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"En eloge till alla
inom varden”

UGGORMAR har alltid dlskat att

ligga och sola i stenpartiet vid

badplatsen pa virt sommar-

stille. Anda sedan barnsben
har jag gatt dit med hjartat i halsgro-
pen, stovlar eller rejila skor pa fotterna,
med stirrande blick. Ormridslan sitter
idnidag.

I det hir numret av Barn&Cancer
pratar vi om ridslor. Vi méter Naemi
som botat skracken for stick i fingret
med lek och Viktor som skrev en bok.

Miénga canceréverlevare oroar sig for
att deras férmaga att f barn pa naturlig
vig skadats av behandlingen. Stina och
Emelie dr tvd som trotsade ridslan och
som dr mammor i dag.

En av de vanligaste radslorna ar rids-
lan for det okinda. Om du forstar varfor
du dr radd, kan du hitta verktyg for att
beméta riddslan. Dirfor arbetar Barn-
cancerfonden med att ta fram informa-
tionsmaterial som ska hjilpa drabbade
familjer att forstd vad de ska ga igenom.

Nagot vi inte beror i detta nummer
av tidningen — men som ir extra aktu-
ellt i sommartider — &r bristen pa sjuk-
skoterskor inom varden. Bristen har va-
rati flera ar och blir mer och mer pa-
taglig, bara pa Karolinska sjukhuset i
Solna och Huddinge saknas 300 sjuk-
skéterskor och pa barnonkologen vid
Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Solna
ir endast hilften av vardplatserna 6pp-
na i sommar. Personalen oroar sig for
att inte orka.

Jag vet av egen erfarenhet att perso-
nalen pa véra sjukhus sliter hart for att
vi ska fa bista mojliga vard. Deras fan-
tastiska bemotande dr A och O for att .
vi patienter ska kdnna oss nigorlunda -
trygga i en otrygg situation.En stor elo- N

. getill er alla som jobbar
inom varden.

Mamma - hurra! 10
Att bli behandlad fér cancer som
barn kan paverka fertiliteten.

Stina &r tvabarnsmamma och mé-
ter svarigheter som andra slipper.

Ny gliomstudie 18
Efter Barn&Cancers intervju be-
stdmde sig Klas Blomgren, hjarn-
forskare, for att starta en studie
kring de obotliga ponsgliomen.

Gaddad for livet 22

Alla fyra har métt barncancer pa
nara hall, men pa olika sétt. De har
valt att berdtta om radsla, forlust
och livsgladje - pa huden.

Tankom... 26

Risken &r inte stor, men oron &r det.
Nar det &r dags for aterbesok for
Julia vaknar mamma Jennys r&ds-
la for aterfall.

L] L1 L]
daemil - overvinnaren
Med lek och traning pa lekterapin har livrddda Naemi lart sig hur hon ska
klara av nédvandig provtagning. Hon och pappa Magnus berattar hur.

Stodet efterat 30

Gruppen Gverlevare av barncancer
blir stérre och storre, och en del av
dem mar daligt. | dag saknas orga-
niserad psykologuppféljning.

Jag onskar er alla
god lisning och en
riktigt skon som-
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VISOM GER

GOFIKA FOR &7
FORSKNINGEN ==

Svenska juniorbagarlandslaget har bakat in
118139 kronor till Barncancerfonden.

- Fantastiskt roligt att vi kan bidra med pengar
till forskning, konstaterar Martin Lundell, vd for
Sveriges bagare och konditorer, huvudarrangér
av SM Unga bagare.

SVENSKA JUNIORBAGARLANDSLAGET FANNS pd plats
under SM Unga bagare och Skolmisterskapen
i bakning i Goteborg. Dir bakade laget bullar
och matbrod som saldes i Nordstan till f6rmén
f6r Barncancerfonden. Och det blev en rejil
summa som fikasugna besokare bidrog med:
118 139 kronor.

— Att unga bakar till fsrman f6r barn som
har en svér sjukdom kindes som ett sjalvklart
val for oss. Syftet dr enbart gott och det gillar vi.
De som handlade uttryckte ocksa att det var po-
sitivt att pengarna gar till barncancerforskning.

Det som sélde bist var kanel- och karde-
mummabullarna. Sista timmen sildes dven
marsipanfigurer fran Skolmisterskapens 28
bagare.

— De salde snabbt slut dven de, konstaterar
Martin Lundell.

Samtidigt med landslaget tdvlade 12 personer
om titeln svensk mistare, unga bagare. Vann
gjorde Sabina Karlsson, 21 dr, som tillsammans
med dem som kom tvda, trea och fyra utgor ett
nytt juniorbagarlandslag infér EM i Bryssel i
host. Samarbetet fortsitter i host. M

MALIN BYSTROM

FOTO: NICKE JOHANSSON
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N NAR STICKET AR
GJORT AR NAEMI
GLAD ocH LATTAD.,



Naemi lekte bert
stickradslan

Radslan for stick i fingret var sa stark att Naemi kréktes i garaget pa
vag till mottagningen. Nu har hon motat radslan med hjélp av lek.
Men det ar fortfarande lite jobbigt. Nastan som att doppa sig i en sjo

en varm sommardag.

AEMI STENMAN, 7 ar, har gruvat
sig sedan kvillen fore. I dag ar
det dags for stick i fingret igen.
Och for Naemi betyder det job-
biga kénslor. R4dsla och ang-
est som gar 6ver i hjartklapp-
ning, illaméende och ibland t&-
rar. Hon gillar némligen inte stick. Och
framfor allt inte de som tas i fingret.
Tva ror med blod ska sugas upp fran en
ganska liten fingertopp.

— Pappa séger att jag maste. Jag har
en dum kndl i huvudet och om jag inte
tar stick i fingret kan det bli sdmre. Jag
vet inte varfor jag ar radd. Men det gor
lite ont.

Naemi gruvar sig men vill samtidigt
ha det gjort. For nér blodet har runnit
ned i réren och allt &r klart vantar latt-
nad och en fest med familjen pa kvéllen.

— Vi ska ha fina klader, det méste
man ha nér det &r fest. Sedan ska vi dta
tacos. Det ar det basta jag vet.

Hon har sin pappa Magnus och sin
bonusmamma Annika Stenman med
sig till lekterapin pa sjukhuset. Lille-
bror Eli tultar runt och gommer sig till
sist under ett bord. Hér finns stodet och
den nya kompisen Asa Oman Grill, for-
skoleldrare. Hon och Naemi har lekt

tillsammans for att mota réadslan och
skapa trygghet infor det som &ar oro-
vickande otdckt.

— Asa har gett mig en docka som jag
har dopt till Vinter-Lilja. Hon har tjocka
fingrar som man kan sticka i, beréttar
Naemi.

NAEMI SATTER fart mot hissarna, Asa
foljer efter med Vinter-Lilja dinglande
under armen. Naemi trycker pa hiss-
knappen till den véning dit hon inte
vill.

"NAEMI HALLER ANDAN SA HART
ATT ASA FAR HJKLPA HENNE ATT
HITTA DEN IGEN. TVA ROR MED
BLOD FYLLS OCH NAEMI FAR ETT
PLASTER PA FINGRET.”

— Visst r det fyra jag ska trycka pa?
fragar hon samtidigt som hon visar att
hon kan bgja upp sitt ena ben i en rak
vinkel mot véggen i hissen.

Naemi har redan innan bestdmt hur
hon vill ha det. Asa 4r med om réadslor-
na blir for stora.

NAEMI STENMAN

Alder: 7 &r.

Bor: Uppsala.
Familj: Pappa Mag-
nus, bonusmamma
Annika, lillebror El,
lillasyster Aila och
mamma Beatrice
Rytsy.

Gor: Gar i forsta
klass.

Diagnos: Hjarn-
stamstumor som
upptacktes i juli
2013 efter att Nae-
mi fatt dalig syn pa
ett 6ga. Naemi har
behandlats med
cytostatika. Tu-
moren gar inte att
strala eller opere-
ra bort.

Gillar: Vara med
kompisar, busa och
gora konster.

Naemi tar pappa i handen och gér ut
i korridoren. Annu skymtar inga rids-
lor eller nagon oro. Naemi gér ned i
spagat, jagar efter sin pappa och f6rs6-
ker hitta pd annat i vintan pa ”det dar”.
Skoterskan Maria Lindgren, som alltid
ar den som sticker Naemi, berattar att
nu ar dags.

Naemi stannar av i upptagen.

—Jag har bestdmt att jag ska sitta i
pappas kni, séger hon.

Hon klattar upp i stolen och hennes
sma fotter vilar mot hans stora. Asa sit-
ter sig pa en stol framf6r med Vinter-Lil-
jaifamnen. Maria ldgger Naemis hand i
en varmedyna. Det &r viktigt med varma
fingrar for att blodet i toppen ska rinna
till. Pappa stryker undan Naemis har och
viskar i hennes 6ra. Nu ar det dags.

—Jag vill rikna, sdger Naemi s tyst
att det ndstan inte hors.

— Okej, sdger Asa. Hur ménga siffror
vill du séga?

— Ett, tvd och tre.

Asa visar en bild pa en skéterska som
tvattar rent ett barnfinger. Maria ska
gora samma sak med Naemis finger.
Hon far sjalv vélja vilket.

—Ta det 1dnga. 4

Naemi spanner sig. Asa bladdrar fram
nésta bild. Sticket. Ar vi redan dar?

—Ett... Tvé ... Nej, jagvill inte.

Naemi blundar hart. Asa talar lug-
nande och pappa pdminner om fes-
ten. Ingen gor sig ndgon bradska. Har
irummet ar det som att all tid i varl-
den finns.

Naemi borjar om. Héller andan. Tar
fart.

BARN - CANCER 5



—Ett, tva ... och tre.

Maria sticker. Naemi héller andan
s& hart att Asa far hjdlpa henne att hit-
ta den igen. Tva ror med blod fylls och
Naemi far ett plaster pa fingret. Hon
véljer ett med ett monster pa.

— Det gor inte ont. Jag tycker att det
liksom kittlar lite. Nu kianns det inget,
sager Naemi och tittar pa sin omplast-
rade fingertopp.

INNAN NAEMI fick hjilp av Asa pa lekte-
rapin var ett stick i fingret s jobbigt att
Naemi kraktes pa vagen till avdelning-
en. Flera dagar innan kunde hon vara
ledsen och orolig.

Man forsokte med bedévningsplaster
och lustgas.

— Lustgas var skont, sdger Naemi
utan att titta upp frén sin paborjade
teckning. Jag blev lugn. D& var det inte
sd jobbigt med sticken.

Men att ge lustgas och bedéva ar
medicinska procedurer och i forlédng-
ningen hjilper det ju inte mot sjalva
stickrédslan. Det var d& Asa fick chans
att hjalpa till. 3

— Forsta gangen jag tréiffade Asa var

-

{-I

i

NAEMI 6var stick pd en
docka. Leken dr ett sdtt att
ndrma sig det otdcka.

N |

LASKIGT. D iir det bést att blunda.
Sjukskéterskan Maria véntar pa
Naemis stick-signal.

"LUSTGAS VAR SKONT” SAGER
NAEMI UTAN ATT TITTA UPP FRAN
SIN PABORJADE TECKNING. "JAG
BLEV LUGN. DA VAR DET INTE SA
JOBBIGT MED STICKEN.”

jag nog radd. Jag visste inte vad som
skulle hénda, sdger Naemi.

Asa och Naemi har trédnat tillsam-
mans i ett sdrskilt rum dar alla obehag-
liga sjukhusgrejer finns, nalar, sprutor,
pléster och bandage.

—Det ér bra att fd leka sjukhus och
veta vad som ska hidnda. Asa &r snall.

Det ar viktigt att barnet far bestam-
ma. Rédslan ar ofta uttryck for né-
got annat och ofta handlar det om i
kontrollférlust eller ilska. Asa for-
soker vara lugn och lyssna.

—Naemi klarar av sticken
béttre nu, det kdnns fantastiskt.

Nésta gang tror jag att hon kla- '?ﬁ
rar det utan mig, séager Asa. l
MALIN BYSTROM f‘

el

Pappa Magnus tips:

* Ta hjalp av sjukhusets personal. De kan bidra med bedévningsplaster eller

lustgas.

= Forsok vara lugn nér ditt barn ska stickas. Om du ar jatteradd kanner ditt barn

det och tar efter beteendet.

= Né&r ditt barn ska gora nagot jobbigt som gér ont, var med. Prata om det som

har hant efterat.

* Belona. Locka ditt barn med nagot skoj nar det jobbiga &r 6ver. Det behdver
inte vara prylar utan hellre en skojig aktivitet. Tid &r bra att ge!
* Avsluta provtagningar och annat jobbigt positivt. Det minns barnet.

6 BARN . CANCER Nr314




STOD
KAMPEN
Ge en gava
till Barncan-
cerfonden pa
plusgiro
902090-0 (
eller bankgird"
902-0900. F=

asll,

Sticktraning steg for steg:

Radsla for sprutor och stick kan ha sin grund i att barnet har svart att uppfatta information som inte &r anpassad. Barnet fér-
lorar kénslan av kontroll och da uppstar radsla som kan férstarka smartupplevelsen. Det kan prégla barnet for lang tid framo-
ver. Det &r viktigt att injektionsradsla tas pa allvar, férsék avdramatisera och visa respekt fér barnets upplevelse.

1 Forbered barnet och féraldrarna Introducera en docka som bar- 3 Nar provet ska tas: var informe-
pa vad som ska handa. Om bar- net kan géra undersokningar rad, forberedd och trygg. Tala di-
net &r litet, bérja med att prata och ta prover pa. Anvand bilder rekt med barnet och se till att
om eller leka med andra saker fér och verbal guidning. miljén ar lugn. Det ar viktigt
att skapa en relation till barnet. med tid, stressa inte. Var narva-

rande. Anvand bilderna fran le-
ken och var strukturerad. Sma
barn kan avledas med roliga sa-
ker, som sapbubblor eller en lek-
sak som later.

Bearbeta. Prata om det som har
hant, ta leken till hjalp om det
behovs. Bekréfta barnet och ge
berém nar det jobbiga ar Gver.

s The
P /}

//’
r—(’/

Kalla: Asa Oman Grall, frskolelsrare vid lekterapin,
Akademiska barnsjukhuset i Uppsala.

Viktor skrev en bok till skoterskorna

Viktor Jifors har skrivit ned i en bok hur han vill att det ska hjalpt mig att inte vara radd langre. Och sa har jag skri-

ga till nér han ska ldmna prover. Boken tar han med sig varje vit i en bok om hur jag vill att de ska géra och hur de inte

gang det ar dags. far gora nar jag ska lamna prover. Jag tar med mig den var-
"Jag heter Viktor och jag &r atta ar. Jag tycker om boll- je gang jag ska till sjukhuset. | min bok star det att jag vill

spel i skolan, vara med kompisar och spela tv-spel. Fér att personalen inte ska sticka forran jag &ér beredd. Ibland

tva ar sedan fick jag nagot som heter cancer, eller leuke- blundar jag en stund och férsoker tanka ratt. Sedan kra-

mi. Jag vet att det ar en farlig mar jag mamma eller pappa. Sedan sager jag 'nu kan ni

sjukdom som man kan do av.
Flera ganger har jag varit pa
sjukhuset och blivit stucken.
Bade i fingret och i venpor-
ten. Nagra ganger har det
blivit fel och det har gjort
att jag har blivit valdigt
radd. Tva ganger krop jag
ihop i séngen som en
boll och somnade nar
det var som jobbigast.
Flera ganger skrek jag
och slog omkring mig
och det kom tarar.
Jag fick hjalp av en
jattebra psykolog pa
sjukhuset som har

gora det’ och da raknar de till tre och sedan gor de det.”

GLADARE. F6r Viktor Jifors hjdlpte det att skriva en egen bok om
rddslan. Han vill inte bli stucken férrén han dr beredd.

BARN - CANCER 7



miljoner kronor. Sa mycket samlade
brittiska 19-aringen Stephen Sutton in via
sociala medier, innan han gick bort till f6ljd
av tarmcancer.

DE CYKLAR FOR SIN DODA DOTTER

foljebilen. Folj loppet den 4-11juli pa teamrynkeby.se.

Saga dog nagra dagar gammal i leukemi. Nu har Jenny och Ola
Sund bestadmt sig for att cykla till Paris med team Rynkeby for
att hylla sin férstfédda. Sonen Alvin, fem manader, far fardas i

FOTO: NOGO STUDIO

En strike for hoppet

For alla som tycker att ljudet av rullande

klot och fallande kaglor &r ljuv musik, och
som dessutom vill bidra till ett gott &nda-
mal, &r Bowling of Hope ett énskeevene-
mang.

Mellan 6:e och 14:e september samar-
betar Sveriges bowlingféretagare, Sveriges
Bowlinghallars férbund, Swedish Bowling
Federation och Barncancerfonden. Malet &r
att inbringa 500 000 kronor till forskning-
en. Familjer och féretag som véljer att ga
och bowla under perioden bidrar med 250
kronor till Barncancerfonden.

Under seriespelet den 13:e september
kan lag och bestkare skdnka en slant till
Barncancerfonden.

Dags rensa
kallarférradet

Alla som har prylar i 6verfléd kan donera
dem till Stadsauktioner (Stockholms Auk-
tionsverk) efter 25:e augusti. Under sep-
tember samarbetar foretaget med Barn-
cancerfonden, och saljer féremal utan pro-
vision. Pengarna fran férséljningen gar

till Barncancerfonden. Samarbetet inled-
des forra aret, under Barncancermanaden.
Auktionsverket finns i Stockholm, med fi-
lialer i Goteborg och Malmé/Képenhamn.
P& hemsidan kan du se inlamningsstallen
och 6ppettider: auktionsverket.se.

Lasning

L1 .
for livet
Book of Hope ér ett
evenemang som gor
gott pa flera satt.
Den 6:e september -“,=-.n
handlar det inte bara
om att samla in pengar till ett viktigt dnda-
mal, att utrota barncancer, utan ocksd om
att framja barns ldsande.

| Kungstradgarden i Stockholm kommer
deltagarna att fa lyssna pa Elsa Beskow-
beréattelser, Design House Stockholm séljer
sina produkter ur serien Maskrosor, form-
givna av Catharina Kippel efter en illustra-
tion av Elsa Beskow, med familjen Beskows
tillatelse.

Mot ett bidrag till Barncancerfonden kan
bestkarna vilja en bok ur skérden fran for-
ra arets Book of Hope, av forfattare som
Herman Lindqvist, Agneta Sjédin och Ste-
fan Einhorn.

Kungstradgarden Park&Evenemang ar
samarbetspartner i Book of Hope och bi-
drar med till exempel ett sagotalt.

BOOK.

HOPE
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Barncancermanaden
inleder hosten

Férra aret uppmirksammades september som Barncancer-
manad, dven i Sverige. Under manaden fokuserar Barncan-
cerfonden extra for att skapa uppméarksamhet kring barn-
cancer.

For att hoja 6verlevnaden i barncancer kravs mer intensiv forsk-
ning &n nagonsin tidigare. Och fér mer forskning krévs mer
pengar. Under september vill Barncancerfonden 6ka uppmaérk-
samheten pa cancer hos barn ytterligare, dels fér att samla in
pengar, dels for att stétta de drabbade och deras familjer. Sep-
tember &r sedan tidigare vikt at kampen mot barncancer i till ex-
empel USA och Kanada, Sverige ansl6t sig forra aret.

L3s om evenemang nara dig pa barncancerfonden.se.

OVANEIG BILREKLAM.
BMW skdnker 100 kronor per
provkanfiing till Barncancerfonden.
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Provkdrning som gor skillnad

Kampanjen ar ovanlig i branschen - bilreklam utan en enda bil. Men Provkdrning som gor
skillnad inbringade 1853 315 kronor till kampen mot barncancer under hosten 2013.

Som avsdndare star BMW, och kampanjen gar ut pa att foretaget skanker 100 kronor
per provkdrning till Barncancerfonden.

| ar satsar bilfabrikanten pa att fordubbla sitt bidrag till forskningen. Tre miljoner kro-
nor vill féretaget dra in under hésten, med bérjan under Barncancermanaden.

Forra aret var manga sugna pa att testa snabba bilar, Provkérning som ger skillnad re-
sulterade 2013 i 16 666 provkdrningar, som inbringade motsvarande 3 615 forskartimmar.

Gaigang
Barncancer-
manaden

31:e augusti satsar Barncan-
cerfonden pa att ga igang
Barncancermanaden med
Walk of Hope.

- Det &r en fantastisk moj-
lighet att hjélpa till i kampen
mot barncancer, samtidigt
som du gor dig sjalv en tjanst
genom att motionera, sager
Petra Lundborg pa Barncancer-
fonden.

Férra aret, som ocksa var
premiarar for gangloppet ar-
rangerades Walk of Hope pa
30 platser landet runt. Vem
som helst kan ordna sitt eget
promenadlopp. De som inte har
mojlighet att delta kan bidra till
Walk of Hopes insamling. Ma-
let & 100 000 kronor.

L&s mer om Walk of Hope pa:
barncancerfonden.se/engagera-
dig/event/walk-of-hope.

En simtur

mot cancer

Helgen 13-14 :e september
samarbetar Barncancer-
fonden och flera av landets
simklubbar gemensam sak
under parollen Swim of Hope.
Ambassador blir fore detta
elitsimmaren Lars Frélander.
Det sa kallade sponsorsimmet
har under flera ar dragit in
pengar till individuella
simmare, valgérande andamal
och till klubbarna. | ar gar 50
procent av de insamlade
medlen till Barncancerfonden.

- Malet &r att Swim of
Hope ska bli lika stort som
Spin of Hope, séager Billy
Ydefjall pa Barncancerfonden.

Forra aret deltog cirka 30
klubbar i Swim of Hope, i ar ar
malet 50.

Simmare och hoppare i res-
pektive klubb skaffar sponso-
rer som betalar per meter
eller per poang for hopp, eller
bidrar med en engangssumma.

Las mer pa barncancerfon-
den.se/swim-of-hope/upp-
lagg/



13 och 15 juni.

S& manga ungdomar fran
hela Norden samlades i
Norge for Nordic Meeting
for Young Survivors, mellan

Den 26 maj firade Agrenska sin bemérkelsedag med
pompa och stat. Agrenska ar ett nationellt kompetens-
centrum for familjer som drabbats av ovanliga sjukdo-
mar, till exempel barncancer. Lds om Barncancerfon-
dens vistelser pa barncancerfonden.se.

Syskonutflykt till
skédrgardsidyll

Tillsammans med en grupp syskon till &

drabbade barn for syskon-stédjaren
Lotta Westergren till Saltkrakan i
Stockholms skargard (eller Norréra,
som 6n heter egentligen), pa
skartorsdagen.

- Syskonen mar bra av att vara i
centrum och hitta pa saker pa egen
hand, sager Lotta, som arbetar vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna.

Syskonstddjare finns vid alla sex
barnonkologiska centrum och vid Lil-
la Erstagarden, Sveriges enda barn-
hospice. De finansieras av Barncan-
cerfonden.

il

-

Barncancertrampet
rullar i augusti

Férra aret drog det privata initiati-
vet Barncancertrampet in 250 000
kronor till Barncancerfonden. | ar
hoppas grundaren Pierre Davids-
son att loppet ska genomféras i ett
tiotal svenska stader. Det var 2012
som det forsta Barncancertrampet
drog igang och forra aret spred sig
forlagan till flera svenska stader.

| loppets hemort V&xjo rullar del-
tagarna ut ur Strandbj6rket klock-
an 10, den 23:e augusti. Lés mer pa
barncancertrampet.org.

Fokus pa sena
komplikationer

Den 15-16:e september arrangeras
ESLCCC 2014 (European
Symposium On Late Complications
after Childhood Cancer) i skotska
Edinburgh. Sena komplikationer ar
biverkningar efter behandling och
operation, och kan uppsta manga ar
efter att sjukdomen é&r fardigbe-
handlad.

Under de tva dagarna samlas ex-
perter fran flera olika omraden for
att diskutera den senaste forskning-
en, nya behandlingsformer, socio-
ekonomiska fragor och omvardnad.

Det forsta symposiet hélls i Lund
2007. Representanter fran Barncan-
cerfonden kommer att vara pa plats.

Sarah och Syleme nu pa dvd

Sarah har ett komplicerat férhallan-
de med mamma Syleme. Nér Sarah blir
sjuk i cancer blir hon samtidigt beroende
av sin mamma. Anders Lidéns film kom
2013 och finns nu att képa pa dvd, till

exempel i Barncancerfondens webbutik
pa barncancerfonden.se.

till narstsenge

............................................................................. ED CANCER

Hjalp till dig
som ar nara

Det &r svart att sta bredvid en drab-
bad familj och veta vad man ska
gora, till exempel mor- eller farfor-
aldrar. Nu finns en ny skrift att be-
stélla kostnadsfritt fran Barncan-
cerfonden. Den innehaller praktis-
ka tips for dem som &r néra familjen
med det sjuka barnet. Bestall "Stod
till narstaende” pa barncancerfon-
den.se. (5] Bivme

—{D__
FIGHTER

HJALPEN

Fighterhjalpen slar
mot barncancer

Vid Kampsportsgalan i Stockholm 22:a
mars delade Fighterhjalpen ut en check
pa 500 000 kronor till Barncancerfon-
den, och 100 000 till stiftelsen Min sto-
ra dag.

Insamlingen startades 2012 av Chris-
tian Agerberg, Erik Gronberg och Mikael
Spreitz, for att bidra i kampen mot barn-
cancer och for att skanka hopp till drab-
bade barn.

Enklare med
Forsdkringskassan

| Barncancerfondens fortsatta arbete for
att gora livet lite enklare for drabbade fa-
miljer, mottes personal fran Foérsakrings-
kassans avdelning for allvarligt sjuka
barn och representanter fér Barncancer-
fonden den 1:a april. Férhoppningen &r
att livet for de drabbade familjerna ska
bli lite lattare framover.

Aron kor svenska
klassikern

Vasaloppet och Vatternrundan ar avkla-
rade fér Aron Andersson. Nu aterstar
Vansbrosimningen och Liding6loppet i
svenska klassikern.

Det som skiljer Aron fran manga an-
dra idrottare ar att han ar rullstolsburen
efter cancern som drabbade honom som
attaaring.

Aron har tidigare cyklat till Paris med
Team Rynkeby och klattrat upp for Kebe-
nekaise med sin rullstol.

b0 kronor.

Sa mycket pengar gar till Barncancer-
fonden varje gang nagon képer en Alice-
mossa. Insamlingen startades 2012 och
narmar sig malet, 200 000 kronor. L&s
mer pa www.alicemossan.se

eller www.barncancerfonden.se/13569.

BARN | CANCER ©



TEXT: RIKARD HELLQVIST FOTO: ANDERS G WARNE

BABY-
BOOM

Stina Bergqvist blev mamma trots behandling

Cancerbehandlingen kunde ha gjort henne steril. | stéllet stralar det om

32-ariga Stina Bergqgvist nar hon berattar om sénerna Terje och Maxime.

Infertilitet 4r annars nagot som i hog grad oroar unga cancerdverlevare.

STINA BERGQVIST ti/lsammans med sonen Maxime, snart ett dr.

10 BARN/ CANCER Nr314

AXIME LIGGER och sover i vagnen.
Stina visar végen till radhuset i Skarp-
néck utanfor Stockholm och manév-
rerar vagnen samtidigt som hon
hoppar fram pé kryckor. Stinas vana
rorelser gor att det ser enkelt ut.

—Jag har fétt in snitsen. Sedan &r det ju s
att allt ordnar sig, oavsett om det &r att kora
barnvagn eller ndgot annat som kan verka
svart till en borjan. Och skiter det sig ndgon
gang far man vél fraga om hjélp, séger Stina.
Hur ofta har du bett om hjilp da?

— Nastan aldrig, séger Stina och skrattar. Jag
vill inte vara beroende av ndgon, sa jag forso-
ker 16sa det mesta sjalv.

Ewings sarkom &r ingen é&rftlig sjukdom och
inget som Stina behovde fundera kring nir hon
och sambon Johan bérjade prata om barn.
Déremot visste ingen om hennes fertilitet
minskat eller helt férsvunnit pa grund av den
cytostatikabehandling hon fick som barn.

—Jag och Johan beslét oss for att forsoka,
gar det sa gér det, liksom. Och jag blev gravid
nédstan pa en gang. S& jag slapp oroa mig for
det, sdger Stina och ler.

NAR TERJE KOM TILL VARLDEN dok en del fragor
upp i Stinas huvud. Hur skulle hon bara upp
honom for trappen och hur skulle det fungera
att kéra barnvagnen? Stina l6ste bada pro-
blemen.




Alder: 32.
Bor: | Skarpnéck.
Familj: Sambon Johan
Bergenblad och sénerna
Terje, 3,5 ar, och Maxime,
snart ett ar.

Gor: Borjade jobba igen
efter mammaledigheten i
juni, som specialistsjuk-
skoterska for barn och
ungdomar.

Diagnos: Ewings sarkom,
1990. Fardigbehandlad
sensommaren 1991.
Intressen: |drott. Jag spelar
rullstolsbasket i Akropol
och féljer HV 71i hockeyns
Svenska hockeyligan.
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UTMANING. Stina vill inte vara beroende av
nagon sd hon Iéser det mesta sjdlv.

12 BARN/ CANCER Nr 314

"JAG HAR FORKLARAT DET PA ETT
VALDIGT ENKELT SKTT, ATT NAR MAMMA
VAR LITEN SA BLEV HON SJUK | BENET
OCH FICK LOV ATT TA BORT DET

— I trappan sétter jag mig ned, har barnet i
famnen, och hasar mig upp for trappstegen.
Vagnen har jag lart mig kora, sedan kopplar
jag fast det har béltet i nedférsbackar sé att
den inte aker ifrén mig, sdger Stina och visar
upp det svarta skédrpet som annars anvands i
samband med styrketraning.

BADE TERJE OCH MAXIME ar forlosta med kej-
sarsnitt. Stina fick medicin som péverkar hjar-
tat i samband med cancerbehandlingen och
blev avradd fran tvé saker: att foda barn och
dgna sig at tyngdlyftning.

- Det sistnamnda var inte sa svart att avsta

MAMMALEDIG. Maxime dr andra barnet, Terje
som dr tre och ett halvt dr pa férskolan. Ndr de tva
s6nerna dr stora nog att forsta, tdnker Stina forklara
sin tidigare cancer lite mer ingaende.

ifrdn och sa fick jag 4nda kanna av véirkar nér
Terje kom till varlden, sé jag har inte missat
det. Han ville ut tidigt sa vi fick aka in och gora
ett akut kejsarsnitt.

Terje, som blivit tre och ett halvt &r, har
frdgat mamma varfor hon bara har ett ben.

- Jag har forklarat det pé ett véldigt enkelt
sétt, att ndr mamma var liten s& blev hon sjuk
ibenet och fick lov att ta bort det. Nar han blir
dldre kanske jag forklarar mer detaljerat om
han vill veta.

| JUNI BORJADE Stina jobba igen efter mamma-
ledigheten. Hon har fétt en ny tjdnst som
specialistsjukskoterska for barn och ungdomar
i Stockholmsférorten Handen.

— Att jag valde att utbilda mig till sjuksko-
terska beror mycket pa att jag trivdes pa sjuk-
huset, mitt i allt elande. Personalen pa sjukhu-
set var fantastisk och gjorde mycket fint for
mig och min familj. Nu vill jag ge lika mycket
tillbaka. M



"NU

Som fyradring drabbades hon av
leukemi. Som 28-aring &r hon,
trots risken for fertilitetsproblem
efter behandlingen, gravid med
sitt forsta barn.

- Det kénns helt fantastiskt,
sager Emelie Lundsten.

ENNES LEUKEMI upptécktes

1990. D4 var Emelie en liten

tjej pa fyra ar och hon minns

inte ndgot av behandlingen,

strélningen eller cytostatikan.

Bara det roliga, som hon ut-
trycker det.

—Jag kommer ihag julbordet som
dukades upp pa sjukhuset, och alla
cyklar som fanns dir. Som barn lever
man i en liten bubbla, man vet inte om
nagot annat 4n det man upplever,
sdger Emelie.

I 6vre tondren borjade fragor om
fertilitet dyka upp. Emelie gick pa en
foreldsning om sena komplikationer och
med nyvunnen vetskap om att tidigare
cancersjuka kunde né klimakteriet i dry-
ga 30-arséldern besl6t hon sig i samrad
med gynekolog for att ta ett blodprov.

"LEUKEMI AR INGEN ARFTLIG
SJUKDOM, SA JAG KANNER INGEN
ORO ALLS FOR ATT MITT BARN SKA
BLI DRABBAT AV CANCER.”

—Det visade att jag hade &gg och att
de var fertila. Det som déremot var
osédkert var hur manga 4gg jag hade, da
méngden kan vara halften s& manga pa
grund av behandlingen, sdger Emelie.

DARFOR FICK HON och Jonas fundera
kring ett eventuellt barn tidigare &dn de
kanske annars hade gjort.

—Jag sa till Jonas, "vill du ha barn
tillsammans med mig, s méste vi nog
borja fundera pé det snart”.

De beslot att vénta tills de badda hade
fyllt 28 &r. Men det gick fortare &n sa.

—Jag hann inte ens borja oroa mig
for att inte bli gravid, det 16ste sig s&
snabbt. Nu kinns det bara fantastiskt.

KANNS
SBARA FANTASTISKT"

1VAIY4d ‘0104

behandlingen mot leukemi. Hér ligger Emil. fédd 13 maj, fortfarande i magen.

Ar du orolig fér att ditt barn ocksa
kommer att drabbas av cancer da du
varit sjuk?

— Leukemi &r inte ndgon arftlig sjuk-
dom, s jag kanner ingen oro alls for det.

Emelie och sambon Jonas har nyligen
lamnat tvaan i centrala Géteborg for en
villa i Vallda, i Kungsbacka kommun.

En flytt till storre bostad har varit pa
géng tidigare, men aktualiserades
ytterligare nir Emelie blev gravid.
—Jag har svért att sitta still, jag
gillar att ha saker och pyssla med.
Med ett hus pa 220 kvadratmeter lar
jag inte vara sysslolos, sdger Emelie
och skrattar. l RIKARD HELLQVIST

SA KAN DU
BIDRA
Anmal dig som
manadsgivare
till Barncancer-
fonden och var
med och stéd
kampen mot
barncancer.
Sms:a MANAD
till 72 900.

e

&

855

BARN . CANCER 13



FOKUS

OVANLIGA DIAGNOSER

14 BARN/ CANCER Nr314

TEXT: EMMA OLSSON ILLUSTRATION: MATS JERNDAHL

PONS dir beldget
i hjdgrstammen.

Nya pengar

Nu 6ronmarker Barncancerfonden tva miljoner

kronor for forskning kring ovanliga diagnoser, dar

forskning hittills saknats. En sadan diagnos ar DIPG

(diffuse intrinsic pontine glioma), en tumor pa

hjarnstammen som i dag inte gar att bota.

JARNSTAMSGLIOM, DIPG, ar
en aggressiv tumor pa
hjarnstammen.

Av de dryga 300 svenska
barn som drabbas av cancer
varje &r diagnostiseras

mellan fem och tio med DIPG. De
barn som drabbas avlider oftast
inom ett &r efter diagnos och det
saknas svensk forskning kring
sjukdomen.

- Det ar trékigt att f6lja de har
barnen, tragiskt, eftersom vi inte
har négon bot att erbjuda, sdger
Klas Blomgren, professor och en av
tre hjarntumoransvariga vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Solna.

DET KAN TYCKAS att en s dyster
prognos borde sporra till forsk-
ning. Men flera faktorer paverkar
vilka sjukdomar som blir forsk-
ningsdmnen.

— Det &r en komplex blandning
av kdnslomassiga skél, arbete och
kostnad, séger Klas Blomgren.

Det forsta hindret for svensk
forskning kring DIPG ar att det
krévs cellprover frdn tuméren.
Finns vdvnadsprover kan forskarna
studera vilka fel som uppstétt i
tumorens gener. Sddan genforsk-

FAKTA

ning har gjorts pd medulloblastom,
den vanligaste hjarntuméren hos
barn. Den har resulterat i nya un-
dergrupper och ny behandling. Det
troliga &r att det kan finnas typer
av DIPG som svarar pd behandling.

BARNTUMORBANKEN VID Karolinska
universitetssjukhuset gor att det nu
finns kompetens att ta hand om
véavnadsprover pa rétt satt. Men i
dag tas inga sddana
prover fran barn
med hjarnstamsgli-
om. Det beror bland
annat pa att alla
kirurgiska ingrepp
innebér en risk for
barnet. Hjarnstam-
men styr till exem-
pel hjartslag och andning och en
blédning innebar en risk for att
barnet dor pé operationsbordet.
Det kan vara svart att motivera en

Klas Blomgren

"JAG TROR ATT LAKARNA AR
RADDA FOR ATT TA UPP
FRAGAN OM OBDUKTION MED
FORALDRARNA.”

Gliom som sitter i pons (hjarnstammen)
gar i dag inte att bota. Det gar inte att ta
bort tuméren eftersom barnet riskerar att
do under operation. Cytostatika och stral-
ning anvands for att lindra och férlanga
barnets liv.

Franska l&kare i Paris har gjort biop-
sier pa alla DIPG-drabbade barn. Hittills
har dessa operationer skett utan kompli-
kationer.

Overlevnaden i DIPG har lange sagts
vara en procent. Enligt forskarna beror ryk-
tet om att ndgot barn nagonstans har éver-
levt pa att detta barn egentligen led av en an-
nan sjukdom.

Ny nordisk forskning visar att ett medel
som begrénsar karltillvaxten i tumoren
inte har samre effekt &n traditionell cyto-
statika, men innebér farre biverkningar.



radda tler

PROVTAGNING | hjdrnan kan

ske med hjdlp av en sa kallad
stereotaktisk operation ...

sédan risk nér lakarna vet att barnet
sjélvt inte kommer att ha nytta av ope-
rationen.

—Men det borde goras for komman-
de generationers sjuka barn, séger Klas
Blomgren.

MICHELLE MONJE DEISSENROTH &r pro-
fessor i neurologi vid Stanforduniversi-
tetet i USA. Hon var den forsta att odla
DIPG-celler, och stér i startgroparna
for ett behandlingstest av patienter
som drabbats av sjukdomen. Det hand-
lar om att undersoka hur en viss under-
grupp av sjukdomen svarar pa behand-
ling.

—Jag beundrar
verkligen de barn och
foraldrar som ar osjal-
viska nog att g& med
pa biopsi, sdger hon.

I Sverige krévs att
sjukhusen har neuro-
kirurger med ratt
kompetens och att det

Michelle Monje
Deissenroth

"NAR VI NU AVSATTER MEDEL

HOPPAS VIPAATT VACKA
INTRESSE FOR ATT FORSKA PA
TILL EXEMPEL PONSGLIOM.”

finns rutiner for att hantera proverna
och skicka dem till barntumorbanken.

Det gar ocksa att ta vdvnadsprover
vid en obduktion men &ven det innebér
etiska avvégningar, och maste ske
snabbt efter att barnet gatt bort.

—Jag tror att ldkarna &r radda for att
ta upp frdgan om obduktion med for-
dldrarna, séger Klas Blomgren.

Pengar &r ett annat skl till att forsk-
ningen hittills gétt trogt. Fa fall innebar
inte bara ett litet forskningsunderlag
utan ocksa ett litet intresse fran l4ke-
medelsbolagens sida.

Har kan Barncancerfondens bidrag
gora skillnad.

— Nér vi nu avsétter extra medel for

o4

Ao\

... da man anvdnder en
stdllning for att tréffa
rétt punkt i hjdrnan.

forskning kring ovanliga diagnoser,
hoppas vi pa att véicka intresse for att
forska pé till exempel Pons gliom,
sdger Emeli Lundstrom, forskningsad-
ministrator pd Barncancerfonden.

An s8 linge kan likarna bara erbju-
da de drabbade barnen cytostatika och
strélning for att ge dem ett s gott liv
som mojligt, sd 1ange som mojligt. M

ANDRA OVANLIGA DIAGNOSER

* Retinoblastom: Cancer i 6gats nathinna.
Drabbar oftast spadbarn fére tva ars
alder. | Sverige diagnostiseras mellan
sex och atta barn varje ar.

Germinalcellstumér: En tumor som ut-
gar fran forstadier till fosterceller i dgg-
stockar, testiklar, tallkottkortel, centrala
nervsystemet och kroppens medellinje
(brostkorg, hals, nacke). Drabbar 10-12
svenska barn om aret.

BARN

CANCER 15
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TEXT: EMMA OLSSON FOTO: MAGNUS GLANS

-Or Jesper, 10,
fanns ingen bot

"Vi fick dédsrunan i knét."” Sa beskriver Hanna Lindeblad ldkarnas besked om att hennes och
Hans son Jesper drabbats av obotlig cancer i hjarnan. Det var klart fran bérjan att Jesper skulle
do och fordldrarna bestimde sig for att géra hans sista dagar till bra dagar.

16 BARN/ CANCER Nr314

A DORREN TILL Jespers rum
hénger ett gigantiskt portrétt av
honom sjalv tillsammans med
idolen Zlatan. Jesper é&r allvar-
lig, Zlatan ler och héller armen
om honom.

Nér bilden togs 2011 var diagnosen
(ponsgliom) ganska ny. Hans hade fixat
sd att sonen fick tréffa landslaget i fot-
boll.

—Den enda agendan var Jespers
vilbefinnande. Inte om en vecka, utan
nu, sager Hanna.

— Hur man klarar det som forélder ar
en ickefréga. Det hade kanske varit

annorlunda om han hade haft leukemi
och 90 procents chans att 6verleva. Vi
hade redan fatt domen och fick forhal-
la oss till den, sédger Hans.

Fem ménader efter att Jesper gick
bort i sina fordldrars dubbelséng héller
Hans, Hanna och storasyster Elise,

13 ar, pé att 6va in en ny vardag for en
ny liten familj.

Jespers hamster Bert huserar i jétte-
buren Jesper valt. Fortfarande kommer
Jespers kompisar 6ver och frdgar om
de kan f3 sitta i hans rum ett litet tag. I
ett horn i vardagsrummet brinner
levande ljus och hér finns bilder och

texter av Jesper.

Datorn pa 6vervaningen innehéller
tusentals bilder och filmer. P4 sa vis
finns Jesper kvar i det dagliga livet.

Hanna och Hans bestdmde sig for att
vara 6ppna med vad som drabbat dem
och hur det skulle sluta, redan fran bor-
jan. Deras vanner visste hur délig prog-
nosen var men inte barnen. Inte Jesper.

— Det skulle vara som en blot hand-
duk 6ver honom, hans kdmparvilja
behdvdes for den stora utmaningen att
leva hér och nu, sdger Hanna.

TRE DAGAR EFTER att de fétt diagnosen
satt Hans med Jespers klass och berét-
tade om vad som hade hint och varfor
Jesper skulle vara borta en del.

Grannarna samlade in pengar s att
familjen kunde &Kka till Dubai pé se-
mester. Jesper akte till British Open
tillsammans med sin pappa under de
tre somrar han var sjuk. Sista gdngen i
rullstol. Hanna visar fotografier av
kompisar som ligger bredvid Jesper i
sdngen och tittar pa film. De krop ner
till honom i séngen nir han var dod,
de kom och gick under dagen da han
lades i kistan av sina foréldrar och sin
syster.

- Trots att det varit s hemskt har vi
fatt s mycket vackert. Jesper var en
exceptionellt god kamrat och han fick
igen det under sin sjukdomstid. De
andra barnen dndrade sin vardag for
att peppa honom, séger Hans.

Jesper fick std i mél i fotboll, till och
med efter att tumoren tagit hans ba-
lans. Den matchen slutade 8-1 till



MINNESBILD. Den stora idolen bjéd pd ett magiskt méte, som férevigades och som numera sitter pa dérren till Jespers rum. Ibland dyker Jespers kompisar upp
fér att bara fa sitta hdr inne en liten stund. Hasse och Hanna bestdmde sig direkt efter diagnosen fér att géra varje dag sa bra som mdjligt fér sin son.

"TROTS ATT DET VARIT SA HEMSKT HAR VI FATT SA
MYCKET VACKERT. JESPER VAR EN EXCEPTIONELLT GOD
KAMRAT OCH HAN FICK IGEN DET UNDER SIN
SJUKDOMSTID.”

motstandarlaget.

— De gnllde inte for det. Attadring-
ar! Det har varit makalost vackert att f&
uppleva sd mycket positivt i allt det har
vardelosa.

Jesper var envis som f&. Nar balan-
sen blev simre ldmnade Hanna ho-
nom vid skolan med hjartat i halsgro-
pen, medan sonen stapplade in pé
skolgarden. Men Jespers kropp tynade
ldngsamt bort. I juni direkt efter skol-
avslutningen orkade han inte mer.
Han sattes i rullstol. Han blev mer
frustrerad.

”Vad fan ska jag dit och gora” texta-

de Jesper pa tavlan de anvinde for att
kommunicera, det var september 2013.
Han var fardig med skolan.

Han kunde inte prata, han horde
inte, han kunde inte blinka for att fukta
sina 6gon, han kunde inte svalja och
tyckte att det var pinsamt. Nar Jesper
sdg Cancergalan pé tv textade han "Det
kénns bra att se andra med cancer pé
tv. D& kinner jag mig inte sd ensam”.
Programledaren Kristin Kaspersen
hélsade till honom.

Han sa aldrig att han skulle d6, men
Hans och Hanna ar 6vertygade om att
han forstod. Det gick inte &t ratt hall.

MALET MED VARJE dag blev i stéllet att
gora den sa vanlig som mojligt. Kla pé
sig, borsta tinderna, 1ata Jesper kom-
ma ut en stund. 27 september gick det
inte langre. Jesper forblev sdngliggan-
de. Tidigt den 3 november vackte Hans
Hanna. Jesper var alldeles lugn, hans

JESPER VARDADES HEMMA

Namn: Hans, Hanna, Elise 13 ar och
Jesper Lindeblad. Jesper gick bort
10 ar gammal, 2013.

Bor: Saltsjobaden utanfér Stockholm.
Diagnos: Pons gliom, 2011. De flesta
barn som drabbas av sjukdomen
avlider inom ett ar.

Behandling: Stralning foér att minska
tumaéren. Cytostatika. Svara biverk-
ningar fick familjen att hoppa av
behandlingsprotokollet 2012. Alterna-
tiv energibehandling fram till Jespers
dod. Jesper vardades hemma de sista
fem veckorna med hjalp av ett hem-
vardsteam fran SABH, sjukhus-
ansluten avancerad barnsjukvard i
hemmet.

BARN  CANCER 17
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HANNA OCHHANS har varit eniga i de flesta stora beslut, dven det att avsluta cytostatikabehandlingen. Jesper madde ddligt och medicinen férdndrade inte prognosen.

"HAN RESTE GENOM ELDHAVET OCH ALLA VANNER VAR
DAR FOR ATT TA ETT SISTA FARVAL OCH VISA SITT

DELTAGANDE.”
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andning djup och l&ngsam. Den 6ver-
gick i ytliga andetag. Sedan slutade det
bara. Nar Jespers kropp pa kvallen
ldmnade huset stod grannar och vénner
langs vagen med facklor i hénderna.

— Han reste genom eldhavet och alla
vanner var dér for att ta ett sista farval
och visa sitt deltagande, sdger Hanna.

Hans, Hanna och Elise valde att ar-
rangera en minnesfest snarare 4n en
begravning. De ville inte blanda in
religion och hedrade i stéllet Jesper med
en utstdllning om hans liv och serverade
hans favoritkakor. Det kom 450 géster.

T april i &r fick familjen ett besked de
langtat efter: urnan med Jespers aska
far en plats pa kyrkogarden i Falsterbo,
dér familjen har sitt sommarstélle.

Jesper blir, 10 &r gammal, den férsta
attlaggas i familjegraven. M

Efter Barn&Cancers intervju:
Forskare startar ny
DIPG-studie i Sverige

Klas Blomgren, professor vid Karolinska institutet, startar den
forsta svenska studien av DIPG-tumérer pa hjarnstammen.
- Det ar ett starkt projekt som kan géra skillnad, sager han.

Nagon vecka efter intervjun dar
Klas Blomgren forklarar vilka
hinder som finns f6r en svensk
studie kring ponsgliom (se sidan
14-15) hor han av sig till redak-
tionen.

Intervjun med Barn&Cancer
har haft "stor betydelse for
svensk barnonkologisk forsk-
ning".

Pa kort tid har Klas Blomgren
tillsammans med tre kolleger
bestamt sig for att starta en
svensk studie av DIPG. Svenska

barn kommer att kunna biopse-
ras for att forskarna ska kunna
leta efter markaorer (avvikelser i
tumorens signaleringsvagar som
ar typiska for en viss celltyp).
Sadana avvikelser kan anvéndas i
kampen mot cancer, redan i dag
finns lakemedel som kan paverka
dem och hdmma tumaérens
tillvaxt.

Pa sikt kommer forskningen att
identifiera fler markérer och fler
téankbara behandlingsmetoder.



FORSKARE kan lagga
extra krut pa sina projekt
efter Barncancerfondens
varutlysning pa 62,3
miljoner kronor.

Amne far dodlig tumor
att explodera

Patrik Ernfors vid Karolinska institutet i Solna har visat
att cancerceller av gliomtyp exploderar av ett &mne
som kallas Vacquinol-1. Tester pa moss visar att meto-
den férlanger 6verlevnaden, i snitt 15 manader for
gliom. Malet &r en studie pa manniskor.

KALLA: KAROLINSKA INSTITUTET

'q\,\;m

e

Mdss med gliom levde lidngre med Vacquinol-1.

17 sept

&r sista ans6kningsdatum projektanslag inom omradet
medicinsk teknik fér barn med cancer. Fram till 11 juni
gick det att Iamna in en frivillig féransckan for att fa en
rekommendation om projektet ar relevant fér barn med
cancer. Du kan ldsa mer om hur du séker pa barncancer-
fonden.se.

PROCENT av alla osteosarkom visar mutationer pa en gen
som heter TP53, upptackte forskare vid S:t Jude Children's
Research hospital. Mutationen bidrar till att cancercellerna
dverlever stralning. Osteosarkom behandlas i dag med
operation och cytostatika.

Nytt svenskt koncept
mot cancer

Den svenska forskargruppen har hittat ett amne som
hammar enzymen MTH 1som cancerceller, till skillnad
fran normala celler, behover for att dverleva. Utan
enzymet skadas tumoérens DNA och den dor.

Forskargruppen som leds av Thomas Helleday vid
Karolinska institutet, har valt att skicka ut en enzym-
hédmmare till flera forskargrupper varlden &ver for att sa
snabbt som majligt fa underlag for en klinisk studie av
behandlingen.

Bakom upptéckten star, férutom Karolinska institu-
tet, dven forskare fran Sahlgrenska akademin/Géte-
borgs universitet, Uppsala universitet, Linképings
universitet och Stockholms universitet. Resultaten
presenterades i tidskriften Nature.

KALLA: KAROLINSKA INSTITUTET

Svensk upptackt
kan reparera nervceller

Svenska forskare vid Karolinska institutet har upptackt
att MYC-genen bidrar till att nervceller kan mogna ut.
Pa sikt skulle det kunna hjalpa till med nervcellsutveck-
ling i till exempel skadad ryggmarg, menar professor
Marie Arsenian Henriksson.

Sedan tidigare vet forskarna att MYC spelar stor roll
fér manga cellprocesser, allt fran celldelning till celldéd.
Genen &r ocksa viktig fér metabolismen i cellen och fér
att stamceller ska kunna mogna till specialiserade
celler.

KALLA: KAROLINSKA INSTITUTET

ST-ldkare blir barncancerldakare

Under 2014 satsar Barncancerfonden tolv miljoner kronor
for att sikra tillgangen pa specialistlékare. Maria Hen-
ningsson, ST-lakare i barnmedicin p& Drottning Silvias
Barn- och ungdomssjukhus, ar en av dem.

Fem ST-lakare som specialiserar sig inom barnonkologi
far genom satsningen garanterad och finansierad forsk-
ningstid. Maria Henningsson forskar kring B-cellslym-
fom. | dagslaget 6verlever cirka 90 procent av de drab-
bade patienterna, men hos de svarast sjuka &r behand-
lingen an mer intensiv och behandlingsresultatet
samre. Detta medfor att manga patienter far biverk-
ningar som till exempel slemhinneinflammation och
infektioner.

- Cirka 15 procent av de svarast sjuka far aterfall, vilket
innebar en samre prognos. Det ar darfor viktigt att studera
om nya behandlingsstrategier, i det har fallet tillagg med
|dkemedlet Rituximab, kan bidra till béttre prognos och
farre aterfall samt lindrigare biverkningar, férklarar Maria
Henningsson.

Lakemedlet Rituximab ar en antikropp som riktar sig
mot B-celler och leder till att nastan alla B-celler tillfalligt
elimineras. Det ar B-cellerna, delvis en sorts vita blodkrop-
par, som &r sjuka vid B-cellslymfom.

Maria Henningsson hoppas att alla tillstand som krévs
for att starta forskningsstudien &r godkanda inom kort och
tror att de forsta patienterna kan inkluderas i studien
kommande vinter. RIKARD HELLQVIST

KORT OM

FORSKNING

Anna Nilsson

Barncancerfonden har inrattat en
vetenskaplig valberedning for att rekry-
tera ledamoter till Barncancerfondens
forskningsnamnder. Valberedningen
bidrar till att forskningsanslagen delas
ut pa ett satt som framjar forskningen.

Anna Nilsson, docent och dverlikare
vid institutionen fér kvinnors och barns
halsa vid Karolinska sjukhuset, ar
medlem i valberedningen.

Vad ska ni gora?

- Vi ska hitta lampliga forskare som
kan sitta i de namnder som laser alla
forskningsansokningar som kommer in
till Barncancerfonden.

Varfér ar det viktigt?

- Det é&r viktigt att forskarna som bed6-
mer ansokan tacker ett stort och brett
kompetensomrade inom barncancer, sa
att ansékningarna blir bedémda pa ett
bra satt. Det stérker pa sikt kvaliteten i
forskningen och kommer pa sa vis
barnen till godo. Det dr ocksa viktigt att
ledamaterna representerar flera av de
universitet som finns i Sverige.

Vad hénder harnast?

- Vi satter igang med uppdraget direkt,
tva nya ledaméter ska utses till bedém-
ningskomittéerna infér hostens ansok-

ningsperiod.

Ovriga medlemmar i valberedningen
ar professor Gunnar Juliusson, Lunds
universitetssjukhus och Annika Lind-
blom, professor i molekylarmedicin,
Karolinska universitetssjukhuset.

EMMA OLSSON
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PIA SCHERMAN, [6né«
administrator pa BAUHAUS,
star chansen att ma ocf}gc’jru
gottsamtidigt " " & . =

' FOTO: EVELINA CARBORN

Liten stuga blev stort bidrag

Attio arkitektstudenter fran Chalmers i
Goteborg bidrog till kampen mot cancer
- med en stuga. Den saldes senare pa
BAUHAUS.

Tolv dagar tog det att bygga en friggebod pa
15kvadratmeter. Arbetet resulterade bade i ett
examensarbete for studenterna och en stuga
att auktionera ut av BAUHAUS.

Auktionen dgde rum 2 maj och den lyckliga
vinnaren bidrog med 61 000 kronor som oav-
kortat gar till Barncancerfonden via insamlings-
initiativet Give Hope.
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GO
-ORM ME

SAURAL

En friskare arbetsplats - och pengar till Barncancerfonden.
Give Hope-partnern BAUHAUS har utvecklat ett unikt satt
att hjalpa.

UR MANGA MOTEN foddes en fantastisk idé. Grunden var att
knyta ihop tréning med givande — och sakta borjade bitarna
falla pa plats. Team BAUHAUS var grundat. 61 av 64 anstéll-
da pdhuvudkontoret har valt att delta och i lunchrummet
3finns en lista med deltagarnas namn. Varje halvtimmes
traning fylls i och for varje traningspass skdnker BAUHAUS
tio kronor till Barncancerfonden.

— Vi vill fa vara anstéllda att vara mer aktiva, dels for att
sjukfrdnvaron ska sjunka men ocksé for att valbefinnandet
ska Oka. Traningen kan bestd av en 30-minuterspromenad pa
lunchen, att man gar pa gymmet eller spelar tennis, siger
Johan Saxne, marknadschef pd BAUHAUS.

Foretaget har bidragit till kampen mot cancer bland annat
genom att sdlja Give Hope-maérkta varor, och lita kunderna
ge ett par kronor i samband med kop.

De anstéllda som valt att delta har fatt en gymnastikpase
med traningskldder och handduk. Tanken ar att Team
BAUHAUS ska vixa och omfatta BAUHAUS samtliga varu-
hus i Sverige.

Att BAUHAUS fastnade for just Barncancerfonden forkla-
rar Johan Saxne med att foretaget verkligen ville bidra och
inte bara vara ett féretag i méngden.

—Var mélgrupp r barnfamiljer och vi ville ladda vért varu-
maérke med mer an spis och plankor. Tillsammans med Barn-
cancerfonden kan vi bidra till att sprida hopp.

Barncancerfonden och BAUHAUS har samarbetat sedan
2011 och hittills har foretaget bidragit med drygt fem miljo-
ner kronor. W

RIKARD HELLQVIST

GIVE

HOPE'

givehope.se

(3 oo
BAUHAUS
auktionerade VI AR GIVE HOPE-FORETAG
ut stugan till
férman for BAUHAUS, Ur&Penn, MQ,
Barncancer- Kanal 5, Mix Megapol, Interflo-
fonden.

ra, GB Glace, Universal Music,
Babyshop.se, SkickaTarta.se,
Kuponginlésen och Mobilab.




Utomhuspremiar for Ride of Hope

Fran Storbritanniens Milton Keynes till London

- pa cykel. Efter utepremidren &r Anders Hansson
ett steg nirmare det stora dventyret: 100 mil pa
sadel 4i Ride of Hope Europe.

—Den 4:e april drog vi igdng med utomhustra-
ningen och under forsta passet gick vi igenom

ANDERS HANSSON
och lagkompisarna
trdnar infor sitt livs
utmaning.

FOTq: ANDERS G

olika sékerhetsdetaljer som exempelvis tecken
som &r bra att kunna nir man ska cykla i
grupp, sdger Anders Hansson.
Vilka ingar i teamet?

— Vi ar cirka 30 personer i olika &ldrar och
det ar ungefér hélften tjejer och hélften killar
som ska cykla.

£
.

Vilken blir den stérsta utmaningen?

— Troligtvis nér vi ska 6ver Mount Snowdon
som dr Wales hogsta berg pa 1 085 meter. Det
kommer att bli grymt svettigt med ménga
branta backar och en stor utmaning!

Hur kommer ni férbereda er?

— Vi forbereder oss genom att cykla mycket
tillsammans, alla deltagare i t+eamet bor ha
200 mil i benen innan vi &ker!

Hur ser rutten ut?

— Vi kommer att starta i Milton Keynes och
fortsétta vidare mot Cambridge, Nottingham,
Chester, Caernarforn, Shrewsbury, Woking
och London.

Barn&Cancer fortsétter att folja Anders pa
rutten mot London. M

RIKARD HELLQVIST

RIDE OF HOPE

Ride of Hope, Sveriges langs-

ta valgérenhetslopp, startades
2008. Da deltog cirka 240 per-
soner och bara tva av dem kér-

de hela stréckan. 2012 var den siff-
ran 91 och antalet starter ver 1500.
2014 lanseras Ride of Hope Europe, dér deltagarna cyklar
i team till nya europeiska destinationer varje ar. | ar r ma-
let London, och starten gar fran Milton Keynes.

oo™

Flest valjer Barncancerfonden

28:e april var det dags for utdelning fran GodEl,
elbolaget vars vinst gar till vilgérande dndamal
- och dar kunderna sjilva kan vilja till vilken
vélgérenhetsorganisation deras andel ska ga.

Barncancerfondens verksamhetschef Per Leander
fick ta emot en check pa hela 384 142 kronor under
kvéllen. Sedan Barncancerfonden och GodEl inled-
de sitt samarbete 2012 har elkunderna bidragit
med 645 992 kronor till kampen mot cancer. Bland
bolagets nya kunder ar Barncancerfonden dessut-

om en mest populdra, under 2014 har 25 procent
av de nya kunderna valt Barncancerfonden hittills.
Pengarna fran GodEl gar till Almers hus i Varberg.
Barncancerfonden ager den nyrenoverade fastighe-
ten dit drabbade familjer fran hela landet kan &ka
for nagra dagars semester fran en pafrestande
vardag.ll

MANS ZELMERLOW drog
fram gitarren under GodEls
vilgérenhetskvdll. Barncancer-
fondens Per Leander och
kollegerna fick en check.

Succé for Hockey of Hope

Under namnet Hockey of Hope samlade
HockeyAllsvenskan, Viasat och Barncancer-
fonden sina krafter for att uppmarksamma
kampen mot barncancer och samla in peng-

ar till forskningen. Den nya satsningen sluta-
de i succé. Summan som Gverlamnades till
Barncancerfonden efter matchen mellan
Djurgardens IF och VIK Vasteras den 7:e
april, 6versteg malet pa en miljon kronor.

Natauktion gav jattecheck

Forra aret startade Pernilla Larsson och kompisen
Maria Olsen en natauktion till férman fér Barncan-
cerfonden. Resultatet, 102 000 kronor, 6verldamna-
des till Barncancerfonden en fredag i april.

Pernilla Larssons dotter diagnostiserades med
hjarntumaor i mars forra aret. Efter operationen i
mars ville Pernilla géra nagot fér Barncancerfon-
den. Hon startade en Facebookgrupp dit privatper-
soner och foretag kan skénka prylar som medlem-
marna sedan far ldgga bud pa.

Under aret véxte antalet medlemmar till dagens
dryga 2 200 personer vilka budat pa allt fran foppa-
tofflor till gréslok. Ga med i gruppen pa
facebook.com/events/596539060356737/
?ref=22.
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HUR GICK
DET SEDAN?

Bilder av hopp - f %
en tatuerad historia

Alla fyra har drabbats av barncancer, pa olika s&tt.
Tva 6verlevde, en ville uppmarksamma en &lskad
syster, en forlorade sin bastis. De har valt sin egen
hud for att beratta vad de varit med om.

TEXT: EMMA OLSSON

Svalorna &r ett klassiskt tatueringsmotiv, de kommer
med varen och symboliserar nytt liv. De sitter dver &r-
ren fran mina tva port-a-cather. Jag vill poédngtera att
jag inte har nagot emot &rr, jag har &rr fran den ti-
den pa andra stéllen pa kroppen. Men de har var réda
och irriterade och en del trodde att jag hade sugmar-
ken pa bréstkorgen. Vissa har &sikter om tatuering-
ar, men mitt skal att tatuera mig verkar legitimt. Da
ser de kanske med andra 6gon pa tatueringar och tén-
ker sig for innan de yttrar sig i fortsattningen. Svalor-
na ar mitt signum, en viktig del av min kropp och min
personlighet.

Namn: Linnea Renholm Persson.

Alder: 26 ar.

Diagnos: AML (akut myeloisk leukemi), insjuknade och
blev fardigbehandlad 1999.

Bor: | Goteborg.

Goér: Jobbar pa Studiefrdmjandet.
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e blir lite som en tids-
ch titta pa sig sjélv
mycket om sig sjalv. Nar
Jul _'rit sjuk sa ser man lite
‘och ting. Har hon klarat allt hon
har gétt ig'eno_rﬁ;%n inte direkt nagon rattighet
att gnalla om nago

o P
annorlunda pa sak
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HUR GICK
DET SEDAN?

FOTO: NICKE JOHANSSON

Jag har alltid varit forsiktig med att
prata om min bakgrund men nu kanns
det mer naturligt nar den &r synlig pa
min kropp. Min hégerarm haller ett
sjukhustema, en sjukskoterska haller i
en pisspase med ett radioaktivt marke
pa, mitt kiss hamnade i det
radioaktiva avfallet pa grund av
behandlingen jag fick pa den tiden.
Haégre upp finns en kirurg.som haller
pa att skdra i en hjérna.

Namn: Emil Lindberg:

Alder: 25 &r.

Diagnos: Foddes med hjarntumor,
operation vid ett ars &lder. Njur=
transplantation. 2

Bor: | Sundsvall., =
Gér: Jobbar pa ett foretag.som
installerar kyl- och varmeanlaggningar.

*DET AR EN ARA
ATT BARA
TATUERINGEN”

Jag har malat motivet sjalv som ett minne av min kom-
pis, och da tyckte jag en &ngel passade perfekt. Nar jag
ser tatueringen ténker jag pa henne. Tatueringen ger
mig dven styrka att fortsatta fast hon inte &r har. Den
betyder valdigt mycket for mig och det ar en ara att
bara tatueringen som &r en symbol fér henne.

Namn: Jennie Poulsen.

Alder: 20 ar.

Diagnos: Jennies van dog 17 ar gammal efter att hen-
nes cancer som bérjade i kdken spridit sig till lungorna.
Bor: | Goteborg.

Gor: Jobbar som lastbilschauffor.

FOTO:JEZZ|CASUNMO
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VARLDENS BASTA,
SMARTASTE, ROLIGASTE,
VIKTIGASTE, TREVLIGASTE
OCH MEST PRAKTISKA
PRESENT.

Ndir du ger bort ett Give Hope-mdirkt presentkort skédnker du samtidigt
hopp och tro pa forbdttring till alla de barn som drabbas av cancer.
Dessutom far mottagaren méjlighet att sjdlv vdlja nagot fran en av
vdra partners. Det maste vdl dndd vara vérldens bdsta present?

BARNCGANGER

RO Uk FHQ  interflora FONDEN
Pg 9020 90-0




TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: JEZZICA SUNMO

konstaterar mamma Jenny Hellgren.

NYA KNOLAR

Julia ar frisk. Men angslan 6ver aterfall finns standigt dar.

Och varst ar det nér aterbesok star for dérren. Har det

kommit en ny knol eller ar allt bra?
- Jag vet inte hur jag reagerar om Julia drabbas igen,

Julia mar bra, men mamma Jenny oroar sig for aterfall

OR ETT PAR veckor sedan 1ag ku-
vertet i brevlddan utanfor radhu-
set i Timra. Ett formellt brev med
landstingets logotyp, Julias per-
sonnummer och information om
tider, plats och vad som ska goras.
Annu ett dterbesdk p& barnmottagning-
en. Julia ska ldmna blodprover, hjértat
ska undersokas, ventilen i hjarnan kon-
trolleras och resten av hjdrnan rontgas.
—Jag kan aldrig vénja mig. Att det
kan komma tillbaka finns hela tiden i
bakhuvudet, sdger Jenny Hellgren.

FRAN BORJAN GJORDES kontrollerna
ofta, var tredje ménad, for att sedan gle-
sas ut till en gang i halvéret. Nu, nér Ju-
lia har varit frisk i fem &r, gors kontrol-
ler en gdng varje ar.

—Julia blir orolig och nedstdmd nar
hon fér veta att vi ska dit. Hon har svart
att sitta ord pa det hon kédnner. Det ar
en skada efter hjarntumoren. Hon &r
lite ridd men jag forsoker att inte gora
en sadan stor sak av det. Om hon kén-
ner att jag ar orolig blir det vérre.

Jenny beréttar att hon forsoker tan-
ka positivt infor besoket — men att inte
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veta och all véantan tar pa krafterna &r
jobbigt.

—Jag kan inte forklara hur det kdnns.
Det gér inte att forbereda sig, och inte
heller att kontrollera det som hander.
Om cancern har kommit tillbaka fér jag
ta hand om det da. Men jag vet inte rik-
tigt hur jag skulle ta det. Bryta ihop?
Hantera det? Allt pd en gang?

ATERBESOKET BRUKAR TA ett par timmar
och det borjar alltid med att Julia lam-
nar blodprover.

— De sticker mig i armen, séger Ju-
lia och pekar pé det tunna kérlen i arm-
vecken.

Julia beréttar att hon méste undersé-
ka sitt huvud pé tva vis. Forst vill 14ka-
ren se att shunten, som fungerar som en
ventil och reglerar trycket i hjarnan, sit-
ter och fungerar som den ska.

—Jag lagger mig sé har, siger Julia
och lagger sig platt pa soffan med ar-
marna utmed sidorna. Kénn hér, fortsat-
ter hon och pekar pa huden vid pannan.

Dér kan man kédnna en platta och ut-
med halsens insida 16per en slang
som leder bort hjarnvétska.

"JAG KAN ALDRIG
VANJA MIG. ATT DET
KAN KOMMA TILLBAKA
FINNS HELA TIDEN |
BAKHUVUDET”

Sms:a FORSKA till 72 900
sa skanker du 50 kronor till
Barncancerfonden.

Eller ge en valfri gava pa
plusgiro 90 20 90-0 eller
bankgiro 902-0900.

Alder: 30.

Familj: Sambon Jan Svelander
och déttrarna Moa, 13 &r och
Julia, 9 ar.

Bor: | Timra.

Jobb: Underskoterska inom
hemtjansten.

Gillar: Kéra motorcykel och ga
pa ishockey.

Alder: 9 &r.

Gor: Gar i andra klass.
Diagnos: Julia diagnostisera-
des med hjarntumaoren epen-
dymom 2008.

Gillar: Rita, pyssla, gunga,
springa, vara med kompisar
och sin storasyster Moa.






VARFOR FAR BARN ATERFALL | CANCER?

Orsakerna ar individuella, vissa sjukdomar
innebar storre risk an andra. Risken 6kar
om cancern spritt sig vid diagnos, eller om
det finns tumorrester kvar. Risken &r storst
aret efter avslutad behandling, och kvar-
star tva till fem ar. Efter tio ar ar risken noll.
Barnet gar pa kontroller efter avslutad be-
handling, hur ofta och hur lange varierar
med diagnos.

Kalla: Marianne Jarfelt, dverlakare vid
Barncancercentrum, Drottning Silvias Barn
och ungdomssjukhus i Géteborg.

Sedan ar det dags for en magnet-

rontgen. Hon visar igen, drar upp
den lockiga tofsen i nacken och bojer
nacken framét.

—Jag har ett drr dar tumoren fanns.
Jag aker in i ett ror och dé later det
dunk-dunk-dunk-pip-pip-pip. Jag hin-
ner lyssna pa fjorton latar innan det ar
fardigt, beréttar Julia.

ATT LYSSNA PA musik gor att Julia tin-
ker pé annat och latarna gor henne lite
glad. Julia har ocksa med sig en snutte-
filt och en mjukiskanin.

—Kaninen ligger bredvid och jag luk-
tar lite pé filten. Jag blir lugn av det,
séger hon.

Julia beskriver vad hon ténker nir
det ar klart och de fjorton latarna har
passerat:

- D4 hoppar jag upp och viljer en
leksak. Sedan fikar vi, mamma och jag.
Ibland gér vi till lekterapin.

JENNY HAR TAGIT fasta pa att undersok-
ningsdagen ska avslutas lustfyllt och pa
ett roligt sétt.

—Julia brukar vara ganska trott efter
den hir dagen. Jag med, sdger Jenny.

Efter undersokningen aterstar bara
vantan. Ju langre den &r desto battre,
konstaterar Jenny.

—Med éren har jag l4rt mig att det dr
bra om vi inte fér ett telefonsamtal eller
besked snabbt. For dé ar det ndgot. Det
bésta r att fa ett brev dér det stér "ofor-
andrat, valkommen tillbaka om ett ar”.

EN GANG FICK familjen ett samtal. Det
var ungefir tvé ar efter diagnos och
Jennys hjédrta hoppade till rejalt nér 14-
karen frén sjukhuset ringde. Néstan sa
dar att man bade vill och inte vill svara,
menar hon.

28 BARN CANCER Nr 314

JENNY HELLGREN, mamma till Julia, dr ldttad éver att Julia ér frisk. Men hon ér ocksa
medveten om risken for dterfall, nagot som ibland upptar tankarna.

—De hade sett nidgra skuggor som
kunde vara tecken pd att tumdren var
tillbaka i hjarnan. Vi gjorde fler under-
sokningar och till sist visade det sig att
det inte var négot.

JENNY BERATTAR ATT ldkaren och sko-
terskorna de triffar aldrig med en min
visar at vilket héll det lutar. Har de sett
nagot? Eller &r allt bra?

—De ér snalla och trevliga men rikti-
ga stenansikten, sdger Jenny.

Beskedet later droja, &ven denna
gang. Och nér det kommer &r det s&
klart nervost. Men sedan ldttnad.

- De har inte sett nagot, allt ar ofor-
dndrat. Nu kan vi sldppa det tills nésta
gang, sager Jenny.

JULIAS GOSEDJURS-
SAMLING. Ndgra brukar
vara med pa sjukhuset ndr
hon ska pa dterbesék. Ju-
lia var bara 3,5 ar ndr hjdrn-
tuméren, ependymom, upp-
tdcktes.
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Spin of Hope ar storre an
Stockholm Marathon

Den 29 mars gick det av stapeln, Sveriges storsta
spinningevent Spin of Hope. Sakerhetsbolaget G4S arbetade
aktivt for att fa kunder, anstéllda och leverantérer att hjilpa
cancerdrabbade barn.

— Vi slog vara mél med rage. Vi hade hoppats pa att sam-
la in 50 000 kronor, men vi nddde 185 000, séger Niclas Gus-
tafsson, marknadsdirekt6r pd G4S. I Stockholm, Géteborg,
Malmé, Orebro, Skévde och Skellefted cyklade 200 deltaga-
re kopplade till G4S f6r Barncancerfonden, och foretaget har
fatt mycket positiv respons fran savil kunder som medarbe-
tare.

—Vara medarbetare ar vildigt drivna och engagerade, s
det ar 1angt ifrdn ndgon marknadsaktivitet som enbart berér
folk pa ledningsniva, séger Niclas Gustafsson.

1 ar slog det totala deltagandet i Spin of Hope alla rekord,
20 000 deltagare och totalt 1 886 lag trampade for drabba-
de barn. Det ar fler &n som sprang Stockholm Marathon i ar
(16 736 personer). Insamlingsmalet var satt till 3 miljoner
kronor, ndrmare 4 miljoner samlades in.

Nytt under arets upplaga av Spin of Hope var méjligheten

Spin of Hope dr ett gyllene
tillfdlle att hjdlpa sjuka barn
och ma bra sjélv. Hér tram-

pas det pa Friskis&Svettis
Hagastan i Stockholm.

att valja en guldcykel. Mot dubbel anmélningsavgift fick guld-
cyklisterna en guldknapp att fista pa traningstrojan. Det star
ocksa ilaglistan pa hemsidan vilka som valde guldcykel.

- Jag &r otroligt n6jd med att vi slog rekord i ar igen. Det
ar fantastiskt att se hur Spin of Hope engagerar och forenar
manniskor i kampen mot barncancer. Alla som har hjalpt till
att samla in de hér miljonerna har gjort en storartad insats,
séger Billy Ydefjéll, projektledare for Spin of Hope.

RIKARD HELLQVIST/EMMA OLSSON

SPIN.

SPIN OF HOPE

Varje lag ska halla en spinningcykel igang under 12 timmar, for
att uppmarksamma cancersjuka barn och samla in pengar.
Forsta gangen Spin of Hope arrangerades var 2009. Da del-
tog 25 cyklister.

Guldcykeln kostar 3 000 kronor i stallet for 1500. Las mer och
bidra pa barncancerfonden.se/spin-of-hope/.

spinofhope.se

Gl oo
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OPINION TEXT: RIKARD HELLQVIST FOTO: DAVID POLBERGER

PSYKISK OHALSA EFTER CANCERN

Vem ska ta hand
om overlevarna?

Tolvarige Max drabbades av panik nar han skulle byta sond. Efterat tog
Anna Idman Willadsen med sig sin son till sjukhusavdelningens psykolog.
- Det kdndes bra att prata om det som hade hant, sager Max.

AX VAR UNDERNARD och
hade problem med att f&
isig den ordinerade
néringsdrycken. I stéllet
skulle han f& mat via sond.
Forsta gangen gick det bra
att f sonden pé plats. Max var lugn och kunde
slappna av. Den andra gangen, en ménad sena-
re, gick det inte alls. Sonden som gick in via
nésan, kom ut i munnen, och Max kraktes
kraftigt. Sedan ville han inte goéra ndgot mer
forsok. Max fick panik och kdmpade emot med
alla medel nér skoterskorna forsokte fa sonden
pa plats.

—De gav Max lugnande medel direkt i blodet
men det gav ingen som helst effekt och jag fick
sitta i sdngen och halla i honom. Efter en timme
fick de ge upp, sédger Anna Idman Willadsen.

— Efterdt var Max helt slut och somnade i
mitt kné. S& blev vi sittande i tvd timmar. Det
kéndes fruktansvért.

HON TITTAR MEDKANNANDE pd Max. Minnena
fran sjukdomstiden finns alltid ndrvarande.
Max minns hur naringsdryckerna smakade allt
sdmre och att det gjorde fruktansvért ont att
dta da slemhinnorna i munnen slagits ut av
cytostatikan.

- Forsta gdngerna smakade de helt okej, men
sedan bara varre och vérre, forklarar Max.

Anna, som redan besokt sjukhusets psykolog
flera génger, frigade om Max ville félja med
och prata om det som hént. Max forstod inte
vad det skulle gora for nytta, men foljde med.

- Det kdndes bra. Det var skont att f& prata
om det som hade héant, sdger Max.

Samtalet blev ett stod fér bAde Anna och Max.

— Det var skont att prata med ndgon som har
insikt och som kunde stétta oss. Det visade sig
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ANNAIDMAN WILLADSEN med sonen Max, 12 dr.

att Max klarade sig utan sond efter en Gverens-
kommelse med dietisten, men psykologen gav
oss redskap for hur vi skulle hantera situatio-

nen om Max skulle beh6va en sond langre fram.

PA SJUKHUSET var datorn Max tidsfordriv. S&
ar det fortfarande. Han spelar ofta spel som
World of Warcraft och League of Legends.
Genom datorn kunde han halla kontakten med
kompisarna. Film var ett annat satt att fordriva
tiden, bland annat under en period pa sju veck-
or i strack dd Max var inlagd.

— Max ville inte g& ut ur rummet, han ville
inte dta i matsalen eller umgas med de andra
barnen. Det hade manga &sikter om. Da sa
psykologen att det var Max satt att bearbeta
detta pa och att han skulle fa fortsétta vara
inne pé sitt rum om han ville det. P4 sa sitt fick
ocksé jag en motivering och ett svar till folk
som ifragasatte det.

Under Max behandling upplevde Anna
manga svara och jobbiga situationer. Ibland
kénde hon att hon inte ville grata infor Max.

"MAX VILLE INTE GA UT UR RUMMET, HAN
VILLE INTE ATA | MATSALEN ELLER UMGAS
MED DE ANDRA BARNEN. DET HADE MANGA
ASIKTER OM. DA SA PSYKOLOGEN ATT DET
VAR MAX SATT ATT BEARBETA DETTA PA.”

Ibland upplevde hon samma sak infér de andra
fordldrarna pa avdelningen. Terapisamtalen
blev i stillet ett andningsrum dér all ilska,
frustration och sorg kunde f& utlopp.

- Jag gick sjélv ibland, men ocksa tillsam-
mans med min man. Vi har fortsatt att besoka
terapeuten efter att vi blev utskrivna fran sjuk-
huset. Néar vi kom hem kénde vi oss ganska
6vergivna, hemma har man ingen personal att
vénda sig till med sina fragor. Det &r ocksa tufft
att hitta tillbaka till en vardag.

— Det dyker ocksé upp saker som vi inte hade
tid att tdnka pa eller bearbeta medan vi var pd
sjukhuset.

MAX TAR EN macka och visar upp érrbildningen
pa benet som vittnar om ingreppet dér cancern
i benet satt. Han avslutade sin behandling i
slutet av oktober men har fortfarande ont nir
han béjer tillbaka benet. Men han kan gora det
mesta, precis som innan sjukdomen.

— Men det gér inte att spela fotboll. Eller att
springa. Det kan jag sakna. Men jag ska borja
rida snart, sdger Max och skiner upp. l

TIPS FRAN MAX

"Ta med din egen kudde - sa sover du béttre
pa sjukhuset!”




FAKTA

Namn: Max Ildman Willadsen,
12 ar, och mamma Anna I[dman
Willadsen.

Bor: Kivik.

Diagnos: Max drabbades av
osteosarkom i januari 2013,
och blev fardigbehandlad i
slutet av oktober samma ar.

ARRETPA BENET berdttar om
sjukdomen. Men nu mar Max bra och ser
fram emot att bérja rida igen. Det gar
inte att spela fotboll dnnu.
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OPINION

FORSKAREN:

Posttraumatisk stress, oro, nedstdmd-
het och &ngest. Cancer kan ge manga
negativa foljdeffekter - bade fér barn
och féraldrar.

- En del av dem som far kanslomas-
siga problem drabbas av detta tio ar
efter diagnos, sager Louise von Essen,
professor och legitimerad psykolog
vid Uppsala universitet.
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EDAN 1995 HAR Louise von Essen,

tillsammans med sin forskargrupp,

undersokt hur barn och familjemed-

lemmar reagerar psykiskt under en
cancerbehandling. 1999 inleddes ocksé en
langtidsstudie i vilken 61 tondringar inklude-
rades.

De som 6verlevt sin sjukdom har intervjuats
ett flertal gdnger och senast tio ar efter diag-
nos. Studien visar att tio ar efter diagnos rap-
porterar 29 procent besvarande angest, dub-
belt s manga som ett par veckor efter diagnos
(15 procent). Fragor kring fertilitet, studier,
yrkesval, vanner och att hitta en livspartner
kan leda till oro och &ngest. Manga anser att
deras tidigare cancer har lett till problem och
komplikationer som gor att livet blir svérare

Landstingen maste satsa

an for jaimnériga.

- Den hér gruppen méste fa en moéjlighet att
prata om sina kinslor och tankar, helst s&
tidigt som mojligt under sjukdomstiden men
absolut efter att behandlingen &r dver.

Finns inte den har méjligheten?

— For vissa som har tur, men det beror pa
vilket sjukhus du vardas vid och vilken l4kare
du tréffar. Det finns ingen systematik i om-
héndertagandet. Alla tréffar inte en psyko-
log.

Louise von Essen har ocksa foljt 259 forald-
rar till barn med cancer. Studien har pagéatt
sedan ar 2000 och fem &r efter avslutad be-
handling, alternativt fem ar efter att barnet av-
lidit, lider manga av posttraumatisk stress.



Ny teknik hjalper

sorgsna syskon

Syskon till barn med cancer far ofta
for lite stod att hantera cancerdiagno-
sen. Digitala medier kan vara en effek-
tiv hjalp. Det visar forskning vid
Sahlgrenska akademin.

- SYSKONEN HAR MANGDER med tankar och
fragor de kan stélla, nér som helst pd dygnet
och nér de sjélva vill, via en chattsida, sédger
Margaretha Jenholt Nolbris, forskare vid Sahl-
grenska akademin i Goteborg.

Hon har, tillsammans med andra forskare,
genomfort en studie dar digitala medier anvén-
des som verktyg for att forebygga psykisk ohél-
sa hos syskonen med en kombination av utbild-
ning och reflektion.

| DEN FORSTA DELEN fick syskonet
léra sig om sin brors eller sys-
ters cancer, hur den behandlas
och om mojliga biverkningar.
Syskonen fick fragor om vad de
visste om det sjuka barnets
cancersjukdom, om han eller
hon hade négra speciella tan-
kar om den nya situationen
samt framtiden for det sjuka
barnet och hela familjen. Syskonen fick déref-
ter en utbildning av sjukskoterska/konsultsko-
terska med den pedagogiska metoden Se Hora
Gora, dér bilder anvandes for att illustrera

Margaretha
Jenholt Nolbris

broderns eller systern cancerdiagnos, behand-
ling och eventuella biverkningar. Aven kinslor
och utanforskap ar mojligt att illustrera med
bilderna.

I den andra delen fick syskonet vid flera
tillfallen reflektera 6ver situationen i en person-
lig dagbok, som skrevs via e-post. Vid eventuel-
la fragor eller andra reflektioner som kréavde

Olle Bjork,
generalsekreterare Barncancerfonden:

"Vi kan inte pasta att alla
barn far lika behandling"

Barncancerbehandling ar pafrestande,
inte bara for barnet utan for hela om-
givningen. Det &r glddjande att se att
flera forskningsprojekt pagar kring
omhéandertagande under och efter
sjukdomen. Men endast isolerade
projekt hjalper inte, valdigt mycket
handlar om organisationen. Med ¢kad
dverlevnad star vi infor en helt ny
situation, dar omhandertagandet av
barnet maste organiseras om. ldag ser
varden efter sjukdomen olika ut bero-

ende pa var i landet familjen bor. Jag
hoppas verkligen att den nya organisa-
tionen med regionala cancercentrum
kommer att rada bot pa bristen, och jag
hoppas att det kommer att ga snabbare
an hittills. Barncancerfonden finansierar
numera en vardplaneringsgrupp, vars
uppgift &r att bevaka att de drabbade
barnen far den vard de behéver efter
det att sjukdomen ar fardigbehandlad.
Vi deltar i debatter och hearings dar
rehabiliteringsfragor tas upp, for att se
till att barncancervarden inte hamnar i
skuggan.

svar, svarade personal, som exempelvis ldkare,
inom 24 timmar.

- Fore studien hade manga syskon tankar
och mardrommar om vad som kunde hénda det
sjuka barnet, en oro som &ven yttrade sig i
huvudvérk och magont. Efter utbildningen, d
syskonen fatt mer kunskap om syskonets can-
cersjukdom, férsvann den fysiska sméartan och
de bade sov bittre och var gladare. De hade
mycket kvar att tdnka pé och kunde fortfarande
bli ledsna, men de fick verktyg som hjélpte dem
att hantera den nya situationen.

STUDIENS SLUTSATS AR att syskon till cancersjuka
bor fa mer stod och information av vardpersonal
men dven i forskola och skola. Det framkom
ocksa att vardpersonal &ven bor avsitta tid for
att hantera syskons kéanslor och tankar.

— Néar man arbetar med unga maste man utga
frén deras behov och deras kanaler, sd att de kan
stélla fragor och fa svar oavsett tid pa dagen eller
var de befinner sig geografiskt. Ny kommunika-
tionsteknik som Skype &r ett utmarkt verktyg for
att kommunicera, utbilda och stimma av med
syskonen, sdger Margaretha Jenholt Nolbris. B

pa fler psykologer

Av de som rapporterar posttraumatisk stress
ar flest mammor och de rapporterar mer
problem 4n pappor, men ndgot som ar an-
mérkningsvért ar att fem ar efter det att ett
barn dott rapporterar mammor och pappor
lika mycket besvér.

— Vi tror att mammor pratar mer om sina
problem med nérstdende och ddrmed i viss
utstrdckning bearbetar sorgen och férbereder
sig pé det vérsta, ndgot papporna inte gor i
samma utstrdckning.

Fem ar efter avslutad behandling,
vilken hjalp kan féréldrarna da fa av
sjukhusen?

—Véldigt lite. Forédldrarna erbjuds stod i &n
mindre grad dn barnen. Foraldrarna bor fa
hjélp, och sa tidigt som mojligt for att orka

med situationen sa att de inte fastnar i kro-
nisk problematik.

Aven om de inte fatt hjalp tidigare ska de
givetvis kunna fa det dven aren efter avslutad
behandling. Férédldrar beho- i
ver, liksom barnen, hjélp att
bearbeta upplevelser for att
ta sig ur eventuell depression,
passivitet och inaktivitet.

Det &r valdigt latt att fastna
inegativa kanslor och beteen-
den nir man har ett dédssjukt
barn. Foraldrar prioriterar
alltid sina barn, 4r barnet ocksé dodligt sjuk
sd gar det barnet fore allt annat. Foraldrarna
glommer att de méste ta hand om sig sjélva
ocksa for att de ska orka.

Hur borde den psykosociala varden
forandras?

—Béde barn och foréldrar bor fa hjélp att
bearbeta kdnslor som oro, nedstidmdhet,
stress och eventuell radsla for doden. Alla
kan inte bearbeta sddana kénslor pa egen
hand. Dessutom medfor det ocksé en stor
kostnad for individer och samhélle nir
manniskor fastnar i sjukskrivning och i kon-
sumtion av ldkemedel pd grund av pykiska
besvir.

— Fler psykologer bor anstéllas vid sjuk-
husen och har inte landstingen rdd med
detta bor alternativa behandlingsmetoder
erbjudas, som exempelvis sjalvhjalpspro-
gram via nétet, avslutar Louise von Essen. H

Louise von Essen
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Hur ska jag som pappa forhalla
mig till sol och bad f6r min son,
som kommer att sta under
cytostatikabehandling under
sommaren? Han ir elva ar gam-
mal.

Cancersjuka barn ska vara lika
forsiktiga som alla vi andra. Lagom
mycket sol ar bast, bar garna keps
pa huvudet och se till att ha lamplig
solskyddsfaktor och ibland en troja.
Stralbehandlade omraden bor
inte utsattas for direkt sol, se till att
skydda dem ordentligt. Sarskilt
under forsta aret efter behandling.
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HAR DU EN FRAGA?

Stor eller liten, Barn&Cancer vill gér-

na hjélpa dig att ta reda pa svaret. Mejla
till redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.

Hur dr det
med aterfall?

Varfor ar det farligare att
drabbas av ett aterfall 4n att
drabbas férsta gangen?

Farligare &r ett starkt ord att
anvanda, eftersom det i forsta
hand beror pa vilken typ av
tumarsjukdom det rér sig om.
Det &r alltid bekymmersamt om
sjukdomen kommer tillbaka,
eftersom vi alltid vill ge den
basta och mest effektiva be-
handlingen forsta gangen.

Om behandlingen enbart
innebér cytostatikabehandling
och sjukdomen aterkommer
under sjalva behandlingen, eller
mycket snart efter avslutad
behandling, sa kan det vara
svart att hitta behandlingsalter-
nativ. Men det beror ocksa pa
vilken typ av sjukdom det ror sig
om. Vid sena aterfall efter en
behandling mot akut lymfatisk
leukemi sa kan vi oftast uppna
bra resultat &ven andra gangen,
med ny cytostatikabehandling.
Om det ror sig om en sjukdom
dar kirurgi har varit en viktig del
i behandlingen och aterfallet &ar
lokalt, sa kan ytterligare ett
kirurgiskt ingrepp gora skillnad.

Det som pa lang sikt alltid &r
ett problem &r att den forsta
behandlingen finns som ett
minne i kroppen, vilket vi ocksa

maste ta hdnsyn
till nar vi ger
aterfalls-
behandling.
Det kan orsaka
sena komplika-
tioner.

i

o
b e

MIKAEL
BEHRENDTZ

Las mer om
aterfall pa
sidan 26.

Medicin Vard Barncancerfonden

MIKAEL BEHRENDTZ ULRIKA L PERSSON YLVA ANDERSSON OLLE BJORK
barnonkolog och verksamhetsan-  konsultsjukskéterska vid Astrid informationsansvarig pa professor och
svarig i Linképing. Lindgrens barnsjukhus i Solna. Barncancerfonden. generalsekreterare

Varfor dverlevde just jag?

Jag blev behandlad i nagra ar fér min
neuroblastom och har opererats och fatt
stralning och cytostatika. En fraga som jag
ofta staller mig sjalv ar féljande: varfor
6verlevde just jag?

Bra fraga, men det &r inte latt att ge ett bra
svar. Neuroblastom ar en sjukdom med
manga ansikten, dar en avgérande faktor &r

vilka férandringar som finns i tumércellernas
arvsmassa.

Det spelar ocksa roll hur gammal du var
nar du insjuknade, och hur spridd tuméren
var nar den upptécktes.

Sannolikt finns det ocksa ytterligare indi-
viduella orsaker som avgor prognosen, men
som vi i dag inte riktigt har kunskap om.

MIKAEL BEHRENDTZ

Likare har
konstiga namn

Varfor har mediciner och likare sa konstiga
namn?

Vad géller oss ldkare sa har vi nog inte kon-
stigare namn an befolkningen i 6vrigt. Nar
det géller mediciner sa far de sina namn
efter vilket verksamt @mne de innehaller och
vilken lakemedelsgrupp de tillhor.

Nya lakemedel kan ha helt egna namn
som bestams av lakemedelsbolaget som

tagit fram det.
MIKAEL BEHRENDTZ

Vaga bada med
port-a-cath
Ar det farligt att bada med port-a-cath?

Det gar bra att bada med port-a-cath férut-
om nar den anvands och har en nal i sig,
eller om den nyss &r inopererad. Om huden
ar hel och fin 6ver och kring dosan ar det
inga problem att bada.
ULRIKA L PERSSON,

konsultsjukskoterska vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Solna

Hur blev 6gonen
forstorda?

Nar jag var 15 fick jag skelettcancer
(osteosarkom). Hur &r det méjligt att
cancer i foten kan sdnda upp antikroppar
och forstéra nathinnorna?

Den enda forklaringen borde vara en séllsynt
biverkan av cytostatikabehandlingen. Vissa
av de ldkemedel som ges vid osteosarkom
kan ge biverkningar pa 6gonen, men kompli-
kationer som &r bestaende &r mycket ovanli-
ga.

MIKAEL BEHRENDTZ

foér Barncancerfonden.

OLLE BJORK SVARAR

{ -

Barncancer
smittar inte

Jag ar jatteradd att jag ska
fa cancer. Varfér far barn
det egentligen? Kan man
fa det av andra?

Manga barn kanner nagon
vuxen som &r sjuk i cancer.
Det &r en otack sjukdom
och jag kan forsta att du &r
radd. Men risken for att du
ska drabbas av barncancer
ar valdigt, valdigt liten.

Ungefar lika liten som
chansen att nagon, pa vég
till skolan i morgon, kom-
mer och ger dig en resa till
manen. Barncancer smittar
inte sa du behéver inte oroa
dig for det, dven om du har
en slakting som &r cancer-
sjuk. De som blir sjuka i
cancer som barn blir det av
en orattvis slump, inte fér
att de blivit smittade eller
atit nagot konstigt.

Och risken &r som sagt sa
liten att du faktiskt inte
behover vara orolig.

| dag funderar forskarna
pa hur vi ska ta reda pa
exakt varfér barn far cancer.
Nér vi vet det kan vi fundera
pa hur vi ska gora sa att
ingen blir cancersjuk. Under
tiden kanske det kan kannas
lite battre att tdnka pa att vi
faktiskt botar de allra flesta
barn som blir sjuka i cancer.

OLLE BJORK

FRAGA EXPERTERNA - mejla till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i d&mnesraden.
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VARA SIDOR

LANDET RUNT

BARNCANCERFONDEN LOKALT:

Barncancerfonden Norra

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

e-post: norra@barncancerfonden.se

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

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

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Ostra

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Vastra

Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 65 64

e-post: sodra@barncancerfonden.se

UR KALENDARIET

26 juni: Sista anmalningsdag for kraniofa-
ryngiomvecka pa Agrenska 22-26:¢ sep-
tember.

2 augusti: Ride of Hope startar fran Lund.
Tva dagar senare fran Umea.

24 augusti: Medlemmar ur Goteborgs-
gruppen aker pa salsafari i Lysekil. Sista an-
malningsdag 7:e juli.

31 augusti: Walk of Hope, i hela landet.

6 september: Barn mellan 5 och 13 som
forlorat ett syskon i cancer kan spendera
dagen pa Maritiman, ett flytande fartygs-
museum i Goteborg.

6 september: Book of Hope, Kungstrédgar-
den, Stockholm.

6-7 september: Barn som forlorat ett sys-
kon i cancer och som &r 6ver 13 ar kommer
att segla ut med skonaren Ingo 6ver hel-
gen. Ingo ar hemmahdérande i Goteborg.

7 september: Barncancerfondens dag pa
Kolmardens djurpark. Mer information
finns pa Barncancerfonden Ostras hemsida.
20-24 oktober: Hjarntumérvecka pa
Agrenska. 7:e augusti 4r sista dag for an-
malan.

Fler aktiviteter hittar du pa
barncancerfonden.se

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r vdlkomna. Medlemsavgifterna
samt vad du far varierar nagot i de olika
féreningarna. Lds mer och bli medlem pa
barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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Glad sommar onskar Barncancerfonden!

Konst for livet

SODRA. Cancerdrabbade barn far traffa bildpedagoger och skapa tillsammans under evenemanget
Vaga drémma. Deras alster kommer sedan att séljas, och intékterna gar till Barncancerfonden.
Manuela Gaetani och Elin Rylander &r arrangérerna, som blev inspirerade av liknande evenemang

i USA. Vaga drémma kommer férhoppningsvis att husera pa Méllegarden i september, om tillréckligt
manga anmalningar kommer in. Kontakt och anmalan sker pa projektvagadromma@gmail.com.

NYWN3ILS SANOVW :0L04

—Q
3 /“ A
Rollspelare i Uppsala

MELLANSVERIGE. For Barda-entusiaster mellan fem och atta ar blev det lajv den 17:e maj i Lunsen-
skogarna utanfér Uppsala. Rollspelet Alvsjon skapades av LajvVerkstaden och |4t de deltagande
barnen slass mot lagom mérka makter med hjélp av magiska tillbehér. Barda &r ett barnprogram
pa SVT.

Pangpang i Smaland

VASTRA. Medlemmar i Barncancerfondens
Goteborgsgrupp intog High Chaparral utanfor
Vérnamo den 14:e juni. Under tva dagar besokte
de dventyrslandet for att bevittna kampen
mellan skurkar och sheriffer, besoka indianlagret
och gora allt annat som hor Vilda vastern till.

INYVYM O SYIANY 0104

Lanecyklar mot cancer

STOCKHOLM GOTLAND. Lidingéloppet och
Clear Channel har slagit sina pasar ihop, vil-
ket ocksa gynnar Barncancerfonden. Ride of
Hope Europe team Stockholm, cyklade
Liding6loppet MTB den 4:e maj for att samla
in pengar. Loppet skedde pa Clear Channels
lanecyklar, City Bikes.

Las mer om Ride of Hope Europe, sidan 21.

Q10MS VNNV ‘0104

Forst av tre

MELLANSVERIGE.
Barncancerfonden
Mellansverige ager
lagenheter i Uppsa-
la, som lanas ut till
familjer som &r in-
skrivna pa barnonko-
logiska avdelningen
vid Akademiska sjuk-
huset. Nu har den
forsta renoverats.
De 6vriga tva vantar
pa uppfraschning
under aret.

Gratis
yoga for
foraldrar

SODRA. Under nagra
helger i april till juni
har Philippa Arvids-
son bjudit foraldrar

i féreningen pa gra-
tis yoga pa Barn- och
ungdomssjukhuset i
Lund. Philippa &ar ut-
bildad yogainstruktor
och mamma till Noa
som behandlas for
akut lymfatisk
leukemi (ALL).

Birgitta
Kroon blev
avtackad

VASTRA. En blom-
ma och ett varmt
tack 6verlamnades
fran Barncancerfon-
den Vastra, till kura-
tor Birgitta Kroon
vid Ostra sjukhu-
set. Hon gar i pen-
sion och manga fa-
miljer passade pa att
skriva halsningar till
Barncancerfonden
Vastra.



Silverhjartat.

23 mm vagratt. 23 mm
lodratt. Med ankarlank.
Sterlingsilver.

Pris: 1650 kronor.

Sarah & Syleme.
Dokumentarfilm av
Anders Lidén, DVD.
Pris: 150 kronor.

(7]

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

i

{ _‘-"" Give Hope-halsband

L
-

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

kronor var intradet

till gamla Eslo6fs Sprit-
fabrik, som 6ppnade
portarna den 10:e maj
i sin nya form som
konsthall. Pengar-

na gick oavkortat till
Barncancerfonden.

Natverk for
foraldrar

STOCKHOLM
GOTLAND. | ett ny-
startat natverk kan
drabbade forald-

rar stotta varan-

dra. Den som beho-
ver stod kan skicka
ett mejl, arrangérer-
na satter personen i
kontakt med en nat-
verksforalder. Beho-
ver du nagon att pra-
ta med, som vet hur
det &r, mejla kort

om din situation till
stockholm@barncan-
cerfonden.se. Samma
adress galler for dig
som vill vara kontakt-
forélder. Beratta da
lite om dig sjalv och
din historia.

Sjysst fore
i Sélen

MELLANSVERIGE.
Mellan 13:e och 17:e
april akte 12 ungdo-
mar pa lager till S&-
len. Med aktivite-
ter som slalom, brad-
akning, bad, bowling
och skoterslade holl
ganget sig i gang,
och med pizza och
milkshakeprovning
blev de métta. Ar-
rangdrer

var Barn-

cancer-

fonden

Mellan-

sverige.
‘- |
¥4

L

Avkopplande
i Varberg

VASTRA. Havsnara Varberg ar kant
for sina halsoinrattningar, och
Stadshotellet &r inget undantag. Har
finns Asia spa, dit-familjer i Gote-
borgsgruppen aker 28-29:e juni.

Férutom ett avslappnande dygn
bjuder vistelsen pa ett besok vid
Varbergs fastning.

Ingen ensam
pa storlager

| slutet av maj var det ungdomsstorlager i
norrbottniska Kiruna fér 120 unga som har
eller har haft cancer och for deras syskon.
Tanken med lagren &r att man ska dela erfa-
renheter, lara kdnna nya vanner och goéra
nagot roligt tillsammans.

- Har ska alla kunna kanna att jag duger
som jag ar. Jag var pa mitt forsta lager i
Kiruna 2001 och det var en fantastisk upp-
levelse. Grunden ar att man ska motas och
bli stérkt genom samtal och aktiviteter,
sager Cecilia Fellenius, projektledare pa
Barncancerfonden.

| &r stod Barncancerfonden Norra for
arrangemanget och pa programmet stod
bland annat disco, en titt i LKAB:s bestks-
gruva, en tur till ishotellet, morgonkarate
och norrldndsk matlagning.

] L] [} ] L]
Pippi pa Pippi?
OSTRA. Astrid Lindgrens vérld lockar bade
barn och vuxna, och den 8:e juni var det dags
for Barncancerfonden att inta Villa Villekul-
la och se den rédhariga barnbokshjéltinnan
i verkliga livet. Barncancerféreningen Ost-
ra stod som varld for kalaset i Vimmerby, med
medlemmar inbjudna fran hela landet.

Fulltraff for familje-
kontakt i Nykoping

MELLANSVERIGE. Den 4:e maj arrangerade
den nystartade familjekontaktverksamhe-
ten i Nykoping sin forsta aktivitet. Valet foll
pa Palstorps hage, en lek- och upplevelse-
gard. De nérvarande roade sig bland annat
med bagskytte.

Pavaginpa
arbetsmarknaden

Har du haft cancer som barn och ar i eller
pa vag in pa arbetsmarknaden?

Vi vill veta mer om hur du har det och vad
Barncancerfonden kan géra. Hjélp oss ge-
nom att besvara nagra fragor!

Ga in pa barncancerfonden.se/fakta-och-
rad/Bra-att-veta/jobb--arbetsliv/
delta-i-var-jobbenkat/.

Apor och berg- och
dalbana i Furuvik

MELLANSVERIGE. P4 nationaldagen 6:e juni
samlades medlemmar ur Barncancerfon-
den Mellansverige for att titta pa djur och
testa akattraktionerna pa Furuviks djur-
park. Djurparken bjéd pa intradet. Ett antal
barn fick dessutom mgjlighet att ga i par-
kens zooskola.

65 500 kronor

blev resultatet av arets lammklappning i
Blixterboda, som Josefin Holmstedt ordnat
foér andra aret i rad till férman foér Barncan-
cerfonden.

Barn&Cancer

i brevladan?

Vet du hur latt det &r
att fa den har tidningen
hem i brevladan? Som
manadsgivare av 50 kro-
nor eller mer far du auto- “ \ISSTOD
matiskt en prenumeration p— .
av Barn&Cancer.

Ar du, eller véljer du att bli, medlem
i nagon av Barncancerfondens lokala féren-
ingar far du ocksa hem tidningen i brevla-
dan. Ga in pa barncancerfonden.se/
gavor-bidrag/manadsgivare/
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Nallekortet.
Information
om Barncan-
cerfondens
Mastercard.

VARA SIDOR

Besok hos fiskarna

SODRA. Cancersjuka barn och deras sys-
kon, i aldrarna nio till tolv ar, fick en resa
till Kdpenhamn och vidare till varlden un-
der ytan, med Barncancerfonden.

Den bla planet heter jatteakvariet i
Képenhamn dar en mangd arter finns re-
presenterade och bestkarna kan gé i en
plexiglastunnel med hajar simmande ut-
anfor. Resan gick av stapeln den 27:e
april.

o o
Syskon pa Agrenska
| Goteborgs skargard kunde syskon till
cancersjuka barn och ungdomar traffas
och ha roligt och prata. Mellan den 19:e
och 23:e maj fanns det plats fér bade all-
var och bus.

.

_*  Hopp, mod och fram-

£y ﬁ\ steg. Om Barncancer-
fondens forsta trettio

ar, om barnen och fors-

karna. Pris: 150 kronor.

Nallen Tryggve. En
kompis att lita pa och
som gor gott. Nallen ar
28 cm lang.

Pris: 225 kronor.

BESTALL MATERIAL
Gor din bestallning pa
barncancerfonden.se/
Butik. Du kan &ven ringa
in din bestallning pa
08-584 209 00.

Varmlandska vralak gladde barn

VASTRA. Karlstads Sportbilsvanner (KSVB) bjod in Barncancerfonden Véstra till en riktigt hisnan-
de eftermiddag den 10:e maj. Férutom fartvind i haret bjéd féreningen drabbade barn och deras
syskon pa korvgrillning och ansiktsmalning. Totalt deltog 150 personer. Sportbilsklubben bidrog
med 11 550 kronor till Barncancerfonden Vastra, samt 100 barnbdcker och pussel till Barncancer-
avdelningen pa Centralsjukhuset i Karlstad, hemsjukhus fér barn i regionen.

Hoppas
pa fortsatt
chatt

STOCKHOLM
GOTLAND. Under
varen har Barn-
cancerfondens
stédchatt startat ge-
nom Barncancer-
fonden Stockholm
Gotland. Nu hoppas
féreningen pa en
fortsattning.

Pa chatten har
deltagare fran hela
Sverige kunnat dis-
kutera olika @mnen
med den aktuella
chattvarden, allt fran
vardagen med can-
cer och syskonens
situation till att for-
lora sitt barn. Sam-
talet sker alltid pa tu
man hand, anonymt
eller inte. Projektet
ska nu utvérderas.

L&s mer pa barn-
cancerfonden.se/
stockholm/Stod-
verksamhet/
stodchatt.

NOSSTHO S¥V1:0104

10 000 kronor

Sa mycket samlade 10-ariga Agnes Carlsson
fran Mariestad in till Barncancerfonden genom

en loppis.

Kamparnas dag blev
en bra dag i K6ping

Till minne
av Jarl von
Kantzow

Jarl von Kantzow
var med pa det all-
ra forsta motet i det
som skulle bli Barn-
cancerfonden, 1979,

MELLANSVERIGE. Den 27:e april arrangerades
Kémparnas dag for tredje gangen. 800 besokare
kom for att bidra till forskningen.

K&mparnas dag grundades av sex perso-
ner for att stétta de barn som kdmpar mot can-
cer varje dag. En av dem, Jenny Karlsson, férlora-
de dottern Malva i neuroblastom
2012, aret fér den forsta Kéampar-
nas dag. | ar holls dagen i Folkets
park i Képing. Pengarna fran ar-
rangemanget, 105 395 kronor, gar
till Barncancerfonden, inklusive

och en viktig per-
son i den svens-

ka barncancervar-
dens historia. "Na-
gon tyckte att det ar
val bast att ta med
den dér javeln som
sitter och skriker
langst bak”, sa han
till Barncancerfon-
den Stockholm Got-
lands tidning Sol-

Drabbade unga fick
stod av varandra

Aldre barn med cancer &r ibland dubbelt
utsatta: dels av sjukdomen, dels av kéans-
lan av att bli beroende av mamma och
pappa nar man val pabdrjat sin frigérel-
se. Mellan den 1:a och 5:e juni traffades
barn och unga i hégstadie- och gymna-

Galamakare gav
till kampen

NORRA. Med UF-féretaget Galamakarna
ville Erika Renberg och Izabelle Artursson
fran Sandbackaskolan i Arvidsjaur gora

siedldern pa Agrenska i Géteborg. Dar
kunde de prata med andra som vet hur
det &r, ha roligt men ocksa bara vara.
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det som samlats in tidigare

under aret, och 26 439 kronor gick till Stiftelsen

Min stora dag.

nagot roligt och nagot gott. Darfér blev det
modevisning med kldder fran fem lokala f6-
retag. Intakterna gick till Barncancerfonden
och Ung Cancer.

blénk, 2010.
Jarl gick bort den
e maj.



49i|joner till Barncancerfonden

Varje mdnad har vara lottképare chans att fa dela pa vinster vdrda mdnga miljoner. Samtidigt bidrar de till att vi
kan skdnka hela vart éverskott till Barncancerfonden och évriga 48 organisationer som vi stédjer.

Resor, ny bostad, ett friskt liv, en battre varld... alla har

vi vara drommar. En del av dem gar att kbpa for pengar,
andra krdver ett socialt engagemang. Genom att vara med
i PostkodLotteriet har du chans att uppfylla bade dina egna
och dina medmanniskors dnskningar.

Ny vinstchans varje dag

De hogsta dagliga vinsterna lottar vi ut till helgen - en miljon
pa fredagen och ytterligare en miljon varje I6rdag plus upp till
100 000 kr per lott och en bil varje fredag. Dessutom lottar vi
ut manga miljoner i GrannYran tre ganger per ar och i manga
vinstrika extradragningar under aret.

Kop en lott pa postkodlotteriet.se/vinstchans

Véarldens nésta storsta privata givare

Tillsammans med vdra systerlotterier i Holland och Storbrit-
annien har vi de senaste 25 aren delat ut 6ver 45 miljarder kr
till de organisationer vi stodjer. Det gor oss till varldens nast
storsta privata givare till den ideella sektorn.

Du far ett presentkort vart 300 kr

Ga in pa postkodlotteriet.se/vinstchans och kop en lott eller
utoka det antal lotter som du redan har med ytterligare en
lott. Gor det inom 7 dagar sa far du ett presentkort vart 300 kr
som du kan anvanda i 6ver 100 butiker, hotell, restauranger
och upplevelseforetag.

- -«
-

BESVENSKAR

POSTKOD

BLOTTERIETH




Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

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

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

7 r '
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SMA LI_iJAL':'AR LOVE DOSE

Alder: 6 r.

Bor: Pa Branno.

Familj: Pappa Rickard Dose, mamma

Ellinor Hansen och tvillingsystern

Live Dose.

Tycker om: Att ga pa teaterleken

pa fredagar.

Diagnos: Wilms tumér, ar 2013. Tu-

moren var 14 x17 x 6 centimeter. Efter
a " : i fyra veckors cytostatikabehandling
- ks ' ol : opererades tumadren och ena njuren

; bort. Darefter har Love fatt fler cy-

tostatikabehandlingar och dven stra-

lats tjugo ganger. Hon beréknas vara

fardigbehandlad i bérjan av som-

maren.

"Huvudet ar lenty 3

5

utan haret” 1

Sommaren har kommit till Branno, Love har vantat!
Efter en ldng och hérd behandling ar Love fri fran cancer: ™

- Y J *‘-’-

L

Den basta leken jag vet ar kull,. och kurragémma. Min
tvillingsyster Live gillar tjuv och polis mest. Vi dlskar

ocksa att pyssla, vi har ett pysselbord hemma och pa
lekterapin pa sjukhuset finns det massor av pysselsaker!

Jag har varit ganska mycket pa sjukhuset. Det ar for att i somras
ville jag inte dta och sa. Jag fick alltid ont i magen. Nér vi gick till
doktorn kande de p& magen och sa att det var ndgot som var lite
hart ddrinne och da fick jag dka till sjukhuset. D& hittade de klum-
pen.
En dag efter det fick jag operera in en slang. Den gar in i krop-
pen och man kan fa medicin i den. Sen tog de bort klumpen. P4
operationen skdr man upp magen men det kdndes ingenting for
jag blev sovd. Det var inte l4skigt alls. Nér jag fick stralning var det
lite jobbigt f6r man maste ligga helt stilla.

Medicinen kénns ingenting, men det var den som gjorde att jag ; : .
tappade haret. Det &r lite skont att inte ha nagot har, liksom varmt i %
och lite lent pd huvudet. I dag ska vi kopa en ny keps. = :

En gang till har jag blivit sévd. De tog bort atta téander for det o 9 oD g
var s& ménga hal. Det var ganska langesen, tva veckor sedan tror o e o g
jag. Min syster var med, vi gar i samma klass i nollan. e R S r;‘ ¥

Nu 4r det bara fyra ganger kvar som jag ska ta medi- 9 9 i "_g i
cin. Sen dr det sommar och dé ska vi dansa pa Branno " e
brygga. Dér kan man kopa glass och klubbor. P 2

TEXT: JOHANNA LAGERFORS g e b s
- 3 3 J




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Gray Gamma 2.2)
  /CalRGBProfile (Adobe RGB \0501998\051)
  /CalCMYKProfile (ISO Coated v2 300% \050ECI\051)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.5
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.1000
  /ColorConversionStrategy /sRGB
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo false
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo false
  /PreserveFlatness false
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Remove
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages false
  /ColorImageMinResolution 100
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 100
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.40
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 1.30
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 10
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 10
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages false
  /GrayImageMinResolution 150
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 150
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.40
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 1.30
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 10
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 10
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages false
  /MonoImageMinResolution 300
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 300
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects true
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<

  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /BleedOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /ConvertColors /ConvertToRGB
      /DestinationProfileName (sRGB IEC61966-2.1)
      /DestinationProfileSelector /UseName
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MarksOffset 6
      /MarksWeight 0.250000
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /NA
      /PageMarksFile /RomanDefault
      /PreserveEditing false
      /UntaggedCMYKHandling /UseDocumentProfile
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
    <<
      /AllowImageBreaks true
      /AllowTableBreaks true
      /ExpandPage false
      /HonorBaseURL true
      /HonorRolloverEffect false
      /IgnoreHTMLPageBreaks false
      /IncludeHeaderFooter false
      /MarginOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /MetadataAuthor ()
      /MetadataKeywords ()
      /MetadataSubject ()
      /MetadataTitle ()
      /MetricPageSize [
        0
        0
      ]
      /MetricUnit /inch
      /MobileCompatible 0
      /Namespace [
        (Adobe)
        (GoLive)
        (8.0)
      ]
      /OpenZoomToHTMLFontSize false
      /PageOrientation /Portrait
      /RemoveBackground false
      /ShrinkContent true
      /TreatColorsAs /MainMonitorColors
      /UseEmbeddedProfiles false
      /UseHTMLTitleAsMetadata true
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [600 600]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


