Alla barn har ratt till samma vard - men verkligheten ser annorlunda ut
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Lika behandling
- allas rattighet

LLA CANCERSJUKA BARN i Sveri-

ge behandlas medicinskt lika

i dag. Det har dstadkommits
inte minst genom Barncancerfondens
arbete. Det har varit en lang process,
men vi har lyckats.

Nu vill vi se en liknande utveckling
i Norden och i resten av virlden.

Redan i dag har de nordiska lin-
derna kommit langt och det finns ett
fungerande samarbete mellan vara
linder. Men samarbetet kan utvecklas
ytterligare och vi maste lyfta blicken
vidare utat, utanf6r de nordiska grin-
serna.

Det stora problemet i dag ir skill-
naderna som fortfarande finns. Nagra
av orittvisorna sitter vi fokus pa i det
hir numret av Barn&Cancer. Men det
handlar dven om skillnader i omhin-
dertagande efter medicinsk behand-
ling, i syskonstdd, i forsikringskasse-
fragor, i hur landstingen beviljar bi-
drag for familjevistelser pa Agrenska
och mycket annat. Skillnaderna ska-
par frustration hos forildrar som hor
och ser hur andra drabbade familjer
behandlas.

BARNCANCERFONDEN MASTE ARBETA 4nnu
mer for att na lika behandling, lika
omhindertagande och samma stod
for alla barn och familjer som drabbas
av en barncancersjukdom.

Vi maste ocksa jobba ytterligare med
samordning och koordination fér att
forutsittningarna i de regionala barn-
cancerféreningarna ska bli likvardig.

Den nyligen avslutade "Rad- och
stéd”-utredningen ar ett viktigt
ingangsvirde for forandring.
Nu dr det upp till oss att
vidta atgirder och inte lata
utredningen bli en skriv-
bordsprodukt.

Aidun
fHete

JOHAN HEDERSTEDT, styrelse-
ordférande. johan.hederstedt@
barncancerfonden.se
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3 000 kilometer pa longboard for cancersjuka barn

Han ska samla in 50 000 kronor till
Barncancerfonden. Hur gér han? Aker

300 mil genom Sydostasien, pa long-
board.

LLT STARTADE MED Jim Peterssons Face-

bookgrupp "10 ocoo medlemmar och

jag aker longboard genom Sydost-

asien”. An saknas drygt tusen med-
lemmar, men 25-drige Jim har bestimt sig for
att 4ka dnda. Den 12 januari bir det av och
flickviinnen Maria f6ljer med och tar sina in-
lines med sig.

— Jag blev inspirerad av andra som gjort lik-
nande resor, siger Jim. Men ingen har rest
fran Chiang Mai i Thailand, genom Malaysia,
till Singapore pa longboard férut.

Han medger att han alltid har varit en vig-
hals och att det dr en orsak till att han genom-
for projektet. Men férutom en kul resa vill Jim
ge den en mening. Dirfér valde han att starta

en insamling till f6rmén f6r Barncancerfon-
den.

— Jag valde Barncancerfonden eftersom de
fokuserar pi sin grej och har gjort stora fram-
steg sedan de startade.

Med noga planering och vil utvald rutt tror
Jim att resan tar mellan fyra och fem ménader.
Han uppskattar att de nar Singapore i sommar.

Utover insamlingen, som hittills har samlat
in cirka 20 ooo kronor, har Jim tillsammans
med foretaget Algapan designat en speciell

t-shirt. Den ir tillverkad av bambu och slipps
ungefir samtidigt som Jim ger sig av. Tr6jan
kommer att séljas i utvalda butiker i Stockholm
och pa webben, och vinsten gar till Barncan-
cerfonden.

— Hur den kommer att se ut ir fortfarande
hemligt, men jag kan siga att den blir grymt
snygg, sdger Jim. SANNA-KAISA SAARI

Jims hemsida: www.mrjimonlongboard.com
Jims insamling: www.barncancerfonden.se/4684

VI AR OCKSA GIVARE

Abhlsell, Banco, Buyaid, Cederroth, Forenings-
stodet, Handelsbanken Finans, Hedlundgrup-
pen, Skolidrottsférbundet, PostkodLotteriet,
Sense, General Mills, Vileda/Wettex.

Las mer om féretagen och hur ditt féretag kan
samarbeta med Barncancerfonden pa Barn-
cancerfonden.se/Foretag J

SA KAN DU BIDRA
Vill du starta en egen insamling?
Ga in pa barncancerfonden.se/
Gavor-Bidrag/Egen-insamling.
Du kan &ven ge en gava pa
plusgiro 902090-0
eller bankgiro
902-0900.
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Nar Sheima blev sjuk visste inte henne
foraldrar vad cancer betydde och det fanns
ingen tolk pa plats som kunde 6versatta.

Men det ar mer an sprakskillnader som
gor att invandrarbarn far sémre omvardnad
an svenskar. Stora kulturella skillnader ger
ocksa samre vard. Trots att halso- och sjuk-
vardslagen sager att det ska vara lika for alla

TEXT: EMMA OLSSON FOTO: ANDREAS NILSSON

sina déttrar om att peta in haret under

sléjan. Han tar inte en kvinna i hand, utan
bugar litt med handen 6ver hjirtat i stillet. Vid
tolvtiden ursaktar han sig artigt, och ber att fa dra
sig undan i sex minuter. Det dr dags for bon.

Husseins dotter Sheima fick cancer i 6gat nir
hon var nagra dr gammal. Hon kom in f6r en
okomplicerad 6gonoperation men nir likarna
6ppnade hittade de ndgot annat. Nir Hussein fick
cancerbeskedet fanns det ingen tolk som kunde
Oversitta.

— Jag forstod inte vad ordet tumér betydde men
lakaren sig orolig ut, siger Hussein.

Han gick hem fran sjukhuset och visste fortfa-
rande inte. Han fragade en vin som var tandlikare
och en som var likare. Ingen av dem ville riktigt
beritta om vad som hinde med hans dotter.

USSEIN AL-JABURY r en man med spretigt
skigg och virkad méssa. Han paminner

NU SITTER SHEIMA i soffan med sin tvd dr yngre syster
Israa. En rokelsesticka brinner i en hallare i bokhyl-
lan. Av lillbror Abdullah syns bara nagra teckningar
direkt pa halltapeten. Han 4r pa dagis.

Sheimas hogra 6ga ser lite annorlunda ut 4n det
andra; det dr gjort av porslin. Hon visar ett extra
porslinséga, det stirrar ur hennes handflata. I dag
ir hon frisk.
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— Ibland blir jag ledsen nir jag tinker pa att mina
kompisar har tva 6gon, siger hon.

Hon &r blyg. Det 4r Israa som pratar mest. Shei-
ma vill bli lirare. Hon gillar matte. De brukar titta
pa tv.

Sheima och syskonen ir fédda i Sverige. Mamma
Nabaa och pappa Hussein ir frén Irak. Ibland ir de
oroliga for att deras dldsta dotter inte ska bli gift.

Sheima sjilv kommer inte ihag s mycket av
tiden pa sjukhuset. Hussein séger flera gdnger
att han 4r tacksam f6r vidrden hans dotter
fatt. Att for varje dalig sak som hint si gar
det tio bra. Ibland fanns det ingen tolk.
Ibland var tolken inte sirskilt
bra.

En av tolkarna Gversat-
te ordet cancer, men
varken Hussein eller
Nabaa visste vad det
betydde.

Nar lakaren i
Umea berittade
att Sheimas 6ga
méste bort
presenterade
hon familjen

for en kura- >>
tor. Men de
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hade aldrig hort talas om vad en kurator
ar eller gor.

— De sa sakert allt. Men det gick inte
fram, siger Hussein.

SHEIMA FICK CYTOSTATIKA. Varken Hussein
eller hans hustru Nabaa hade forstatt
hur sjuk deras dotter skulle bli av be-
handlingen. Hur svart det var nir haret
vil foll av och tickte huvudkudden. Att
hon 4t men kriktes direkt efterat.

— Hon fick en massa problem, hen-
nes kropp blev sjuk, hon méidde illa,
fick feber och magsjuka, siger Hussein.

Mamma Nabaa talar inte svenska alls.
Sa ibland nir skéterskorna kom in for
att ordna saker med Sheima visste hon
inte vad de gjorde. Hon kunde bara titta
pa.

— Med mer information kinns det
littare. Vi blev oroliga. Vet man vad som
kommer kan man ta det, som en fot-
bollsspelare, siger Hussein.

ETT AV PROBLEMEN ir att tolkar bara bokas
for likarbesck. Mojligheten till halvoffi-
ciella samtal med skéterskor i korrido-
ren eller nir de ger medicin finns bara
for dem som talar svenska.

— Du kanske precis har fitt veta att
ditt barn har cancer och sa kommer
barnskéterskan in och berittar om
rutiner kring mat och blsjor. Det blir
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Ndr Idkaren berdittade att Sheimas 6ga
madste bort presenterade hon familjen
fér en kurator. Men de hade aldrig hért talas
om vad en kurator dr eller gér.

omoijligt for fordldrarna att ta in, séiger
Pernilla Pergert.

Hon har doktorerat i vard 6ver kultur-
grinser och jobbar som sjukskéterska
pa barncanceravdelningen pé Astrid
Lindgrens sjukhus. I sin avhandling
”Sociala fasader i transkulturella vard-
relationer” (20058) intervjuade hon
fordldrar fran andra linder och vardper-
sonal.

— Vérdpersonalen jobbar for att géra
livet s& bra som moijligt for familjerna
som drabbats av barncancer. Vi lyckas
samre ndr det finns stora kulturella eller
religiosa skillnader, siger Pernilla Per-
gert.

Pernilla fann sociala, kulturella, reli-
giosa och sprikliga hinder f6r goda
relationer mellan virdpersonal och de
cancerdrabbade familjer som inte delar
en svensk medelklassuppfostran. Enkla
exempel som att informationspirmen
som delas ut till alla familjer sillan
finns p4 andra sprak dn svenska. Over-
sittningar och tolkar kostar. Och pengar
ir ett av problemen.

— Viivarden ska hela tiden spara.

Svenska barn blir férberedda inf6r
nalstick och jobbiga undersckningar.
Men fér ett barn som inte talar svenska
och utan tolk kan det vara svért.

— Ibland maste vi klara oss med cha-
rader eller sa tar man nagot ord frin
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internet eller ringer nigon som kan
nagra ord.

SPRAK OCH TOLKAR dr enkla atgirder.

Det 4r svarare att hantera rasism.
Andelen invandrare i barncancer-
varden motsvarar andelen invandrare i
samhillet. Anda tycker bade vardperso-

nal och infédda svenska familjer att
nysvenskarna dr 6verrepresenterade pa
avdelningarna.

Stora religiosa och kulturella skillna-
der gor att vissa familjer sticker ut fran
den svenska normen. Att de syns:
Kvinnor som bir sléja. Som ut-
trycker sina kinslor hégljutt och

dramatiskt. Mdn som inte
hjilper till med matlagning
eller blojbyten pa sina barn.
Och som i extremfall inte
accepterar kvinnliga likare.

Likarna och skéterskorna

de moter dr oftast icke-reli-

gibsa, uppvuxna i Sverige,
vardagsjaimstillda och kan
bli oerhért provocerade av
patriarkala kulturer.

— Man behéver vara
medveten om att det inte
gar att ge samma vard till

alla, varden maéste

N

FAKTA
Namn: Sheima
al-Jabury.
Alder: 10 &r.
Familj: Mamma Nabaa,
pappa Hassan, lillasyster
Israa, 7 ar, och lillebror
Abdullah, 4 ar.

Bor: Umea.

Gillar: Matte. Och att titta
pa tv med Israa.

FAKTA
Retinoblastom ::cn tumérsjukdom som sitter i 6gats nathinna.

Den drabbar som regel sma barn, oftast fére tva ars alder. De flesta barn far
endast en tumér i ett dga, men cirka en tredjedel far tumérer i bada
Sgonen. Finns tumarer i bada 6gonen ska man alltid missténka
arftlighet och undersoka detta. Det vanligaste sattet att upptacka
retinoblastom &r att den ena pupillen blir vitaktig eller gul.
Behandlingen varierar beroende pa hur spridd tuméren ar

och om den sitter i ett eller bada 6gonen. Ar tumarvaxten
omfattande brukar det leda till att hela 6gat maste opereras

bort. Ar den mer begransad kan behandling ske lokalt i 6gat.
Overlevnaden for enkelsidig retionblastom ar drygt 95 procent.

-

-
anpassas utifran de
behov familjen har. Det *
som funkar i nittio procent - a

av fallen fungerar inte alltid.

Och man ska ha kinnedom om sin
egen kultur. Vi tror litt att var kultur ir
den enda ritta och att allt annat 4r kon-
stigt och fel, siger Pernilla.

EN SKOTERSKA SKALLDE UT Sheimas familj
for att de tagit frukt som fanns pa avdel-
ningen.

— Det var inte bra. Hon bara 6ppnade
dérren nir vi satt med en annan skéter-
ska och sa att ni har gjort s hir och det
far ni inte. Jag sa att jag kan ga ner och
kopa frukt, det dr inget stort problem.
Min fru tyckte mycket illa om henne
efter det, siger Hussein.

Och kanske var det hans eget fel,
siger han. Men kunde hon inte ha sagt
det lite trevligare?

Pernilla tycker att det ar ett exempel
pa rasism.

— Det dr inte si att personalen ir elak;
de tinker att de planerat och fixat och de
har sagt att frukten bara ir till for bar-
nen. Jag tror att grinserna ir littare att
kinna av for en svensk familj. Och som
personal kanske det kan vara enklare att
vara generdsare mot svenskar och andra
familjer dir vardrelationen fungerar
bra, siger hon.

SHEIMA OCH ISRAA dr inte kameraskygga.
De har vintat. Allt vilpolerat beteende
forsvinner ute i snén medan hartestar-
na far fram i pannan under sléjorna. @

STOD KAMPEN
Sms:a ordet forska till 72900 sa skéanker

du 50 kronor till kampen mot barncancer
- eller ge en gava pa plusgiro 90 20 90-0,
bankgiro 902-0900.

BARN /' CANCER 7



IN MEMORIAN
"Den 7:e januari 2010 klockan 07:47 dog var prins. Fina, fina Filip finns inte mer. Vi kommer aldrig mer att
fa héra hans underbara skratt och fantastiska leende. Mitt hjérta dr brustet.” S& skriver Malin Dahlén pa
sin blogg efter att Filip forlorat kampen mot sin hjarntumér. Han hade nyss fyllt elva manader.
Redaktionens tankar gar till Filips familj - mamma Malin, pappa Joakim och storebror Hampus.

GOran gar i pension
- for andra gangen

Nu gar Sveriges forsta barncancer-
specialist i pension, for andra gang-
en. Hans baby, det svenska barn-
cancerregistret, fortsatter att jobba.
Goran Gustafsson tror att det gar
att bota alla barn sa smaningom.
Men det kommer att ta tid.

LANGST UPPE PA EN HYLLA i tjdnsterummet
pa Karolinska universitetssjukhuset
i Solna star ett antal vanliga A4-pirmar.

Dir trings Goran Gustafssons allra
forsta leukemipatienter fran 1g7o-talet.
Bland dem finns Magdalena. For nigra
ar sedan skickade hon ett kort pa en s6t
bebis, hennes forstfodda. Hon ir en av
de fa som klarade sig da.

— Jag brukar avsluta mina forelis-
ningar med den bilden. Den ir ett bevis
pa att vi har gjort nytta, siger Goran.

Han trodde att det skulle finnas ett
vaccin mot leukemi redan nu. Men det
drojer. Sjukdomen &r svarfangad och
foranderlig. Att bota alla barn med
cancer ligger lingre bort.

— Det viktiga i dag &r att vi satsar pa att
fa s4 lite bieftekter som méjligt av be-
handlingen. Midnga mar ganska daligt.

Goran borjade fora statistik over
leukemipatienter redan pa 1970-talet.
P4 1980-talet datoriserade han materia-
let och det utokades till att omfatta alla
typer av cancersjukdomar hos barn.

I dag anvinds registret till att ta fram
nya behandlingsprotokoll. Resultaten
fors in i registret och ger i sin tur nya
fakta att basera ytterligare behandlings-
protokoll pa.

Barncancerregistret har fatt mycket
uppmairksamhet under senare tid, savil
internationellt som i Sverige. Bland
annat har regeringen, i sitt arbete med
att ta fram en nationell plan fér cancer-
vard av vuxna, studerat barncancerre-
gistret.

Sverige ligger langt fram i behand-
lingen av cancersjuka barn. Men det dr
inte bara pd grund av den samlade
kunskapen i registret.

— Det ir tack vare den offentliga sjuk-
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Géran Gustafsson dr mannen bakom det unika
svenska barncancerregistret. Det har bidragit till
den postiva utvecklingen av éverlevnaden fér can-

cersjuka barn. FOTO: BENGT ALM

varden. Hir har alla samma chans till
bot.

Redan forra aret var det pensions-
dags. Men det fanns ingen annan kan-
didat till Gérans tjanst.

Han séger att han inte kommer att
sakna jobbet. Sambon, fem barn och tre
barnbarn kommer att uppta all tid.

EMMA OLSSON
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Skoljogg
samlade in
1,3 miljoner
For 27:e aretirad
deltog skolbarn éver
hela landet i Skoljog-
gen i september
forra aret. Totalt
sprang en halv
miljon barn och de
som ville skéankte
en springslant till
Barncancerfonden.

Bara fran Engel-
brektsskolan och
Gardesskolan i
Stockholm deltog
over tusen elever.

- Skoljoggen ar en
enkel form av mo-
tion som alla kan
deltai. Vi hade hyrt
in oss pa Stock-
holms Stadion dar
eleverna fick gai
mal. Manga tycker
att det kdnns bra att
hjalpa sjuka barn
samtidigt som de
gor en kul aktivitet,
och vi fick stor
uppmarksamhet
i media ocksa. Vi
samlade in cirka
4 000 kronor, sager
Goran Aspgren,
idrottslarare pa
Engelbrektsskolan.

Lagom till jul fick
Barncancerfonden ta
emot checken fran
Skolidrottsforbundet
som landade pa
1314 569 kronor.

Skoljoggen ar
Sveriges i sérklass
stérsta motionslopp
for barn och ung-
domar.

Glédande kor
gor nytta

FOR ELVA AR SEDAN satt Annika Gelin med sina
systrar och nagra vanner och funderade pa vad
de skulle kunna hitta pa med sitt storsta
intresse - musiken. Det skulle vara nagot nytt
och kul, som samtidigt gjorde nytta.

- Viville anvénda var musikalitet for att
gobra en insats och kom fram till att det basta vi
kunde gora var att samla ihop ett gdng mén-
niskor som vi gillar - sldktingar, grannar och
kompisar, och bilda en kor. Att pengarna vi
samlade in skulle ga till Barncancerfonden foll
sig naturligt, berattar Annika.

Kéren fick namnet Gléd och bérjade upptra-
dai liten skala i kyrkor i hemlanet Orebro. | dag
bestar den av elva tjejer och konserterna har
blivit bade stérre och fler.

Den 12 december i fjol var det julkonsert
i Kumla folkets hus tillsammans med Annikas
Minnesfond, en férening som stottar Orebro-
familjer med cancerdrabbade barn eller barn
med andra svara sjukdomar.

- Jag och Anita Nystrém, mamma till Annika
som gick bort i cancer 1987 och ansvarig for
minnesfonden, jobbar ihop och har lange
pratat om att vi vill géra nagot tillsammans.
Det blev en julkonsert med familjeinriktning
och insamling dar hélften av pengarna gick till
Barncancerfonden och halften till Annikas
minnesfond.

| samband med konserten fick Barncancer-
fonden ta emot en check med arets insamlade
medel. Summan landade pa 61501 kronor.

- Det &r hedrande att fa ta emot checken
och samtidigt fa njuta av en sa proffsig konsert
som ges av ideella krafter. Kérens engagemang
&r ett av manga som gor det moéjligt for oss att
fortsatta kampen mot barncancer, sager
Anders Petersson pa Barncancerfonden.

Sedan starten har kéren Glod samlat in
cirka 270 000 kronor till Barncancerfonden.

Las mer om kéren pa korenglod.se

Med sin musikalitet gor de elva tjejerna i kéren Glod
en insats f6r barncancerforskningen.




NYTTIGA LACKERHETER. Kanelbullar, prinsesstartor,
bakelser, ballerinakex och punschrullar. Utbudet av sydda
bakverk &r brett och vinsten de inbringar gar oavkortat till

Barncancerfonden. Sugen pa en smakbit?
Ga in pa rundvandring.blogspot.com

SVENSKARNA ALLT GIVMILDARE. Ar 2008 skankte
svenskarna 4,9 miljarder kronor till insamlingsorganisationer med
90-konto. Det motsvarar cirka 550 kronor per svensk. Jamfért med
2007 ékade givandet med 300 miljoner kronor férra aret, en trend
som inleddes redan for tio ar sedan. Kélla: sr.se

Maja Tegel-
berg Hégne-
fors skriver
om sin extra-
mamma Eva
Grahn - en av
de personer
som betydde
mest fér Maja
under hennes
sjukdomstid.

"Eva ar som en
extra mamma’

Maja Tegelberg Hagnefors, 14, fick
leukemi nar hon var drygt ett ar.

| hostas praktiserade hon pa
Barn&Cancers redaktion och passa-
de pa att intervjua en av de perso-
ner som betytt mest fér henne.

- EN AV DE VIKTIGASTE personerna i mitt
liv &r min bista kompis Alexanders
mamma, siger Maja. Hon heter Eva
Grahn och fanns alltid dir nir jag var
sjuk och gor det fortfarande. Eftersom
hon har funnits i mitt liv si linge och s
nira kinns hon lite som en mamma.
Jag intervjuade henne om hur hon
upplevde det nir jag var sjuk. Hir dr
hennes tankar:

”Jag minns en gang nir du var bara
lite 6ver ett dr och din mamma bar dig
pa axeln. Jag visste att det var nigot som
var fel, men jag visste inte vad. Du sag
vildigt sjuk ut. Det var laskigt, laskigt
att inte veta vad som var fel. Du hade
vildigt hog feber, sa vi forstod att det var
allvarligt.

Alexander och du har alltid varit
kompisar och det kindes viktigt att ni
fick fortsitta vara det. Ndgra ganger
besokte vi dig pa sjukhuset, sa att ni fick
triffas fast du var sjuk. Och ni kom ofta
hem till mig f6r att jag skulle ge dig

neurogensprutor som skulle stirka
immunforsvaret.

Det kinns som om jag har varit med
fran bérjan och du kinns lite som min
flicka. Jag har alltid varit nira dig i
tankarna och allt som hint har verkli-
gen péverkat mitt forhallande till dig.

Allt jag tinkte ndr du var sjuk var att
du skulle klara det. Aldrig nigot annat.
Men samtidigt visste jag ju att det var
allvarligt. Jag liste ofta statistik ver hur
ménga som 6verlevde och dven infor-
mation om sjilva sjukdomen. Jag ir
sjukskéterska, men kunde inget medi-
cinskt pa det hir omradet.

For mig kindes det viktigt att bara
finnas ddr. Vara ndgon som du och din
familj kunde prata med, ett "bollplank”.
Det dr viktigt att ha nagon att prata
med, inte bara sjukskéoterskorna pa
sjukhuset.

Nir det blir kriser, som att ndgon
i ens ndrhet blir svart sjuk, tycker
ménga ofta att det
dr lattare att fly dn
att stanna kvar.
Mitt rad till andra
i samma situation
dr att verkligen
viga finnas kvar.”

MAJA TEGELBERG
HAGNEFORS

BLOGGEN

Holger Ahman ir 1,5 &r och bor med sina foraldrar Maria och Stefan
i Tunadal utanfor Sundsvall. Bilar, lego och bocker ar tre av Holgers
favoriter. Men bést av allt 4r nog d4nda pannkakor. | vanliga fall gar
Holger pa Lillskogens dagis. Men just nu behandlas han fér leukemi.
Har ar ett utdrag ur Holgers blogg "Lillpatronen”.
Fortsatt att félja Holger pa lillpatronen.bloggplatsen.se

LORDAG 9januari 2010

Idag ar det lérdag och farmor och farfar ar kvar. Jag ar lite hangig i dag,
tempen har varit lite svajig men vi har klarat oss fran att aka upp till
sjukhuset. Jag kraks upp mycket slem och har fatt blasor i munnen
och pa lapparna sa det ar svart att ata.

HEMMA! 8 januari 2010

Nu ar vihemma igen och jag blev sa glad nar jag sag huset och mina
saker. I natt har jag matt illa och krakts lite. Nu mar jag fortfarande lite
knepigt men jag har gett mej pa min forsta pannkaka. I kvall kommer
farmor och farfar och halsar pa. Jag langtar efter dem.

NYARSAFTON 1januari 2010

I gar firade vi nyarsafton hemma, inget besok pa sjukhuset behovdes.
Jag ska upp till sjukhuset i dag och ta prover och om det haller i sig sa
att febern ar borta sa aker vi till Umea pa sondag. Da ska jag fa ett dropp
med cellgifter och jag ska sovas for ryggstick.

ANNANDAGEN 26 december 2009
Febern har gatt upp annu mer, 397 sist vi tog den. Men efter lite alve-
don och morfin sa sitter jag i sangen och leker med mina bilar och ar
glad anda.

HEM OCH TILLBAKA IGEN 21 december 2009

Imorse akte vi till sjukhuset for en ny cytostatikabehandling. Det
gick bra. Val hemma tog vi tempen och det skulle vi inte gjort.. 38 1.
Lite senare var den 387 och sedan har den stigit.

JIPPIIE! 7 december 2009

Proverna sag bra ut! Vi far aka hem i morgon eftermiddag och vara
hemma till sondag! Det kanns saaaa skont.

DAGS ATT SOVAS IGEN 23 november 2009

Jag ska sovas for benmargsprov, ryggmargsprov och sa ska jag fa cellgif-
ter iryggmargen. De vet inte om jag har cancer dar annu men de ger
ifall att det skulle vara sa. Det ar en operation som tar 2-4 timmar.

FLER BLOGGAR. G: in pa barncancerfonden.se/Motesplats/Bloggar
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En av Barncancerfondens viktigaste uppgifte
barncancerforskning. Det g6rs helt och hallei
fran privatpersoner och féretag. | ar far 63 fo
pa 50 miljoner kronor. Mest pengar gar till le

18,5 miljoner till
leukemiforskning

ANSLAG FRAN BARNCANCERFONDEN: 800 000 kronor per &r i tre 4r (2010-2012)

Nar och varfor uppstar leukemi?

| dag vet forskarna att leukemier hos barn uppstar
nadr det genetiska materialet férandras. Men de vet
inte s mycket om nér och hur dessa avvikelser
uppkommer.

- OM VI LYCKAS hitta svaren pa de fragorna blir det
littare att snabbt stilla en exakt diagnos, och dir-
med ge en mer riktad och effektiv behandling, siger
Bertil Johansson.
Bertil Johansson arbetade
i bérjan av sin karridr enbart med
vuxna. Men efter att ha kommit i
kontakt med professor Stanislaw
Garwicz, en pionjir inom barnonko-
login, blev han fascinerad av barn- i
leukemi. Bertil Johansson,
— Det ar svart att tinka sig ett mer professor i klinisk
positivt exempel pa forskningens genetik, Lunds
framsteg. For inte manga ar sedan  universitets-
var det en dédsdom att fa diagnosen S/ukhus.
akut lymfatisk (ALL) eller myeolisk leukemi (AML).
I dag 6verlever nirmare 8o procent av alla barn.
Bertil Johanssons forskargrupp har beviljats ett
fortsatt forskningsanslag pd 8oo ooo kronor per ar i
tre ar fran Barncancerfonden. Gruppen gor genetiska

analyser av alla barncancerfall i sodra Sverige och har
en gedigen kunskap om de genetiska f6rindringar
som forekommer vid leukemier. Nu fokuserar de sitt
arbete pd att f 6kad kunskap om varfor T-cells-ALL
har en nagot simre prognos dn B-cells-ALL.

— Med mer exakta genetiska analyser blir det
littare att riskgruppera och dirmed avgéra vilken
behandling som ska ges.

BAKOM DE GENETISKA mutationer som leder till cancer
ligger ofta olika kromosomavvikelser, till exempel
vid den speciella leukemiformen hyperdiploid ALL.
Dir kan man hitta mellan 51-67 kromosomer, att
jamfora med 46 hos en frisk person. Och att barn
med Downs syndrom l6per en 6kad risk att drabbas
av leukemi har man vetat linge.

— Dessa barn, som ju har en extra kromosom, har
en hogre risk att f4 AML och ALL. Vi vill ta reda pa

varfor, vilka de grundliggande mekanismerna ir
bakom de hir processerna, forklarar Bertil, som ar FORTSATT STOTTA FORSKNINGEN
mycket tacksam 6ver anslagen frin Barncancerfon- Sms:a ordet forska till 72900 s3 skanker du
den. 50 kronor till kampen mot barncancer - eller
— Det innebir en stor trygghet att i ett tredrigt ge en géva pé plusgiro 90 20 90-0, bankgiro
anslag. Det gor att vi kan arbeta mer langsiktigt. 902-0900.
EVELYN PESIKAN

21 FORSKNINGSPROJEKT MED ANKNYTNING TILL LEUKEMI. holm, 2 100 000 kronor. Data management och évervakning av klinisk studie samt
Mekanismer och behandling av leukemier med hyperaktiv RAS, Martin Bergd, Goteborg, epidemiologiskt stod for translationell forskning vid ALL hos barn, Mats Heyman, Stock-
1200 000 kronor. Drog-inducerad apoptos vid barnleukemi: mekanismer fér orsak och holm, 600 000 kronor, plus 365 000 kronor. Genetiska studier av akut leukemi hos barn,
resistens, Dan Grandér, Stockholm, 1 200 00O kronor. Studier av blodcellers mognad Bertil Johansson, Lund, 2 400 000 kronor. Utforskning av naturliga moérdarcellers

och hur elakartade leukemiceller kan fas att mogna till normala blodceller, Urban anti-leukemi aktivitet for utveckling av behandlingsmetoder mot blodcancer, Klas Karre,
Gullberg, Lund, 800 000 kronor. Molekylarbiologiska och kliniska studier vid leukemier Stockholm, 700 000 kronor. Multipla molekyldra mekanismer och terapeutiska strategier
hos barn, Britt Gustafsson, Stockholm, 300 000 kronor. Molekylar férstaelse av kemo- vid barnleukemi, Jenny Liao Persson, Malmo, 800 000 kronor. Nya strategier for att eli-

terapi fér nyutveckling av behandlingsmetoder mot barncancer, Thomas Helleday, Stock- ~ minera primitiva cancerstamceller vid barnleukemi, Jens Nygren, Lund, 600 000 kronor.
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| benmargen tillverkas cirka 2 miljoner
blodeeller | sekunden dygnet runt

D har begransad leslingd, a8 det
ar wiktigt att det tillverkas nya
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I D sjuka cellerma delar sig J
ohammat och tranger bort friska |

bladceller. Sjuk benmdarg kan bestd

av upp til 80 % sjuka celler,
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| vira bicken och de tjockare rirbenen

delar sig. Celldelningen sker i flera steg

FAKTA OM LEUKEMI

Leukemi kallades forr blodcancer och karaktériseras av en okontrolle-
rad tillvéaxt av omogna forstadier till de vita blodkropparna i benmaér-
gen. Leukemicellerna tréanger ut den friska blodbildningen i benmargen
och trénger sig sa smaningom &ven in i blodet och évriga organ

i kroppen. Det finns tva huvudtyper av leukemi, ALL och AML.

Blokhet, tristthet. bensmartor, blimarken som inte
Taravinmer, swlrlfkta she samt infeklionskinslghet
kan vara tecken pa leukemi. Ett kinnetecken far
leukami ar att barnet stadigt blir allt samre.

Behandlingen baseras pd medicinering med
1,',-:-;;-'_.!_._|'.|lc._| (en grupp mediciner Som |_|."|'\.'|'|lc.|.l
cellens farmaga att dela sig) och pagir under cirka
2-2.5 ar, De barn sam inte svarar pa behandligen
(cirka 5%) kan fa en benmargstransplantation. Vid
eventuella Merfall kan en ny behandiing sittas in

Farutsidltningen fGr att on cancertumar ska kunna wvixa ar atl cellerna i lumaren
Farst farmas cellens DNA, dar alla geners

finns, till kramosomern. Varje kromosom hildar en kopia av sig sjalv, kramosomerna
glider | sar och celler snirs av pa mitten, tva likadana celler har bildats. Alla dessa
steg i celldelningen kan paverkas av olika cytostatika som darmed hindrar en tumar

frén att vixa och 53 smaningom far den att frsvinna
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olika former, bland annat T-celler och
v av dessa insjuknar ubvecklas ALL.

Cytoplasma  Celikiirna Cellvags Celldelning inledd Kromaosomer
Lymiocyter finns i
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VARA BLODCELLER IMMUNSYSTEMET
De vila blodkropparna finns | olika ‘,r,
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cyter och granulocyter, A-B% av de vita huvuddalen | det tre typer: neutrofita
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rar. De tillverkas av mega-
kariocyter. en vit biodkropp.

dlare” av sjuk viv
nad och dada celler

Cytostatikakanslighet in vitro hos barn med akut myeloisk leukemi, korrelation till
genetik och molekylarbiologi, Josefine Palle, Uppsala, 200 000 kronor. Exosom-baserade
prognostiska markérer och nya terapier mot barncancer, Theocharis Panaretakis,
Stockholm, 500 000 kronor. Farmakogenetiska studier for individualiserad behandling
av barnleukemi, Curt Peterson, Linképing, 1 000 000 kronor. Studier f6r att forhindra
svara komplikationer efter allogen HSCT, Mats Remberger, Stockholm, 400 000 kronor.
Strategier vid allogen stamcellstransplantation som behandling av barncancer, Olle
Ringdén, Stockholm, 1350 000 kronor. Studier av de molekylara mekanismerna bakom

i B-oceller, T-celler
och ME-celler

leukemi (AML)
2005

man se en minskad
miangd granulocyler

1585 1935

FFra

1955 2G5

Flt3-medierad transformation vid akut myeloid leukemi, Lars Rénnstrand, Malme,

1100 000 kronor. Celluldra maltavlor och molekylédra partners fér aktiverad FLT3 vid
blodbildning under fosterutveckling och tidiga barnar, Ewa Sitnicka, Lund, 1200 000
kronor. Hematopetisk stamcellstransplantation till barn, Jacek Winiarski, Stockholm,
1200 000 kronor. Nar jag &r radd - hur vill jag da bli bemétt och vad péaverkar min
férmaga att hantera radslan, Agneta Anderzén Carlsson, Orebro, 500 000 kronor.
Nationell arbetsgrupp inom dmnesomradet pediatrisk hematologisk stamcells-
transplantation, Johan Arvidson, Uppsala, 40 000 kronor.

»
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FOTO: ANDERS G WARNE

FAKTA HANNA FRIBORG

Alder: 9 &r. Familj: Pappa Johan, mamma Marie och bror Alexander,
11 ar. Katterna Wilma och Zussi. Bor: | ett hus i Kolmarden.
Intressen: Vara med kompisar, fingervirka och springa (nér jag orkar).

Hanna blir trott
som en gammal tant

| somras fyllde Hanna nio ar. Men nagot kalas blev det inte. Hon ville
bara vara i fred och sova. En vecka senare fick hon diagnosen ALL,

akut lymfatisk leukemi.

- Jag tror att jag blir frisk, sdger Hanna.

DET VAR UNDER SOMMARLOVET SOm
Hanna Friborg bérjade kinna sig
sjuk. Hon var trétt, hade inte nidgon
ork eller matlust och ont i kiken.
Mamma Marie och pappa Johan sig
hur deras dotter blev allt blekare om
nosen men kunde inte sitta fingret
pé vad det kunde vara.

— Det var en trikig sommar, siger
Hanna.

Familjen akte till virdcentralen
och tog prover. Likarna trodde att
Hanna hade en infektion i kroppen,
de kunde ocks3 se att mingden vita
och réda blodkroppar i Hannas blod
inte var normal. Familjen sékte pa
internet och tyckte att symptomen
kunde stimma pa bade blodarsjuka
och ALL, akut lymfatisk leukemi.

— Vi férstod att det var allvarligt
men ville inte riktigt ta ordet cancer
ivar mun, sidger Marie.

P4 kvillen, efter dnnu fler provtag-
ningar, fick familjen veta att Hanna
drabbats av ALL.

— Jag minns inte riktigt hur det
kindes att fa veta, men jag tror att
jag tyckte att det var skont att fa ett
namn pa vad jag har. Nu tinker jag
att det dr ren otur att just jag har
drabbats. Jag vet ocksa att jag d6r om
jag inte far behandling, sdger Hanna.

JUST | DAG KANNS sommarens virme
avligsen. Utanfor Linkdpings univer-
sitetssjukhus, dit Hanna har kommit
for att fa dnnu en cytostatikabehand-
ling, dr det vinter och sn6. Hanna
Klittrar upp i sdngen och ligger sig
till ratta. Hon tycker att det dr ganska
trist att vara pa sjukhus, det hinder
for lite och finns inget skoj att gora.
— Maten dr inte god, siger hon
med ett skratt. Mamma brukar képa
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med sig nigot godare. Jag dlskar
lasagne och dggréra med bacon!

Hanna berittar att en tjej i klassen
ocksa har haft leukemi.

— Det 4r bra med nigon som vet
hur det kan vara. Som nir jag ar trétt
som en gammal tant, siger Hanna.

Enligt likarna svarar hon bra pa
sin behandling. Cancercellerna har
blivit firre och forhoppningsvis blir
hon frisk inom en tvdarsperiod. Men
vigen dit dr ling.

— Vi har ménga dagar och nitter
kvar pa sjukhus. Vardagen har blivit
vildigt annorlunda, siger Johan, som
oftast &r hemma med Hanna.

SKOTERSKORNA MARI FRANSSON och
Eva-Lena Johansson tar med Hanna
till behandlingsrummet dir de sitter
en nél dir cytostatikan ska droppa in.

— Det ser ut som hallonsaft. Det
finns en annan som jag brukar f3,
den ar solgul. Medicinerna har gjort
att jag har tappat haret. Forst var det
trakigt, men nu gor det inte s myck-
et, konstaterar Hanna.

Dagens behandling dr den "litta” i
sammanhanget. Forst fir Hanna en
pase som droppar in i hennes kropp
under femton minuter, sedan ytterli-
gare en som tar fyra timmar.

— Det ir tufft for en liten tjej men
vi dr glada att behandlingen gir bra.
Nir hon ir friskférklarad ska vi gora
négot skoj tillsammans, siger Johan.

Han syftar pa en 50 liters dama-
jean hemma i familjens hus i Kol-
marden. I den ligger de smamynt.

— Jag brukar drémma och tinka pa
vad vi ska gora for pengarna. Jag vill
aka till ett varmt stille eller till Dan-
mark. D3 vill jag vara pigg och frisk.

MALIN BYSTROM

Tre saker som &r viktiga under sjukdomstiden:

* FRAMTIDSTRO
och drémmar om
vad jag ska gora
nar jag blir frisk.

* MINA TVA

GOSEDJUR som
jag har med mig
nar jag blir sévd.

o AKA MC. "Pappa har en
skrotig motorcykel som han
ska fixa tills jag &r frisk. Jag
ska fa aka premiarturen.”
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ANSLAG FRAN BARNCANCERFONDEN: 400 000 kronor per &r i tre &r (2010-2012)

Nya metoder for att fler ska kunna fa barn

Att klara sitt eget liv, men samtidigt
forlora formagan att kunna ge liv at
nagon annan. Infertilitet blir ibland den
tragiska konsekvensen for den som
behandlats fér cancer som barn. Det vill
Kirsi Jahnukainen dndra pa.

KONSCELLER AR EXTRA KANSLIGA for bade
stralning och cytostatika och kan skadas
permanent vid behandling mot cancer.
Ungefir 20 procent av alla som har haft
leukemi som barn blir infertila som
vuxna.

— Over hilften av alla cancersjuka
barn l6per ingen risk att bli infertila. Det
som ir farligast for konscellerna ir stark
stralbehandling, siger Kirsi Jahnukai-
nen.

Kirsi har lang erfarenhet av barnonko-
logi och reproduktion.

— Nir jag bérjade som
barnlikare handlade det
forst och frimst om att
bota cancersjuka barn sa
snabbt som mojligt. Att
tinka framit, pa sidant
som fertilitet, var inte ¢ 'd
prioriterat, men numera Kirsi Jahnukainen,

ir reproduktion ett docent i pediatrik
P vid Karolinska insti-

mycket viktigt forsk- tutet och docent
ningsomrade. i barnonkologi

vid Helsingfors
DET PROJEKT SOM Kirsi fatt universitet.
fortsatt anslag f6r hand-

lar bland annat om att odla konsceller i
provror och transplantera dggstocks- och
testikelvivnad till méss for att studera
utvecklingen till kénsceller.

— Malet dr att hitta nya transplanta-
tionsmetoder f6r att kunna bevara fertili-

ANSLAG FRAN BARNCANCERFONDEN: 650 000 kronor per &r i tva ar (2010-2011)

Vad hander i kromosomerna ndr man far cancer?

Genetiska analyser ska ge en battre bild
av vad som hinder pa kromosomniva
vid uppkomsten av cancer hos barn, och
darmed bidra till mer effektiva behand-
lingar.

FREDRIK MERTENS AR professor i klinisk
genetik vid Lunds universitetssjukhus
och arbetar frimst med sa kallade solida
tumorer hos barn, de cancerformer som
inte finns i blodet. En vanlig solid tumor
ir osteosarkom, bentumérer.

— Vi vet dnnu inte tillrickligt mycket
om kromosomavvikelserna vid solida
tumoérer hos barn fér att kunna stilla

ritt diagnos och ge en korrekt prognos,
sdger Fredrik.

Det projekt som stéds av Barncancer-
fonden fokuserar i forsta hand pa ge-
netiska analyser av ben- och mjukdels-
tumorer.

— Det finns mellan 50 och 6o olika
typer av dessa tumdrer, som ofta ir
vanligare hos barn 4n hos vuxna. Och vi
hittar hela tiden nya kromosomavvikel-
ser, till exempel att kromosomer byter
plats. Att det dr en genetisk férandring
som orsakar en tumor, det dr inget nytt.
Men vad det ir for gener och hur de
paverkar en cell vill vi forsoka ta reda pa

ANSLAG FRAN BARNCANCERFONDEN: 500 000 kronor per ar i tre &r (2010-2012)

Lattare att

Forskningsprojekt brukar sallan forena
nytta med néje, men barnneurologen
Ingrid Emanuelson i Goteborg har bevil-
jats ett forskningsanslag pa 1,5 miljoner
kronor for att lara barn spela en fysisk
form av Nintendo.

- BARN SOM HAR HAFT hjarntumor kan fa
problem med minne och inlirning. Vi
tror att det hir interaktiva dataspelet,
som innehaller mycket fysisk trining,
kan forbittra deras forméga att koncen-
trera sig och lira sig saker. Det ar bra for
hjirnan att géra sidant som ir roligt,
siger Ingrid.

Att det dr hilsosamt att rora pd sig ar
inget nytt, men hittills har man inte
kunnat bevisa att motion ocksa paverkar
hjirnans funktion. Djurforsok har visat
att moss som fick springa runt extra

ara med ku

motion

mycket i ett hjul bildade
fler stamceller och hade
littare att lira sig nya
uppgifter. Men det dr
forsta gdngen man pro-
var samma sak pa barn.

— Det har gjorts lik-
nande studier pa stroke-
patienter med goda
resultat. Nu vill vi se om
barn som har behandlats
f6r hjarntumor kan bli
hjilpta i sin vardag av regelbunden
trining med Nintendo Wii. Barnen kan
spela golf, tennis eller utéva nigon
annan sport, framfor en virtuell mot-
stindare i tv:n, forklarar Ingrid.

— 1 dag overlever allt fler barn som far
en hjarntumor, men priset de kan fa
betala dr koncentrations- och inlirnings-

Ingrid Emanuel-
son, docent i pe-
diatrik, Drottning
Silvias barnsjuk-
hus i Géteborg.

teten hos bade pojkar och flickor. De
metoder vi har testat tidigare, bland
annat si kallad autolog konscellstrans-
plantation dir man dteranvinder patien-
ternas egna stamceller, har visat sig ge
en alltfor hog aterfallsrisk i cancern,
forklarar hon och tilligger att stodet fran
Barncancerfonden ir helt avgérande f6r
hennes forskning.

En viktig del av forskargruppens arbete
ar att utarbeta nya nordiska riktlinjer
inom reproduktionsomradet f6r barn-
onkologer.

— Via vart nitverk ger vi kontinuerliga
rekommendationer om nir och hur man
bor frysa spermier och dgg for att minska
risken for fertilitetsproblem. Vara resultat
kommer med andra ord snabbt patien-
terna till godo, vilket kinns angeldget.

EVELYN PESIKAN

med véira avancerade, men tyvirr mycket
dyra, analysmetoder.

Att analysera en enda tumér kostar
cirka 10 ooo kronor. Utan anslaget frin
Barncancerfonden hade Fredrik Mertens
och hans forskargrupp aldrig kunnat
bedriva den hir typen av forskning. De
hoppas att resultatet av arbetet ska leda
till sikrare diagnoser och mer skriddar-
sydda behandlingsmetoder.

— Bada bygger ju pa genetisk kunskap,
sdger han och tilligger att han kinner
starkt f6r barncancer som han arbetat
med sedan bérjan av 199o-talet.

EVELYN PESIKAN

stérningar, orsakade av framfor allt
stralbehandling.

Jag har sett minga exempel pd det och
linge letat efter bra metoder for att
kunna hjilpa dessa barn.

Forst ut att testa dataspelstriningen
blir cirka 30 skolbarn i dldrarna 716 ar.

— De ska spela regelbundet i hemmet
med stéd av en personlig coach via en
webbkamera. En mitare pd armen mi-
ter aktivitetsnivin.

Om resultatet av dataspelsprojektet
blir som den brett sammansatta forskar-
gruppen hoppas kommer det att leda till
riktlinjer for ett nationellt rehabilite-
ringsprogram. I framtiden kan det ocksa
bli aktuellt att konstruera ett eget icke-
kommersiellt dataspel baserat pa erfa-

renheterna fran projektet. ))
EVELYN PESIKAN
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HAKAN MELLSTEDT,
ORDFORANDE I BARNCANCERFONDENS
FORSKNINGSNAMND:

"Patientanknytning
ar var ledstjarna”

Det &r forskning med en tydlig barnon-
kologisk och patientnéra anknytning
som vacker forskningsndmndens intres-
se nar det ar dags att dela ut Barncan-
cerfondens forskningsanslag.

- VI AR GLADA att vi har kunnat dela ut 50
miljoner kronor i forskningsanslag i ar, trots
de daliga tiderna, siger Hikan Mellstedt,
professor i onkologisk bioterapi och ord-
forande i Barncancerfondens forsknings-
nimnd.

Till skillnad fran bland andra Vetenskaps-
rddet ger Barncancerfonden mer stod till
Klinisk och translationell forskning, som
bygger pa nira och 6msesidigt utbyte med
konkreta vardfall, och mindre till grund-
forskning.

— Vi tror att framtidens forskning bygger
pa ett samarbete mellan den kliniska virlden,
dir patienterna finns, och laboratorierna.
Patientanknytningen 4r var ledstjirna nir vi
gor vara val.

Alla projekt f6ljs noga upp av nimnden,
som bland annat gar igenom hur manga
och i vilka publikationer forskargrupperna
har publicerat sina resultat.

— Det ir bara de som visar bra resultat
som far fornyade anslag, siger Hikan, som
inte kan pdminna sig nagra storre felsats-
ningar genom aren.

— Visst kan man 6nska att det ska gé lite
fortare ibland, men forskning tar tid. Allt
madste provas dven om det inte alltid leder
till det resultat man 6nskat.

Det han hittills 4r mest n6jd med ir sats-
ningen pd det nationella barnonkologiska
registret. Hiar samlas all data, inklusive
vivnadsprover, frdn cancersjuka barn. Re-
gistret ir ovirderligt svil for forskningen
som f6r vilka behandlingsprinciper som ska
foljas vid olika sjukdomar. Det dr mycket
tack vare registret som behandlingen av till
exempel barnleukemier natt si stora fram-
gangar de senaste 1015 dren.

Hakan, som sjilv har métt manga barn
med cancer under sin langa karridr, hoppas
att registret snart ska kunna anvindas pa ett
nytt sitt.

— Jag hoppas att vi ska kunna fslja upp
sena biverkningar hos personer som har
haft barncancer. I dag vet vi att de kan fa
olika symptom i vuxen dlder, men vi vet inte
riktigt varfor eller hur vi ska kunna hjilpa
dem pd bista sitt. Det hir ir ett jitteviktigt
omrade. Min férhoppning ar att vi ska kun-
na skapa en organisation for att hitta dessa
patienter, samla kunskap om dem och géra
analyser, s att vi pa ett tidigt stadium kan
se vilka barn som riskerar biverkningar
senare i livet.

EVELYN PESIKAN
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KORT OM

FORSKNING

av arets 63 forskningsanslag fran Barncancerfonden har en
koppling till CNS-tumorer, 21 till leukemi, tio till neuroblastom,
tva till sarkom och ett vardera till lymfon och retinoblastom.
14 av projekten har en annan koppling till barncancer.

20 miljoner till leukemiforskning
Stiftelsen for strategisk forskning, SSF, har beviljat ett
femarigt rambidrag pa 20 miljoner kronor till en grupp
forskare vid Uppsala universitet fér studier av barn
med akut barnleukemi.

Malet med forskningen &r att ta reda pa varfor vissa
barn inte svarar pa behandling med cytostatika, utan
far aterfall av sjukdomen, och dérmed pa ett battre satt
kunna férutspa patienternas sjukdomsférlopp och
behandlingssvar.

Forskargruppen, som leds av Ann-Christine Syvéa-
nen, har redan forskat kring barnleukemi under ett
antal ar, men med begrénsade resurser. Med det nya
anslaget kan gruppen nu ga vidare med de preliminara
resultat de hittills uppnatt.

Kélla: Uppsala universitet

Otillrackligt
stod till tidigare
cancersjuka

Stédet och rehabiliterings-
mojligheterna fér cancer-
patienter som 6verlevt sin
sjukdom ar otillrackligt. Det
menar féretradare for var-
den.

Allt fler svenskar drabbas
av en cancersjukdom under
sin livstid; samtidigt 6ver-
lever allt fler. Bland vuxna
ligger dverlevnaden pa sex
av tio drabbade, medan
siffran for barn med en
cancersjukdom ligger pa
narmare 80 procent. Men
resurserna for att hjalpa
6verlevarna tillbaka till ett
normalt liv &r knappa.

Den tuffa behandlingen
kan ha skadat viktiga funk-
tioner i kroppen och beho-
ven av hjalp ser olika ut.
Det kan handla om fysiska
rehabiliteringsbehov, men
ocksa om psykiska problem.
Maria Hellbom, sektions-
chef for Skanes onkologiska
klinik, ser bristande med-
vetenhet och bristande
kunskap som det storsta
hindret for ratt stod.

- Vibehover sprida kun-
skap bade i och utanfor var-
den om vilka mojligheter
det finns f6r patienterna att
bli rehabiliterade och vilka
behov de har, sager hon till
Sveriges Radio.

Kélla: sr.se den.

Nytt sitt stoppa tumortillvaxt
Forskare vid Karolinska Institutet har upptackt ett nytt
satt att stoppa tumortillvaxt i méss, genom att hamma
blodkérlsbildning.

For att en cancertumor ska kunna vaxa kravs att
cancercellerna satter i gang nybildning av blodké&rl som
i sin tur kan férse tuméren med syre och naring. Redan
i dag finns det ett flertal cancerldkemedel som hammar
blodkérlsbildningen, men effekten av dem har varit
begransad. Nu hoppas forskarna pa att kunna utveckla
en substans som utnyttjar mekanismen som de upp-
téckt och darmed kunna utveckla ett nytt lakemedel
mot cancer. Studien leds av Kristian Pietras, docent i
tumérbiologi, och har nyligen beviljats ett anslag fran
Barncancerfonden.

Kélla: Karolinska institutet

God etnokulturell empati hos vardstudenter

Psykolog- och socionomstudenter har stérst etnokulturell empati bland vardstu-
denter. Detsamma géller aldre personer, kvinnor och personer som vuxit upp i en
liten stad. Det visar den forsta svenska méatningen av den empatiska férmagan
fér manniskor fran andra kulturer.

Chato Resoal, som har doktorerat i psykologi vid Link&pings universitet, har
genomfdrt matningen med hjalp av en amerikansk enkat som hon anpassat till
svenska forhallanden.

Tvértemot vad manga trott paverkas inte den etnokulturella férmagan av hur
mycket kontakt man haft med manniskor av annan etnisk bakgrund under skolti-

Kélla: Linkopings universitet



barn i vérlden insjuknar varje ar barn dor i cancer varje ar. Mellan Norden har den hégsta femarsaverlevnaden

i cancer, varav 20 procent i i-ldnder 180 000 och 190 000 av dessa bor med 75 procent. | USA ar motsvarande siffra
och 80 procent i u-lander. i u-lander. 70 procent och i Osteuropa 55 procent.

Samma planet - tva helt olika varldar

DIAGNOSERNA SKILJER SIG VISSA CANCERSJUKDOMAR forekommer mest i FLER KILLAR AN TJEJER PROGNOSEN FOR KILLAR
mellan vérldens rikaste och fattigaste u-lander. | vissa fall finns en koppling till infektionssjuk- far cancer. Det varierar med som féar cancer &r lite sémre
lander. | i-lander &r leukemier vanligast, domar. Kaposis sarkom (tumér i bindvév eller hud) har diagnos, men det gar i snitt an for tjejer. Forskarna tror att
30 procent av barncancerfallen &r blod- en koppling till aids och Burkitts lymfom (lymfkartel- 116 cancersjuka pojkar pé varje  det ocksa har med hormoner
cancer. | u-landerna &r sarkom och cancer i kake eller buk) till Epstein-Barr-virus och cancersjuk flicka. Férmodligen att gora.
lymfom vanligast med 25-50 procent. malaria. Exakt hur de hanger ihop &r fortfarande oklart. beror det p& hormoner.
eo000
e0000000

GEOGRAFISK SPRIDNING
Andel barncancer av all cancer:
Norden 0,5 procent
Latinamerika 3 procent
Afrika 5 procent
Mellanéstern 10 procent

Orsaken till de stora skillnaderna ar
barnens andel av befolkningen samt
att de vuxna mer séllan drabbas av
cancer pa grund av kortare medellivs-
langd.

| i-lander botas 70 procent
av de cancersjuka barnen.
eo0 x
o000 | u-lander kan mellan 5
och 10 procent rakna med
att bli friska.

FN:S BARNKONVENTION: Varje barn
med cancer har ratt att fa en diagnos och
behandling lokalt.




En varsam restaurering gér Almers Hus redo att ta emot drabbade familjer under Idng tid framéver.
Billy Ydefjdll vet vilken betydelse den vackra villan kan ha fér en familj.

Huset 1y
carlek oc

s med

N varme

En majlighet att byta miljo, samla kraft och utbyta erfarenheter. Den
funktionen har Almers Hus i Varberg haft fér familjer med cancer-
sjuka barn sedan starten 1993. Nu rustas den uppskattade 20-tals-
villan upp for att kunna ta emot nya gaster manga ar framover.

ETT STORRE KOK, uppfrischade vitutrym-
men och uppdatering av bland annat
el- och brandsikerhet. Det 4r nagra
delar av den helrenovering som Almers
Hus genomgar under sex vinterveckor.

— Huset har klarat sig fantastiskt bra
med tanke pd hur méanga familjer som
har varit har. Men det behovs dnda en
uppfrischning, siger Billy Ydefjill,
projektledare pa Barncancerfonden.

Han vet hur mycket Almers Hus kan
betyda f6r en familj med ett sjukt barn.
En kunskap han dels fatt frdn all den
positiva respons han mott i sitt jobb,
och dels frin de tva besok han sjilv
gjorde nir hans dotter var sjuk.

— Nir man kommer hit inser man att
det finns manga andra som ir i samma

situation. Man behéver inte forklara sig.

Vi vuxna satt uppe om nitterna och
pratade. Och syskonen till de sjuka
barnen fir triffa andra syskon som har
liknande erfarenheter. Det dr ocksa
viktigt, siger Billy Ydefjall.

FAMILJERNA SOM KOMMER till Almers Hus

far sjdlva betala sin mat. Alla andra kost-
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nader, inklusive resan dit, stdr Barncan-
cerfonden for.

— Man ska inte underskatta den eko-
nomiska betydelsen. Fér manga famil-
jer dr en gratis vistelse i Almers Hus
den enda semester de har rad med,
tilligger Billy Ydefjall.

Populirast dr perioden fran pask och
fram till héstlovet samt jul och nyar. D4
ar det fullt i de fyra ligenheterna. Men
dven andra veckor lockar och varje ar
kommer mellan 100-130 familjer hit.

BARNCANCERFONDEN HAR BERAKNAT kostna-

den f6r renoveringen till 3,5 miljoner
kronor och hoppas fi in ménga gavor
6ronmirkta till Almers Hus.

— Vi vinder pd varje krona och ar vil
medvetna om att pengarna frdn vira
givare ska ricka till mycket. Men Al-
mers Hus dr ndgot som verkligen kom-
mer alla drabbade familjer till godo,
siger Ann-Mari Hellman, verksamhets-
ansvarig for familjestéd pa Barncancer-
fonden.

De lokala hantverkarna som utf6r
arbetet har alla limnat rabatterade

FOTO: NICKE JOHANSSON

offerter. Ett foretag jobbar till och med
helt gratis.

— Alla vet att det gar till ett gott dnda-
mal. Plus att vi kinner att vi gor en
konkret insats lokalt. Dessutom ir det
manga av oss som kinner eldsjilarna
Ingemar och Ingrid Persson som drog
i gang Almers Hus, forklarar Bengt

Karlsson som ir projektledare f6r bygget.

Minniskor i och kring Varberg ar
generost instillda till Almers Hus och
skinker arligen nirmare en miljon
kronor. Ett belopp som ticker nistan
hela driftskostnaden.

UNDER VAREN SKA ett antal hundratusen
kronor samlas in genom olika arrange-
mang.

Ndr

man
kommer hit
inser man
att det finns
manga andra
som dr i sam-
ma situation.
Man behéver
inte férklara sig.



I februari siljer 40-arsjubilerande
Boras Hockey litografier till f6rman f6r
Almers Hus och i maj dr det dags for
vandringen Tappatrampet i Varberg.

Dessutom ska Lions auktionera ut
6verblivna mobler och inventarier fran
huset.

Nir renoveringen dr klar kommer
familjerna att fa kliva in i ett hus med
en helt ny firgsittning.

De nya, lugnare firgerna ska pamin-
na om det nirliggande havet, sandstran-
den och skogen.

— Vi vill forsoka behalla 20-talskins-
lan, men 4nda modernisera. Det 4r
viktigt att bygga in kérlek och virme
iviggarna, siger Billy Ydefjall.

THOMAS OSTBERG

STORT TACK
Barncancerfonden
skickar ett stort tack
till alla entreprencrer
som ar engagerade

i renoveringen av
Almers Hus:

Beckers Nya Hem,
Celander AB, Com-
well Varbergs Kurort
& Kusthotell, Elajo
Elteknik, HJ Ror AB,
HTH Kéksforum,
Mood House, Oscars
Golv, PEAB Sverige
AB, Ramball Sverige
AB, Vetilationsteknik
i VBG AB och WSP
Sverige AB.

EN GAVA TILL
ALMERS HUS
Ring in ditt bidrag
pa telefon
020-902090 och
ange att pengarna
ska ga till Almers
Hus. Det gar ocksa
bra att satta in
pengar pa plusgiro
90 20 90-0 eller
bankgiro
902-0900 via
inbetalningskort,
ange att pengarna
ska ga till Almers
Hus.
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TEXTER: KARIN ARNELL OCH SUSANNA LIDSTROM

MELLAN TUFFA BEHANDLINGAR pé sjukhus kan manga
cancersjuka barn klara sig med lindrigare vard i
hemmet. P4 sa sitt kan de leva ett mer normalt
vardagsliv med familj och vinner.

— Jag tror att alla barn som behandlas f6r
cancer nigon gang skulle vara hjilpta av hem-
sjukvard. Det kan handla om allt fran antibioti-
ka till omlaggningar, provtagningar och nar-
ingsdropp, siger Eva Turup, konsultsjukskéoter-
ska vid barncancercentrum i Uppsala.

Problemet ir att det inte finns nagon organi-
serad hemsjukvard for barn i Sverige, férutom i
anslutning till vissa stora sjuhus som till exem-
pel Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm
och Linkdpings universitetssjukhus.

HEMSJUKVARDEN AR 1 de flesta fall organiserad for
vuxna.Ofta dr det kommunen som &r ansvarig,
men i vissa omriden lyder hemsjukvarden

under den landstingsanknutna priméarvarden.
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Barn har inte samma ratt till hemsjukvard som vuxna.
Det som styr ar till stor del vilken kommun manbori-
och enskilda personersinsatser.

Det visar Barn & Cancers granskning.

— Nir det finns tva olika huvudmin riskerar
barnen att hamna mellan stolarna. Det blir lite
av ett moment 22 nir dessa bada bollar ansva-

ret emellan sig, siger Gustaf Ljungman, Gverld-

kare och tidigare verksamhetschef f6r barncan-

cervarden vid Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Han tycker det dr ett stort problem att det
inte finns nagon firdig organisation nir det
giller hemsjukvard fér barn.

— Det kinns fruktansvirt att barn inte har
samma rittigheter som vuxna. Det bista vore
om man Gverlag kunde dligga kommuner och
landsting att hitta gemensamma l6sningar,
siger Gustaf Ljungman.

I en del kommuner och landsting tar
hemsjukvardsteamen redan i dag dven hand
om barn, men det giller langt i frén alla.

— Det finns en ridsla hos manga att ta
hand om sjuka barn och de upplever sig
ibland inte heller ha kompetens for det,
sager Eva Turup.

IBRIST PA GEMENSAMMA riktlinjer har alternativa
l6sningar vuxit fram. Dar det fungerar bra
handlar det ofta om personliga kontakter och
ett upparbetat samarbete mellan respektive
barncancercentra och hemsjukvirdsteam.

— Experter vid barnklinikerna méste alltid med-
verka till en bérjan for att fsrmedla barnperspekti-
vet. Undervisning och information 4r avgérande
for att det ska fungera. Det krivs ocksd att det finns
barnlikare och sjukskéterskor tillgingliga som
stod dygnet runt, sdger Karin Gustafsson, konsult-
sjukskoterska vid barncancercentrum i Géteborg.

Behovet av hemsjukvard ar ocks3 stort nir det
giller vard i livets slutskede. D4 vill minga vara
hemma i en trygg och vilkind miljs, tillsammans
med sina nira.

— Men man ska komma ihig att det inte dr
ett misslyckande att fa vard pa sjukhus och att
det finns barn for vilka det faktiskt 4r battre.
En del vistas hemma en tid, men kommer till
sjukhus sista dygnet, siger Eva Turup.



Lang och kravande behandling

EN BARNCANCERSJUKDOM KRAVER lang behandling,
ofta kombinerat med problem som infektioner, mag-
och tarmbesvér och sar i munslemhinnan.

Leukemi, den vanligaste cancersjukdomen hos barn,
behandlas till exempel under 2-2,5 ar, en hjarntumaor
ofta i upp till ett ar och lymfkértelcancer i genomsnitt
i fem manader.

All behandling med cytostatika, stralning eller ope-
ration gérs pa ett barnonkologiskt center. De &r sex
till antalet och finns i Umea, Uppsala, Stockholm, Lin-
koping, Goteborg och Lund. Var ett barn behandlas
styrs av barnets bostadsort. Under dessa behandlingar

ligger barnet alltid inne pa sjukhuset. En stralbehand-
ling pagar oftast fem till sex veckor pa vardagar och en
cytostatikakur i en till sju dagar.

Cytostatika, som &r den vanligaste behandlings-
formen, paverkar benmérgen. Det gér att barnet blir
mer infektionskénsligt efter en kur. Ofta kravs antibio-
tikabehandling mot infektion vid ett eller flera tillfallen
under en pagaende cancerbehandling. Den ges ofta till
barnet av sjukvardspersonal, en till fyra ganger per
dygn.

Avstandet till ett barnonkologiskt center och till-
gangen till hemsjukvard &r tva faktorer som paverkar

saval det sjuka barnet som hela familjen. Inte séllan
kravs dagliga sjukhusbesok mellan cytostatikakurer
eller stralning, for att fa antibiotika, naringsdropp eller
ta prover.

For det sjuka barnet innebér langa avstand och
ingen hemsjukvard mycket tid i bil och pa sjukhus,
borta fran syskon och hemmet. Fér féréldrarna blir det
svart att jobba, fa vardagen hemma att fungera och det
blir betydligt mindre tid 6ver till eventuella syskon.
Och for syskon innebar det manga timmar utan en
eller bada féraldrarna, liksom det sjuka syskonet.

NORRA

Generellt fungerar hemsjukvarden daligt i hela regionen. Det
finns avancerad hemsjukvard fér vuxna i de stérre staderna,
men pa de flesta platser vill man helst inte hjélpa barn.

- Min uppfattning &r att eventuell hjélp &r helt beroende av
person. Finns det eldsjélar pa till exempel en vardcentral, sa
ser de till att det fungerar. Saknas det eldsjalar finns ingen-
ting. Det borde finnas ett uppbyggt system som omfattar
alla barn pa alla platser, séger Lotta Paulsson, konsult-
sjukskoterska i Umea.

VASTRA GOTALAND
Samarbetet med vuxenhemsjukvarden fungerar

MELLANSVERIGE
P& manga platser saknas hemsjukvard
for barn helt, medan det i till exem-
pel Dalarna har l6sts med hjélp av
vuxenhemsjukvarden, i samverkan med
dvriga delar av sjukvarden. | Halsingland ar
det distriktsskoterskorna pa respektive ort
som léser behovet fran fall till fall.
- Ingen har blivit nekad hjélp, men det har
s oftast gallt palliativ vard. Det handlar inte sa
mycket om vilken kommun man bor i, utan mer om
modet hos den distriktsskoterska man pratar med,
sager Karin Wallner, verksamhetschef fér primérvarden.
Aven i Uppsala samarbetar man med vuxenvarden.
- Vi behover fa tydliga riktlinjer for de palliativa barnen

o

...av de drabbade familjer-
na som har besvarat
Barn&Cancers enkéat har
inte fatt hemsjukvard.
24 procent har fatt hem-
sjukvard, merparten i livets
slutskede, och 14 procent
har inte besvarat fragan.
Enké&ten har skickats ut

till medlemmar i barncan-
cerféreningarna.

Bristen pa
hemsjukvard
gor att det blir

svart att vara en vanlig
familj och behandlingar-
na tar 1ang tid. Man glider
ifran familj, vinner, allt.
Mamma Mellansverige

Bristen pa
hemsjukvard
innebar langa

resor somivart fall togen
hel dag vid varje provtill-
falle. Oftast togs prover
tva ganger per vecka. Man
kanner dven en osdkerhet
over att man inte vet nar
man maste ge sigi vag.
Har man fler barn hemma,
som gar i skolan, maste
man &dven se till att nagon
tar hand om dem ndr man
maste aka till sjukhuset.
Mamma i norra Sverige

i hela lanet. Jag skulle i framtiden ocksa gérna se att
barnonkologen kommer ut lite mer som handledare,
sager Margareta Parkstam, verksamhetschef for barnspe-
cialistmottagningar i Uppsala lan.

bra i manga delar av regionen.

- Men vid en ny kontakt i ett omrade kan det
finnas tveksamhet att varda barn. Da krévs
insatser fran oss konsultsjukskdterskor eller
ansvariga sjukskoterskor pa hemsjukhusen med
bestk och undervisning, sager konsultsjuksks-
terska Karin Gustafsson.

| norra Halland och i Halmstad fungerar det
mindre bra. Har far den slutna barnsjuk-
varden sjalva ombesérja varden i hemmet.

- Vi férsoker 6sa det fran fall till fall, men  §
om familjen bor langt fran sjukhuset gar det @]
inte. Vi skulle vilja ha nagon form av organi-
serad hemsjukvard sa att det blir likvérdigt for
barn, precis som det ar fér vuxna, sager Louise
Alexandersson, sjukskoterska pa dagvarden vid
Halmstads sjukhus.

STOCKHOLM

Majligheterna till hemsjukvard ar goda tack
vare ett sedan manga ar upparbetat kontaktnat,
bestaende av de vuxenteam som utfér hem-
sjukvard. Férutom samarbetet med vuxentea-
men finns ocksa sjukhusansluten avancerad
hemsjukvard pa Astrid Lindgrens barnsjukhus,
som tar hand om majoriteten av barnen.

- Jag kan inte komma pa nagon som i mo-
dern tid har blivit nekad hemsjukvard fér annat
an medicinska skal, sager konsultsjukskater-
skan Margareta af Sandeberg.

OSTRA
| Linkdpings, Motalas och Norrkdpings kommun finns lasarett-
ansluten hemsjukvard fér barn. | de fall behovet har funnits
utanfér dessa kommuner har den lasarettanslutna hemsjukvar-
den for vuxna hjalpt till. Aven kommunernas hemsjukvard har
fungerat bra.

- Det finns alltid saker som kan foérbattras, exempelvis for
familjer som maste aka langt fér provtagning och dylikt under
helger, sager Angelica Ho6k, konsultsjukskéterska i Linképing.

SODRA
Tillgangen till hemsjukvard fér barn varierar kraftigt.

- Kommunerna har hemsjukvard i nagon utstrackning, i férsta
hand fér dldre i behov av omvardnad i hemmet. Organisationen
ser olika ut och det &r valdigt olika om det gar att nyttja den fér
sjuka barn, sager konsultsjukskéterska Charlotte Castor Fastrom.

Aven landstingen bedriver hemsjukvard. P& vissa stllen &r det
vél utbyggt. Vissa landsting/sjukhus har det inte alls och pa vissa
hall finns det, men bara fér vuxna.
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han levt dtta manader pa sjukhuset.
Efter att ha fatt diagnosen neuroblastom

Foraldrarna ville att Victor, 1,5, skulle fa d6 i trygghet i sin egen sang,
hos sina gosedjur och tre halvsyskon. Men det fick han inte.

Habo kommun, dar familjen bor, saknar i likhet med manga andra
svenska kommuner hemsjukvard for barn.

Victor fickintedo hemma

EN 14 APRIL FORRA ARET dog Victor Sund-
berg pa barncancerkliniken vid Akade-
miska sjukhuset i Uppsala. D3 hade

i stadium fyra vintade en intensiv behandling
med cytostatika, operationer och stamcells-
transplantationer. Vinterkriksjuka uppe pa det
gjorde att familjen hélls isolerad i sjukhusrum-
met under hans tre sista manader.

— Det var under den hir perioden vi hade
behovt hemsjukvarden som mest. Bortsett fran
viruset 16pte behandlingen pa enligt plan och

allt sag bra ut, siger Sofie Karlsson, mamma till
Victor.

Men Habo kommun har ingen organiserad
hemsjukvard f6r barn under 17 ar och férildrar-
nas anstringningar att fa till ett méte med
kommunen f6r att hitta en 16sning for Victor
var forgives.

I stillet for att vara hemma i familjens hus
och fa triffa sina dldre halvsyskon fick Victor
stanna i sjukhusrummet, utan majlighet att
krypa i korridorerna eller triffa andra barn.

— Det hade betytt oerhort mycket f6r oss och
f6r Victor att f4 vara hemma tillsammans i
vardagsmiljo. Det hade gett helt andra minnen
och en helt annan sista tid for honom, fortsit-
ter Sofie.

Nir kommunens méte om Victors hemsjuk-
vard till sist skulle dga rum var det for sent.
Cancern hade dterkommit och ett par dagar
tidigare hade han somnat in i sjukhussingen.

Victors fordldrar har svart att forsta oréttvi-
san, att det finns hemsjukvard for barn i vissa
kommuner men inte i andra.

— Det maste vara rittvist oavsett var man bor.
Genom lagstiftning skulle man kunna férhin-
dra att fler barn drabbas, siger Sofie.

Gustaf Ljungman, 6verlikare och tidigare
verksamhetschef for barncancervirden vid
Akademiska sjukhuset i Uppsala, efterslyser
ocksad gemensamma riktlinjer.

— Nar det gillde Victor jobbade vi intensivt
for att forsoka fa till en losning och stétta med
kunskap, men det gick inte. Det var oerhort
frustrerande d4 vi alltid strivar efter att barnet
ska vara hemma sd mycket som det gér, dven
om det ibland kan vara bittre att vara pa sjuk-
huset, siger Gustaf Ljungman.

Ge ett bidrag till viktors insamling:

barncancerfonden.se/1707

9 ’ Det hade betytt
oerhért mycket att

fa vara hemma tillsammans

i vardagsmiljé. Det hade gett

helt andra minnen och en helt

annan sista tid fér Victor.
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Nar det stod klart att cancern var obotlig bestamde tioarige Sebastian
att han absolut inte ville ligga mer pa sjukhus. Och sa blev det. Med
hjalp av medicinskt omfattande hemsjukvard kunde han tillbringa

sin sista tid i livet hos foraldrar och halvsyskon hemma i Mora.

ATTEN TILL MANDAG den 29 september
2008 dog Sebastian Gustafsson hem-
ma i sin sing, med sin mammas hand
isin och ett leende pa lipparna.

— Jag sov i en baddsoffa bredvid honom och
kinde att hans hand var iskall nir jag vaknade.
Det var hemskt, fruktansvirt. Men sé fridfull,
lugn och avslappnad som han sig ut den mor-
gonen hade han inte gjort pa linge, siger Malin
Gustafsson, mamma till Sebastian.

Kvillen innan hade hon suttit och pratat med
en god vin och sagt: "Jag 6nskar att han kunde
slippa taget nu”. Sebastian hade haft en tuff
helg med explosiva smartor och dngest pa
nitterna. Nu var det 6ver, och det forsta samtal
Malin ringde pa morgonen var till SOL-teamet.

soL STAR FOR Samverkan Omtanke och Livskvali-
tet och dr en grupp sjukskéterskor och likare
i Mora som arbetar med medicinskt omfattan-
de hemsjukvard. Det var de som sag till att
Sebastian slapp d6 pé sjukhus. Det var si han
sjalv ville ha det, berdttar hans mamma:

— Sebastian visste att han skulle d6. Han var
6ppen och rak om det, och vildigt bestimd pa

viktigt att han skulle f4 vara hemma i en lugn
och trygg miljo.

Efter diagnosen rabdomyosarkom — en
muskeltumér som i Sebastians fall uppticktes
i buken strax innan han fyllde 7 ar, hade han
haft fyra aterfall och tillbringat mycket tid pa
savil barnonkologkliniken i Uppsala som
barnkliniken i Falun. gy

— Att slippa det dir resandet fram
och tillbaka till sjukhus ar guld virt,
speciellt ndr man har fler barn och
méste hinna med dem ocks3, siger
Malin.

aterfallet i augusti 2008 konstaterade likarna
att det inte fanns nagot mer att géra. Darefter
bestod behandlingen frimst av smirtlindring
och skéttes av SOL-teamet i hemmet. Eftersom
Sebastians fordldrar dr skilda kom de varannan
vecka till hans pappa och varannan till hans
mamma.
— Vi fick ett journummer s att vi
kunde na dem jamt. Det var en
enorm trygghet. I regel kom tva
stycken. En koncentrerade sig pa
Sebastian och en pratade med
mig eller hans sykon. De var ett
stod for hela familjen som jag
onskar att alla som hamnar
i den hir situationen kunde f3,
sager Malin.

KONTAKTEN MED SOL-TEAMET etablera-
des redan tidigt under Sebastians
sjukdom nir han fick en infektion
som inte ville slippa. Tack vare
hemsjukvarden kunde intravends
antibiotika och viss provtagning
skotas hemma.

De stora cancerbehand-
lingarna med cytostatika,
operation och strdlning
gjordes forstas pa sjuk-

att han ville bo hemma. Fér mig var det ocksa hus, men efter det sista

9 ’ Jag sov i en bédddsoffa bredvid

honom och kénde att hans hand
var iskall nér jag vaknade. Det var
hemskt, fruktansvdrt. Men sa fridfull,
och avslappnad som han sag ut den
morgonen hade han inte gjort pa ldnge.

lugn
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de var familj mycket. Vi hade &ven ett barn som da var 6 ar och gick pa
forskola. Vi traffades nédstan aldrig eftersom var sjuka son inte kunde
aka hem pa flera manader. Syskonet kunde bara komma och hélsa pa pa sjukhu-

, , Naér vart barn var sjukt bodde vi hela tiden pa sjukhuset. Det paverka-

set. Det blev en valdigt konstig situation.

DOKUMENT

Palliativ vard i hemmet &r generellt organi-
serad for vuxna, men i Mora ges hjélpen
aven till barn. Det &r behovet som styr.

- Vi har valt att tolka vart uppdrag pa ett
satt som inte per automatik exkluderar vissa
grupper, sager Sven-Axel Andersson, lakare
vid SOL-teamet i Mora.

SOL-TEAMET | MORA dr en del av lands-
tingets primirvard och arbetar med
medicinskt omfattande hemsjukvard,
framst i livets slutskede.

— Vi kan dven gora tillfilliga insatser
for patienter som inte ir palliativa, till
exempel ge niringsdropp, antibiotika
och liknande. Men framfor allt tar vi
hand om svért sjuka cancerpatienter
som vill tillbringa sin sista tid i livet
hemma, siger Susanne Andersson,
sjukskoterska vid SOL-teamet i Mora.

Hon poingterar att det till allra storsta
del handlar om vuxna, och att teamet
inte har nagon storre erfarenhet av
barn.

— Men grundférhallningssittet i
varden dr detsamma, oavsett patientens
alder. I exempelvis Sebastians fall hade
vi jattebra stod fran barnonkologen i
Uppsala och barnkliniken i Falun. Det
blev ett vildigt smidigt samarbete som
vi kiinde oss trygga med, fortsitter
Susanne.

Likaren Sven-Axel Andersson hiller
med. I kontakter med motsvarande
vardteam i andra delar av landet har han
dock forstatt att det dr ganska sillsynt
att jobba som de gér i Mora. Manga
siger nej till barn, med hinvisning till
bristande kompetens pd omradet.

— Men jag tycker inte man behéver
vara radd eller gruvsam bara for att det
handlar om barn. Ar man osiker pa
doseringar eller andra speciella hinsyn
med likemedel gir det ju alltid att rad-
fraga expertis. Férutom det rent medi-
cinska handlar det hir jobbet vildigt
mycket om att vara tydlig i kommunika-
tionen och att skapa trygghet — for bade
barn och vuxna, siger Sven-Axel.
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Mamma i Mellansverige

Nu &r det dags att satta ner
foten och besluta vem som ska
ta hand om de sjuka barnens
vard i hemmet. Det anser Olle
Bjork, generalsekreterare for
Barncancerfonden:

- Klokast vore att aldgga
landstinget ansvaret, sager han.

FOR FORALDRAR TILL cancerdrabbade barn
ir det en enorm belastning att mitt i all
oro kring sjukdomsutvecklingen ocksa
behova kimpa for ritten till hemsjuk-
vard.

— Det stora problemet ir att det 4r en
sddan rorighet kring vem som &r ansva-
rig, sd man vet inte vart man ska vinda
sig egentligen. For patienter fran 18 ar
och uppat vidtar oftast den kommunala
hemsjukvarden, men ir man under den
aldern finns flera huvudmin som bollar
fragan mellan sig. Det innebir att kom-
munen kan skylla pa landstinget, och
landstinget pd kommunen — och sa
kommer férildrarna i klim, siger Olle
Bjork.

FOR ATT kOMMA tillrdtta med problemet
tycker han att det bista vore ett
enhetligt beslut om att landstinget
ska ta hand om den hir delen av
hemsjukvarden.

— Den kategori barn det dr
fragan om ir ju oftast svart sjuka.
De har som regel alltid under
nagon period vardats pi ett sjuk-
hus, som hér till landstinget, och
dar har man en grundliggande
information om barnet. Om man
sedan vill samarbeta med den
kommunala virden via avtal ar vil

det en l6sning. Men en tydlig- !
hetivem som ir ansvarig ‘

efter nagra dagar pa sjukhus. Vi kunde till exempel vara med pa dagis.

Varden som kravdes tog ungefir en halvtimme per dag. Alternativet till
hemsjukvard hade varit att ligga kvar pa sjukhuset, eller tillbringa storre delen av
dagen paresa eller i vantrum.

, , Det var mycket virdefullt att kunna leva ett sa normalt liv som méijligt

Pappa i Stockholm

skulle underlitta f6r forildrar, och for
sjukhuspersonalen, si att de vet vart de
ska vinda sig for att fa barnen vardade
hemma, siger Olle Bjork.

Han poidngterar att Barncancerfon-
den linge har kimpat f6r att dstadkom-
ma lika vard i hela Sverige, och nir det
giller den medicinska delen av barncan-
ceromradet har man lyckats.

— De nationella vardplaneringsgrup-
perna for olika tumdérer hos barn ir en
organisation som ir stédd av Barncan-
cerfonden sen 1982. Dir finns i dag en
absolut konsensus, vilket har gjort att
det ar lika medicinsk vard 6ver hela
Sverige, s linge man 4r ansluten till ett
sjukhus. Men nir man sedan kommer
hem till sin hemort ir det inte riktigt
lika enkelt lingre, konstaterar Olle
Bjork.

9 , Kommunen kan skylla pa
landstinget, och landstinget

pa kommunen - och sa kommer
foraldrarnaiklam.

/ | landet till godo, siger Olle Bjork.

DET FINNS DOck ljusglimtar. En sidan
som Olle Bjork girna lyfter fram ir att
Stockholmsregionen snart kommer att
fa ett sdrskilt hospis for barn och tonar-
ingar.

— Det visar att man har insett att det
finns ett behov inom barnsjukvirden.
Ett hospis innebdr ocksa ett stéd for att
barnen ska kunna vara hemma, ge-
nom att man i de sdmre perioderna far

komma in pa hospis och i de bittre
perioderna kan klara sig med hemsjuk-
vird. Nu tror inte jag man ska bygga
hospis i alla delar av Sverige, for det ser
inte ut s& populationsmissigt, men
detta blir inda en grund fér bade kun-
skap och forskning som kommer hela



sjukhus mer dn vad vi behover. Darfor kér vi hellre tre ganger per dag
mellan hemmet och sjukhuset. Men med hemsjukvard ka.n de ge

medicin bade pa morgonen och pa kvillen, vilket gor att vi bara behéver kéra en
gang per dag.

’ ’ Vid feber giller tio dagars antibiotikabehandling. Vi vill inte ligga pa

Pappa i sédra Sverige

REGERINGSKANSLIET

FYRA FRAGOR

TILL ALDRE- OCH FOLKHALSOMINISTER MARIA LARSSON

1. Varfor har inteallabarni Sverige
réitt till hemsjukvard?

SVAR: En enkitundersskning frin Socialsty-
relsen visar tydligt att det har skett en utveck-
ling mot att allt mer avancerade hilso- och
sjukvardsinsatser utférs i den enskildes

hem. Landstingen har det huvudsakliga
ansvaret f6r hur hilso- och sjukvirden ska
utféras och organiseras, inte staten. Detta
kan medftra att det finns skillnader i hur

landstingen viljer att organisera virden.
Oavsett hur virden organiseras maste sjuk-
virdshuvudminnen félja hilso- och sjuk-
vardslagens bestimmelser om att varden ska
vara av god kvalitet, tillgodose patientens
behov av trygghet, vara lattillginglig, bygga
pa respekt for patientens sjilvbestimmande
och integritet, med mera.

2. Hur ska man undvika att barn hamnar mellan
stolarnaniir det finns olika huvudmain?

SVAR: I en del lin har man efter 6verens-
kommelse mellan respektive landsting och
kommuner &verfort ansvaret for hemsjuk-
varden. Darfor ir det viktigt att huvudmiin-

nen fortlspande bevakar konsekvenserna
av den 6verenskommelsen. Regeringen
foljer fragan kontinuerligt och foreslar for-
dndringar (se svar friga 3).

3.Vad gorregeringen at detta?

SVAR: Vi arbetar aktivt for en ¢kad kommu-
nalisering av hemsjukvirden. lagrads-
remissen "Virdigt liv i dldreomsorgen” som
regeringen beslutade den 21 januari 2010
gor regeringen bedémningen att en nationell
samordnare bér tillsittas. Denna far till overviga om kommunerna ska ges befogen-

uppgift att bland annat stédja landsting och het att anstilla likare till sin hilso- och sjuk-
kommuner i den fortsatta processen med vérd.

overférande av hemsjukvardsansvar frin
landstingen till kommunerna. Fragor om
overenskommelser om dndrat huvudmanna-
skap for hemsjukvérd av barn ir en del i ett
sidant uppdrag. I uppdraget ingér dven att

4. Hur ser ni pa Barncancerfondens forslagattgora

landstinget ansvarigt for all hemsjukvard fér barn?

SVAR: Erfarenheter visar att hem-
sjukvard skéts bittre i kommunal
regi. Ndr det handlar om forlingd
sjukhusvard i hemmet, s4 kallad

avancerad hemsjukvard i hemmet
(ASIH), ska dock landstingen vara
fortsatt ansvariga.

MARIA LARSSON, ildre- och folkhdlsominister

tidvis ha behovt aka till sjukhuset varje dag under flera manaders tid.

Nu fick vi hjdlp i hemmet och kunde dgna tid till skolarbete, och kom.ma
ut och traffa kompisar. Alternativet utan hemsjukvard hade varit jobbigt, med risk
for att skapa mycket negativa psykologiska effekter.

9 , Ritten till hemsjukvard paverkade oss mycket positivt. Mitt barn skulle

Mamma i Stockholm

Jag kinner inte till Socialstyrelsens
enkitundersckning, men stiller mig
fragande till om den verkligen refererar
till hemsjukvérd for barn.

Visst dr det sa att staten inte dr ansva-
rig for varden, men staten ir de facto
Gvergripande ansvarig for hur varden
organiseras.

Det absolut viktigaste ir att fi en

tydlig huvudman for hemsjukvar-
den, s4 att alla vet var de ska vinda sig
och ingen kan peka pd ndgon annan.
Forst da slipper vi risken att ndgon
hamnar mellan stolarna.

Idag ir det dock si att det pa vissa
platser finns sjukhusansluten avance-
rad hemsjukvard for barn. Och overfors
huvudmannaskapet pd kommunerna
kvarstar problemet pa dessa platser.
Fragan forblir: var tar landstingets
ansvar slut och var bérjar kommunens?

Att en nationell samordnare ska

tillsdttas dr bra. Men det 4r tydligt
att regeringens perspektiv ligger pa
dldreomsorgen. Jag undrar om barnen
finns med i planerna och om den natio-
nella samordningen kommer att omfat-
ta dven dem?

Eftersom det i dag inte finns nagra

erfarenheter frin kommunal hem-
sjukvard for barn ir det tydligt att reger-
ingen dven hir refererar till vuxenhem-
sjukvarden.

Men det viktigaste for Barncancer-
fonden dr som sagt att huvudmanna-
skapet blir tydligt — vem som far det ir
av underordnad betydelse.

VAD TYCKER DU?
Ga in och diskutera hemsjukvarden

och de cancersjuka barnens situation:
barncancerfonden.se/Diskutera.
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Stefan Hartman och Gunnar Cleve delar samma passion - fotboll. Favoritlaget AIK:s framfart i Allsvenskan
avhandlas allt som oftast ndir de ses pd sjukhuset. Stefans leukemi pratar de déremot séllan om.

Nar Stefan tréffar Gunnar, barnskotare pa barn-

onkologen vid Astrid Lindgrens sjukhus i Solna,

pratar de nastan aldrig om cancer. | stallet ar det

fotboll som avhandlas.

- Det ar roligare, séager Stefan, som har ALL.

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: ANDERS G WARNE

Tjena, polarn!

AR STEFAN HARTMANN, 16, dyker

upp pa avdelningen for cancer-

sjuka barn vid Astrid Lind-

grens barnsjukhus i Solna
moter barnskotaren Gunnar Cleve med
en stor kram och en "grabbar emellan
dunk” i ryggen.

— Hur har du det? Har du sett nigon
schyst match pd sista tiden, frigar Gun-
nar samtidigt som han laser upp dorren
till avdelningens ungdomsrum.

Rummet ir nytt och heligt for ton-
dringarna pa avdelningen.

— Gunnar ir mer som en kompis dn
en som jobbar hir. Han ir en skén per-
son, konstaterar Stefan. Jag blir glad och
uppat nir jag har pratat med Gunnar.

STEFAN BLEV SJUK fOr drygt ett ar sedan.
Efter ett par manader av allmin krass-
lighet och trétthet konstaterades det att
han hade fatt ALL, akut lymfatisk leuke-
mi. Han har genomgitt manga cytosta-
tikabehandlingar. Under en period
tappade han haret och han har ofta matt
illa. Stefan har ocksa haft ménga infek-
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tioner som gjort honom riktigt dalig.
Vissa perioder har det varit svart att ga
i skolan och han har fatt ligga av med
fotbollstriningen.

— Vardagen har blivit annorlunda; det
ir svart att gora det jag gjorde forut. Jag
kan inte sta pa staplats p4 Rasunda
lingre. Det ir trist for det r inte sam-
ma sak att sitta ner under en fotbolls-
match.

GUNNAR ARBETADE DEN DAGEN Stefan kom
till sjukhuset forsta gdngen. Han 4r den
enda manliga skotaren pa avdelningen
och det f6ll sig naturligt att det var han
som tog sig an Stefan. Inte bara for att
de bada ir killar, utan for att de delar
samma passion i livet.

’ Utan Gunnars
positiva energi

skulle cancern vara

mycket jdvligare.




FAKTA

STEFAN
HARTMANN
Alder: 16

Bor: Taby

Familj: Mamma Eva,
pappa Jorgen och
syster Malin.
Intressen: Fotboll,
félja allt AIK fotboll
gor, vara med
kompisar, surfa och
chatta. "Jag har
alltid med mig
datorn nér jag ska
fa behandling”.
Diagnos: Fick ALL
december 2008.

viktiga saker
under
sjukdomstiden:
® GUNNAR. Fast
han &r ju inte nagon
sak férstas. Men
valdigt bra!
® SM-GULDET. Att
AlK tog SM-guld.
Det fick jag mycket
energi av.
e ATT DET FINNS
sa manga smarta
manniskor har. Om
jag har problem
med en skoluppgift
finns det manga
doktorer att fraga.

— Fotboll, siger de i en mun. Vi
snackar alltid fotboll.

— Det 4r skont att ldgga cancern och
behandlingen at sidan och prata om
andra saker. Stefan, och jag med, blir
glada nir vi pratar om fotboll och det ir
roligt att vi har det gemensamt, siger
Gunnar.

Att de haller pa samma lag — AIK — 4r
en grymt bra férutsittning for vinska-
pen, menar de.

— Jag kan inte tinka mig hur det hade
varit om Gunnar varit djurgirdare,
siger Stefan och petar Gunnar i sidan
och flinar.

Tonen mellan dem 4r humoristisk
och varm. Det allvarliga finns i botten
och ingen av dem vijer f6r det. De
skidmtar och verkar mellan varven ha ett
eget sprak.

— Vi har samma humor och det dr
bra. Det blir littare dd, siger Stefan och
fortsitter:

— Om jag undrar 6ver nigot, ir arg
eller ledsen, kan jag alltid fraga Gunnar.
Fast det dr inte ofta jag dr arg pa sjukdo-
men. Det dr som det dr med den.

’ ’ Vi blir glada ndr vi

pratar fotboll och
det dr roligt att vi har det
gemensamt.

EFTER TOLV AR pa avdelningen har Gun-
nar varit med om mycket och triffat
manga patienter.

— Det dr skont nir de borjar ma bittre
och blir friska. Det &r ett tufft jobb
manga ganger, men jag trivs verkligen
hir. Framfor allt nir man far snacka
med sddana hir roliga killar, siger han.

Pratstunderna tar de 6ver singkan-
ten, i korridoren eller 6ver lunchen.

— Gunnar dr trevlig, rolig, latt att
snacka med och vildigt schyst. Utan
hans positiva energi skulle cancern vara
mycket javligare, siger Stefan.

Gunnar skickar 6ver samma ord nir
han ska beskriva Stefan.

— Men jag maste ocksa siga att han ar
stark kille. En kimpe.

NAR DET GAMLA ARET gar 6ver i ett nytt
kan Stefan glomma att fira det med
kompisar, raketer och oxfilé. D4 ligger
han inlagd f6r ytterligare behandlingar.
Men han skiner upp nir han far veta att
Gunnar jobbar pé nyarsafton.

— Det blir roligt. Da kan vi fira tilsam-
mans. Vi kanske kan bjuda hit nigra
AlK-spelare sa blir det dnnu roligare.
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Viktigt att
vagata
kontakt

Jag ar granne till
en familj vars barn
dott i cancer. Vad
sager jag till dem
och vad kan jag
gora?

DET AR VIKTIGT att
vaga ta kontakt, att
vaga narma sig fa-
miljen som mist sitt
barn. Man behover
inte fundera sa
mycket pa vad man
ska saga utanii
stéllet fokusera pa
att aktivt lyssna.
Att vaga prata,
dela sorgen men
aven kunna stanna
i tystnaden ar
betydelsefullt. Som
granne kan man
fraga om det finns
nagot man kan
hjalpa till med, till
exempel hamta
syskon pa forskola
eller fran aktiviteter.

Om familjen ger
avvisande signa-
ler bér man som
granne acceptera
det utan att bli
sarad. Det kanske
var en olamplig
dag eller tidpunkt.
Ta kontakt pa nytt
efter ett tag.

ANN-CHRISTIN
BJORKLUND
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ILLUSTRATION: EVA EDBERG

Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ,
barnonkolog och verksamhets-
ansvarig i Linkoping.

INGRID TONNING OLSSON,
neurospykolog i Lund.

Hur fungerar en sjukhusskola?

Vad ar en sjukhusskola och hur fungerar
den?

NAR ETT BARN DRABBAS av en svir och
langvarig sjukdom vicks ofta en oro
over att barnet ska halka efter i skolan
och kanske bli tvungen att ga om. Det
hinder mycket sillan.

Alla barn och ungdomar som ir
inlagda pa sjukhus ar berdttigade till
undervisning enligt skollagen. Och
enligt liroplanen f6r grundskolan 4r
skolan skyldig att anpassa undervis-
ningen till varje elevs férutsittningar
och behov. Sjukhusskolan erbjuder
undervisning bade for det sjuka barnet,
och barnets syskon.

De flesta storre sjukhus i Sverige har
sjukhusskolor; totalt finns det ett ttio-
tal. Skolorna ir indelade i fem geogra-
fiska regioner och tillhér den kommun
de ligger i. Kommunen fir statliga
medel som till 7o procent bekostar

sjukhuslirarnas loner, resterande del
stir kommunen sjilva f6r, liksom f6r
fortbildning och liromedel. Lokalerna
ansvarar oftast landstinget for.

VI SOM JOBBAR SOM LARARE pa sjukhus-
skolorna ger barnet undervisning och
har stindig kontakt med hemskolan
och barnets forildrar.

Det ir viktigt att behalla kontakten
med sin vanliga skola och sitt vanliga liv
nir man dr langvarigt sjuk. Att ga i skola
bidrar till det, och ger hopp om att livet
ska dterga till det normala. Det 4r ocksa
en viktig uppgift for oss sjukhuslirare.
Men skolarbetet syftar givetvis ocks3 till
att stodja barnet att klara skolans mal.

Da barnets ork kan vara begrinsad
jobbar vi framf6r allt med att uppna
milen i svenska, matte och engelska.
Men det ar viktigt att barnet dven far
jobba med det som han/hon tycker ir
kul, sd vi blandar "maéste” med "lust”.

Om barnet inte orkar komma till
skollokalen kan liraren komma till
barnet pa avdelningen och gora det som
barnet orkar, kanske lisa hogt eller
sjunga lite.

MANGA CANCERSJUKA BARN har kontakt
med sjukhusskolan i flera ar och kom-
mer dven nir de dr pa kortare behand-
lingar och kontroller. Det 4r heller inte
ovanligt att barn som &r extra infek-
tionskinsliga, kommer till sjukhus-
skolan under en period.

Vi sjukhuslirare jobbar med att "vér-
da det friska” kan man siga. Nir man
gar i skolan 4r man elev och inte pa-
tient. Vi dr ocksa en link mellan hem-
skolan och barnet, och fungerar som ett
stod for barnet, forildrarna och hem-
skolan i en ovan och utsatt period i livet.

Vart arbete 4r omvixlande, utmanan-
de, utvecklande och oerhort roligt och
givande. KARIN SVENSSON
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CARINA MAHL, ANKI BJORKLUND,
konsultsjukskéterska
fér barn med barncancer

i Lund.

med hjarntumaor
i Uppsala.

Lang vag till att
bli barnonkolog

Hur blir man barnonkolog?

FORST OCH FRAMST MASTE man bérja pa
lakarutbildningen. Den tar fem och ett
halvt ar. Efter det gor man allméintjinst-
goring, AT, under tva ar. Nir AT-tjinsten
dr avklarad mdste man ta en specialist-
examen inom barn- och ungdomsmedi-
cin. Det dr en utbildning som innehdl-
ler bade teori och praktik, dir man
tjanstgor inom ett antal barnmedicin-
omréaden. Under specialistutbildningen
har man en handledare som f6ljer en
och det dr ocksa han eller hon som
bestimmer nir man uppfyller kraven
och ir klar med sin specialisering. Men
det tar minst fem ar. Nu ir det dags att
vilja grenspecialitet barnonkologi, ett
sista utbildningssteg som utfors pa en
barnonkologavdelning och tar mellan
2,5 0ch 4,5 ar.

Efter 15-17 dr 4r man s3 firdig
barnonkolog. OLLE BJORK

Behandlingen mer
intensiv an vanligt

Vad innebar en hégriskbehandling?

MANGA AV DE BEHANDLINGSPROTOKOLL Vi
anvinder for olika diagnoser har olika
behandlingsstrategier (riskgruppsindel-
ningar). Detta for att vi i slutindan ska
uppna si likvirdiga slutresultat som
moijligt, f6r respektive diagnos.

Det innebir att vi vid diagnos gor en
noggrann utredning, med olika sorters
unders6kningar, som ligger till grund
for behandlingsinnehéllet.

Att hamna i hogriskbehandling bety-
der att vi oftast maste vara mer intensi-
va i behandlingen, jamfort med andra
riskgrupper.

Protokollens indelningar bygger pa
tidigare behandlingsprotokolls erfaren-
heter. Det innebir ocksa att vi med
jamna mellanrum byter protokoll och
ofta dven behandlingsuppligg for att
ytterligare forbittra behandlingsresulta-
tet.

Att ha ordet risk med i behandlingen
kan lata konstigt, men tyvirr har vi
inget riktigt bra ord i det svenska spra-
ket for att pa ett enkelt sitt beskriva
inneborden. MICHAEL BEHRENDTZ

konsultsjukskoterska for barn

NIKLAS WANGMAR
gruppchef skadereglering pa
Salus Ansvar.

Varje bidrag gor skillnad

Jag vill bidra - hur gér jag?

DET FINNS MANGA olika sitt att ge en gava till Barncancerfonden
pa. Du kan antingen satta in ett bidrag pa plusgiro 90 20 90-0

eller bankgiro 902-0900.

Det gar ocksa bra att ringa 020-90 20 90 och I&mna en gava,
eller SMS:a FORSKA till 72900 sa skanker du 50 kronor till barn-
cancerforskningen. Pa var webbplats, under Gavor & Bidrag, kan
du ocksa ge en gava, samt ldsa mer om hur du kan bidra till

Barncancerfondens verksamhet.

P& webbplatsen hittar du ocksa funktionen

Egen insamling, dar privatpersoner och
foretag som har startat egna insam-
lingar i Barncancerfondens namn

finns. Har kan du vélja att starta en
egen insamling och sprida den till

nara och kara, eller bidra till nagon av
de flera hundra insamlingar som redan
finns.

Kom ihag att alla gavor gér skillnad - stora
YLVA ANDERSSON

som sma.

Hur blir det nar jag fyller 18?

Jag 4r 17 ar och hade cancer nir jag var 12 ar. Niar jag fyller
18 ar ska jag till vuxenavdelningen, men vart? Och vem &r da

ansvarig fér aterbesék med mera?

TA KONTAKT MED den konsultsjuksk&terska som finns i din region.
Hon kan ordna ett slutbestk pa kliniken dar du far tréffa en lakare
fér samtal och fér att fa en skriftlig sammanfattning av din sjuk-
dom och den behandling du fatt. | den sammanfattningen star
dven rekommendationer pa uppféljning i vuxenvarden samt upp-
gifter pa vilken klinik alternativt I&kare som blir din kontaktlank

efter 6verféringen fran barnkliniken.

ANN-CHRISTIN BJORKLUND

KARIN SVENSSON,
sjukhuslérare i Umea.

W

YLVA ANDERSSON,
infomationsansvarig
pa Barncancerfonden.

OLLE BJORK,
professor och
generalsekreterare

pa Barncancerfonden.

TumOrer redan
| fosterlivet

Varfér r det framst sma barn som
drabbas av till exempel neuroblastom,
och stora barn av osteosarkom?

ATT STORRE BARN diagnostiseras med
osteosarkom beror framfor allt pa att
skelettillvixten dr som storst under
puberteten. Nya benceller bildas i snabb
takt helt normalt under denna period.
Hos de f4 ungdomar som drabbas har
det uppstatt ndgon form av stérning i
utmognaden av bencellen som gor att
den delar sig ohimmat och inte mognar
ut till normalt ben.

Att andra diagnoser, som till exempel
neuroblastom, Wilms tumér (njur-
tumor) och hepatoblastom (lever-
tumor), framfor allt drabbar sma barn
beror pd att dessa tumdérer debuterar
redan under fosterlivet nir organen
utvecklas. De olika tumérerna kan
sedan ha olika, mer eller mindre elakar-
tade, komponenter i sig som gor att de
diagnostiseras redan i spidbarnsaldern
med olika symtom. Tumdrer i bukha-
lan, dir celldelningen inte 4r sd hastig,
uppticks kanske inte férrin vid nigra
ars alder, da de blivit tillrackligt stora.
Ibland uppticks de i samband med en
smirtepisod. Inte sillan har det da blivit
en spontanblédning i tuméren. Vissa
former av neuroblastom kan lika ut pa
egen hand, utan behandling.

MIKAEL BEHRENDTZ

Kundcenter guidar dig till ratt handlaggare

Vem kan hjalpa férdldrar med
forsakringskassedrenden nar
man inte langre &r inskriven pa
ett barncancercenter?

OM FORALDERN HAR ett pAgdende
drende med tillfillig foraldrapen-
ning for allvarligt sjukt barn ska
han/hon ha fitt en kontaktper-
son — namn och nummer till en
personlig handliggare.

Har forildern inte fatt det,
eller glomt bort namnet och
telefonnumret, kan han/hon

ringa Forsikringskassans Kund-

center pd 0771-524 524.

Handlidggaren dir kan i For-
sikringskassans system se vem

som ir forilderns personliga

handliggare och limna ut namn
och telefonnummer till honom

eller henne.

Om det ir forsta gangen foral-
dern har begirt tillfillig foraldra-
penning och barnet dr allvarligt
sjukt gar det ocksd bra att ringa

pé ett lokalt forsikringscenter ta
kontakt med forildern. Det inne-
bir att foraldern blir kontaktad
inom 48 timmar, men inte néd-
vindigtvis av en handliggare
med ritt kompetens.

Vid fragor som ror sjukskriv-
ning nir ett barn avlidit gar det
ocksa bra att ringa kundcenter,
for att den vigen fa kontakt med
en handlaggare pd ett lokalt
forsakringscenter.

kundcenter. Handlidggaren dir

kan be en personlig handliggare

FORSAKRINGSKASSANS PRESSTJANST

HAR DU EN FRAGA - mejla den till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i mnesraden.
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BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra
Telefon: 090 - 14 38 05
e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Mellansverige
Telefon: 018-10 15 55, 0703-60 2515
e-post: mellansverige@barncancer-
fonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Telefon: 073-976 15 86

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Ostra
Telefon: 013 - 3108 24
e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Viastra Gotaland
Telefon: 031-84 51 03
e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Sédra
Telefon: 046-25 2121, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Traffar for de som mist

SODRA. Den 20 februari startas en ny
Visommist-grupp for medlemmar i
barncancerféreningen Sédra, i samverkan
med ForSorg, ett resurscentrum for barn
och vuxna i sorg. Gruppen kommer att
traffas under fem l6rdagar pa Méllegar-
den, med mojlighet till 6vernattning for
de som 6nskar. Syftet ar att hjalpa famil-
jer som mist sitt barn att ga vidare och
traffarna bestar av gruppsamtal och
ovningar.

For mer information kontakta Jorgen
Svensson, telefon 0706-262112 eller ga
in pa barncancerfonden.se/sodra

Nytt kansli i norr

NORRA. Den 1 mars flyttar barncancerfor-
eningens kansli till Storgatan 76 i Umea.
Telefonnumret &r detsamma, men fax-
numret &ndras till 090-706626.

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r vélkomna. Oavsett om du sjalv
ar drabbad, du har en slékting eller vén
som ar drabbad eller om ditt foretag vill
stédja barncancerféreningarnas viktiga
arbete ar du valkommen som medlem
i nagon av vara féreningar.
Medlemsavgifterna samt medlemsfor-
manerna varierar nagot i de olika féren-
ingarna. For att lasa mer om hur du blir
medlem och vad just du kan bidra med ga
in pa barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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Nér barncancer inte Nastan precis som vanligt.
fanns. En bok om Katarina Brolins bok dar

Pl6tsligt hdnder
det. Handbok

Even

Barncancerfondens l&saren far folja en 13-arig for skolan nar
" v y historia, fran ar 1979 systers tankar nar lillebror en elev insjuk-
?&ﬁ& och framat. Pris: 150 fick cancer. Pris: 65 kronor. nat i cancer.
= | i i e kronor. Gratis.

STOCKHOLM. Den
20 mars ar det dags
for vinterkalas pa
kulturhuset i Upp-
lands Vasby utanfor
Stockholm. | sam-
band med festen
halls dven Stock-
holmsféreningens
arsmote. Vinterfes-
ten kommer att
innehalla nagot for
barnen och nagot
for magen. Mer
information om
vinterfesten och
arsmotet kommer

i ndsta nummer av
Stockholmsféren-
ingens tidning

Festkvall for Andreas Land 00

Five Man Band var ett flera musikaliska inslag under den lyckade festkvdllen som Andreas Land planerade, Solblank.
men tyvdrr inte hann uppleva. FOTO: LARS CLAESSON

Lordagen den 7 november gick festen
av stapeln i Fegens bygdegard i Falken-
berg. Kvillen inleddes av Andreas kusin
Melody Jakob som framférde stim-
ningsfull musik till ett fint bildspel. Hon
hade dven komponerat en egen lat till
Andreas som gick rakt in i mingas
hjirtan.

Sedan var det dags fér lite mognare
musik frdin Rymdklang som spelade
gitarrgodingar. Det var viktigt att det
skulle passa alla.

Andreas var, som hans mor uttryckte
det, en festfixare. Kvillen
avslutades med lite rockigare
musik fran Five Man Band.
Intikten till barncancerféren-
ingen blev hela 31 ooo kro-
nor. Det blev en mycket lyck-
ad fest. Det blev Andreas fest.

Familjedag
och arsmote

VASTRA. Den 24
april blir det arsmo-
te och en heldag for
hela familjen for alla
medlemmar i Vést.
Mer information
och en inbjudan
kommer framover,
men boka in datu-
met redan nu.

Andreas Land hade en idé om att
gora en festkvall dar intakterna
skulle ga till Barncancerféreningen
Vastra Gotaland. Han hade bilden
klar for sig.

Det skulle vara en trevlig kvall
dar man férenade nytta med noje.
I november blev festen verklighet.
Tyvérr utan Andreas.
vASTRA. Den 17 juli forra
aret gick Andreas bort. Men
tillsammans med hans familj
beslutades det att festen anda
skulle genomforas. Allt var ju
planerat av Andreas. Var den

skulle vara och att det lokala
bandet skulle spela. Sa det var

Spinn for
livet 2070

NORRA. Fredag den
19 mars till [6rdag

den 20 mars &r det
dags for "Spinn for

bara att sitta bollen LARS CLASSON livet" - en &terkom-
irullning. mande insamling p&
olika gym i Norr-
land. Ett foretag
. eller en grupp kan
Fordldramassage i Uppsala da hyra en spin-
MELLANSVERIGE. Nu kan foraldrar till inneliggande barn pa - ningscykel som de

avdelning 95A i Uppsala fa en halvtimmes massagebehand-
ling gratis. Det &r Barncancerféreningen i Mellansverige som
bekostar den och den ges pa mandagar mellan klockan 14-
16.15 i sinnesrorummet. Bokningslistan sitter pa dérren.

Manga barn har |anga vardtider och féréldrarna utsatts for
en stor anspanning. Klassisk massage ar en behandlingsform
som ger vélbefinnande fér bade kropp och sjél. Den dr mjuk-
gérande, avslappnande och rogivande da den frigér oxytocin,
kroppens eget "lugn och ro”-hormon. Mona Bjérklund (bil-
den), certifierad massageterapeut, menar att det ska vara
flexibelt, enkelt och nara till hands att fa massage, vilket det
blir nar mojligheten finns pa avdelningen.

haller i gang under
ett antal timmar.
Tanken ar att fore-
tagen kan gora en
friskvardsinsats,
samtidigt som man
skanker pengar till
Barncancerforening-
en Norra. Fér mer
information, kontakta
Eva Salqvist:
070-887 80 10.
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Familjehandboken.
En handbok med
rad till en familj
som drabbas av
barncancer.

Gratis.

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

Den skéra traden.
Artikelsamling som
visar hur det kan
vara nar en familj
drabbas av barn-
cancer. Gratis.

Testamentes-
folder.
Vagledning
om hur man
upprattar ett
testamente.

"Hur gar man pa toa i rymden?”

Strax fore jul besokte Christer Fugle-
sang och medbesattningen fran
rymdfarjan Discovery hotellet Radis-
son Blu i Stockholm. Barn och ung-
domar som drabbats av cancer fick
mojlighet att prata och fotograferas
med astronauterna.

sTockHoLMm. Iklidda matchande réda
tréjor och beiga byxor kliver fem astro-
nauter in i rummet dir ett 30-tal f6rvin-
tansfulla barn och ungdomar vintar.
Christer Fuglesang presenterar sina
kollegor pa scenen och tillsammans
delar de med sig av sina erfarenheter.

Det handlar om allt frdn hur man gar
pa toaletten i rymden, till hur det kinns
att géra en rymdresa.

— Det hir ir stort, sidger Robin Som-
nes, initiativtagare och fotbollsspelare i
Hammarby IF Pgs, efter att ha traffat
astronauterna. Lagkamraterna David
dePilar och Joacim Westerberg instim-
mer.

Efter att lagkamraten Christopher
Persson drabbats av en hjarntumoér ville

hans lag stotta honom och andra barn
som drabbats av cancer. Robin S6mnes
tyckte att det var for fa som gjorde nagot
f6r barnen och i juni 2009 satte hela
laget i gdng med insamlingar till forméan
for barncancerforeningen i Stockholm
och Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Christopher kunde sjilv inte nirvara
pa astronauttriffen pa grund av en
undersokning, men Christer Fuglesang
signerade en bild som kompisarna
lovade att ge Christopher.

— Vi tyckte direkt att det var ett fan-
tastiskt initiativ av grabbarna och det
kinns jittebra att vara hir, sade Christer
Fuglesang.

Vid sidan av scenen befann sig Robin
Sémnes mamma, Lena Sémnes, till-
sammans med Gunilla Borgstrém, chef
for Radisson Blu Hotel i Stockholm, och
Borje Bengtsson som genom sitt kon-
taktnit lyckats fa tag pa Discoverybesitt-
ningen.

— I det hir projektet dr det barn som
hjalper barn. Vi vuxna gor bara barnens
drenden, men fler vuxna borde hjilpa
till, siger Lena Somnes.

SANNA-KAISA SAARI

Hela besdttningen
fran rymdférjan
Discovery svarade pd
fragorna frdn de
nyfikna barnen och
ungdomarna.
Iniativtagare till
rymdtrdffen var Robin
Sémnes och resten
av fotbollsspelarna

i Hammarby IF P95.

Almers Hus

Almers Hus i Varberg erbjuder familjer
med cancersjuka barn en mojlighet att
ldmna vardagsstoket och fa tid och
tillfalle att umgas med varandra och
andra i liknande situationer.

Almers Hus invigdes 1993 och total-
renoveras just nu. Nyinvigning sker
under februari 2010. Férra aret besokte
6ver 100 familjer anlaggningen for att
h&mta kraft och inspiration. Huset dgs
av Barncancerfonden och drivs i sam-
arbete med Comwell Varberg Kurort
Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna under ett par
dagar eller upp till en vecka och Barn-
cancerfonden star for boende och resor.

BOKNING: Mejladresser och telefon-
nummer till bokningsansvarig hittar du
pa barncancerfonden.se/Almershus.
Dér hittar du dven information om
vistelsen, program och bilder fran huset.

KALENDARIUM

FEBRUARI-JUNI

20 feb - 27 feb Rekreation
27 feb - 6 mars Rekreation
6 mars - 13 mars Vi som mist
13 mars - 20 mars Rekreation
20 mars - 27 mars Rekreation
27 mars - 3 april Rekreation
3 april - 10 april Rekreation
10 april - 17 april Rekreation
17 april - 24 april Rekreation
24 april - T maj Rekreation
Tmaj - 8 maj Vi som mist
8 maj - 15 maj Rekreation
15 maj - 22 maj Rekreation
22 maj - 29 maj Rekreation
29 maj - 5 juni Rekreation
5juni =12 juni Rekreation

For ytterligare kalendarium, ga in
pa barncancerfonden.se/Almershus
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Agrenska

Vackert beléget pa Lilla Amundén utan-
for Goteborg ligger Agrenska, en métes-
plats dar personer med sallsynta diagno-
ser far traffa andra i samma situation,
samt experter pa sjukdomen.

Har finns majlighet till kunskapsover-
féring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och &mnet cancer
blir belyst ur olika perspektiv. Program-
met under vistelserna &r inriktat pa barn-
cancer och specialanpassat till exempel-
vis onkologi, neurologi, psykologi och
specialpedagogik.

Vistelser och resor bekostas av Barn-
cancerfonden och till viss del av hem-
landstinget. Lds mer pa barncancer-
fonden.se/Agrenska

KALENDARIUM 2010

Vecka 16, 19-23 april

Familjevecka for barn som har haft
sarkom (osteo, rhabdomyo, Ewing) och
avslutat sin behandling fér minst ett ar
sedan.

Sista anmalningsdag 12 februari 2010.

Syskonvistelse, 3-7 maj 2010

For ungdomar mellan 14 och 19 ar vars
syskon har eller har haft en barncancer-
sjukdom.

Sista anmalningsdag 25 februari 2010.

Ungdomslager, 14-18 juni 2010

For ungdomar mellan 12-16 ar som har
haft en cancersjukdom och avslutat
behandlingen fér minst 1 ar sedan.
Sista anmalningsdag 14 april 2010.

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 91 62 eller genom en anmal-
ningsblankett som du hittar pa Barn-
cancerfondens webbplats. Konsultsjuk-
skoterskorna vid respektive barncancer-
centrum kan ocksa hjalpa dig.
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En vén for livet.
Information om
hur man stoédjer
Barncancer-
fonden via
autogiro.

Tack!

Stort tack till alla med-
lemmar som tog sig tid
att besvara var enkét.
Era svar ar vardefulla i
vart arbete med att
forbattra situationen for
drabbade familjer.
Svaren pa fragorna
kring hemsjukvard
ligger bland annat

till grund fér dokument-
sidorna, 18-23,

i detta nummer

av Barn&Cancer.

VILL DU OCKSA
vara med och bidra
med asikter och fakta?
Skicka ett mejl till
redaktionen@barncan-
cerfonden.se, skriv
Dokument i drendera-
den.

| ndsta nummer av
Barn&Cancer granskar
vi Forsakringskassan. Vi
vill gdrna ta del av dina
erfarenheter.

Manifestation
i Stockholm

Med en manifestation
pa Sergels torg i Stock-
holm pa Internationella
Barncancerdagen, den
15 februari under efter-
middagen, vill Barncan-
cerfonden uppmérk-
samma de barn som
kéampar, eller har kam-
pat, mot en cancersjuk-
dom.

Internationella barn-
cancerdagen instiftades
ar 2002 av den interna-
tionella foraldraféren-
ingen for barncancer
ICCCPO. Den uppmark-
sammas i ndrmare
femtio lander runtom i
varlden. Syftet &r att
visa pa det faktum att
250 000 barn runt om i
vérlden varje ar drabbas
av cancer. 80 procent
har ingen eller liten
tillgang till behandling,
och alldeles for manga
barn dor utan att ha fatt
en chans att bli botade.

Fér mer information
ga in pa barncancer-
fonden.se

Nallekortet.  Barn & Cancer.

Information Bestéllning av prenu-
om Barncan-  meration av tidningen
cerfondens Barn & Cancer. Pris:
Master- 200 kronor for fem
card. nummer per ar.

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

Nyhetsbrevet.
Distribueras via
e-post och ar
gratis. GI6m inte
att ange din
e-postadress.

De nominerade till Barncancerfondens journalistpris ar...

Varje ar delar Barncancerfonden ut ett pris till arets basta reportage om barncancer. Reportagen
bedéms utifran kriterierna innehall, férstaelse, tillforlitlighet och sprak. For férsta gangen omfattar
priset i ar dven artiklar pa webben, dokumentérfilm, bild-, tv- och radioreportage, utdver tryckt

media.

2009 ars tre finalister utsags i slutet av januari och &r:

* "Att leva med cancer” av Ylva Martens, ur Sveriges Radio P1:s Barnen.

* Artikelserie i fem delar om Victor av Kerstin Nilsson, i Aftonbladet.

* "Hanna gick fran att vara en sprudlande frisk femaring till att plétsligt slass fér sin existens”
med uppféljningsartikeln "Hon orkade inte ldngre” av Annette Melin, Hallandsposten.
Vinnaren koras pa Internationella Barncancerdagen, den 15 februari, och far da ta emot

25 000 kronor.

GrannYra i Kortedala gav 22 nya miljonéarer
Den 17 januari delades 158 miljoner kronor ut i PostkodLotteriets GrannYra i Kortedala, Géteborg.
Né&r checkutdelningen var klar hade 84 vinnare fatt del av pengarna och 22 var nyblivna miljonarer.

Badutflykt mitt i vintern

NORRA. Den 20 februari kommer det att
anordnas badutflykter pa flera orter i Norr-
land. Fér mer information ga in
pa Barncancerféreningen
norras hemsida, barncancer-
fonden.se/norra

Spinncykla mot barncancer
Lérdagen den 27 mars gar spinningeventet
Spinn of Hope av stapeln pa manga platser
runt om i Sverige. Under tolv timmar ska
alla deltagande lag halla igang en spinning-
cykel och malet &r att samla in 1 miljon
kronor till Barncancerfonden.

Ga in pa barncancerfonden.se/Spinn-
of-hope fér mer information om deltagan-
de anlaggningar och hur du gor for att
anmala ett lag.

Anmaélningsavgiften dr 1500 kronor
och gar direkt till Barncancerfonden.

Missa inte Barretstown

19 februari ar sista anmélningsdag for

sommarens lager i Irlandska Barretstown.
Samma datum galler for dig som ar

intresserad av att arbeta som tolk eller

volontér under lagret. Mer information pa

barncancerfonden.se

Juligt i underbar miljo
MELLANSVERIGE. Det var
ett glatt géng pa cirka 20
barn och vuxna som den
forsta advent traffades
pa Gyllene Hornet i
Tallberg for att ata
julbord tillsammans.
Aven om snon uteblev

sa infann sig julstamning-
en bara av att fa varai
denna underbara miljo.

Uppskattat julbord pa Q84

STOCKHOLM. Trots hdstens besoksférbud pa
grund av svininfluensan kunde ar 2009
avslutas med ett julbord pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus, avdelning Q84. De inlagda
familjerna at julbord tillsammans med perso-
nalen och savél vuxna som barn njét av
underhallningen fran Aya Baya Band.

Julbord i Furuvik

MELLANSVERIGE. Narmare 300 personer fran
regionen kom till Furuvik den 12 dec for att ata
julbord tillsammans. Julstdmningen infann sig
pa riktigt under lunchen nar sné sa sakta
bérjade dala ner fran skyn. Dagen avslutades
med en ljusfylld julmarknad i Furuviksparken,
som ocksa bidrog till att hoja julstdmningen.



Swedbank

Robur

Spara med omsorg 2

Vill du att dina pengar ska vdxa samtidigt som de verkar for en god sak? Da har vi fond
Nar du sparar i Banco Humanfonden bidrar du namligen med 2 procent av din fondform
Barncancerfondens viktiga arbete. | Banco Humanfonden investerar vi i foretag som tar a
var omvarld. Genom aren har Barncancerfonden fatt cirka 64 miljoner kronor fran vara spare
Lat dven ditt sparkapital vara med och verka for en battre varld.

Swedbank Robur i stolt samarbete med Barncancerfonden

Mer information om ideellt fondsparande hittar du pa: swedbankrobur.se/ideelltfondsparande eller ring oss pa
telefonbanken 0771-22 11 22 eller kom in pa ditt ndrmaste Swedbank- eller Sparbankskontor.



Posttidning B Bancancerfondens adress:
Box 5408, 114 84 Stockholm

m mmm Telefon: 08-584 209 00, fax: 08-584 109 00

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

SMA HJALTAR }

FOTO: MAGNUS GLANS

Norton, 5 ar, dlskar att kla ut sig till spindelmannen och sno saker fran syrran. Daremellan pratar han.
Om superhjaltar, hockeyspel, serier, dagis, sitt nya rum och julklappen som han 6ppnade flera dagar
fore julafton. Men det dér med leukemi ar det trist att prata om.

ANTLIGEN KOMMER NI och hilsar pa Jag ir snill. Men jag tycker om att sno
mig. Jag har fatt ett nytt rum. Vill saker. Hirom dagen snodde jag en julklapp
ni se? Vi har bara bott hir i nagra som lag under granen. Det stod Norton pa
veckor. Jag och syrran brakade om vilka rum den. Och di tyckte jag att jag kunde ta den.
vi skulle ha. Men jag fick bestimma. Jag tog med den pd mitt rum och 6ppnande
Jag har en sjukdom. Leukemi. Det dr den fast det inte var julafton. Det var en film!
trakigt fast gor inte s mycket. Jag har haft Det var ganska busigt. Pappa mirkte det nir
det ganska linge tror jag. Jag minns inte sd han kom hem. Sa han tog tillbaka filmen
noga. Men jag minns att jag stukade foten och slog in den igen. Nu har han gémt den
pa dagis och blev stel som en staty. Det gick pa ett hemligt och svért stille som jag inte
aldrig over och sedan var jag pa sjukhus och hittar. Nu funderar jag pa att sno syrrans
da fick jag sddan hir leukemi. Det dr som mobilladdare. Jag tror att hon blir
vanligt att ha leukemi fast ibland far jag inte jattearg da.
vara pd dagis. For jag far inte bli smittad av Jag vill ha fler Gormiti-
kriksjuka och sadant dir. gubbar i julklapp. Jag
Vill ni titta pd mina serietidningar i stil- tycker att de 4r hiftiga.
let? Dem har jag fitt av pappa. Nir jag dr pd Helst de som har

sjukhuset och ska ta sprutor kan jag rabbla vingar och ser arga
mitt personnummer sjilv. Ibland blir det fel, ut. Sedan lingtar
jag brukar glomma en sjua ibland. De &r jag till dagis. Jag
snilla pa sjukhuset fast jag skriker nir de tror att jag ska

ska ge mig sprutor. Nu har jag inte varit dir ga dit efter jul”.

pa linge. MALIN

Jag har varit forkyld. Forst vanligt forkyld BYSTROM
och sedan fick jag ta tvd sprutor for svin-
influensa. Det gjorde ont i armen. Forst
i den ena och sedan i den andra.

Vill ni se min Spindelmannen-drakt? Den
ir varm men jag tycker om den. Mamma, du
maste hjilpa mig hir! Jag kan inte nd den
sjilv. Jag brukar ha den och ibland f6rsoker
jag sitta fast masken pa katten. Fast mamma
har sagt att jag ska vara snill med allt levan-
de.

FAKTA NORTON BERGSTROM
Alder: 5 &r

Bor: | ett blatt rum i Gubb&ngen, séder om Stockholm.

Familj: Mamma Helene, pappa Stefan, syster Nathalie, bréderna

Andreas och Pontus samt katten Peakis och gosedjuren i sangen.
Gillar: Superhjaltar.

Egenskaper: Social pladdergubbe med egen stor vilja och fantasi.
Diagnos: Norton fick ALL i april 2008. Sjukdomen upptécktes

av en slump nar Norton trillat ner fran en klatterstallning pa
dagis och vrickat foten. Norton behandlas med cytostatika

i tablettform. Han har tidigare fatt flera behandlingar
intravendst.
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