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mostrar Ios e
av pa

Hannah Olsson har kul
',. . med moster Mia Flod.
=& NarHannah behandlades
o1 . forleukemifanns mos-
3 trarna Lisa och Mia hos
henne nagraav de helger
honvar tvungen att stan-
na pa sjukhus. Mamma, =
och
ppa kunde vara hemma
ed Hannahs storebror.
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HANNAHS MOSTRAR. Det later
som en Woody Allen-film, men &r
mycket battre dn sa. Det ar Lisa
och Mia som visar hur slaktingar
och vanner kan vara till hjalp pa ett
mycket handfast satt nar en familj
drabbats av svar sjukdom. L&s arti-
keln och lamna sedan dver den till
er omgivning. Man far bra idéer pa
vad man kan gora for att underlatta
och skapa mod; for att hjéalpa ett
drabbat syskon, for att fa tillgang
till mamma och pappa och for att
fa vara nara en alskad liten tjej.

Idag Overlever tre av fyra barn
sin cancer. Det innebar att en
svensk av 700 i aldersgruppen
25-35 ar ar friska, fore detta barn-
cancerpatienter. Och ju fler barn
och ungdomar som botas, desto
storre blir den har gruppen. Tva av
tre av dessa drabbas av ndgon form
av sen komplikation efter sin sjuk-
dom och behandlingarna av denna.
Deras behov kommer Barncancer-
fonden att satsa alltmer resurser pa.
Las rapporten fran Lakarstammans
symposium om sena komplikatio-
ner.

| februari arrangeras Internatio-
nella Barncancerdagen runt om i
varlden. Barncancerfonden vill vara
med och férandra situationen for
nagra av de minst 250 000 barn i
varlden som insjuknar i cancer var-
je ar. De flesta av dessa barn har
ingen eller liten tillgang till behand-
ling. For dem som lever i utveck-
lingsléanderna ar chansen att 6verle-
va bara 20 procent, jamfort med 75
procent i Norden. Krafttag behdvs!

2
Eosze Gusbem—— euaciLsTROM,

arbetande styrelseordférande Barncancerfonden
eva.gillstrom@barncancerfonden.se
TELEFON: 08-584 209 01
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"Jag brukar lagga
haret pa mormor"

] ) |
i ag vet. Vi ar ett
ang som alltid haller ihop och vi
pratar.en massa eller gar pa bio
och ibland &r detfester hemma
hos folk, berattar Sara- Andersson.
Och att Sara ar en bra kompis ar
ingenting hon har hjttat pa sjalv. |
sin forra skola fick hon ett stipen-
dium for att hon varit en sadan
bra kamrat. Nar Sara har blir batt-
re har ganget bestamt att de ska
ut och resa, kanske till Spanien.
Hemma i huset i Nol finns
mamma Else-Britt och hennes
sambo Leif, storasyster Josefin
och katten Rasmus..Josefin och
Sara star varandra valdigt nara.
Det ar med Josefin'som Sara gar
pé stan och shoppar. Ett intresse
som de bada syskonen har
gemensamt. De tar ofta bilen in till
Goteborg. Forut var det buss som
gallde; men eftersom Sara dr

TEXT: VICTORIA WAHLBERG BILD: LISA BRUNNSTROM
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infektionskanslig far mamma lana
ut bilen.

—Dessutom|
mycket och tan korkort forst
i kompisganget; sager Sara
Andersson.

Ibland gar turen till mormor och
morfar som bor.en bit bort pa landet.
Sara tycker mycket om att vara
dar. Hon brukar lagga haret pa

1%

mormor — som GIvetvis &r en hej-
are pa att baka — och blir belonad
med massor av kakor och bullar.

Kanske aker hela familjen till
USA i sommar. D4 kommer Sara att
passa pa att halsa pa sin kompis
som ar au pair i narheten av
Dallas. Annars ser Sara fram emot
att fa borja i skolan igen till host-
terminen.

Sara Andersson fick diagno-
sen osteosarkom den 25 sep-
tember 2003. Hop ar fardig-
behandlad ochiska nu vila och
bli frisk. Tva gamger i veckan
gar hon till'en sjukgymnast
for att bygga upp sin styrka.
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1. Kanner du till Barncancerfonden?
2. Har du ndgon gang gett pengar
till Barncancerfonden?

MOLLY BERG OCH CECILIA GEREBEN
1. Ja.

2. Nej, det har vi inte gjort.

Barn & Cancer gav sig ut pa stan i Stockholm och fragade nagra personer
om de kéanner till och nagon gang har skankt pengar till Barncancerfonden.

CAMILLA BJORK PATRIK ANDERSSON

1.Ja, jag vet att det &ren
jéttebra organisation som
arbetar med att sprida kun-
skap om barncancer och
med att stédja barn och
familjer som &r drabbade.

1. Ja, vem gor inte det?

2. Inte jag sjalv, men till-

2.Ja, det har jag.

sammans med min familj.

PATRIC ELMEN

1. Ja. Det &r en frivillig-
organisation som samlar
in pengar till forskning om
barncancer. Det &r allt jag
vet.

2. Nej.

BARNCANCERFONDEN FORSTARKER SIN KOMPETENS
INOM OMRADET SENA KOMPLIKATIONER

Utvecklingen har gatt framét och idag 6verlever

tre av fyra barn som drabbas av cancer. | takt
med att allt fler barn 6verlever stélls vi infor
nya fragestallningar. Vi vet idag att en del av
barnen far bestdende men, sa kallade sena
komplikationer, som pa olika satt paverkar
deras mojligheter att leva fullgoda liv efter
genomgangen sjukdom och behandling.

FOR ATT MOTA dessa nya forutsattningar, och
for att genom information och opinionsbildning
battre kunna stotta de drabbade, behdver vi 6ka
vér kunskap inom omrédet.

Barncancerfonden projektanstaller darfor en
person under tva ars tid med uppgift att i forsta
hand:

e inhdmta och sammanstélla erfarenheter om
sena komplikationer.

e inhdmta och sammanstélla kunskap om lag-
stiftning som kan vara tillamplig fér barn och
unga vuxna med sena komplikationer.

e dokumentera erfarenheter frn drabbade barn
och foréldrar.

e bedriva informationsarbete inom omradet.

For att kunna genomfora det hér arbetet bor du
ha goda kunskaper om socialférsakringssystemet
och Iss-lagstiftningen. Vidare behdver du ha
fallenhet och intresse for utatriktad informations-
verksamhet och dokumenterat god formaga att
sjalvstandigt organisera ditt arbete. Erfarenhet av
utredningsarbete ar meriterande och mangérig
yrkeserfarenhet ett krav.

KVALIFIKATIONER: socionomutbildning eller
motsvarande som arbetsgivaren bedomer likvardig.
Personlig 1&mplighet &r av stor betydelse eftersom
du kommer att ingd i ett litet men vél inarbetat
team. Vi efterstravar en jamn konsfordelning pa
vart kansli och ser dérfor garna manliga sokande
till denna tjénst.

Rekryteringen till denna tjanst sker i samarbete
med Mercuri Urval. Sdnd din ansokan med
meritforteckning till Mercuri Urval, Box 55703,
114 83 Stockholm, eller via e-post
till apply.se@mercuriurval.com,
senast den 21 februari 2005.

Mark din ansdkan "m1d159”.

Barncancerfonden &r den enskilt
storsta finansidren av barncancer-
forskning i Sverige, och har sedan
starten 1982 delat ut dver en halv
miljard kronor i forskningsanslag
och finansiering av forskartjanster.
\erksamheten bedrivs uteslutande
genom gavor och testamenten fran
privatpersoner och foretag och har
inga bidrag fran stat, landsting
eller kommuner.

P& Barncancerfondens kansli pa
Grevgatan 39 i Stockholm arbetar
13 personer for vart gemensamma
mal; att alla barn som far cancer
ska bli friska och kunna leva full-
goda liv darefter.

Mer information om Barncan-
cerfonden och var verksamhet
hittar du pa
www.harncancerfonden.se.

BARNGANCER
FONDEN
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Keps med har i stillet for peruk

I ENGLAND tillverkas ett kom-
plement till dyra peruker. Tillverka-
ren gor kepsar och huvuddukar, dar
haret &r fast vid kanten. Maria
Olsson, sjukskéterska i Goteborg,
har képt in ett antal, som betalats
av Barncancerféreningen i Vastra
Sverige. Tonarstjejer som behandlas
pé barnonkologen i Géteborg
erbjuds denna peruk.

—De gér at som smor i solsken.
Jag tycker att de &r haftiga, haret
ser naturligt ut fast det ar syntet,
sdger Maria Olsson.

Kepsarna och huvudduken, som
ser ut som en snusnasduk, finns i
flera farger. Haret ar langt och an-

65 000 kronor gick direkt till
Barncancerfonden nér en
minibil, dekorerad av konstn&-
ren Ernst Billgren, klubbades
pa Bukowskis auktioner den
30 november.

Képarna, familjen Lundberg
fran Blikstorp, salde sedan bilen
vidare for 300 000 kronor till
Jan-Erik Herlin i Norrtélje. Ena
hélften av det 6verskottet till-
faller Barncancerfonden, andra
hélften gar till forskning om
cystisk fibros. Jan-Erik Herlin
planerar ocksa att hyra ut bilen,
och pa sé stt fa in &nnu mer
pengar till Barncancerfonden.

Ernst Billgren ar en av Sve-
riges mest kénda konstnarer.
Expressen, BMW och program-
met "Mera motor” i TV4+ gav
honom f6r nagra manader
sedan i uppdrag att dekorera
bilen av mérket Mini One.
Under storre delen av hosten
har tv-tittarna kunnat folja
arbetet. Resultatet blev en
skulptur snarare &n bil, med
hjortar, stjarnor och trapp-
monster i sann Billgrensk
anda.
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tingen flatat i tunna flator eller ut-
slappt och finns i manga farger.
Priset ligger pA mellan 600 och 800
kronor.

Att kopa peruk &r annars en dyr-
bar historia, sarskilt for den som
inte vill ha syntethar. | Skane har
halso- och sjukvardsnamnden
beslutat att héja bidraget till peru-
ker fran 3 500 till 5 500 kronor per
ar. Det gor att fler har rad att skaffa
peruker med naturhar.

—For cancersjuka tondrstjejer ar
det hér ett valdigt viktigt beslut, sa-
ger John Persson, kurator pa
barnkliniken vid Lunds universitets-
sjukhus.

Har kan du bestalla en
"keps-peruk”:

Volu-Med UK

45¢ Leeming Street, Mansfield
Nottinghamshire, NG18 1NB UK
Tel. +44 01623 621115

Fax. +44 01623 624529

... till redaktionen pa Barn & Cancer, frén Marianne Lundin i Harnésand.
Hennes barnbarn Emil fick cancer i februari 2004. Mariannes yngsta
dotter Eva— Emils moster — har skrivit en dikt till sin storasyster, Emils

mamma Asa, p& hennes 30-&rsdag.

Hon trotsar stormen och ger sig handldst ut

i orkanen.

Hon kastar sig djarvt fran det hogsta berget

utan sékerhetslina.

Visst kanner hon vemodet gripa tag i hennes hjarta.
Men omfamnar anda varlden med ett leende.

Nu skrattar hon faran i ansiktet
och struntar i att vanta pa en forklaring
at allt det orattvisa som hander.

Hoppar pa en studsmatta
och finner hopp.

Envist fortsatter hon att tanda de ljus

blasten standigt vill slacka

och med varsamma hander skyddar hon dess laga.

Nu finner hon trést i lugnet
och somnar till vackra ord.

Traden sjunger.

Hon ar en hjéltinna

utan skinande rustning och stdlmannens mantel.

Hon ar en Mamma

med brinnande hjarta och mod.

Till Asa 30 &r frén Eva

FRAGA FAR SVAR

Varfér maste man trans-
plantera benmarg hos
vissa barn med leukemi?

Doktor Olle Bjork, barnonkolog
pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus
i Stockholm:

— Benmarg finns inuti kroppens
alla ben, och dess uppgift &r att
producera blodceller. Nagra barn
med leukemi behdver férutom
cytostatikabehandling ocksa en
benmérgstransplantation. De
flesta som har blivit friska efter en
behandling, 93 procent, har genom-
gatt enbart cytostatikabehand-
ling. Sju procent behandlas ocksa
med transplantation av benmérg.
—Det &r mer ovanliga typer av
leukemier som behandlas med
transplantation. | de fallen &r leu-
kemicellerna inte tillréckligt
kéansliga for cytostatika. Man vet
inte riktigt varfor det blir sa.
—Innan man genomfér en
benmargstransplantation
behandlas barnet under nagra
dagar med hdga doser cytostati-
ka. Ibland ger man aven stralbe-
handling. Sjélva transplantatio-
nen innebdr att man byter ut den
sjuka benmérgen mot benmarg
fran en givare. Det forekommer
aven stamcellsaterforing, vilket
innebdr att man forst tar ut pati-
entens stamceller och sedan ger
dem tillbaka efter en hdgdosbe-
handling med cytostatika.

Utdkad ratt
till ledighet

Riksdagen har beslutat att foraldrar
till svart sjuka barn under 18 ar kan
ha rétt till ett obegrénsat antal
dagar med tillfallig féréldrapenning.

Tillféllig féraldrapenning kunde
enligt tidigare géllande regler beta-
las ut under 120 dagar per barn och
kalenderar

Syftet med de nya reglerna dr att
underlatta for foraldrar nér ett barn
drabbas av en livshotande sjukdom.

De nyareglerna tradde i kraft vid
arsskiftet.



| december 2003 fick Hannah Olsson diagnosen AML (akut myeloisk leukemi).
For familjen Olsson frén Amal blev det ménga och langa vistelser pa NALs
sjukhus i Trollhattan. Men Hannahs mostrar ryckte in och hjalpte till.

"Hannahs mostrar
ar guld varda”

b - ] i

Hela familjen samlad. Ovre raden: Hannahs pappa Tomas, mamma Susanne, moster Lisa.
Undre raden: Storebror Joakim, kusinen Alexander, Hannah och moster Mia.

or drygt ett ar sedan, i december
F 2003, fick Hannah hog feber som

holl i sig i fem dagar. Ett besok pa
nals sjukhus visade daliga blodvarden
och svullen lever och mjalte. Hannah
fick stanna 6ver natten och dagen efter
blev det transport till Ostra sjukhuset i
Goteborg. Déar konstaterade lakarna att
det handlade om aml, akut myeloisk
leukemi.

—Alla kénslor kom upp till ytan, &ven
mina tidigare reaktioner pa att Hannah
hade Downs syndrom. Det kdndes oratt-
vist att vi skulle drabbas av detta ocks4,
sager Hannahs mamma Susanne.

Susanne har tva systrar i ungefar sam-
ma alder: Mia och Lisa. Hon berattar att
de tre &r ’gortéata”, och att de kan prata
om allt. Redan fran borjan fanns syst-
rarna med som ett stod under den tid da
Hannah behandlades. Vid det forsta
sjukhusbesoket var Lisa med. Under jul-
helgen tog Mia vid.

JULAFTONEN BLEV FAMILJEN nadm-
ligen tvungna att fira pa nals sjukhus.
Lisa och Mia kom dit med sina familjer.
Men nu hade Hannahs storebror Joakim,
da fem ar, fatt uppleva en lang sjukhus-
vistelse och en turbulent tid.

- Vi kdnde att han behodvde fa komma
hem till sin egen miljo ett tag. Darfor er-
bjod sig Mia att stanna resten av julhel-
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Hannah och hennes mostrar
traffas ofta och stér varan-
dra nara. Darfor kandes det
tryggt for familjen Olsson att
Mia och Lisa |dste av pa sjuk-
huset under nagra helger.

LISA BRUNNSTROM




LISA BRUNNSTROM

>>>
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Tomas och Susanne Olsson vill att Hannah ska far vara "som andra barn”.
Darfor borjar de s& sakteliga skola in henne pa dagis.

gen, sd att Tomas kunde &ka hem med
Joakim.

—Det var en tuff tid for honom. Det
blev ett valdigt altande om Hannah hela
tiden — forst pa grund av att hon fotts
med Downs syndrom, och nu kom hon
i centrum igen. Amal &r en liten stad dar
alla kanner alla, och vi fick forstas massor
av fragor vart vi an gick. Jag hade inte
svart att prata om problemen, men det
var jobbigt for Joakim som fick hora allt
om och om och om igen, séger Susanne.

LISA OCH MIA kom sedan att avl9sa fa-
miljen under nagra av de helger d&a Han-
nah maste stanna pa nals sjukhus. Att
lamna 6ver ansvaret for Hannah till syst-
rarna kandes bra, eftersom Mia och Lisa
kanner Hannah sa val och hon ar trygg
med dem. Men avlastningen var inget

som Susanne och Tomas bad om - det
kom pa initiativ av mostrarna sjalva.

—Jag tyckte val att det ar mittbarn och
mitt ansvar. Men sd sa Mia och Lisa att
till helgen kommer vi och I6ser av er”.
Jag tankte inte s& mycket pa det forran
de stod dar i dorren.

Och Susanne tycker att det gick bra
att ga darifran.

—Men jag tittade inte pa Hannah nar
vi gick — jag tankte att grater hon nu sa
klarar jag inte att g&. Sen hade vi en su-
veran helg med Joakim, da vi akte pulka
och bara hade roligt tillsammans. Jag

ringde inte till sjukhuset, men bad for-
stas att de skulle hora av sig nar det kom
provsvar.

—Nar vi kom tillbaka efter helgen
tyckte personalen pa nal att det stralade
ny energi om 0ss.

Susanne beréattar att familjen fick
mycket hjalp ocksad p& hemmaplan, vil-
ket var vardefullt.

—Min farbror tog till exempel hand
om katten och vattnade blommor. Ett
par av mina vaninnor var ocksa jatte-
snélla och skjutsade mig till Goéteborg
vid ett par tillfallen. Det &r svart att kora
ensam med Hannah i bilen, och jag hade
lite &ngest infor resan och att starta en
ny behandling.

MOSTER MIA BERATTAR att hennes
och Lisas beslut att avlasta under nagra
helger var ganska sjalvklart.

—Vimarkte ju att de var slitna, vi kdn-
ner varann sa val. Det ar forstas bramed
hjalp hemma ocksa. Men de behovde fa
komma ifran sjukhuset, helt enkelt.

Att komma in i sjukhusrutinerna var
inget problem. Susanne hade skrivit en
a4-sida med allt praktiskt som systrarna
behovde veta. Dessutom fanns ju perso-
nalen pa nal tillhands.

— De var jattegulliga och stéllde upp
for oss. Lisa och jag tog hand om den
vanliga omvardnaden, som att mata,
byta blojor och sdant. Personalen skot-
te allt som handlade om sjukvard. Vi
kunde liksom inte gora fel.

For systrarna kandes det bra att vara
dér. Dessutom bidrog de med nya kraf-
ter.

—Att l6sa av pa sjukhus innebar inte
att vi var tvungna att vara pa rummet
hela tiden, om Hannah madde bra. Vi
tog promenader till glasskiosken, lekte
och badade om hon orkade, berattar
moster Lisa.

Britta Holmstrom ar Overlakare pa
barnkliniken pa& nals sjukhus, och till-
sammans med en kollega ansvarig for
barnonkologin dar. Hon berattar att an-

"Att I6sa av pa sjukhus innebar inte att vi var tvungna
att vara pa rummet hela tiden. Vi tog promenader till
glasskiosken och lekte och badade om hon orkade.”
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horigas hjalp med att avlasta foraldrar
till sjuka barn ar nagot som kliniken vill
uppmuntra.

— Att vistas pa sjukhus under lang tid
ar jobbigt pd manga satt. Det ar vanligt
att somnen blir dalig till exempel. Drop-
pet piper och personal gar in och ut ur
rummet. Det tar ocksd pa vuxenrelatio-
nen om den ena parten standigt ar bor-
ta. Och tyvarr kommer syskon ofta i
klam. Man kan beh6va sova i sin egen
sang, umgas med sin partner hemmaoch
agna uppmarksamhet at syskon.

—Olika barn har olika forutsattningar,
bland annat beroende pé vilken diagnos
de har, men manga vistas valdigt mycket
pa sjukhus. Om en nara slakting eller
god van till familjen kan avlasta, ar det
idealiskt i de flesta fall.

SJALVKLART FORUTSATTER detta
att foréldrarna uttryckt sitt fortroende
for den som ska avlosa, och att barnet ar
trygg med personen. Det var mycket tyd-
ligt nar det géllde Hannah, tycker Britta
Holmstrom.

— Det var oerhort positivt att ha Han-

nahs mostrar héar. Det &r en valdigt go fa-
milj. Vi sdg tydligt att det fungerade, att
Hannah var trygg.

Idag mé&r Hannah bra. Hon ar pigg
och energisk, men annu finns &ngslan
kvar for att nagot kan handa. Infor varije
provresultat kdnner Susanne och Tomas
oro, men tycker att det ar nagot de lart
sig att leva med.

Nu ska Hannah s sakteliga skolas in
pa dagis.

- Vi vill att Hannah ska fa vara som
andra barn. Darfor leker vi ute pa dagis
ett par timmar varje vecka, till att borja
med. Det ar viktigt att hon far borja um-
gas med andra barn och leva det sociala
liv som hon missat s& mycket av nar hon
varit sjuk.

Stina Jordevik

Tva leukemi-
varianter hos barn

Leukemi &r en cancersjukdom i benmar-
gen. | benmérgen, som finns inuti krop-
pens alla ben, tillverkas blodceller. Nar
denna celldelningsprocess gar snett
uppstar leukemi.

Det finns tva huvudtyper av leukemi
hos barn. Akut lymfatisk leukemi (ALL)
stér for 90 procent av fallen, medan
akut myeloisk leukemi (AML) star for

cirka tio procent. De tva leukemisor-
terna utgar fran tva olika sorters celler i
blodet, lymfocyter (ALL) och granulocy-
ter (AML).

Ett barn med AML behandlas vanligen
intensivt med cytostatika under fyra till
sex manader. Darefter far vissa barn en

benmérgtransplantation, andra fortsét-
ter med cytostatikabehandling.
Prognosen for AML &r ndgot samre &n
for ALL, men de flesta barn blir friska.
Leukemi &r 20 ganger vanligare hos
barn som har Downs syndrom.

Syskonen Abrahamsson vill mata inne i cancercellen

Syskonen Jonas och Katarina Abra-
hamsson, bada forskare i Géteborg,
haller pa att utveckla en ny mét-
metod som gor att man kan kontrol-
lera hur mycket cytostatika som
verkligen tranger in i en cancercell.

KAN MAN MATA hur mycket cytostati-
ka som finns inuti i en leukemicell? Den
fragan stallde sig cancerforskaren och
lakaren Jonas Abrahamsson vid Drott-
ning Silvias Barn- och ungdomssjukhus
for nagra ar sedan.

Om det gick skulle det vara mojligt att
anpassa medicineringen med cytostati-
ka till leukemipatienter pa ett mycket
battre satt an idag. DA kan cytostatika-
behandlingen fa battre effekt och bi-
verkningarna blir farre, menade Jonas
Abrahamsson.
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Han tog upp saken med sin syster Ka-
tarina Abrahamsson som rakade vara
professor i analytisk kemi vid Chalmers
tekniska hogskola.

Jod3, systern visste pa rad. En mat-
metod som kallas Ramanspektroskopi
skulle kanske fungera for att mata pa sa
sma mangder som det ar fragan om har.
Metoden ar inte ny, men har utvecklats
kraftigt under de senaste aren.

IDAG LEDER syskonparet en forskar-
grupp som ar pa vag att losa problemet.
Malet &r att kunna méata pa prov med leu-
kemiceller fran patienter redan inom ett
ar. Barncancerfonden har stott projektet.

Matmetoden bygger pa att man later
en laserstrale lysa mot provet. Pa det vi-
set far man fram en grafisk bild som ger
svar pa hur mycket cytostatika som finns
i cellen.

Ett problem som forskarna hittills har
brottats med,ar att svaret ar sa svagt att
metoden annu inte ar praktiskt anvand-
bar i varden av leukemisjuka. Men genom
att anvanda olika knep som att lata cel-
lerna ta upp guldpartiklar och anvéanda
signalbehandling, sa raknar Katarina och
Jonas Abrahamsson med att méatsvaret
blir tillrackligt starkt for att man ska na
framgang.

Matmetoden kommer ocksa att kun-
na anvandas for solida cancertumaorer.
Men hér finns praktiska problem med
att ta cellproven.

Till sist, vem var dd& Raman? Jo, det
var en indisk fysiker som fick Nobelpri-
set redan 1930 for att han kunde visa hur
olika molekyler sprider infallande ljus
pa ett bestamt satt.

Mats Udikas



Stad till personaluthildning i fattiga lander och anslag till utlandska forskningsprojekt.
Barncancerfonden jobbar redan idag internationellt, men har planer pa att géra mer.

Mer interna

et internationella engagemanget
Di Barncancerfonden har funnits

lange. Barncancerfonden &r med-
lem i icccpo, The International Confe-
deration of Childhood Cancer Parent
Organisations, som ar ett internationellt
natverk for foraldraorganisationer runt-
om i varlden och som varje ar arrange-
rar en konferens —den senaste i Oslo 2004.

— Det hér &r en viktig internationell
motesplats dar man far stor inblick i hur
man i andra lander arbetar med cancer-
drabbade barn och familjer, sdger Eva
Gillstrom, arbetande styrelseordfo-
rande i Barncancerfonden.

Forutom seminarier om exempelvis
ny forskning bjuder konferenserna pa de-
batter och samtal om hur foréaldraorga-
nisationerna i olika lander arbetar med
insamling, marknadsforing och infor-
mation kring de har frdgorna, berattar
Eva Gillstrom.

Barncancerfonden i Sverige satsar var-

Eva Gillstrom beré&ttar att Barncancerfonden
satsar pa att oka sitt stod till barncancervarden
i fattigare delar av varlden.

je &r 2 500 amerikanska dollar for att ge
mojlighet till foraldrar fran alla varlds-
delar att delta i konferensen. Men det

Internationella Barncancerdagen 2005

TISDAGEN DEN 15 februari anordnas den Inter-
nationella Barncancerdagen for fjarde aret i foljd.
Det internationella foraldranatverket ICCCPO
(The International Confederation of Childhood

Cancer Parent Organisations) star bakom eve-
nemanget. Den Internationella Barncancer-
dagen instiftades for fyra ar sedan och upp-
mérksammas i drygt 40 lander runtom i vérl-
den genom olika manifestationer.

Syftet med dagen &r att samla in forsk-
ningsmedel och uppmarksamma varden av
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cancersjuka barn varlden 6ver. | Sverige arran-
gerar Barncancerfonden och barncancerfére-
ningarna en rad olika evenemang runt om i landet.

Totalt drabbas varje ar cirka 250 000 barn i
varlden av cancer — men férmodligen &r det
fler eftersom morkertalet &r stort. Av dessa
har 80 procent ingen eller liten tillgang till
behandling, vilket leder till att alldeles for
manga barn dor utan att ha fatt en chans att
bli botade, eller ens ha fétt en diagnos.

I Sverige drabbas varje ar cirka 300 barn av

finns en vilja att gora mer fran svenskt
hall. Sedan en tid pagar diskussioner om
hur Barncancerfonden skulle kunna
stddja cancersjuka barn och foréldrar i
fattigare delar av varlden.

—Enmadjlighet som vi diskuterar &r att
i projekt arbeta med mer direkt stod.
Som till exempel utbildning av vardper-
sonal i lander med knappa resurser. En
annan idé ar att bjuda in vardpersonal
fran andra lander for vidareutbildning
har i Sverige.

Ytterligare ett satt att stotta barn med
cancer pa ett internationellt plan ar stod
till forskningsprojekt dar bade utland-
ska och svenska forskare deltar.

—Ja, det ar ocksé ndgot vi 6ppnat oss
for. Det ar ju ett satt att forsoka snabba
pa forskningen eftersom man i ett stor-
re forskningsprojekt kan arbeta med
erfarenheter frdn manga fler barn, sager
Eva Gillstrom.

Susanne Sawander

cancer. Ungefar tre av fyra av dessa blir
botade. For de barn som lever i utvecklingslan-
derna &r utsikterna betydligt samre. | dessa
delar av vérlden botas bara 20 procent av de
barn som varje ar drabbas av cancer.

Enligt siffror fran ICCCPO skulle mer &n
100 000 dddsfall kunna undvikas varje ar om
alla drabbade barn fick tillgang till adekvat
behandling.

ICCCPO startades 1994 i Spanien och har
idag 76 medlemsorganisationer i 56 lander.
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BANGLADESH:

INTERNATIONELLA BARNCANCERDAGEN |

Trots undermalig vard sprider
foraldraorganisationer hopp

| Bangladesh finns varken tillrackligt
med vardplatser, utbildad personal
eller mediciner fér cancersjuka barn.
Efter att Salma Choudhury forlorat
sin son i cancer startade hon en av
foraldraorganisationernai landet.

SITUATIONEN FOR cancersjuka barn
och deras anhoriga i Bangladesh ar
mycket svar. De som har rad soker déar-
for vard utomlands. Det sager Salma
Choudhury, grundare till ashic Foun-
dation, som ar en av fyra foraldraorga-
nisationer for cancersjuka barn i Bang-
ladesh.

— Inom ashic jobbar vi mycket med
stodjande verksamhet. Det kan vara rent
praktisk hjalp men ocksa att forsoka
sprida lite hopp och gladje hos de hér fa-
miljerna, berattar Salma Choudhury.

Hennes eget engagemang bdrjade nar
hon forlorade sin tredrige son i cancer
1993. Hon hade d fatt smartsamma er-
farenheter av den undermaliga barncan-
cervarden i Bangladesh.

Landet, med sina 143 miljoner man-
niskor, har inget nationellt sjukférsa-
kringssystem. Den som blir sjuk maste
alltsa betala hela notan sjalv.

— Aven om en del medicin &r subven-
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Salma Choudhury férlorade sin treérige
son Ashic i cancer 1993. Senare startade
hon foraldranatverket ASHIC — A Shelter
for Helpless Il Children — i Bangladesh.

tionerad innebér det har att de allra fles-
ta foraldrar helt enkelt inte har rad att
varda sina sjuka barn. I hela landet finns
dessutom bara 50 vardplatser for can-
cersjuka barn.

INTE BARA CANCERVARDEN, utan hela
vardapparaten i Bangladesh lider av sva-
ra brister i allt frdn material och utrust-
ning till utbildad personal.

| Bangladesh far ungefar 6 000 barn diagno-
sen cancer varje & —men morkertalet ar
stort. Bara cirka 5 procent far nagon form av
behandling.

Det finns bara en utbildad l&kare per 250
barn med en cancerdiagnos. Just nu finns
inga sjukskoterskor med utbildning inom
barnonkologi i landet.

Det finns ungefér 50 séngplatser vikta for
barn med cancer i hela Bangladesh. 32 av
dessa finns pa Bangabandhu Sheikh Mujib
Medical University i Dhaka.

Folkrepubliken Bangladesh ligger i sodra
Asien. Grannlénder &r Indien och Burma.

Landet &r ungefar 145 000 kvadratmeter
stort (ungefér en tredjedel av Sveriges yta)
och har drygt 143 miljoner invanare. Det
betyder att det bor 970 invanare per kva-
dratkilometer (Sverige har 20 invanare per
kvadratkilometer).

Huvudstad i Bangladesh &r Dhaka, dar 13
miljoner manniskor bor. De flesta som bor i
landet &r bengaler, cirka 98 procent. Resten
ar biharer och lokala stammar.

Det officiella spraket ar bengali. Sma
grupper talar urdu, hindi och tibetanska
sprak.

Ungefar 88 procent av invanarna ar musli-
mer. Resten &r huvudsakligen hinduer.
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Foraldraorganisationen ASHIC arbetar for att stédja cancerdrabbade barn och familjer pa aIIa tankbara satt— ekonomlskt praktlskt och medlcmskt
Vikten av lek och att "barn far vara barn” &r ocksa centralt.

— S8 aven om man lyckas fa tillgang
till vard kan man inte vara séker pa att
den &r bra och ’ratt” for den sjukdom
man har, konstaterar Salma Choudhury.

BANGLADESH PRAGLAS ocksa av sto-
ra klassklyftor. De féraldrar som har
ekonomisk mojlighet soker darfor vard
utomlands och foljaktligen &r det den
fattigare — och valdigt mycket storre —
delen av befolkningen som far dela pa
den nationella vard som star till buds.

"Manga ar outhildade och icke

ldskunniga och har heller inte
kunskap om den sjukdom
som drabbat deras barn.”

— Maénga ar outbildade och icke las-
kunniga och har heller inte kunskap om
den sjukdom som drabbat deras barn.
De har foraldrarna har valdigt sma moj-

ligheter att kunna paverka sin situation,
sdger Salma Choudhury.

Av de fyra foraldraorganisationer som
vaxt fram i Bangladesh &r den som Sal-
ma Choudhury grundat, ashic Founda-
tion, den storsta.

— Vi har varit foregdngare genom att
aktivt jobba med olika program for att
hjalpa cancerdrabbade barn och foéréld-
rar har i landet.

Susanne Sawander

| England far

Pa barnavdelningarna ar de i mino-
ritet. Likasa pa vuxenavdelningarna.
Inom cancervarden i England satsar
man i stéllet pa egna avdelningar for
tonaringar.

— Att lata tondringar fa traffa jamn-
ariga i samma situation betyder oer-
hért mycket for dem, konstaterar
Sue Morgan, sjukskéterska vid Leeds
sjukhus i England.

IBLAND BARN, ibland vuxen. Sakert &ar
att tonaren ar alldeles speciella. Inom
varden ses och behandlas tonaringar sal-
lan som en egen specifik grupp utan svaj-
ar mellan barn- och vuxenavdelning-
arna. Inom barncancervarden i Sverige
far tondringarna ofta vélja sjalva, men
18 ar ar en “officiell” brytpunkt da ton-
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aringen flyttas over till vuxenvarden.

I England ser man annorlunda pé ton-
aringar och unga vuxna. Har har can-
cervarden sedan flera ar tillbaka byggt
upp sarskilda avdelningar for den al-
dersgruppen.

Sue Morgan ar sjukskoterska pa can-
ceravdelningen for tonaringar vid Leeds
sjukhus och en av dem som aktivt arbetat
for forverkligandet av tonarsavdelning-
arna.

— Varfor just vi i England kommit sa
l&ngt nar det galler tondringar vet jag egent-
ligen inte. Bara att avdelningarna till-
kommit tack vare patryckningar fran en
stark forening for cancersjuka tonaring-
ar samt manga andra privata initiativ.

Det okade medvetandet om tonaring-
ars speciellabehov har lett till att fler och
fler sjukhus i England haller pa att 6pp-

tonaringar vara tonaringar

na sarskilda avdelningar for tonaringar
och unga vuxna mellan 13 och 24 ar. P&
de hér avdelningarna arbetar personer
med manga olika kompetenser: special-
sjukskoterskor och -lakare, socialarbe-
tare, larare och psykologer. Alla med in-
riktning pa just ungdomar.

Den stora poangen ar att tonaringarna
och de unga vuxna far en vard som ar helt
och hallet anpassad till just dem. Fram-
forallt vad géller den psykosociala aspek-
ten, for har arbetar manniskor som ar
proffs pa just tonaringar och hur man bast
bemaoter dem, konstaterar Sue Morgan.

— Men kanske viktigast av allt &r att
ungdomarna traffar manniskor i deras
egen alder som befinner sig i samma si-
tuation som dem, séger hon.

Susanne Sawander
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ENn mammas
dagbok

Har kommer den tredje delen av Katarina Widholms dagboks-
anteckningar fran nar hennes son fick diagnosen ALL. Du kan
|asa Katarinas tidigare beréattelser i Barn & Cancer nummer 5
och 6/2004, och pa www.barncancerfonden.se. Daghoken
fortsatter ocksa i kommande nummer.

Jud—januari

Efter flera veckor av apati pa sjukhuset
haller det pa att bli jul. Férvanat upp-
tacker jag att det bara ar fyra dagar kvar.
Inte en julklapp har jag kdpt, inte en pep-
parkaka &r bakad. Nagon gang mellan
sjukhusbesoken har vi visst fatt fram ad-
ventsljusstakar men gardinerna ar fort-
farande samma som i somras. Forst tan-
ker jag att det inte spelar nan roll. Man
maste inte fira jul. Men sa hor jag plots-
ligt dig séga hur gott det ska bli med jul-
mat. ”Prinskorv, mamma, och kottbul-
lar. Och julmust, ah vad jag langtar efter
julmust!”

I lycka over att du langtar efter na-
gonting alls rusar jag ut och képer all jul-
mat jag kan komma pa. Mina aldsta och
kéaraste vanner kommer med hembakt
och julgodis i en korg. Plotsligt har vi
mer julmat &n vad vi brukar. Fast du 6ns-
kar dig inte nadgonting sarskilt.
Kanske blir det s& nar man inte
exponeras for all varldens jul-
handel och diskussionen med
kompisarna i skolan. Eller s&
onskar man sig inget sarskilt
nar man varit sa sjuk som
du.

Séndagen innan jul, nar
du sitter med glittrande 6gon i soffan,
skyndar vi oss att kléa granen. Ja, for man
vet ju inte hur saker och ting ar i mor-
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gon. P& nagot vis ordnar det sig med jul-
klappar och du njuter pa ett markligt
narvarande satt av denna lite annorlun-
da jul. Vi ler mycket mot varandra alli-
hop och tanker for forsta gangen pa val-
digt lange faktiskt inte alls pa vare sig
sjukhus eller behandlingar.

"Prinskorv, mamma, och
kottbullar. Och julmust,
ah vad jag langtar efter
julmust!”

En dag star du i fonstret och ser pa
snon som sakta faller ner. Jag ser din
langtan och vi klar oss snabbt och fnis-
sigt i full uteleksmundering. Precis som
du alltid brukat graver du i drivan och
kastar upp sjoket mot den mérka kvalls-
himlen. Du lutar dig bakéat i snén och gor
lamten angel, orkar sen inte resa dig. Jag
far hala upp dig och borsta bort sné ur
mdssan. Du fryser, ler blekt och aning-
en generat och vi gar in. Jag kéan-
ner att tararna borja svimma
\ over. Sjalv har jag knappt hunnit
kannaav ndgon kyla. Allting ar
sd annorlunda nu. Mest marks
det nar man ska forsoka
leva som vanligt.
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"De har bilderna har jag tagit pa forskolor i Hagersten
utanfor Stockholm. Kanske visar de det knepiga
—men spannande — med att vara tillsammans med
andra manniskor. Att borja vélja vem man ska vara med,
eller att bli vald. Att hitta nagon som ar pa samma vaglangd.
Att visa empati, att trésta nagon som &r ledsen.”

KENNETH HELLMAN AR FRILANSFOTOGRAF, OCH BOR OCH ARBETAR | STOCKHOLM. HAN BESKRIVER SJALV SITT ARBETE SA HAR: "JAG FOTOGRAFERAR MANNISKOR".
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KAN BARN KANNA EMPATI? Den har lille killen blev knuffad
ned frén stenen. Men blir tréstad.

ATT VARA bara med sig sjélv.

barn & cancer 5-2004




Rapport fran lakarstamman:

Sena komplikationer i fokus

Tre av fyra cancersjuka barn botas idag i Sverige.
Men de tuffa behandlingarna har ett pris.
Att hitta bot som inte ger problem senare i livet,

ar en av de stora utmaningarna for barnonkologerna.

venska Léakaresallskapets riks-
S stamma hade barn som temai ar.
Oppningsanférandet p& méassan
i GOteborg angav tonen: barnets val och
ve ar grunden for den vuxnes halsa.
Goda rad gavs, om kost och motion, och

man varnade for riskerna med fér myck-
et tv-tittande.

Vanligast ar tillvaxthormonbrist, vi-
sar ny forskning av 6verlakare Eva-Ma-
rie Erfurth, pd Universitetssjukhuset i
Lund. Oftast, men inte alltid, ger sig hor-
monbristen tillkdnna redan i barndo-
men. Overvikt, nedsatt insulinkanslig-
het och rubbade blodfetter kan ge hjart-
karlsjuklighet i vuxen alder.

"Malet ar att vi ska ga fran bot till varje
pris — till bot till minsta majliga pris.”

Men om man drabbas av cancer som
liten? Hur blir livet d&?

Battre behandlingsmetoder gor att
vi har ett stigande antal unga vuxna som
dverlevt barncancer. Ar 2005 beréknas
ungefar en av 700 svenskar i aldern
25- 35 ar ha haft cancer som barn. Ofta
har kontakten med varden avslutats,
eftersom det inte finns nagon storre risk
for aterfall. Men uppfoljning behovs.
Annars kan det handa att komplikatio-
ner inte upptacks i tid, och att proble-
men som dyker upp inte kopplas ihop
med barndomens cancersjukdom.

FLERA AV SYMPOSIERNA tog upp de
vuxna barncancerpatienternas problem.
P& symposiet ’Sena komplikationer av
cancerbehandling i barnadren” diskute-
rades bland annat hur stralbehandling
av hjarnan, sarskilt i tidig alder, kan rub-
ba hormonbalansen.
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PERSONER SOM AR botade fran barn-
cancer l6per mellan tre och tio ganger
hogre risk att fa cancer an andra indivi-
der, forklarade professor Stanislaw Gar-
wicz Universitetssjukhuset i Lund. Can-
cer nummer tva har ofta, men inte alltid,
samband med den behandling man fatt
i barnadren.

Hjartats struktur kan paverkas av
stralbehandling och vissa cytostatika.
Tecken pa hjartpaverkan maste fangas
upp s tidigt som maojligt, forklarade UIf
Thilén, 6verlakare pa hjart/lungdivisio-
nen i Lund. Skadan kan vara akut och
6vergaende — men den kan ocksa debu-
tera upp till ett decennium efter avslutad
behandling.

Numerahar vi snallare” stralbehand-
lingsmetoder an forr. Av detta skulle man
kunna dra slutsatser om farre biverk-
ningar. UIf Thilén manade till 5dmjukhet
och visade en rubrik fran 1923, som slog

fast att ’radium &r det basta for hudens
vard”: Hur ser man om 80 ar pa det vi
gOr idag? Sitter vi pa en tickande bomb?

Ett annat av symposierna tog upp ef-
fekten av barncancer pa reproduktions-
forméagan.

MELLAN 15 OCH 25 procent av de be-
handlade far nedsatt fertilitet. En del far
ocksa nedsatt libido, vilket betyder att
de inte kanner lust. Manga fragor van-
tar pa svar: Hur kéansliga ar testiklar
egentligen for stralning? Hur sdger man
till en ung manniska att du ’kanske”
kan forlora mojligheten att bli gravid?
Kan man kréava av foréldrar i en Kkrissi-
tuation att de — akut — tar stéllning till
fertilitetsproblem som spermainsam-
ling, abortrisker, och andra effekter pa
sexualiteten? Nar ska en drabbad ung
manniska erbjudas undersékning av re-
produktionsfunktionen? Vem ska ta
hand om uppfdljningen?

— Det hér ar svara etiska fragestall-
ningar som vi maste diskutera mera,
betonade Birgitta Lannering, barncan-
cerlakare och forskare pa Drottnings Sil-
vias Barn- och ungdomssjukhus i Goéte-
borg.

Det ar kant att fler an tva tredjedelar
av de vuxna barncancerpatienterna har
nagon form av sena komplikationer.
Halften av dessa har betydande pro-
blem. Idag finns inga allménna rekom-
mendationer for uppféljning. Tanken ar
att salub, Svenska arbetsgruppen for
langtidsuppfdljning av barncancer, ska
utarbeta nationella riktlinjer for lang-
tidsuppfoljning. salub bildades 2001.

— Malet ar att vi ska ga fran bot till
varje pris — till bot till minsta mdjliga
pris, forklarade Stanislaw Garwicz.

Pia Naurin
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Boken "Betydelsefulla méten i varden —en samling berattelser om sorg och gléadje” ar
en hyllning till de manga manniskor som dagligen gér hjalteinsatser inom varden.

—Med boken vill jag visa pa alla de fantastis-
ka moten som sker varje dag i varden. Att
dagligen jobba med ménniskor som ar sjuka
och drabbade kréaver kunskap, en stor por-
tion mod, medké&nsla och massor av energi.
Det &r ett tufft jobb, s&ger initiativtagaren
och frilansskribenten Catherina Ronsten,
som sjalv provat pa att jobba inom vérden.

| "Betydelsefulla méten i varden” hittar du
en mangd olika berattelser dér patienter,
anhdriga och vardpersonal berattar om
moten inom varden som blivit betydelseful-
la for dem. Alla som beréttar har en sak
gemensamt; de har métt manniskor som
lyft dem, sett dem, blivit férebilder och satt
djupa spér i deras liv. Moten som de idag bar
ndra sitt hjarta och som blivit betydelsefulla
for deras utveckling eller lakningsprocess.

Boken kan du bestélla via Férlagshuset
Gothias kundtjénst, 08-462 26 70,
info.gothia@verbum.se eller via lanken

www.betydelsefulla.nu/vard/bestall-
har_vard.asp.

Boken kostar 119 kronor (inklusive
moms).

Tva berattelser ur boken "Betydelsefulla moten i varden”:

Liten pojke gav lardom for livet

”"ARET VAR 1974. Den lille pojken var
i fyra-femarsaldern och 1&g pa barn-
sjukhuset i Géteborg. Jag var sjuksko-
terskeeleven som hade fatt som peda-
gogisk uppgift att félja med pojken till
undersékningen. Infér undersékningen
skulle han fa en intravenos ndl i sin
arm och jag hade noga forberett mig
hur jag skulle informera, ledsaga och
trosta den lille. Allt enligt aktuella laro-
bocker. Men sa fort vi kommit ned i
undersékningsrummet smet pojken in
bakom en dorr och férskansade sig dar.
Tyst och avvisande motstod han alla
mina argument.
”Forst far du en
salva pa armen
som ska gora att
det nastan inte kanns
nagonting alls”, sa
jag och fortsatte:
”Med den lilla, lilla
nalen kanns det bara
som ett litet, litet stick,
som av en mygga, ja nast-
an mindre. Sen ar alltihop
over och du far en liten
present, en liten fin geting,
som medalj nastan. Kom
fram hér sa ska du fa titta.”
Jag upprepade mina argu-
ment, flera ganger, varje gang
lite olika. Milt och 6vertygande
tyckte jag att jag tydligt och ar-

ligt forsokte forbereda honom. Jag
mottes av en intensiv tystnad. Han
kom inte fram.

Efter cirka tjugo minuter tittade till
slut en liten linlugg fram bakom dér-
ren. Med fast blick tittade han rakt pa
mig och sa sa han:

”Det ar faktiskt inte du som bestam-
mer hur ont det gor!”

Denna lilla mening, trotsigt sagd av
den lille kloke pojken var en av de vik-
tigaste lardomar jag fick
med mig fr&n min utbild-
ning. Ofta, ofta under min

tid som yrkesverksam, ja
ocksa i privatlivet har jag
haft anledning att slappa
fram bilden av den lille poj-
ken och lata honom aktua-
lisera lardomen bade nar
det galler en annan persons
upplevelser och farhagor:

”’Det &r inte du som be-
stammer.”

Tyvarr fick jag aldrig
chansen att tacka honom,
alltfor 1ang tid har gatt sedan

dess. Men han finns levande
inom mig. Och jag tror att
han ocksa larde mig att bli en
béattre manniska.”
Ingegerd, 60 ar,
leg. sjukskoterska/
projektledare, Goteborg

Betydelsefull

18
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Hoppets laga

”"DAGEN FORE JULAFTON 2002 fick
Vi beskedet att var dotter som heter Jo-
sefin, 6 ar, hade all, akut lymfatisk
leukemi. Som for alla andra féraldrar
som far ett sddant besked kom det som
ett slag i ansiktet. FOr oss var cancer
och da speciellt leukemi forknippat
med ddden. Men det var innan vi visste
att det finns olika sorter av leukemi
och dess behandling. Eftersom en liten
flicka i var kommun aret innan hade
gatt bort i leukemi var den sjukdomen
for oss starkt forknippad med doden.
Denna flickas bortgang berérde mig
valdigt starkt aven om vi inte da kande
eller umgicks med hennes foraldrar.
Numera pratar jag dd och da med
mamman och hon har varit och ar ett

stort stod for mig.
Just denna flicka
satt som fast-
etsad i mitt
huvud hela ti-
den. Josefin skul-
le do nu, det hade
ju den andra lilla
flickan gjort. Sddana tankar blir man ju
inte glad av, tvartom.

Nagot som fick mig att tanka annor-
lunda var nar jag motte en underbar
sjukskoterska som ocksa kéande till den
lilla flicka som gick bort &ret innan.
Hon sa nagot till mig som gjort att jag
ténker att Josefin ska klara av det har:

Hon sa: ”Om du tar ett 1angt snore
och knyter fast Josefin i ena &ndan och

‘den andra flickan’ i den andra — s& stor

skillnad ar det pa deras sjukdom.”
Dessa ord tande hoppets lata inom mig
och det ar det jag tanker pa nar jag ar
pa 'depphumor’. For mig blev det ett
betydelsefullt mote.”

Ingrid, 31 &r, administrator, Overkalix

moten 1 varden

barn & cancer 1-2005
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Genom att ga igenom datauppgifter om mer an 34 000 nyfodda barn
har en nordisk forskargrupp lyckats visa att risken att fa barnleukemi
Okar med fodelsevikten. Utan den samnordiska databasen Gver barn
med cancer hade inte projektet kunna genomféras.

Hog fodelsevikt Okar
risken for leukemi




MIKAEL RISEDAL

arn med hog fodelsevikt 16per
B storre risk att fa leukemi an barn

med lagre fodelsevikt. Att sam-
bandet finns har forskare misstankt
lange. Men en grupp av nordiska fors-
kare ar forst med att presentera sékra be-
vis.

Den danska forskaren och lékaren
Lisa Hjalgrim, som leder forskargrup-
pen, sager att for varje kilo som fodelse-
vikten hojs okar risken att fa akut lym-
fatisk leukemi (all) med 20 procent.
Nar det géller akut myeloisk leukemi
(aml) har man inte kunnat upptécka ett
klart samband. Ett skél ar att det finns
sa fafall av den typen av leukemi att man
inte kan dra nagra sakra slutsatser.

—De samnordiska databaserna over
barn med cancer har haft en nyckelroll i
vart arbete. Utan dem hade vi inte kun-
nat genomféra projektet, sdger Lisa
Hjalgrim.

DE NORDISKA folkbokforingssystemen,
som baserar sig pa fodelsenummer, har
varit en annan hornsten i projektet. Fo-
delsenumren, som foljer barneniallana-
tionella register, gor att inga barn ’for-
svinner” fran forskarna. Bortfallet ar
obefintligt. Darmed blir slutsatserna i
studien mycket sakra.

Fodelsenumren, som f6ljer barnen i alla nationella
register, gor att inga barn "forsvinner” fran forskarna.

Den danska l&karen Lisa Hjalgrim leder den fors-
kargrupp som visat att risken for leukemi dkar ju
hogre fodelsevikt barnet har.

—Men det finns ingen anledning att oroa sig
om man fatt ett stort barn —risken att drabbas
ar anda mycket liten.

Lisa Hjalgrim &r mycket noga med att
papeka att det inte finns ndgon anled-
ning for foraldrar med stora spadbarn
att oroa sig mer an andra foraldrar. Den
genomsnittliga risken for ett barn att fa

leukemi ar trots allt mycket liten. Sjuk-
domen drabbar omkring ett av 2 000
barn. Aven om sannolikheten att in-
sjukna 6kar med nagra brakdelar for
barn med hdgre fodelsevikt, s ar den
fortfarande ytterst liten.

FOR DE FORSKARGRUPPER som for-
soker finna orsakerna till barnleukemi
ar det daremot en betydelsefull ledtrad
att ha hittat ett bevisat samband mellan
fodelsevikt och barnleukemi. Lisa Hjal-
grim menar att det ar ett viktigt stod i det
fortsatta arbetet med att hitta forkla-
ringar till att barn drabbas av sjukdo-
men. Den har typen av epidemiologisk
forskning, som grundar sig pa bearbet-
ning av stora databaser med patient- och
befolkningsdata, maste kombineras
med forskningsprojekt i laboratorier
och sjukhuskliniker for att bli praktiskt
anvandbar i varden.

I sitt arbete har den nordiska forskar-
gruppen utgatt fran ett jattelikt materi-
al med mer &n 34000 barn. Forst och
framst ingar alla de 2 200 barn som fatt
leukemi i Norden under de 15 &ren
mellan 1984 och 1999. Patienternas sys-
kon har ocksa tagits med.

Deras fodelsevikt har sedan jamforts

med en fem ganger sa stor grupp av barn >>>

Samarbete mellan tio nordiska forskare

Tio forskare fran sex olika universitetssjukhus

och forskningsinstitut i Danmark, Sverige,
Norge och Island star bakom den omfattande
studien. Tvéa svenska forskare ingar i gruppen:
Erik Forestier vid Universitetssjukhuset i
Umed och Goran Gustafsson vid Astrid
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Lindgrens barnsjukhus i Stockholm. Géran
Gustafsson &r ansvarig for den nordiska data-
basen éver barnleukemi.

Fran Danmark deltog — férutom Lisa
Hjalgrim — Klaus Rostgaard, Henrik Hjalgrim,
Tine Westergaard, Mads Melbye och Kjeld

Schmiegelow. Fran Norge deltog Harald
Thomassen, och fran Island Jon Kristinsson.
Deras avhandling "Birth Weight and Risk for
Childhood Leukemia in Denmark, Sweden,
Norway and Iceland” publicerades i Journal of
the National Cancer Institute, 20 oktober 2004.
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>>> utan leukemi. Utodver fodelsevikt har
man tagit med faktorer som i vilken gra-
viditetsvecka barnet ar fott och vilken
plats barnet har i syskonskaran.

FORSKNINGSPROJEKTET geringasvar
pa fragorna hur och varfor barnleukemi
uppstar. Lisa Hjalgrim sager att nya ron
visar att de forsta foérandringarna i de
blivande leukemicellerna sker redan pa
fosterstadiet for de flesta som sedan in-
sjuknar. Forstadierna till sjukdomen ut-
vecklas for att sedan bryta ut efter flera
ar, oftast nar barnet ar tre till fem ar gam-
malt.

—Fortsatt forskning med hjélp av till
exempel dna-teknik kan hjélpa oss att
hitta den kritiska tidpunkten nar cell-
forandringarna uppstar. Det kanske
innebér att vi i framtiden kan borja be-
handla barn mot leukemi redan innan
sjukdomen bryter ut, hoppas Lisa Hjal-
grim.

Varfor barn med leukemi i genomsnitt
vager mer &n andra barn vet inte Lisa
Hjalgrim. Men det finns flera tankbara
forklaringar. Den teori som hon i forsta
hand tror pa ar ganska enkel och ratt-
fram: stora barn har fler celler i kroppen
&n mindre barn. Darfor ar sannolikhe-
ten storre att de ska drabbas av en sjuk-
lig forandring i sina celler.

Mats Udikas

Leukemiregistret
finns i Stockholm

De nordiska databaserna dver barn med
cancer startade for mer an 20 &r sedan,
painitiativ av foreningen for de nordiska
barncancerlakarna— NOPHO (Nordic
Society of Pediatric Haematology and
Oncology). Materialet i databaserna byg-
ger pa frivillig inrapportering fran barn-
cancerlakarna och innehaller fler uppgif-
ter &n de obligatoriska cancerregistren.
Barncancerfonden ar med och finansie-
rar databasen for leukemi (NOPHO Acute
Leukemia Database) som anvénts vid
den hér undersékningen.

En artikel om databaserna finns i Barn
& Cancer nummer 3 2004: "Databaser
hjalper lakarna att bota barn”.
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Samarbete gynnar
utsatta grupper

Det gar att spara i fonder och skénka pengar till Barncancer-
fonden pa en och samma gang. Via Banco kan vem som helst
placera sina tillgangar i fem olika fonder, dar en del av fond-
formogenheten varje ar gar till en ideell organisation.

- PA DET HAR SATTET bidrar vara
sparare till att gora varlden lite batt-
re. Men att deras sparande har etiska
och ideella fortecken betyder inte att
vi gor avkall pd malet som styr allt
Banco gor: att skapa langsiktigt bra
vardetillvaxt pa vara kunders pengar,
sager Ulrica Matsers, marknadschef
pa Banco.

Sedan starten har Barncancerfon-
den fatt 42,7 miljoner kronor via
Bancos fondsparare.

— Pengarna fran Banco utgor en
forsvarlig del av vara totala intakter,
och har darfor stor betydelse. De 3,3
miljoner kronor som vi fick forra aret
tacker till exempel kostnaderna for
ett antal forskartjanster, séger Géran
Bergstrom, kanslichef pd Barncancer-
fonden.

—Ett fortsatt bra samarbete med
Banco &r viktigt, inte minst med tan-
ke pa att vi nu vill forska mer kring
hur vi undviker nagra av de sena
komplikationer som kan uppsta efter
sjukdom och behandling.

Banco samarbetar med cirka 100
ideella organisationer. Samarbetet
startade 1990 nar Banco bildade Hu-
manfonden. Syftet var att genom fon-
derna kunna formedla resurser till
ideella organisationer och det viktiga
arbete som bedrivs dar. Och pa sa
satt bidra till nagot gott.

Fonderna investerar bara i foretag
som foljer fn:s deklaration om
manskliga rattigheter, fn:s barnkon-
vention och internationella milj6-
Overenskommelser.

Petra Malm

Ulrika Matsers ar marknadschef pa Banco. En
del av avkastningen fran Bancos fonder gar till
ideella organisationer — exempelvis Barncan-
cerfonden.

Banco har fem
ideella fonder:

Hjalpfonden « Humanfonden
Ideella miljofonden ¢ Kulturfonden
Samaritfonden

Genom dessa later 80 000 fondspa-
rare en till tva procent av fondform-
ogenheten varje ar ga till en valfri ide-
ell organisation. 2003 fick ett hundra-
tal organisationer dela pa drygt 39
miljoner kronor, varav 3,3 miljoner
kronor gick till Barncancerfonden. For
mer information, kontakta Bancos rad-
givare pa 0200-23 53 00 eller mejla
painfo@banco.se.
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HUMLAN®

ANTLIGEN ETT NYTT AR!

Jag dlskar nya 3r. Sirskilt 33nd som kérjar i januari.

I 3r har jag aviage tre nydrsiofren. Jag ska tvdetd min humledraks
oftare (for ibland dr mind gula rinder ndstan svartal), jag ska chawa
p3 Humlansidan ofxare (for di triffar jag s3 minga nya, roliga
vanner) och j39 skd hitta en massa nya roliga knep och hnép till den
hir sidan. Har du lovat ndgonting speciellt i ar? Skeiv till mig och
berdtta, humlan@barncancerfonden.se. Ar det ett riktige roligt nyars—
16fte, som till exempel "jag lovar att korstd tinderna en extra ging
varje dag hela drex ut”, 33 kanske dex kommer med i tidningen!

Till det har spelet behéiver ni en ask tandstickor och en tar-
ning. Det galler att sa fort som mjligt bygga var sin tands-
ticksgubbe. Man turas om att sla med térningen och far
varje ging bygga tills& mdnga stickor som tarningen visar.
Ni Kan forstas hitta pa egna figurer, huvudsaken &r att alla
anvander lika manga tandstickor. Gubben pa bilden be-
star av 41 stickor.

7 A
DCH WSSTE DU ATT TILLVERKNING- HAL.HAR SITTER JAG OCH AR
£ A CORVETTE CABRIOLETUPP. |  Sevpieomn he o | | ENTUSUSTISK.) AR L EGENT
voRDE a5 o Areuprioes L ey LIGEN LYSSNAT TILL ETT £NDA

¥
sAINTzEsSaTE| AR
\ B0SSE.
A

D

"

Humlan, c¢/o Journalistgruppen, www.barncancerfonden.se/humlan
Gavleg. 12 A, 113 30 Stockholm humlan@barncancerfonden.se




Nyfunna vanner pa trappan vid Almers Hus.

... fran familjen Zetterheim i Savsjo.
De var pa Almers Hus en vecka

i varas, och vill garna dela med

sig av sina upplevelser:

VI VILLE SKRIVA nagra rader och be-
ratta om hur bra vi hade det nar vi var
pa Almers Hus en vecka i maj. Vadret
var med oss i stort sett hela tiden, aven
om det blaste ganska friskt vissa dagar,
men s& ar det val vid kusten!

Vi tillbringade dagarna med att géra
sma cykelturer, dar vi aven fick tillfalle
att testa tandemcykeln eftersom Albin
hade lite svart med en vanlig cykel.

Albin Zetterheim &r 9 &r och kommer fran Skepperstad i Savjo. Han opererades for hjarntumor 1998.
Har &r hantillsammans med syskonen Ellen, 7 &r, Oskar 2, &r och pappa Fredric.

Mamma Annika stér bakom kameran.

Tack for att den mojligheten fanns!

Vi lapade ocksé sol i mangder i den
underbara tradgarden, dar vi klattrade
i trad, korde omkring pa traktorn, spe-
lade fotboll och aven intog flertalet
maltider. Lekrummet pa 6vervaningen
var valbesokt och likasa kallarplan...

Vi har badat bastu och bubblat i
bubbelpoolen en hel del maste vi er-
kanna, men vad harligt det ar!

Barnen hade garna tillbringat storre
delen av tiden nere i kur- och kustho-
tellets bassanger, men vi tyckte att en
gang om dagen far vél racka...

Efter att ha fyllt pa vara batterier i
en vecka var det tyvarr dags for hemre-
san, och den standigt &terkommande
frdgan: Néar far vi komma hit igen?

Tack for att Almers Hus finns!

VARJE AR DRABBAS CIRKA 300 BARN | SVERIGE AV CANCER

Tack vare stora forskningsinsatser och framgangsrikt kliniskt arbete éverlever
idag tre av fyra barn sin sjukdom. Barncancerfondens vision ar att alla barn

som drabbas av cancer ska bli friska.

OM BARNCANCERFONDEN
Barncancerfonden &r en ideell forening
vars storsta uppgift ar att stodja
forskningen om barncancer. Barncancer-
fonden, som bildades 1982, finansierar 90
procent av all barncancerforskning i
Sverige. Detta & mojligt tack vare gavor
och testamenten fran privatpersoner, orga-
nisationer och féretag. Barncancerfonden
uppbar inget stod fran stat, landsting

eller kommuner.

Postgiro 90 20 90-0

24

OM BARNCANCERFORENINGARNA
Barncancerfondens medlemmar &r sju
barncancerféreningar, for vilka Barn-
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
foreningarna arbetar sjalvstandigt inom
sina geografiska verksamhetsomraden och
varje foérening har egen styrelse, egen
ekonomi och eget 90-konto.

VILL DU KOMMA | KONTAKT MED NAGON
AV BARNCANCERFORENINGARNA?

Barncancerféreningen i Stockholmsregionen, tel. 08-667 53 03,
stockholm@barncancerfonden.se, Pg 90 02 90-8

Barncancerféreningen i Uppsalaregionen, tel. 018-10 15 55,
uppsala@barncancerfonden.se, Pg 90 00 10-0

Barncancerforeningen i Véstra Sverige, tel. 031-84 51 03,
vastra@barncancerfonden.se, Pg 90 06 60-2

Barncancerféreningen i Gavle-Dala-regionen, tel. 0270-199 04,
gavledala@barncancerfonden.se, Pg 90 05 05-9

Barncancerféreningen Norra, tel. 090-14 38 05,
norra@barncancerfonden.se, Pg 90 30 80-0

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

Barncancerféreningen Sodra, tel. 040-42 65 64,
sodra@barncancerfonden.se, Pg 90 03 30-2

www.barncancerfonden.se/foreningar
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Stress och oro tar tid att bearbeta

FORALDRAR TILL BARN med
cancer &r ofta stressade och kinner angest
langt efter det att barnet fatt sin diagnos.
Det visar en avhandling av Annika Lindahl
Norberg som genomforts med hjélp av stéd
fran Barncancerfonden. Avhandlingen byg-
ger paintervjuer med drygt tusen foraldrar
som hade kontakt med barncanceravdel-
ningen vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus
eller barnmedicinska kliniken vid Univer-
sitetssjukhuset i Linképing. Intervjuerna
gjordes antingen under behandlingstiden
eller i samband med uppféljningskontrol-
ler. Tidsrymden sedan diagnosen stélldes
varierade fran en vecka till fjorton ar.
Avhandlingen kartlagger fjorton olika
aspekter av sjukdomsrelaterad stress och
sju typer av strategier for stresshantering.

Vissa typer av pafrestningar verkar fore-
komma framst under den férsta tiden efter
sjukdomsbeskedet och under den aktiva
behandlingstiden. Andra symtom, som
oro, osakerhet och stress, kan finnas
langt efter avslutad behandling.

En positiv prognos innebér inte ndd-
vandigtvis lagre stress hos féraldrarna.
Déaremot kan socialt stéd och hjalp med
att hantera stressen gora féréldrarna mer
taliga mot psykologisk belastning. Att for-
halla sig passiv och undvika strategier
oOkar kansligheten for belastning. De férsta
manaderna efter diagnosen ar dock s&
pafrestande att strategier for stresshante-
ring vanligtvis har mycket liten paverkan.

Avhandlingen heter Stress and Coping
in Parents of Children with Cancer.

Las mer >>> om forskningen kring forildrar och stress i intervjun
med Krister Boman i Barn & Cancer nummer 6 2004.

Eldsjalar pa Almers
Hus blev Arets
hallanningar

Makarna Ingrid och Ingemar Persson
utsdgs av Radio Halland till Arets hal-
l&nningar for deras arbete med att
skapa och driva Almers Hus i Varberg.
Narmare 7 000 personer har kunnat
bestka Almers hus sedan 1993 for
att hdmta kraft och inspiration.
Priset, som bestod av ett diplom och
en Orreforsvas, dverlamnades till
makarna i direktsandning pa Radio
Halland och motiveringen 16d:

"Ingrid och Ingemar Persson fran
Fiér&s utses till Arets hallanningar
2004 for sitt osjélviska engagemang
som lett till tillkomsten av Almers Hus
i Varberg dér cancersjuka barn och de-
ras familjer far avkoppling, stod och
miljdombyte i en svar situation.”

Fler sjukskoterskor
utbildas i barnonkologi

DET BLIR EN ANDRA omgéng av
den uppskattade nationella utbildningen i
barnonkologisk vard for sjukskéterskor.
Det tog Barncancerfondens styrelse nyligen
beslut om. Uthildningen kér i gang hosten
2005, och kommer att paga under tva ar.

Utbildningen finansieras av Barn-
cancerfonden och sker i samverkan med
Sahlgrenska akademin vid Géteborgs uni-
versitet. Den ar till for sjukskdterskor med
erfarenhet fran barncancervard, och syf-
tet &r att 6ka kunskapen inom barnonkolo-
gi och barnonkologisk omvardnad. Tva kur-
ser om sammanlagt 30 hdgskolepoang
ingar: "Omvardnad med inriktning mot
barnonkologi” och "Barnonkologi”.

| kommande nummer av Barn & Cancer
far vi folja en av sjukskoterskorna som
gar barnonkologiuthildningen idag. Vi kom-
mer ocksa att rapportera frdn gruppens
examen. @

for vardveten-

skap inklusive psykosocial forskning, far fran och med arsskiftet en ny ledamot.
Docent Inger Hallstrom har valts in som ledamot i tre ar. Samtidigt som vi halsar
Inger Hallstrém valkommen vill vi passa pa att tacka professor Mona Kihlgren,
som samtidigt Iamnar ndmnden, for ett fortjanstfullt arbete.
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ALMERS HUS iVarberg ar en rekreationsanlagg-
ning for familjer som har eller har haft ett cancerdrab-
bat barn. Huset &gs av Barncancerfonden och drivs i
samarbete med Varbergs Kurort Hotell & Spa.

Om man &r 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 mojlighet att
lamna vardagsstoket atminstone for en vecka och i stal-
let umgas med varandra och andra i samma situation.

Almers Hus invigdes i januari 1993, efter flera ars
hart arbete med planering och ombyggnation. Nu, mer
an tio ar efter invigningen, har narmare 7 000 personer
besdkt rekreationsanléggningen for att hdmta kraft och
inspiration. P& www.barncancerfonden.se/almershus
finns mer information.

BOKNINGSANSVARIGA

Maria Renstrém, Norrlands Universitetssjukhus i Umea,
telefon 090-785 21 13

Carina M&hl, 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 Géteborg, telefon 031-343 452 22

Anne-Marie Norberg, Astrid Lindgrens Barnsjukhus

i Stockholm, telefon 08-517 780 84

Marie Sandgren, Universitetssjukhuset i Linkoping,
telefon 013-22 47 92
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Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

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

For prenumerationsérenden:
Titel Data AB, 112 86 Stockholm
Telefon 08-617 23 40

GASTKRONIKA

"R&dd? Ja. Men jag vore mer radd utan kontroll.” JOHANNA THYDELL

"Jag ar Johanna Thydell,
fodd i Nassjo 1980, men
tillbringade storsta delen
av uppvaxten i Varnamo.
Efter en tids studentflack-
ande hamnade jag for tre
och ett halvt ar sedan i
Stockholm dér jag fann rét-
terna och kérleken, kopte
en lagenhet och &mnar
stanna. Just nu har jag pre-
cis skrivit klart ett forsta
utkast till en andra bok och
héller dessutom p& med ett
projekt for SVT. Glad och
nojd med tillvaron och lever
alltid efter féljande motto:
Bliden du &r.”

N ar jag var tretton ar dog min mamma
i brostcancer.

Jag har behandlat &mnet i min debut-
bok ”’I taket lyser stjarnorna” som kom ut
forra hosten och som for ett ar sedan vann
Augustpriset i barn- och ungdomsboks-
klassen. Aven vuxna har haft nytta och
gladje av denna bok har det visat sig. |
synnerhet de som har en personlig kopp-
ling till amnet.

Detta skriver jag inte for att skryta.

Detta skriver jag for att ni ska forsta.

Jag vet vad jag talar om. Och skriver om.

Boken var ingen sjalvbiografi, men visst
”lanade” jag handelser fran att leva med
en cancersjuk mamma i atta ar.

Jag vet vad det innebar med cellgifter,
jag vet hur sjukhus luktar och jag kanner
framfor allt till lukten av radsla. Radslan
att den man alskar ska férsvinna.

For mig blev det sa.

Jag trodde aldrig att jag skulle klara
det. Men har &r jag. Med en 6rn inom
mig. En 6rn som symboliserar styrka.

Jag vagrar att ge upp.

Vi har mycket cancer i slakten. For tva
ar sedan var jag tjugotva och tog ett beslut.

Jag tog upp en kamp.

Kampen mot att jag sjalv eventuellt
kommer att drabbas. Som vilken medelal-
ders kvinna som helst gar jag nu pa regel-
bundna kontroller. Mammografi, ultra,
allt vad det kallas.

Ar det en bra idé? undrade vissa i min
omgivning. Blir du inte bara &nnu mera
pamind, 4nnu mera radd?

Pamind ar jag redan. Mamma finns inte
hos mig.

Radd? Ja. Men jag vore mer radd utan
kontroll.

For det ar just det valet jag har tagit.

Valet att ta kontroll. Valet att ligga ett
steg fore ett eventuellt cancerbesked.

Man sa &t mig att jag lider ungefar 50
procents risk att drabbas.

Observera: inte 50 procents risk att do.
Sedan min mamma dog har antalet ddds-
fall inom cancer minskat. Forskningen
inom brodstcancer har gjort framsteg. Att
fa cancer innebér inte langre att do.

Du kan bli frisk.

Fler och fler klarar sig. Och att stodja
brostcancerforskningen ar for mig en
sjalvklarhet. Visst vill jag ocksa stodja
Greenpeace eller ha ett fadderbarn, men
tvingas man valja véljer man val det som
ligger en néarmast hjartat.

Sorgen man varit med om.

Tomheten man ként.

Jag ar 24 idag. Jag har fatt radet att
fortsatta brostkontrollerna, blivit tipsad
om att forsoka skaffa barn sa snart som
mojligt, sé en tidig bortoperation av bada
brosten skulle kunna vara ett alternativ.
Samt tva fylliga ersattningar, naturligtvis.

For mig kanns det just nu som ett val
drastiskt alternativ. Men varje alternativ
till att insjukna ar val en ljusning.

Be mig dock inte svara pa hur jag staller
mig till frdgan.

Inte nu.

Snalla, inte nu.

Just nu &r jag 24 ar ung och lever mer
an nansin. Men medveten. Oerhort med-
veten.

Och det ser jag som nagonting positivt.



