.

Margareta af Sandeberg identifierar tva
orsaker. Dels att vardpersonalen har for lite
tid for att ge den upprepade informationen
som kradvs for att foraldrar ska kidnna sig tryg-
ga i att skicka sitt barn till forskola eller skola.
Dels att mycket av tiden mellan behandlingar
ocksd innebir sjukhusbesok.

- Forr kunde vi planera sé att alla kontroller
mellan kurerna kunde gdras pa en och samma
dag. Organisatoriska orsaker gor att det inte
fungerar i dag, siger hon.

EMMA OLSSON

Barnens
tankar om
forskolan

Aven sma barn kénner sig
ensamma och ledsna nar
sjukdomen berdvar dem
deras sociala samman-
hang. Det visar unik svensk
forskning.

Genom intervjuer med
25 forskolebarn fran ett till
sex ar och deras forédldrar
har Karin Enskir vid Hal-
sohogskolan i Linkoping
visat att social tillhorighet
betyder mycket, dven for
den som ir liten.

- De saknar kamrater
och de aktiviteter som de
gjorde i vardagen innan
de blev sjuka - det som ar
deras liv. De kédnner heller
inte igen sig sjdlva. De ar
inte samma person lingre
och kédnner sig mycket
ledsna, sdger forskaren
Karin Enskar.

Hennes forhoppning ar
att kunskapen leder till att
de sma ska fi ett bittre
omhindertagande.

- Barnen behover hopp
och en framtidstro, siger
Karin Enskar.

LAS MER!

BARNCANCERFONDEN
har Latit ta fram ett unikt skol-
material for barn som drabbats
av cancer, som hjdlper dig att
reda ut vilka rattigheter du har
och hur du gar vidare nar det
inte fungerar sabra.
barncancerfonden.se/
elevers-ratt

LAS AVEN om Ella Frodevall
som hade en tat kontakt med
kompisar och pedagoger da
honinsjuknade i Wilms tumor
som tvaaring (Barn&Cancer
nummer 4 2013).
barncancerfonden.se/
barnocancer
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Bokstavslaten spelar in pengar

Lagom till "Musik for barn” — en valgorenhetsdag till for-
man for Barncancerfonden - slappte AstridE Music barn-
visan "Bokstavslaten 4.0". Nassim Al Fakir och Daniel
Falck har skrivit laten vars vinst dven den gar till kampen
mot barncancer. Lyssna pa Spotify eller Youtube.

kronor gav Good Cause-foretaget God Dryck till
Barncancerfonden under lanseringen av nya
drycken Goda Bubblor.

Brons till
cykelfilm

Arets Ride of Hope-film knep tva
bronsikategorierna socialt an-
svar och sportideninternatio-
nella filmtavlingen Telly Awards.

Nova Farr-Jones och Lucas
Magnusson dr inspirationskal-
lorna bakom langritten. | dag &r
de bada fria fran cancern.

Langritt
gav bidrag

Caroline Magnusson och Jean
Farr-Jones traffades under en
foreningshelg for mammor till
cancersjuka barn. De beslutade
sig for att starta eninsamling
for hastintresserade. Under en
helgiaugustikunde alla som
ville anordna en langritt till for-
man for Barncancerfonden.

246 0G0

kronor samlade dventyraren
och cancerdverlevaren Aron
Anderssons "Team Aron” in till
Barncancerfonden under
Stockholm Maraton. Det var
Bauhaus som skankte en
krona for varje gilla-klick som
teamets Facebook-uppdate-
ringar fick under loppet.

Ride of Hope-deltagarna Martin och Oliver lovade att cykla sista strackan fran Uppsala till Stockholm pé

barncyklar om deras insamling da hade natt 6ver 20 000 kronor - och de fick leva upp till l6ftet. :
FOTO: KRISTINAMALM :

CyKlister trampade in 2,2 miljoner

Intresset fér sommarens
Ride of Hope var storre an
nagonsin. Rekordmanga
cyklistertrampade en eller
fleraetapperiloppetsom
garférbilandets sexbarn-
cancercentrum. Hela strack-
an dr 125 mil - Sveriges
langstavalgorenhetslopp.

trampade deltagarnain éver
2,2 miljoner kronor till Barn-
cancerfonden. Pengarna kom-
mer fran cyklisterna, privata
givare och sponsorer.

Deltagarna Martin och Oliver
gick imali Stockholm pa barn-
cyklar efter ett l6fte om att gora
saom deras egeninsamling
nadde 6ver 20 000 kronor. Den
kom uppihela 68 000 kronor
efter att sponsorn Lidl dubble-
rat slutsumman.

Arets Ride of Hope lockade
2 039 cyklister varav 147 korde
hela strackan. Tillsammans

For andra aretirad arrange-
rade Barncancerfonden ocksa
Ride of Hope Europe i Storbri-
tannien. I slutet av juni startade
cyklisternas resa pa 104 mil
fram till malgangeniLondon.

Nasta ar gar Ride of Hope
Europe fran Prag ill Varberg
och Almers hus, ett rekrea-
tionscenter fér barncancer-
drabbade.

Anmal dig redan nu paride-
ofhope.se.

Mer stod till unga canceroverlevare

Maxa Livet for gruppen - en
tidning i host och ett trearigt pro-
jekt somresulterar i ett nationellt
program for battre mojlighet till
traning, coachning och psykoso-
cialt stod. Lds om konferensen

Satsningen pa unga vuxna can-
cerdverlevare fortsatter. 6-8
november aterkommer inspira-
tionshelgen Maxa Livet for unga
6ver 18 ar. Barncancerfonden
gor flera insatser med namnet

pa barncancerfonden.se/om-

oss/aktuellt/kalendarium. Mejla

till marika.cassel@barncancer-
fonden.se om tidningen och
maxalivet@barncancerfonden.
se om projektet.

BOKTIPS!

Vorfar by
beraftat

-~

&
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SKOLSTARTEN

SOM KOM AV SIG

Annie har ldngtat efter att borja
ettan, men nu ligger hon pa
sjukhus med cancer och drom-
mer om att rymma men orkar
inte. Maria Blom har skrivit
"Morfar har berdttat” och
Johanna Magoria har tecknat.
Kommer i hostibokhandeln.

SORG OCH GLADIJE

1" Att leva med léngtidssjuka
barn - det blir bra Gndd” skriver
forfattaren Maria Nystedt uti-
fran sitt liv med sonen Adrian
som har en allvarlig blodbrist-
sjukdom och vardas av barn-
onkologen. Boken handlar om
kronisk barnsjukdom, sorg,
acceptans och gladje. Kommer
ut senare i hostibokhandeln.

DRABBAD -

MEN INTE SJUK

Ola Ringdahls nya bok "Att std
bredvid cancer” @r for dem som
ar drabbade trots att de inte
sjalva ar sjuka. Den handlar om
att hantera oro, stress och sorg
men samtidigt ge trost och vara
stark. Finns i bokhandeln.

TANKEUPPGIFTER

"Vad ska jag ténka pd?”’ bygger
pa forfattaren Susanne Bran-
nebo Anvell och hennes barn
Matilda och Josefines samtal
isangen om kvallarna efter att
deras pappa blivit sjuk i cancer.
Att ge barnen tankedvningar
blev ett satt att bearbeta oro
och sorg. Kom utifjolihandeln.

Du kan ocksa képa bocker om
barncancer och samtidigt ge
stdd pa barncancerfonden.se.

04.15 - BARN/ CANCER
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FORSKNING RETINOBLASTOM

TEXTER: MALIN BYSTROM SJODIN ILLUSTRATIONER: ERIK NYLUND

Cytostatika

En ny behandling av retino-
blastom gor att barnets 6ga kan
riddas och att cytostatikan bara
verkar diar den verkligen behovs
-1 0gat. Behandlingen har
anviants med lyckade resultat.

FORETT PAR AR sedan behandlades enkel-
sidig retinoblastom med cytostatika i flera
kurer och operation. Numera finns det en ny
behandling som gor att ldkarna slipper ta
bort hela dgat for att fa bort tumortillvaxt
och minimera risken for att tumoren ska
vixa eller sprida sig.

Behandlingen, som har anvints i drygt ett
och ett halvt ar, kallas intraartriell kemo-
terapi och har genomforts med mycket
gott resultat. Behandlingen sker i samar-
bete mellan 6gononkologer pa S:t Eriks
6gonsjukhus, barnonkologer pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus och neurointer-
ventionister pa neuroradiologen pa Karo-
linska sjukhuset. Den innebdr att man, via
barnets ljumske, kan ge cytostatika direkt
iden artir som forsorjer 6gat med blod.

- Behandlingen innebér att en storre kon-
centration av cytostatika ges direkt till tumor-
omradet. Det ger en minskad risk for biverkningar,
sdger Charlotta All-Ericsson, overldkare vid S:t
Eriks 6gonsjukhus.

BEHANDLINGEN HAR ANVANTS med lyckade
resultat.

- Ogon som vi tidigare skulle ha opererat bort kan
vi nu behélla. Behandlingen anvénds pa enkelsidigt
retinoblastom och p&a de 6gon dér vi ser att det finns
en synpotential. Man kan behandla den dubbelsidiga
typen av sjukdom pa samma sétt, men dnnu gor vi
inte det. Det &r klart att det betyder mycket for bar-
net att fa behalla sitt 6ga dven om synen kan bli nagot
paverkad, sidger Charlotta All-Ericsson.

Hon poidngterar att behandlingen aldrig hade
blivit verklighet utan det samarbete som finns mel-
lan de olika ldkarprofessionerna.

- Tack vare samarbetet mellan olika specialiteter
kan vi erbjudande det senaste inom retinoblastom-
behandling trots att vi har ett litet antal patienter
i Sverige, sager Charlotta All-Ericsson.

Med hjalp av rontgen
lokaliseras den ledare
som forsorjer ogat med
blod.

Det rontgenstyrda
systemet visar vageni
blodkarlen.
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vid cancer i 0gat
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Sedan kan cytostatika
sprutas rattii 6gat.

SA STALLS DIAGNOSEN

Det vanligaste ar att tumoren upptacks fore ett ars
alder. Vuxna ser att det ar nagot konstigt med barnets
6ga, pupillen ser konstig ut, ar vit eller gulaktig.

Det kan ocksa handa att barnet skelar eller att for-
aldrarna har uppfattat att pupillen glimmar i vissa vink-
lar vid nedsatt belysning eller att den ser konstig ut pa
foton.

Tumdren kan fylla ut hela 6gats innanmate eller vara
mindre. Lakarna undersdker den genom att gora en
o6gonbottenundersokning under narkos.

Tumor

RETINOBLASTOM
- CANCERTOGAT

Retinoblastom dr en elakartad tumorsjukdomi 6gats nathinna.
Tuméren drabbar sma barn, oftast fére tre ars alder. Sjukdomen
arovanligiSverige, sex till sjubarn drabbas varje ar.

DEN VANLIGASTE tumoérformen &r enkelsidigt retinoblastom,
medan en tredjedel av de drabbade far tumoérer i bada dgonen,
bilateralt retinoblastom. Den varianten beror pa en medf6dd RB1-
mutation. Samtliga dubbelsidiga tumorer ar arftliga. For de enkelsidiga
ar mellan 10 och 15 procent arftliga.
Halften av alla barn till en fordlder med arftligt retinoblastom ut-
vecklar en eller flera 6gontumorer. Enkelsidigt retinoblastom ar en
sporadisk, slumpmassig sjukdom. Risken att fora den vidare till nasta

generation dr liten.

BEHANDLING

Behandlingen beror pa hur tuméren ar utbredd och om
den ar enkelsidig eller dubbelsidig. Att ta bort 6gat kan
forekomma, framfor allt dar det finns stor tumorvaxt,
men det har blivit ovanligare tack vare en ny behand-
ling, sa kallad intraarteriell kemoterapi (se sidan 12).
Behandlingen, som anvands vid enkelsidigt retinoblas-
tom, gar ut pa att genom neurointervention (réntgen-
styrt botande ingrepp) sprutain cellgifter direktiarta-
ren som forsorjer 6gat.

Bilateralt retinoblastom behandlas med cytostatika
i kombination med laserbehandling av 6gat. De barnen
far vanligtvis sex cytostatikakurer med en manads
mellanrum. Lakarna kan ocksa anvanda extern stral-
ning av hela 6gats bakre del. Om 6gat behdver opere-
ras bort ersatts det med en 6gonprotes.

PROCNOS

Tidigare var dodligheten hég men nu &r prognosen vid
retinoblastom god, mer an 95 procent av alla barn

i vastvarlden ar fria fran sjukdomen fem ar efter diag-
nos.

Det kan forekomma att nya tumaorer uppkommer
direkt efter behandlingen och darfor gors tata kontrol-
ler, till en borjan varje manad for att sedan glesas ut.
For de barn som har behandlats i 6gat, eller fatt laser/
operation, finns det enrisk for samre elleringen syn
pa 6gat, men tack vare nya behandlingar &r det allt fler
barn som far behalla sitt 6ga och lite syn pa det. Spridd
tumorsjukdom med metastaser ar extremt ovanligt.

Kadilla: Charlotta All-Ericsson, éverldkare/6gonspecialist vid
S:t Eriks 6gonsjukhus.
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FORSKNING RETINOBLASTOM

Nathinnan

Det infallande ljuset,
med andra ord det vi ser,
projiceras pa nathinnan
som en film.

En ny upptiackt visar att retinoblas-
tomtumaorer uppkommer nar nybil-
dade nervceller i ndthinnan inte har
det skydd som behovs.

Nu ska stamceller fran barn som
bér pa anlaget undersokas for att se
om cellerna beter sig likadant dar.

FINN HALLBOOK, professor vid insti-
tutionen for neurovetenskap vid Upp-
sala universitet, och hans forskarteam
har i samarbete med 6verldkaren Char-
lotta All-Ericsson pa S:t Eriks 6gonsjuk-
hus studerat hur retinoblastom uppstar.
Man tror att cancern bildas redan nir
barnet ligger i livmodern d& 6gonen
utvecklas, men den bryter ut och upp-
ticks oftast innan barnet &r tre ar.

Sjukdomen uppkommer troligen
ocksa ur en viss sorts nathinneceller, sa
kallade tappar eller horizontalceller,
visar Finn Hallbooks forskning.

- De fortsitter att dela sig trots att de
har borjat mogna till nervceller. Det

Qycklingar ger
NSikt om ogontumor

Finn Hallbook, pro-
fessor vid institutio-
nen fér neuroveten-
skap, Uppsala uni-
versitet.

Nervtradar -

AN

Nathinnan bestar av celler
som ar kansliga for ljus, bland
annat stavar och tappar. Cellerna
omvandlar ljuset till elektriska
signaler som genom nervtradar leds
vidare ini hjarnan dar informationen
bearbetas. Enligt forskningen kan
tapparna, eller horizontalcellerna,
vara oskyddade under fostertiden.

normala dr att cellerna far signaler som
stoppar celldelningarna, sager han.

Nu ska hans team ta reda pd mer om
hur processen gar till.

- Vi ska anvidnda normala stamceller
men ocksd stamceller frdn barn som har
den arftliga varianten av retinoblastom.
Cellerna, som ska bilda en néthinna,
ska studeras for att fa reda pd mer om
hur den hér typen av cancer uppkom-
mer, hur de delar sig och mognar. Vi ska
ocksa studera hur sjuka och friska celler
beter sig.

FINN HALLBOOK KOM in pa forskning
kring retinoblastom da han som utveck-
lingsbiolog undersokte hur nervcells-
bildningen i 6gat uppstar.

- Jag sag att horizontalceller uppforde
sig annorlunda, nagra delade sig medan
andra fastnade i celldelningen. Detta
ledde till retinoblastom.

For att studera horizontalcellerna och
dess delning i ndthinnan vidare har han

Darmed skulle da risken for
retinoblastom vara storre.

anvint sig av kycklingembryon. Via en
in-vivo-modell har forskarna pickat hal
pa ett dgg for att studera 6gat direkt pa
embryot. Studierna har bland annat lett
till upptackten att just den har typen

av celler verkar sakna skyddsbarriar
mot cancer.

- Det verkar som att under en kort
period nér cellerna bildas dr skydds-
barridren nedreglerad och cellerna
kan inte skydda sig mot skador, som
cancer. Om det samtidigt finns en
mutation, som man arver eller far
spontant, dr risken att utveckla retino-
blastom stor.

Nu ska kunskaperna som teamet har
fatt fran kycklingsystemet flyttas Gver
till manskliga stamceller.

Om projektet kan visa vad det ar
i 0gats celler som gor att cancern upp-
kommer kan den processen eventuellt
stoppas vilket i sin tur skulle kunna
leda till ett nytt sétt att behandla re-
tinoblastom.

BARN / CANCER - 04.15



KORT OM FORSKNING

59 procent av alla forskningsprojekt om barncancer medfinansieras av Barncancer-
fonden, som sammantaget finansierar 45 procent av all barncancerforskning. Om
Barncancerfonden skulle 6ka anslagen annu mer vill forskarna att pengarna bade
laggs pa fler projekt och en hogre finansieringsgrad av de pagaende projekten.

Kalla: Forskarenkat 2014, Barncancerfonden.

miljoner kronor har Barncan-
cerfonden delat ut till forskare
inom medicinsk teknik i ar. Ett
av stédprojekten ska utveckla
effektivare cellterapi for barn
med leukemi.

FOTO: MAGNUS GLANS

I host ldmnar Barncancerfon-
dens generalsekreterare Olle
Bjork sitt uppdrag for att kon-
centrera sig pa att utbilda barn-
cancerlakare och bli pensionar.
Ihost tar han farvdlmed en
forelasningsturné i landets
barncancerregioner.

| enintervju berdttar Olle
Bjork om sitt liv i barnonkolo-
gins tjanst och hur barncancer-
varden har utvecklats under
hans ndra fyrtio ar som barn-
cancerldkare. Hor intervjun pa
podcast.barncancerfonden.se.

Mammor forlorar inkomst lingre

Mangafoérildrar som har
eller har haft ettbarnmed
cancer har samre lone-
inkomst an normalbefolk-
ningen.Detdrmammorna
som forlorar mest - och un-
dermanga ar efter att barnet
arfardigbehandlat eller av-
lidet. Det visar ny forskning
fran Karolinskainstitutet.

Studien jamfor uppgifter om
vardnadshavares inkomster
fran bland annat l6n, sjukpen-
ning och vardbidrag med in-
komsterna fran foraldrar till
barn och ungdomar som diag-
nosticerats med cancer 2004-
20009.

- Jagkan se att mddrars och
faders inkomster fran anstall-
ning mycket ofta paverkas
negativt av ett barns cancer-
sjukdom och behandling. Det &r
mest uttalat vid tidpunkten for
barnets diagnos. Dessutom ar
det valdigt tydligt att minsk-
ningeniinkomst ar mest ut-
talad hos mammorna, sager
Emma Hovén, forskare vid
Institutionen for kvinnors och
barns halsa, Karolinska institu-
tet, och Institutionen for folk-
halso- och vardvetenskap,
Uppsala universitet.

Statistiken visar ocksa att
mammornas inkomster var
betydligt ldgre i upp till sex ar
efter diagnos. Fér papporna
ordnade situationen upp sig

Med ett amne fran citrongras gar det att
sla ut sjuka celler, medan de friska dver-
lever. Forskaren Maria Alvarado-Kris-
tensson vid Lunds universitet ndrmar
sig en ny behandling steg for steg.

Det finns en relation mellan tva pro-
teiner som &r livsviktiga for att celler
inte ska utveckla cancer. Det ena protei-
net ar retinoblastom (delar namn med
en form av 6goncancer) maste vara ut-

B

procent. Ungefar sa manga av de cirka
300 barn och ungai Sverige som drab-
bas av cancer varje ar far diagnoserna
leukemi eller hjarntumor.

"

|

- Modrars och faders inkomster fran anstallning paverkas mycket
ofta negativt av ett barns cancersjukdom och behandling - varst
drabbas mddrarna, sager Emma Hovén, forskare vid Institutionen
for kvinnors och barns halsa, Karolinska institutet och Institutionen
for folkhalso- och vardvetenskap, Uppsala universitet.

och loneinkomsten atergick till
tidigare niva tva till tre ar efter
barnets insjuknande. Resulta-
tet antyder attmammornai

slaget for att cancer ska kunna uppsta.
Da ges utrymme for det andra protei-
net, gammatubulin, att 6ka.

For att bryta utvecklingen och framja

FOTO: MAGNUS GLANS

storre utstrackning tar ut vard
av sjukt barn och garnediar-
betstid. Hela studien ska vara

klar om tre ar.
Vil

tillvaxten av retinoblastom kravs darfor

ett damne som hammar funktionen av

gammatubulin. Forskarteamet har hit-

vanda pa manniskor.

tat ett sddant amne fran citrongras, I
som dessutom dr godkant attan-

IV

"Jag har ett av fa yrken som
innebdr attjag hoppas bli av
med jobbet.” Sa presenterar
Frida Holm sitt arbete pa Barn-
cancerfondens gastblogg
blogg.barncancerfonden.se.
Tillsammans med teamet vid
San Diegos universiteti USA
soker hon en battre och skon-
sammare behandling av akut
lymfatisk leukemi, ALL. Hor om
hennes upptackter pa podcast.
barncancerfonden.se.

Den 4 november har du chans
att méta barncancerforskare i
Stockholm och héraom nya
framsteg. Arets Hopp&Fram-
steg fokuserar pa hjarntumo-
rer, neuroblastom, leukemier
och nya behandlingar. Anmal
dig pa barncancerfonden.se.

| webbsandningen fran Barn-
cancerfondens arsmote berat-
tar 6verldkaren och docenten
Jonas Mattsson om upptackter
kring anvandning avimmun-
forsvaret vid behandling av
cancer. Foreldsningen startar
knappt tva timmarinisand-
ningen, som du hittar pa barn-
cancerfonden.se/om-oss/
aktuellt/livesandningar.
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OPINION STOD | SKOLAN

"SKOLANHAR
INTELYSSNAT"”

Johan har gatt fyra ar i skolan utan att fa det stod han har rétt till och behover,

menar hans foraldrar. De har fort en kamp som har kostat bade tarar och energi.
Nu ger de upp och byter skola.
— Allt vi vill ar att Johan far samma kunskap som alla andra barn, siger Anna

Verputten.

JOHAN, 10 AR, har ett rum med en
fondtapet som forestéller rymden.
Langt dér borta kan planeter och stjér-
nor skadas. Han kallade sin hjarntumor
for dodsstjarna. I dag, fem ér efter ope-
ration, cytostatika och stralning, dr
tumoren borta. Men i nacken och pa
huvudet syns drren och pa insidan finns
kvarstaende problem.

-Johan har problem med nérminnet,
att automatisera lasningen och han blir
hjarntrott. Men han dr smart, glad,
vildigt bra pa att snacka och tycker om
att triina karate. Det syns inte utanpd
att han behover hjalp, siger Anna Ver-
putten.

I skolan har Johans komplikationer
lett till att han behover stod och hjilp
med skolarbetet, men efter tre ar i sko-
lan har Johan fortfarande svart for att
lasa och skriva.

-Viinformerade i ettan om vilka ut-
maningar barn som har gatt igenom
samma behandling som Johan kan fa
och hur vi tycker att skolan ska agera.
Vitrodde i var enfald att de gjorde det,
berittar pappa Henrik.

2011, NAR JOHAN gick i forsta klass,
gjorde sjukhuset en forsta utredning av
honom. Den visar bland annat att hans
formaga att ldsa bor f6ljas upp. Skolan
var med pa en genomgang och de fick
ocksd utredningen i sin hand.

- Vibokade ménadsvis moten med
skolan dar vi fick veta att allt fungerade

TEXTER: MALIN BYSTROM SJODIN FOTO: KALLE ASSBRING

bra och att Johan klarade sig fint, sdger
Anna.

Men efter tva terminer ser Henrik
att Johan har en uppslagsbok om faglar
under en lektion i svenska. Hans klass-
kamrater har helt andra bécker. Anna
och Henrik inser att Johan inte kan lasa
och skriva sarskilt bra. De skriver ett
brev till rektorn och berittar om sin

oro. De vill ha svar pa hur skolan ska
atgirda problemet samt ha ett atgérds-
program dir allt ska sta. En manad
senare har de ett mote tillsammans
med ldrare, en specialpedagog och en
konsultsjukskoterska.

- And4 anser vi att det inte hinder
nagot. Skolan gor en egen utredning
som inte innehaller ngot om Johans
problematik om till exempel sena kom-
plikationer efter stralning. Vi bestimde
oss for att sjilva ta tag i det. Vi anvinde
sommaren till att studera tillsammans
med Johan, beréttar Henrik.

SA KOMMER HOSTEN med en ny ter-
min. Henrik och Anna inser att det at-
girdsprogram som de i manader har
forsokt fa ta del av bara innehaller korta

meningar om Johans behov. Det blir ett
nytt mote, som enligt Johans foraldrar
inte gav mycket. En ny utredning visar
ungefar samma saker som den forsta,
men nir fordldrarna vill ha aterkopp-
ling om vad skolan planerar att gora far
de inga svar fran skolledningen. For-
dldrarna tar hjélp av en jurist for att fa
rektorn att svara pa skickade mejl och
komma vidare.

- D4 aterkopplade skolan efter ett par
arbetstimmar. Rektorn sa att de aldrig
fatt dokumentet fran utredningen, men
de bad inte heller om nagon kopia,
sager Henrik.

Med hjilp av juristen fick de till ett
mote och enades om ett nytt atgérds-
program och 16fte om stdd, speciallitte-
ratur och teknik for att hjilpa Johan.
Det fungerade i ett par ménader innan
allt stod drogs in efter pasklovet 2014
utan tydlig férklaring. Nagon ork att
overklaga eller anmala skolan eller rek-
torn fanns inte kvar. Fordldrarna menar
att skolan inte har aterkopplat eller spe-
cificerat hur Johan ska ldra sig ldsa och
skriva battre.

Johan, som har hallit sig utanfér
samtalet, berittar att hans favoritim-
nen ar traslojd, gymnastik och matte.

- Jag tycker om att ga till skolan. Jag
har gjort ett svird och en hylla i slojden.

I dag kan Johan ldsa och stava bittre
och rikna &r han riktigt bra pa. Anna
berittar att de har lagt ned atskilliga
timmar, kvillar, helger och sommarlov

BEHANDLINGEN
av hjarntumoren av-
slutades for fem ar
sedan, men Johan
har problem med
bland annat narmin-
net och behoéver
stod i skolan.

16
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for att hjilpa Johan samtidigt som kam-
pen om hans rattigheter har kostat.

- Johan tycker att det har varit job-
bigt, men samtidigt forstar han att det
ar for hans basta.

ANNA OCH HENRIK forstar att det kan
vara svart for en skola att veta allt om
de diagnoser som drabbar barn.

- Det gér ju inte att se pa Johan att
han har svarigheter. De har inte mott
barn med forvarvad hjiarnskada tidiga-
re. Men jag Onskar att skolan hade lyss-
nat, tagit reda pa mer och aterkopplat.
Vi tycker att de har nonchalerat Johans
handikapp och den kunskap vi har gett
dem. For Johans del hade det varit bra
med stdd, hjalpmedel och uppfdljning

redan fran bérjan, menar Anna.
Anna och Henrik har nu gett upp.
I host byter Johan skola.
- Vihoppas och tror att det blir bra
for Johan. Han &r en smart kille som

fortjanar en bra skolgang, siger Anna.

NASTASIDA:
REKTORN SVARAR PA KRITIKEN

FORALDRARNA
Henrik och Anna har
arbetat hart for ratt
stod till Johan i sko-
lan, och de har lagt
manga timmar pa att
hjalpa honom med
studierna.

Johan
Verputten

Atder:10 ar.

Bor: Stockholm.
Familj: Mamma Anna
och pappaHenrik.
Gor:Johan garifjarde
klass.

Tyckerom: Trdna
karate, byggalego,
varamed kompisar
och speladataspel.
Diagnos: Hjarntumor
medulloblastom som
diagnostiserades
2010, daJohanvar
fem ar. Tumoren satt
ilillhjarnan.Johan har
opererats, fatt cyto-
statika och stralats
isexveckor.ldagar
tumdrenbortaoch
Johanmarbra, men
hanharendelsena
komplikationer efter
stralningochbehand-
ling. Tillexempel att
faflytilasningen,
hjarntrotthet, och
minnessvarigheter.
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OPINION STOD | SKOLAN

Bl
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FORALDRARNA Henrik och Anna ir besvikna pa det stéd som hjarntumérdrabbade sonen Johan har fatti skolan och skolledningens aterkoppling om Johans skolgang.
I hist byter Johan skola. Arstadalsskolans rektor UIf Lindberg beklagar férdldrarnas upplevelse men havdar samtidigt att skolan har foljt lagen.

"VIHAR FOLJT LAGEN"

UIf Lindberg, rektor vid Arstadalsskolan,
menar att de har féljt lagen och gett Johan
Verputten det stod han har ratt till.

- Jag beklagar om fordldrarna upplevt
att viinte har aterkopplat, séger han.

ULF LINDBERG AR som rektor pd skolan den
som har det yttersta ansvaret for att Johan ska
fa de extra anpassningar och det sirskilda stod
som Johan har ritt till enligt skollagen. Ulf
Lindberg menar att han och skolan har foljt
lagen och de rad som Skolverket ger kring extra
anpassningar, sirskilt stod och atgardspro-
gram.

- Vi har satt in ett antal insatser med special-
undervisning, kompensatoriska hjalpmedel,
pedagogiska anpassningar i undervisningen
och skapat en liten klass med fler vuxna i
klassrummet. Det har medverkat till att Johan
i dagsldget ndr malen i samtliga dmnen och
ocksd beddms ha natt mélen i hogre grad
ivissa dmnen, sdger han.

Men Johans fordldrar anser att Johan inte har
fatt det stod han har ratt till, att han har svart
att ldsa och skriva. Hur kommenterar du det?

-Vihar haft ett antal mdten och satt in ett
antal atgdrder. Jag kan bara beklaga om for-
aldrarna inte upplever det pd samma sitt som
vi gor.

Hur har ni tagit reda pa vilka problem barn med
hjarntumor kan fa?

- Vi har haft personal pa Agrenskas utbild-
ningsdagar, samarbetat med Astrid Lindgrens
barnsjukhus och Specialpedagogiska skolmyn-
digheten. Detta dr ett stort trauma for alla och
ibland &r det kanske inte létt att se vara insat-
ser.

ULF LINDBERG BERATTAR att nér det finns
barn med sérskilda behov, till exempel ett
barn med hjarntumor eller sena komplikatio-
ner av en sédan, bedoms varje barn individu-
ellt. Var sjatte vecka har personal i respektive
arbetslag en konferens om sina elever.

- Om stddinsatsen dr av mindre ingripande
karaktar sétter vi in extra anpassningar. I ovriga
fall skriver vi atgardsprogram med atgirder
som dr anpassade efter barnets behov. Om vi
far kinnedom om bradskande eller allvarli-
gare svarigheter anmals eleven direkt till elev-
hélsoteamet som tar fragan vidare for att arbe-
tet med att stodja eleven ska komma igang.

Johans fordldrar anser att ni inte har skrivit

ett fullgott atgardsprogram och att duinte har
aterkopplat till dem for att diskutera saken eller
atgarda detta. Hur kommenterar du det?

- Man kan inte skriva in alla atgarder dér,
det finns inte en chans till det. Nér vi skriver
atgirdsprogrammet maste vi tdnka pa att det
tar tid fran Johans undervisning. Det viktigas-
te fOr oss dr att vara konkreta. Fordldrarna har
kanske andra asikter dn vad pedagogerna har.
Det dr pedagogerna som maste avgora vad
som ska hinda i dag, vilken motivation och
mottaglighet Johan har justidag.

I manga manader forsokte foraldrarna fa kontakt
med dig via e-post. Du aterkopplade férst ndr en
jurist blev inkopplad. Hur kommer det sig?

- Jag beklagar att de har upplevt det sa. Jag
och vi har haft en ambition att svara pa mejl,
men i vissa fall har vi inte varit tillrackligt
snabba. Detta med juristen kan jag inte g
i svaromal kring.

Anser du att ni har gjort allt enligt skollagen i det
har fallet?

- Vi har foljt lagen. Men det finns sikert det
som kan utvecklas och goras battre. Jag kan bli
snabbare pd att svara pa fragor fran foréldrar.
Jag borde ha varit tydligare med vad vara spe-
cialpedagoger gor och vad de tycker. De tycker
inte alltid samma saker som fordldrarna.

—
[0}
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Skolan ska lyssna och ge stoa

I

Barn som har eller har haft cancer
behdver ofta extra hjilp och stod

i skolan. Ratten till stod dr lagstad-
gad, men anda hander det att det
uteblir.

- Skolorna ska lyssna pa eleven
och férdldrarna, och kunna lagen,
sdger Bjorn Olsson, fore detta rek-
tor pa sjukhusskolan i Uppsala.

BJORN OLSSON har pa uppdrag av
Barncancerfonden arbetat fram ett
skolmaterial f6r mentorer, skolledare
och anhdriga. Till grund for materialet
ligger kontakter med sjukhuslirare,
konsultsjukskoterskor samt ett antal
nedskrivna berittelser fran drabbade
barn och deras foréldrar. Svaren fran
berittelserna tyder pa att en majoritet
har problem med framfor allt bemo-
tande och brist pa stod i och av skolan.

DETTAHAR DU RATT TILL

Elever som har eller har haft cancer behéver tidvis hjalp
och extra stod i skolan. En del behdver lite stod medan

andra behdver mer.

Skolan har ett antal styrdokument, bland annat skol-
lagen, som alla som arbetar i skolan ska folja. En elev har
ratt till stod i sin skolsituation och undervisning pa sjuk-
hus eller i hemmiljé om situationen kraver det. Om sko-
lan marker att en elev inte forvantas na betyget E ska
extra anpassningar ges inom ramen for den ordinarie
undervisningen. Om eleven, trots stod i form av extra
anpassningar, inte forvantas na betyget E ska det an-
malas till rektorn. D3 ska behovet av sarskilt stod utredas
och ett atgardsprogram utarbetas. Dar ska framga: behov
av sarskilt stod, hur behovet ska tillgodoses, nar atgards-
programmet ska foljas upp och av vem, samt vem som ar
ansvarig for att utvardera programmet och nar det ska

goras.

Sahér drgangen for stodi skolan:

1. Allmant stod i undervisningen.

2. Extra anpassningar (intensifierade extra
anpassningar).

3. Sarskilt stod med atgardsprogram.

Kalla: Ratt till stod i skolan for elever med cancer.

Fler tips!

Barncancerfonden har samlat
tips till foraldrar, larare och
annan skolpersonal pa
barncancerfonden.se/
eleversratt. Pa vykortet som
foljer med tidningen finns mer
information. Skils§ detgarna
tillnagon du vet borde fa
informationen.

Bjorn Olsson.

Detta trots att skolan enligt skollagen
ar skyldig att ta sitt ansvar och hjilpa
elever med sérskilda svarigheter pa
grund av sjukdom eller funktions-
hinder.

Tva grupper skiljer ut sig, barn med
leukemi och barn med hjarntumor.
Den ena for att sjukdomen kréver flera
ar av behandling med franvaro och den
andra for att tumorer i hjarnan ofta leder
till kognitiva problem sa som minnes-
och inldrningssvarigheter. Andra vitt-
nar om hjarntrotthet och att det ar
svart att hdnga med - bade i skolarbetet
och det sociala livet. llamaende, smar-
ta, huvudvirk eller syn- och horselned-
sattning ar andra problem. Nar det drar
ihop sig till betyg blir bristen pa stod
dnnu mer pataglig. Barnen har inte fatt
den hjilp som behdvs for att de ska kla-
ra kunskapskraven.

En minoritet av foraldrarna har posi-
tiva erfarenheter av sitt barns skolgang.
I de fallen har skolan tagit sitt ansvar,
stottat med extra ldrare och gjort upp-
foljningar. Bade skriftliga och muntliga.

Bjorn Olssons basta tips till skolorna
ar att personalen ska sétta sig ned med
eleven och fordldrarna och diskutera
fram en 16sning som fungerar.

-Vem pa skolan kan leda arbetet?
Vem gor uppfoljningen? Hur ofta? Ska
undervisningen ske hemma eller i sko-
lan? Se till att optimera larotiden och
planera.

Men den absolut viktigaste fram-
gangsfaktorn dr att utse en mentor eller
ett vuxenstod, menar Bjorn Olsson.

- Det ska vara en person som barnet
kanner och som f6ljer upp och traffar
barnet varje vecka, avslutar Bjorn
Olsson.

=

04.15 - BARN/ CANCER O




OPINION STOD | SKOLAN

"KRAV UTREDNIN r
OCH ATGARDSPROGRAM”

For ett ar sedan forsvann skolans
skyldighet att skriva atgardspro-
gram for alla barn i behov av sar-
skilt stod. Skolan skai stillet satta
in extra anpassningar direkt nar de
anser att det finns enrisk for att
eleven inte klarar kunskapskraven.

1JUNIFORRA ARET beslutade riks-
dagen om nya regler for dtgardspro-
gram i skolan. I stéllet for att, som tidi-
gare, skriva ett atgirdsprogram for alla
barn som har behov av ett sarskilt stod,
ska stodet i stillet séttas in direkt nér
skolan anser att det finns en risk for att
eleven inte klarar det l4gsta kunskaps-
kravet betyget E.

- Det ér ett for-
tydligande som vi
tycker ar bra efter-
som skolan maste
tinka till snabbt
for att hitta anpass-
ningar for barnet.
Det som dr mindre
bra dr att barn som
har cancer kanske
inte blir aktuella
for extra anpass-
ningar. Skolan kan anse att de verkar
klara ett godkant betyg 4ndd och att can-
cer kanske inte dr en funktionsnedsatt-
ning, sdger Wern Palmius, radgivare vid
Specialpedagogiska Skolmyndigheten.

5]
Wern Palmius, rad-
givare vid Special-

pedagogiska Skol-
myndigheten.

EXTRA ANPASSNINGAR kan handla
om att hjilpa eleven att planera, ge tyd-
liga instruktioner, stétta och ge ledning
i att forstd texter eller fa hjéalp med sér-
skilda laromedel/utrustning eller fa
specialundervisning under en kortare
tid, till exempel tvd ménader.

Om anpassningarna inte riacker och
eleven dnd4 halkar efter och inte anses
kunna fé betyget E ska skolan sétta in
ett sarskilt stod.

Exakt hur stodet ska utformas star
inte i skollagen utan bestams lokalt uti-
fran den enskilde elevens behov. Nér
det finns en misstanke om att anpass-
ningarna inte riacker maste rektorn ut-
reda vad som ar orsaken och hur man
kan ge eleven det sdrskilda stod som

behdvs for att han eller hon ska na kun-
skapskravet. Det ska ocksa beskrivas
iett atgirdsprogram.

- Nér ett barn drabbas av cancer
tycker jag att skolan alltid ska utgd fran
att det behovs ett sdrskilt stod. Det
ar oundvikligt. Darfér dr mitt rad att
skolan gor ett atgardsprogram dven
om man kanske klarat sig med extra
anpassningar. Det dr ocksa juridiskt
bindande, vilket ar viktigt vid ett even-
tuellt 6verklagande.

Aven virdnadshavarna har ritt att
begira att skolan utreder och gor ett
atgdrdsprogram om man misstianker
att ens barn halkat efter och inte klarar
av att till exempel rdkna och lisa.

-Om du har ett barn som du vet ska
genomga en cancerbehandling under
ett dr dr mitt rad att krdva en utredning
och ett atgérdsprogram. Skolan kan
inte vdgra det och det finns ingen an-
ledning for ndgon part att lata bli att
gora det. Jag tror ocksd att de flesta
skolor i normalfallet gor det.

Fran Specialpedagogiska skolmyn-
digheten vill man ocksa lyfta fragan
kring anpassningar av nationella prov
och betygssittning for de barn som har
eller har haft cancer.

- Jag moter ibland skolor som signa-
lerar att de kunskaper den hir gruppen
elever med hjilp av stdd visar dr min-
dre virda 4n om eleven sjilv jobbar
utan stod och sjélvstandigt. Jag tycker
att det ar en sjdlvklarhet att alla barn
har ritt att fa lira sig sa mycket de kan.

SKOLLAGEN AR TYDLIG. Om en elev
som har eller har haft cancer har
svarigheter i skolan, inte klarar av un-
dervisningen eller om resultat pa prov
och nationella prov inte motsvarar kun-
skapskraven ska eleven ges stod i form
av anpassningar i den ordinarie under-
visningen. De elever som litt nar kun-
skapskraven har ocksa ritt till under-
visning och stimulans for att na lingre
i sin kunskapsutveckling.

- Barnen har inte bara ritt att bli god-
kanda, de har ocksa ritt att fa undervis-
ning for att fa ett hogre betyg én E, kon-
staterar Wern Palmius.

Vad dr extra anpassningar?

Exempel pa extra anpassningar kan vara att:
hjdlpa en elev med att planera och struktu-
rera ett schema
ge extra tydliga instruktioner
ge stod for att sattaigang arbetet
ge ledningi att forsta texter
forklara ett amnesomrade
ge fardighetstraning, exempelvis lastraning
ge sarskilda laromedel eller sarskild utrust-
ning, till exempel hjdlpmedel for att forsta
och passa tider eller digital teknik med
anpassade programvaror.
ge specialundervisning under en kort tid,
till exempel tva manader.

Vad ér ett atgardsprogram?

Ett atgdrdsprogram syftar till att sdkerstalla att
en elevs behov av sdrskilt stod tillgodoses.
Atgérderna ska vara av bade kortsiktig och
langsiktig karaktar. De ska relatera till malen
ilaroplanerna och med uppstallda kunskaps-
krav som ska vara méjliga att félja upp och
utvardera. Det &r ocksa en skriftlig bekraftelse
pa de stodatgdrder som ska vidtas och bidrar
till att ge en dverblick.

Det finns olika vdgar att na malet. Darfor
kan undervisningen aldrig utformas lika for
alla. Det dr skolans skyldighet att ge eleven
majlighet att redovisa kunskaper pa det satt
som han eller hon bdst klarar av. Skolan har ett
sarskilt ansvar for elever med funktionsned-
sattning.
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, BARNCANCERFONDEN:

"Hiarmtumordrabbade
behover egen diagnos”

"Hjarntumorer dr den nést vanligaste
barncancerformen. Barn som behand-
las och Gverlever sin hjairntumor drab-
bas ofta av sena komplikationer. Det
handlar om koncentrationssvarigheter,
minnes- och inldrningsproblem samt
kognitiva utmaningar. Sena komplika-
tioner stiller till det nér barnet ska lara
sig saker i skolan. Barnet behover hjlp,
extra undervisning och stdd, men ater-
igen ser vi att skolan inte forstar pro-
blemen och att barnen behover tidiga
insatser i sitt lirande.

For att bryta detta behover Socialsty-
relsen skapa en ny diagnos for barn
som har behandlats med kirurgi eller

stralning mot hjdrnan: ’status efter ge-
nomgangen hjarntumaor som barn’.
Myndigheterna maste forsta att de hir
barnen har stort behov av vard, rehabi-
litering och st6d - inte minst i skolan.
En egen diagnos behovs, for de ska inte
pé nagot vis jamforas med barn med
andra funktionsnedsittningar, exem-
pelvis adhd eller asperger.

Forst nér vi far en diagnos tror jag att
skolor forstar problematiken och ger
barnen hjilpen de har ritt till enligt
skollagen. Ar efter ar liser jag om barn
som inte far den hjélp de behover. N&-
got miste goras och jag ger inte upp for-
ran de hér barnen har en egen diagnos.”

, UTBILDNINGSMINISTER:

'Begar granskning
och overklaga beslut”

Manga cancerdrabbade familjer
upplever att skolan inte ger eleven
tillrackligt stod. Utbildningsminister
Gustav Fridolin tror inte pa lagand-
ringar utan pa en kulturférandring

i skolan och vidareutbildning av la-
rare for att andra situationen.

- HUVUDRADET
ar att man som for-
alder ska forsoka
samarbeta sd
mycket man kan
med skolan och
forsoka ta del av
det som gors, men
om det inte funge-
rar sa finns skol-
lagen - dels mojligheten att begira att
Skolinspektionen granskar, men ocksa
att konkret 6verklaga beslut till exem-
pel om att skolan inte upprattar ett
atgirdsprogram eller om innehallet
idetta, siger Gustav Fridolin.

Hans slutsats ar att lagstiftningen
fungerar, men att svensk skola dr dalig
pé overgangar. Det drabbar elever med

Gustav Fridolin, ut-
bildningsminister.

manga sadana, till exempel att hem-
skolan inte har tillracklig kontakt med
sjukhusskolan under behandlingen
eller att elever med atgdrdsprogram
inte far ett nytt direkt nér de byter skola
eller stadium. Gustav Fridolins forkla-
ringar &r brist pd specialpedagogisk
kompetens och resursbrist i skolan.
Gustav Fridolin ar tveksam till Barn-
cancerfondens Olle Bjorks idé att info-
ra en diagnos for barn som behandlats
for hjarntumor for battre stod i skolan.
- Jag forstar att man efterfragar det
for vi har sett hur diagnoser har blivit
styrande for vilket stod man far, men
det dr egentligen inte sa skollagen &r
skriven. Det dr ett systemfel att det bli-
vit den mediciniska beddmningen som
kommit att ligga till grund for vilket
stod man ska fa. Det dr den pedagogis-
ka bedomningen, oavsett diagnos, som
maste avgora vilket pedagogiskt stod
man ska fa. Sen kan man fa ledtradar
av den medicinska bedomningen for
vilket stod som kan vara effektivt.
SYNNOVE ALMER
Las helaintervjun pa barncancerfonden.se.

04.15 - BARN/ CANCER

21



< ﬂﬁ;‘%‘: -
-
- i

=2

Tillsammans med medarbetarna pa Discovery
Network Sweden bjod Rebecca Broni,
Employer Branding och Event Manager, och

: _ Jonas Sjogren, vd, in cancerdrabbade familjer
; ) = ; = till en heldag i maj i foretagets lokaler. Famil-

' jernamottes bland annat av ett djungelcafé pa
taket och enrad roliga aktiviteter med flera
programledarprofiler. Nasta steg i samarbetet
ar Barncancergalan - det svenska humor-
priseti slutet av barncancermanaden.

FOTO: KARL NORDLUND
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BARNCANCERM

BARNCANCERMANADEN
- KRAFTSAMLING MOT BARNCANCER

For tredje aretirad kraftsamlar
Barncancerfonden i september
for att med gemensam kraft jobba
for att utrota barncancer. Det ar
dags fér Barncancermanaden.

Arbetet med att uppmérksamma fragor
kring barncancer och samla in pengar
pagar sarskilt intensivt i flera lander
under Barncancermanaden september.
Barncancerfonden star bakom en rad
aktiviteter sisom Walk of Hope som
genomfors av privatpersoner, Swim of
Hope och Bowling of Hope som anord-
nas tillsammans med foreningar. Aven
foretag och privatpersoner héller i eve-

nemang till forman for drabbade och
barncancerforskningen.

Inte bara givandet ar i fokus. Barn-
cancerfonden sldpper dven Barncan-
cerrapporten for tredje gdngen - en
gedigen sammanstéllning av den se-
naste forskningen pa omradet.

Ménaden rundas slutligen av den 28
september med Barncancergalan - det
svenska humorpriset i Kanal 5.

JONAS SJOGREN, VD FOR DISCOVERY NETWORKS SWEDEN:

“Det traffar

rakt

Barncancergalan - det svenska
humorpriset gar av stapeln under
Barncancermanadens slutspurt.

Arets bista humorinsatser be-
l6nas i Kanal 5 under en direktséand
gala, som ocksa dr en viktig pussel-
biti samarbetet mellan Barncancer-
fonden och Discovery Networks
Sweden.

DISCOVERY NETWORKS SWEDEN
forsta satsning i det langsiktiga samar-
betet var vilgorenhetsdagen “Impact
Day” dé ett hundratal medarbetare
fran bland annat Kanal §, Kanal 9 och
Discovery Channel ordnade en familje-
dag for barncancerdrabbade med en
massa roliga aktiviteter.

Nu dr det dags for nista steg - en gala
som underhaller, belonar bista hu-
morn med ett nyinstiftat pris och sam-
tidigt uppmanar fler att stotta barn-
cancerforskningen och drabbade.

- Barncancerfondens verksamhet
traffar rakt i hjartat. Vi har bAde manga
anstillda och tittare som dr sméabarns-
fordldrar. Det hér dr nagot som kan
engagera alla, siger vd Jonas Sjogren.

Atta priser ska delas ut under Barn-

i hjdartat”

cancergalan - det svenska humor-
priset, varav tva rostas fram av allmén-
heten pd webben: Roligaste webbklipp
och Barnens pris - Sveriges roligaste
person. En jury har nominerat kandi-
dater till 6vriga priser och alla vinnare
koras under kvillen. Barnens pris delas
ut av Freja Ostergren Lothén, som varit
med i en av Barncancerfondens kam-
panjer for fler Barnsupportrar. Ett vik-
tigt mal med galan dr just att knyta till
sig fler Barnsupportrar - manadsgivare.

- Vihar en Barnsupporterriknare pa
galans kampanjsajt och férhoppningen
ar att vi under direktsdndningen kom-
mer att se live hur antalet Barnsupport-
rar véxer, sdger Heléne Daneskog pa
Barncancerfonden.

IDA MAWE OCH SYNNOVE ALMER

ANADEN 2015

Gain pabarncancer-
fonden.se/barncan-
cergalan for att rosta
fram roligaste webb-
klipp eller Barnens
pris — Sveriges roli-
gaste person. Men
du maste vara under
18 ar for att fa rosta
iden sisthnamnda
kategorin.

>
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Besdk en bowlinghall och
passa samtidigt pa att bidra till
kampen mot barncancer.

I nya Bowling for Hope gar
deltagarnas avgift for att hyra
en banatill Barncancerfonden.

Den 5-6 september pagar
dven aktiviteter i bowlinghal-
larna och den 12-13 september
bidrar du genom att vara
matchpublik till bowlingens
seriespel.

Bowling for Hope ar ett
samarbete mellan Barncan-
cerfonden, Sveriges Bowling-
hallar och Svenska Bowling-
forbundet.

Snart gar det att spela golf och
bidra till kampen mot barn-
cancer.

Nasta ar lanseras Golf of
Hope, dar Unipeg skanker
deltagarnas green fee till
Barncancerfonden.

1 ar blir det mjukstart med
Scramble of Hope.

Foretag som vill bidra
genom att deltai Scramble of
Hope har fatt kopa en lagplats
som ger tre medarbetare
mojlighet att spela golf med
en kandis pa Fagelbro golfbana
i Stockholm.

Tavlingen har plats for 20 lag
och gar av stapeln den 21sep-
tember.
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NarTella Wallenholm
behapdlades for eh

2
Walk gfHope for att
stét‘t' skningen.
|2 ¥ X

Vandring mot nytt rekord

Martina Anderssons
Walk of Hope i Hogands
drogin 60 000 kronor
till Barncancerfonden
ochiar hoppas hon pa
det dubbla.

I fjol vandrade lan-
dets alla givare in langt
over en halv miljon kro-
nor.

Cancerdrabbade barn ar hjaltar,
men de behdver supportrar
som kan ge dem hopp och som
kan bidra till forskningen.

For ett ar sedan startade
Barncancerfonden jakten pa
fler Barnsupportrar - givare

Nya Barncancerrapporten om de senaste ronen inom barncancerforskningen
3 lanseras den 2 september. De tidigare rapporterna har handlat om leukemi,
hjarntumarer och neuroblastom. | ar ar vardforskning och forskningssam-
arbete i fokus. Bestill eller ladda ner rapporterna pa barncancerfonden.se.

Den 30 augusti gick start-
skottet for Walk of Hope,
som pagar till 30 septem-
ber. Alla som vill kan star-
ta en vandring eller delta
indgon annans event pa
walkofhope.se och bidra
pa sa sitt.

Martina Andersson,
som har en dotter som
behandlats for hjarn-
tumor, arrangerar sin

som skanker minst 50 kronor
imanaden - och kampanjen
har fatt gehor.

- Vihar arbetat hart och nu
ar viuppei6ver 16 000 Barn-
supportrar. Det ar fantastiskt
och vi hoppas sjélvklart pa

andra vandring. Malet
ifjol var 100 personer
med det kom 500. I ar sik-
tar hon pa 1 000 deltagare.

-Vihade aldrig kunnat
dromma om att det skulle
bli en sddan succé, siger
hon.

Barncancerfondens mal
for hela Walk of Hope ér
800 000 kronor.

MARTEN FARLIN

annu fler nu under Barncancer-
manaden. Det &r en jatteviktig
manad for oss att sprida infor-
mation och arbeta med insam-
lingen, sager Heléne Dane-
skog, analys- och lojalitets-
ansvarig pa Barncancerfonden.

Folj senaste nytt fran Barncancerfonden pa
webben, Facebook, Twitter, Mynewsdesk
och Instagram, eller besok oss pa barn-
cancerfonden.se.

Simmare, simhoppare, 28 sim-
klubbar och sponsorer lycka-
des tillsammans samlain hela
1,2 miljoner kronor under fjol-
arets Swim of Hope.

Forhoppningen dr att annu
fler klubbar vill vara med i ar
och arrangera friskvardseven-
tet dar halften gar till simklub-
ben och halften till Barncancer-
fondens kamp for att utrota
barncancer.

Swim of Hope gar ut pa att
sponsorer skanker en valfri
summa pengar per simmad
meter under eventet. Alla som
vill kan aven stotta klubbens
insamling med valfri summa.

Las mer om simhelgen pa
swimofhope.se.

Har ar nagra aktiviteter under
barncancermanaden. Pa barncan-
cerfonden.se/barncancermana-
den finns mer information och fler
aktiviteter.

30 AUG
Walk of Hope

2SEPTEMBER
Barncancerrapporten 2015 slapps.

5-6 SEPTEMBER
Bowling of Hope

9 SEPTEMBER
Piloxing of Hope

12-13 SEPTEMBER
Swim of Hope
Bowling of Hope

21SEPTEMBER
Scramble of Hope

28 SEPTEMBER
"Barncancergalan - det svenska
humorpriset” sdnds pa Kanal 5.



MUFFINSBAK STAR PA p3agendan nir Jasmine Garip Nilsson och klasskompisarna har hem- och konsumentkunskap p& Malmé Idrottsgrundskolas hégstadium. Nu &r
Jasmine fri fran cancern och tillbaka i skolbanken igen, men dnda sedan diagnosen 2013 har Jasmines skola arbetat for att anpassa undervisningen efter hennes behov.

En lyhord skola

BLEV LOSNINGEN FOR 15-ARIGA JASMINE

Manga cancerdrabbade barn och deras foraldrar upplever att skolan
inte ger tillrackligt stod, men for Jasmine Garip Nilsson var hem-
skolan alltid narvarande trots all franvaro under behandlingen.

TEXT:JAKOBHYDEN FOTO: EMIL MALMBORG
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BEHANDLINGEN AV HJARNTUMOREN gjorde att Jasmine Garip Nilsson inte kunde ga i skolan under varterminen i arskurs 6, men med hjlp av sjukhusskolan och

studier hemma kunde hon taigen en del och borja sjuan tillsammans med sina jamnariga. Samtidigt insag hon da att hon lag efter kunskapsmassigt.

often av nybakta kiarleksmums
sprider sig i hemkunskaps-
rummet. Jasmine och hen-
nes kompisar tar forvin-
tansfullt var sin smakbit.
Sedan fortsitter de att
tjafsa om vems tur det dr
att diska. Det dr en helt
vanlig dag for Jasmine
Garip Nilsson pa Malmé
Idrottsgrundskola. Precis
sd som hon vill ha det.
-Jag blev sjuk nir jag gick i
sexan. Nar jag borjade pa hog-
stadiet var det lite som att borja
om pa nytt. Det var en ny miljo,
med nya ménniskor och jag tyckte det
var vildigt skont. Har kunde jag vara
mig sjélv igen, inte bara ndgon med
cancer. Ibland stillde kompisarna fra-
gor och da svarade jag, men det var
aldrig ndgon stor grej, forklarar Jasmine.

DET VAR UNDER arets sista vecka 2013
som Jasmine fick diagnosen. Huvud-
varken och dubbelseendet berodde
inte pd ett synfel utan pa en hjdrntu-
mor. Hon opererades och fick stralning
ien manad, dérefter cellgifter en gang
imanadeniett ar.

Under behandlingen missade hon
varterminen i sexan. Hon studerade en
hel del hemma och pa sjukhusskolan
och kunde atervinda till skolbédnken
nir det var dags att borja hogstadiet.
Det var ocksé da hon insag att hon
hade halkat efter kunskapsmaissigt.

MENTOR PERNILLA GUNDERSENS TIPS

-Jag kan inte pasta att jag saknade
skolan jattemycket nir jag var hemma.
Det jobbiga var att forsoka komma ifatt
nér jag sedan borjade sjuan. Jag hade ju
missat mycket och lag efter, det insag
jag da, berdttar hon.

Att halla jimna steg med klasskom-
pisarna och dessutom ta igen det hon
missat, samtidigt som hon behandla-
des for sin sjukdom var ingen latt sak.
Men Jasmine hade god hjilp. Frén sin
familj sjdlvklart, men ocksa fran forsta-
ende klasskompisar och en handlings-
kraftig skolledning. Och inte minst fran
en mentor med en sillsynt formaga att
gora nytta dir det verkligen behovs.

- Genom simhoppet kinde jag Per-
nilla sedan tidigare sa det var en extra
trygghet. Hon har betytt jattemycket.
Hon st6ttar mig, hjalper mig och har
varit dar hela tiden och fragar hur jag
mar och s, berattar Jasmine. >

1. OPPEN KOMMUNIKATION. Otroligt vik-
tigt. Och da inkluderar jag dven kommunika-
tionen med foraldrarna. Det ar sa latt hant
att man vantar eller later bli att ringa for att
man dr radd for att stora eller saga fel saker.
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2.LYSSNA PA ELEVEN. Lat eleven diktera
villkoren, var lyhord och anpassa er sedan
efter situationen. Det dr fel att borja med att
plocka bort vissa dmnen innan man ser
vilket glod, driv eller vilja eleven har.

3.INTEBARABETYG. Visst ar det viktigt med
betygen, men det finns sa mycket annat
i skolan som det dr latt att gldmma bort,
dvenien sadan har situation nar ett barn ar
allvarligt sjukt. Gor inte det.



JASMINE TRANAR SIMHOPP dagligen
och det stora intresset for idrotten har varit ett
stod bade under den svara sjukdomstiden och
efter behandlingens slut. Det har hjdlpt henne
att skingra tankarna pa cancern och fokusera
panagot annat som ar positivt och roligt.
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FOR PERNILLA VAR det en ny erfarenhet och utmaning att vara mentor, forst fr en cancersjuk elev, och sedan fér en

elev som behdver anpassad undervisning efter sviterna av en hjarntumor. Pernilla har fatt kunskap och stod kring hur hon
kan tanka fran sjukhusets konsultsjukskoterskor, ldkare och ldrare — och sjdlvklart fran Jasmine och hennes foraldrar.

FORPERNILLA GUNDERSEN var det
en ny utmaning i rollen som mentor att
ha en cancersjuk elev. Hon hade stor
hjalp av att samtala med Jasmines lakare
och personalen pa sjukhusskolan. Hon
hade ocksa en bra dialog med Jasmines
foraldrar tidigt.

-Jag har forsokt att gora det basta av
situationen. Det har underlattat fantas-
tiskt mycket att Jasmine var och dr sa
bra p4 att prata 6ppet om hur hon mar.
En 6ppen och rak kommunikation tror
jag ar helt centralt for att fa en funge-
rande situation i skolan, siger Pernilla.

Det marks tydligt att Jasmines och
Pernillas relation dr ndgot annat dn en
vanlig elev/mentor-relation. De har en
rak kommunikation som sékert kan
rora upp kinslor ibland, men den ér
alltid arlig.

UNDERVISNINGEN ANPASSADES
efter Jasmines behov under behand-
lingen och till viss del 4r den anpassad
dven nu. Hon skriver aldrig nagra prov
pa eftermiddagen, det ar da tréttheten
brukar sla till. Hon har som regel ocksa
lite langre tid pa sig att gora proven och
gor fler muntliga redovisningar i stillet
for skriftliga.

- Vi forsokte hela tiden vara valdigt

—
Jasmin

Garip
Nilsson

Alder:15 ar.

Skola: Gar paMalmo
Idrottsgrundskola
med simhopp som
idrott.

Familj: Mamma,
pappaochlillasyster.
Bor:1Malmé.
Diagnos: Diagnosti-
cerades med hjarn-
tumoridecember
2013.

REKTOR RICHARD OHLQVISTS TIPS

lyhorda och lata Jasmine styra hur
mycket och vad hon skulle gora. Det
giller att hitta balansen. Malet maste
vara att hon ska klara betygen, men
man far inte heller pusha for hart.
Betygen dr inte det enda som éar viktigt
iskolan, varken for Jasmine eller for
nagon annan, sager Pernilla.

For Jasmine, liksom for de flesta av
hennes klasskompisar, édr idrotten minst
lika viktig. Pernilla, som sjdlv har ett
stort simhoppsintresse, beskriver henne
som en “supertalang”. Sjalvklart har
hon inte kunnat trina pa samma sétt
som kompisarna under sjukdomen och
behandlingen, men idrotten har anda
spelat en stor roll for Jasmine under
hennes tuffa vig tillbaka.

- Simhoppet betyder mycket for mig,
dé tanker man pa nagot annat, skingrar
tankarna. Men jag har inget sirskilt mal
med simhoppet. Jag gor det for att det dr
kul, sdger Jasmine.

1.FOKUSERA PADETFRISKA.
Lagg kraft pa att utveckla och se till
att det som fungerar fortsatter att
fungera.
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2.LYSSNA PA BARNET. Prata med
foraldrar, lakare och andrainblan-
dade, men tappa inte bort elevens
synpunkter.

3. OPPETKLIMAT. Ge forutsatt-
ningar for ett 6ppet klimat da allt
kan diskuteras for att undvika ryk-
tesspridning och gissningar.

JASMINE KANDE PERNILLA genom
simhoppet nar hon blev Jasmines mentor
- och de har en speciell relation efter
tiden de gattigenom tillsammans. De har
en rak och drlig kommunikation dar Jas-
mine kanner sig trygg och alltid ar 6ppen
med hur hon mar.



”Vi fokuserar
pa det friska”

Jasmines rektor Richard
Ohlqvist menar att hans
viktigaste uppagift ar att
skapa ett oppet klimat dar
situationen kan diskuteras
fritt utan hemlighetsmakeri.

- NARJAG FICK REDA PA att
Jasmine skulle borja hos oss
och fick information om vad
hon hade gatt igenom funde-
rade jag ganska mycket pa hur
vi bast skulle hantera situatio-
nen. Jag kom fram till att det
bésta nog ér att fokusera pa det
friska, det som ar bra och fung-
erar, berittar rektor Richard
Ohlgvist.

Rent praktiskt innebar det
bland annat att man lade stor
fokus pa Jasmines traning och
forsokte se till att den kunde
fungera sa normalt som mojligt.

- Jasmines egna synpunkter
vigde sjalvklart tungt och for
henne ar idrotten otroligt vik-
tig. Hon har en stark vilja dar
och den forsokte vi ta tillvara
och uppmuntra. Jag tror att
simhoppet blev ett andningshal
for Jasmine. Att fa traffa alla de
andra ungdomarna, trina och
tévla tror jag har betytt vildigt
mycket for hennes rehabilite-
ring.

JASMINES MAMMA LINDA
kom till skolan och gav infor-
mation till personalgruppen,
liksom Jasmines ldkare.

Rektorn forsokte skapa forut-
sdttningar sd att alla fick den
information som behdvdes.
Han var ocksa med i de ater-
kommande diskussionerna som
fordes kring Jasmines undervis-
ning.

- Undervisningen fick anpas-
sas s att Jasmines arbetsborda
blev rimlig. Vi diskuterade det
mycket och gjorde sikert bade
ritt och fel. Det far ju inte heller
bli f6r laga krav, man maste hitta
balansen.
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NUMERA AR JASMINE med pé alla lek-
tioner i skolan och hon trianar simhopp
dagligen. Hon har kimpat sig genom
morkret och kommit ut pd andra sidan.

Men helt dterstélld dr hon inte. Hon
blir ganska snabbt tr6tt och far svart att
koncentrera sig. Ibland sitter huvud-
virken in.

- Vi fick vildigt bra information som
handlade om situationen under sjuk-
domen och behandlingen, men néstan
ingenting om situationen efterat, fun-

derar Pernilla. Alla tinker ju att Jasmine
ar fardigbehandlad och att allt ar frid
och fr6jd, men sé enkelt dr det ju inte.
Hon lider fortfarande av sviterna och
jag forstér att det maste vara frustre-
rande att inte alla inser det. Den situa-
tionen var vi inte riktigt beredda pa.

MEN TROTS PROBLEMEN har Jasmine
klarat det hon foresatte sig. Nar hon nu
gick ut attan hade hon inte underkant
indgot 4mne.

- Det dr verkligen en superpresta-
tion, sidger Pernilla. Men Jasmine &r
juocksd en riktig fajter. Under hela sin
behandling insisterade hon pd att vara
med p4 alla lektioner, gora alla prov
och redovisningar. Hon ville inte missa
en enda minut och var egentligen bara
borta de dagar da hon fick behandling,
annars kimpade hon sig till skolan var-
enda dag, dven nér hon var trott och
egentligen madde ritt daligt. Det kan
jag verkligen beundra.

SIMHOPP AR
inte bara ett stort
och viktigt intresse
for Jasmine utan
numera ocksa ett
av hennes skol-
amnen pa Malmo
Idrottsgrundskola.

Sjukhusskolan gav anpassad undervisning

Det ar litt hant att tappa kontakten med
sin skola under en sjukhusvistelse. En av
sjukhusskolans uppgifter dr att se till att
detinte hander. Det berdttar sjukhusladra-
ren Carina Lindquist, som stottade Jasmi-
ne under hennes sjukhusperiod.

SJUKHUSSKOLANS UPPGIFT ir inte bara att
ge eleven undervisning under tiden pa sjuk-
huset utan ocksa att halla kontakten med
hemskolan - ett vl sa viktigt atagande.

- Det dr jatteviktigt av flera skal. Forst och
framst eftersom eleven maste kidnna delaktig-
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het och kidnna sig viktig, 4&ven om han eller
hon &r sjuk. Sedan handlar det sé klart om
skolarbetet och att eleven far del av samma
undervisning som klasskamraterna. Annars r
risken stor att terkomsten blir jobbig, siger
Carina Lindquist pa Barnsjukhuset i Lund.

Sjukhusskolan bjuder som regel in bade
larare och klasskamrater for ett besok. Syftet
ar att etablera kontakt och beritta om sin
verksambhet.

Undervisningen pa sjukhusskolan bedrivs
delvis i grupp, delvis individuellt och inte sil-
lan pa elevens sjukrum. Forutsittningarna ar

sjdlvklart vitt skilda mellan olika elever.

- Det giller att vara lyhord for varje elevs
behov och forméga. Det ér sd olika hur man
mar. Vissa kan gé i skolan utan problem mellan
behandlingarna, andra fir man ga varligare
fram med.

Vilket ar skolornas vanligaste misstag?

- Att man inte svarar pa mejl eller telefon
nér vi hor av oss. Tyvirr dr det inte alla som
forstar hur viktig den kontakten ar. Sedan for-
star jag ocksa att manga larare dr vildigt stres-
sade, men det har dr en sak som bor priorite-
ras, konstaterar Carina.
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15-ariga Jasmin Garip Nilsson, som for tva ar sedan diagnostiserades med en hjarntumar, berattade tillsammans med sin larare Pernilla Gundersen

om situationen i skolan under den tid hon var sjuk.

Att vaga engagera sig, ta initiativ
och vara 6ppen. Det &r nagot av den
réda traden nir Skanes universitets-
sjukhus och Barncancerfonden har
temadag for skol- och forskoleper-
sonal.

DET HAR HUNNIT BLI en méngarig
tradition, temadagen for lirare och
andra i skolans virld, vars elever har
fatt cancerdiagnos. Tanken nir univer-
sitetssjukhuset och Barncancerfonden
for elva ar sedan arrangerade den for-
sta temadagen var att hitta ett komple-
ment till skolbesoken.

- De besoken dr vardefulla och ofta
vildigt uppskattade, men da handlar
det om ett specifikt barn och situatio-
nen dér och da. P4 den hér temadagen
kan vi lyfta mer generella fragor och
formedla en lite bredare kunskap om
de behov som kan uppst4, forklarar
Charlotte Castor som &r konsultsjuk-
skoterska for barn med hjarntumor.

Urvalet till dagen sker genom att bar-
nen och deras forildrar viljer att bjuda
in den skol- eller forskolepersonal som
de har narmast kontakt med. Ofta ar

kolpersonale:
utbildas i barr

-

]

det mentorer, men dven exempelvis
skolskoterskor och kuratorer.

UNDER DEN SENASTE skoldagen i
Lund talade bland annat barnonkolo-
gen Marie Eliasson Hofvander, syskon-
stodjaren Petra Svensson och sjukhus-
lararen Kristoffer Ericsson. Lararen
Pernilla Gundersen och 15-ariga eleven
Jasmin Garip Nilsson - som for tva &r
sedan diagnostiserades med en hjérn-
tumdr - berdttade om de utmaningar
och problem skolan kan stillas infor.

- Jag var sjélv pa den hér skoldagen
for tva ar sedan och kan verkligen in-
tyga hur otroligt viktig och nyttig den

Kunskapen ute pa skolorna om hur man ska
agera varierar kraftigt, menar konsultsjuksko-
terskan Charlotte Castor.

CANCer

var for mig. Jag tycker all skolpersonal
med elever som har fatt cancer borde
fa den hér informationen, siger Pernil-
la Gundersen.

Sjalv menar hon att dialog och kon-
takt dr det viktigaste att tAnka pa for
skolpersonalen.

- Det dr sa litt att man blir dngslig
och lite handfallen. Man vill inte vara
plump eller sdra ndgon och manga lig-
ger darfor lagt. I stillet tycker jag att
man ska engagera sig och vaga ta kon-
takt med eleven och med foréldrarna.
Om de kinner att det blir for mycket sa
kommer de att siga ifran.

Kunskapen om hur man ska och bor
agera ute pa skolorna varierar kraftigt,
menar Charlotte Castor. P4 en del sak-
nas den mest fundamentala kunska-
pen, pd andra hanteras situation exem-
plariskt.

- Vissa skolor ar helt enkelt vildigt
duktiga pa att hantera kriser av olika
slag. Kanske har de aldrig varit med om
att nagon elev fatt cancer eller nagon
annan allvarlig sjukdom, men personal
och ledning vet 4nda hur de ska agera.

TEXT OCH FOTO: JAKOB HYDEN

Vad dr det
viktigaste du
tar med dig
fran dagen?

Magnus Colliander,
Hjortsberg, larare

- Jagkommer
tanka pa att vara mer
lyhord framover och
fundera mer 6ver
vilka anpassningar
jagkan gora. Och ha
lite tatare kontakt
med fordldrarna an
vad jag har haft hit-
tills.

i L i
TinaLennartsson,
forskolelarare
-Jagtrordetar
viktigt attinte dra-
matisera situationen
utan att tanka pa att
agera som vanligt.

IngelaSulonen,
forskolechef

- Det viktigaste ar
atthela tiden vara
aktiv ochinte glom-
ma bort att halla
kontakten. Det &r sa
latt att veckorna rin-
nerivdag och attman
glommer.
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Hur fungerar en sjukhusskola?

Nar ett barn drabbas av en
svar och langvarig sjukdom
vacks ofta en oro hos barnet
och familjen omkring skol-
gangen. Oron kan handla
om att barnetriskerar
halka efter i skolan
kunskapsmadssigt och
kanske blir tvunget
att ga om nagon ars-
kurs. Det kan dven
handla om att barnet kan

hamna utanfor kamratkretsen,

bli utsatt eller ensam.

ALLA BARN och ung-
domar som &r inlagda pé
sjukhus ar beréttigade
undervisning enligt skol-
lagen. Enligt laroplanen for
grundskolan dr skolan skyldig
att anpassa undervisningen till
varje elevs forutsittningar och
behov, detta giller alla skolfor-
mer, s dven i sjukhusskolan.

Sjukhusskolan erbjuder under-
visning for det sjuka barnet, och
vi forsoker dven skapa tid och ut-
rymme for barnets syskon nir det
finns behov for detta.

De flesta storre sjukhus i Sve-
rige har sjukhusskolor. Sjukhus-
skolan drivs av den kommun i vil-
ket sjukhuset dr belaget.

Kommunen fér statliga medel
som till cirka 70 procent bekostar
sjukhuslararnas loner, resterande
del star kommunen sjilv for, lik-
som for fortbildning och lirome-
del. Lokalerna ansvarar oftast
landstinget for.
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DET AR VIKTIGT att barnet far
behélla kontakten med sin van-
liga skola och sitt vanliga liv vid
langvarig sjukdom. Att fa ga i sko-
lan bidrar till normalisering i en
for Gvrigt onormal livssituation.
Skolan och skolarbetet ger hopp
om att livet med tiden ska bli “som
vanligt”, sd som det var fore sjuk-
domen.

Att bidra till detta ar en viktig
uppgift for oss sjukhusldrare, men

»
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ILLUSTRATION:
ERIK NYLUND

© =
skolarbetet syftar givetvis ocksé
till att stodja barnet att klara
skolans mal. D4 barnets ork kan
vara begrinsad jobbar vi med att
stodja hemskolan i att hitta ett
fungerande arbetssatt.
Viuppmanar pedagogerna att
forsoka sammanstalla “minikur-
ser” ide olika skolimnena som
eleven har, sa att det blir en lamp-
lig mangd stoff att arbeta med
och att fa hemskolan att fundera

6ver bedomning och betygssatt-
ning sd att eleven far en mojlig-
het att klara skolan med de
betyg eleven faktiskt har ka-
pacitet for.
Det ar viktigt att
barnet dven féar chans
att jobba med det
som han eller hon
tycker dr kul, sa vi
blandar "maste” med
"lust”.
Om barnet inte orkar komma
till skollokalen kan lararen
komma till barnet
pé avdelningen for
att jobba med skol-
arbete, kanske ldsa
hogt eller sjunga lite.

MANGA CANCERSJUKA

barn har kontakt med sjuk-
husskolan i flera ar och kom-
mer dven nér de dr pd kortare
behandlingar och kontroller. Det
ar heller inte ovanligt att barn
som dr extra infektionskénsliga,
kommer till sjukhusskolan under
en period om de bor sé nira att
det 4r majligt. Man kan séga att
vi sjukhusldrare jobbar med att
varda det friska”.

Nér man gér i skolan hos oss dr
man elev och inte patient. Vi har
formanen att ha ett néra, dagligt
samarbete med foraldrar. Vart
arbete dr omviaxlande, utman-
ande, utvecklande och oerhort
roligt och givande.

KARIN SVENSSON
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Gammakniv
anvands for
sma tumorer

Min cancerdiagnos hydro-
cefalus, vattenskalle,
behandlades med gamma-
kniv fér manga ar sedan.
Vad ar skillnaden mellan
det ochtraditionell stral-
ning?

Din cancerdiagnos dr inte hyd-
rocephalus utan denna orsakas
av att man har en tumor som
sekundart paverkar flodesmaoj-
ligheterna for "hjarnvatskan”
(likvor) i centrala nervsyste-
met.

Likvor bildas i storhjarnans
sidoventriklar (sidokamrar).
Det flodar sen via nagra tranga
passager ut runt hjarnan och
ryggmargen och sugs sen upp
fran hjarnytan.

Om passagen forhindras av
exempelvis en tumor som tap-
per till sa okar trycket i hjarnan
och det ger symtom som mor-
gonhuvudvark och krakningar.
Det kan dven paverka synen
om detinte upptacksitid.

Behandling med gamma-
kniv blir oftast aktuellt om man
har en liten tumoér sominte
beddms som mdjlig att sakert
kunna opereras bort. Férdelen
med gammaknivbehandling ar
att all energi kan koncentreras
till tumdren som ndarmast
"branns bort”, det vill sdga just
det lilla omradet forstors.

Det garinte att anvanda
denna typ av stralbehandling
vid alla typer av tumdorer som
behdver tilldggsbehandling
med fotoner (gammastralning)
eftersom detinnebadr att ett
storre omrade maste behand-
las och man dariskerar skada
viktiga funktioner.

MIKAEL BEHRENDTZ

Kanvemsomhelstblien

Vem Kkan bli peer supporter?

Har du fyllt 18 ar, har behand-

Var utbildning sker under tre

peer supporter? lats for cancer som barn och vill tillfallen under ett ar och som
stotta barn och unga somidag peer supporter har du ocksa
arunder behandling sa ar du mojlighet att fa handledning vid
valkommen att soka till var ett par tillfallen.
peer supportutbildning. YLVA ANDERSSON
BARNCANCERFONDEN

Barn i kommunal skola har ratt till skolskjuts

Vems skyldighet drdet att
fixa skolskjuts om mittbarn
som ar under behandling och
inte sjdlv orkar tasig till sko-
lan?

Om en elevigrundskolan,
grundsadrskolan eller gymnasie-
sarskolan gari sin kommunala
hemskola (anvisad skola) har

eleven ratt till skolskjuts om
elevens funktionsnedsattning
eller nagon annan sarskild om-
standighet foreligger. Ett lakar-
intyg behdvs som visar behovet
av skolskjuts.

Om eleven gari en kommu-
nal skola som personen sjdlv
har valt galler ss mmaregler
som om eleven gari en fri-

staende skola i kommunen -
och varje kommun har egna
regler for skolskjuts i de fallen.

Da &r det viktigt att kolla upp
kommunens skolskjutsregle-
mente.

Las mer om cancerdrabbade
elevers rattigheter pa barncan-
cerfonden.se/elevers-ratt.

YLVA ANDERSSON

OLLE BJORK SVARAR

Fosterdiagnostik visar inte framtida cancer

Kan man genom fosterdiag-
nostik se om ettbarnriskerar
attfa cancer?

Nej, ndr det gdller cancer kan
man inte se nagot sadant for-
ran sjukdomen ar ett faktum.
Daremot kan man med hjdlp av

fosterdiagnostik se en del god-
artade sjukdomar sominte ar
cancer, till exempel om man
saknar matstrupe eller om man
har en stor dermoidkndl, alltsa
en cysta pa rumpan. Den &r
sndll och kan tas bort, men den
kan bli hemskt stor. Man kan

ocksa se
omman
har lapp-
eller gomspalt
och omman har vissa férand-
ringar i hjarnan, till exempel
vattenskalle (hydrosefalus),
meninte cancer.

BARNCANCERFONDEN
Kan vi fa stéd
i en forening?

Mitt barnhar Langerhans

. cellhistiocytos, ensillsynt
sjukdom som behandlas av
. onokologer meninte dr can-
© cer.Kanviféa stod och bli

. medlemmarienférening?

Alla &r valkomna att bli med-

lemmar i féreningarna, men

aktiviteterna riktar sig till drab-

bade. Féreningarna har enligt

stadgarna andamalet "att
: stodja barn/ungdomar som

. drabbats av cancer, eller sjuk-
ILLUSTRATION: :
ERIK NYLUND :
: domsbild, samt deras familjer”.
: Vilka diagnoser som ingar
i sista gruppen skiljer sig lite

domar med narliggande sjuk-

’

mellan féreningarna, men alla

inkluderar Langerhans cell-

histocytos. Pa barncancerfon-

den.se hittar du information
- om hur niblirmedlemmar.

LENA HEDLUND, informator
Barncancerfonden Vastra

. VARD

 Vind dig till

kuratorn pa
barnkliniken

© Vemkan hjilpaforildrar

© medférsikringskasse-

: arenden nirmaninte lingre
© &rinskriven pa ettbarn-

. cancercentrum?

| forsta hand kan fordldrarna

© vanda sig till Forsakringskas-

. sans kundcenter (tel 0771-

¢ 524524) dit man dven kan

. skicka fragor via e-post: kund-
center@forsakringskassan.se.

Det finns ocksa kuratorer vid

samtliga barnkliniker som kan
: varabehjalpliga vid forsak-

ringskassedrenden, dven efter

avslutad onkologisk behand-

ling. Kontaktuppgifter far du via

sjukhusets telefonvaxel.

ANN-CHRISTIN BJORKLUND
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GIVARE CIVE HOPE

Lanar ut bloggmlagg till insamling
|

Lararen Anna lwers Isaksson

har lanat ut blogginligg till Barn-
cancerfondens Hopp-shop. Hon
ar en av bloggarna som deltagit

i en kampanj som lockar ldsare
att att kopa armbandet silver-
hjartat — ett smycke med en stark
symbolisk laddning fér Anna.

"FAR VILANA ett blogginligg av
dig?” Den fragan stillde Barn-
cancerfonden till bloggare runt om
ilandet, stora som smd. Forfragan
innebar att bloggaren enkelt i ett av
sina blogginligg infogar en liten
webbutik dir lasarna kan kopa arm-
bandet silverhjirtat. For varje salt
smycke gar 63 av 100 kronor till
Barncancerfonden.

Anna Iwers Isaksson utanfor Norr-
koping, har 1nat ut flera av sina
blogginlagg pa annasiwer.se - och dr
en avdem om sélde flest armband
under sommarens kampan;j.

- Det hir ar en jattekul grej, att
dessutom vi med vanliga vardags-
bloggar far vara med. Fragorna lig-
ger mig varmt om hjirtat och da &r
det inte svart att gora nagot s enkelt
som att dela nagra inldgg.

Hon tror att bloggvarlden kan gora
stor skillnad i arbetet att sprida bud-
skapet om barncancerforskningen.

- Hiar kommer det ut pd andra
stillen dn det vanligtvis gor. Bade
ungdomar och méinniskor i min
alder laser bloggar, sa det blir till-
géngligt for alla.

ANNA IWERS ISAKSSONS dotter
Wera dog i maj 2010 i sviterna av en
hjarntumor, sju ar gammal. Sedan
dess har hon bland annat engagerat
sig inom Barncancerfonden Ostra,
nu som ordfdérande.

- Barncancerfonden far inte in
pengar fran statligt hall och darfor
dr det hir sa viktigt. Vi mdste utrota
barncancern, eftersom ingen vill
genomleva nagot sidant, varken
barn foraldrar eller familjer.

Armbanden ar f6r Anna Iwers
Isaksson starkt symboliskt laddade.

- Jag har nastan alltid tre armband
pa mig. Ett for varje barn jag har,
sdger hon.

MARTEN FARLIN
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ANNA IWERS ISAKSSON var en av volontirerna nir Barncancerfonden Vistra anordnade
arets ungdomsstorlager for cancerdrabbade barn och ungdomar med syskon pa Bokenaset

i Bohuslan. FOTO: MALIN ARNESSON

Anna lwers
Isaksson

Auder: 43 3r.

Bor:IAby, utanfor Norr-
koping.

Gor: Arbetarsomhog-
stadieldrare paRassla-
skolan, arordférande for
Barncancerfonden Ostra
ochbloggarpa
annasiwer.se.

Medverkande
bloggare

Nagra av de bloggare
som lanat ut sina blog-
ginlagg till Barncancer-
fondens Hopp-shop ar
Annasiwer, Rutan och
livet, Dinasbok, Eli och
Inredningshjdlpen.

Om kampanjen

Alla bloggare kan enkelt
klistrain Barncancer-
fondens Hopp-shop i ett
blogginlagg, pa samma
satt som ett Youtube-
klipp baddas in. Dar kan
ldsaren vdlja att kdpa
Barncancerfondens
armband silverhjartat.
Syfte: Att spridabud-
skapetomkampenmot
cancerochnauttillnya
givare. Hittills har 6ver
1000 armband salts
med hjdlp av blogg-
inlaggen.



Medlemmar fran Mellansverige och Stock-
holm-Gotland motte Kalle Kunskap i Ordkdping,
dinosaurier i Dinosauriernas varld och massor
av djur nar dei slutet av juni bestkte Parken Zoo
i Eskilstuna. Familjerna bjods pa gratis intrade,
akband, parkering, lunch och popcorn.

Skattjakti slott

VASTRA. Ponnyridning, slottsvand-
ring, aktur i Porschebil - och skatt-
jakt. Det och mycket mer hann
deltagarna med ndr Barncancer-
fonden Vastra hade familjedag

vid Tjoloholms slott i Fjaras.

LOKALA FORENINGARNA
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En extrainsatt delfinshow for
foreningarnas medlemmar var
en av resans hojdpunkter.

FOTO: MAGNUS GLANS

En heldag pa Kolmarden

Tigrar, Bamses varld - och en
alldeles egen delfinshow. Men
dven kéra aterseenden med
familjer fran sjukhustiden. Det
star pa schemat nar Kolmarden
bjuder Barncancerfondens med-
lemmar pa en heldag.

OVER 1000 MEDLEMMAR frén hela
landet deltar nar Kolmarden, till-
sammans med Barncancerfonden
Ostra, arrangerar en heldag pa Kol-
maérdens djurpark den 6 september
- for tionde aret i rad.

- Livet stalls pa dnda nér ett barn
far cancer och allt som kan ge en
liten ljusglimt ar uppskattat, sdger

Inca Asknert, informator for Barn-
cancerfonden Ostra.

Kolmaérden bjuder pa intride, fria
akattraktioner samt gratis boende
pa vandrarhemmet. Generdsa rabat-
ter pa boende ges ocksa av hotell
Scandic Nord samt First Camp Kol-
marden. Nagot som betyder mycket
for familjerna, menar Inca Asknert.

- Viar vildigt glada och tacksam-
ma for att Kolmarden gor det har for
cancersjuka barn, sdger Inca Ask-
nert, som dartill menar att ekono-
min blir anstrangd eftersom forald-
rarna ofta blir sjukskrivna for att
varda barn.

Familjerna kommer att motas av

for ret nya Bamses vérld, akattrak-
tioner och inte minst djur fran virl-
dens alla horn.

- Kolmérden arrangerar dessutom
en extrainsatt delfinshow som ar
enbart for Barncancerfondens med-
lemmar.

Dagen innebér ocksa kira ater-
seenden.

- Det 4r manga som &terser var-
andra fran tidigare ar. Men dven
flera som traffats pa sjukhuset och
mots igen den hér dagen, si det dr
ett uppskattat evenemang, sager

Inca Asknert.
MARTEN FARLIN

Ar du sjélv drabbad av barncancer eller vill du bidra till den lokala stédverksamheten for familjer med cancersjuka barn? Bli medlem i en lokal férening.
Las mer om deras verksamhet och hur du blir medlem pa barncancerfonden.se/foreningar.

°
NORRA
MELLAN-
SVERIGE
)
°
STOCKHOLM
. GOTLAND
OSTRA
o [
VASTRA
SODRA®

Barncancerfonden Norra
Bankgiro: 903-0800
Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-7727 00
e-post:
norra@barncancerfonden.se
Barncancerfonden
Mellansverige

Bankgiro: 900-0100
Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-101555,
073-1810456
e-post:mellansverige@
barncancerfonden.se

Barncancerfonden

© Stockholm Gotland

Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 6739
e-post: stockholm@
barncancerfonden.se

Barncancerfonden Ostra
Bankgiro: 900-7071
Plusgiro: 900707-1

Telefon: 013-310824
e-post:
ostra@barncancerfonden.se
Barncancerfonden Vastra
Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2

Telefon: 031-84 5103
e-post:
vastra@barncancerfonden.se
Barncancerfonden Sédra
Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2

Telefon: 040-42 6564
e-post:
sodra@barncancerfonden.se
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Sommarfest pa camping

november arrangerar Barncancerfonden
Vastra julbord pa Bohusgarden i Uddevalla
for Visommist-familjer. Bland helgens
programpunkter aterfinns bland annat
promenad till Gustavsbergsbryggan,
underhallning och, naturligtvis, julbord.

0sTrRA. Projekt 322 arrangerade i slutet av augusti sommar-
fest for barncancerdrabbade familjer pa Furulid campingi
narheten av Motala. Bestkarna bjods pa tarta och mojlighet
till minigolf och grillning. Projekt 322 dr en férening som star-
tades i syfte att stodja barn och ungdomar pa avdelning 322
pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

De motte djuren
o 52

pa Oland

sODRA. | julisamlades med-

lemmariBarncancerfonden

Sodra pa Olands djurpark, som

har omkring 100 olika djurarter,

for att har roligt och utbyta
erfarenheter.

Sommar
- itomteland!

MELLANSVERIGE. Skogstomtar
smog omkringilingonriset,
dlvorna dansade mellan trdden
och Trollkungen planerade illdad
mot tomten. Allt det och mycket
mer pagick i de vackra Dalasko-
garnaiGesunda nar Barncan-
cerfonden Mellansverige bjod
medlemmar pa familjedag pa
Tomteland i slutet avjuli.

Hjaltar har
natt 100 000

MELLANSVERIGE. Ingrid och
Lennart Carlsson dr sedan flera
ar ansvariga for ett stort antal
insamlingsbdssor pa olika bu-
tiker i Vasteras. Daribland
bossorna pa ICA Supermarket
Grytan, som nu har inbringat
hela 101 228 kronor sedan
startenidecember 2007.

Okade anslag till
barncancervard

STOCKHOLM GOTLAND. ljuni
traffade foreningen chefer och
personal pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Karolinska sjuk-
huset, Stockholm.

- Viforsoker regelbundet fa
till dessa moten for att lyfta
fram patientperspektivet och fa
en uppdaterad bild av vardsitua-
tionen, sager Carina Kampe,
ordférande Barncancerfonden
Stockholm Gotland.

Foreningen fick i samband
med motet gladjande besked
om att barnonkologin kommer
att fa utokade anslag.
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"Alla barn bar pa en historia. Wilma vill beratta en

157,

(

Jenny Gyllen, Edith Gyllen och Lisanne Triezenberg ansvarar for Supersnéret och arrangerade dagen.
FOTO: HELENA KYRK

Biodag med premiir {Or supersnoretfilm

blir en parla pa snoret och det hjalper cancersjuka
barn att bearbeta och prata om sjukdomen.

Reklamfilmen premidrvisades en helgi maj
pa Bioroy i Goteborg, foljt av filmen Paddington.
Det bjods pa chips, godis och dryck.

Filmen syftar till att samla in pengar for att
hjalpa alla cancersjuka barn att fa ett alldeles
eget Supersnore.

Wilma Karlborg, som dr filmens huvudperson,
tradde i mars en bla blommai snoret, vilket inne-
bar att slutbehandlingen dar genomférd.

VAsTRA.Barncancerfonden Vastrapassade
paattbjudaintill biodag for foreningens
familjer samtidigt som de lanserade sinrek-
lamfilm for Supersnoret med artisten Petter.

som ar 3,8 meter lang. Okej! Injektion, blodtrans-
fusion, intensivvard, cytostatika .."

Sainleder artisten Petter den nya reklam-
filmen, for att sedan beratta att Supersnoret ar
varldens viktigaste snore. Varje behandlingssteg

T
Baa Lae

Inez Ambjornsson, Elise Triezenberg och Jenny Gyllen var nagra av besékarna pa premiardagen.

Ekonomiskt stod
till medlemmar

STOCKHOLM GOTLAND. Barn-
cancerfonden Stockholm Got-
land vill pa ett handfast satt
stotta sina medlemmar. Darfor
delar de ut ett tillfalligt ekono-
miskt stod om 2 000 kronor till
familjer vars barninsjuknati
cancer fran den 1juni 2014 och
framat. Lds mer om ansékan
och villkor pa barncancerfon-
den.se/stockholm.

e

Pappahelg
- 3 [*]

i skargarden
0sTRA. Sista helgeniaugusti
traffades en grupp pappori
Tjusts skargard utanfor Lofta-
hammar. De 6vernattade pa
Hasseld vandrarhem och gav
sig ut pa paddling, bastade, at
god mat och umgicks. Helgen
arrangerades av Barncancer-

fonden Ostra och Linképings
Kanotklubb.

Kylslaget
krabbfiske

VvASTRA. En sondagijulibegav
sig atta tappra familjer utien
kylslagen vastkust for den ar-
liga krabbfisketavlingen med
NAL-gruppen och Barncancer-
fonden Vastra. Krabborna
slapptes efter tavlingen utigen
och alla barn fick pris i form av
godis.



Salde lararmalningar till stod

12760 kronor samlades in, nar elever i arskurs fyra
pa Engelska skolan i Sundsvall salde korv, fika och

armband. Dessutom auktionerade skolan ut tavlor
malade av ldrarna - allt till forman for Barncancer-
fonden och Barncancerfonden Norra.

LOKALA FORENINGARNA

Utemadssai daligt vader

NORRA. M@ssor, armband, pins och buffar saldes nar
medlemmar fran Barncancerfonden Norra informerade
om foreningen och Hjaltarnas Hus under Utemdssan
iLycksele. De genomforde dven ett lotteri med priser fran
lokala sponsorer. Enligt arrangdrerna var helgen "blét,
kall och vansinnigt trevlig”.

Parkering blev
till nojesfalt

NORRA. Under sista helgen
imaj stallde ICA Nordmaling
till med tva dagars varfest.

Butikens parkering forvand-
lades till ett ndjesfalt sominne-
fattade hoppborg, ponnyrid-
ning och godisregn.

Alla intdkter fran forsaljning
av mat och dryck, 36 193 kro-
nor, skanktes till Barncancer-
fonden Norra.

Lar dig stodja
STOCKHOLM GOTLAND. Foren-
ingen anordnar en introduk-
tionskurs i stodverksamhet for
de som dr intresserade av att
delta i stod-och kontaktverk-
samheten pa sjukhuset.

Mejla stockholm@barncan-
cerfonden.se for anmalan och
mer information.

Hon sprang for
cancersjuka barn

STOCKHOLM GOTLAND. Louise
Fyhr, suppleantiBarncancer-
fonden Stockholm Gotlands
styrelse, organiserade val-
gorenhetsloppet Spring for
liveti Kungsangen den sista
maj.

Frivilliga startavgifter resul-
teradeihela12 603 kronor
som gar till foreningen.

september bjuder Barncancer-
fonden Ostra in till en malardag
pa Lunnevad Folkhogskola

i Vikingstad utanfor Link6ping.
Dar kan barnen mala for att till
exempel beratta om det som
de varitmed om, eller géra en
tavla till en familjemedlem
eller kompis.

soprA.Fyrabusslaster med
medlemmar reste till Dis-
neyland Paris.

-Dethérvar fé6rmangaett
vilkommetavbrott fran
sjukhusbesdken, sager An-
nika Brocknds, ordférande
Barncancerfonden Sédra.

Ett stort antal familjer med
cancersjuka barn, totalt 6ver

Medlemmar i Barncancerfonden Sodra provade attraktionerna pa Disneyland Paris.

Fortur i kon till Disneyland

200 personer, rullade i juni
med buss till Disneyland Paris.
Resan arrangerades av
Barncancerfonden Sédra med
kraftigt subventionerade priser
for foreningens medlemmar.
- Stamningen var fylld av
férvantan. Det var fantastiskt
att kunna ge det har till med-
lemmarna och vi fick manga
positiva kommentarer, sager

Annika Brocknds.

Deiséllskapet som av olika
skalinte kunde kda fick fortur
till attraktionerna, som annars
kan ha kravande kétider.

- Ett stort gang tog ocksa
tillfallet i akt och for in till Paris
for att se Eiffeltornet och andra
sevardheter, sager Annika
Brocknas.

G A
: Ett tjugotal mor- och farforaldrar till can
spannande aktiviteter och utbyte av erfarenheter.

<y i

Mor- och farforaldrar mottes i Sdlen

MELLANSVERIGE. Barncancer-
fonden Mellansverige samlade
for forsta gangen mor- och far-
foraldrar till en anhorigtraff
iSalen.

Vandring, bad, yoga, tunn-
brédsbak och mountainbike-
cykling varvades med samtal
om att ha ett cancersjukt barn-
barn.

Mor- och farforaldrar har en
centralroll ndr ett barnbarn

drabbas av svar sjukdom och
familjen hamnar i kris. De ryck-
erin, tar hand om syskon, ser
till att det blir mat pa bordet och
gor annat praktiskt - meninte
sdllan dr dven de i kris och kan-
ske saknar nagon att prata med
om allt det svara som hander.
Det ville Barncancerfonden
Mellansverige gora nagot at
genom att bjudaintill en helg-
traff pa Hogfjallshotellet i Salen

cerdrabbade barn och ungdomar moéttes i Sdlen férien rad

med en rad aktiviteter tack
vare sponsorer.

Det var en samling ndjda
mor- och farférdldrar som tog
farval av varandra efter helgen.

"Det ar sa skont att fa traffa
andrai samma situation” och
"Det drinte tungt, fastan vi pra-
tar om tunga saker” var nagra
av kommentarerna fran de
tjugo deltagarna.

LISBET HELLEBERG

Ldas meromforeningarnas

verksamhet pa barncancer-
: fonden.se/foreningar.

© 6sTrA. Oskarshamns SK och

McDonald’s ordnar tillsam-
mans springloppet Happy Mil

for barn upp till 12 ar den 3 sep-
:tember. Deltagarna bjuds pa

Happy Meal och halften av

insamlingen gar till Barn-
¢ cancerfonden Ostra.

sODRA. 5 september bjuder

Bengt Nilsson aterigen in barn-

i cancerdrabbade till grisfest pa
garden Piledahli Skane - en

© tradition som han startade
MARTEN FARLIN © efter en 6nskan av tidigare
cancersjuka dottern Anna.

: VASTRA.Barncancerfonden
: Vastra ordnar syskontraff

pa Boras djurpark den 26 sep-

tember for syskon som mist.

MELLANSVERIGE. | Uppsala

: startar Barncancerfonden

Mellansverige en ny visom
mist-grupp med fem helg-

traffar under drygt ett ar. Forsta
© tréffen sker den 3-4 oktober
:och helgerna &r kostnadsfria.

VASTRA. Medlemmar som
: arbetar aktivt med stod till
: drabbade ar valkomna pa stor-

mote den 7-8 november for

gemensam planering av
foreningens aktiviteter.
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BARNCANCERFONDEN

Sa kan du fa stod — eller stodja

SA KAN DRABBADE 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 méjligheter till
stod pa barncancerfonden.se/fakta-och-rad.

GAMEDIENLOKAL FORENING

Barncancerfondens medlemmar &r uppdelade i sex lokala foreningar.
De arbetar regionalt med att stotta drabbade familjer, har en egen
styrelse, egen ekonomi och eget 90-konto.

HAMTA KRAFT MED

KURSER OCH REKREATION

E'ar dig mer och mét andra i samma situation pa -
Agrenskas familjeveckor, ak pa nagon av forening- = .
arnas aktiviteter och lager eller moét hosten med en
vecka vid havet pa Almers hus.

Aktuellt! Vecka 43 &r det dags for en familjevecka med temat hjarntumo-
rer pa Agrenska. Hosten kan ocksa vara en bra tid for familjer sominte har
skolbarn att ansoka om vistelse pa Almers hus.

FAKTA OCHRAD PA SAJTEN

Pa webben kan du ldsa 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 nagra exempel:

Stod for skolgangen. Pa barncancerfonden.se/elevers-ratt finns materi-
al som underlattar skolgangen och tydliggor ansvaret nér ett barn drabbas
av cancer. Dar finns dven skoltips vid sena komplikationer och sarskilda
rad for vardnadshavare, rektorer och larare.

Traffa en kompis som forstar. Barncancerfonden utbildar unga vuxna
som sjdlva har haft barncancer till att bli stod for drabbade barn och ung-
domar. Ta kontakt med din féreningsinformator eller marika.cassel@barn-
cancerfonden.se sa hittar vi en kompis som passar!

NY!Barncancerrapporten 2015. Barncancerfondens
arbete och de senaste ronen inom barncancerforskning-
en kan du ldsa ominya Barncancerrapporten 2015, som
lanseras den 2 september. Bestall eller ladda ner den
och tidigare rapporter pa barncancerfonden.se.

BOCKER OCH INFORMATION | WEBBUTIKEN
| webbutiken hittar du bécker och gratis informationsmaterial pa temat
barncancer. Har ar nagra exempel pa skrifter som ger rad och stod.

Praktisk hand-
bok.”Familje-
handbok” finns

Stod till nar-
staende. Skrif-
tenriktar sig till

Metoder for
larare.”Metod-
handbok” ar till

Bok fordem
som mist. "Ett
stegitaget - ndr

livetgéribitar’  tipsochradsom  forldrare och dem som star
riktar sig till dig hjalper dig att annan skolper- nara en familj
som drabbats klara vardagen sonalnaren dar ettbarn
av den stora ndrdittbarnhar  elevdrabbasav  drabbats av
sorgenattmista  blivit svartsjukt.  en forvarvad cancer. Gratis.
ettbarnicancer  Gratis. hjarnskada.

- fran beskedet Gratis.

till livet efter.

Cratis.

SA KAN DU BIDRA

Med ditt stod kan Barncancerfonden fortsatta att hjdlpa drabbade och

ge bidrag till barncancerforskningen med siktet pa att utrota barncancer.

Las mer pa barncancerfonden.se/stod-oss.

BLIBARNSUPPORTER
Da bidrar du med en valfri summa varje manad, men minst 50 kronor.
For dem som vill ingar en prenumeration pa Barn&Cancer.

GE ENSTAKA GAVA

SMS:a HOPP till 72 900 sa bidrar du med 50 kr
(SMS:ar du MANAD skanker du 50 kr/manad) eller
sattin ett valfritt belopp pa Plusgiro: 90 20 90-0
alternativt Bankgiro: 902-0900. Du kan ocksa skanka
ett gavogram i stallet for en present eller hedra minnet
av nagon med en Minnesgava.

GE AKTIEGAVA

Privatpersoner kan skattefritt skanka aktieutdelningen
till skattebefriade ideella organisationer. Gavan 6kar
daivarde med 43 procent for Barncancerfonden.

KOP VARA PRODUKTER

| webbutiken hittar du fina gavor och smycken for dig sjalv eller andra. Har &r ett urval.

VOVA

=
FAR GHTOSTATIKA ;TE
o |
(

£

Familjekalendern. En stor del av
2015 har gatt, men for familjer som
vill organisera hostterminen med
en fin kalender har vi fortfarande
kvar kalendrar till reapris 25 kronor.

barn att forsta hur cancerbehand-
ling gar till. Boken &r gratis for
cancersjuka barn, men kan dven
kopas i webbutiken for 75 kronor.

KOP GIVE HOPE-PRODUKTER

Nar dukoper en Give Hope-markt produkt fran ett foretag
ger du samtidigt en gavatill Barncancerfonden. Nagra
foretag som saljer Give Hope-produkter dar Bauhaus,
Ur&Penn, MQ, Delicard, Babyshop.se och SkickaTarta.se.
Butiken hittar du pa givehope.se.

Gebortenspellistafran Give Hope!

| stallet for att gratulera med en vanlig present kan du ge bort
en spellista genom Digster och samtidigt skanka pengar. Pris
10 kronor, varav 8 kronor gar till Barncancerfonden.

SAKAN DU ENGAGERA DIG

DELTA STARTA EGEN
IEVENT INSAMLING
Var med inagot av Pa barncancerfonden.se kan du
Barncancerfondens  starta en egeninsamling for en

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

handelse eller en person, eller
bidra till andras.

Om cancerfér smabarn.” Vova fér
cytostatika” av Camilla Binz hjalper

Silverhjartat - lillaarmbandet
En fin symbol for karlek som sam-
tidigt skanker hopp till barn med
cancer. Armbandet finns nu dven i
rosa och svart, om du vill sla till pa
fler. Pris fran 100 kronor.

BLIFORETAGSPARTNER

Ar ditt féretag intresserat av ett langre
samarbete eller av att géra nagon
egen aktivitet till forman for
Barncancerfonden?
Kontakta Barncancer-
fonden pa telefonnummer
08-58420900.

BARN  CANCER - 04.15




SVENSK
INSAMLINGS
KONTROLL

; KONTO

J A % ska bl e
frisk sa jag kan
spela handboll

Freja, 11 ar

Alla barn som kdampar mot cancer ar riktiga
hjaltar. Stéd barncancerforskningen med
100 kr i manaden sa bidrar du till att fler
barn dverlever sin sjukdom.

Bli Barnsupporter pa
barncancerfonden.se/barnsupporter

BARNGANCER
FONDEN

Pg 902090-0

_.'\. y

Freja har leukemi. Hon och hennes familj har sjalva valt
att vara med och bidra till kampen mot barncancer.
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"Det r inte sa roligt att vara sjuk”

Emanuel Erman har en dag kvar till
dess att venporten, cvk:n, ska ope-
reras bort. Da kommer han éntligen
att fa badaigen - i bubbelpoolen.

I morgon ska jag ta bort cvk:n. Man blir lik-
som friare, eller vad man ska siga, och sa
kan jag bada d&. Vi ska éka till The Reef

i Danmark. Det ar ett badhotell. Det finns

maénga bubbelpooler dar.

Det ar inte s roligt att vara sjuk. Man tar blodpro-
ver och far vara i singen hela tiden. Och medicin...
Det borde vara mjukare singar med battre madras-
ser. Man blir liksom stel nir man ligger i de dér sang-
arna. Det som var lite roligt pa sjukhuset var lektera-
pin. Jag gjorde armband i lekterapin. Pysslade.

Emanuel Erman

Alder: 11 3r. Familj: Mamma Katarina, pappa Robert. Syskonen
Nathanael 12 ar, Benjamin 16 ar och Jonathan 18 ar. Bor: | Géteborg,
nara Liseberg. Gor: Gar i skolan, just nu med hemundervisning.
Diagnos: T-cellslymfom, som inte gar att operera eller stralbehandla
eftersom tuméren sitter nara hjartat och stora kroppspulsadern. Fick
diagnosen i september 2014. Emanuel har haft starka biverkningar
efter behandlingen, bland annat allvarlig benskorhet.

Jag tyckte om att vara i skolan forut. Nu ar det en
froken fran skolan som kommer hem. Det kinns
battre att vara hir, det r inte s& manga som stor en.
Man far inte arbetsro i skolan.

Antingen ir jag hos sjukgymnasten eller hemma.
Jag spelar dator, lite allt mojligt. League of Legends.
Ibland spelar jag och min bror tillsammans. Jag ska
vara hemma tills jag blir piggare och inte &r sa jétte-
trott. Jag orkar inte springa till exempel. Men jag tan-
ker inte sé ofta pa att jag inte kan springa.”

BERATTAT FOR EMMA OLSSON






