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For Bjorn Modée blev Internet en viktig kalla
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Nytt dr betyder for manga nya forhoppningar och loften. S daven
for Barncancerfonden som under det kommande aret lovar...

... att arbeta hdrdare med gruppen behandlade barn och ungdo-
mar sd att deras mojligheter att leva fullgoda liv forbattras och
deras omgivning inser att de ibland behover lite extra forstdelse for
en inte helt latt livssituation. Las om rundabordssamtalet dar
ndgra unga manniskor samtalar om hur de tinker och lever med
sina fysiska och psykiska blamarken;

... att i &r vara med och gora Internationella Barncancerdagen
den 15 februari till en rejal manifestation for cancerdrabbade barn
i viarlden. Lis om hur barncancervard ser ut i Malawi, Serbien och
Spanien och hur det internationella foraldranatverket icccro
arbetar;

... att vi i dr ska borja ta fram en handbok med rad och stod till
drabbade barn och familjer. Nar sa mycket av ens normala liv kas-
tas over anda sd kan man till och med behéva paminnas om att
betala rakningar i slutet av varje manad. Och slidktingar och van-
ner kan behova tips om vad de kan gora for att underldtta en svar
situation.

Slutligen lovar vi att Barncancerfonden inte ska anvanda mer an
15 procent av insamlade medel till administration och insamlings-
kostnader. Detta trots att SFI (Stiftelsen for Insamlingskontroll)
beslutat hoja gransen till 25 procent. I klartext betyder det att minst
85 kronor av varje skankt hundralapp till Barncancerfonden gar
vidare till indamalet. Detta visar hur viktigt vi tycker
det ar att givarnas pengar nar fram.

Esa Guntn—

EVA GILLSTROM

ARBETANDE STYRELSEORDFORANDE BARNCANCERFONDEN
eva.gillstrom@barncancerfonden.se

TELEFON: 08-584 209 01

/4

VARJE AR DRABBAS CIRKA 300 BARN | SVERIGE AV CANCER
Tack vare stora forskningsinsatser och framgangsrikt kliniskt arbete dverlever

i dag tre av fyra barn sin sjukdom. Barncancerfondens vision &r att alla barn som
drabbas av cancer ska bli friska.

OM BARNCANCERFONDEN
Barncancerfonden ar en ideell forening
vars storsta uppgift ar att stédja

OM BARNCANCERFORENINGARNA
Barncancerfondens medlemmar &r sju
barncancerféreningar, for vilka Barn-

forskningen om barncancer. Barncancer-
fonden, som bildades 1982, finansierar 90
procent av all barncancerforskning i
Sverige. Detta ar majligt tack vare gavor
och testamenten fran privatpersoner, orga-
nisationer och féretag. Barncancerfonden
uppbar inget stdd fran stat, landsting

eller kommuner.

Postgiro 90 20 90-0

cancerfonden fungerar som ett
samarbets- och samordningsorgan.
Barncancerféreningarnas uppgift ar att
direkt stodja familjer runt om i landet vars
barn drabbats av cancer. De sju
féreningarna arbetar sjalvstandigt inom
sina geografiska verksamhetsomraden
och varje férening har egen styrelse, egen
ekonomi och eget 90-konto.
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Hala Alwani fran Stockholm hade leukemi under tonaren.
Nu &r cancern borta, men i sparen av den har hon drab-
bats av flera komplikationer.
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8 "EN DEPPIG DAG KAN JAG SKRIVA EN GLAD LAT"
10 SVARA BESKED UNDER VARDIGA FORMER
12 MED CANCER | BAGAGET
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25 NOTERAT/NOTISER
27 SAHAR KAN DU SKANKA PENGAR
28 KRONIKA —BODIL JONSSON

VILL DU KOMMA | KONTAKT MED NAGON
AV BARNCANCERFORENINGARNA?

Barncancerféreningen i Stockholmsregionen, telefon 08-667 53 03,
stockholm@barncancerfonden.se, Pg 90 02 90-8
Barncancerféreningen i Uppsalaregionen, telefon 018-10 15 55,
uppsala@barncancerfonden.se, Pg 90 00 10-0
Barncancerféreningen i Vastra Sverige, telefon 031-84 51 03,
vastra@barncancerfonden.se, Pg 90 06 60-2
Barncancerféreningen i Gavle-Dala-regionen, telefon 0270-199 04,
gavledala@barncancerfonden.se, Pg 90 05 05-9
Barncancerforeningen i Umea sjukvardsregion, telefon 090-14 38 05,
bcf.umea@home.se, Pg 90 30 80-0

Barncancerféreningen i Ostra Gotaland, telefon 013-31 08 24,
ostra@barncancerfonden.se, Pg 90 07 07-1

Barncancerféreningen i Sodra regionen, telefon 040-42 65 64,
sodra@barncancerfonden.se, Pg 90 03 30-2
www.barncancerfonden.se/foreningar
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Alexander Holmberg, 14 ar.och fran Stockholm,
har lite svart att komma upp pa morgnarna. Men
val i skolan gar det som pa rals — sarskilt pa
rasterna nar han spelar fotboll med grabbarna.
— Jag gillar att ligga och dra mig pa morgnar-
na. Pa vardagar gar jag upp vid sju, ater frukost
och packar till skolan. Trots att jag ar morgon-
trétt brukar jag vara ute i god tid. Jag spelar
ofta fotboll pa rasterna tillsammans med mina
kompisar som heter Jakob, Erik och Oskar. Vi ar
inte sarskilt busiga, och nar vi inte lirar gar vi
runt och pratar om lite olika saker, till exempel
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om filmer som vi har sett. Vipratar ifite. om tjejer.
—Blodcancern har gjort attjﬁlkat efteri
skolan och jag har forsokt attj i . Men
det &r svart att hinnam 3
jag kommer ifatt. Kom
min sjukdom, men ja
svart eller jobbigt att
— Efter skolan har
mycket. Engelska &r
pappa brukar hjalpam
jag och spelar fotboll. Vi ar
fotbollsklubb, men pa tisdagar spelar jag inne-

att jag gar pa bio och da tittar jag pa olika
komedier. Fér det mesta ar jag pa glatt humar.

—Nu &r jag snart fardigbehandlad. Till andra
barn som &r sjuka vill jag séga: "Det kdnns
skont nér man ar klar!”

Alexander Holmberg fick akut lymfatisk leukemi nar

han var tio &r, i febeuari 2000. Han var fardigbehand-
lad i maj 2002, och fick aterfall i juli 2003. For en tid
sedan gjorde han'sin nést sista behandling.
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3 GIVARE

Vi fragade Evert Asp, Dora Olsson och Birgitta
Cederlund vad som fatt dem att ge bidrag till
just Barncancerfonden.

EVERT ASP, LINKGPING

— Min fru har cancer och jag tycker att det
kénns skaligt att ge ett bidrag. Jag hoppas att
man i framtiden hittar en I16sning, att forsk-
ningen sa smaningom leder fram till battre
botemedel. Jag sétter in pengar via natet och
gavosumman varierar.

DORA OLSSON, YSTAD

— Anledningen till att jag skanker pengar ar att
min 20-ariga dotter fick cancer. Nu &r hon helt
frisk. Jag betalar via autogiro och brukar skan-
ka 100 kronor at gangen.

BIRGITTA CEDERLUND, JARNA

— Jag vill stétta forskningen inom canceromra-
det. Det finns sa oerhdrt manga former av can-
cer och jag hoppas att mitt lilla bidrag ska hjal-
pa forskningen framat. Jag ger bidrag till flera
ideella organisationer och vill ha méjlighet att
sta 6ver betalningen om jag har det lite sémre
stallt. Darfoér anvander jag inte autogiro. Jag
brukar annars betala 100 kronor i manaden.

¢

KEROLD KLANG

~

Vill du ocksa vara med och stddja
Barncancerfondens viktiga arbete?

Det kan du gora pa flera sitt.

o Ge ett bidrag via Postgiro: 90 20 90-0

e Ring 0900-20 25 300. Samtalet kostar 100
kronor varav 83,75 kronor gar till
Barncancerfonden.

o Skank en gava via var webbplats: www.barn-
cancerfonden.se/gava. Har kan du ocks3 ldsa
om andra sétt att stodja verksamheten.

Fler dverlever cancer

DET HAR SKETT

Barn & Cancer
i pressen

Den 13 och 15 februari
kommer ett sartryck av tid-
ningen Barn & Cancer att
ga som bilaga i svensk
kvélls- och dagspress. Den
13 februari i norrlandstid-
ningarna Vasterbottens-
Kuriren och Norrlandska
Socialdemokraten, den 15
februarii Expressen, GT och
Kvéllspostens Séndags-
magasin. Syftet ar forstas
att uppmarksamma barn-
cancerfragan och
Barncancerfondens arbete
hos en bred malgrupp i
anslutning till den Interna-
tionella Barncancerdagen.

Kontakta Barncancer-
fondens kansli om du vill ha
ett eget exemplar.

Konsert i Vaxjo gav 35 500 kr till Barncancerfonden

DEN 22 NOVEMBER holls en konsert i Vaxjé Domkyrka, dar alla bil-
jettintakter gick till Barncancerfonden. Initiativtagare var Elisabet Stoltz
Niklasson, som fyllde 50 ar och firade med en konsert dar familjen och
vanner medverkade. Elisabets dotter hade leukemi som barn, vilket gjorde
att det kdndes naturligt fér henne att pengarna skulle ga till
Barncancerfonden. Pa programmet stod allt ifran Vivaldi till jazzinslag.
Manga kom till domkyrkan och Barncancerfonden fick ta emot 35 500

kronor. Huvuddelen fran biljettintakter, men ocksa en del gavor. ®

Sma hushallsmaskiner
for sma méanniskor

FLER OCH FLER foretag véljer att
ge bidrag till behjartansvérda andamal i jul-
tider — nagot Barncancerfonden givetvis ar
glada for. Miele ar ett sadant foretag. De
valde att skanka en gava till
Barncancerfonden och gav dven vart och
ett av de sex barnonkologiska centrumen
fem olika Miele-leksaker.

Det &r mini-hushallsmaskiner som leve-
rerats till centrumen: ugn/spis, diskmaskin,
dammsugare, tvattmaskin och kylskap.
Maskinerna later och lyser precis som van-
liga hushallsmaskiner. Med dammsugaren
levereras till och med smakulor att suga
upp. Enligt rykten &r leksakerna uppskatta-
de ute pa plats!

E-postlista for dig som
forlorat ett barn

BARN-I-MINNE &ren webbplats
som riktar sig till fordldrar vars barn inte
langre arilivet. Till sidan hor en e-postlis-
ta med cirka 120 medlemmar, alla med
erfarenheter kring detta. Diskussionerna
handlar om allt ifrdn hur man klarar
vardagliga handelser till hur man
|6ser det praktiska kring begrav-
ningar och forsakringsfragor.

Vill du bli medlem? Ga in pa
www.kanalen.org/barn-i-minne
och anmal dig. D4 listan ar slu-
ten maste varje ny ansokan godkannas
av den som haller i listan. All information
om det finns pa webbplatsen. ®

BARN & CANCER I-2004
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Utan blodgivare fungerar inte barncancervarden

FOR ATT barncancervérden ska fungera &r
det viktigt att det finns blod fran blodgivare.
Dels av rent medicinska skal, dels for att blo-
det ocksa spelar en viktig roll for att barn ska
orka med sin behandling och kdnna livslust.

Manga barn som har cancer har daliga blod-
varden redan nar de kommer till sjukhuset for-
sta gangen. Barn med leukemi kan till exempel
ha brist pa réda blodkroppar eller trombocyter
(blodplattar). Fér att de ska orka med sin
behandling och ma hyfsat bra under tiden &r
det viktigt att man ersatter det som kroppen
inte klarar av att producera.

Ett daligt blodvérde (Hb) tar pa hjartat. Det
arinte bra med ett daligt hjarta nar man ska ga
igenom en cancerbehandling. Dessutom blir
barn med for fa roda blodkroppar trétta och
svaga och orkar kanske inte riktigt med att
kdmpa emot sjukdomen.

Behandling med cytostatika brukar inneba-
ra att barnen behdver en eller flera blodtransfu-
sioner. Per Kogner, barncancerlakare och fors-
kare, forklarar varfor:

— Cytostatika fungerar s3 att den angriper
celler som delar sig och dédar dem. Det inne-
bar att den inte bara angriper cancerceller,
utan ocksa andra celler som delar sig mycket.
Bland annat paverkas cellerna i benméargen
och bérjar producera fér lite blod.

— De barn som dessutom far en benmargs-
transplantation &r i mycket stort behov av nytt

WA

[, }

I Lund finns en ny blodbuss fér den som vill Iimna blod. Manga barncancerpatienter ar helt beroende av att

det finns blodgivare.

blod. Blodstamcellerna slas ut och det kan ta
drygt tva veckor innan blodproduktionen fun-
gerar igen. Under tiden &ar de har barnen helt
beroende av blod utifran.

En annan anledning till det stora behovet av
blod ar att manga barn med cancer opereras,
och det maste alltid finnas blod i beredskap
under en operation.

Nastan alla friska man och kvinnor mellan
18 och 80 ar kan ge blod. Du ska vaga minst
50 kilo. Kvinnor far ge blod tre ganger per ar
och mén fyra ganger.

Du kan anmala dig som blodgivare via
webbplatsen www.geblod.nu, genom att ringa

020-390 390 eller genom att kontakta din nar-
maste blodcentral. Blodcentraler finns i anslut-
ning till de flesta sjukhus i Sverige. | flera sta-
der finns ocksa en blodbuss. ®
Blodcentralerna i Sverige samlar
drligen in runt 300 000 kronor till
Barncancerfonden. Dels genom att blodgivar-
na skdnker sin ersdttning direkt till
Barncancerfonden, dels via insamlingar pd stan.
Vill du veta mer om blodgivning och hur
viktigt detta dr f6r barn med cancer? Bestdll
skriften "Ditt blod raddar liv” pa
www.barncancerfonden.se/bestall.

Losflator pa virkad méssa - nastan som riktigt har!

LISA

BARN & CANCER I-2004
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kalla och falla

For ett ar sedan fick Bjorn och Susanna Modée veta att deras son Alex
hade en ganska ovanlig form av hjarntumor, medulloblastom. Bjérn, som
jobbat i IT-branschen och ar mycket datorvan, gav sig snabbt ut pa natet

for att soka information.

e flesta foredrar att fa infor-

mation muntligen men det

finns alltid ett behov av att fa
veta mer. D4 kan Internet erbjuda
mycket kunskap och information.

Den kanske storsta nyttan med Inter-
net ar mojligheten till snabb kommuni-
kation, tycker Bjorn Modée. Nar Alex
blev sjuk utsdgs hans gudfar till “kom-
munikationsansvarig” och skickade
med jamna mellanrum ut ett slags
nyhetsbrev via e-post till alla i bekant-
skapskretsen som familjen hade e-post-
adress till.

— Alla fick samma information om
hur Alex madde, vilka behandlingar
som var pa gdng och sddant. Folk bryr
sig och vill veta, men vi orkade inte dra
samma story om och om igen. Informa-
tionen om att ditt barn blivit sjukt spri-
der sig till andra i omgivningen vare sig
man vill eller inte. Men folk vet inte hur
de ska forhalla sig om de bara fér infor-

mation ryktesvagen. Nar vi traffade en
granne pa ICA visste denne ofta att vart
barn blivit sjukt och hur vi hade det,
utan att vi behovde forklara.

NAR DET GALLER att soka information
ser Bjorn manga fillor. En ar att det ar
risk att se allt i svart nar man surfat pd
natet. Mycket information ar namligen
valdigt negativ:

— Ta exempelvis de dagbocker eller
personliga hemsidor som manga forald-
rar lagger ut pa natet. Det ar tyvarr sal-
lan fordldrar med positiva upplevelser
som skriver av sig — nar det funkar gér
man vidare med livet. Det som hamnar
pa Internet ar i hogre grad beskriv-
ningar av svéra situationer. Man hittar
ocksd mer ris dn ros pd natet, till exem-
pel nir det giller sjukvarden. Ar man
nojd med varden ger man kanske vard-
personal och lidkare chokladaskar, nir
man blir forbannad skriver man istéllet

ndgot elakt pa nitet. Det blir snedvridet.

En annan aspekt ar att mycket av
informationen dr gammal, vilket bety-
der att exempelvis overlevnadsprogno-
ser verkar simre dn de dr i verkligheten.

— Man kan utgd ifrdn att statistik ar
felaktig eftersom utvecklingen gar s
vildigt fort pd barncanceromrédet.
Uppfoljande studier om overlevnad ar i
princip alltid inaktuella och dirmed for
negativa. Nar man just fatt veta att ens
barn har cancer ar det ju inte precis ono-
digt nattsvarta prognoser man behover.

PA NATET FINNS ocksd mingder med
artiklar om nya eller alternativa
behandlingsmetoder. Frdgan ar vad
man ska gora med den informationen —
Bjorn upplevde ibland att han hamnade
ett steg fore likarna.

- Det dr nastan omojligt att sdlla och
veta vad som ar relevant och inte. Vi
pratade mycket med vira likare om det

Rad till dig som vill soka information pa Internet

* Kontrollera vem som ar ansvarig fér webb-
platsen. Ar det medicinskt kunniga personer?
e Var uppmarksam pa nar webbplatsen uppda-

terades senast. Ar informationen férsk? En
paradox ar att datumsoékningen ibland kan
indikera att informationen ar ny, fast den
inte ar det. Manga medicinska texter inne-
haller namligen kallhanvisningar till &ldre

information, s& du kan hamna i en gammal
kallhanvisning.

Samla lankar. Bérja tidigt med att skapa ett
antal underrubriker i dina bokmérken och
samla lankar under dessa, exempelvis
behandling, stralning, cytostatika, alternati-
va behandlingar, biverkningar, forskning,
vrigt.

* Diskutera med din lakare eller annan perso-
nal pa avdelningen om du &r osdker pa om
det du |ast &r seridst eller om det vacker fra-
gor och oro.

e Surfa helst pa erként bra sidor — lanktips
finns exempelvis pa www.barncancerfon-
den.se/faktaomcancer.

* Bjérn Modée rekommenderar sékmotorerna

BARN & CANCER I-2004
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Bjorn Modée sokte mycket information pa Internet nar han fatt veta att sonen Alex hade en hjarntumor. Men
Bjorn menar att webben har sina risker. Mycket information &r inaktuell och det ar ocksa latt att lockas av
oseriésa behandlingsmetoder. Alex mamma heter Susanna, och lillasyster heter Linn.

vi hittade, men kinde oss ibland frus-
trerade for att de verkade sa ointres-
serade. Men man ska komma ihdg att
det finns en hel del bedrageri pa nitet.
Folk med sjuka barn kan bli desperata
och det finns alltid folk som vill tjana
pengar pa detta. Handeln med
skumma likemedel ar jittestor pd
Internet.

— For mig var det frustrerande med
all information. Jag hittade sd mycket
nytt, men forstod i borjan inte att det
finns bdde en industri av rent bedrig-

BARN & CANCER I-2004

lig verksamhet och en uppsjo av mer
eller mindre seriosa alternativbehand-
lingar. Mitt rdd ar att lasa valdigt kall-
kritiskt och alltid diskutera med din
likare om du hittar nidgot som kan
vara intressant. Och stoppa aldrig i
ditt barn ndgot utan att ha pratat med
lakarna forst!

BJORN PAPEKAR att iven de nya
behandlingsformer som verkar intres-
santa och seriosa kan vicka onodigt
hopp. Det tar lang tid innan en studie
provats kliniskt och till slut gér att
anvanda i ”skarpt lage”.

— Jag tycker att man i forsta hand
ska se Internet som ett verktyg for att
rikta sig utat. Anvand Internet fraimst
for kommunikation och forum for
diskussion med andra i samma situa-
tion. Det 4r sa latt hdnt att man grot-
tar ner sig och surfar i timmar, istallet
for att lagga energin pd att ta hand om
sitt sjuka barn.

Stina Jordevik

STEFAN BORGIUS

Diskutera
med vard-
personalen

GUSTAF LJUNGMAN ir overldkare
och verksamhetschef pd Barn-
cancercentrum vid Uppsala Akade-
miska sjukhus. Han sdger att
Internet dr en virdefull kalla till
information, men att man ska vara
uppmarksam pa att det finns webb-
platser med varierande kvalitet.

—Det kan vara svért att tolka och
salla informationen och det kan
vara speciellt besvarligt for manni-
skor i kris.

Nidr man ar under behandling
kommer en stor del av informatio-
nen frdn sjukvarden, information
som ar anpassad till det egna bar-
nets sjukdomstillstind. P4 Internet
kan det finnas mangder av informa-
tion som later liknande, men som
kanske inte stimmer till hundra
procent pa det egna barnets till-
stand. Att forstd olika typer av
sjukdomar med olika typer av risk-
graderingar dr svart for manniskor
utan medicinsk skolning. Dessutom
ska man vara medveten om att det
kan vara personliga hemsidor och
fallbeskrivningar skrivna av icke-
medicinsk personal.

— For att undvika onodiga miss-
forstdnd ar min uppmaning att all-
tid diskutera informationen med
vardpersonal om ndgot ar oklart,
vicker oro eller funderingar, sager
Gustaf Ljungman.

- Vi vet ganska lite om hur ung-
domar och anhoriga soker informa-
tion pa Internet. Jag far sjilv en del
frdgor frdn mina patienter, men har
en kénsla av att de anvinder nitet i
storre utstrackning dn vad de berat-
tar for mig.

— Men nitet kommer aldrig att
kunna ersitta den personliga kon-
takten, sammanfattar  Gustaf
Ljungman.

Petra Brannmark
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Eva Dahlgren tror att det som varit tungt i hennes liv pa satt och vis har
format hennes personlighet. Och kanske ar upplevelser av sorg delvis for-
klaringen till hennes férmaga att uttrycka starka kanslor i lattexter.

Pa senare ar har Eva Dahlgren ocksa bdrjat skriva en helt annan typ av
texter: de fantasifulla barnbdckerna om hundarna Lars och Urban.

“En deppig dag kan jag
skriva en glad lat”

et dr ganska tringt pa Eva
Dahlgrens kontor pd Soder-
malm i Stockholm. I det lilla

koket gor hon just ingefarste, men det
ska koka en stund sa hon fragar om jag
vill ha kaffe. Vi stiller kopparna pa ett
mycket litet soffbord som fills upp vid
behov. Ett stort skrivbord tar upp halva
rummet och resten fylls av en soffa och
musikutrustning i olika former — bland
annat valdigt manga gitarrer. Har haller
hennes nya platta pd att vixa fram, men
i skrivande stund vet hon ingenting om
hur den kommer att bli:

— Jag hade ett sound i huvudet, men
har marke att det inte riktigt blir som
jag trodde. Det ar det som dr sd span-
nande med musik; man vet inte hur det
blir. Det ar helt ointellektuellt.

Kanslan som hon har i kroppen kan-
ske inte alls avspeglar sig i musiken.
Hon kan ha en deppig dag och skriva
en lat som ar glad. Eller vara pa gott
humor och skriva ndgot mycket vemo-
digt. Kanske for att det ar svart att valja
ratt ord till den kidnsla man ar mitt uppe
i? Den kanslan ar for tillfallet gladje.

— Just nu kdnns det mesta roligt, jag
blir glad till och med av det har mulna
vintervadret. Jag tycker ofta det ar sd —
nar man dr glad sd ar det de sma
sakerna i vardagen som gor en lycklig.
Nir man ar deppig handlar det ofta om
stora saker, om ”livet”. Det ar ju vildigt
bra uttankt egentligen.

Eva Dahlgren har varit artist i drygt 25 ar nu. Hon
skriver nastan alla sina |attexter pa engelska, men
dversatter till svenska for att battre kunna uttrycka
sina kénslor.

EVA HAR UPPLEVT stor sorg i sitt liv.
Hon sager att det pa satt och vis format
hennes personlighet:

— Sorgen finns ju alltid ddr som ett
minne, precis som barndomen ar ett
minne som formar mig till den jag ar.
Den blir en del av ens liv.

Hur hanterar man sorgen dd?

— For mig var det sa att i det forsta ske-
det hanterade jag den inte alls. Sen kom
ett skede av allmin ridsla, en ridsla for
livet. Allt kiandes skrammande och
meningslost. Efter ett tag insdg jag att

BRITT-MARI OLSSON

det visst finns en mening med livet, men
jag tror inte att den ar forutbestamd
eller uttankt av ndgon gud. Det ar vi
sjalva som formar vir egen mening.
Nir sorgen till slut tonade ut fanns den
med mig som ett minne.

— Mitt uppe i sorgen, nir kanslan var
stark och nira, klarade jag inte att
skriva om den. Men nir den forsta for-
lamningen slappt ar det skont att skriva
av sig.

Eva ser det som en ynnest att hon fatt
mojlighet att agera i manga olika fragor
som hon tycker ar viktiga. Nagot som
engagerar dr intolerans, som gor henne
valdigt arg:

— Att inte ens vilja forsoka forstd ar
for mig grunden till all ondska.

Hon ar lite avundsjuk pd dem som
hittat en sak att kimpa for, sjalv har hon
inte kunnat valja en enskild fraga eller
organisation att stodja. En forklaring

"Att inte ens vilja forsoka
forsta ar for mig
grunden till all ondska.”

tror hon ar att hon dr en ”skrivande
manniska” och reflekterar over si
ménga olika saker. Ett exempel pa en
hindelse dar hon fick agera och visa sitt
stod var nar utrikesminister Anna Lindh
blev mordad i september 2003. Eva
sjong vid manifestationen pa Sergels

BARN & CANCER I-2004
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P4 senare ar har Eva Dahlgren bérjat skriva barnbdcker om de bada hundarna Lars och Urban. Ett projekt som hon séger att hon blivit "inlurad i",
men tycker &r jatteroligt. Hon har ocksa medverkat pa en barnskiva med latar av Georg Riedel och Astrid Lindgren.

torg och pd minnesstunden i Stadshuset.

— Det var sjalvklart att tacka ja, men
det var svart — precis som alla andra
kande jag en stor sorg och tomhet. Men
man gér in och gor sin sak och bryter
ihop fore och efter.

Evas karridr startade nir hon var 17
ar, for 26 ar sedan. Sjalvklart har kandis-
skapet inneburit ett lite annorlunda liv.

— Jag vet egentligen inte hur det har
paverkat mig. Men faktum ar att kan-
disskapet kan vara en god kraft. Jag har
stott pad sd mycket vinlighet genom
aren, och da blir jag snall tillbaka. Fast
det kan kinnas lite instangt att standigt
vara igenkand.

PA SENARE AR har hon ocksd borjat
bli kiind for mer dn musiken. Ar 20071
kom hennes forsta barnbok om hun-
darna Lars och Urban. Det hela borja-

BARN & CANCER I-2004

de nir en kompis som ar fotograf — och
alskar hundar - ville gora en fotogra-
fisk barnbok. Hon tog hjalp av Eva for
att sitta ihop en berittelse. Projektet
vixte och blev lite for dyrt, men hun-
darna fanns kvar i Eva och hon ville inte
”ta dod pd dem”.

— Jag stotte pa tecknaren Pal Jansson
och gjorde boken tillsammans med
honom istillet. Nu har vi en tredje bok
pa gang.

Strax fore jul kom ockséd barnskivan
”Barn pd nytt” dir kinda svenska artis-
ter i konstellationen ”Georg Riedel
Orkester” sjunger latar av Georg Rie-
del och Astrid Lindgren.

Det var sjalvklart att tacka ja ocksd
till detta. Eva har sjungit med Georg
Riedel forut och tycker att det dr span-
nande och roligt. Dessutom dr Astrid
Lindgren lite av en idol.

—Hon har varit ingangen till bocker-
nas varld for mig. Jag var en riktig bok-
slukare som barn - jag bodde pa bibli-
oteket.

P4 plattan ”Barn pd nytt” gor Eva
bland annat ”Liten visa om huruledes
livet dr kort liksom karleken” som
pigan Lina i Lonneberga sjunger. Vi ar
vana att hora Eva sjunga pé svenska,
men faktum ar att hon skriver de flesta
texter pa engelska for att sedan over-
sdtta dem.

—Jag dr ju uppvuxen med Beatles och
allt det dar. Engelska dr liksom rock-
spraket for mig,.

— Men jag oversitter for att jag helt
enkelt inte ar sd bra pd att uttrycka
kanslor pé engelska. Och jag vill ju gora
mig forstddd.

Stina Jordevik
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Forsta informationen ar oerhort viktig. Det man berattar
da glommer fordldrarna aldrig. Det vet barnlakaren och
professorn lldiké Marky. Men hur berattar man for foraldrar
att deras barn har drabbats av en allvarlig, kanske dddlig,
sjukdom? Och hur arlig ska man vara mot barnet?

Svara besked
under vardiga former

ur mycket lakarna berattar
har andrats genom aren. Forr
hande det att likare forsok-

te skydda forildrarna genom att inte
berdtta hela sanningen. Idag berattar
man allt man vet.

Enligt [ldik6 Marky, likare vid Barn-
cancercentrum pa Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg,
ar det egentligen inte likaren som
berittar utan sjukdomen sjilv.

— Foraldrarna soker likare for att de
har forstatt att ndgonting ar fel. Vi byg-
ger pd kroppens egen information
genom att forklara vad vi har sett under
vara undersOkningar.

VERONICA LINDALS son Noah var
bara fyra veckor gammal nir han bor-
jade bloda nisblod. Undersokningar
gjordes och den information familjen
fick var att det troligtvis var ndgon typ
av blodsjukdom.

— Vi trodde att det var blodarsjuka
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eller nagonting annat. Det slog oss
aldrig att det kunde vara cancer. Efterdt
fragade vi varfor de inte hade forvarnat
oss om att det kunde vara leukemi. De
sa att de inte hade trott att det var det
eftersom han var sa liten. S& var det
kanske, men jag hade velat veta vad de
misstankte. Hade jag
vetat det hade jag
haft lattare att ta till
mig beskedet nar det
kom.

Spekulera bor man
inte gobra, menar
Ildik6 Marky. Dar-
emot kan man beritta
vad man undersoker
och varfor.

Fragar fordldrarna ”tror du att det ar
cancer?” gor man bdast i att svara att
man inte vet —men att det dr en av flera,
mojliga diagnoser och att man ska
skicka barnet pd utredning.

— Jag brukar siga till foraldrarna att

"
¢

Barncancerldkaren
lidiké Marky.

-

jag forstdr att ovisshe-
ten ar helvetet pa jor-
den, men att ingenting
blir battre av att vi spekulerar.

S4 fort vi vet sdkert far de ocksa veta.
Med dldern har jag fitt lttare att siga
”vi kan det har, vi ar specialister, ni har
kommit ratt”, vilket kan vara en trost.

Och vad diagnosen an blir méste
informationen ske under virdiga for-
mer. Man stdr inte i korridoren och
berittar, och man ringer inte.

— Berittar du per telefon ser du inte
hur den som tar emot beskedet reagerar
och du kan inte trosta med gester eller
beroring.

Sjalv forsoker hon ge information till
bdda foraldrarna samtidigt, oavsett om
de ar skilda, om den ene ar bortrest, sit-
ter i fingelse eller vad som helst.

Sa var det inte for Lena Wahlberg i
Sundsvall. Hon fick ensam ta emot
beskedet om att Kasper, fyra ar, hade en
tumor i lilla hjarnan.

]

—
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—Jag hade girna sett att de hade van-
tat in badde Kaspers pappa och min
sambo. Som det nu blev fick jag forsoka
formedla det jag visste till dem, vilket
var oerhort jobbigt. De hade mangder
av fragor och jag hade inte svaren.
SADANA SITUATIONER forsoker
Ildik6 Marky undvika.

—En ensam mamma eller pappa kan-
ske dr i det svarta hélet ndr informatio-
nen ges, och har da ingen mojlighet att
aterberatta det som sagts. En ensam
foralder loper dessutom risk att bli
utsatt for den andra partens vanmakt
eller ilska nar hon eller han berittar.
Tyvirr finns det ibland praktiska hinder

BARN & CANCER I-2004
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som gor att den andra foraldern
inte kan ndrvara.
En annan viktig del i att infor-
mera ar att ta god tid p4 sig.

— Foraldrarna méste kanna
att lakaren ar narvarande.
Man kan inte beridtta och
samtidigt snegla mot
klockan eller med hela sitt
kroppssprak visa att man
egentligen inte har tid

med samtalet.

NAR DEN FORSTA infor-
mationen ska ges forso-
ker Ildik6 Marky sd ldngt
| det dr mojligt att £4 till ett
samtal.

—Jag fragar ofta om vi
[ inte kan summera jour-
nalen. Vi gér igenom
den tillsammans for att
bdde de och jag ska
komma till tals. Hade
fordldrarna inte varit sd
artiga hade de sikert sagt at
mig att komma till saken ndgon ging,
men det ar viktigt att de far saga ndgon-
ting innan de blir helt paralyserade. S&
fort man sdger “cancersjukdom”
stanger de av, och d& ar jag tyst. Infor-
mationen maste fa tranga in. Oftast ar
jag tyst tills det kommer en fraga. Den
forsta informationen fér inte bli alltfor

lang, viktiga detaljer kan vanta.

Hur mycket hon berittar for barnen
varierar med barnets alder. Vissa
fordldrar vill att dven de sméd barnen
ska veta allt, och da blir det sa. Hon vil-
jer i stort sett alltid att informera
fordldrarna forst.

— Anledningen till att jag berittar for
fordldrarna forst ar att jag vill ge dem
en chans att grata, att visa sin fortviv-
lan och stilla de svdra frdgorna utan att
behova ta hiansyn till barnet.

Den stora fragan for foraldrar ar ofta
om barnet kommer att lida. Det gor det
inte, menar Ildiko Marky:

- Foridldrarna har en mycket svéar tid
under behandlingen. Barnen daremot
verkar ta det pd ett helt annat sdtt. Barn
och ungdomar frigar nidstan aldrig

“kan jag do?”. Deras fragor dr mer
konkreta, som ”nir far jag dka hem?”
eller ”nar kan jag gd i skolan?”. Att
tappa hdret ar det virsta for dem, foljt
av att behova vara pa sjukhuset.

GENERELLT REKOMMENDERAR hon
fordldrar att vara drliga mot barnen.

- Nir jag borjade som likare, pa
1970-talet, forsokte  forildrarna
skydda barnen mot sanningen péa
samma sdtt som vi likare forsokte
skydda forialdrarna. Barnen begrep
anda, forstds, och var overtygade om
att de skulle do eftersom ingen pratade
om det. Mitt rad ar alltsa: barnet vet
redan. Samtal gor bara saken battre, for
da far barnet en mojlighet att stalla fra-

"Samtal gor bara saken
battre, da far barnet en
madjlighet att stalla fragor.”

gor. D& kan man dessutom forklara for
barnet att sjukdomen inte beror pd att
han eller hon varit taskig mot sina sys-
kon eller varit ddlig i skolan. Mitt rad
ar att beradtta sd mycket som mojligt och
ldta barnet fa vara med och gora upp
planer som ”dir vill jag se en film” eller
?dar vill jag dka hem™.

Ildik6 Mérky betonar att det har ar
hennes sitt att beritta, och att man
aldrig far tro attens eget satt ar det enda
och ritta:

— Det finns inte ett sdtt som fungerar
pd alla manniskor. Alla mdste gora det
som kanns ritt for dem. Jag ar overty-
gad om att alla kan bli bra trostare. Det
viktiga ar att ta fem eller tio minuter
innan man gar in och tinka igenom hur
man sjdlv skulle ha reagerat pa beske-
det. T krissituationer ar vi alla forva-
nansvirt lika. Manniskor forstdr nar en
likare forsoker gora sitt basta for dem.
Mer kan ingen gora.

Maria Nilsson

II
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ETT SAMTAL OM LIVET SOM FORE DETTA CANCERPATIENT

Med cancer i bagaget

Hala Alwani, Fredrik Nilsson och Gunilla Soderkvist har alla blivit

botade fran sin cancersjukdom. Men det betyder inte att de ar friska.
Bade kropp och sjal har fatt ordentliga térnar. Har berattar de om sina
upplevelser och erfarenheter.

ehandlingen av barncancer
utvecklas  stindigt.  Fort-
farande finns risk for att barn

som haft vissa former av cancer kan fa
sd kallade sena komplikationer — krop-
pen kan fa skador av sjukdomen i sig
eller av stralning och cytostatikabe-
handlingar. Men risken ar betydligt
mindre idag dan for bara fem, tio ar
sedan. Gunilla, Fredrik och Hala ir tre
ungdomar som fortfarande har pro-
blem till f6ljd av cancern.

Ni har alla varit sjuka under tondrs-
tiden. Hur har det pdverkat er?
Gunilla: — Jag hade inte cancer under
min tondrstid — jag hade mitt sista ater-
fall 1983 da jag var nio &r. Men efter-
som jag fick s manga komplikationer
hade jag fullt sjd att komma igen rent
fysiskt under tondren. Nar alla andra
holl pd att frdga chans pd varann och
sant kampade jag for att fd igen min
barndom och att hitta ett fungerande
sdtt att leva.

Hala: - Jag blev sjuk nir jag var 15
ar, och visst paverkade det mig. Jag
tycker att jag mycket mer 4n mina kom-
pisar raknade med att saker inte alltid
blir som man tankt sig.

— Men jag var — och ar — vildigt envis
och trotsig. Jag ville ut, sd jag var ute
och festade precis som mina kompisar.
Att ”leva” mellan behandlingarna blev
ett sdtt for mig att hantera hela grejen.

Fredrik: — Jag var 13 ar nar jag blev
sjuk, och jag tror absolut att jag hal-
kade efter. Nir alla andra borjade fun-
dera pa tjejer och ol och sant tankte jag

12

Hala Alwani har varit orolig for att hon inte ska kunna fa nagra barn eftersom kroppen tagit stryk av cancern.
— Det ar valdigt pafrestande att ga igenom en massa undersokningar och anda inte fa besked.

pa helt andra saker. Jag hade liksom
fokus pd min kropp, att bli frisk. Ménga
tankar som mina kompisar haft under
den tiden hade jag nog aldrig.

Hur tanker ni idag — har ni blivit bitira
over det ni missat?
Fredrik: — Jag har blivit ganska ned-
tryckt. Jag padminns ju varje dag om att
jag inte ar frisk och kan bli bitter nar
jag tanker pd hur bra jag mddde innan
jag fick cancer.

— Men jag mar ju i alla fall battre nu
an for ett ar sedan...

Gunilla: — Jag kan kanna bitterhet
over att jag blev sjuk nar forutsattning-

arna var s mycket samre dn vad de dr
idag. Nu kan de flesta ungar dka hem
mycket tidigare — en annan lag ju i
veckor. Men samtidigt ar det klart att
jag vill att andra ska ma bra!

Hur dr era erfarenbeter av sjukvdrden?
Fredrik: — Nistan bara positiva. Jag har
blivit vil bemott, dven om man i efter-
hand kan konstatera att likarna tagit fel
beslut ibland.

— Men si fort man anses vara frisk
frén sin cancer skiter de i en! Numera
ar det jag och min mamma som pushar
pd min lakare for att det ska hianda
ndgot. Och den behandling som hittills

BARN & CANCER I-2004
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Hala Alwani, Fredrik Nilsson och Gunilla Soderkvist behandlades alla for cancer for manga ar sedan, da behandlingarna inte var lika utvecklade som idag. Alla tre dras med

olika former av sena komplikationer i varierande grad.

funkat bast for mig, en slags bindvavs-
massage, far jag betala sjalv.

Hala: — Precis sd tycker jag ocksa att
det dr. Ndr cancern ir borta vinkar de
bye bye...

Gunilla: - Jag har fitt mdnga bra
kontakter och bra stod. Men jag har
ocksa fatt soka mycket sjily, jag har fatt
slita for hjdlpen. Som tur ar kan jag
ocksd prata lakarsprik idag — det ar ett
resultat av att jag ldast underskoter-
skeutbildningen och dessutom jobbar
heltid som patient... Alla kontakter
med sjukvarden tar sd oerhort mycket
tid. Jag vill ju gora allt for att ma battre.

Hur reagerar ni ndr andra minniskor
gndller 6ver sina akommor?

Fredrik: — Jag blir faktiskt inte irriterad.
Alla har vi vart personliga helvete. Jag
fick cancer, ndgon annan kanske har
brutit benet eller har bihileinflamma-
tion. Och jag kan faktiskt gnalla 6ver
skitsaker jag ocksa.

— Men det blir ju ganska konstiga
situationer ibland. For ett tag sedan
gick jag pa en kurs i Forsta hjilpen. En
tjej ddr berittade att hon fitt en blod-
propp i benet en gang. Hon grit och
allaigruppen trostade. Och dar satt jag
med 4tta ar av cancer och all skit som
kommit i sparen av den. Men jag sa
inget, jag ville inte stjila hennes show.

Hala: - Jo, det finns ju mycket som ar
bagateller for oss, men man sager inget.

Cancer och sena komplikationer syns
oftast inte utanpd. Ar det ett problem?
Hala: — Jag ar ett praktexemplar pa att

PROBLEM | SPAREN AV CANCERN:

Gunilla Soderkvist fick diagnosen akut
lymfatisk leukemi 1978, da hon var fyra ar.
Hon fick aterfall 1981 och 1983. De
behandlingar hon gick igenom sag helt
annorlunda ut jamfért med idag och
Gunillas kropp tog valdig skada. De senaste
20 aren har hon gatt igenom allt ifrdn hor-
monproblem och gra starr till epilepsi och
depressioner.

Fredrik Nilsson fick akut lymfatisk leukemi
1992, d& han var 13 ar. 1994 och 1999 fick
han aterfall. Han lider idag av en lasning i
rygg och nacke eftersom den benmarg han
fick inte riktigt passade hans kropp. Han har
ocksa bland annat gra starr och problem
med slemhinnorna. | somras kollapsade
hans ena lunga.

Hala Alwani fick akut myeloisk leukemi nar
hon var 15 ar, 1997. Hon genomgick en ben-
margstransplantation och har sedan dess
inte haft nagra aterfall. Men hon &r fortfa-
rande svag, har stel rygg och problem med
hormonerna. Hon har ocksa haft magkatarr
och blédande magsar.

det inte syns! Men jag orkar inte
ursikta mig hela tiden och dra igdng
forklaringen: ”Jo, det dr sd att 1997 fick
jag cancer...”

Fredrik: — Ett ganska tydligt exempel
ar pa bussar och i tunnelbanan. Manga
forutsitter att man ska resa pa sig och
hjilpa folk med barnvagnar pa och av
bussen, till exempel. Men jag orkar och
kan ju inte! Och inte kan man forklara
det varenda géng.

"Man maste komma ihag att de barn som &r sjuka idag har
helt andra foérutsattningar an vad jag hade. Det &r en enorm
skillnad pa behandlingarna idag och fér 20 ar sedan.”
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Hala: — Men blir man tillrackligt arg
sd kan man ju dra till med sin cancer —
aven om det inte alltid hjdlper. Jag
minns en ging ndr Fredrik och jag
skulle med en buss. Jag sprang i forvig
och bad busschaufforen vinta lite for
att min kompis inte kunde springa
eftersom han haft cancer. D3 siger
busschaufforen ”han kan vil ta ndsta”.
D4 blev jag forbannad!

Gunilla: - Jag tycker att det ar ett
stort problem att det inte syns att jag ar
sjuk. Det dr inte alltid man mots av for-
stielse. Manga sager till mig att ”du
madste vara en vildigt stark person som
klarar av det hir”. Jovisst — och vad ir
alternativet?

Ni dr vana vid bakslag och nya kompli-
kationer hela tiden. Blir man nojig?
Fredrik: — Stortnojig! Minsta lilla grej
som hinder i kroppen sd kanner man
efter — vad dr det? Nar det hiander kla-
rar jag inte att festa eller traffa kompi-
sar, jag blir helt besatt.

Hala: - Jag blir ocksa jittenojig.
Ibland fér jag en konstig kansla av att
det liksom bubblar i benet. Jag vet att
jag hade det innan jag blev sjuk ocksa,
men anda blir jag jdtteorolig. Och vid
minsta forkylning tinker man “hjalp!”.

Fredrik: — Dessutom har man ju bli-
vit lite nojig nar det galler vissa typer av
behandlingar. Nar de ska ta benmargs-
prov har jag alltid velat vara sovd. Nar
jag borjade behandlas pd vuxenavdel-
ningen overtalade de mig att ta bedov-
ning istillet. Men jag vet precis hur
mycket morfin jag ska ha — och det ar

ingen dalig dos!
Gunilla: — Jag har ocksd ganska
ménga starka smadrtminnen fran

behandlingar som gjordes utan bedov-
ning. Jag vet att jag kimpade emot
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Fredrik Nilsson sager att hans sjukdom gett honom en livsinsikt och en 6dmjukhet som nog inte manga andra i hans alder har.

forst, men behandlingarna gjordes ju
anda. Till slut gav jag upp och flyttade
liksom ut ur min egen kropp. Idag vill
jag alltid bli sovd, till exempel nir jag
undersoks med magnetkamera. Jag har
sd obehagliga minnen fran strdlningen
att inte ens lugnande mediciner hjilper.
Min kropp blir hysterisk anda.

Hur ser framtiden ut?

Gunilla: — Just nu kianns det inte som
att jag ndgonsin ska bli helt frisk eller
att jag ska kunna klara ett vanligt jobb.
Jag lever en timme i taget. Jag drommer
om en kropp som fungerar.

Fredrik: — Jag tinker max en vecka
framdt. Man har ett slags inbyggt for-
svar mot att bygga upp forhoppningar.
Jag har blivit besviken sd manga gdnger
i mitt liv, sd nu forsoker jag helt enkelt

4

skydda mig sjalv genom att inte hoppas.

— Ett dromscenario vore att fa en
garanti underskriven av Gud pd att jag
aldrig mer ska bli riktigt sjuk.

Hala: — Visst kan jag planera saker,
till exempel vill jag ldsa till forskoleld-
rare och forhoppningsvis arbeta med
barn som ar sjuka. Men jag vet ocksa
att det inte alltid blir som man planerat.

Finns det ndgot gott som kommit ur
svdrigheterna?

Hala: — Absolut! Jag tycker att jag ar
mer vidsynt och tolerant.

Fredrik: — Jag har nog en helt annan
livsinsikt an mdnga andra i min 4lder.
Jag tror att jag tanker djupare”. Och
formodligen ar jag mer 6dmjuk och har
litt att kidnna sympati for andra som
har det jobbigt. Dessutom ar det viktigt

att komma ihdg att man kan ha kul
fastin man ar sjuk!

Gunilla: - Ja, och man maste komma
ihdg att de barn som ir sjuka idag har
helt andra forutsdttningar an vad jag
hade. Det dr en enorm skillnad pa
behandlingarna idag och for 20 &r
sedan. Men jag vill inte att man ska
glomma bort oss som drabbats av sena
komplikationer. Det ar viktigt att man
diskuterar vad som hinder efter att
cancern ir borta, for livet dr ju forand-
rat for alltid pa ett eller annat sitt.

Stina Jordevik
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INTERNATIONELLA BARNCANCERDAGEN 15 FEBRUARI

Stod for cancersjuka
barn i hela varlden

Séndagen den 15 februari anordnas den Internationella
Barncancerdagen for tredje aret i foljd. Natverket ICCCPO star
bakom evenemanget som ska samla in forskningsmedel och
uppmarksamma varden av cancersjuka barn varlden dver.

DET FINNS MANGA siitt att beskriva de
stora skillnaderna mellan varldens fat-
tiga och rika. Ett satt ar att jamfora
sjukvdrden. Modern lakarvetenskap
formdr bota cirka 7o procent av alla
cancersjuka barn. For dem som lever i
utvecklingslinderna  ar  utsikterna
betydligt samre. Sett till hela virlden
botas bara 70000, motsvarande 20
procent, av de 350 0oo barn som varje
ar drabbas av cancer.

Eva Gillstrom, arbetande styrelseord-
forande i Barncancerfonden, ansvarar
for det svenska engagemanget i nitver-
ket 1cccro. Hon ser medlemskapet
forst och framst som ett sitt att utbyta
erfarenhet och kunskap. Barncancer-
fonden beviljar bland annat forsk-
ningsanslag till projekt med svenska
och internationella forskare.

— Liksom andra resursstarka lander

har vi ett internationellt ansvar, sidger
hon. Vi har mojlighet att hjdlpa till, inte
minst med att bilda opinion och dela
med oss av var erfarenhet.

Eva Gillstrom konstaterar att de
allra flesta cancersjuka barn i virlden
dessvirre inte erbjuds ndgon behand-
ling. Resursbrist ar ett bekymmer, brist-
fallig kunskap ett annat.

"Liksom andra resursstarka

lander har vi i Sverige ett
internationellt ansvar.”

— Vi maste bland annat se till att fler
minniskor och makthavare blir med-
vetna om att cancervird ir vird att
satsa pa och att tre av fyra cancersjuka
barn kan botas.

Marianne Naafs-Wilstra fran Hol-
land ar en av initiativtagarna bakom

det internationella natverket for forald-
rar till barn med cancer, The Interna-
tional Confederation of Childhood
Cancer Parents Organization (ICCCPO),
som sedan 1994 kampat for att for-
battra virden av cancersjuka barn:

— Vi kan inte 16sa virldens alla oraitt-
visor over en natt. Vi vet mycket val att
alla cancersjuka barn inte har samma
moijlighet till bra vard. Men vi har sakta
men sikert 6kat medvetenheten om att
ménga sjuka barn kan behandlas med
ganska enkla medel.

RESURSERNA HOS de fattigaste lan-
derna har knappast okat sedan nitver-
ket bildades for snart tio dr sedan. Men
Marianne Naafs-Wilstra siger att dven
utvecklingslinderna kan komma langt
med smd medel, till exempel battre
kunskapsutbyte, enkla men effektiva

Det finns stora skillnader mellan hur cancersjuka barn vardas runt om i varlden. | de rika valfardslanderna
stravar sjukvarden hela tiden efter battre och mer integrerade behandlingar. | flera fattiga utvecklingslander
finns inte ens resurser for att transportera barnen till och fran sjukhuset. Barn & Cancer har granskat varden
av cancersjuka barn i tre Iander med helt olika forutsattningar: Spanien, Serbien och Malawi.

Serbien-Montenegro anvander medlemskapet i
ICCCPO for att utbyta kunskap och lara fran
sjukvarden i andra lander. Det lokala natverkets
ordférande Irina Ban beréattar att behandlingen
av cancersjuka barn har forbattrats vasentligt
under de senaste tre aren, inte minst pa lands-
bygden, bland annat tack vare demokratise-
ringen av det serbiska samhallet. Numera ar till

exempel forsorjningen av cytostatika sakrad.
Men det finns fortfarande en del bekymmer,
bland annat det bristfalliga stédet till familjer
med cancersjuka barn. Det saknas resurser for
att hjalpa de drabbade familjerna samt rutiner
for hur barn och féraldrar ska informeras infor
behandlingarna. Enligt Irina Ban kan ocksa
metoderna for laboratoriediagnos bli battre.

Fastan serbisk cancersjukvard till storsta
delen finansieras av samhallet maste de sjuka
barnens foraldrar inférskaffa vissa lakemedel
pa egen hand.

— Det finns inga privata fonder. Men det &ar
svart att uppskatta samhallets bidrag till can-
cervarden eftersom sjukhusens budgetar inte
skiljer cancervard fran annan vard.

BARN & CANCER I-2004
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SPANIEN

Spanien har de béasta forutsattningarna for att
varda cancersjuka barn bland de tre lander som
Barn & Cancer har granskat. Natverket ICCCPO:s
lokala representant Hortensia Diaz sager att
mycket har blivit battre de senaste aren: miljo-
erna har anpassats till barnens behov, bland
annat med lekrum och klassrum, informatio-
nen har blivit battre, foraldrarnas méjlighet att
ta aktiv del i varden har dkat.

Med sarskilda dagkliniker kan barnen slippa

langa sjukhusvistelser. Dessutom faster sjuk-
varden allt storre vikt vid livskvalitet. Det finns
ocksa diskussioner om att héja aldersgransen
for nar barnen ska betraktas som vuxna, fran
14 artill 18.

Hortensia Diaz konstaterar att den medicin-
ska varden fungerar val och motsvarar standar-
deniandra EU-lander. En hel del kan dock fort-
farande bli battre. Spansk sjukvard stravar
efter att ytterligare férbattra diagnosmetoder-

na och battre anpassa behandlingarna efter
varje individ. Varden ska ta hansyn till barnet
och dess familj ur medicinska, psykologiska
och sociala aspekter och dessutom se till att
rehabiliteringen skraddarsys efter barnets for-
utsattningar.

Med hjélp av denna sa kallade integrerade
vard hoppas spanska barnonkologer att varden
och livskvaliteten ska bli jambdrdig for alla
barn, oavsett varilandet de bor.

informationskampanjer till
allminheten, okad medveten-
het om betydelsen av tidig diagnos och
battre stod till barnen och deras foral-
drar.

— Nar behandlingarna inte racker till
stravar vi efter att barnen ska erbjudas
basta mojliga palliativa vard. Det ar en
enorm utmaning, sarskilt i utvecklings-
landerna.

FORALDRARNA TILL cancersjuka
barn har en viktig uppgift. De kan stod-
ja andra foraldrar i samma situation
och beritta for dem att deras barn har
goda utsikter ifall en diagnos stills
tidigt och barnen kommer i kontakt
med sjukvarden.

Michael Masoliver
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MALAWI

| Malawi finansieras varden av cancersjuka
barn med vélgérenhet och privata donationer.
Alla 1akemedel kommer fran valgdrenhet eller
studieprotokoll.

Natverkets lokala representant Liz
Molyneux berattar att ungefar halften av alla
barn som drabbas av Burkitts lymfom eller
Wilms * tumor behandlas framgangsrikt.
Dessvarre drojer det innan barn som insjuk-
nar pa landsbygden kommer i kontakt med

nagot av de tva sjukhus som kan erbjuda vard.

— Det ar dyrt for patienterna att ta sig till
sjukhusen, sager hon. Det &r ocksa svart for
oss att halla kontakten med dem nar de ater-
vant hem.

Liz Molyneux efterlyser battre behandling-
ar, tidigare och sakrare diagnoser och mer
kunskap inom histologi (cellvavnadslira) och
cytologi (cellara).

— Allt kan forbattras, sager hon, inte minst
forstaelsen for vilka bekymmer som uppstar
nar ett barn drabbas av cancer.

Lis mer >>>

Den Internationella Barncancerdagen uppmarksammas med olika evenemang i Barncancer-
foreningarnas regi. Lis mer om dessa pa www.barncancerfonden.se/foreningar.

BARN & CANCER I-2004
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BARN | BILD
PAUL HANSEN

Tuzla. Efter massakern i Srebrenica har tusentals manniskor flytt till staden Tuzla. Ett enormt taltlager har hastigt byggts upp kring den gamla flygplatsen.
Hettan ar olidlig, men framat kvallningen ar det som vanligt match. En uttjént vattendunk stéller bollkontrollen pa harda prov. Sjélva leken &r malet.

"Hur elandigt det an ar — krig i Bosnien, férddelse i Afghanistan, torka i Sudan
—ar det alltid samma scener som starkt kontrasterar mot den mérka fonden.
Barnens lek. Deras formaga att leva har och nu ger en framatstravande energi.
Leken &r vagen vidare. Ljudet av skrattande barn ar fér mig hopp om framtiden
och en kraftfull protest mot vuxenvarldens 6mklighet.”

UNDER VINJETTEN "BARN | BILD” LATER BARN & CANCER KANDA SVENSKA FOTOGRAFER SKILDRA BARN | OLIKA SITUATIONER.
NU HAR TUREN KOMMIT TILL PAUL HANSEN. HAN AR EN AV SVERIGES MEST FRAMGANGSRIKA OCH OMTALADE FOTOGRAFER,
OCH ARBETAR IDAG SOM PRESSFOTOGRAF PA DAGENS NYHETER. AR 2001 UTSAGS HAN TILL ARETS FOTOGRAF.

BARN & CANCER I-2004 17
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Afghanistan. Har i Kabul var striderna mot ryssarna, men framfor allt det paféljande inbérdeskriget, sarskilt intensivt. Efter ett [angt och médosamt arbete rensades
staden pa minor och krigets gator blev lekplatser. Ett utbrant bilvrak en utmarkt gunga.

Sudan. Torkan breder ut sig.
Ménniskor borjar flytta fran
omrade till omrade i sin desperata
jakt pa vatten. Men det &r inte
elande dverallt. Med lite hjélp frén
kompisarna och gravitationen blir
den médosamma vattenhamt-
ningen mindre tung.

18
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Kabul, Afghanistan ar 2000. Talibanerna styr landet med jarnhand. Stora delar av staden ar jamnad med marken efter krigsherrarnas interna stridigheter.
Fotboll forbjdds till att borja med av talibanerna, men de |attade efter en tid pa férbudet — och stadens dppna ytor fylldes snabbt av bollsparkande barn.

BARN & CANCER I-2004
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Flyktinglagret i Tuzla. En tom kartong fran en nodsandning blir en utmarkt slade att dra lillbrorsan i.

20 BARN & CANCER I-2004
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En cowboy och hans hast satt och spelade kort.

Plotsligt bérjade hasten &ta pa korten. Cowboyen
fragade:

— Varfor ater du pa korten?
— Det arju kldver, sa hasten.
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Cytostatika kan bli annu effektivare och ge farre biverkningar med
hjalp av gentest. Det sager professor Curt Peterson. Genom att
testa patienten i forvag kan man skraddarsy behandlingen.

Gentest forbattrar
cytostatikakuren

ytostatika, cellhaimmande lake-
medel, ligger bakom en stor del
av framgdngarna i cancervdr-
den. Det ar inte bara nya typer av cyto-
statika som drivit utvecklingen framat.
Man har ocksd lart sig anvinda like-
medlen pd ett mer effektivt sdtt och hur
de ska kombineras med framst kirurgi
och strélning, anser Curt Peterson, pro-
fessor i klinisk farmakologi vid
Linkopings hilsouniversitet. Han dr en
valkand auktoritet nir det galler cyto-
statikabehandling av barn och vuxna.

En viktig hjdlp i det systematiska
arbetet med att forbattra vardresulta-
ten ar de standardiserade behandlings-
protokollen. De innehéller rekommen-
dationer om vilka kombinationer av
cytostatika som ska anvindas for olika
tumorer, i vilka intervaller, i vilken foljd
de ska tas och i hur hoga doser. Samma
behandlingsprotokoll anvinds bade
nationellt och internationellt. Nya pro-
tokoll utvecklas standigt och jamfors
med varandra.

MEN OLIKA INDIVIDER bryter ner
likemedel pa olika sitt. Det ar en vik-
tig del av forklaringen till varfor samma
behandling kan fd sd olika framgéng,
beroende pa patienten. En del kan
drabbas av mycket svara biverkningar
av ett likemedel, medan det 6verhu-
vudtaget inte verkar pd andra.
Skillnaderna ar arftliga, vilket innebar
att man kan upptacka dem med ett test
av arvsmassan.

— De hir skillnaderna mellan olika
individer dr faktiskt storre dn vad man

22

tidigare varit medveten om, pépekar
Curt Peterson.

REDAN IDAG ANVANDS ett gentest for
att i forvag undersoka hur barn med
akut lymfatisk leukemi (ALL) svarar pd
behandling med merkaptopurin (Puri-
nethol). Det dr en cytostatika som
anvinds for underhallsbehandling efter
den intensiva behandlingsfasen av ALL.

De flesta patienter bildar enzymet
TPMT i kroppen. Enzymet har en viktig
roll nir merkaptopurin omsitts och
bryts ner i kroppen. Men ett fital pati-
enter bildar inte alls enzymet, vilket ar
en drftlig egenskap. Om patienterna
behandlas med merkaptopurin i nor-
mal dos blir biverkningarna mycket all-
varliga. Men idag upptacks de patien-
terna med gentestet och kan sedan
behandlas med cytostatikadoser som dr
mycket lagre an de normala.

Curt Peterson menar att liknande
gentest kommer att utvecklas for andra

cytostatika och ge underlag for att
anpassa behandlingarna individuellt.
Det skulle bidde gora dem effektivare
och minska biverkningarna.

Hos patienter med cancer ir cytosta-
tika okant for sina biverkningar. Nagra
vanliga Dbiverkningar ar hdravfall,
sdriga slemhinnor och illamdende.

— Att behandla med cytostatika ar en
kanslig balansgdng. Det galler att dosen
ar tillrackligt hog sa att den dodar tum-
oren. Men eftersom likemedlet paverkar
hela kroppen giller det att samtidigt inte
orsaka for stor skada pa ovriga celler.

CYTOSTATIKA PAVERKAR framst de
celler som vaxer under hela livet. Det dr
exempelvis blodbildande celler i ben-
margen, celler i kroppens slemhinnor och
hérceller. Olika typer av cytostatika ger
olika biverkningar. Darfor kombinerar
man ofta tre eller fyra olika cytostatika
och ger dem i lagre doser, istallet for att
ge en hog dos av ett enda lakemedel.

CYTOSTATIKA ANGRIPER CELLENS VITALA DELAR

¢ |dag anvands ett 40-tal olika typer av cyto-
statika mot olika tumérsjukdomar. Omkring
hélften av |akemedlen har sitt ursprungi
vaxter och mikroorganismer i naturen.
Cytostatika verkar genom att doda cellerna

itumoren. Lakemedlet skadar viktiga delar i
cellen sa att den utloser den sjalvmords-
funktion som finns férprogrammerad i cel-
lerna. Oftast angrips DNA-tradarna, det vill
saga cellens arvsmassa. DNA skadas sa all-
varligt att cellen inte kan fortleva. Det finns
ocksa vissa typer av cytostatika som angri-

per cellskelettet och darmed hindrar cellen
fran att fortsatta dela sig.
De inledande stegen mot att utveckla de
forsta typerna av cytostatika togs redan pa
1930- och 40-talen. Men det &r inte forran
under de senaste 20—30 aren som man lart
sig att anvanda medlen pa ett sa effektivt
satt att dverlevnadskurvorna vid tumor-
sjukdomar 6kat markant.

Litteratur: M Hassan, P Ljungman m fi:

Cytostatika (Liber 2003]
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— Olika patienter bryter ner Iakemedel pa olika satt. Skillnaderna &r stérre 4n vad man tidigare varit medveten

om, sager professor Curt Peterson.

Nir det gidller exempelvis leukemi
ger man flera hoga cytostatikadoser
med dropp eller injektion med omkring
tre veckors mellanrum. Det sldr mot
cancercellerna samtidigt som kroppen
ges en chans att dterhamta sig mellan
kurerna.

ILLAMAENDET AR ett kapitel for sig.
Ett viktigt framsteg ar att det sedan
drygt tio &r tillbaka finns likemedel
mot akut illamdende nir cytostatikan
ges. Men fortfarande saknas effektiva
botemedel mot det si kallade fordrojda
illamaendet.

Det har ocksa visat sig att cytostati-
kabehandling av cancer hos barn ar
mer framgéngsrik an hos vuxna.

—Tumorer hos barn dr ofta lattare att
behandla dn hos vuxna. Paradoxalt nog
beror det pd att cancer hos barn vixer
snabbare och dr aggressivare. Den
snabba tillvixten av tumoren gor den
mer utsatt for cytostatika, siger Curt
Peterson.

Samtidigt som betydelsen av cytosta-
tikabehandling har blivit viktigare
inom cancersjukvarden pépekar Curt
Peterson att det inte kan anvindas for

BARN & CANCER I-2004

alla typer av cancersjukdomar. Ett
exempel dr tumorer i hjirnan. Har
hindrar  blodhjarnbarridiren frim-
mande dmnen att nd fram till tumoren.
Prostatacancer hos min dr en annan
diagnos dir cytostatika inte hjalper.
Tumoren vaxer sd langsamt att den hal-
ler sig skyddad mot cytostatika.

De storsta framgdngarna har cyto-
statika natt nar det galler att bekampa
akut lymfatisk leukemi, testikelcancer
hos unga min och vissa typer av lymf-
cancer. Har ligger overlevnaden nira
100 procent.

For ovriga cancersjukdomar dr
framgéngen inte lika tydlig.

— Men riknar man antalet overle-
vande patienter, sd riaddar cytostatika
fler kvinnor med brostcancer dn barn
med leukemi, padpekar Curt Peterson.

Det beror pd att brostcancer dr
betydligt vanligare dn leukemi hos
barn. Och dven om overlevnadsprog-
nosen ir simre for brostcancer, sa okar
overlevnaden hos brostcancerpatienter
med omkring 15-20 procentenheter
genom att man behandlar med cytosta-
tika efter en brostcanceroperation.

Mats Udikas

ESTER SORRI

FRAGA FAR SVAR

Varfor tappar vissa haret nar de far cancer?

Harceller ar aktiva celler som standigt fornyar
sig och bildar nya harsackar. | harsickarna
finns nytt har. Det &r alltsa inte sa att en och
samma harsack producerar nytt har och gér
att haret vaxer. Vaxer gor haret nar nya har-
séckar bildas.

Nér cytostatika sétts in bromsas celldel-
ningen i alla celler. Hardast drabbas de celler
som delar sig hela tiden, som exempelvis slem-
hinnor, har och naglar. Harcellerna slutar dela
sig och bilda nya harsackar, och haret faller av.
Sa fort behandlingen upphor bérjar dock har-
cellerna dela sig igen, och haret kommer till-
baka. Ofta far haret en helt annan kvalitet och
tjocklek an tidigare. Normalt tar det mellan fyra
och sex manader fran det att behandlingen ar
avslutad till att haret véxer ut.

Stralning kan daremot i vissa fall lamna
bestaende, harlosa flackar, beroende pa vilken
mangd strélning som anvénds.

Overskadligt om
cytostatika

NU FINNS EN overskadlig

bok pa svenska om ldkemedelsbe-

handling av cancer. Boken, som

kort och gott heter "Cytostatika"

(Liber 2003), riktar sig i forsta hand till sjuk-
vardspersonal som arbetar med cytostatika.

Men aven intresserade lekman kan tillgodo-
gora sig atminstone delar av boken med god
behallning. P4 320 sidor behandlas cytostati-
kans verkan, historik liksom behandlingsprinci-
per och omvardnadsaspekter.

Moustapha Hassan och Per Ljungman pa
Huddinge sjukhus &r huvudfdrfattare, men har
haft hjalp av en lang rad svenska lakare, sjuk-
skoterskor och toxikologer.

Boken behandlar cytostatika ur ett generellt
perspektiv. Men det finns tva kapitel som ar helt
inriktade pa de speciella problem som finns i
barncancervarden. Per Kogner och Stefan
Soderhall vid Karolinska sjukhuset star for
kapitlet om barnonkologiska sjukdomar. Eva
Turup vid Akademiska sjukhuset i Uppsala tar
upp omvardnadsfragorna vid cytostatika-
behandling av barn.

Boken kan bestdllas pd www.liber.se.

=y
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Vattkoppor ett orosmoment for
familjer med cancersjuka barn

Undvik vattkoppor ar radet till familjer med barn som behandlas med

cytostatika. Hur farligt det ar varierar dock fran barn till barn. Femariga
Louise fick vattkoppor under sin behandling och fick tillbringa en vecka

pa sjukhus, men klarade sig bra. [

- JAG FICK PANIK och blev livridd,
berdttar Pernilla Larsson om hur det
var nir hon fick veta att hennes fem-
ariga dotter Louise hade fitt vattkoppor.
Louise behandlas mot akut lymfatisk
leukemi (ALL) sedan oktober 2002. Nir
Louise fick vattkoppor i hostas hade
hon fortfarande ndgon enstaka hog-
dosbehandling med cytostatika kvar att
ga igenom.

Till forhallningsreglerna for barn
som behandlas mot ALL hor att se till att
inte bli smittad med vattkoppor. Det
visste Pernilla Larsson.

— Jag hade dromt mardrommar om
vattkoppor. Hur hon fick det vet jag
inte. Forsta pricken fanns intill hennes
venkateter — CVK — som anvands for
medicin och provtagning. .

LOUISE BLEV INLAGD pd sjukhuset
direkt. Hon fick dropp med antibiotika
for att sjukdomen skulle avbrytas, men
blev anda rejalt sjuk. Febern var uppe i
40 grader, men sjonk sedan och &tta
dagar efter att sjukdomen upptackts
fick Louise aka hem.

Idag mar Louise ganska bra. Hon har
avslutat hogdosbehandlingarna som
ibland var jobbiga med illamaende. Nu

.ska hon fortsitta sin underhallsbe-

handling med tabletter ungefir ett och
ett halvt ar till.
Vattkoppor dr en mycket smittsam

24

Louise, fem ar, fick diagnosen akut lymfatisk leukemi
2002. | hostas fick hon vattkoppor — nagot som hen-
nes mamma Pernilla till och med drémt mardrémmar
om. Men idag mar Louise ganska bra.

sjukdom som villas av ett virus (vzv,
variella zostervirus). For barn med nor-
malt immunforsvar far sjukdomen ha
sin gang. Nagot vaccineringsprogram
finns inte. Barn som behandlas med
cytostatika behover daremot skyddas,
eftersom de redan har ett nedsatt
immunforsvar och har svart att for-
svara sig mot den virusforokning som
alltid sker i borjan hos den som fér vatt-
koppor.

— Vi har respekt for vattkoppor hos
barn med leukemi, sager overlikare
Mikael Behrendtz pd barnkliniken pd
Universitetssjukhuset i Linkoping.

DET AR INTE BARA vattkoppsinfek-
tionen i sig som man ar radd for. Den
hoga smittsamheten samt risken for all-
varliga foljdsjukdomar som lung- och
hjarnkomplikationer, gor att man i
mojligaste man forsoker forhindra att
det cancersjuka barnet exponeras for
smittan. Det galler aven om man haft
vattkoppor tidigare i livet. Men Mikael
Behrendtz sager ocksd att han inte varit
med om nagot dodsfall pad grund av
vattkoppor under de 13 ar som han
arbetat med cancersjuka barn.

Hur farligt det ar for ett cancersjukt
barn att fa vattkoppor varierar bero-
ende pé individen och i vilket skede av
behandlingen han eller hon befinner

sig.

ETT PROBLEM AR att vattkoppor har
en inkubationstid pa cirka tre veckor,
vilket innebar att behandlingen mot
tumorsjukdomen fordrojs. Det vill man
undvika. Har man blivit exponerad for
vattkoppsvirus bor man f4 en injektion
med ett sd kallat immunglobulin mot
vattkoppor. Syskon kan bli vaccinerade
om de inte haft sjukdomen tidigare.
Mikael Behrendtz rekommenderar
att familjen alltid héller en 6ppen dia-
log med forskola och skola for att vara
forberedd om det skulle starta en vatt-
koppsepidemi.
Mats Udikas
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fran hela viriden

relse har beslutat att stdjda organise-
ringen av The Histiocyte Society 2004,
ett vetenskapligt méte som samlar
barnlakare och forskare fran hela varl-
den. Kongressen kommer att dga rumi
Stockholm hésten 2004 och det eko-
nomiska bidraget ar pa 100 000 kro-
nor. Kongressen har genomforts i olika

BARNCANCERFONDENS sty-

Vetenskaplig kongress samlar lakare

delar av varlden varje ar sedan mitten
av 1980-talet, i nara samarbete med
den amerikanska foraldraféreningen
Histiocytosis Association of America.
Ansvarig for arrangemanget i ar ar
docent Jan-Inge Henter,
Barncancerforskningsenheten vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm.

Barncancerfonden stodjer nordiskt samarbete

BARNCANCERFONDENS styrelse har beslutat att ge ett ekonomiskt bidrag om
1,2 miljoner kronor for fortsatt drift och utveckling av NOPHO:s* sekretariat under
2004. NOPHO organiserar idag ett flertal nordiska studier inom barnonkologin, och
sekretariatet ar beldget vid barncancerforskningsenheten vid Astrid Lindgrens barn-
sjukhus i Stockholm. NOPHO bildades samma ar som Barncancerfonden, 1982, efter
initiativ fran barnonkologer fran de fem nordiska landerna. ®

*Nordisk Férening fér Pediatrisk Hematologi/Onkologi

Agne Larsson ny ordférande

i forskningsnamnd

tilltradde pro-
fessor Agne Larsson som ordférande i
Barncancerfondens biomedicinska
forskningsnamnd. Agne Larsson ar
professor i pediatrik vid Karolinska
institutet och verksam vid Barnens
sjukhus pa Karolinska Universitets-
sjukhuset — Huddinge.

Barncancerfonden 6nskar Agne
Larsson valkommen och tackar samti-
digt professor Ingemar Kjellmer som
suttit med i ndmnden sedan 1988, de
senaste sju aren som dess ordforande,
fér en gedigen insats!

Agne Larsson fick sin utbildning vid
Karolinska Institutet och Uppsala uni-
versitet, och disputerade pa en
avhandling om DNA-syntes 1966. Agne
Larsson var post-doc vid University of
Californa, San Francisco, 1969-70. Sin
barnlékarutbildning fick han vid S:t
Gorans Barnkliniker i Stockholm.
1984-1993 var han professor i pedia-
trik vid Uppsala universitet och ar
sedan 1993 och tills vidare professor i
pediatrik vid Karolinska Institutet.
Agne Larssons egen forskning har

BARN & CANCER I-2004

Professor Agne Larsson tar éver ordforan-
deposten efter professor Ingemar Kjellmer.

framst berdrt amnesomsattningssjuk-
domar och hormonrubbningar hos
barn och ungdomar. Agne Larsson har
tidigare erfarenhet av att prioritera
forskningsmedel bade i Sverige och
internationellt och ser det som angel3-
get att forbattra villkoren fér klinisk
forskning.
Lds mer om forskning pd
www.barncancerfonden.se/
forskareochvard.

ALMERS HUS iVarberg ar en rekreationsanlagg-
ning for cancersjuka barn och deras familjer. Huset dgs
av Barncancerfonden och drivs i samarbete med
Varbergs Kurort Hotell & Spa.

Om man ar intresserad av att aka till Almers Hus kontak-
tar man bokningsansvariga pa respektive barncancer-
centrum. Familjerna far stanna en vecka i taget och
Barncancerfonden star for resor och boende. Drabbade
ungdomar har ocksa en egen vecka varje ar. Tanken ar
att de som vistas pa Almers Hus ska fa majlighet att
Iamna vardagsstoket atminstone for en vecka och istal-
let umgés med varandra och andra i samma situation.

Almers Hus invigdes i januari 1993, efter flera ars hart
arbete med planering och ombyggnation. Nu, tio ar efter
invigningen, har ndrmare 6 000 personer besokt rekrea-
tionsanlaggningen for att hamta kraft och inspiration.
Den stora villan fick sitt namn efter doktor Almer som pa
1920-talet blev barnens speciella beskyddare nar han
skapade Kustsanatoriet for thc-sjuka patienter fran hela
landet.

Pa www.barncancerfonden.se/almershus finns mer
information.

BOKNINGSANSVARIGA

Maria Renstrom, Norrlands universitetssjukhus i Umea,
telefon 090-785 21 13

Carina Mahl, Universitetssjukhuset i Lund,

telefon 046-17 81 05

Gunnel Hedblom, Akademiska Barnsjukhuset i Uppsala,
telefon 018-611 58 63

Roza Swanpalmer, Drottning Silvias Barn- och ungdoms-
sjukhus i Goteborg, telefon 031-343 452 22

Anne-Marie Norberg, Astrid Lindgrens Barnsjukhus i
Stockholm, telefon 08-517 780 84

Marie Sandgren, Universitetssjukhuset i Linkdping,
telefon 013-22 47 92
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Cancer ar en av de vanligaste dédsorsakerna bland
barn. Den stora fragan for den drabbade familjen ar
givetvis varfor? Varfor just mitt barn? Den bistra
sanningen ar att denna fraga stélls nastan varje

VARFOR?

dag. Sa ofta drabbas namligen ett barn av cancer i

vart land. Det har vill vi géra nagot at. Vill du? mmm
Satt in ett bidrag pa postgirokonto 90 20 90-0, sa

stodjer du forskningen kring barncancer. me

POSTGIRO 90 20 90-0

Barncancerfonden ar en ideell organisation som beskyddas av H.M. Drottningen. Barncancerfonden finansierar 90 % av forskningen om barn och cancer. Fonden é&r helt beroende av frivilliga

bidrag fran privatpersoner, organisationer och féretag. Gavor till Barncancerfonden &r arvs- och gavoskattebefriade. Telefon:08-584 209 00. www.barncancer fonden.se
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