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Vihar betytt livet
for manga barn

nE
VEN 2010 LYCKADES vi behalla var
hoga insamlingsniva. Den
slutliga siffran vintar vi pa,
men vi riknar med att na ett
bttre resultat 4n 2009.

Det dr dessa gavor som gor att vi kan
fortsitta med vér viktiga verksambhet. Vi
ir inte no6jda forrin alla barn som drab-
bas av cancer 6verlever.

De senaste aren har inte 6verlevnaden
6kat, men diremot har den héga nivan
pa nistan 8o procent behallits. Att kom-
ma 4t de terstdende procenten blir sva-
rare och svarare. Det finns sikert en del
att gora med de mediciner som vi an-
vinder i dag och med kombinationer av
dessa, men for att ta ett storre kliv uppat
midste vi hitta helt nya vigar.

Jag tror att den patientnira forsk-
ningen ir viktig for nya framsteg. Det
finns kunskapsluckor som inte kriver
ett laboratorium for att fylla, till exem-
pel hur barnen reagerar pa vissa medici-
ner. Framoéver kommer Barncancerfon-
den att satsa mer pengar pa den klinis-
ka forskningen.

AR 2010 VALDE VI att satsa dnnu mer pa
det viktiga barncancerregistret, som ar
grunden for all forskning, liksom pa
uppbyggnaden av fler biobanker. Dessa
insatser ger ingen omedelbar effekt pa
6verlevnaden, men de sikrar den fram-
tida forskningen.

Nu dr det 2011 och om ett &r fyller
Barncancerfonden 30 ar. Inf6r 30-ars-
dagen ser vi framat och funderar pa var
behovet inom barncanceromradet kom-
mer att finnas om fem ar, tio dr och
30 ar.

Jag kan inte 1ata bli att
tinka pa vad som skulle ha
hint under de senaste snart
30 dren om Barncan-
cerfonden inte hade
funnits.

Jag vet att vi har
Dbetytt livet for vildigt

manga barn.

ONIA-

OLLE BJORK dr Barncancer-
fondens generalsekreterare.
olle.bjork@barncancerfonden.se
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Forskare pa jakt efter bot 4

Bland provrér, mikroskop och iskalla frysar
trivs Marianne Farnebo. For sex ar sedan upp-
tackte hon genen WRAP53 och sedan dess har
hon siktet installt pa ett nytt cancerldkemedel
for barn.

Livet efter hjarntumoren 12

Det har gatt sex ar sedan Sara Karlsson be-
handlades fér sin hjarntumar. | dag ar hon frisk
och trivs med livet, trots att behandlingen har
satt sina spar.

Mer vardag med hemvard 18

Hedda Angelin bor i ratt sjukvardsomrade. Tva
ganger om dagen kommer en barnsjukskéter-

ska hem till henne. Sa &r det inte for alla svart

sjuka barn. Men nu lovar ansvarig minister att

jobba for rattvisa.

Raddad av forskningen 22

Linnea Nordstrom foddes med neuroblastom
och svdvade mellan liv och déd. Hon raddades
av forskningen. Nar hon aterser ménnen bakom
den da nya tuffa behandlingen &r hon en frisk
och sprallig 9-aring.




FOTO: KALLE ASSBRING

Barncancerfonden fick 2,8 miljoner
kronor fran sparare i Swedbank
Roburs ideella fonder i fjol.

Den 14 februari ar det dags igen.
Da delas nya vérdefulla pengar ut
till forskning.

Fondsparare i Swedbank Robur kan
bidra till en valfri ideell organisa-
tion genom att fondspara i nigon av
deras fem ideella fonder. Mellan en
och tva procent av spararens fond-
formogenhet gir da arligen till den
organisation som hon har valt.

— I dagsldget har vi cirka attio oli-
ka organisationer att vilja bland och
Barncancerfonden ir populir, be-
rittar Ulrica Sjoving, marknadsan-
svarig for ideella fonder hos Swed-
bank Robur.

L fjol delades totalt 40 miljoner

kronor ut till organisationerna pa
Hjirtedagen.
— Aven'i ar blis summan stor,

SA KAN DU BIDRA

Ge med hjartat .

Spara i fonder och stéd Barncancerfonden

men exakt hur mycket Barncancer-
fonden far dr inte klart dnnu.

Férutom att en del av fondsparar-
nas pengar gar direkt till den orga-
nisation som de har valt, bidrar spa-
randet i ideella eller etiska fonder -
till att Swedbank Robur kan stilla
krav pa de féretag som fonderna
investerar i.

— Vi investerar enbart i foretag
som tar ansvar for bra arbets-
villkor, minskliga rittigheter
och milj6. Och genom en ak-
tiv dialog vill vi paverka dem
att ta ett stérre ansvar, sdger
Ulrica Sjoving. . -

Genom att spara i en ide- .
ell fond ger du dina pengar
dubbelt virde, menar Ulrica.

— Ja, du sparar till dig
sjilv samtidigt som du ger
pengar till en organisation
som du tror pa.
MALIN BYSTROM

-

VI AR OCKSA GIVARE: Abhlsell, Bonnier Carlsen, Buyaid, Cederroth, Cybercom,
Féreningsstodet, Handelsbanken Finans, Hedlundgruppen, KPMG, Lidl, NBC Universal,
Skolidrottsférbundet, PostkodLotteriet, Securia, Sense, Vileda/Wettex, Wallet Street.
Las mer om féretagen och hur ditt féretag kan samarbeta med Barncancerfonden pa
barncancerfonden.se/Foretag

Sms:a ordet FORSKA till 72900 sa skénker du 50 kronor
till Barncancerfonden. Eller ge en valfri gava pa plusgiro
90 20 90-0 eller bankgiro 902-0900.
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TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING

Sedan starten 1982 har Barncancerfonden bidragit med drygt en

miljard kronor till forskningen inom barncancer. Det &r pengar som

uteslutande utgors av gavor fran privatpersoner och féretag.

Hang med Barn&Cancer ini en av forskarnas vardag.

FORSKARENS DROM

OM LITEN DROMDE HON
om att bli chef. I dag leder hon
ett eget forskarteam pa Karolinska
Institutet. Marianne Farnebo
har lagt tusentals timmar i
skolbinken, labbet och vid
sitt mikroskdp. Malet ir
att hitta ett nytt cancer-
likemedel for barn.

Genom upptickten av

genen WRAPS3 kan hon
vara ndra.
Marianne Farnebo, 34, dr

egentligen forildraledig. Sonen

Tom foddes for nio manader sedan och
kryper omkring dir hemma. Men trots
att sonen pockar pd uppmarksamhet
kan hon inte slippa forskningen och
sina kollegor vid cancerforskningsenhe-
ten vid Karolinska Institutet helt.

— Jag dr nordig! Jag kan inte sldppa
mina gener och kollegor. Jag vill girna
veta vad de kommer fram till varje
vecka, om de har kunnat bekrifta det vi
trott fler ganger. Jag forscker ha ett mote
i veckan och sedan jobbar teamet med
det som vi gemensamt kommer fram
till.

e

I DAG AR SONEN med mormor och morfar.
Marianne har sitt kontor i ett hus mitt
emot cancerforskningsenheten. Dir
finns ocks4 kaffemaskinen. Denna dag
kyler det vintriga vidret bade kaffekop-
pen och oss nir vi genar 6ver garden
fran det ena till det andra huset.

— Det ir sikert manga som tror att en
forskare ser ut som professor Balthazar,
men sanningen ir att man maste vara
pigg, framit och duktig pa att silja in
sig sjilv och sina idéer. Om man inte
gor det fir man inga anslag och dé kan
man inte arbeta vidare.

Marianne slar sig ner vid skrivbordet;
i rummet bredvid brukar Stefan Ein-
horn sitta. En skrivtavla pa viggen ir
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nedklottrad med ord som transforma-
tion, wrap, celldéd och &vertryck. Langa
matematiska utrakningar fyller neder-
kanten.

— Det roligaste med mitt jobb 4r att
det dr viktigt. P4 kvillarna surfar jag
hellre runt pa nitet och letar informa-
tion om gener dn ser "Robinson” pa
fyran. Det jobbiga dr att familjen far
lida, f6r jag jobbar mycket och har svart

Mikroskapet dr nédvdndigt i all forskning. Hér tittar
Marianne Farnebo och hennes forskarkollegor pa
cancerceller och dna-matrial i jakten pa nya
resultat inom cancerforskningen.

Rl ar

att slippa min forskning nir jag ir
ledig.

— Sedan har det varit tufft att fa peng-
ar och en fast tjinst vilket si klart ar lite
oroligt mellan varven. Om jag inte hade
fatt pengar fran Barncancerfonden hade
min karridr varit over. Jag hade fatt ga
till Arbetsformedlingen och siga hej,
hir dr jag och jag kan massor om genen
WRAP53, har ni nagot jobb”, konstate-
rar Marianne med ett krasst skratt.

NU BLEV DET INTE SA. Mariannes forskar-
karridr ar i full ging och sa smaningom
blir hon professor. Men nagon barn-
domsdrém om att i vit rock hilla vits-
kor i provrér eller studera en och sam-
ma sak ar efter ar har hon inte haft.
Marianne drémde om att bli chef.

— Men jag har alltid varit fascinerad
av vetenskap och jag ir duktig pa att
16sa problem.

Efter gymnasiet sokte hon biomedi-
cinprogrammet, da en fyra ar lang
utbildning. Hon kinde direkt att hon
hade hittat hem.

— Utbildningen var intressant och jag
valde att géra min forskarutbildning
hir. Jag ingick i en grupp dér vi arbeta-
de med experimentell cancerforskning.

Det tog fyra ér.

— Da blev jag doktor i experimentell
onkologi och jag kinde att jag ville
fortsitta i den akademiska virlden. Jag
hade kunnat vilja att jobba pi ett fore-
tag, men mitt mal ir att forska. Jag
fortsatte med min postdoc-utbildning
hir pa KI, och det tog ytterligare fem ar.
Det dr en vildig massa ar, skrattar hon.

DA VAR ARET 2004 och Marianne Farnebo
gjorde den upptickt som ledde fram till
att hon fick forskaranslag fran Barncan-
cerfonden.

— Det var pd haret. Nir man har gjort
sin postdoc har man ett till tva ar pa sig

FAKTA
MARIANNE
FARNEBO

Bor: Bromma,
Stockholm.

Alder: 34 ar.

Familj: Barnen Alice,
3 ar, och Tom, 9
manader, samt
maken Jacob.

Gor: Ar forskar-
gruppchef vid
Karolinska
Institutet.
Bakgrund: Biomedi-
cinutbildning (160
poang), doktorand-
studier i 4 ar, post-
doc-arbete i 5 ar.

FAKTA
MARIANNES
FORSKNING
Syftet &r att karak-
tarisera WRAP53-
genen och faststalla
dess roll i barn-
tumorer, framst
neuroblastom och
leukemier. Genen
ar nyupptackt och
viktig fér cancer pa
flera satt. Forskar-
teamet har sett

att blockering av
WRAP53-proteinet
far cancerceller att
do6, men inte friska
celler. WRAP53 kan
bli en ny behandling
av barntumérer.



"Det gr en coof tanke qtt uppticka _

en ny Sqk och éb'ﬂ'a ' gravg i det. At g nyaq
spadtag, att hittq quldeorn som kan fedq till
en hef skatt. Jag w//jm"m fortgre och fortare. ”




UV-ljus hjdlper Marianne Farnebo att se den dna-strdng dir genen WRAP53
férhoppningsvis syns. Nedan, i kulverten i byggnaden dédr Marianne har sitt
lab, finns ett stort antal frysar. Hér fryser man ned prov fran cancertumérer.

| kdllaren har man dessutom unika prov sparade i flytande kvdve. De 200
iskalla graderna garanterar att provet bevaras i evighet.

SA KAN DU BIDRA

Anmal dig som manadsgivare till Barncancerfonden och var med
och stéd kampen mot barncancer.

Ga in pa barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag
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FAKTA SA BLIR DU FORSKARE

Forst maste du l4sa ett program pa nagot av Sveriges 38 universitet och hdgskolor,

till exempel biomedicinprogrammet. Sedan soker du till en forskar-/doktorand-

utbildning pa fyra ar. Utbildningen innehaller foreldsningar, seminarier och kurser.

Under utbildningen pabérjar du dven din avhandling i det dmne som du vill

forska pa. Avhandlingen &r ett slags bok dar du beskriver din forskning.
Majoriteten av utbildningen tillbringas i laboratoriet, dér du testar om

dina forskningshypoteser/idéer stammer. Resultaten beskriver du i artik-

lar och i avhandlingen, som blir ett bevis pa att du som doktorand kan

arbeta vetenskapligt. Nar avhandlingen &r klar disputerar du, vilket innebar

att du férhors pa innehallet i avhandlingen av en forskare fran ett annat

universitet som kan dmnet. Efter disputationen véntar postdoc-studier, ett slags

vidareutbildning som tar tva till fem ar. Darefter kan du séka en forskarassistent-

tjanst pa ett universitet eller en anstéllning pa till exempel ett |dkemedelsforetag.

att fa en forskarassistenttjinst. Utbild-
ningen blir snabbt for gammal. Jag 4r
glad och tacksam over att jag fick peng-
ar. Annars hade allt det hir varit bort-
kastat, sdger Marianne.

MARIANNE FARNEBO HADE upptickt en ny
gen som ir viktig i cancersammanhang.
Kort handlar upptickten om genen
WRAP53, som ger upphov till ett prote-
in som cancerceller 4r beroende av. Om
man blockerar proteinet dor cancercel-
lerna men inte de friska cellerna.

— Det var en hiftig kinsla nir jag sig
sambandet. Det dr sex ar sedan och nu
gar arbetet ut pa att bevisa att det 4r sa
hir, om och om igen, siger Marianne
och ler samtidigt som hon trycker upp
hissen till vining fyra dir labbet ligger.

Hon sitter sig vant pa sin plats och
visar hur hon brukar jobba.

— Det 4r som att baka. Jag bérjar med
att ta fram ett recept. I dag tinker jag
kopiera arvsmassa for att fi fram genen.
Det viktiga 4r att man anvander ritt
ingredienser och sitter in kakan i ritt
temperatur i ugnen.

Men i stillet for att blanda ingredien-
serna i en bunke blandar Marianne
Farnebo dna-ingredienserna i ett provror
som hon med latexférsedda hinder bar
in i rummet bredvid. Provroret stoppas
inien PCR-maskin, "ugnen”, som liser
av och kopierar WRAP53-genen i provet.
Efter en stund ser hon att baket har
lyckats. Genom att hilla ner innehallet i
en klump av kemikalier och belysa den
med ultraviolett ljus i ett mérkrum kan
hon se att dna-stringen for WRAP53-ge-
nen finns dir. Genen ger i sin tur upp-
hov till WRAPS53-proteinet.

— Och det &r alltsa proteinet som ir
viktigt f6r cancer. Om vi kan blockera
det kan vi ocksa hitta en ny medicin for
att stoppa cancer hos barn.

PA AVDELNINGEN FINNS manga prov fran
olika cancertumorer. Allt férvaras i

KALLA: forskning.se

kylskap och frysar. I killaren har man
dessutom ett unikt prov sparat i flytande
kvive, som dr 200 grader kallt. Allt
material kommer frdn minniskor.

Att undersoka ett dmne i s3 manga ar
som Marianne har gjort ir en utma-
ning, menar hon. Om det gir bra ir det
givetvis enklare och roligare, men nir
baket misslyckas dr det inte lika skoj.

— Jag saknar nagon att bolla med,
ett slags mentor vore bra. Jag vill bli
lite peppad ibland nir jag misslyckas,
sdger hon och skrattar.

Just nu forsoker teamet stilla fler
fragor kring WRAP53-genens funktioner.
— Det ir lite som att triffa en okind
pa gatan. Man maste stilla hundratals

fragor innan man vet allt. Vi vet att
genen gor en sak, gynnar cancer, men
vad gor den mer? Och varfor? Och hur
fungerar det?

Anledningen till att Marianne forskar
just kring cancer ir att hon vill gora
ndgot for att stoppa eller bota ndgon av
vara stora folksjukdomar.

— Det ir inte s att jag drivs av en sorg
Gver att vara drabbad sjilv. Fast sedan
jag sjalv fick barn kinner jag starkare att
jag vill géra nagot just for cancersjuka
barn. Sedan ar det en cool tanke att
uppticka en ny sak och borja griva i det.
Att ta nya spadtag, att hitta guldkorn
som kan leda till en hel skatt. Jag vill
griva fortare och fortare. Tank om det
blir jag som hittar guldsicken? H




"Det var en /Laﬁ:/j kansla nar jag
5@ sambandet. Det z’;}yu sex gr sedan
ochnu ja"r qrbetet ut pd att bevisq

V4

att a/eé ar 54 hair, om ochom gen.




Bakom vdlgérenhetsauktionen Art+Aid stdr Malin Stenborg och Jenny Berglund Castro som vill sammanféra

EN BOK OM KARLEK, DOD OCH SORG ...

Under ett ar kdmpade fjortonarige Victor och hans familj
mot skelettcancern. Det blev ett &r av kérlek, déd och
sorg. | boken "Livsvilja” berattar Victors mamma, Inge-
gerd Backstrém, om hela familjens kamp mot sjukdo-
men. Om deras liv, om maktléshet, om att vara mottaga-
re av vard och utsatt fér hemska behandlingar och om

kostar 216 kronor.

karlek, godhet och livet. Och hur familjen pa nagot
oférklarligt satt, tack vare livsviljan, haller hoppet
uppe och far stunder av lycka trots att de drabbats
av det varsta som kan handa en familj.

“"Livsvilja" gar att bestalla pa fbforlag.se och

konst och vilg6renhet. Auktionen drog in 200 000 kronor till Barncancerfonden.

Art + Aid samlade in 200 000 kronor

100 ar av
cancervard

Tva hundraaringar
uppmaéarksammas
i jubileumsskriften
"Hundra ar av can- :
cer”. Ar 1910 bildades
Svenska Cancerféren- i
ingen, numera Can-
cerféreningen i Stock- i

trettiotal konstnirer hade donerats till
auktionen, diribland Jesper Waldersten,
Lovisa Burfitt, Mikael Jansson, Mats
Gustafsson och Martina Hoogland
Ivanow.

Totalt samlades drygt 200 0oo kronor
in till Barncancerfonden under kvillen.

Den 8 december anordnade projektet
Art+Aid en vilgérenhetsauktion i Stock-
holm till f6rman for Barncancerfonden.
Bakom Art+Aid star Malin Stenborg
och Jenny Berglund Castro, som vill
sammanfora konst och vilgorenhet.
Fotografier och illustrationer frin ett

holm, och samma ar :
startade Radiumhem-
met sin verksamhet
i blygsam skala.
Jubileumsboken
beskriver Radium-
hemmets utveckling
fram till i dag och
innehaller manga
bilder ur Radiumhem-
mets bildarkiv. Boken
innehaller ocksa
medicinhistoriska
essaer, fakta och
information om
galjonsfigurer inom
cancerforskningen.
Jubileumsskriften
gar att bestalla fran
Cancerforeningen
i Stockholm.

Pa vigérenhetsauktionen Art+Aid sdldes verk av
bland andra Jesper Waldensten, Louise Burfitt,
Stina Wirsén, Will Broome och Annika Aschberg.

Fotografier och illustrationer frdn ett trettiotal
konstndrer auktionerades ut. Hdr dr ett
fotografi av Georg Oddner.

Hjalper barnen att sjilva beritta hur illa de mar

lllamaende och krékningar &r det symp-
tom vid cytostatikabehandling som har
mest negativ inverkan pa barnets livs-
kvalitet. Halften av barnen och ungdo-
marna drabbas och det ar ofta ett minne
de bar med sig resten av livet.

Pa barnonkologen i Lund bildade man
for tre ar sedan en illamaendeprofylax-
grupp med ett tydligt mal: inga barn ska
behdva ma illa fére, under eller efter sin
cytostatikabehandling. Och man har i
stort sett lyckats.
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- Vi har satsat stora resurser pa utbild-
ning av personal, nationella och interna-
tionella kontakter och implementering av
ny kunskap. Under kontrollerade former
testar vi nya effektiva mediciner fér
vuxna pa barn och ungdomar. Malet &r
att fa en rattvisande bild av behovet av
behandling mot illamaende vid olika
cytostatika, séger Jesper Heldrup, 6verla-
kare vid Barncanceravdelningen i Lund.

Ofta ar det foraldrarna eller sjukvards-
personalen som bedémer barnens illa-

maende. For att barnen sjélva ska kunna
gora det har gruppen utvecklat enilla-
maendesticka tillsammans med Simply-
Web, som stéllt upp kostnadsfritt.

- Den fungerar bra pa barn som &r
4-5 ar eller &ldre, sager Ingrid Colberger
Rudback, sjukskéterksa och sektions-

- SOS Gute-galan
~gav 130 000

Tv-serien "SOS Gute” blev bara tvd
sdsonger lang, men SOS Gute-galan
lever vidare. Nir vilgorenhetsgalan
arrangerades for tredje gngen den 11
december i fjol bjods cirka 300 gister
pé underhillning och middag.

Men kvillens klo var sjilvklart
auktionen, sponsrad av olika féretag,
dir varje krona som ropades in oav-
kortat gick till Barncancerfonden.

— Det blev en total succé, siger
Henrik Swedborg, en av arranggrer-
na, till Gotlands Tidningar. Engage-
manget kring galan gér mig helt
tar6gd. Vi fick in 130 ooo kronor och
slog forra arets insamling pa 42 0oo
kronor med rige.

Barncancerfonden bast
pa ideell redovisning

En ideell organisations arsredovisning ska
ge en informativ, allsidig och sanningsenlig
bild av organisationen, sa att medlemmarna
och givarna far en tydlig bild av verksamhe-
ten. Det gor Barncancerfondens arsredovis-
ning fér ar 2009. | slutet av november
utsags den till Basta arsredovisning inom
ideell sektor.

- | var bransch &r det viktigt att vara
tydlig med hur vi anvander de medel vi far
in fran generdsa givare, samt vad vi kan
astadkomma med dem. Att vi vann tyder pa
att vi har lyckats spegla var verksamhet pa
ett bra séatt, sédger Ylva Andersson, informa-
tionsansvarig pa Barncancerfonden.

Bakom tavlingen Bésta arsredovisning
star PwC och Swedbank.

ledare i Lund. Vi hoppas att stickan dven
kan vara ett stéd vid spraksvarigheter, till
exempel for icke svensktalande familjer.
- Och lyckas vi fa bort illamaendet
helt s& undviker vi d&ven nutritionsproble-
men, som ofta innebdar langa vistelser pa
sjukhus, avslutar Jesper Heldrup.



-..OCHEN OM ATT VARA LITEN OCH HA ETT SJUKT SYSKON

,'{} (_{4‘;- ) Hur &r det egentligen att vara syskon till ett sjukt
bk rL '~'ﬂ\-_, eller handikappat barn? Och hur far man dessa
4% Lﬁr L barn att satta ord pa sina kanslor?
= L-ulr b Med boken "Litet syskon” vill forfattaren och

psykologen Christina Renlund inspirera till samtal.
Boken innehaller berattelser av barn mellan tva och

sex ar som har syskon med cancer eller andra
kroniska sjukdomar eller funktionsnedsattningar,
liksom foréaldrars beréttelser om syskon och famil-
jesituationen. Den ger ocksa tips pa konkreta
verktyg for att hjalpa barn att berétta.

"Litet syskon” finns att képa pa gothiaforlag.se

Sorgepeng till foraldrar som mist ett barn

Sedan den 1 januari har forildrar som
mist ett barn under 18 ar ritt att vara
hemma med tillfillig foraldrapenning
itio dagar.

De far ersittningen for de dagar de
skulle ha arbetet och kan ta ut dagarna
till och med den 30:e dagen efter den
dag som barnet dog.

Som forildrar riknas dven make eller
sambo till en av forildrarna, familje-
hemsforilder och sirskilt férordnad
virdnadshavare.

Mer information finns pa:
forsakringskassan.se/partner/
vardgivare

Spinncykla for livet den 26 mars

Loérdagen den 26 mars véntas 7 000 spinningcyklister cykla och
svettas i kampen mot barncancer. Det &r spinningeventet Spinn
of Hope som da pagar under ett halvt dygn och malet ar att
samla in en miljon kronor till Barncancerfonden. Férra aret spinn-
cyklades det pa narmare 40 friskvardsnaldggningar éver hela
Sverige.

Att anméla ett lag, som bestar av 1-12 deltagare, kostar 1500
kronor. Hela anmélningsavgiften gar till Barncancerfonden och
anmalan &r 6ppen for kompisgang, foretag och féreningar. Det
gar dven att stélla upp individuellt och manga anlaggningar har
drop-in-platser. Las mer och anmal ett lag pa spinnofhope.se.

EGEN INSAMLING

Alla kan starta en egen insamling till férman for Barncancerfonden.
Bestdm vad du vill kalla den, ange summan som du siktar mot och
bestdm hur lange insamlingen ska paga.

Sprid sedan din insamling till vdnner och bekanta och visa ditt
engagemang pa en blogg, hemsida eller en community.

Lds mer om hur du gor for att starta en egen insamling pa
barncancerfonden.se/Egen-insamling.

TILL MINNE AV VAR KLASSKOMPIS AMANDA 25 oktober 2010

Den har insamlingen startar vi till minne av var klass-

kompis Amanda Rukavina Andersson, som sa tappert

kampade mot den elaka cancern. Nu ar det var tur att till-
sammans fortsatta den kamp som var fina Amanda forlorade. Tack
snalla for ditt bidrag! Glantan, Ak 1, Parkskolan Skérblacka

Insamlingsmal: 50 000 kr. Slutdatum: 1juni 2012. Insamlat hittills: 35 290 kr.

ELLEN SAMLAR 10 november 2010

18 augusti forandrades livet nar

var treariga dotter Ellen pa ett

ogonsjukhus i Madurai i Indien
diagnostiserades med bilateralt retino-
blastom. Fem dagar senare var vi i Stock-
holm. Allt skarmades av och fokuserades
pa en enda sak: att Ellen ska bli frisk. Och
Barncancerfonden ar plotsligt for oss inte
bara en behjartansvard organisation, utan
en livsavgorande sadan.

Hjalp oss att stotta forskningen kring barncancer sa att

fler barn far 6verleval Anna
Insamlingsmal: 25 000 kr.
Slutdatum: 25 feb 2011. Insamlat hittills: 26 380 kr.

LILLE MARC 22 oktober 2010

Var glada, envisa lille Marc finns inte mer. Han insjuknade

vid ett ars alder i akut myeloisk leukemi (AML). Efter be-

handling i sju manader blev han frisk och lekte och busa-
de ater med sin tvillingbror. Ett ar efter friskforklaringen kom sjuk-
domen tillbaka. Marc klarade med gott mod av en ny sju manader
lang behandlingsperiod mot AML, da han bland annat fick nya stam-
celler fran en donator for att den nya benmargen skulle vara frisk.
Men komplikationer tillstotte och plotsligt gick Marc bort vid 3,5 ars
alder. Vi alla, mamma, pappa, hans tvillingbror, slakt, vanner och alla
andra som kant honom kommer alltid att ha honom med oss.

Initiativet till den har insamlingen har jag, Marcs farmor, tagit

eftersom vi vill bidra till att andra sjuka barn och deras familjer ska
kunna fa hjalp av Barncancerfonden. Barncancerfonden drivs en-
bart med skankta pengar och hjalper inte bara med mentalt stod
utan ar framfor allt den stérsta bidragsgivaren till forskning om barn-
cancer. Visionen ar att barncancer inte ska vara nagot att oroa sig for.
Jag onskar att det hade varit sa redan nul! Karin

Insamlingsmal: 100 000 kr. Slutdatum: 22 okt 2012. Insamlat hittills: 7 670 kr.

FLER INSAMLINGAR. G3 in pa:
barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag/Egen-insamling/Insamlingar/
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TEXT: ANNA-LENA HERNVALL ILLUSTRATION: MATS JERNDAHL

En av Barncancerfondens viktigaste uppgifter ar att stotta

barncancerforskning. Det gors helt och hallet med hjélp av

gavor fran privatpersoner och féretag.

Nér arets projektanslag delades ut fick 70 forskningsprojekt

dela pa 61 miljoner kronor. Nio miljoner kronor gick till forskning

kring CNS-tumorer, det vill sdga tumorer i hjarnan och rygg-

margen, vilka star for 28 procent av alla barncancersjukdomar.

koll

H

jarn

Eftersom hjérnan &r centrum for sdval tankar, minne och kénslor, som
vara fem sinnen, motorik och andra basfunktioner som hjarta, cirkulation
och andning ar en CNS-tumor extra problematisk.

DE VANLIGASTE CNS-TUMORERNA

1)

ASTROCYTOM

Uppstar i astrocyterna, den vanligaste cell-
typen i hjarnan som spelar en viktigt roll for
nervcellernas funktion. Tuméren kan uppsta
i alla delar av centrala nervsystemet, sasom
lillhjarnan, storhjérnan, mellanhjérnan,
hjarnstammen och ryggmargen.

©

EPENDYMOM

Uppstar i ependymcellerna som finns i hjar-
nans ventriklar - halrum, och i ryggmargs-
kanalen. Ependymom uppstar oftast i stor-
hjarnan, som kontrollerar motorik och tal.

4

BEHANDLING

CYTOSTATIKA

Cytostatika attackerar celler som véxer och delar

sig snabbt, vilket tumorceller gér. Men eftersom
dven ett vaxande barns friska celler delar sig
snabbt kan &ven dessa skadas av cytostatikan
och hindras fran att utvecklas och vixa som de
ska. Skadas de friska cellerna kan det leda till
tillfalliga eller langvariga komplikationer. Vilka

komplikationer barnet drabbas av beror pa vilken

cytostatika som ges, hur ofta den ges och hur
ldnge behandlingen pagar.

10 BARN . CANCER Nr 111

HJARNSTAMSGLIOM

Uppstar i celler i hjarnstammen, som kon-
trollerar manga av kroppens funktioner,

till exempel motorik, kdnsel, koordination,
gang, hjarta och andning. Hjarnstamsgliom
har ofta spridit sig i hela hjarnstammen vid
diagnos. Tumoren &r oftast aggressiv och
vaxer och sprider sig snabbt. Ofta ar det
svart att operera en tumor i hjarnstammen,
vilket gor behandlingen till en utmaning.

MEDULLOBLASTOM

Uppstar i lillhjarnan, som kontrollerar
kroppsrérelser och koordination. Medullo-
blastom kallas ibland &ven fér PNET-tumor.

OPERATION

Om mgjligt inleds behandlingen av en CNS-tumor
med operation. Da férséker man ta bort hela eller
delar av tuméren med sa begransad skada eller
paverkan pa den friska hjarnvdavnaden som mojligt.

STRALNING

Stralning anvénds fér att ta dod pa tumérceller
eller minska en tumars storlek. Stralning kan
ocksa paverka friska celler. Ju hégre dos, desto
storre risk for komplikationer.

Nacklob

/

Lillhjérnan
HYPOFYSEN
Kroppens viktigaste endokrina
kortel. Paverkar bland annat
hormonproduktionen i skéld-
korteln, binjurarna, aggstockar-
na och testiklarna.

VIKTIGA
ENDOKRINA
KORTLAR

SKOLDKORTELN @-
Producerar flera olika
hormoner som ar viktiga
for amnesomsattning och
kroppstemperatur.

BINJURARNA @-
Producerar flera olika
hormon, dar det viktigaste
ar stresshormonet kortisol.
Ett livsviktigt hormon for
alla manniskor som vi inte
kan leva utan.

TESTIKLARNA

Har tva huvudfunktioner:
produktion av testosteron
och bildning av spermier,
vilket sker i puberteten.



Pannlob

Tinningslob

[avim-
, framfor

(:3’:;:(\

)

b

erar Ostro-
ron.

Diagnos med tuffa
komplikationer

Manga barn drabbas av sena komplikatio-
ner efter en CNS-tumor som paverkar
deras liv och hilsa. Vilken typ av kompli-
kation barnet drabbas av varierar med
tumértyp och behandling, men ofta paver-
kas det endokrina systemet.

DET ENDOKRINA SYSTEMET ir ett organ-
system som fungerar som ett kontrollsys-
tem. Systemet tillgodoser en kemisk kopp-
ling mellan hypothalamus i hjirnan och
alla organ som kontrollerar tillvixt och
utveckling.

ORSAKER TILL SENA KOMPLIKATIONER. De
endokrina kértlarna slipper ut hormoner
i blodet. Hormonerna vandrar genom
blodet och sitter i gdng manga kropps-
funktioner. De kontrollerar tillvixten,
sitter i gdng puberteten och kontrollerar
den kvinnliga och manliga fertiliteten.

Om systemet stors kan det orsaka pro-
blem, till exempel forsenad eller tidigare-
lagd pubertet, minskad fertilitet eller till-
vaxtproblem.

Direkta skador pa organ som tillverkar
hormoner, sdsom dggstockar eller testiklar,
kan ocksé sitta det endokrina systemet ur
spar, liksom skador i den del av hjirnan
som styr det endokrina systemet.

Hormonférindringarna som dessa
skador har orsakat kan sakta ner barnets
tillvixt och paverka skelett, lingd och mog-
nad. Behandling med tillvixthormoner kan
upphiva eller minska dessa skador, men
innebdr 4 andra sidan 4ven risker.

SKADOR PA SKOLDKORTELN. Strilning mot
huvud, nacke eller hela kroppen kan paver-

ka skoldkorteln. Produktionen av skoldkor-
telhormon kan till exempel bli for lag.
Symptom pa for 13g produktion kan vara
extrem trétthet, torr hud, oforklarlig vikt-
uppgang, férstoppning och haravfall. Om
skoldkorteln i stillet borjar producera for
mycket hormon kan man drabbas av ner-
vositet, viktminskning, sémnproblem och
diarré. Problemen kan uppstd si sent som
10—20 r efter behandling.

SKADOR PA TESTIKLAR OCH AGGSTOCKAR.
Bade cytostatika och stralning kan paverka
spermaproduktionen hos pojkar. Stralning
kan dessutom leda till en férsimrad moj-
lighet att fa barn.

Aven dggstockarna kan paverkas av
cytostatika och stralning. Flickor som dnnu
inte har kommit in i puberteten paverkas
mindre 4n de som natt puberteten. Aven
livmodern kan paverkas om man stralar
mot magen. Till exempel kan livmodern
bli mindre in normalt, vilket kan 6ka
risken f6r missfall och for tidig fodsel.

De flesta som 6verlever barncancer kan
3 friska barn, men risekn f6r minskad
fertilitet och tidigarelagt klimakterium ir
nagot hogre.

ANDRA SENA KOMPLIKATIONER. Eftersom
ett barns hjirna dr under utveckling finns
det alltid risk for sena komplikationer efter
en stralbehandling. Dirfor forsoker likar-
na undvika strilbehandling, framfor allt pa
barn under fem ar. I de fall en stralbehand-
ling maéste ges kan barnet drabbas av kog-
nitiva problem, som problem med minne
och uppmirksambhet, langsammare ut-
veckling, beteendeforindringar med mera.
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? TEXT: EMMA OLSSON FOTO: ANNA VON BROMSSEN

Se upp i backen!

- har kommer Sara

Sara drabbades av en hjarntumor nér hon gick i tvaan. Nu gar hon
i attan. Hon har missat en arskurs i engelska och tycker att det tar
langre tid att lara sig saker utantill. Och hormonmedicinerna
kommer hon kanske att behdva ta resten av livet.

FAKTA SARA KARLSSON ARA KARLSSON HAR FATT strilning dag, Gentropin i en spruta med smi
Alder: 15 &r. Familj: Mamma Ann-Katrin, pappa 72 ganger. Behandlingen var s kattungar pa fodralet.
Torbjérn, lillasyster Hanna, katten Musse och stark att den har limnat en kal flick pa Hormonplastren anvinder hon for att
hunden Nilla. Diagnos: PNET-tumér i hjsrnan. hennes hjissa, men den iggstora tums- sitta i gdng puberteten, fi mens. De gor
Gillar: Sjukhusserier pa tv, sitta med datorn, pyssla, ren som vixte innanfor skallbenet ir att brésten spanner lite grann.
vara med kompisar. borta. — De flesta i klassen har mens, men
— Hjirnan hinner inte med som alla ~ jag lingtar inte egentligen, siger hon.
andras hjarnor och man kommer inte
« ihag riktigt lika mycket som alla | KALLARRUMMET I VILLAN i samhillet utan-
andra, siger Sara. f6r Vinersborg stir pokaler fran olika
Hon hade langt, tjockt har innan. springtavlingar som hon var med i innan
Nu idr det nagra frisyrer hon inte kan hon blev sjuk. Flera sma skolfoton av

ha. Men hon tycker att hon har haft tur. Sara visar ett fore och ett efter.

12 BARN/ CANCER Nr 111

— Med operationerna och si. Det
kunde ha gitt mycket virre, siger hon.

PA BORDET FRAMFOR HENNE star Levaxin, en
medicin som ersitter hormonproduktio-
nen fran den stralférstorda skoldkorteln,
tillvixthormonet Gentropin och Evorel
hormonplaster. Hon tar alla tre varje

— Allt jag varit med om har varit gan-
ska jobbigt, men jag ir inte sd mycket
ledsen for det. Nir jag blir ledsen &r det
for tiden nir jag madde som simst. Jag
madde ganska illa och spydde och sadir.

Skolan fungerar bra, sd nir som pa
matte och engelska. Matte var hon bra
pa innan hon blev sjuk. Engelskan har



Sara maste ta tre olika mediciner varje dag for att véiixa och komma i puberteten eftersom hennes skéldkértel blev férstérd under stralbehandlingen. Hunden Nilla ér en omtyckt kompis och hon far
ofta vara med nér Sara spelar Wii-bowling i kdllaren hemma i Vidnersborg.

alltid varit svir, och hon har missat en
hel arskurs.

— Och jag har jittebra minne f6r vissa
saker, som Memory. Om jag spelar det
kommer jag ihag var brickorna ligger.
Men jag har svért att komma ihag glosor.
Fast det kan ju hidnda att jag var en s-
dan person fran bérjan, siger Sara.

"Woland tiinker jag: varfir jag? Men d tiinker jag

pd vem jag skufle hg varit om jag inte var jag. 7

Hennes forra bistis har dndrat sig sa
mycket att Sara inte vet om de dr bisti-
sar lingre. Men hon har kompisar. De
hinger pa binkar i skolan, eller sitter
framf6r datorn hemma.

— Ibland tinker jag: varfor jag? Men
da tinker jag pa vem jag skulle ha varit
om jag inte var jag. H

BARN ' CANCER 13
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miljoner kronor delade
Barncancerfonden ut i nya
projektanslag 2010.

forskningsprojekt fick dela pa
pengarna, varav 63 inom biomedi-
cin och sju inom vardvetenskap
och psykosocial forskning.

LAS OM FYRA AV FORSKNINGPROJEKTEN SOM FATT ANSLAG FRAN BARNCANCERFONDEN

Anslag fran Barncancerfonden: Totalt 800 000 kronor under 2011-2012

Internationellt samarbete ska ge snabbare resultat

Vivnader fran nirmare 450 neuro-
blastomdrabbade barn ska forhopp-
ningsvis ge Ingrid @ra, docent och
overlakare i pediatrik, och hennes
forskarkollegor svaren som kan fér-
battra behandlingen och 6ka 6verlev-
naden i den svaraste barncancersjuk-
domen - hégriskneuroblastom.

Ingrid @ra har under de tva senaste
aren forskat i ett europeiskt samarbets-
projekt som studerar neuroblastom.
Tumorvivnader fran neuroblastom-
drabbade barn i fem linder har analy-
serats med de senaste teknikerna och
alla data har samlats i en gemensam
databas.

Totalt handlar det om information
fran nirmare 450 neuroblastomsjuka
barn. Forskare frin de involverade
linderna — Nederlinderna, Tyskland,
Sverige, Irland och Belgien, kan nu
anvinda informationen i sina forsk-
ningsprojekt.

— Genom att dela med oss av infor-

Ingrid @ra, docent och
Gverldkare i pediatrik,
Universitetssjukhu-
setilund

mation, 6ver landsgrinser och forsk-
ningsomraden, tror jag att vi snabbare
kan komma fram till nya resultat som
pa sikt kommer att gynna de barn som
insjuknar i neuroblastom, siger Ingrid
@ra. Vi forskare kan stilla fragor till
databasen via ett analysprogram och fa
svar pa till exempel vilka genetiska
forindringar i tumoren som dterkom-
mer hos barn som inte har 6verlevt
sjukdomen, jamf6rt med barn som har
overlevt.

Forskargrupperna fran de olika
linderna gor olika analyser pa samma
tumérvivnad. I Amsterdam ligger
man i framkant nir det giller att stu-
dera mRNA, som visar vilka gener
som omvandlas till protein i cancercel-
len, och i Lund dr man duktig pa att
analysera hur manga kopior av det
genetiska materialet som finns i tu-
morcellen med sikallad SNP-array.

Ingrid @ra har nyligen beviljats ett
nytt anslag fran Barncancerfonden for
de nirmaste tvi ren. Hon fortsitter

sina studier i den europiska gruppen
och pa ling sikt hoppas hon och kolle-
gorna hitta avvikande férindringar i
cellerna som gar att angripa med nya
mediciner och behandlingsmetoder.

— Dagens behandling av barn med
hégriskneuroblastom ricker inte till,
sdger Ingrid @ra. Vi har kommit en
bra bit pa vig tack vare de kliniska
protokollen. Men fér att komma vidare
ar det av stor vikt att vi kliniker sam-
arbetar med grundforskare, molekylir-
biologer, genetiker och patologer. Vi ir
helt beroende av varandra for att kun-
na stilla relevanta fragor och fa svar.
Vad betyder pengarna fran Barn-
cancerfonden?

— Jag dr mycket tacksam for att
Barncancerfonden stodjer min forsk-
ning. Under de senaste aren har jag
jobbat upp ett viktigt kontaktnit och
en kompetens som jag nu kan fortsitta
att utveckla. Det hade inte varit méjligt
utan anslaget frin Barncancerfonden.

Anslag fran Barncancerfonden: Totalt 2 400 000 kronor under 2011-2013

Effektivare stralning - med minimala foljdskador

Barn reagerar annorlunda pa stralning
an vad vuxna gér. Nu far Svenska
Barnradioterapigruppen mer pengar
fran Barncancerfonden. De ska ta reda
pa hur mycket man kan bestrala bar-
nens tumorer och samtidigt minska
skadorna pa kringliggande organ.

Onkologiprofessorn Jack Lindh har
jobbat med att stralbehandla cancer-
sjuka barn sedan mitten av 198o-talet.

Sedan 2008 har han och de andra
lakarna i Svenska Barnradioterapi-
gruppen, med anslag frin Barncancer-
fonden, registrerat strdldoser och
biverkningar hos barn som behandlats
med stralning i Sverige.

— Vi vill veta hur var stralbehandling
paverkar barnen for att kunna ge en
effektivare strdlning mot tuméren,
med sd lite bieffekter pa den friska
vivnaden som moijligt, sdger han.

Jack Lindh, professor
och éverldkare, Insti-
tutet for Stralningsve-
tenskap och onkologi,
Umed Universitet

Behovet av ny dokumentation beror
bland annat pa utvecklingen av nya
stralmetoder. Sedan ungefir tio ar
férdelar man upp stralningen pa
manga stralfilt, sd att doserna pa
kringliggande vivnader blir ldgre. En
hjirntumor kan till exempel behandlas
med sex, sju olika stralfilt. Sjilva
tumoren far maxdos, men den kring-
liggande hjirnvivnaden bara en sjitte-
eller sjundedel av straldosen.

Samtidigt betyder det att storre
omréiden av vivnaden runt tuméren
blir bestralade.

— Vi har ganska liten erfarenhet av
vad de hir ligre strdldoserna ger for
bieffekter pa barn, siger Jack Lindh.

Metoderna har anvints lingre pd
vuxna, men vuxna och barn reagerar
olika pa stralning.

— Ett barn som bestralas mot till
exempel skelettet kan drabbas av till-

vixtstorningar, men det gor inte en
vuxen.

Det nya anslaget ricker fram till 2014.
D4 hoppas forskarna att man tillsam-
mans med den tysk-osterrikiska sam-
arbetsgruppen i projektet IPPARCA
(International Project of Prospective
Analysis of Radiation Toxicity in Child-
ren and Adolescents) har 3 ooo fall
dokumenterade. D4 finns det underlag
for att dra slutsatser.

Jack Lindh och de andra inom pro-
jektet kommer att f6lja upp bade akuta
effekter (som hud- och slemhinnepa-
verkan och haravfall) och de mer ling-
variga biverkningarna (till exempel
tillvixtrubbningar, psykologiska och/
eller neurologiska besvir).

— Vart mal 4r att barnen ska kunna
leva vidare med minimala handikapp
av den behandling de fick som barn,
siger Jack Lindh.
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miljoner kronor beviljades till
% 17 projekt kring barnleukemier.

&

miljoner kronor beviljades till
elva projekt kring neuroblastom.

miljoner kronor beviljades till
tolv projekt kring CNS-tumérer.

Anslag fran Barncancerfonden: Totalt 1200 000 kronor under 2011-2012

Foraldrarna ska kunna fokusera pa barnet

Under tva ar ska Emma Hovén studera
hur barncancer drabbar foraldrar
ekonomiskt och yrkesméssigt. Malet
ar att studien ska bidra till att férbatt-
ra familjernas socioekonomiska situa-
tion.

Emma Hovén ir forskare vid Astrid
Lindgrens Barnsjukhus i Solna. I sitt
nya forskningsprojekt ska hon ta reda
pa hur en barncancersjukdom péver-
kar forildrarnas ekonomi och arbets-
formaga.

Studien bygger pd tre datainsam-
lingsmetoder och inkluderar f6rildrar
till barn som fick en cancerdiagnos
under dren 2004-2009. [ forskargrup-
pen ingar Annika Lindahl Norberg och
Ulla Forinder som tillsammans med
Emma utarbetade studien. Idén till
studien kommer fran tidigare intervju-
er och méten med forildrar, liksom
Emmas arbete med sin senaste av-
handling.

— Da studerade jag langtidséverleva-
re av CNS-tumorer och deras familjers
livssituation, siger hon. Jag upptickte
da att manga familjer fortfarande,
manga ar efter avslutad behandling,
hade problem med ekonomin. Dessut-
om hade Annika i sitt arbete sett att

Emma Hovén, filoso-
fie doktor, Institutio-
nen fér kvinnors och
barns hdlsa, Astrid
Lindgrens barnsjukhus
i Stockholm

manga upplevde att kontakten med
Forsakringskassan hade varit proble-
matisk och att det hade varit svért att
komma tillbaka till jobbet efter avslu-
tad behandling.

De ekonomiska och yrkesmissiga
konsekvenserna av en barncancersjuk-
dom ir ett tidigare outforskat omréde.

I sin studie ska Emma forst kartlag-
ga sysselsittningsstatus, arbetsfranva-
ro och uttag av férildrapenning och
vardbidrag med hjilp av offentliga
register. I steg tva far forildrarna sjil-
va, i en enkit, beskriva hur de har
upplevt att deras ekonomiska situation
och arbetsformaga har paverkats. Och
i steg tre ska ett antal fokusgruppinter-
vjuer genomforas kring rollfordelning
och kénsaspekter pa att virda ett can-
cersjukt barn.

— Vi hoppas att studien ska 6ka
kunskapen om och forstielsen for
forildrarnas socioekonomiska situa-
tion. Savil hos Forsikringskassan som
bland konsultsjukskéterskor, kuratorer
och andra som finns runt familjen.
Forhoppningsvis kan det leda till att
stodet till fordldrarna forbittras, vilket
indirekt dven forbattrar for barnen.

Slipper forildrarna oroa sig over ersitt-

ning, ledighet och kontakten med

Forsakringskassan, kan de fokusera
mer pa det sjuka barnet.

Vad betyder anslaget fran Barn-
cancerfonden?

— Just nu betyder det allt! Det ar var
primira anslagskilla och det 4r de
pengarna som gor att vi kan genomfs-
ra studien. Det dr tuff konkurrens om
anslagen och det kinns roligt att Barn-
cancerfonden vill satsa pa det hir. Det
ir ett konkret omrade och det
gdr ocksa att forindra det.

Anslag fran Barncancerfonden: Totalt 800 000 kronor under 2011-2012

Vaccin mot elakartade hjarntumaorer hos barn

Att det gar att vaccinera mot tumérer
har forskarna redan bevisat. Fragan
&r om det gar att vaccinera mot elak-
artade hjarntumarer hos barn.

Det ska Peter Siesj6, docent och
6verldkare i Lund, och hans kollegor
nu férséka ta reda pa.

Studier pa vuxna med hjirntumér har
visat att immunterapi — dir man tar ut
tumdorceller ur patienten, odlar dem,
strdlar dem och sprutar tillbaka dem in
i patienten, har forlingt 6verlevnaden.

Det som hinder nir de genférindra-
de tumorcellerna sprutas in i kroppen
ir att kroppens eget immunforsvar

Peter Siesjé, docent
och éverldkare i Lund.

sitter i gdng och borjar producera
immunhormonet interferon-gamma
som via blodet nar hjirnan och tumo-
ren i hjirnan och dir kan déda tumér-
celler pa flera olika sitt.

Men att spruta in genférindrade
celler i kroppen innebir risker. Peter
Siesj6 och hans kollegor har dirfér
testat ett antal alternativa immunise-
ringar, dir tumoércellerna enbart stré-
las och sprutas tillbaka in i kroppen
tillsammans med ett immunhormon.

Det nya anslaget som Peter Siesjo
har beviljats av Barncancerfonden ska
anvindas for att géra samma studie pa
barn med elakartade hjirntumorer.

— Malet dr att vi i framtiden ska
kunna ge en alternativ behandling dir
den konventionella, med operation,
cytostatika och strilning, inte fungerar.
Jag tror att férutsittningarna for att det
ska fungera pa barn ir bittre dn for
vuxna, eftersom barns immunsystem
ir yngre och mer aktivt. Behandlingen
verkar heller inte ge nagra biverkningar.
Vad betyder anslaget fran Barn-
cancerfonden?

— Det betyder att vi kan driva ett
speciellt projekt for barn, att det inte
blir ett biprojekt inom en vuxenstudie.
Vi kan helt enkelt prioritera barnen.
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KORT OM

FORSKNING

miljoner kronor beviljades till
atta projekt kring sena komplikationer.

Klartecken for ny biobank

En ny biobank fér véavnader fran barn som opererats fér hjarn-
tumér har fatt klartecken for etablering. Syftet med biobanken
ar att oka kunskapen kring hjarntumaérer hos barn och darmed
forbattra diagnostik och behandling.

Hittills har vavnader sparats lokalt pa universitetssjuk-
husens patologavdelningar. Genom att samla materialet i en
enda biobank blir det mgjligt att forska pa stérre volymer. Pa
tio ar ar férhoppningen att den gemensamma biobanken ska
na en kritisk massa pa 150 fall. Barncancerfonden finansierar
verksamheten under fem ar.

Kélla: Akademiska sjukhuset

Val av cytostatika paverkar 6verlevnaden i ALL

Allt fler barn botas fran akut lymfoblastisk leukemi, ALL. Fér barn
som far aterfall i ALL har férbattringen dock inte varit lika bra.
Men nu visar forskare i Storbritannien att tidig behandling med
cytostatikan motoxantron kan férbattra Gverlevnaden.

216 barn mellan 1 0och 18 ar ingick i studien och lottades till att
fa mitoxatron eller en andra cytostatika. Efter tre ar hade 65
procent av barnen som fatt mitoxatron klarat sig utan att sjukdo-
men forsdmrats, jamfért med 36 procent i den andra gruppen.

Forskningsgenombrott kring medulloblastom

Enligt en studie som publicerats i den vetenskapliga tidningen
Science har forskare lyckats kartlagga de genetiska forandringar
vid medulloblastom, som &r den vanligaste elakartade hjarntumao-
ren hos barn. Forskarnas slutsats &r att barnens tumérer har farre
genetiska férandringar i snitt, jAmfért med vuxnas, nagot som bor
gora det enklare att fa fram en effektiv genbehandling mot sjukdo-

Ny medicin mot aterfall i Hodgkins lymfom

En ny medicin har visat sig ha en sjukdomsbromsande och tumér-
reducerande effekt hos patienter med aterfall i Hodgkins lymfom.
Det visar en amerikansk studie. Sjukdomen angriper lymfkortlar
och lymfceller och det &r framst unga vuxna som drabbas. Enligt
studien stabiliserades eller forbattrades sjukdomen hos 82 pro-
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Den totala dverlevnaden efter aterfall var 69 procent fér gruppen
som fatt mitoxatron, jamfért med 45 procent.

Stefan Séderhéll, dverlékare pa barnonkologen vid Astrid Lind-
grens barnsjukhus i Solna, ser resultaten som intressanta, men
poangterar samtidigt att det &r svart att dra nagra sékra slutsatser
om vilket av de behandlingsprotokoll som féljs i Sverige som &r
bast, da den forsta behandlingen, fore aterfallet, skiljer sig at.

Kélla: Dagens Medicin

men. Per Kogner, professor i barnonkologi vid Karolinska
Institutet, ser det nya genombrottet som viktigt och
tror att det kan komma de drabbade barnen till
nytta i framtiden. Kalla: Vit.se

cent efter behandling med den
nya medicinen. Och hos 74
procent minskade tuméren
i storlek.

Kélla: Novartis Onkologi

miljoner kronor beviljades till
22 projekt kring 6vriga diagnoser.

Ny metod
for storskalig
cancerdiagnostik

For att faststalla vilka tumorer
som gar att hdamma med vissa
|akemedel kravs genetiska
analyser av varje enskild tumor.
Hittills har det saknats metoder
for att bearbeta manga prov
fran en cancertumér pa en
gang. Men nu har forskare i
Uppsala utvecklat en ny teknik
som tar fram rent DNA och
RNA fran manga vévnadsprover
pa en gang och dessutom cirka
100 ganger snabbare &n de
tidigare metoderna. Metoden
ska borja anvéndas i Uppsala
och blir ett viktigt verktyg i can-
cerforskningen.

Kalla: Uppsala Universitet

Inflammation kan
utnyttjas for att

hamma cancer

En tumor ar ofta inflammerad
och enligt nya forskningsresul-
tat kan inflammationen utnytt-
jas for att hamma en tumors
tillvaxt. Det ar ett kroppseget
protein som kan aktivera de
speciella immunceller som
hammar tillvaxten. Enligt Lena
Claesson-Welsh, professor vid
Uppsala universitet och delta-
gare i studien, finns det stor
potential att utveckla proteinet,
kallat HRG, till ett [skemedel for
cancerbehandling. Studien visar
ocksa att HRG samverkar med
effekten av cytostatika for att
déampa tumortillvaxten. Studien
har genomforts i samarbete
mellan en grupp forskare vid
Uppsala universitet och en
grupp i Leuven, Belgien.

Kalla: Uppsala universitet




TEXT: EMMA OLSSON FOTO: ANNA VON BROMSSEN

DOKUMENT

UTREDNING OM NYA REGLER FOR HEMVARD FOR SVART SJUKA BARN

AN DROJER BESLUT OM
RATT TILL VARD HEMMA

Allvarligt sjuka barn kan fa vard i hemmet. Men bara om de bor pa ratt plats i landet.
Det visade Barn&Cancers granskning av hemsjukvarden i slutet av ar 20009.

Sedan dess har regeringen tillsatt en utredning. Och nu lovar Barn- och aldreminister
Maria Larsson (KD) att jobba for rattvisa.

ORETT AR SEDAN gjorde Barn&Cancer  madnga och langa vistelserna pa sjukhus till utan méjlighet att vara tillsammans med
en granskning av hemsjukvarden att familjen splittras mellan hem och sjuk- syskon i hemmiljo.
av sjuka barn i Sverige (publicerad  hus, att syskon hamnar i skymundan och att [ somras tillsatte regeringen en utredning
inr1/10). Eller snarare en gransk-  det blir svart att planera vardagen. av hemsjukvarden. Trots att den frimst ir
ning av bristen pa organiserad sddan vard. inriktad mot dldre, menar utredaren Ewa
Organiserad hemsjukvard for barn finns PA EN DEL PLATSER fungerar det utmérkt, som Samuelsson (KD) att barn ocksa 4r inriknade.
bara pa ett par platser i landet, oftast nira de ivistra Goteborg dir Hedda Angelin, 2 ar, far Mailet 4r att kommunerna ska ta 6ver an-
stora universitetssjukhusen. Familjer som sin lattare vard mellan behandlingarna utférd  svaret for all hemsjukvard, pa frivillig vig.
inte bor dir far forlita sig pa hemsjukvarden hemma hos mamma och pappa. Dir fir alla Men dven om Maria Larsson, ansvarig
f6r vuxna, som inte alltid tar sig an barn. barn som vill och kan stanna hemma gora minister, lovar att jobba for rittvisa, sa ar det
Att ha barncancer innebir en lang och tuff  det, tack vare tillging till personal som vill en lang vig kvar till faktiska beslut.
behandling som paverkar hela familjen. En och vigar virda barnet hemma. Sa fordldrar som hoppas och vintar pa
leukemibehandling tar till exempel 2,5 r. P4 andra platser blir det 1dnga resor till och  hemsjukvard for sina svért sjuka barn far nog

Forutom oron 6ver sjukdomen leder de fran sjukhuset, med uppbrutna dagar och vinta ett tag till.

-
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DOKUMENT J

TVAARIGA HEDDA BOR I RATT SJUKVARDSOMRADE

HEMMA -
MER SOM

VANLIGT

Tvaariga Hedda har en aggressiv hjarntumor. Tva ganger om
dagen kommer en barnsjukskdterska hem till henne. Hedda

bor i ratt sjukvardsomrade.

EDDA ANGELIN och hennes

familj har tvd hem. "Hem

hemma”, som ir villan i

vistra Goteborg och "hem
huset” som ir barncanceravdelningen
pa Drottning Silvias barnsjukhus.

Hedda fick sin diagnos for ett halvar
sedan, en allvarlig hjarntumér som har
bildat sma metastaser pa varje rygg-
kota.

— Medicin i huvudet, konstaterar
Hedda.

Med en spruta och sma bestimda
fingrar ger hon sig sjilv villing i knap-
pen pa magen.

— Inte s fort, Hedda, siger mamma
Karin Angelin.

Mellan de tuffa behandlingarna
vardas Hedda hemma.

— Det 4r jobbigt nog som det ir. Att
ha maijlighet att sitta hemma i soffan
och fa behandling ir helt ovirderligt,
siager pappa Christian Krefting.

Hedda demonstrerar glatt sina
Pippifigurer.

I perioderna pa sjukhuset lever
Hedda som en utvixt pa sin mammas
kropp: nira, nira.

— De sitter nistan thop. Hemma tyr
hon sig till mig ocksa, siger Christian.

SIUKHUSET HAR MYCKET ATT GE: gemen-
skapen med andra drabbade forildrar,

b
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kompisar, trygghet. Nir Hedda ir dilig
och febrig r det dir de vill vara.

Christian foredrar de perioderna
framfor att dka fram och tillbaka for
provtagning i Gppenvarden. Resor,
provtagning och vintan pa svar tar fyra
timmar varje dag, och da bor familjen
nira sjukhuset.

— Det blir fel med mattider och sov-
tider. Allt hamnar ur balans och det
blir dnnu simre.

MEN DEN HAR FAMILIEN har ett alternativ
som ménga andra saknar.

Barnsjukskéterskan Katarina von
Bromssen ir en del av hemvardstea-
met i Géteborg Vastra. Hon kommer
hem till familjen Angelin-Krefting for
att pyssla om dem. For henne ir det
sjdlvklart: barn som kan och vill vara
hemma ska fa vara det, dven om de ir
svart sjuka.

— Kompisar kan komma. Du har
kanske en hund. Foraldrarna slipper
dela pa sig och syskonen blir inte lika
lidande. Det blir mer som vanligt,
sdger hon.

Karin bekriftar. Hemma blir Hedda
mer rorlig och aktiv, hon iter battre
och ir inte lika mammig.

— Och f6r mig 4r det inga konstig-
heter; jag kan gora det mesta hemma,
sdger Katarina von Bromssen.

Det ar jobbigt nog som det ar. Att ha
moijlighet att sitta hemma i soffan
och fa behandling ar helt ovarderligt.

kommer doktor Kattis! Barnsjukskdterskan Katarina von Bréms
sen brukar komma hem till Hedda fér enklare behandlingar. Fér
appa Christian och mamma Karin dr det en otrolig ldttnad att
slippa dka till sjukhuset varje dag, inte minst eftersom de oroar sig
fér infektioner.

W mEETE —




HEDDA ANGELIN
Alder: 2 &r.
Diagnos: Pineo-
sarkom, en mycket
aggressiv hjarn-
tumar.

Familj: Mamma
Karin Angelin,
pappa Christian
Krefting, halvbro-
dern Marcus, 17 ar.
Gillar: Pippi, spa-
ghetti och kottfars-
sas, ordning och
reda, att sjunga.

Hedda leker doktor och pappa Christian far
medicin i-huvudet, precis som Hedda far
*ibland.-Hemma dr hon mertérlig, mer aktiv,
och'inte lika mammig som pd sjukhuset. Da

[ever-hon i symbios med mamma Karin.

Ministern vill arbeta £«
mojligheter till hemsjukvard for cance
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DOKUMENT J

UTREDARE EWA SAMUELSSON (KD)

"Alla ska ha mojlighet till
att vardas hemma’

Pa manga stillen i landet faller
ansvaret fér hemsjukvarden mel-
lan stolarna.

Nu har regeringen tillsatt en
utredning.

— Den som vill
ska fa mojlighet
att vrdas hem-
ma, och det
maéste finnas
resurser, sager
utredaren Ewa
Samuelsson.

Nir en familj med ett cancer-
sjukt barn vill virdas hemma, kan
den drabbas av att varken lands-
ting eller kommun vill ta ansvar
och kostnader. Men nu ska hem-
sjukvarden bli mer enhetlig.

Malet ir att kommunerna frivil-
ligt ska ta 6ver ansvaret. I dag dr
de hemvirdgivare i 6o procent av
fallen.

Det dr svart att ersdtta den stora tryggheten
hemma med sjukhusets mer sterila miljéer.

m dropp eller en injektion.
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Andé ér ménga barn helt och héllet hinvisade
till sjukhusen, dven om de bara behéver enklare

— De avtal som ir tecknade ser
olika ut. Vi ska titta pd dem som
fungerar bra och som andra kan
ha glidje av, siger Ewa Samuels-
son, till vardags kristdemokratiskt
borgarrad i Stockholm.

I utredningsgruppen ingar
pensiondrsorganisationerna SPF
och PRO, men ingen representant
for sjuka barn.

— Men jag ser det som att mitt
uppdrag giller all hemsjukvard
och alla minniskor, siger Ewa
Samuelsson.

Tidigare forsok att standardisera
virden i hemmet har strandat pa
grund av att kommuner och lands-
ting velat skydda sitt sjalvstyre.

— Vi ska forsoka sd langt det gar
pa frivillig vig, men jag tinker ju
sjilv pa vad som ska hinda om
inte alla vill vara med. D4 blir det
kanske lagstiftning. Men det ar
mina egna funderingar.

BARN- OCH ALDREMINISTER MARIA LARSSON (KD)

"Likvardig hemsjukvard
fOr cancersjuka barn’

Din bostadsort avgor om ditt
cancersjuka barn kan fa vard
hemma eller inte.

| virsta fall om barnet far dé
hemma i sin séng eller pa sjukhus.
Barn- och dldreminister Maria
Larsson (KD) lovar skérpning.

For ett ar sedan
hade Maria Lars-
son inget att lova
de forildrar som
vill varda sina
cancersjuka barn
i hemmet.

I somras till- T
satte hennes regering en utred-

BARNCANCERFONDEN KOMMENTERAR

"Antligen har de lyssnat”

Barncancerfondens engagemang
i hemsjukvardsfragan har blivit
uppmirksammat. Sa tolkar Olle
Bjork, generalsektererare i Barn-
cancerfonden, det faktum att
regeringen har tillsatt en utred-
ning av hemsjukvirden och att
ansvarig minister dessutom lovar
att jobba for en mer likvirdig
hemsjukvard f6r barn.

— Hir ser vi verkligen vikten av
en central organisation som bryr
sig om barn 6ver hela landet, och

agor pd e

ett ar for att se var h

ning av hemsjukvéirden, och i dag
lovar hon bittring.

— Jag kommer att arbeta for att
hemsjukvarden for cancersjuka
barn ska bli mer likvirdig. Jag
vintar nu pd hemsjukvardsutred-
ningens slutbetinkande som
kommer att kunna bidra med
forslag som skapar mer likvirdig-
het och kvalitet i hemsjukvarden,
sdger Maria Larsson.

Annu ir det for tidigt for nagra
konkreta 16ften fran regeringshall:

— Jag behover ha forslag fran
utredningen innan jag kan peka ut
konkreta atgirder eller metoder for
att na resultat, siger ministern.

hog politisk niva, siger Olle Bjork.
Men dven om vi dntligen har fatt
gehor for en fraga som vi har
jobbat for under lang tid, s ir det
anmarkningsvirt att utredningen
helt saknar en representant med
barnens perspektiv i fokus. Ett
barn ir inte en liten pensionir.
Och det aterstar att se hur snabbt
vi far se en f6randring. Vi kom-
mer fortsitta att folja upp fragan
och aterkomma om ett halvar till
emsjukvirden




Ett samarbete
guld vart

Ar 2001 pabsrijades den
forsta riktigt stora barn-
hjarntumérstudien i Europa.

Det var Sverige som ledde den

och det &r ocksa har som den viktiga

internationella databasen har sitt sate.
Men det som finns i databasen har

forskare fran tio olika lander och 120 olika

behandlingscentra bidragit med.

- UTAN ETT INTERNATIONELLT samarbete
hade den hir studien inte varit moéjlig,
sdger Birgitta Lannering, professor
och 6verlikare vid Barncancercentrum
i Goteborg.

— Vi kan inte samla in tillrickligt
manga vavnadsprover i Sverige, eller
ens i Norden, for att kunna dra sikra
slutsatser. Vi har ocks4, tack vare studi-
erna, fatt ett bra samarbete med hjirn-
tumorspecialister i alla dessa linder och
manga svenska barnonkologer har
direktkontakt med dessa utlindska
kollegor vid kniviga fall. Och det gynnar
sjilvklart de svenska barn som drabbas
av en hjarntumor.

Barncancerfonden var med och finan-
sierade den sa kallade PNET-4-studien.
I den studerade forskare i Tyskland,
Osterrike, Frankrike, Storbritannien,
Spanien, Italien, Nederldnderna, Dan-
mark, Norge och Sverige tva olika stral-
metoder pd 340 barn med standardrisk-
medulloblastom.

INNAN STUDIEN INLEDDES trodde forskarna
att den nyare strilmetoden, dir man
delade upp strilningen i flera mindre
doser och dirfér kunde ge en hogre

olika variabler innehaller den internationella databasen med vavnadspro-
ver fran standardrisk medulloblastom i dag. Totalt deltog 340 barn fran tio
lander i den forsta och hittills stérsta barnhjarntumérstudien i Europa.

Sverige, Norge, Dan-
mark, Tyskland, Oster-

rike, Storbritannien, Neder-
Idnderna, Frankrike, Spanien
och Italien har deltagit i den
hittills storsta barnhjdrntumar-
studien i Europa.

Tack vare sam-
arbetet 6ver grinserna har
Svenska forskare tillgang till vévnads-
prover fran 340 barn med standardrisk
medulloblastom. | Sverige insjuknar endast cirka
tre barn om dret i diagnosen.

totaldos, skulle visa sig vara bittre.
Men s var det inte.

— Nej, det visade sig att det inte var
négon skillnad i verlevnad mellan de
tva alternativen och eftersom den gamla
varianten ir enklare si anvinder vi
enbart den i dag, siger Birgitta.

Utover kunskapen om de tva stralme-
toderna har PNET-4-studien gett en rad
andra viktiga slutsatser. Forskarna har
bevisat att det finns olika biologiska
markdérer i en tumér som medfér en
bittre eller simre prognos och som
dirmed bor paverka behandlingen. De
har ocksa kommit fram till att maximalt
1,5 kvadratcentimeter av en medullo-
blastomtumor far limnas kvar i hjarnan.
Annars bor en operation till utféras. Och
de vet mer om nir hérselskador, som dr
en relativt vanlig komplikation, upp-
kommer och hur de bér foljas.

- NU GAR VI VIDARE med den kunskap vi
fatt och ska dela upp barn med stan-
dardrisk-medulloblastom i olika grup-
per och ge gruppen med den gynnsam-
maste prognosen en lindrigare behand-
ling 4n i dag, séger Birgitta. En viktig
skillnad i den hir studien &r att vi kom-
mer att gora analyser for biologiska
markorer i Stockholm redan under de
forsta tre veckorna efter operationen.
Barncancerfonden ir med och finansie-
rar den svenska delen av studien igen,
och det dr vi mycket tacksamma for.
ANNA-LENA HERNVALL

Birgitta Lannering,
professor och 6ver-
Iéikare, Barncancer-
centrum i G6teborg.
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Tva doktorer\bc,h en liten tjej. T2 a%/( -
dem raddar liv. Den tredje dverlevde
tack vare deras kunskap och forskning.
Det blir ett glatt och kanslosamt

mote hemma i soffan nar Linnea , 3
Nordstrom O ar traffar sina lakare

Per Kogner och Jacek Winiarski.

:




INNEA NORDSTROM TAR EMOT i hallen
i sekelskiftesldgenheten i centrala
Stockholm. Hir bor hon tillsammans
med sina forildrar Kristin och Johan
samt lillasyster Agnes, fyra ar, och
lillebror Emil, sex manader. Till vardags
gar hon i klass 2B pa Ostermalmssko-
lan, rider, simmar och spelar teater.
— Vilkommen hem till
oss. Kom jag ska visa er
runt, siger hon och
forsvinner i vig i riktning mot
vardagsrummet.

Per Kogner, 6verlikare och professor
i barnonkologi vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Solna, och Jacek Winiar-
ski, 6verlakare och professor i barnhema-
tologi vid Astrid Lindgrens barnsjukhus
i Huddinge ser lite bortkomna och
vilsna ut. Per har lamnat sin mottag-
ning och Jacek har tagit en stund av sin
forskningstid for att vara med om ett
unikt méte. For nio ar sedan riddade
de, tillsammans med andra inom vér-
den, livet pd Linnea genom flera avance-
rade behandlingar. S hir har de aldrig
triffats forut.

— Det dr ovant att komma hem till en
patient. Hir har jag inte likarkldderna
att gobmma mig i, siger Per Kogner med
ett leende.

Linnea gar in pa sitt rum, Per f6ljer
nyfiket med. En drém i rosa med en
fondtapet med flygande, firgglada fjiri-
lar. Hon plockar fram sin pirm dir hon
har bilder p4 alla ponnyer som finns pa
ridskolan dir hon rider.

— Fast nu har jag haft ett uppehill. Jag
brét benet i hostas. Jag jagade en katt
genom hallen, halkade pa golvet och for
rakt in i en mébel. Det var faktiskt rik-
tigt klantigt, medger hon.

Per tittar intresserat pa bilderna.
Linnea passar ocksi pi att beritta om
sina medaljer i simning; det har blivit
négra stycken.

— Det dr vildigt roligt och kinslosamt
att se att Linnea ir frisk och har f pro-
blem efter sin cancer. Det blir varmt
i hjirtat, siger Per.

PER KOGNER VAR DEN DOKTOR som den dir
morka vinterdagen 2002 limnade
beskedet att Linnea hade drabbats av
cancer till Kristin och Johan. Linnea var
deras forstfédda och med nagra ord
forbyttes babylyckan i odndlig sorg, oro
och kunskap om en sjukdom som de da
knappt visste fanns.

— Neuroblastom vid ryggra-
den som hade tringt in i
ryggmairgen. Per berittade att
det var vildigt allvarligt och
att de inte visste om hon
skulle 6verleva. Jag uppskat-
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tade att han var irlig, dven om det var
som ett slag i magen. Men han sa ocksa
att det fanns mycket att gora i jimforelse
med i bérjan av go-talet. Det forsokte vi
hélla fast vid, berittar Kristin Nord-
strom.

— Linnea ir en av de yngsta med hog-
riskneuroblastom som vi har behandlat.
Prognosen var dlig, fyller Per i.

behandlingen fungerade, dven om bi-
effekterna var jobbiga.

— Overjivliga snarare. Linnea blev
vildigt sjuk. Hon kriktes, njurarna och
levern tog stryk och magen fungerade
inte lingre. Jag forsckte amma men det
gick inte, sdger Kristin.

Fran lakarteamets sida var behand-
lingen inte frigan om nagot experiment.
Det fanns positiva erfarenheter fran ett
dldre barn med neuroblastom och Lin-
nea var i goda doktorshinder.

— Med tanke pa hur sjuk hon var hade

FAKTA NEUROBLASTOM
Neuroblastom ger tumérer i nervvdvnaderna och/eller
binjurarna. Det &r en typisk smabarnssjukdom. Barn
kan fédas med neuroblastom och de flesta blir sjuka
fore tva ars alder. Sjukdomen &r ovanlig hos barn som
ar aldre an fyra ar.
Sjukdomen &r komplicerad eftersom den upptra-
der i olika stadier och sorter. Det gér ocksa att
prognos och behandling varierar, fran en enkel
operation dar barnet blir friskt utan vidare be-
handling, till fall dér huvudtumdéren spritt sig till
andra organ och barnet inte gar att rddda.
Drygt 60 procent botas.

LINNEA TYCKER ATT AMNET dr ganska trd-
kigt och springer i vig och plockar fram
tva andra fotoalbum. De innehaller foton

fran hennes bebistid. Dir finns inga
foton pa en mullig och gullig bebis.
Hon har nalar i benen, sond i ndsan
och ar uppsvullen.

— Jag minns inget och lika bra 4r det.
Jag forstar att jag kunde ha détt, men
i dag kan jag ju inte tinka pa det. Jag har
fullt upp med att lira mig springa, rikna
matte och gora roliga saker.

Per och Jacek sitter sig pa var sin sida
om Linnea i soffan. Fikat ir uppdukat
och stunden ir speciell. Kristin plockar
med kaffekoppen och siger:

— Jag 4r odndligt tacksam och glad
over att det har gatt bra. Utan er hade
inte Linnea klarat sig. Det dr konstigt att
tinka pa det nu. Den dir tiden var s for-
bannat jobbig. Och hemsk.

LINNEA HADE EN STOR TUMORVAXT vid rygg-
raden som tva timmar efter férlossning-
en yttrade sig i att hennes ben buktade
utdt och ena foten inat. Likarna trodde
forst att det var ryggmirgsbrack och tog
prover samt utforde tester. Forst efter
fem dagar fick familjen svaret.

— Det ir alltid jobbigt att komma med
ett cancerbesked, i det hir fallet extra
svart da barnet var nyf6tt. Men tyvirr hor
det till lakaryrket, siger Per.

For att faststilla vilken variant av
neuroblastom Linnea hade tog man ett
prov pa tumoren, nagot som vid den
tidpunkten var nytt och ett resultat av
Per Kogners forskning.

— Vi gjorde en nilprovtagning med
genetisk analys vilket gav oss ett snabbt
svar. Hon hade drabbats av den aggres-
siva varianten av sjukdomen. Genom
provet visste vi att den inte gick att ope-
rera. Det var for riskfyllt, berittar Per.

Tack vare forskningen visste man
ocksa att Linneas sjukdom bast behand-
las med en kombination av cytostatika
och hégdosbehandling med stamcells-
transplantation, lokal stralning och
A-vitamin.

— Men vi hade aldrig tidigare behand-
lat en sd ung patient, konstaterar Per och
sneglar pa Linnea.

Nir Linnea fick sin forsta cytostatika-
behandling vigde hon bara 2,6 kilo.
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Linnea visar sitt foto-
album fran den tuffa
behandlingstiden. Sjdlv
minns hon inget, men
Per och Jacek berdittar
om alla steg de vidtog
fér att fa bort cancern.

— Jag minns att jag stod i duschen och
tinkte pa det obegripliga att s sma barn
kan ha cancer, siger Kristin.

LINNEAS KROPP SVARADE BRA pa cytostati-
kan. Hon dubblerade sin fodelsevikt pa
fyra manader och likarna sig att tumo-
ren krympte. Men den fanns fortfarande
kvar och for att bota Linnea ville likar-
teamet genomfora en stamcellstrans-
plantation. Det dr nu Jacek kommer in

i familjens liv. Han dr ansvarig fér barn-
transplantationerna pa Karolinska Uni-
veristetssjukhuset i Huddinge. Nir
Linnea kom till avdelningen var hon sex
manader och den yngsta patient som
skulle genomga en transplantation med
egna stamceller. For att forsoka sl ut
alla sjuka cancerceller gav likarna Lin-
nea tva kraftiga cytostatika, busulfan, i
kombination med ett annat preparat.
Kombinationen var dd relativt ny for
behandling av neuroblastom.

— Vi tyckte att det var virt att prova
kombinationen trots Linneas liga dlder
och det fungerade vil. Fér fordldrarna
var det aldrig frigan om ett val. Det
fanns inget, siger Jacek.

Efter hogdosbehandlingen fick Linnea
tillbaks sina stamceller. Och den nya

vi inte nigot val, siger Jacek.

Linnea tittar storogt pa Per och Jacek
och fragar om de vill ha fler pepparka-
kor. Om négra dagar ir det julafton och
Linnea har en lang énskelista.

— N4, jag minns inte det dir heller,
konstaterar hon. Men jag kan se pa
bilderna att jag inte ser pigg ut. Det enda
jag mirker i dag ar att jag har svart for
att gé och dta. Men cancer har jag inte.

FRAM TILL UNGEFAR TVA ARS ALDER var perio-
derna pa sjukhuset ménga och langa.
Men hon blev frisk. Och trots en del
sena komplikationer, hon har skenor pa
benen da balansen dr skadad pa grund
av en tidig paverkan pa ryggmirgen, en
skada pa njuren och en knapp pa magen
for tillf6rsel av ndring, dr Linnea som
vilket annat barn som helst.

— Det ar hirligt att se hur pigg hon 4r
med mycket spring i benen. Jag triffar
dven barn som det har gitt simre for. En
del har fler och svarare handikapp med-
an andra inte lever lingre, siger Per.

Att det bland annat dr deras forskning
och kliniska verksamhet som har lett till
att Linnea faktiskt 6verlevde ar Gvervildi-
gande, menar Per och Jacek.

— Det dr en glidje att se Linnea. Det dr
ocksi glidjande att siga att jag har varit
med pd ett litet hérn. Det far mig att
fortsitta orka med det hir stundtals
tunga jobbet, siger Jacek.

Per haller med:

— Det ar vildigt roligt och sjalvklart
blir det dnnu roligare att forsitta forska.
Jag brinner for det hir.

De trianger ihop sig i soffan; det ar
dags for en portrittbild.

— Lova att ni skickar tidningen till min
klass. De ska fa veta att jag har 6verlevt
nagot jobbigt och att de hir tvd har
hjilpt mig, siger Linnea med ett stort
leende. B

SA KAN DU BIDRA

Ge en gava till Barncancerfonden pa
plusgiro 90 20 90-0 eller bankgiro
902-0900.



fybj mmns /@e'é och fikq bra Gr det.
Jag forstar att jag kunde ha 4ott, men
/ a/aj kan jag ju inte tanka pd det.
Jag har fullt upp med att lira
mig m%;/br/’;ga, vakng matte
OCA/jb}”ﬂ ro@a saker. ”

FAKTA LINNEA NORDSTROM

Alder: 9 ar. Bor: Stockholm.

Familj: Mamma Kristin, pappa Johan, syster
Agnes, 4 ar, och lillebror Emil, 7 manader.
Gillar: Vara i skolan, rida, simma och spela
teater.

Diagnos: Foddes med hogriskneuroblastom.
Tumorerna upptacktes nar hon var fem dagar
gammal. Hon behandlades med cytostatika,
autolog stamcellstransplantation och stral-
ning tills hon var drygt tva ar. | dag har
Linnea stédskenor pa benen, samt far
matsprutor och tillvaxthormoner.
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Far man vara
i skolan nar
man ar sjuk
i barncancer?

Man far absolut vara

i skolan nar man be-
handlas f6r cancer.
Fraga den ansvarige
|dkaren om du som fér-
alder kanner dig osaker
pa vad som géller for
ditt barn, just nu. Att
vara i skolan, tillsam-
mans med sina kamra-
ter, i sin vanliga miljo,
kan ge gladje och kraft
och hopp om att livet
snart ska aterga till det
vanliga igen.

Det &r inte alls
sakert att man orkar
jobba s& mycket med
skolarbetet men att fa
kénna delaktighet och
tillhorighet ar viktigt
fér hur man upplever
att man mar och har
det. Det &r bra om man
inleder med en traff
tillsammans med
skolan dar man lagger
upp en plan kring skol-
vistelsen - ndr man ska
vara dar, hur ofta, om
det behovs skolskjuts,
om det finns nagon-
stans att vila i klass-
rummet och sa vidare.
Ju mer man orkar vara
i skolan och ha roligt,
desto friskare kanner
man sig.

KARIN SVENSSON
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- mejla den till
redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.

) } HAR DU EN FRAGA

Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ
barnonkolog och verksamhets-
ansvarig i Linkoping.

INGRID TONNING OLSSON
neurospykolog i Lund.

Sa gar det till att transplantera benmarg

Vad &r en benmargstransplantation och hur
gar den till?

En benmargstransplantation, eller stamcells-
transplantation, innebar att ta emot stamcel-
ler fran en donator (allogen stamcellstrans-
plantation) eller i fran sig sjalv (autolog
stamcellstransplantation).

En stamcell &r en icke-specialiserad cell
som kan utvecklas vidare till manga andra
typer av celler i kroppen. Den typ av stamcel-
ler som finns i embryon &r en grundlaggande
byggsten som kan bilda alla andra typer av
celler i kroppen. Lite mer specialiserade
stamceller finns hos fardigutvecklade indivi-
der, bland annat i muskler, hjarnan och i
benmaérgen.

Det finns normalt inte stamceller i blodet
utan séarskild stimulering, men det finns i
navelstrangsblod. Det &r framfér allt barn och
vuxna med leukemi och andra livshotande

blodsjukdomar och immunbrister som beh-
ver genomga en allogen stamcellstransplan-
tation med stamceller fran ett syskon eller
obesléktad givare. Autolog transplantation
anvands hos barn mest vid solida tumorer
som till exempel neuroblastom.

Innan en stamcellstransplantation ges en
intensiv férbehandling, en sa kallad konditio-
nering, som gar ut pa att dels eliminera
eventuella sjuka celler genom stralning och/
eller cytostatika och dels ta bort det egna
immunférsvaret, sa att stamcellerna inte
stéts bort om de kommer fran en annan
givare.

Vid autolog transplantation da patienten &ar
sin egen givare syftar hogdosbehandlingen
bara till att déda cancerceller och de egna
stamcellerna aterges for att aterstélla den av
behandlingen utslagna benmargen.

Sjalva transplantatet med stamceller ges
till patienten som en transfusion genom en

central dialyskateter. Stamcellerna hittar pa
egen hand fram till ratt stalle - patientens
benmarg - via blodet. Konditioneringen gor
att patienten &r mycket infektionskanslig efter
behandlingen.

Vid hégdosbehandling med autolog stam-
cellsatergivning skordas alltsa férst barnet pa
blodstamceller med hjélp av sa kallad aferes
pa transfusionsmedicin.

Stamcellerna fryses in och sparas medan
barnet far sin kraftiga hogdosbehandling med
avsikt att sla ut eventuella rester av tuméren.
Efter behandlingen tinas barnets stamceller
upp och ges som en transfusion i en central
venkateter. Stamcellerna utvecklas déarefter
till normala benmargsceller och aterstéller
barnets benmarg till det normala inom ett par
veckor.

JACEK WINIARSKI
overlakare och professor i barnhematologi vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Huddinge



Vard

Férsakringar

Skola Barncancerfonden

CARINA MAHL ANKI BJORKLUND
konsultsjukskéterska
fér barn med barncancer

i Lund.

barn med hjarntumaor
i Uppsala.

Min son ska byta skola
- hur far han basta stod?

Min son har behandlats for leukemi under
det senaste aret och missat mycket skol-
tid. Efter sommaren ska han bérja i gym-
nasiet och byta skola. Hur fungerar 6ver-
gangen till ett nytt stadium nar man ar
sjuk och kan han fa nagon hjilp pa den nya
skolan?

Begar en traff med den skola din son gar
i nu, dar férutom hans larare, dven skol-
skoterskan och Syo deltar.

Det ar du som féralder som ger ditt
tillstand till att skolan far informera den
mottagande skolan. Ju mer information
den nya skolan far om elevens behov och
situation, desto mer kan man férbereda
och planera mottagandet sa att eleven far
en sa bra skolgang som méjligt pa sin nya
skola.

Det ar min erfarenhet att den skola som
ska ta emot en sjuk elev och som har fatt
ordentlig information innan, goér sitt basta
for att skapa en sa bra situation som
mojligt for eleven.

KARIN SVENSSON

Hur far jag reda pa hur
mycket som har skankts?

Jag fyllde 50 ar tidigare i ar och uppmana-
de alla géster att skdnka pengar till Barn-
cancerfonden istéllet for att ge mig en
gava. Kan jag fa reda pa hur mycket pengar
som kom in?

Vi ldmnar gérna ut det totala belopp som
har samlats in i ditt namn. Kontakta bara
var givarservice sa ordnar vi det. Daremot
|[dmnar vi inte ut information om enskilda
belopp, fér att vdrna om vara givare.

YLVA ANDERSSON

konsultsjukskoterska for

EVA SALQVIST NIKLAS WANGMAR
Syskonstddjare vid
Norrlands universitets-

sjukhus i Umea.

pa Salus Ansvar.

{r QI EN:

DABINCANCE

gruppchef skadereglering Radgivare Specialpeda-
gogiska skolmyndighe-
ten, Umea

ULLA BJARENAS YLVA ANDERSSON

infomationsansvarig

30 centimeter oskadat har behovs

Jag vill donera har, hur gor jag?

Kontakta en perukmakare eller prata med din frisér. For att kunna donera
har maste det vara minst 30 centimeter och oskadad. Haret far inte vara

slingat eller fargat. Har du fler fragor kan du &ven kontakta "Benitas Har-
studio” i Taby utanfér Stockholm pa telefon 08-732 61 27.

YLVA ANDERSSON

Liten risk for aterfall i Hodgkins

Jag &r en tjej pa nyss fyllda 18 som i april
forra aret drabbades av Hodgkins Lymfom,
lymfkértelcancer. Jag undrar hur vanligt det
ar med aterfall efter Hodgkins? Jag har
ocksa hort att det dr storre chans att man
drabbas av andra sjukdomar om man har
haft Hodgkins Lymfom, stammer det?

Risken fér aterfall i Hodgkins sjukdom &r
mycket liten. Framfér allt f6r dem med be-
gransad sjukdom primart, det vill sdga sjuk-
dom i en eller tva lymfkoértelgrupper pa
samma sida om diafragma (mellangardes-
muskeln). Hur man svarat pa given behand-
ling spelar sjélvklart ocksa in.

Traditionellt har man oftast anvant en
kombination av cytostatika och stralbehand-
ling. Men med den allt battre prognosen Gver
tid har man haft som ambition att minska
langtidsbiverkningarna av saval cytostatika

som stralbehandling med de nyare protokol-
len. Cytostatika med mindre langtidsbiverk-
ningar har introducerats. Storleken pa de
omraden som stralbehandlas har begrénsats,
liksom den totala straldosen och dessutom &r
ambitionen att farre patienter 6ver huvudta-
get ska behéva stralbehandlas.

Nér det géller foljdsjukdomar sa kan
stralbehandling som inkluderar skéldkérteln
pa sikt ge en underfunktion (hypotyreos) som
kan behéva behandlas.

Vid utbredd sjukdom primart och behov av
stora stralfalt kan andra organ utséattas foér
stralbehandling och da kan dven dessa beho-
va kontrolleras pa sikt.

Med den behandling som ges é&r risken for
andra sjukdomar, framfér allt pa sikt, mycket
liten med de behandlingsprotokoll som
numer anvands.

MIKAEL BEHRENDTZ

pa Barncancerfonden.

OLLE BJORK
professor och
generalsekreterare

pa Barncancerfonden.

Tre ndmnder
bestammer
hur pengarna
ska fordelas

Hur bestams fordel-
ningen av Barncancer-
fondens projektan-
slag?

En gang om aret delar
Barncancerfonden ut
sina projektanslag. Hur
stora belopp som delas
ut varje ar beror pa
tillgangen pa anvand-
bara forskningsprojekt.

Alla ans6kningar
som kommer in till
Barncancerfonden
bedéms av en av vara
tre forskningsnamnder.
Det finns tva n&mnder
fér biomedicin och en
for vard.

| varje néamnd finns
experter pa omradet,
saval sakkunniga
professorer/docenter
som lekman. Efter
namndernas yttrande
fattar Barncancerfon-
den beslut om anslags-
fordelningen, vilket
sker i december. 2010
delade vi ut 61 miljoner
kronor till 70 projekt.

Ut6ver dessa anslag
stédjer Barncancerfon-
den forskningen l6pan-
de under aret genom
bland annat forskar-
tjanster, reseanslag
och specialsatsningar
inom NBCNS.

2010 delade Barn-
cancerfonden totalt ut
111 miljoner kronor till
forskningen, vilket
tacker omkring 90
procent av all barncan-
cerforskning i Sverige.

YLVA ANDERSSON

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

BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra

Bankgiro: 903-0800 Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-14 38 05

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55, 0703-60 25 15
e-post:
mellansverige@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Bankgiro: 900-2908 Plusgiro: 900290-8
Telefon: 073-976 15 86

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Ostra

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

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

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 046-25 2121, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen
Norra: Norrlands universitetssjukhus
i Umed. Onsdagsfika pa QA22, k1 18.30.

Mellansverige: Gavle sjukhus. Andra
tisdagen i manaden, kI 19.00, pa lek-
terapin, avd 107. Uppsala universitets-
sjukhus. Varannan tisdag. Foréldra-
massage onsdagar pa avd 95A.

Stockholm: Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus. Mandagsfika varannan vecka pa
Q84, kl18.00.

Ostra: Méandagar jamna veckor i Linko-
ping. Tisdagar eftermiddag pa lekterapin
i Kalmar.

Vastra: Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg. Onsdagsfika
pa avd 322. Trivselkvéll med mat, en géang
varje manad.

Sddra: Lunds universitetssjukhus.
Middag, onsdagar udda veckor. Fika,
onsdagar jamna veckor.

Ga alltid in pa féreningarnas hemsidor pa
barncancerfonden.se/Foreningar/ for att
fa aktuell information.

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r vdlkomna. Medlemsavgifterna
samt vad du far varierar nagot i de olika
foreningarna. For att ldsa 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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Eugen och den dumma
knélen handlar om lille
Eugen som far en hjarn-
tumér och hans upple-
velser i samband med
detta. Pris: 150 kronor.

Nar Annas syster blev
sjuk. Nar storasyster Elsa
far cancer férandras allt.
Inte bara fér Elsa, utan &ven dens historia, fran
fér Anna och tvillingbror-
san Kalle. Pris: 150 kronor.

Na&r barncancer
inte fanns. En bok
om Barncancerfon-

ar 1979 och framat.
Pris: 150 kronor.

Tva av drets alla julbord avnjéts pa
Falkenbergska Kvarnen i Visterds och pd
Wij tridgardar i Ockelbo.

Julbord - 6ver hela landet

MELLANSVERIGE Runt om i Mellansverige
har det arrangerats julbord fér medlem-
mar. | Vasteras var 28 vuxna och 14 barn
pa Falkenbergska Kvarnen och at ett
harligt julbord. | vackra Wij tradgardar

i Ockelbo samlades 21 vuxna och 21 barn
och ungdomar med glégg framfor brasan
och efterféljande julbord och godsaker.

VASTRA Goteborgsgruppen ordnade
julfest i Lappstiftets restaurang. 150
personer bjéds pa ett underbart julbord,
kaffe med godis och lussebullar, lotteri
och dans kring granen fér stora och sma.
Och till barnens stora fortjusning kom
tomten och delade ut klappar. Ett stort
tack till alla som stéllde upp.

NORRA Pa fyra stallen i norr ordnades
traffar kring dignande julbord. | Oster-
sund, Sundsvall, Anéset och i Repis-
vaara. De familjer som var tvungna att
fira julafton eller nyarsafton pa sjuk-
huset, bjéds pa julbord och nyarsmid-
dag tillsammans med sina anhériga av
féreningen.

VASTRA De varmlandska medlemmarna
bjéds pa julfest pa Farjestadstravet i
Karlstad. Rekordmanga géster, 290
vuxna och barn, deltog och allt som
fanns pa julbordet var sponsrat. Det &r
|4tt att fa de stora producenterna att
skanka mat och godis. Och just godis
fick vi sa det réckte till avdelning 12 pa
Karlstad lasarett, till logen for sjuka barn
pa Lofbergs Lila Arena och till barnav-
delningen pa Ostra Sjukhuset i Gote-
borg. Efter julbordet var det underhall-
ning och allra sist kom tomten.

STOCKHOLM Pa lucia serverades det ett
mycket gott julbord pa Q84 pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus.

Till maten serverades underhalining
av Cotton Eye Joe Show (fd Rednex).
Saval mat som musik var mycket upp-
skattat, for att inte tala om allt julgodis
som barnen fick. Vi vill passa pa att
skicka ett stort tack till Annika, Jens och
Fredde for att ni tog er tid att férgylla var
kvall, liksom 6vriga i familjekontakt som
gjorde kvallen mojlig.

36 miljoner i rekord-GrannYra
159 miljoner kronor delades ut i Postkod-
Lotteriets GrannYra i Visby i mitten av
januari. Det &r den storsta vinstpotten i
lotteriets historia.

130 lyckliga vinnare fick dela pa miljo-
nerna och den stérsta checken, pa 36
miljoner kronor, fick kaféagaren Marta
Herlitz ta emot.

Barncancerfonden &r en av Postkod-
Lotteriets 35 samarbetsorganisationer.
2010 fick organisationerna dela pa 732
miljoner kronor, varav 47,7 miljoner gick
till Barncancerfonden och forskning kring
barncancer.

Vinnarna i rekord-GrannYran i Visby var
mdnga och glada.

113ANVYLS IAOT:0LOA

Arsmote pa Hotell
Terazza i Ljungby
SODRA Arsmétet halls pa
Hotell Terazza i Ljungby den
26-27 mars. Alla medlemmar i
Barncancerféreningen Sédra
ar vilkomna. Las mer pa
barncancerfonden.se/Sodra.

Ungdomsstorlager i
Ljungbyhed i sommar
SODRA Barncancerféreningen
Sédra ar vard for sommarens
rikstackande Ungdomsstor-
lager den 2-5 juni. Platsen &r
Ljungbyhed och det utlovas en
fartfylld helg. Information
skickas till respektive forening.

Arsmote i Stockholm
STOCKHOLM Den 31 mars har
Stockholmféreningen arsmote
pa Banergatan 16 i Stockholm.
Det blir foredrag, arsmotesfor-
handlingar och en matbit. Ar
du intresserad av styrelsearbe-
te eller har férslag pa kandida-
ter, kontakta valberedningen:
anders.petersson@barncan-
cerfonden.se eller jodastart@
glocalnet.net

Arsmote 2 april
VASTRA Den 2 april &r det
arsméte och medlemstraff for
Barncancerféreningen Vastra.
Inbjudan kommer med nésta
nummer av Solstrimman.

s L
| februari blir det familjevisning
hos lemurerna.

Familjemingel

pa Skansenakvariet
STOCKHOLM Den 17 februari
klockan 16.30 bjuds Barncan-
cerféreningen Stockholmregi-
onen pa guidad familjevisning
bland ormar, spindlar och
burkar med "laskigt” innehall.
Platsen ar Skansenakvariet.
Las mer pa barncancerfo-
reningen.se/Stockholm eller
kontakta Karin Mellstréom pa
karin.mellstrom@gmail.se
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Pl6tsligt hander  Cancer hos barn och Familjehandbok. Na&r Agnes fick
det. Handbok tonaringar. En 6versikt  En handbok med  leukemi. Linda berattelse. Iy
foér skolan ndren  av de cancersjukdomar  rad till en familj Olander, Helena  Barncancerfon-

dens verksam-
hetsberéttelse
2009. Gratis.

som drabbas av
barncancer.
Gratis.

som drabbar barn och
tonaringar och hur de
behandlas. Gratis.

Andersson,
Sophie Fahlgren.
Pris: 150 kronor.

elev insjuknat
i cancer. Ny
utgava. Gratis.

Hittills har World Child Cancers arbete varit framgdngsrikt. Alla projekt utvdrderas och féljs upp och man mdter kontinuerligt 6verlevnad,
antal barn som gdr igenom en fullstéindig behandling liksom sena komplikationer.

Olle Bjork ny i styrelsen for World Child Cancer

Sedan februari dr Barncancerfondens
generalsekreterare Olle Bjork styrelse-
ledamot i den internationella organisa-
tionen World Child Cancer. En organisa-
tion som jobbar f6r att 6ka 6verlevnaden
i barncancer i utvecklingslander.

Trots att barncancer ofta gér att bota dor
fyra av fem barn som drabbas av cancer i
utvecklingslander. Totalt handlar det om
100 000 barn som varje ar dor i onddan,
for att de inte har tillging till behandling.
Och de flesta dessutom helt utan smart-
lindring.

— Man kan ju friga sig om cancer
verkligen dr ett problem i dessa linder
dir sd manga fler dor i infektionssjukdo-
mar varje ar, siger Olle Bjork. Men svaret
dr sjilvklart ja. Det r dels en etisk fraga
— inget barn ska behéva do nir det finns
bot, och dels vet vi i dag att det finns ett
samband mellan cancer och vissa infek-
tionssjukdomar.

Som styrelseledamot far Olle Bjork,
tillsammans med resten av styrelsen,
besluta om vilka projekt organisationen
ska finansiera. Det handlar om enkla

Barncancerfondens
generalsekreterare Olle
Bjork dr ny styrelseleda-
mot i den internationella
organisationen World
Child Cancer som
bedriver projekt for
béttre barncancervard

i utvecklingsldnder.

projekt, som drivs lokalt, for att forbattra
varden, oka kunskapen om barncancer
hos sjukvirdspersonal och ¢ka tillgingen
till smirtlindring for de barn som inte
gar att bota. En viktig del dr ocksa de si
kallade twinning partnerships, genom
vilka medicinsk kunskap sprids fran ett
erfaret barnonkologiskt center till likare
och annan sjukvérdspersonal i ett utveck-
lingsland.

Hittills har organisationens arbete
varit framgéangsrikt. Alla projekt utvirde-
ras och foljs upp och man miter konti-
nuerligt verlevnad, antal barn som gar
igenom en fullstindig behandling liksom
sena komplikationer. Och férutom att
barncancervirden har forbittrats pa
ménga platser si har dven den generella
barnsjukvarden blivit bittre.

— Det kiinns viktigt att sitta med i
styrelsen, siger Olle Bjork. Barncancer-
fonden har stéttat World Child Cancer
med cirka 200 ooo kronor om éret och
nu far jag en mojlighet att se hur pengar-
na anvinds. Det ger oss ocksd en maijlig-
het att bade lira fran andra och bidra
med vir kunskap.

Ak med till Legoland och Lallandia
SODRA Barncancerféreningen sédra planerar en
resa till Legoland och Lallandia i Danmark den
20-22 maj for medlemmar. Mer information
finns pa var hemsida, barncancerfonden.se/
Sodra.

Kurs rustar ldkare pa hemsjukhus
| november examinerades sjutton l&kare fran
den andra omgangen kurser i barnonkologi.
Syftet &r att ge lanslakare en férdjupad kunskap
i barnonkologi, sa att de béattre kan hjalpa
cancersjuka barn som vardas pa sina hemsjuk-
hus. Kurserna har varit mojliga att genomféra
tack vare stod fran Barncancerfonden.

ki

Almers Hus

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

Almers Hus invigdes 1993 och total-
renoverades i borjan av 2010. Forra aret
besokte 6ver 100 familjer anlaggningen
for att hamta kraft och inspiration. Huset
ags av Barncancerfonden och drivs i
samarbete 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-APRIL

19 feb-26 feb Rekreation
26 feb-5 mars Rekreation
5 mars-12 mars Rekreation
12 mars-19 mars Rekreation
19 mars-26 mars Vi som mist
26 mars-2 april Rekreation
2 april-9 april Rekreation
9 april-16 april Rekreation
16 april-23 april Rekreation
23 april-30 april Rekreation

Be Aware Charity Concert
STOCKHOLM Den 25 mars arrangerar
Amer Alshekh, Florence Chadare och
Chanel Semakala en konsert till férman
fér Barncancerféreningen Stockholmsre-
gionen. Platsen &r Frans Schartaus
Gymnasium och det utlovas spannande,
mangsidig underhallning med hiphop-
tema. Mer information hittar du pa
barncancerfonden.se/Stockholm
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ongrenska

Vackert beldget pa Lilla Amundén utan-
fér Goteborg ligger Agrenska, en métes-
plats dér personer med séllsynta diagno-
ser far traffa andra i liknande situation,
samt experter pa sjukdomen.

Har finns majlighet till kunskapsover-
féring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och amnet cancer
blir belyst ur olika perspektiv.

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

KALENDARIUM

Syskonvistelse, 9-13 maj 2011
For syskon mellan 14 och 19 ar som har
en bror eller syster som ar sjuk i cancer.

Ungdomslager, 13-17 juni 2011

Fér ungdomar mellan 12 och 17 ar som
har haft cancer och avslutat sin behand-
ling.

Unga vuxna vistelse, 5-18 augusti 2011
Fér unga vuxna mellan 18 och 25 ar som
har haft cancer i barndomen.

Familjevistelse, 11-14 september 2011
For familjer som mist ett barn i cancer
for 2-5 ar sedan.

Syskonvistelse, 14-16 september 2011
Fér ungdomar mellan 15 och 20 ar som
har mist sin syster eller bror i cancer for
2-5 ar sedan.

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.

75000

75 000 besckare hade barncancerfon-
den.se i snitt i manaden under 2010.
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om Barncan- hur man stédjer tion av tidningen e-post och ar barncancerfonden.se/
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Stadsteatern bjod pa "Djungelboken” Barncancerdag

Baloo och Bagheera strider numera for cancersjuka barn. Den 10 december donerade
Stockholms stadsteater en forestélining av Alexander Mark-Eidems kritikerrosade
forestallning "Djungelboken” till Barncancerfonden. Drabbade familjer och samar-
betspartners fyllde salongen och fick njuta av vargdans, nyskriven musik och en

modern version av den klassiska sagan om Mowgli.

som vacker tankar

Pa Internationella Barncancer-
dagen, den 15 februari, kommer
Barncancerfonden och barncan-
cerféreningarna att ordna aktivi-
teter pa manga platser i landet.

| Stockholm blir Centralstatio-
nen navet for Barncancerfondens
aktiviteter. | den egna montern
blir det underhallning, bland
annat av sangerskan Meja, och
12.30 delas Barncancerfondens
journalistpris ut.

Aven i andra delar av landet
kommer det att manifesteras pa
olika satt.

- Vi vill vacka uppmarksamhet
och 6ka kunskapen om barncan-
cer hos allménheten, séger Ylva
Andersson, pa Barncancerfon-
den. Tre av fyra barn 6verlever
i dag, men vi &r inte ndjda forrén
alla barn som drabbas av cancer
blir botade.

| Stockholms stadsteaters version av "Djungelboken” drar Mowgli och hans vargkompisar runt

pa stan. Mowgli spelas av Kristofer Fransson.

Lat Barncancerfonden drva

FORRA ARET FICK Barncancerfonden in cirka 35 mil-
joner kronor via testamenten. Det dr mycket bety-
delsefulla gavor till viktig barncancerforskning.

Varannan svensk kan ténka sig att testamentera
pengar till forskning om allvarliga sjukdomar.
Bara fyra procent har gjort det. Det visar en ny
Sifoundersékning.

For Barncancerfonden ir testamenten en viktig
inkomstkilla och varje ar far organisationen idrva
allt ifrdn pengar och virdepapper, till enstaka
féremal och hela hem. Och ibland fir de dela
arvet med andra organisationer.

— Det betyder si oerhort mycket for oss och
véir verksamhet, siger Marie Fogelmarck p4 Barn-
cancerfonden.

Men det ir relativt fa svenskar som har upprit-
tat ett testamente och de flesta gor det sent i livet.

— Ett testamente kan du skriva nu, riva och
skriva ett nytt allt eftersom livet forandrar sig,
sdger Marie.

Att uppritta ett testamente ir i de flesta fall
enkelt. Det ricker oftast att med egna ord skriva
att ”sa har vill jag att min kvarlatenskap ska forde-
las nir jag sjdlv dr borta”, underteckna och lata tvd
personer bevittna det.

Nir Barncancerfonden drver till exempel ett
foremal, ett helt hem, en bostadsritt eller en
fastighet gors en noggrann virdering av en obero-
ende expert fore forsiljning. Handlar det om en
bostadsritt eller fastighet skrivs den forst ver pa
Barncancerfonden, som ir reavinstbefriade.

— Ett testamente ir din sista vilja och det far
stor betydelse efter din bortgang. Originalet bor
forvaras pa en siker plats, till exempel i ett bank-
fack. Du bor da ha en kopia hemma dar
det star var originalet forvaras.

Las mer om testamenten pa
barncancerfonden.se/gavor-bidrag




Swedbank

Robur

-

Spara med omsorg

Vill du att dina pengar ska vaxa samtidigt som de verkar for en god sak? Da har vi fonc
Ndr du sparar i Banco Humanfonden bidrar du namligen med 2 procent av din fondfor
Barncancerfondens viktiga arbete. | Banco Humanfonden investerar vi i foretag som tar a
var omvadrld. Genom dren har Barncancerfonden fatt cirka 67 miljoner kronor fran vara spa
Lat aven 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/barncancerfonden eller kom in pa
ditt narmaste Swedbank- eller Sparbankskontor.



Posttidning B

(3] oo™

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

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

FOTO: BODIL JOHANSSON

FANNY JIDEMO
Alder: 8 ar. Bor: | Ystad. Familj: Pappa Joakim, mamma Linda och
lillebror Felix, 6 ar. Gillar: Pyssla, spela tv-spel och tréffa kompisar.
Egenskaper: Positiv, empatisk och sténdigt nyfiken pa att lara sig nya
saker. Diagnos: Fanny fick diagnosen Juvenilt Astrocytom fér tre ar
sedan, hon har opererats tre ganger och darefter drabbats av olika
hormonrubbningar.

“Jag kan bli arg fér att
jag inte minns lika bra”

Parlor i tusental, i regnbagens alla farger, &r som terapi
for sjalen. Fanny alskar att pyssla, boxas mer an garna
och ténker inte lata sviterna av en hjarntumér hindra
henne fran att leva livet fullt ut.

PA FRITIDEN BRUKAR JAG PYSSLA, spela tv-spel och
traffa kompisar. Jag tycker om att gora parlplattor.
Oftast gor jag det sjilv, hemma. Hir, tittal Jag har
manga olika saker iladan. En gang var jag pd virkkalas,
da fick jag den har virkpinnen, men jag har inte hunnit
testa den sd mycket. Jag har dven fingervirkat tillsam-
mans med en kompis. Vi gjorde det hir kompisban-
det. Feeelix, sluuta, ga ut ur mitt rum! Forresten,
titta dir. Det fotot pA Magnus Uggla fick jag av
en tjej pa sjukhuset. Hon kinner honom, si jag
fick bilden med hans autograf pa.

Jag har inte riknat hur ménga parlplattor

jag har gjort, men det dr ritt manga. Och alla
gosedjur jag har dir uppe pa hyllan... Jag
skulle nog kunna vara med i Guinness re-
kordbok. Jag tycker ocksa om att spela Wii.
Boxning dr vildigt roligt och da har man tva
spelkontroller samtidigt att sla med.

Det har varit ett bra skoldr, men vissa dagar
forsvinner. Ritt ofta méste jag besoka sjukhuset
och limna blodprover, men nir jag gick i forsta klass
sa fick jag cellgiftsbehandling. D3 berittade jag sjilv for
min klass att jag skulle opereras. Sedan berittade jag

f6r parallellklassen ocksd. Det jag tycker bist om
i skolan dr matematik. Det finns en speciell bok
som jag gillar.

P4 sjukhuset hade jag oftast ett eget rum. Vi hade

lekterapi och det var en clown som kom in i rummet
med en hel vagn med gosedjur. Det var roligt. Jag gillar
inte likare, men det 4r bra att de finns. Jag och mina
kompisar pratar i bland om min sjukdom. Det ir inget
konstigt. Jag menar, en i min klass har diabetes.
Nir jag blir stor vill jag bli konditor, frisor eller
jobba pa labb. Jag ar van vid att bli stucken i fingret
eller fi en spruta i skinkan. En hormonspruta.
Ibland kan jag bli lite arg pa mig sjilv for att
jag inte minns lika bra som tidigare.
Det ar jobbigt.”
JOACHIM SMITH
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