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nér syster Sarah ar pa sjukhuset
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JAG FINNS OCKSA

Jessica fick en depression nar
hennes bror Fredrik blev sjuk

ARETS ANSLAG

69 nya miljoner till 70 projekt
inom barncancerforskningen



___Vilkommen!

Vart budskap
ska synas 2012

AR AR DET 30 AR SEDAN Barncancerfon-
dens viktiga verksamhet startade.
D4, 1982, dog flertalet av de barn
som drabbades av barncancer. I dag
Gverlever nirmare 8o procent.

Under 2012 vill vi synas dnnu mer
med vart budskap och vér nollvision.
Min drém fér de kommande 30 aren ar
faktiskt att utrota barncancer. Det kan
lata omoijligt, men Sverige har lyckats
forut. Polio var en fruktad sjukdom pa
1950-talet och i dag finns den inte ling-
re i vart land.

Men f6r att lyckas utrota barncancer
kravs dannu mer forskning. Barncancer-
fonden finansierar 9o procent av all
barncancerforskning och for att vi ska
kunna gora dnnu stérre nytta behéver
vi dnnu mer pengar.

Vart mal for 2012 ir att vi ska lyckas
samla in 190 miljoner kronor.

NAR ETT BARN DRABBAS av cancer, drab-
bas hela familjen. Darfor ar det viktigt
att hela familjen ocksa far stod. I det
arbetet kinns det underbart att Barn-
cancerfonden fran och med i ar kan
finansiera sex syskonstddjare — en pa
varje barncancercenter, med uppgift att
stétta syskon till cancersjuka barn ge-
nom lek, samvaro och samtal. Du fir
mota alla pa sidan 29 i det har numret
av Barn&Cancer.

TEMAT FOR NUMRET 4r just syskon, en
grupp som ofta hamnar i klim nir f6r-
dldrarna dgnar sin tid at det sjuka barnet.
2013 ska det femte Ronald
McDonald-huset sta klart
i Uppsala. Det kommer att
ge familjer en mojlighet att
bo tillsammans och behalla
en del av vardagen under
den tuffa behandlings-
tiden. Barncancerfonden
ir med och finansierar
bygget av det femte huset,
tillsammans med Ronald
McDonald Barnfond.
Vilkommen att f6lja
med oss under vart
jubileumsar!

CLAES-GORAN OSTERLUND,
Barncancerfondens styrelseordférande.
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Helt ensam i krisen 4

Nér Jessicas bror fick leukemi blev hon ensam
med sina tankar och kénslor. Hon drabbades
av en depression och gjorde sig sjélv illa for att
visa att hon fanns. | dag mar hon bra igen.

69 nya miljoner till forskning 12

Né&r Barncancerfonden delade ut arets anslag
fick 70 projekt dela pa 69 miljoner kronor. Mét
nagra av forskarna som har fatt pengar och las
om hur deras forskning kan géra nytta.

Ny skovel gav dubbel gladje 16

Mikael Thurfjell gick till Bauhaus och kopte en
ny skovel till bilen. Eftersom den var Give Hope-
markt gav kopet dven ett bidrag till Barncan-
cerfonden.

Det nya cancer-Sverige 18

Barn&Cancer reder ut hur de sex nya regionala
cancercentrumen kommer att paverka cancer-
varden fér vuxna, och hur barncancervarden
kan tankas komma in i framtiden.




Abhlsell, Bonnier Carlsen, Buyaid,

Cederroth, Cybercom, Foreningsstodet, Handelsbanken Finans,

Hedlundgrupen, KPMG, Lidl, NBC Universal, Skolidrottsférbundet,

PostkodLotteriet, Securia, Sense, Vileda/Wettex, Wallet Street.
Lads mer om féretagen och hur ditt féretag kan samarbeta med
Barncancerfonden pa barncancerfonden.se/Foretag.

Alla tre har levt med cancer tétt inpa sig.
Och alla tre alskar att sticka. For att gora
handarbetet extra roligt bestamde sig Anet-
te Svensson, Gunilla Jonsson och lka Lars-
son f6r att sticka en halvmara halsdukar och
sélja till férman fér Barncancerfonden.

De skulle ha gatt i mal i rets julhandel, men
julmarknaden i Ystad blaste bokstavligt talat
bort. Sa 4n sa linge ligger drygt 8oo halsdukar
i alla tinkbara firger och former och vintar

pa ett nytt forsiljningstillfille och pa att bli en
géva till Barncancerfonden.

Idén till halsduksstickandet fick Anette
Svensson och Gunilla J6nsson under julhel-
gen 2010.

Handarbetstokiga som de ir ville de hitta pa

Sms:a ordet FORSKA till 72900
sa skanker du 50 kronor till Barn-
cancerfonden. Eller ge en valfri
gava pa plusgiro 90 20 90-0
eller bankgiro 902-0900.

n halvmara sjalar

néagot kul som involverade bade stickning och
vilgérenhet.

— Eftersom vi alla har métt cancer pd nira
hall {61l det sig naturligt att pengarna vi lycka-
des samla in skulle ga till Barncancerfonden,
sdger Anette. Min son hade en hjarntumér nir
han var sex ar och bade Gunilla och Tka kim-
par just nu mot cancer.

Milet sattes till 21 kilometer halsduk, en hel
halvmara, och de visste att de inte skulle klara
det pa egen hand.

— Vi tog kontakt med lokaltidningen hir
i Ystad och med Kvillsposten, vi involverade
lokalradion och vi startade en Facebooksida.
Anda var vi osiikra pd om vi skulle na ut, men
det tog inte manga dagar forrin ett par hundra
sticksugna horde av sig, siger Anette.

I dag har de 6ver 600 Facebook-gillare och
nistan lika manga som bidrar genom att sticka
halsdukar eller skinka garn. Ikas man Albin
och hans arbetsgivare Palms Akeri hjilper till
och kor halsdukar fran langt upp i norr dnda
ner till Ystad.

Det dr en bit kvar till halvmaran, men en
dryg kilometer har de fatt ihop.

— Gensvaret har varit helt enormt. Hittills
har vi samlat in drygt 55 ooo kronor genom
halsduksforsiljning och nagra andra aktivite-
ter. Vad vi gor i ar aterstar att se, men att det
blir en fortsittning det dr helt klart.

ANNA-LENA HERNVALL

Las mer pa barncancerfonden.se/9226 eller stk efter
Sticka for livet pa Facebook.

BARN - CANCER 3
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Jessica gjorde sig sjalv illa for att visa att hon ocksa fanns

FEnsam vid sidan av
brorsans sjukdom

Fredrik blev sjuk i leukemi. Jessica blev helt ensam.
Hennes depression varade langre an hans intensiv-
behandling. Nu nar allt ar bra igen pratar syskonen
inte om den svara tiden.

ET AR NAGRA DAGAR kvar till exa- — Liraren star bara tyst och tittar!
minationen pa KTC (kliniskt trd- Att vilja ett omvardnadsyrke kindes
ningscentrum). Jessica ir snart sjalvklart.
klar med tredje terminen pa — Det kanske later klyschigt, men jag
sjukskoterskeprogrammet. vill hjilpa andra, siger Jessica.
Hon hoppas fi som examens-
uppgift att sitta en sond i matstrupen, HON VAR 15 AR gammal den sommaren
snarare dn en kateter i urinréret pa den da Fredrik var for trott for att bada. Han
singbundna dockan. Vilket det dn blir var 14.
ar det pinsamt att sméprata med plast- Hans leukemi krivde hogriskbehand-
varelsen, men det ska vara s realistiskt ling och Jessica blev benmirgs-

som det bara gar. donator. Det var helt sjalvklart.
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| kartongen i bokhyllan finns minnena frén Fredriks sjukdomstid. Att éppna dagboken kéinns fortfarande svért fér Jessica, men i dag vet

hennes férdldrar hur hon madde nér det var som vérst och Fredrik har skrivit ett brev och tackat fér allt hon gjort.

I dag visar nagra spindeltradar till 4rr
pé underarmen att hon ocksa blev sjuk.
— Jag skar mig och gjorde mig sjilv
illa. Jag slog mig sjilv. Jag ville visa att

jag ocksa fanns, siger hon.

Hon var avundsjuk. Sliktingar som
ringde fragade hur det var med Fredrik,
inte hur hon madde.

Forildrarna férsvann in i Fredriks be-
handlingar. Allt hemma kretsade kring
cancer. Jessica 6nskade att det var hon
som var sjuk.

De morgnar hon gick till skolan gick
hon upp ensam, it frukost ensam.

— Ingen forstod hur det var. Mamma
och pappa glomde bort mig.

Syskon till cancersjuka barn slits mel-
lan en 6nskan att bli sedda och oron for
syskonet och forildrarna.

— Jag tinkte att han kunde d6. Det var
panik. Att se honom nedsinkt och full
av slangar och spyende.

DET VAR DA HoN triffade Toni Berisa, en
av de forsta syskonstodjarna i Sverige.
De pratar fortfarande pa Facebook.

— Tony fick mig att tinka andra saker.
Han bara fanns dir.

De fikade och gick pa bio, fyllde pa
lite av de vanliga ingredienserna i ett
tonérsliv. Jessica bérjade gymnasiet.

— Det gick inte alls bra. Jag kunde
inte plugga ordentligt.

Hennes jamnariga kindes ljusar bort.
Som om de inte hade nagon koll. De
visste inte hur det var med livet.
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JESSICA SUNDELL

Alder: 23 3r.
Familj: Mamma,
mammas man,
pappa, brodern
Fredrik som drab-
bades av leukemi
(ALL) av hogrisk-
form 2003, och
sambon Rasmus.
Gor: Pluggar till
sjukskoterska.

"JAG SKAR MIG OCH GJORDE MIG
SJALV ILLA. JAG SLOG MIG SJALV.
JAG VILLE VISA ATT JAG OCKSA
FANNS.”

— Nu har de kommit ifatt. Jag vet att
de ocksd upplever saker.

| DAG LIGGER MINNENA nedpackade i en
kartong i bokhyllan. Jessica 6ppnar lock-
et och tar fram sin dagbok.

— Det kiinns sadir. Jag blir stressad.

Hennes mamma och pappa vet nu
hur hon madde. Fredrik skrev ett mejl
till henne och tackade for allt hon gjort,
men nu pratar de inte om den tiden
langre.

Jessica sitter pa golvet i vardagsrum-
met. Tvdan pa Oster i Orebro ir prydlig
och vilinredd. Det dr ndra till universi-
tetet. Och nistan tre ar sedan depressio-
nen. Jessica bérjade i terapi under gym-
nasiet och gick i ett och ett halvt ar.

— Det kiinns sa linge, tycker jag!

Pojkvinnen Rasmus triffade hon pa
folkhogskolan, nir hon liste upp gym-
nasiebetygen.

— I dag mér jag bra. Arren 4r en del
av mig, men det hjilper inte att skira
sig, inte i laingden. Och om jag verkli-
gen tinkte pa hur jag madde da skulle
jag nog bli deppig igen. M




I dag mar Jessica bra.
Hon bor med sin sam-
bo i Orebro och plug-
gar till sjukskéterska.
Sluttentan fér tredje
terminen ndrmar sig,
och hon tillbringar
manga timmar i
biblioteket pé Orebro
universitet.

JESSICAS
TIPS TILL...

Kompisar:

Sag aldrig att du for-
star. Det gor du inte
om du inte har gatt
igenom det sjalv.
Lyssna i stéllet.
Aktivera din kompis,
hitta pa saker.
Vardpersonal:
Forsok se till det
friska syskonet
ocksa.
Mor-/farforaldrar:
Ta hand om det sju-
ka barnet ibland, sa
att syskonen far tid
med sina foraldrar.

SAKAN

DU BIDRA
Anmal dig som
manadsgivare
till Barncancer-
fonden och var
med och stod
kampen mot
barncancer.

Ga in pa barn-
cancerfonden.
se/Gavor-
Bidrag
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THE ARK-FARVAL BLEV GAVA TILL BARNCANCERFONDEN

Spelningen filmades och i februari slépp-
tes en live-dvd fran konserten. Tio procent av
intakterna fran férsaljningen av dvd:n gar till
Barncancerfonden.

| somras tog The Ark farval av sina fans. Den
storsta avskedskonserten gjorde de pa Peace &
Love-festivalen, tillsammans med strdkensem-
blen Dalasinfoniettan.

FOTO: ANNICA JONSSON/KRISTIANSTADSBLADET

En tom bl3 stol
\ficki géng Nhea
Nar nioariga Nhea Nilsson i Réttel6v, Skane, sag

Barncancerfondens reklamfilm pa tv bestédmde
hon sig for att hjalpa till.

- JAG VILLE GORA NAGOT for barnen och efter-
som jag parlar mycket kom jag pa idén att gora
smycken och silja for att samla in pengar, siger
hon till Kristianstadbladet.

Under tva veckor pirlade hon for fullti sin
verkstad hemma och hade ett helt papper fullt
med bestillningar. Priset pa halsbanden sat-

te hon till tio kronor och nir hon silt slut pa de
forsta tvd veckornas produktion hade hon 530
i . kronor att skinka till Barncancerfonden.
\ Men Nhea var inte n6jd med det. Hon pir-
B lade en ny kollektion och hoppas f in dnnu
mer pengar till de sjuka barnen.

Yoga for foraldrar pa Akademiska

Under boérjan av 2012 kommer féréldrar till
cancersjuka barn som vardas vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala att erbjudas yoga med
samtal.

- Foraldrarna behover egen tid for att sam-
la kraft och orka, och yogan kan framja det,
sager Karolina Schultz Danielsson, stéllfore-
tradande projektledare fér Rehabilitering med
samtal och yoga.

Sedan 2006 har man vid Akademiska
sjukhuset arbetat med yogarehabilitering
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for patienter med cancer. Man har sett att
yoga fradmjar bade den fysiska och den psy-
kiska halsan. Deltagarna far tréna pa att vara
har och nu, fokusera pa kroppen och and-
ningen.

- Foraldragruppen har varit eftersatt, men
nu hoppas vi att yogan kan vara
ett stod i det jobbiga som
hander.

Under ett pass utévar foréldrarna yoga
under tva timmar och darefter féljer samtal i
grupp ledda av en sjukskéterska, kbt-terapeut
eller mindfulnessinstruktor. Till gruppen kom-
mer man dven att bjuda in specialister, som
till exempel en barnonkolog, barnradiolog
eller barnsjukskéterska. Det finns ocksa

planer pa att starta
yoga for barn.
MALIN
BYSTROM

Den tredje
Sillebackens
julmarknad

For tretton ar sedan
drabbades Petter Eriks-
son av leukemi. Nar han
sjélv fick barn och var
pappaledig féddes idén
till en julmarknad dar
hela behallningen skanks
till Barncancerfonden.

| slutet pa november
holls marknaden for tred-
je gangen pa den lilla
garden Sillebacken utan-
for Ulricehamn. Malet
var att aterigen samla in
20 000 kronor till Barn-
cancerfonden och det
naddes med rage.

Den egna insamlingen
"Sillebackens lilla jul-
marknad” har samlat in
31750 kronor.

L&s mer pa barncancer-
fonden.se/10805

Tema
barncancer
pa M77.se

| februari 2011 lanserades
webbplatsen 1177.se/can-
cer. Dar finns information
om cancer hos barn och
vuxna, fér saval patienter
som anhoriga. Under te-
masajten om cancer hos
barn finns fakta om barn-
cancer och behandlingen
av den, liksom filmer,
krénikor och ett flertal
reportage - hamtade ur
Barn&Cancer - om hur
det &r att drabbas av och
leva med barncancer.

Las mer pa www.1177.se/
Tema/Cancer/Cancer-
hos-barn



GAMLA PENNOR BLIR VALGORENHET

| Vingakers kommun samlar man just nu in gamla pennor. Alla ska skickas till féretaget Terracycle, vars
affarsidé ar att samla skrap som inte gar att atervinna vid en vanlig atervinningsstation och skapa nya
produkter av det. Foretaget betalar mellan 10 och 20 &re per insamlat skrap, som skanks till den val-
gbrenhetsorganisation man valt. Vingaker har valt Barncancerfonden som mottagare.

]
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2012 fyller Barn-
cancerfonden 30 ar!

Anna Broberg, Cornelia Svensson, Evelina Arpstrand, Maja Wibergh och Matilda Utterberg har gjort en almanacka av cancersjuka
barns teckningar och salt den till fsrman fér Barncancerfonden.

Sjuka barns teckningar blev almanacka

Tolv cancersjuka barn malade sina drémmar pa
varsin teckning och gav den till fem gymnasietjejer.
De gjorde en almanacka av teckningarna och har
salt den till forman for Barncancerfonden.

- ATT CIRKA 300 BARN i Sverige drabbas av barncan-
cer varje dr och att vart fjirde barn inte 6verlever
berdrde oss verkligen och vi kinde att vi pa nagot
sitt ville hjilpa till, sdger Anna Broberg.
Idén till almanackan fick Anna
Broberg, Cornelia Svensson, Eve-
lina Arpstrand, Maja Wibergh
och Matilda Utterberg nir det var
dags for slutprojekt i gymnasiet.
De kontaktade lekterapin pa Lins-
sjukhuset Ryhov i Jonkoping som
i sin tur frigade tolv cancersju-
ka barn.

— Vi tycker att varje barn ska fd mojlighet att
forverkliga sina drommar och dirfor var det just
drommar som fick bli temat f6r bilderna, siger
Evelina.

400 almanackor trycktes och strax fore jul fanns
bara fyra kvar. Drygt 30 ooo kronor har samlats in
och malet pa 40 ooo kronor ir inom rickhall.

— Sjukdomen har kommit oss mycket nirmare;
vi hade ingen erfarenhet av det hir tidigare. Det
kinns tungt att fa reda p4 att vart
fjarde barn inte klarar sig, men
nu kinner vi oss nistan lite stol-
ta: det kdnns bra att barnen far
vara delaktiga i sin egen alma-
nacka och att deras teckningar
kommer att hinga i 400 hem,
sdger Maja.

ANNA-LENA HERNVALL

« W

Korernas kvill lockade 300 givare

Alexandra Antonsson i Arboga valde ingen enkel upp-
gift som sitt slutarbete pa gymnasiet. Hon bestdmde sig
for att ordna en kortavling, en variant av tv-programmet
"Kérslaget”, och intakterna fran biljett- och fikaférséljning-
en ville hon skanka till Barncancerfonden.

| november var det dags fér Kérernas kvall och 300
personer kom till Vasahallen i Arboga for att lyssna och

titta pa de fyra kérerna som tévlade mot varandra.

- Jag upplevde kvallen som oslagbar, séger Alexandra.
Det var helt underbart att se alla 300 personer som hade
kommit och alla kérmedlemmar och kérledare var sa otro-
ligt duktiga.

- Vi fick ihop 7 000 kronor som nu skéanks till Barncan-
cerfonden, sa jag ar mycket néjd och glad 6ver resultatet.

| februari samlas ett hundratal per-
soner - féraldrar till cancersjuka barn
och vardpersonal vid Karolinska sjuk-

huset i Solna - till storméte. Malet &r att fa politi-
kerna att se behovet av en barnonkologisk avdel-
ning vid Karolinska sjukhuset. Den forsta barn-
cancerféreningen bildas vid métet och efter tva
manader far Karolinska den férsta separata avdel-
ningen for barnonkologi i Sverige.

| september 1979 genomférs den férsta lokala
kampanjen till férman fér cancersjuka barn under
mottot "Hjalp barn med cancer”. Kampanjen av-
slutas med en gala pa Skansen i Stockholm och
totalt 100 00O kro-

nor samlas in. Peng- lm

arna gar oavkortat ol
till att utrusta barn- -
avdelningen 8 pa 1 1

Karolinska med tv,
video och leksaker.

Barncancerféreningens vision om ett
gemensamt forum som kan paverka
och féra de cancersjuka barnens ta-

lan och ta hand om alla resurser leder till bildandet
av Barncancerfonden den 1januari 1982. Uppdraget
blir att stédja forskningen kring barncancer, sprida
information och bevaka vardpolitiska fragor. Gavor-
na till den nya organisationen strémmar snart in.

Behovet av en symbol, en
logotyp, blev tydligt nér den
forsta kampanjen skulle ge-
nomféras redan 1979. Upp-
draget att ta fram en logo-
typ gick till Hans Kiindig, art
director och illustratér.

- Jag minns inte riktigt
hur vi kom fram till idén,

BARNCANCER
men vi satt och diskuterade quN
h&r i min studio och nagon

sa "gor ett barn som gar mot solen - och blir friskt”.
Sa jag malade ett barn som kommer ut i ljuset i slu-
tet av en tunnel, berattar Hans Kiindig.

Drygt 30 ar senare lever logotypen kvar och
associeras starkt med sin organisation.

48 milj
Ar 1985 testamenterades fér férsta gangen kvar-
latenskap till Barncancerfonden. 2011 fick Barn-

cancerfonden ta emot drygt 43 miljoner kronor
via testamenten.

LAS MER: Under &r
2012 fyller Barncancer- _- {*
fonden 30 ar. Bestall i | ‘
jubileumsboken "Hopp,
mod och framsteg"” pa
barncancerfonden.se.
Pris: 150 kronor.
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HJALP OSS
ATT SPRIDA
GLADJEN
ATT GE!

Kanske en skruvdragare fran Bauhaus till en
kompis vars vinskap du vill bygga vidare pa?
Eller envdckarklocka fran Ur & Penn till en
morgontrott van? Eller varfér inte en fargglad
bukett fran Interflora till en fabulés fining?

Pq givehope.se och i vara samarbetspartners
butiker hittar du Give Hope-mdrkta presentkort
och gavor som sprider glddje — och samtidigt ger
hopp till barn som kdmpar mot sin cancer.

Ge bort nagot litet, starta nagot stort.

BARNCANCER
FONDEN

Pg 90 20 90-0

GIVE~

HOPE

givehope.se



SYSKONE

HJALP A]

Sjukskoterskan Andreas Tallborn Dellve har
lang erfarenhet av syskons situation i familjer
med barn med langvarig sjukdom eller funk-
tionshinder.

- Syskonen behdver hjélp att forsta vad som
hander, sager han.

NAR ANDREAS TALLBORN DELLVE och hans
kollegor fick forskningspengar fran
Socialstyrelsen 1994 fanns inte lika
mycket kunskap om syskonens situa-
tion som i dag.

— Det viktigaste som har hint sedan

horigst6djare — inte bara for dldre som
véardar ildre utan for alla anhoriga, si-
ger Andreas Tallborn Dellve.

Foraldrar och syskon har alltsa ritt att
kontakta och f4 hjilp av kommunen.

Forskningen sammanstilldes 1998
och baserades bland annat pa djupinter-
vjuer med syskon till 50 sjuka barn. I sitt
jobb har Andreas Tallborn Dellve triffat
flera tusen syskon, bland annat som le-
dare pa Agrenska utanfér Goteborg, dir
Barncancerfonden ordnar sina syskon-
vistelser.

Generellt tycker han att syskonen kla-
rar situationen bra.

— De brukar vara bra p3 att sjilva hitta
strategier. Som vuxen ir det bra att st6d-
ja dem, i stillet for att komma med an-

dess ir att alla kommuner ska ha en an-

"DET VIKTIGASTE AR ATT PLOCKA
UPP DEN HAR GRUPPEN TIDIGT. NAR
DE AR TONARINGAR VILL DE INTE.”

BEHOVER
FORSTA

dra alternativ. Det hir 4r nagot de ska
leva med resten av livet, siger han. Och
det kan vindas till en erfarenhet som
kan vara till nytta i livet f6r dem.

DEN STORA SVARIGHETEN for syskon till
svart sjuka barn som kriver mycket om-
vardnad ir férdldrarnas tidsbrist. Tids-
fordelningen mellan syskonen blir skev
och det upplever man som orittvist.

Andreas upplever ocksa att virden inte
tar hand om syskonen som de skulle
kunna gora. Det dr viktigt att de kidnner
delaktighet efter sina forutsittningar.

— Det viktigaste dr att plocka upp den
hir gruppen tidigt. Nir de r tonaringar
vill de inte, sidger han.

I dag driver Andreas Tallborn Dellve
ett habiliteringscenter utanfér Géteborg,
och haller utbildningar for personal som
moter syskon till svart sjuka barn.
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kronor var den totala summan som delades ut till
70 forskningsprojekt.

En av Barncancerfondens viktigaste uppgifter ar att stotta barncancerforskningen. Det gors helt
och hallet med hjalp av gavor fran privatpersoner och féretag. Nar arets anslag fordelades fick

9 NYA MILJONER TILL

"Vihoppas komma at
tumorer som hittills
inte gatt att behandla”

Med ny teknologi hoppas forskaren Niclas Roxhed
att likarna i framtiden ska kunna bestrala tumérer
inuti hjarnan och samtidigt minimera skadorna pa
intilliggande vavnader.

— Vi hoppas komma &t tumérer
som hittills inte har gatt att be-
handla med strilning, siger
Niclas Roxhed.

Barns hjirnor dr under utveck-
ling och dirfor kinsligare 4n vux-
nas. Nar barn far stralbehandling
far de ofta komplikationer, bland !
annat sociala problem och inlirningssvarigheter.

Barncancerfonden har beviljat Niclas Roxhed och
hans kollegor 1 320 000 kronor férdelat pd tre ar,
for ett forskningsprojekt om stralning i miniformat.
I dag kan man operera in strdlningsmaterial i krop-
pen i anslutning till tumérer. Men tekniken gar inte
att anvinda i hjidrnan och innebir ocksa att anhériga
och vardpersonal riskerar att utsittas for stralning.

Niclas Roxheds projekt bestar i att utveckla en mi-
niatyriserad réntgenkilla som kan sittas pa en sond
som dr en eller tvd millimeter i diameter. Med ett s&
litet verktyg vagar likarna g in i hjidrnan och kan
dirmed stréla precis intill tumoren.

Verktyget ir dessutom elektroniskt, vilket gor att
man kan styra strdlningens intensitet bittre. P4 sikt
hoppas forskarna dven kunna styra strdlningens
riktning.

— Pengarna fran Barncancerfonden innebir att vi
kan starta med full kraft, siger Niclas Roxhed, som
om tre ar hoppas kunna visa lyckade exempel pa
stralning med mikroverktyget.

Anslag till sju medicinteknikprojekt

For forsta gangen nagonsin har Barncancerfonden beviljat anslag fér
projekt och etablering av tvarvetenskapliga forskningskonstellationer
inom medicinteknik. Totalt har 8 150 000 kronor beviljats till sju pro-
jekt. Med sin nya satsning vill Barncancerfonden skapa foérutsattningar
for kliniker, teknikforskare och féretag att métas och etablera gemen-
samma forskningsprojekt.

Syftet &r att belysa och I6sa problem av medicinteknisk karaktar,
relevanta for barn med cancer.
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Anslag ska bidra till individanpassad behandling

ring av cellférandringar och som ger ledtradar
till nya behandlingsformer. Ytterligare tre fors-
kare vid Sahlgrenska akademin, Géteborgs
universitet, har beviljats anslag om totalt
3600 000 kronor for projekt inom tre skilda
omraden: leukemi, stralbehandling av hjarnan
samt kartlaggning av varden for tonaringar och
unga vuxna med cancer.

Docent Sven Nelander och hans forskargrupp
vid Géteborgs universitet har fatt 1500 000
kronor under tre ar for att fortsatta studera var-
for cancer uppstar i centrala nervsystemet och
i nervvavnaden hos barn, samt hur behandling-
en kan forbattras.

Forskargruppen har utvecklat ett datapro-
gram som underlattar tolkning och kategorise-



kronor beviljades till 48 projekt inom biomedicinsk kronor beviljades till 15 projekt inom klinisk forskning kronor beviljades till sju projekt inom medicinteknik.
vetenskap. och vardvetenskap.

63 forskningsprojekt dela pa 61 miljoner kronor. For forsta gangen delades dessutom 8 miljoner
kronor ut till forskning inom medicinteknik. Har far du mota nagra av anslagstagarna.

BARNCANCERFORSKNING

oo o o o o (P

Vivill kunna identifiera
sjukdomsframkallande

. "

mutationer
Ann-Christine Syvanen, professor i Uppsala, har
fatt pengar av Barncancerfonden for att studera
varfor en del barn med leukemi inte svarar pa
behandlingen.
LEUKEMI AR EN AV de vanligaste =
formerna av barncancer och =
akut lymfatisk leukemi (ALL) ut-
gor 9o procent av alla leukemifall. s
I dag blir 8o procent av barnen 3
friska. Ann-Christine Syvinen
riktar in sig pa de resterande
20 procenten.

— Vivill forbittra behandlingen av patienter

med ALL, genom att hitta de genetiska marko-
rer som i forvig kan beritta f6r oss om en patient
kommer att svara pa behandlingen, och vad de
som inte svarar har gemensamt.

Forskningsteamet fir 2 700 ooo kronor, for-
delade pd tre ar.

— Det betyder att vi kommer att kunna fortsitta
gora experiment pa bista majliga sitt, utan att be-
hova tinka pé kostnaderna, siger Ann-Christine
Syvdnen.

I dag finns ett antal genetiska avvikelser hos
cancercellerna identifierade och behandlingen 4r
anpassad efter dessa. Kategoriseringen behover
finjusteras och utvecklas.

— Om tre ar hoppas vi att vi har identifierat
sjukdomsframkallande mutationer i cancerceller-
na, och vet om mutationen har en orsak eller om
det 4r en slump. Om tio ar tror vi att vara resul-
tat kan anvindas ute pa sjukhusen och ge fler en
chans att bli friska efter behandlingen.

())

Forskare jagar orsaken till neuroblastom

Bengt Hallberg, professor vid Umea universitet, har enzymet och 6ppna nya behandlingsmajligheter.

beviljats 1800 000 kronor under tre ar for att forska - Jag &r glad och tacksam 6ver anslaget, sager Ge en géva till Barncancerfonden pa plus-

kring uppkomsten av neuroblastom. Bengt Hallberg. Hojer vi kunskapsnivan om enzymet giro 90 20 90-0 eller bankgiro 902-0900.
Cancerformen &r den tredje vanligaste bland barn medfor det en stérre forstaelse for uppkomsten av

och varje ar drabbas cirka 20 barn i Sverige. neuroblastom, vilket i sin tur medfor en forbattrad
Bengt Hallberg och hans forskargrupp ska studera behandling. Kan vi hitta fler vagar att hamma enzy-

ett enzym som man vet dr involverat i uppkomstenav ~ met som skapar tuméren kommer vi att kunna 6ka

neuroblastom, for att férsoka hitta vagar att hdmma 6verlevnaden.
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LAS MER: Du hittar alla &rets anslagstagare pd www.barncancerfonden.se/Forskning-Utbildning/

Halla dir, KERSTIN SOLLERBRANT,
ansvarig for forskning och utbildning pa
Barncancerfonden!

Hur manga ansékningar fick ni in i arets
stora hostutlysning?

— Vi fick in 124 ansckningar om
projektanslag, planeringsanslag och kli-
niska forskarménader. 63 av dessa bevilja-
des i december.

Hur gar ni tillviga nér ni viljer vilka som
ska fa anslag?

— Ansokningarnas vetenskapliga kva-
litet och relevans f6r barncancer bedéms
av en av Barncancerfondens fyra forsk-

och betygsitts av fem till sju personer,
oftast professorer inom det omrade som
respektive forskare dr verksam inom. Det
slutgiltiga beslutet fattas pa ett anslags-
méte dir ordféranden i varje nimnd del-
tar, samt en till tre personer fran Barn-
cancerfonden.

Kan man se nagot tema eller nagon réd
trad i arets beviljade anslag?

— Det ar liksom tidigare ar mycket ge-
netisk forskning och flera projekt handlar
om stamceller. Vad som mdjligen ser ut
att vara en ny trend dr att fler forskare ar
intresserade av att underséka miljon runt
sjilva tumoren och dess betydelse for tu-

"Fler forskare ar intresserade av miljon runt sjialva tumoren”

ningsfilt, eftersom vavnad och celler runt
tumoren interagerar med sjilva tumo-
ren pé olika sitt, och det paverkar i hogsta
grad hur tuméren utvecklas och sprids.
Jag tycker sjilv att det dr ett mycket
spannande och relevant forsknings-
omrade.

Ni valde i ar att ge stérre summor, till
farre projekt. Varfor?

— Vivill ndrma oss en situation dir
forskarens projekt till storre del finansie-
ras av Barncancerfonden och inte av an-
dra forskningsfinansiirer. Ju firre finan-
sidrer, desto storre inflytande far Barn-
cancerfonden pi vad forskaren faktiskt

ningsnimnder. Varje ans6kan granskas

"Forskningen ger 6kad
Overlevnad for barn
med hjarntumorer”

Monica Nistér, professor vid Karolinska insti-
tutet, har fatt 2,5 miljoner kronor av Barncan-
cerfonden for att forska om hjarntumérer hos
barn. Férhoppningen dr att pa sikt kunna spe-
cialanpassa behandlingen av barn med cancer
i hjdrnan och 6ka 6verlevnaden.

I DAG VET FORSKARNA rent bio-
logiskt vad som hinder i
hjirnan nir en tumér bildas:
omogna celler som skulle ha
mognat ut eller détt spontant
bérjar i stillet vixa snabbt och
okontrollerat.

Men likarna vet sillan vilka
molekyler i hjarnan som ligger bakom den
felprogrammerade tillvixten, eller om cancer-
cellerna bildas av stamceller eller av andra
celltyper.

Ju mer man vet om varje tumor, desto litta-
re blir det att skriddarsy behandling.

— Vi vill kunna karakterisera enskilda tumo-
rer s att vi kan avgéra vilken behandling som
krivs i varje enskilt fall och f idéer om vilka
nya behandlingsmetoder som behéver utveck-
las, sdger Monica Nistér.

Hon och hennes kollegor jobbar for att
samla in prover fran alla nydiagnostiserade
hjiarntumorer. Dels ska de odla cellerna vidare
for att se hur de skiljer sig frin normala stam-
celler, dels ska de testa olika kombinationer av
mediciner, cytostatika och andra medel som
himmar olika mekanismer hos molekylerna,
pa de odlade tumércellerna. De vill se hur oli-
ka molekylira skillnader i tumércellerna pa-
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morutvecklingen. Det ir ett viktigt forsk-

forskar kring.

i

verkar hur barnet svarar pa behandlingen.

I dag 6verlever tva tredjedelar av alla barn
med medulloblastom, den vanligaste formen
av svarartad hjarntumor hos barn. Jamfort
med i borjan av 198o-talet dr det hisnande siff-
ror. Men likarna har svart att hoja 6verlevna-
den ytterligare.

— Det krévs en ny typ av forskning, som i det
hir projektet, siger Monica Nistér.

For att ytterligare héja 6verlevnaden beho-
ver forskarna fa veta vad det dr som gor att vis-
sa kan botas av gingse behandling medan an-

dra fir dodliga aterfall.

— Sannolikt rér det sig om en kombination
av faktorer, siger hon.

Inom fem &r hoppas Monica Nistér att del-
resultat av hennes forskning ska kunna anvin-
das i den dagliga varden av cancersjuka barn.

— Anslaget frdn Barncancerfonden betyder
att vi kan fortsitta jobba som forut med djur-
modeller, satsa forutsittningslost pa screening
av barnens tumérer och komma ner till be-
handlingen av den enskilda tuméren.

ANNA-LENA HERNVALL



300 000

danska kronor har Barncancerfonden beviljat till NOPHO for genomférande
av fem kurser i barnonkologi under aren 2012-2014. Den férsta kursen halls
i Képenhamn i mars pa temat "Leukemi, lymfom och histiocytoser”.

2—23 mars

anordnar NBCNS-nétverket ett forskarméte pa Lidings,
utanfér Stockholm. Titeln pa métet ar "Pediatric tumors
of the nervous system”.

N ek, | o v —

Ovantad aktor forsvar mot cancer

DNA-skador kan vara mycket farliga och leda till att cancer
utvecklas, men eftersom DNA-skador &r oundvikliga ar vara
celler utrustade med avancerade férsvarsmekanismer som
aktiverar olika reparationssystem. Nu har forskare vid
Karolinska Institutet och universitetet i Koln hittat ett

protein, VCP/p97, som &r involverat i férsvarsmekanismen
mot cancer. Studier visar att proteinet underlattar rekryte-
ringen av tumorsuppressorn 53BP1, som hjélper till att repa-
rera det skadade DNA:t.

Kdlla: Karolinska Institutet

Ingen 6kad risk for leukemi hos slaktingar

Foréaldrar, syskon och barn till patienter med akut myeloisk
leukemi, AML, I6per ingen 6kad risk fér att ocksa drabbas

av sjukdomen. Det visar en ny forskningsstudie fran Karolin-

ska Institutet och amerikanska National Institutes of Health.
Tidigare studier har visat att forstagradsslaktingar [6per tre
ganger hogre risk 4n andra att drabbas av sjukdomen, men
den nya studien visar alltsa att det inte stdmmer.

Forskarna har studerat drygt 20 000 f6rstagradsslakting-
ar till AML-patienter och jamfort resultatet med en kontroll-

grupp pa drygt 90 000 personer.

Kdlla: Karolinska Institutet

Storande @mne kan
bli ny cancermedicin

Tumorceller har flera olika genetiska férand-
ringar. Bland annat produceras stora mang-
der skadade proteiner, som bryts ner av cel-
lens avfallskvarnar for proteiner. Nu har fors-
kare vid Karolinska Institutet identifierat en
ny typ av cancerldkemedel som blockerar
cellens avfallskvarnar, vilket leder till ansam-
lingar av avfall som far tumércellerna att do.
Stig Linder, professor i experimentell onko-
logi vid Karolinska Institutet, menar att den
nyupptackta verkningsmekanismen &r lovan-
de, men betonar samtidigt att det &nnu sa
ldnge inte gar att behandla patienter.

Kalla: Karolinska Institutet

EPQO viktigt vid uppkomst

och spridning av cancer

Tillvéxthormon och blodproteinet EPO har
betydelse fér uppkomsten av cancer och hur
den sprider sig. Det har forskare vid Karolin-
ska Institutet nu kunna visa. Forskarna hop-
pas att de nya fynden i framtiden ska 6pp-
na nya mojligheter att angripa tumértillvaxt
och att de dessutom ska gora det majligt att
kringga den resistens som i dag finns mot
manga mediciner. Studierna &r utférda pa
mass och resultatet har nyligen publicerats
i den vetenskapliga tidskriften Natur Medicine.
Kalla: Karolinska Institutet
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FOTO: MARIA ASEN

Mikael Thurfjell valde att kbpa en ny spade pa
Bauhaus. Hans och méanga andra Bauhauskunders
kop har tillsammans med en gava fran Bauhaus gett
narmare tva miljoner kronor till Barncancerfonden.

FOR MIKAEL THURFJELL var det sjdlvklart att
kopa den Give Hope-mirkta snoskyffeln
pé Bauhaus i Sundsvall. Inte bara for att
den var prisvird och smidig att ha i bi-
len, utan ocksa for att kopet gav atta kro-
nor till Barncancerfonden.

— Jag har egna barn och hoppas pa
barnbarn, och 4ven om ingen av oss har
drabbats si kinner jag att om det virsta
skulle hinda vill jag att forskningen lig-
ger i framkant. Att stédja barncancer-
forskningen kinns vildigt prioriterat.

Manga spadar sma gor stor skillnad

Fler Bauhauskunder har tinkt som
Mikael — och méanga bickar sma gor stor
skillnad. Bauhaus férsiljning av Give
Hope-mirkta produkter har efter en dryg
manad dragit in 6ver en miljon kronor.
Johan Saxne, marknadschef pd Bauhaus,
ir nojd:

— Vara medarbetare kinner en oerhérd
stolthet 6ver att vara en del av detta. Per-
sonalen brinner f6r produkterna och tiv-
lar mellan varuhusen om att visa upp
dem pé bista sitt.

Allt fran skruvdragare och duschhér-
nor till julgranar och orkidéer har fatt
Give Hope-mirkning och de presenteras
redan i entrén pa de 15 varuhusen
i Sverige.

BAUHAUS HAR OCKSA VALT att ge persona- e ! i

lens julklappspeng till Barncancer- i9
fonden, nigot som inspirerat flera av
Bauhaus leverantérer att 6ppna plin-
boken:
— Tack var detta kunde vi ge en extra
julklapp till Barncancerfonden; vi ver-
rickte en check pa ytterligare 500 ocoo
kronor till generalsekreterare Olle Bjork
nir han talade pa var julfest. Manga av
vira medarbetare har smabarn och
det kiinns fantastiskt att vikan bi- 4
dra till att hjilpa sjuka barn. Vi - ﬁ
kommer att jobba vidare med Barn- "
cancerfonden i méinga ar, lovar Johan
Saxne. SOFIA ZETTERMAN



Give Hope - ger dubbel gladje

Ge en gava till ndgon du gillar och stéd
samtidigt kampen mot barncancer. Barn-
cancerfondens insamlingskoncept Give
Hope har tagits fram fér att na yngre
engagerade manniskor i deras vardag.

— Vi ville skapa nagot som gor det
moijligt att stédja Barncancerfonden
samtidigt som man visar omtanke om
nigon man tycker om, siger Jessica
Runemark pa Barncancerfonden.

I dag samarbetar Barncancerfonden
med dtta foretag kring Give Hope-mirk-

ta varor, ddr en del av summan gar
till Barncancerfonden.
— Vi har valt att samarbeta
med foretag som vi kinner
f6r, som har ett starkt varu-
mirke och en hog represen-
tation av butiker i landet —
och som har kunder som vi
vill na.
Barncancerfonden har valt
att komplettera samarbetsfore-
tagens egna butiker med en butik
pé Facebook.

— Varannan svensk 4r pa Facebook sa
det kindes naturligt att 1dgga var shop
dir. Det ger oss ocksa en social sprid-
ning. Képer du till exempel ett present-
kort pa blommor till en vin i shopen s
syns det pa din Facebooksida och alla
dina vinner kan se det och inspireras till
att ocksa stodja. For att gora det dnnu ro-
ligare att ge delar vi ocksa ut symboliska
medaljer till den som koper en giva.

Konceptet ska fortsitta utvecklas och
sannolikt tillkommer fler partners fram-
over. Den forsta femveckorskampanjen
samlade in nistan tre miljoner kronor.

— Det ir ett jittefint resultat, siger
Jessica Runemark. I februari inleder vi
den andra kampanjen och siktar in oss
pa att manga vill ge dubbelt pa alla hjar-
tans dag.

VI AR GIVE HOPE FORETAG
BAUHAUS, Ur&Penn, Interflora,
Kanal 5, Babyshop.se, Cloetta,

GB Glace, SkickaTarta.se, Universal
Music, Kupong-inlésen och Mobilab.

Skicka en smarrig
tarta till nagon du gillar

Skicka en tarta till dina néra och kéra och ge
dubbel glédje. Skickatarta.se &r ett av Barn-
cancerfondens samarbetsféretag inom Give
Hope och for varje tarta de séljer skanker de
en summa till barncancerforskningen. En prin-
sesstarta bidrar till exempel med 44 kronor.

- For oss pa Skickatarta.se kdndes det som
ett naturligt steg att ta. Samtidigt som vi hjal-
per till att 6ka hoppet om att finna lésningen
pa barncancerns gata, kan vi 6ka hoppet for
dem som drabbats, séger Magnus Noord, vd
pa Skickatarta.se.

Skickatarta.se &r en webbtjanst som fér-
enklar bestéllningen av farska bakverk. De
samarbetar med 6ver 360 konditorier i lan-
det och tartan du bestaller bakas pa leverans-
dagen.

Fira babylyckan dubbelt

Genom Barncancerfondens samarbete med
Babyshop.se kan du ge bort ett presentkort
eller képa ett Give Hope-maérkt kladesplagg
och samtidigt bidra till den viktiga forskningen
kring barncancer.

- Vi tyckte att det var otroligt inspirerande
och spénnande att fa félja med Barncancer-
fonden pa denna resa i sociala medier, sdger
Marcus Tagesson, vd pa Babyshop.se. Det &r
ett helt nytt satt att engagera givare pa och vi
ar 6vertygade om att var malgrupp vill stodja
Barncancerfonden i det fantastiska arbete
de gor.

Visa kirlek -
kop en blombukett

Interflora hade letat efter en valgorenhets-
organisation att samarbeta med néar de fick
fragan fran Barncancerfonden om att bli ett
Give Hope-foretag.

- Vi jobbar gérna med donationer till valgo-
renhet, sager Susann Kinberg. Det skapar ett
mervérde till de produkter vara kunder kdper,
samtidigt som det gynnar en god sak. Give
Hope ér intressant for oss eftersom vi vill ut-
veckla var nérvaro i sociala medier och hitta
nya saljkanaler.

Pa www.givehope.se gar det att képa en
presentcheck pa 150 kronor som gar att an-
vanda i alla Interflorabutiker. For varje check
som séljs skanker Interflora 18 kronor till
Barncancerfonden.

Det gar ocksa att kdpa en Give Hope-mérkt
blombukett i nagon av Interfloras 75 Fresh-
butiker.

- Alla butiker &r positiva till samarbetet och
vi ser fram emot fler kampanijer i var, sdger
Susann Kinberg.

Gilla Give Hope
pa Facebook

Nu kan alla som vill ge en gava till Barncan-
cerfonden pa Facebook.

P& Give Hopes Facebooksida kan man ge
bort presenter och samtidigt skéanka pengar
till Barncancerfonden. En tarta, ett presentkort
eller en spellista &r nagra av de gavor som kan
ge dubbel gladje. Férhoppningen &r att yngre
ska engageras att skanka pengar och att de-
ras vanner ska se deras aktivitet och bli inspi-
rerade.
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SPECIAL

Snart har Sverige sex regionala cancercentrum, RCC. Uppdraget ar att farre ska bli sjuka i
cancer, fler ska botas och varden ska bli rattvis. Var barncancervarden kommer in varierar.

ETTMERRATTVIST

EGERINGENS UPPDRAG till
alla sex cancercentrum
ir tydligt: farre svensk-
ar ska drabbas av can-
cer och fler ska botas.
Deras Gvergripande
uppgift dr att arbeta med riktlinjer f6r
virden, vardprogram och kvalitetsregis-
ter, men dven med forskning och utbild-
ning. Sedan linge har vird och behand-
ling skiljt sig 4t mellan landstingen.
Vardkoerna har varit linga och likarna
har behandlat samma diagnos pa olika
sitt. Dessutom finns det 28 olika regis-
ter pa vuxensidan, jamfort med ett for
barn med cancer.

— Vi maste bli bittre pa att samordna
varden och samarbeta inom regionerna
och nationellt. I dag behandlas till ex-
empel dggstockscancer och blascancer
pa olika sitt beroende pa var du far din
vird, men det storsta problemet har va-
rit att alla inte far snabb vird med konti-
nuitet, siger Gunilla Gunnarsson, sam-
ordnare cancerstrategi, avdelning vard
och omsorg vid Sveriges kommuner
och landsting (SKL).

CANCER BLAND VUXNA Okar och orsaker-
na ir flera.

— Vi blir allt fler och lever lingre.
Dessutom ir det manga som lever med
cancer som en kronisk sjukdom. De be-
hover omvardnad och rehabilitering. Vi
maste ocksa bli bittre pa screening och

ha en gemensam strategi for det. Ju tidi-

gare man uppticker cancer desto, storre
chans till bot.

Ett uttalat 6nskemal 4r att det ska fin-
nas en kontaktsjukskéterska (liknande
konsultsjukskéterskorna som finns
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inom barncancervirden) vid varje RCC,
men exakt hur detta ska fungera ir inte
Klart.

— Konsultsjukskoterskorna inom
barncancervarden ir ett féredome. Vi
har just fitt samsyn kring vad som ir en
kontaktsjukskoterskas uppgifter, men
rollen for vuxenvirden kommer att skil-
ja sig fran barncancervirden. Vi ska
komma ihag att gruppen vuxna med
cancer ir ofantligt mycket storre, siger
Gunilla Gunnarsson.

ANNU FINNS INTE barnonkologi med som
ett eget omradet fran centralt hall —
men mycket inspiration har himtats
fran den.

— Barncancervérden ir ett foreds-
me. De har linge jobbat med vardpro-
gram, protokoll och inte minst med re-
gistrering. De dr dessutom duktiga pa
att samarbeta inom Sverige och utom-
lands. Vi har mycket att himta dir,
sdger hon.

Varfor finns barncancer inte med fran
centralt hall?

— De ir redan eftektiva och vildigt
framgingsrika. Det finns mer att géra
pa vuxensidan, men vi soker ett bra
samarbete med barncancervarden,
sager Gunilla Gunnarsson.

"BARNCANCERVARDEN AR ETT
FOREDGME PA MANGA SATT. DE HAR
JOBBAT LANGE MED PROTOKOLL,
VARDPROGRAM OCH REGISTRERING.
VI HAR MYCKET ATT HAMTA DAR.”

FORUTOM DE TIO KRITERIER som varje RCC
ska arbeta med har varje centrum egna
mal for verksamheten, faststillda av re-
gionala politiker. Dir har barncancer
kommit med hos tre av sex. Inom RCC
Vist har Marianne Jarfelt, 6verlikare
och barnonkolog vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, arbetat
aktivt fér barncancerfragorna i sin re-
gion. Nu dr hon ansvarig for ett projekt
kring en ny mottagning fér sena kom-
plikationer.

— Det dr synd att barncancer inte
finns med i det nationella 6vergripande
arbetet; jag har vid ett flertal tillfidllen
forsokt lyfta fragan, siger Marianne
Jarfelt. Hir i Vist har barncancer varit
med hela tiden och vi har till exempel
lyckats fa med fragan om hemsjukvard
for barn, palliativ vard och sena kompli-
kationer f6r unga vuxna. Gunilla Gunnarsson
dr samordnare f6r
cancerstrategi vid
Sveriges kommuner
och landsting.

INOM REGIONEN HAR MAN anslagit ett start-
bidrag till mottagningen fér sena kom-
plikationer. Dir ska unga och vuxna,
som har haft cancer som barn, fa hjilp
och st6d, men det giller bara patienter
fran Vistra Gotalandsregionen samt
Halland, Jonkoping och Virmland.

— Det ir viktigt att skilja pa rehabi-
litering och hjilp med sena komplika-
tioner. Ordet rehabilitering, som finns
med i den nationella cancerstrategin,
ticker inte in barncancerpatienternas
alla behov. Jag vill se ordet uppfdlj-
ning eftersom komplikationerna och
fragorna ofta dyker upp senare i li-
vet. D4 maste vi finnas dir. Dess-
utom vixer den hir gruppen i takt
med att 6verlevnaden 6kar, siger
Marianne Jarfelt.
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Vad skani arbeta med

"Viar en stor region med liten befolkning - en utmaning’

BEATRICE MELIN, onko-
log och cancerforskare,
chef RCC Norr:

— For en tillganglig
vard som nar alla, vi ska
ha spets och bredd. Var
region ir stor, med langa
avstand och en liten be- y
folkning. Det dr en utmaning. Vi arbetar
med fyra hornstenar: patientfokus, kom-
munikation, forskning och kunskaps-
styrning.

Hur gor ni det konkret?
— Inom barnonkologin har vi till exem-

pel en grupp som varannan vecka kopp-
lar upp sig och diskuterar stralplaner for
enskilda barn for att ytterligare hoja kva-
litén pa stralbehandlingsplanerna f6r alla
barn som stralbehandlas i Sverige. Med
modern distansoverbryggande teknik
kan vi undvika en del resor och ha ett vir-
tuellt forum att diskutera behandlingar i.
Hur arbetar ni med barnonkologin?

— Dels genom att barnonkologin in-
gar i IT-projektet kring barnradioterapi.
Vi har ocksi ett samarbete kring tonar-
ingar och unga vuxna, ddr vi oftast arbe-
tar med samma behandlingsprotokoll.

Vi vill ta hand om alla i familjen. Mycket
inom barncancervarden fungerar bra, sd
vi himtar kunskap dir. De har interna-
tionella protokoll och 4r bra pa samarbe-
te och forskning.
Hur ténker ni kring barnonkologin framat?
— Att det dr viktigt att man far en jam-
lik vard for barncancer oavsett var man
bor i landet.
Hur ser svensk cancervard ut om 20 ar?
— D4 far alla likvirdig vird oavsett var
man bor och jag tror att vi jobbar med
6verbryggande teknik i var region.

"Fokus pa patientcentrerad och forebyggande vard”

NILS CONRADI, klinisk patolog, docent
och chef RCC Vist:

— Vi ska alla jobba
med de tio kriterier som
Socialdepartementet har
bestimt, men vi fokuse-
rar pa patientcentrerad
och forbyggande vard, ‘
tidig upptackt, vardpro-
cesser, psykosocialt stod, palliativ vird,
rehabilitering och patientmedverkan.
Vad é&r viktigast?

— Att arbeta for lika vard for alla och att
alla diagnoser behandlas pa samma sitt.
Vi maste arbeta for att fa virdprogram
och protokoll som fungerar.

Hur arbetar ni for barn med cancer?

— Vi har en regional processigare for
dem. Just nu arbetar vi med fokus pa
sena effekter efter barncancer. Vid RCC
Vist drivs forskningsprojektet "att 6verle-
va cancer med bibehallen livskvalitet”. Vi
ska ldra oss mer om de sena komplika-
tionerna av behandlingarna. Barn kom-
mer 4ven in i delarna kring information,
smirthantering, illamaende och fertili-
tetsfragor. Vi tittar pd mojligheterna att fa
en avgransad avdelning fér unga vuxna.
Vad kan ni kopiera fran barncancer-
varden?

— Deras tydliga arbetsférdelning, star-
ka engagemang och bra protokoll.

Hur ska ni forebygga cancer?

— Genom information och screening.
Vi kan paverka och beritta om de stora
riskfaktorerna, som rékning, alkohol,
brist pa motion, fel kost och solning.
Hur ser svensk cancervard ut om 20 ar?

— Da férebygger och hittar vi cancer
tidigt. Manniskor ska inte behova oroa
sig, de ska slippa linga utredningstider.
Vi drémmer om individualiserad vard
med ett nitverk av kompetenser utifrdn
patientens behov. Det ir stor skillnad
pé ett barn, en ensamstiende 35-
aring med barn och en 65-dring
med en frisk partner.

RCC
UPPSALA
OREBRO
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"En biobank dar alla med cancer kan lamna prover’

CARSTEN ROSE, onko-
log, professor i onkologi
i Lund och projektledare
RCC Syd:

— Vi ska jobba med alla

aspekter av cancer.
Diagnostik, operativ ‘
verksambhet, pallia- "
tiv vard, rehabilitering och forskning.
Vi kommer att starta en biobank dit alla
med cancer limnar prover som vi kan
forska pa. Vi ska informera om hilsa for
att forhindra att ménniskor drabbas av
cancer, bland annat pa skolor dir vi pratar
om vikten av kost och motion, men ocksa
om riskerna med rokning och alkohol.
Fler satt?

— Vi ska utveckla ett register och se till
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att varje cancerdiagnos fir ett eget proto-
koll, i varje vardprogram ska det std hur
behandling, rehabilitering och omhin-
dertagande ska fungera. Kontaktskéter-
skor ska hjilpa patienterna och deras an-
hériga.

Hur kommer ni att jobba med barn-
onkologin?

— Kontaktskéterskorna ska kommuni-
cera med barnonkologin nir unga vuxna
ska flyttas 6ver till vuxen. Vi har ett vird-
program pa 130 sidor dir barnen finns
med. Vi har en processledare och tva per-
soner som jobbar med detta. Vi samarbe-
tar dven med Ung Cancer. En annan vik-
tig del 4r barn och unga med sena kom-
plikationer, det dr oerhort traumatiskt att
drabbas och vi ligger sirskilt stor vikt pa

LINKOPING

|

det. Vi har manga engagerade och
intresserade barnonkologer som
kriver att fa vara med.

Har barncancervarden inspirerat er
pa nagot sitt?

— Deras forskningsinsats dr oerhort
bra, de dr duktiga pa att strukturera var- [
den och samarbeta, nationellt och in-
ternationellt. De har linge jobbat fram-
gangsrikt med behandlingsprotokoll och
register. Barnonkologin ska ha en stor
eloge.

Hur ser svensk cancervard ut om 20 ar?

— Jag tror att s6dra Sverige har ett stort
cancercentrum dir vi bedriver en bra
forskning, rehabilitering och preventiva
insatser.
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i de olika distrikten?

"Det ar viktigast att sakra patientens vardkedja’;

RCC NORR
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LARS HOLM-
BERG, kirurg och
professor i cancer-
epidemiologi vid Kings
College, London, chef
RCC Uppsala/Orebro:
— Vi ska se till att

gang till god vard oavsett var man bor.
Varden ska vara sammanhallen och bra.
Vi ska ocksé arbeta med cancerepidemi-
ologi och utvecklingsfragor kring forsk-
ningsmetodik.
Vad ar viktigast?

— Att sikra patientens virdkedja. Det

ska ocksd finnas en tydlig vardplan och
ritt kompetens vid ritt tidpunkt. Det

som vi har att tackla ar att vi har sju
landsting, vi méste samarbeta.

Finns det goda vardexempel som ni kan
kopiera?

— Ja. Inom bréstcancer finns det brost-
mottagningar dir man samlar till konfe-
renser och bedémer patienterna tillsam-
mans. Dir finns en virdplan och uppf6lj-
ning. Aven barncancervirden 4r bra pa
nationella och internationella samarbe-
ten och forskning.

Var kommer barnonkologin in i era mal?

— Vi har tillsatt en grupp som ska ar-
beta med barncancer. Vi ska ha ett méte
och diskutera tre viktiga fragor som vi
vill arbeta med. Det forsta ir att barnen
maste fi en diagnos och konsultation

snabbt. Vi har sju landsting, manga pa-
tienter reser 6ver landstingsgrinserna
och det 4r viktigt med en snabb konsul-
tation med specialister. Det kan vi gora
genom att anvinda videokonferenser. Vi
ska ocksé jobba med de problem som
uppstir nér ett barn blir vuxet och ska
6verlimnas till vuxenonkologin. En
tredje sak 4r att jobba med uppf6ljning
av sena komplikationer.
Hur ser svensk cancervard ut om 20 ar?
— Om visionerna i cancerstrategin
har uppfyllts dr jag mycket nojd, men
jag hoppas ocksa att vi har kliniska stu-
dier som r till nytta for patienterna. Jag
vill dven se en balans mellan lokal- och
spetskompetens.

ROGER HENRIKSSON,
professor i onkologi,
overlakare och chef vid
RCC Stockholm/Gotland:

— Att forbittra och ef-
fektivisera cancervarden,
forbattra vardprocesser,
samverka 6ver klinik-
grinser, regionalt och nationellt. Det hir
ir det bista som har hint svensk cancer-
vard.
Era viktigaste mal?

— En effektivare och rittvis vard inom

alla diagnoser. Alla ska fa ritt vard snabbt
oavsett bostadsort och tillhorighet i sam-
hillet. Vi ska ta fram vardprocesser och
vardprogram som ir effektiva. Patienter-
na ska vara i centrum och gamla struk-
turer ska utmanas. Och forskningen ska
komma patienterna till godo snabbt.

Var kommer barnonkologin in?

— Barncancer ir en mycket viktig del,
men just nu har vi valt att fokusera pa
vuxensidan. Inom barncanceromradet
har man redan kommit vildigt langt. De
jobbar med mycket av det vi efterstrivar,

"Samverkan over granserna - det basta som har hant”

sasom samarbete, utarbetade behand-
lingsprotokoll och bra register.

Hur ténker ni arbeta med barnonkologi
langre fram?

— Vi ska diskutera med barnonkolo-
gerna vad de tycker dr viktigt och hur vi
kan samarbeta. En viktig uppgift ar att
vi maste bli bittre pa att ta hand om de
barn som har biverkningar efter behand-
lingen.

Hur ser svensk cancervard ut om 20 ar?

— Vi har en patientfokuserade vardpro-
cess fran diagnos till bot eller livets slut.

onkolog, chef RCC Syd-
Ost:

— Vi ska sitta fokus pa
cancerpatientens behov,
se over brister i varden,
6ka patienternas delak-
tighet och tillgdnglighet
till vardens olika delar.
Vilket uppdrag har ni?

— Regionens ledning har satt upp ett
antal l6ften till patienten. Drabbade ska
fa borja en cancerbehandling inom fyra
veckor, de ska erbjudas den bista varden.
I livets slutskede ska patienten fi god
véard oavsett bostadsort. Vi ska prioritera
forskning och arbeta med kvalitetsregis-
ter och vardprogram.

Var kommer barnonkologin in?

— Annu ir inte barncancer ett eget pro-
cessomrdde hos oss. Vi har borjat dir det
finns storst behov av att forbittra varden.
Barncancervarden fungerar bra och ir ett
gott foredome. Barnen ir oerhort viktiga,
vi ska inte glémma dem, men de ir en
mindre patientstock: 300 drabbas varje
ar att jimféra med 50 ooo vuxna.
Kommer ni att borja arbeta med barncan-
ceromradet och hur?

— Det kommer att bli ett eget omra-
de. Vi har haft méten med ansvariga f6r
barncancervarden och det finns 6vergri-
pande saker att arbeta med — bland annat
om seneffekter och uppféljning.

Finns det nagot att kopiera fran barncan-
cervarden?

"Oka patienternas delaktighet till vardens olika delar”
STOCKHOLM HANS STARKHAMMAR,

— De jobbar effektivt med register.
Inom vuxen finns det 28 olika register
och det 4r angeldget att i ihop dem och
gora vettiga uppf6ljningar. Jag tycker att
deras kontaktsjukskéterskor ar bra, vi
kommer att jobba p3 ett liknande sitt. De
dr bra pa att ta hand om familjerna och
ge det stod de behdover.

Hur ser svensk cancervard ut om 20 ar?
— Da far alla den vard och det stod de
behéver nir de behover det. Att vi har lirt

oss mer och tar ansvar for vara kroppar
och genom det har fatt ner antalet drab-
bade. Jag hoppas att erfarenheterna fran
arbetet i Regionala cancercentrum ock-
sd breddas till omraden utanfor cancer-
varden.

MALIN BYSTROM
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Sa ska Sveriges sex regionala cancercentrum fungera

BAKGRUND

Regeringen har beslutat att
Sverige ska ha sex regionala
cancercentrum — RCC Norr,
RCC Stockholm-Gotland, RCC
Syd, RCC Sydost, RCC Vast
och RCC Uppsala-Orebro. Bak-
grunden &r att antalet cancer-
diagnoser och minniskor som
avlider i cancer 6kar. Om inga
forebyggande insatser gors
kan antalet vuxna som lever
med eller har haft cancer vara
dubblerat till &r 2030. Man har
ocksd i flera studier sett att det
finns stora skillnader i insjuk-
nande och dédlighet beroende
pé vem du ir och var du bor.
Dirfor dr ett huvudsyfte med
RCC:na att skapa lika vard
oavsett bostadsort och ekono-
misk status.

RCC NORR

OVERGRIPANDE ® Vara ett nav for cancerforskning
SYFTEFOR ALLA RCC: och stimulera forskning.
"Bittre resultat och kvalitet i cancervér- ® Fortbilda personal och utveckla
den samt effektivare nyttjande av hilso- | befintliga utbildningar.
och sjukvardens resurser.” ® Medverka i uppf6ljning och utvir-

dering av cancervarden i regionen.
UPPDRAG FOR VARJE RCC e Internationell samverkan inom sina RCC
® Utveckla effektiva virdprocesser som | specialistkompetensomriden. UPPSALA
ska priglas av littillginglighet, integri- ® Arbeta for att nationella kvalitets- OREBRO
tet, kontinuitet och gott bemdtande. register anvinds.
® Jobba med forebyggande insatser och | ® Ingen vird sker vid RCC:na. De
tidig upptickt av cancer. ska i stillet samarbeta med linje-
® Utveckla strategier for prevention pa organisationen dir varden be-
befolkningsniva och ta fram underlag drivs, samt tillsammans med v RCC
for hilsopolitiska beslut i sitt omrade. patienter och patientorganisa- RCC VAST STOCKHOLM
® Ta fram nationella riktlinjer, virdpro- : tioner. RCC GOTLAND
gram och kunskapsdokument gillande Kalla: SKL SYDOS
cancersjukdomar f6r specialiserad vard
och priméarvard. LAS MER PA: v /
® Leda och samordna sjukvirdsregio- www.skl.se/vi_arbetar_med/halsa- " (e
nens arbete att effektivisera virdproces- | ochvard/cancervard/regionala_cancer- ¢ V /
serna inom cancervirden. centrum
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BARNCANCERFONDENS KOMMENTAR
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"Nu kan varden antligen utvecklas”

Gott betyg till barncancervarden - men
ingen tydlig plan for var barnen som har
- behandlats for cancer ska ta viagen nir de

fyllt 18 ar. Det &r Olle Bjérks kommentar
l till de sex RCC:nas planerade verksamhet.

- SJALVKLART KANNER JAG STOLTHET &ver alla
lovord som barncancervarden far fran
cheferna f6r de regionala cancercen-
trumen. Men jag saknar en plan fér
hur 6verforingen av barnen till vux-
encancervarden ska organiseras. Det
ir en friga som ligger oss varmt om
hjirtat. Och man ska komma ihag att
hir handlar det inte bara om 300 ny-
insjuknade barn om aret, utan om
en vixande grupp unga vux-
na, som okar i takt med
att 6verlevnaden stiger,
som behover rehabili-
tering inom vuxenvar-
den, kanske hela livet.

Olle Bjork ir gene-
rellt sett positiv till den
nya organisationen av
vuxencancervirden.
Bittre samordning
ar ofta det som krivs
for att na nya framsteg
menar han.

— Det borde inte vara mojligt att ha s
stora regionala skillnader i ett modernt
samhille som vuxencancervarden har haft.
Med den nya organisationen kan samord-
ningen bli bittre och virden kan intligen
utvecklas utifrdn verkliga kliniska forhallan-
den och 6verlevnaden dirmed 6ka. Jag tyck-
er att de ska satas pa ett nationellt register

ocksa, som samlar manga patienter och
dirmed ger ett riktigt bra underlag for
att ge ritt vard.
Olle Bjork tycker inte att barncan-
cervarden ska sugas in helti RCC:na
i framtiden. Det skiljer for mycket
mellan barn- och vuxenvard.
— Barn ir inte sma vuxna och skil-
jer sig bade medicinskt och i om-
hindertagande. Barn har till
exempel annan dmnesom-
sittning dn vuxna och sa gar
de i skolan och maste f3 till-
gang till den. Och forresten,
barnradioterapiprojektet
som RCC Norr lyfter som
exempel pa hur de arbetar
med barncancervard, har
pagatt linge och
finansieras av Barn-
cancerfonden.



Gemensam definition - ger
korrekta tal for overlevnad

Ett gemensamt berakningssatt ska
gdra det moijligt att jamfora dverlev-
naden i barncancer i varlden. Det ska
ge en tydlig bild av varfor skillnaderna
fortfarande &r s& stora och hur de kan
minskas.

VARIE AR DRABBAS cirka 250 0oo barn i virlden
av en cancersjukdom och nirmare 200 ocoo
barn dér i cancer varje ar. Bor du i ett i-land har
du 70 procents chans att bli frisk, bor du i ett
u-land ir chansen bara 5-10 procent.
Samarbeten, nitverk och utbyte av kunskap
mellan forskare, kliniker och organisationer dr
ett maste for att 6ka Gverlevnaden i barncancer.
Men for att kunna analysera orsakerna till de

Varje dr drabbas cirka 25&00 barn i virlden
barn dér i cancer varje dr. Bor du i etti-la
bor du i ett u-land édr chansen bara 5-10 proct

stora skillnaderna i virlden krévs jimf6rbar sta-
tistik — att alla linder beridknar 6verlevanden pa
samma satt.

HITTILLS HAR TiLL exempel Kina redovisat en Gver-
levnadssiffra pd 7o procent. I den siffran ingir
dock endast de barn som genomgar en behand-
ling — vilket endast 4r fem procent av dem som
varje ar far en diagnos.

Orsaken dr framf6r allt att familjerna sjilva
maste betala behandlingen, och de har sillan de
ekonomiska méjligheterna. Den verkliga Gver-
levnaden i Kina ir i sjilva verket cirka 3 procent.

— Det som ir intressant ir ju att jaimféra om
barnen dor eller 6verlever och varfor det ser ut
som det gor, siger Olle Bjork, generalsekrete-
rare pa Barncancerfonden. For att vi ska kunna
6ka overlevnaden maste alla orsaker vara

tydliga. Vi vet i dag att det inte enbart handlar
om mediciner, utan ocksd om pengar, okunskap
och si enkla saker som transporter — att helt en-
kelt kunna ta sig till ett sjukhus ddr det finns be-
handling.

UNDER 2011 TOGS ett viktigt steg for att fa jamfor-
bara siffror och dirmed ett relevant underlag.
P4 den arliga SIOP-konferensen, for likare och
virdpersonal som arbetar med cancerdrabbade
barn och ungdomar, beslutades om ett nytt sitt
att samla in siffror och berikna overlevnad.

— Med en gemensam definition blir det ocksa
littare fr organisationer, som Barncancerfon-
den och olika forildraorganisationer, att fatta be-
slut om var och hur man bist stéttar och sitter
in insatser, siger Olle Bjork.

ANNA-LENA HERNVALL

=
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ACE stodjer syskon

Tack vare Barncancerfonden har alla syskon
med en cancersjuk bror eller syster sam-
ma méjlighet till stéd, oavsett var i landet
de bor. Férsdkringsbolaget ACE har skankt
drygt 500 000 kronor till Barn-cancerfon-
dens arbete med syskonstéd.

VI SOM GER FOTO: NICKE JOHANSSON
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| samband med FERMA-kongressen vart-
annat ar skanker ACE stiftelse en summa
pengar till en organisation i vardlandet.
| oktober stod Sverige som vard.

- Eftersom vi jobbar mycket med barn-
férsakringar och aven erbjuder olika cancer-
forsakringsprodukter, kdndes det naturligt att
ge pengarna till Barncancerfonden, sager
Christian Ellow, marknadschef pa ACE
Europe.

Ett krav fran stiftelsen &r att pengarna &r
6ronmarkta for ett speciellt projekt.

- Vi ville stédja syskonen, som ofta blir
bortglomda. Man ser framst till det barn som
drabbas av cancer, men dven syskonen drab-
bas ju pa olika satt.

ACE samarbetar dven med Barncancer-
fonden nar det galler barnférsakringar och
skanker tio procent av férsta arspremien till
Barncancerfonden.

- De kunder som véljer oss véljer ocksa att
ge ett bidrag till Barncancerfonden.

SOFIA ZETTERMAN

Spara med hjartat

Alla som sparar i en ideell fond hos Swed-
bank Robur skanker mellan en och tva procent
av sin fondférmaogenhet till den ideella orga-
nisation de valt. Barncancerfonden har fatt ta
emot drygt 60 miljoner kronor fran fondspa-
rarna sedan starten 1982.

Den 14 februari &r det dags igen. Hur stor
summan blir i ar & dnnu inte klart; i fjol blev
det 3,2 miljoner kronor.

- Den som viljer att spara i en ideell fond
ger sina pengar dubbelt vérde, sdger Ulrica
Sjéving pa Swedbank. Samtidigt som du
sparar till dig sjélv ger du pengar till den
organisation du vill stédja.

Las mer om hur du kan bérja fondspara
pa www.barncancerfonden.se/Gavor-
Bidrag/Fondspara

Arets motionslopp 2011
laddar for nya rekord

Den 4 augusti gar starten for arets Ride of
Hope - cykelloppet som fér femte aret i rad
kérs mellan Lund och Stockholm till férman
for Barncancerfonden.

Billy Ydefjall pa Barncancerfonden hoppas
pa ett nytt rekordar.

- | ar hoppas vi samla in 1,5 miljon kronor
och vi ska aterigen gora det samtidigt som vi
gor det vi gillar allra bast - att cykla.

Sponsorer och samarbetspartners har en
stor del i loppets framgang. Nagra av de som
stddjer Ride of Hope é&r lkea Vasteras och
Uppsala, ENFO, Scandic, Ica Maxi,
Microsoft Windows Mobile, Smart safety,
Dalblads Nutrition, Consoden, Cykletours,
McDonalds och Vatternrundan.

Anmaélan 6ppnar i april.

L&s mer om budgivningen pa Ga in pa www.barncancerfonden.se/
www.batmassan.se/fran-vrak-till-skonhet/ § Ride-of-hope och las mer.
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Lagg ett bud pa Chi-ba-ba
Det &r tredje gangen eleverna pa Orust batbyggar-
utbildning forvandlar ett vrak till en stilig farkost, i
samarbete med Batmé&ssan i Goteborg.

Folkbaten som byggdes av Harry Hallberg 1948
auktioneras just nu ut till hgstbjudande och hela
forsaljningssumman tillfaller Barncancerfonden.

- Folkbaten fyller 70 ar i ar och nér vi fick héra
att Barncancerfonden fyller 30 ar sa var valet av
mottagare givet, séger Bengt Wallin pa Batméssan.

Folkbaten stélldes ut under férra arets Batmassa
i ett bedrdvligt skick. Sedan dess har renoverings-
arbetet pagatt pa Orust. Baten finns till beskadan
under Batmé&ssan den 4-12 februari och auktionen
pagar dnda till den 29 februari klockan 24.
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TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: ANDREAS NILSSON

Poangen rasslar in och Simon vander sig om med ett brett leende och gor
en segergest. Antligen far han revansch pd Syskon-Eva. De bowlar nar
Simons syster dr pa sjukhuset. Och det &r hon ganska ofta.

- Tiden gar mycket snabbare nar jag ar med Syskon-Eva. Hon &r rolig,

| STRIKE!

sager Simon.
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EVA SALQVIST

Alder: 45 &r. Bor: | Umea. Familj: Maken Per, barnen Theo och Mimmi. Gor: Jobbar som syskonstddjare vid Universitets-
sjukhuset i Umed och som informatér pa Barncancerféreningen Norra i Umed sedan 2006. Mina basta egenskaper som
syskonstodjare: Jag &r oradd och jag ser barnet. Dessutom bangar jag inte for att géra nya saker, som att cykla som en

galning i skogen i spéregn.

IMON ERIKSSON, II dr, ror sig vant i loka-
lerna pé lekterapin vid Umea univer-
sitetssjukhus. Banken i sjukhusskolan
har han suttit i manga ginger det se-
naste aret och han vet var det finns rit-
papper och annat pyssel. Men i dag star
matte, svenska och engelska pa sche-
mat. Han har hunnit med nistan allt
nir Eva Salqvist, eller Syskon-Eva som
hon ir f6r alla bréder och systrar pa av-
delningen, knackar pa och frigar om
han vill avbryta en stund. Simon ir en
lugn kille som gillar att kéra skoter, dka
skidor och vara med kompisar. Och
med sin syster forstas.

— Sarah ir en bra syster. Hon ir ro-
lig och snill. Det dr hon som bestim-
mer; hon far alltid som hon vill. Jag blev
ridd nir hon blev sjuk. Det var konstigt
att se henne hir pa sjukhuset. Hon bara
lag dar i singen och kunde inte rora sig.
Hon var férlamad, berittar Simon pa
bred norrlindska.

Simon och Sarah, 9, bor med sina
foraldrar Maria Eriksson Wasslén och

Ndr prinsessan Madeleine besckte lekterapin i
Umed i augusti i fijol fick bade Simon och Sarah
sdga hej.

Erik Eriksson och sina ildre broder
Robin och Pontus i Roknis utanfér
Pited. Det var pd viren 2010 som Sarah
var nira att do av sin tumér. Simon vill

"EN VUXEN BLIR SJUKSKRIVEN FOR
ATT ORKA, MEN ETT SYSKON FOR-
VANTAS VARA SOM VANLIGT FAST
ALLT | TILLVARON AR UPP OCH NER.”

inte tinka pa det, men samtalet frin
mamma och vilket datum det var gar
inte att glomma.

— Sjitte maj. Jag var hos farmor och
farfar, mamma och pappa var med Sarah
pa sjukhuset. Till slut fick jag veta varfor
hon var sjuk. Mamma ringde och grit;
hon sa att det var en tumoér i ryggraden.
Jag visste inte vad en tumér var for na-
got. I dag vet jag att det ir farligt, men
jag dr inte radd for att bli sjuk sjilv. Jag
tanker inte pa det viset.

Simon minns inte mer, men han
kommer ihag nir han triffade Syskon-
Eva forsta gangen.

— Det var efter sommaren och jag
tyckte att hon verkade snill och glad,
sdger Simon.

EVA HAR JOBBAT som syskonstodjare
sedan 2000, ett jobb som gér ut pa att
se, umgas och hjilpa syskon till cancer-
sjuka barn.

— Tidigare 6t manga syskon bara
omkring hir pa avdelningen. Ingen



SIMON ERIKSSON

Alder: 11 &r. Bor: P& landet i Roknas utanfor Pited. Familj: Mamma Maria Wasslén Eriksson, pappa Erik Eriksson, syster Sarah, 9, och bréderna Robin, 19, och Pontus, 17. Gillar:
Kéra skoter, aka skidor, bowla, spela fotboll och vara med kompisar. Goér: Gar i femte klass. Simons syster Sarah fick extra skeletal Ewing Sarkom i ryggraden och nacken varen
2010. Hon opererades akut, fick cytostatika i sex manader, stralades 30 ganger och fick ytterligare cytostatika. | dag &r behandlingen avslutad och efter tre kontroller har ldkarna
konstaterat att det inte finns ndgon cancer kvar. Sarah gar i skolan igen och kan ga, men har rullstol ibland. Hon trénar sitt ben och sin hand fér att fa tillbaka funktionerna.

Ndr Simon fick veta att Sarah hade en tumdér i ryggraden visste han inte vad en tumér var. | dag vet han att det dr farligt. Syskon-Eva séker han upp sa fort han kommer till sjukhuset.

-

Som syskonstddjare dr det Evas jobb att se, umgads
med och hjdlpa syskon till cancersjuka barn. Sjélv
liknar hon sin roll vid jultomtens - hon ska bara lyss-
na och géra roliga saker med barnen.

hade riktigt tid med dem och det var inte
bra. Ofta 4r de hir lika mycket som sin
bror eller syster, har manga fundering-
ar och dr inte alltid sedda av sin mam-
ma och pappa. Och det forstir jag, for
de har fullt upp med sitt sjuka barn och
den kris de befinner sig i, berittar Eva.

Hon himtar ritpapper till Simon,
som vill rita mangafigurer.

— Jag tar oftast kontakt med famil-
jen efter ett par dagar. Jag berittar att de
kan komma till lekterapin dir jag finns.
Ibland samlar jag flera syskon.

EN VIKTIG DEL | STODET 4r att friga barnen
vilken information de har fatt om sitt
syskons sjukdom och beskriva vad som
hinder nar nagon som star dig ndra blir
sjuk i en dodlig sjukdom.

— Barnen f6rsoker ofta vara starka och
inte stélla krav, fast mdnga mar daligt.
Jag brukar siga att det dr normalt att
vara ledsen och inte orka med skolan.
En vuxen blir sjukskriven for att orka,
men ett syskon forvintas vara som van-

ligt fast allt i tillvaron 4r upp och ner.
Manga forsoker ocksé vara starka nir
mamma och pappa ir jitteledsna.

Eva siger att hon ir lite som jultom-
ten.

— Jag har bara en positiv roll, att lyss-
na och gora roliga saker med de barn
som behover mig. Det svaraste ir att
ndr forildrarna inte tycker att min roll
ir viktig eller nir det blir kulturkrockar.
Da far jag gd pd igen. Mitt jobb 4r svért
om ett barn dor, men jag har bra stéd
pa avdelningen. Jag forsoker folja sysko-
nen dven efter en sidan f6rlust — om de
sjdlva vill.

SIMON SOKER ALLTID UPP Eva nir han kom-
mer till sjukhuset — fran bérjan var pe-
rioderna veckolidnga, men numera
handlar det om en dag hir och dir.

— Det bista ar att komma bort fran
sjukhuset. Det 4r jobbigt att se att Sarah
inte dr sig sjilv och jag blir ledsen nir
jag ser andra sjuka barn.

Bredvid lekterapins pysselbord star
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Dagens bowlingkamp dr avslutad och Simon stdr som segrare. Bes6ken pa sjukhuset kommer att bli fdrre framéver. Lillasyster Sarah dr férdigbehandlad och lidkarna séger att cancern dr borta.

INTE ETT ORD
OM CANCER HAR
NAMNTS. JuL-
LOVET, SKOTER,
GNSKELISTOR,
FAVORITAMNET,
MUSIK OCH_
KOMPISAR AR

| STALLET
AMNEN SOM
FLYGER MELLAN
EVA OCH SIMON.
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vagnar med kaffekoppar, dnglar, ljussta-
kar, gldggmuggar och tomtar. Om nagra
veckor dr det jul och som storebror vill
Simon gora en julklapp till Sarah. Han
viljer tva saker som han vet att Sarah
gillar.

— Nu giller det att mala klart innan
hon kommer fran rontgen, siger han
och ber personalen halla vakt.

Eva reser sig for att gd och knacka pa
hos en ny famil;.

— Det viktigaste i mitt jobb dr att se
barnen. Om de inte blir sedda finns det
risk fér problem lingre fram. Cancer ar
ett trauma for alla och det vill jag hjilpa
dem ur. Det bista med jobbet ir att jag
fa lira kinna alla kloka och fina barn,
siger hon.

SIMON GAR I FEMTE KLASS och r glad Gver
att Sarah blivit sa pass pigg att hon kan
vara i skolan igen. Hon gar i trean.

— Jag tror inte att hon blir sur for att
jag far aka i vdg och gora saker. Hon far
andra saker i stillet, siger Simon.

I syskonstodjarrollen ingar det att hit-
ta pa skojiga saker, allt frin bad och en
shoppingrunda pa staden, till moun-
tainbikecykling, bowling och bio.

— Det giller att inte banga och ofta dr
det hirliga dventyr, konstaterar Eva.

Det 4r alltid barnet som bestimmer.
Simon viljer snabbt.

— Bowling! Jag ska ta revansch pi dig.
Du vann sist och det var pd min namns-
dag. Jag har tinkt pa det ganska mycket,
sdger han och skrattar.

Men forst blir det pizza till lunch.
Simon viljer en med musslor och rikor.

— Vi iter lite onyttigt, men vad gor
det. Anna Skipper ir ju inte hir, siger
han och skrattar.

INTE ETT ORD OM CANCER har ndmnts. Jul-
lovet, skoter, 6nskelistor, favoritimnet,
musik och kompisar ir i stillet saker
som kastas mellan Eva och Simon.
Simon skrattar hogt nir Eva erkdnner
sin last i livet.

— Jag élskar ostkrokar. Jag dter det var-

je kvill och avslgjas av min man nir jag
har gula smulor pa tréjan.

Simon har kolhydratladdat infor det
som komma skall, bara tva kanter av
pizzan ligger kvar pa tallriken.

— Jag tror att jag vinner i dag, siger
han.

Eva gor klart att hon inte later nidgon
vinna for att vara snill.

— N3, det 4r blodigt allvar det hir,
siger hon med en blinkning.

Bowlingcentrum i Umed ir nistan
folktomt och duon far spela gratis, som
alltid. En i personalen nickar igenkin-
nande och pekar ut bana tre som deras.

— Jag har min turskjorta pd mig. Det
hir tar jag litt, siger Simon och snérar
pa sig skorna.

Men det blir en kamp. Nir de sista
kloten rullar utmed den blanka banan
kommer avgorandet. Simon gor en stri-
ke och drar ifrén.

— Jag vann, jag vann, jag vann, sjunger
Simon och gor segertecken.

101 mot Evas 91 dr tydligt nog. M



TONI BERISA, 46 3r, syskonstédjare sedan
2003 vid Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus i Géteborg:

- Att finnas till hands och bekréfta sysko-
nen, att tala om att deras reaktioner & norma-
la. Barnen har individuella behov och jag bru-
kar alltid borja med att fraga "hur mar du?
Jag hittar pa olika saker beroende pa hur gam-
malt barnet &r och vad de tycker om att gora.
Man ska komma ihag att jag &r en framling
fér dem, sa det géller att lyssna och k&nna in
vad som passar. Vi brukar fika, ga pa bio, vara
pa lekterapin, ta en tur pa staden eller bara ga
ifran sjukhuset en stund. Jag haller ofta kon-
takt via Facebook, sms och mejl, men alltid pa
barnets villkor. De bestammer.

"tdald
LISELOTTE WESTERGREN, 44 ar, syskon-
stodjare sedan 2012 vid Astrid Lindgrens
Barnsjukhus i Solna:

- Att bygga en relation med syskonen och
vara lyhord. Jag hoppas fungera som en lank
mellan syskonet, vardpersonalen och forald-
rarna. Jag ar duktig pa att se mojligheter nar
ett hinder dyker upp och hoppas att det ska
hjalpa mig. Men det &r svart att veta exakt hur
jobbet kommer att bli nu. Jag har jobbat som
fritids- och socialpedagog pa en skola i totalt
21 ar. N&r jag sag annonsen om jobbet som
syskonstddjare kande jag att det verkligen var
jag. Jag har ingen tidigare erfarenhet av barn-
cancer, men jag tror att det viktigaste &r att
méta syskonen dar de &r och utga fran det.

CARINA KARLSSON, 45 3r, syskonstédjare
sedan 2011 vid Universitetssjukhuset
i Linképing:

- Att vara narvarande, vara dar barnen &r
och se dem. Jag &r ny pa mitt jobb men jag
hoppas att mina egenskaper passar. Jag ar
flexibel och bra pa att lyssna och kénna in
vilka behov syskonen har. Jag kan inte jatte-
mycket om barncancer, men har férstatt hur
viktigt det &r att se alla i familjen och att hjal-
pa syskonen att bearbeta krisen. Trots min
medicinska oerfarenhet ar jag inte radd for att
mota det som ar jobbigast med sjukdomen:
om nagon dor.

PETRA SVENSSON, 44, syskonstodjare
sedan 1999 vid Barn- och ungdomssjuk-
huset i Lund:

- Att vara lyhord och flexibel. Jag vill se
varje barn, alla har olika behov och det &r vik-
tigt att lyssna och kanna in vad de behéver.
Det svaraste &r att hjélpa tonaringarna, men
det gar, jag ger mig inte. Ibland &r det ocksa
svart att fa med sig féréldrarna. Da géller det
att lugnt férklara och satta fokus pa sysko-
nens behov. Att jag ar trygg och positiv gor
att jag passar for jobbet. Jag har |att for att ta
folk, utan att agera som en psykolog.

OLOF FRODE, 40 ar, syskonstédjare sedan
2011 vid Akademiska sjukhuset i Uppsala:

- Att jag fullt ut kan rikta in mig pa sysko-
nen. Jag har jobbat pa lekterapin i atta ar och
har moétt manga syskon dar, sa det kanns bra
att fa ge dem lite egen tid. Det &r viktigt att
fanga upp och stétta dem. Jag hoppas att jag
kan tillféra nagot normalt i en vardag som ar
allt annat &n normal. Jag vill synliggéra sys-
konen och vara en som fragar hur de mar. Jag
har lang erfarenhet av barn och tror att min
lyhordhet, att kdnna och lyssna in, kommer
att vara bra att plocka fram.

EVA SALQVIST, 45 ar, syskonstédjare
sedan 2006 vid Norrlands universitets-
sjukhus i Umea:

- Att se barnet jag har framfér mig. Jag kan
inte ersatta deras féraldrar, men jag kan ge
dem tid och uppmarksamhet. Barnen har be-
hov av att bli sedda och lyssnade pa. Jag tyck-
er ocksa att det &r viktigt att forklara saker fér
dem: vad &r cancer, hur fungerar behandlingen
och vad hénder med dig nér familjen hamnar i
en sadan har kris. Jag vill uppmuntra syskonen
att traffa andra i samma sits, for de kan lara
sig mycket av varandra. Jag forsoker alltid hit-
ta pa saker som de gillar och vill géra. Om
nagon vill halla pa med musik gor vi det, om
nagon annan vill cykla i skogen sa gor vi det.
Barnen bestdmmer.
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HAR DU EN FRAGA

} - mejla den till

redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.

Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ
barnonkolog och verksamhets-
ansvarig i Linkoping.

INGRID TONNING OLSSON
neuropsykolog i Lund.

9¥38d3 VAT INOILYILSNTTI

Jag vill bli sjukhuslarare - hur gor jag?

Jag ar specialldrare och jobbar med
elever i behov av sarskilt stéd sedan
15 ar. Jag har hela tiden haft ett stort
intresse fér medicin och de barn som
drabbas av sjukdom pa olika sitt, sa
sjukhuslarare verkar passa mig per-
fekt. Hur manga tjinster finns det

i landet och hur tillsatts de?

ATT JOBBA SOM LARARE pa sjukhus-
skolan &ar fantastiskt och utmanande,
roligt, varierande, engagerande och
ibland sorgligt. Barns ratt till undervis-
ning och skola nar de vistas pa sjukhus
har funnits med i skollagen under manga
ar. Det &r staten, som via Special Peda-
gogiska Skolmyndigheten (SPSM) be-
slutar om och beviljar medel till sjukhus-
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|drartjansterna. Dessa pengar bekostar
cirka 50-70 procent av sjukhuslararens
|6n. Den 6vriga delen betalas av den
kommun dar sjukhusskolan ar belagen.

Under 2011 har SPSM beviljat peng-
ar motsvarande cirka 80 tjanster inom
barn- och ungdomspsykiatrin, 52 tjans-
ter inom den somatiska varden och 15
tjanster pa behandlingshem.

VI SOM ARBETAR som larare pa sjukhus-
skolorna ar anstallda av den kommun
dar sjukhuset finns. Vilken del av kom-
munens skolorganisation vi ingar i varie-
rar. Vissa tillhor ett vanligt rektorsom-
rade och andra tillhér den centrala elev-
hélsan eller nagon liknande organisation
inom den kommunala skolan.

Det &r ocksa kommunen och den an-
svariga chefen som avgér vilken kom-
petens som behdvs pa sjukhusskolan.
Vissa kommuner vill att man ska var
specialpedagog, andra satsar pa am-
neslarare som tillsammans skapar en
sa bred kompetens som méjligt pa sjuk-
husskolan.

ALLA AR DOCK OVERENS om att den per-
sonliga lampligheten &r oerhort viktig.
Man maste vara flexibel, kunna improvi-
sera, mota svara situationer och kunna
harbargera andras kénslor och upplevel-
ser, allt detta da vardagen pa sjukhuset
styrs av barnens och ungdomarnas ma-
ende, deras behandlingar, undersoékning-
ar och provtagningar, och en hel del an-

nat som varken de eller vi styr éver.

Att komma till skolan och fa vara "sig
sjalv”, ta fram sina friska sidor, vara som
vanligt och jobba med sitt skolarbete
ar normaliserande och oerhért positivt.
| skolan & man inte patient utan elev
och klasskamrat. Som pedagog ar man
friskvardare; man &r lanken till hemsko-
lan och férmedlar och stédjer elevernas
hopp om att den nuvarande livssituatio-
nen &r tillfalligt och 6vergaende.

Eftersom de flesta lararna, precis som
jag sjalv, trivs oerhoért bra med sina jobb
sa kommer det séllan ut lediga tjéns-
ter att soka, men om det dyker upp en
tjanst sa sok den. Ett roligare och mer
givande arbete kan man inte ha.

KARIN SVENSSON



Vard Férsakringar Skola Barncancerfonden

CARINA MAHL LENNART BJORKLUND  EVA SALQVIST NIKLAS WANGMAR KARIN SVENSSON YLVA ANDERSSON OLLE BJORK
konsultsjukskéterska psykoterapeut, hand- syskonstddjare vid Norr-  gruppchef skadereglering  sjukhuslérare i Umed. informationsansvarig professor och

fér barn med barncancer ledare och féreldsare lands universitetssjukhus p& Salus Ansvar. pa Barncancerfonden. generalsekreterare

i Lund. i Goteborg. i Umea. pa Barncancerfonden.

Anvander vi
mer antibiotika
pa barnidag?

Jag undrar ver antibiotikaanvandningen vid
barncancerbehandling. Anvander man gene-
rellt mer antibiotika i dag, fér att barnen ska
kunna vistas pa dagis och i skolan tidigare
under sin behandling? Hur tanker man kring
resistenta bakterier i det sammanhanget?

ANVANDANDET AV ANTIBIOTIKA &r en viktig
del i vart dagliga arbete fér de patienter som
genomgar cytostatikabehandling fér sin
grundsjukdom. Daremot finns det ingen stra-
tegi fér forebyggande behandling sa att barnet
ska kunna vistas mer pa dagis eller i skolan,
utan de som behandlas férebyggande gor det
i forsta hand for att slippa drabbas av Pneu-
mocystiis infektion som kan ge en allvarlig typ
av lunginflammation.

Det galler framfor allt barn med leukemier
och lymfom, som dérfér far trimetoprim-sulfa
tva dagar per vecka for att i mojligaste man
minska risken for denna infektion.

Pneumocystiis infektion &r inte en infektion
som smittar fran andra, i stéllet &r patienten
sjalv ofta barare av denna mikroorganism
sedan tidigare och den kan plétsligt debu-
tera, inte séllan i samband med kortisonbe-
handling.

Vissa patientgrupper kan dven fa férebyg-
gande behandling mot svamp- och virusinfek-
tioner, men har kan det rada lite olika strate-
gier dver landet.

OM MAN VISTAS i hemmet och genomgar

en behandling som férvantas ge laga varden
finns vi - l&kare och annan sjukvardspersonal
- alltid tillgéngliga for akut omhéandertagande
24 timmar om dygnet, om feber eller andra in-
fektionssymptom dyker upp. Till inneliggande
patienter maste vi ge bredspektrumantibiotika
och ibland dven behandling mot svamp och
vissa virus.

Teoretiskt kan man anta att det finns viss
risk for en 6kning av resistenta bakterier hos
vissa patienter, men det &r i dagslaget inte
nagot stort problem i Sverige.

Vid flitig anvéndning av bredspektrumanti-
biotika finns det dock risk fér utveckling av re-
sistenta bakterier pa en vardavdelning. Darfor
ar det mycket viktigt med noggranna hygien-
rutiner och, om mdjligt, byte av antibiotikatyp
med jamna intervall. Det &r ocksa viktigt att
minimera tiden for varje patients behandling
med bredspektrumantibiotika.

Man ska dock veta att med kloka behand-
lingsstrategier har vi med aren minskat de all-
varliga komplikationerna i samband med cy-
tostatikabehandlingsrelaterade infektioner
betydligt, liksom den sammantagna vardperi-
oden for vara patienter.

MIKAEL BEHRENDTZ

FOTO: NICKE JOHANSSON

Utskicken ar
viktiga for att
sprida kunskap

Jag ger pengar till Barncancerfon-
den da och da och brukar fa hem era
utskick i brevladan. Jag undrar hur
mycket dessa utskick kostar?

VARJE ENSKILT BREV kostar nagonstans
mellan 6 och 10 kronor, beroende pa
hur brevet &r utformat och hur manga
brev vi skickar ut pa samma gang. | den
summan ingar kostnaderna for att ut-
forma brevet, tryck och porto.

Aven om det kan |ata som mycket
pengar, sa ger varje kampanj vi skickar
ut mangdubbelt tillbaka i form av gavor.
Barncancerfonden &r helt beroende av
gavor fran privatpersoner och féretag
och utan att skicka brev och be om fler
gavor skulle vi inte fa lika mycket
pengar.

PdBarncancerfondens drliga syskon- BREVEN TILL VARA GIVARE ar ocks3
v:stels? Bd Agren'ska utanfgr Gote; en viktig kanal for att sprida kunskap
borg far syskon till cancersjuka barn
- q om barncancer och Barncancerfon-
modjlighet att trdffa andra syskon i q K het. Det 4r viktiat 5
Sfma situaiic!® ens verksam eo. et &r viktigt for oss
att beréatta for vara givare hur vi har an-
vant de pengar som kommer in och hur
det hjalper de sjuka barnen och deras
S k t“ d o o kh familjer.
ys OnS O pa SJu usen' Ett bra satt att hjalpa oss att ytterli-
gare minska vara insamlingskostnader

lager och syskongrupper & att valaatt bl manadsgivare och

skanka en gava direkt fran ditt bank-

Vad gor Barncancerfonden och Agrenska utanfor Goteborg. Sys- o
- . . . konto varje manad.
barncancerféreningarna for syskon kon &r dessutom med under familje- G0 e i e v el sl meh [5e
till cancerdrabbade barn? veckorna pa Agrenska, dar de har ett
¢ mer barncancerfonden.se/Gavor-

. egetprogram. Bidrag/Manadsgivare/
FRAN OCH MED 2012 har Barncancer- Barncancerféreningarna har sys- IR ANBERGSEN
fonden det 6vergripande ansvaret kongrupper och genomfér [6pande
fér finansieringen av syskonstédet olika aktiviteter. Varje ar ordnar de
pé landets sex barnonkologiska cent-  ett stort nationellt ungdomslager
ra. Verksamheten finansieras till under Kristi himmelsféardshelgen,
viss del genom gavor fran féretagen i samarbete med Barncancerfonden.
KPMG och ACE. Dit ar saval drabbade barn och ung-

Barncancerfonden ordnar dven domar som deras syskon vdlkomna.
en syskonvistelse i maj varje ar, pa YLVA ANDERSSON

Tva helt olika organisationer

Hur ar kopplingen mellan Cancer- mation, opinion och forskning kring
fonden och Barncancerfonden? vuxencancer och Barncancerfonden
jobbar med information, forskning
CANCERFONDEN OCH Barncancer- och stéd till barn och ungdomar,
fonden &r tvé helt skilda organisatio- ~ som har drabbats av cancer, och
ner med varsitt uppdrag. deras familjer.
Cancerfonden jobbar med infor- 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: 090-77 27 00

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

Barncancerforeningen Ostra Gétaland
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

Barncancerféreningen 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, kl 18.30.

Mellansverige: Gévle sjukhus. Andra
tisdagen i manaden, kl 19.00, pa lek-
terapin, avd 107. Akademiska barnsjuk-
huset. Varannan tisdag. Foréldra-
massage onsdagar pa avd 95A. Orebro
sjukhus. Férsta mandagen i manaden.

Stockholm: Astrid Lindgrens Barnsjukhus.
Varannan mandag pa Q 84, k| 18.00.

Ostra: Mandagar jamna veckor i Linképing.
Tisdageftermiddagar pa lekterapin i Kalmar.

Vastra: Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus i Géteborg. Onsdagsfika

pa avd 322. Trivselkvall med mat, en gang
varje manad.

Sédra: Lunds universitetssjukhus.
Middag, onsdagar udda veckor. Fika, ons-
dagar 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 vélkomna. Medlemsavgifterna samt
vad du far varierar nagot i de olika féren-
ingarna. For att Iasa 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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Orkar han sa orkar
jag. Helene Kind-
stedt har skrivit den
bok hon sjélv sakna-
de nér sonen lvar var

Plotsligt hander Cancer hos barn och
det. Handbok tonaringar. En dversikt
for skolan nar av de cancersjukdomar
en elev insjuk- som drabbar barn och
nat i cancer. tonaringar och hur de

sjuk. Pris: 100 kronor.

En host i spa-tecken

MELLANSVERIGE Hosten har gatt i relaxens
tecken runtom i Mellansverige. Det borjade
utanfor Orebro pé Bla Bergets lilla spa i okto-
ber, dér sju foréldrar traffades for bad, mas-
sage och avslappning. Senare samma ma-
nad var det ndgra mammors tur att koppla

3

NORRA Aven i Sundsvall har det relaxats un-
der hésten. Sju pappor tréffades pa Himla-
badets relaxavdelning en kulen helgdag i no-

vember. Alla olika bastutyper och bubbelpoo-

ler testades och de tre timmarna férsvann

Gratis.

behandlas. Gratis.

av i Ockelbostugan och i mitten av novem-
ber samlades fem andra mammor pa Aqua
Spa och Relax i Valbo, utanfér Gavle, for bub-
belbad och behandling. Hostens spa-aktivi-
teter avslutades i slutet av november nar fem
mammor till fick njuta pa Skin Care i Uppsala.

i ett huj. Som tur var fortsatte kvéllen pa
O’Learys med en bit mat och mera prat.
Férhoppningsvis blir det fler pappakvallar
bade pa Himlabadet och pa andra stallen
i Norrland framéver.

At

Att dta julbord pd Wij triddgardar i Ockelbo har blivit en tradition fér medlemmar i Barncancerféreningen

Mellansverige.

Julbord och julpyssel

MELLANSVERIGE P& Gyllene hornet i Téllberg,
Sven Dufva i Uppsala och Wij trddgardar i Ock-

elbo har det bjudits pa julbord. Pa lekterapin har

det julpysslats och i Fyrishov bjods det pa bow-
ling och tacobuffé.

VASTRA P& Karlstads CCC bjéds det pa julbord,
underhallning och dans kring granen.

SODRA P& avdelning 64 i Lund bjéds det pa
gloggfika i mitten av december. Pepparkakor,

lussekatter, klenater och glogg serverades i ske-
net av manga tanda ljus.

NORRA Pa Glada kocken i Gllivare njot 17 fa-
miljer fran Malmfalten av det arliga julbordet
Manga kopte lotter som gav ett bidrag till Barn-
cancerféreningen Norra.

STOCKHOLM Som vanligt bjéds det pa ett stort
julbord pa Q84. Alla som lag inne liksom perso-
nalen fick njuta av maten.

orncancer-
Ba Fonden

Ett samarbete mel-
lan Fotografiska mu-
seet i Stockholm
och Barncancerfon-
den ger elva foto-
intresserade ung-
domar, som har el-
ler har haft cancer,
mojligheten att del-
ta i en unik fotokurs.

- Intresset var
gladjande nog
mycket stort, men
eftersom kursen har
ett begransat antal
platser var vi tvung-
na att gora ett urval
bland ansokning-
arna, sager Petra
Lundborg pa Barn-
cancerfonden.

Med hjalp av tre
workshops och 16-
pande handledning
ska ungdomarna
skapa en fotout-
stallning som ska
visas pa Fotogra-
fiska museet under
hésten 2012.

Fotograf Emma
Svensson leder kur-
sen, fotograf Paul
Hansen medverkar
med sin stora kun-
skap och fotomodel-
len Emma Wiklund
ger ytterligare en
dimension till foto-
graferandet.

&
Fotografiska

Visby Roma skénker 200 000 kronor

En storpublik pa 1567 personer bi-
drog till jobbet och den totala insamla-
de summan blev hela 202 567 kronor.

Publiken fick ocksa se hemmalaget
vinna med 5-1.

Infér hemmamatchen mot Falu IF i slu-
tet av januari bestdmde sig hockeylaget
Visby Roma fér att tillsammans med
sponsorer samla in pengar till Barncan-
cerfonden.

H Q . R

- Arsmote i slottsmiljo

i SODRA Den 24-25 mars &r det drsmote
pa Backaskog slott utanfor Kristianstad.
Alla medlemmar bjuds in till forelds-

i ningar, underhéllning, middag och 6ver-
i nattning i slottsmiljs.



Familjehandbok. Nar Agnes fick Tryggve. En kompis for Pin. Visa ditt stod Give Hope-halsband
En handbok med  leukemi. Vi far stora och sma. Desig- fér Barncancer- Give Hope-halsbandet
rad till en familj  folja 4-ariga nad av féretaget Sebra, fonden genom att bestar av en kedja med en
som drabbasav  Agnes som fatt som gor fina leksaker b&ra var nya pin. klotformad berlock som
barncancer. leukemi. Pris: och inredning fér barn. Pris: 50 kronor. finns i fem olika farger.
Gratis. 150 kronor. Pris: 175 kronor. Pris: 500 kronor.

~

@ Spinncykla mot barn-
cancer den 31 mars

Sista dagen i mars &r det aterigen dags
for spinncykeleventet Spin of Hope.
Mellan klockan 7 och 19 ska s& manga
+ cyklar som méjligt, 6ver hela landet,
hallas i gang. Férra aret svettades cir-
ka 7 000 cyklister och drygt 1,3 miljo-
ner kronor samlades in till Barncancer-
fonden. Lds mer och anmil ett lag pa
barncancerfonden.se/spinofhope

Spel skanks till
Karolinska sjukhuset

STOCKHOLM Den ideella spelféreningen Push
the Button Initiative samarbetar med Barn-
cancerféreningen Stockholm for att skénka
julgladje till sjuka barn. Féreningen kommer
att skanka en ansenlig mangd spel och spel-
relaterade produkter till bland annat Karolin-
ska sjukhuset i Huddinge och Solna.

- Den generdsa gavan kommer att skénka
mycket gladje och uppskattning. Barncancer-
féreningen far ofta in 6nskemal om spel av
olika slag, framfor allt fran de barn som ge-
nomgar langa och ofta tuffa behandlingar pa
sjukhus. Vi ar oerhort tacksamma att kunna
tillmoétesga barnens 6nskningar och ser fram
emot att utveckla samarbetet med Push The
Button Initiative, séager Karin Mellstrom.

Charity show
blev en succé

NORRA Med tre fullsatta succéfére-
stéliningar for 1600 personer har Linn
och Pontus avslutat sitt projektarbete
"Charity show" pa Folkets Park i Kram-
fors. Totalt samlades 33 250 kronor

in, pengar som Linn och Pontus med
gladje skanker till Barncancerférening-
en Norra.

Syskontraff planeras
under varen

MELLANSVERIGE Syskongruppen i
Mellansverige planerar en traff med
bowling under varen. Hall utkik pa,
barncancerfonden.se/foreningar.

Almers Hus
Almers Hus i Varberg erbjuder familjer
med cancersjuka barn en méjlighet att [am-
na vardagsstoket och fa tid och tillfalle att
umgas med varandra och andra i liknande
situationer.

Almers Hus invigdes 1993 och totalreno-
verades i bérjan av 2010. Férra aret besokte
6ver 100 familjer anlaggningen for att ham-
ta kraft och inspiration. Huset dgs av Barn-
cancerfonden och drivs i samarbete med
Comwell Varberg Kurort Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna under ett par da-
gar eller upp till en vecka och Barncancer-
fonden star fér boende och resor.

BOKNING: Mejladresser och telefonnum-
mer till bokningsansvarig hittar du pa barn-
cancerfonden.se/Almershus. Dér hittar du
aven information om vistelsen, program
och bilder fran huset.

KALENDARIUM
FEBRUARI-APRIL

18 feb-25 feb Rekreation
25 feb-3 mars Rekreation
3 mars-10 mars Rekreation
10 mars-17 mars Rekreation
17 mars-24 mars Rekreation
24 mars-31 mars Rekreation
31 mars-7 april Visom mist
7 april-14 april Rekreation
14 april-21 april Rekreation

21 april - 28 april Rekreation

28 april - 5maj Vi som mist

Verksamhetschef led i upptrappad kamp mot barncancer

Per Leander &r Barncancerfondens nya verksam-
hetschef. Han tilltrader den 1 mars och far ansvar
for att leda det dagliga arbetet och ger dédrmed
generalsekreterare Olle Bjork mojlighet att foku-
sera helt pa arbetet med att ha kontakt med for-
skare, vard, politiker och samhéllsinstitutioner
i Sverige och vérlden.

- Barncancerfonden &r en fantastisk organisa-
tion som jag kénner mycket for, séger Per Leander.

Det ska bli spdnnande och intressant att fa arbeta
med nagot som &r sa viktigt som barncancer och
samtidigt kunna anvénda mina tidigare erfaren-
heter for att gora nytta.

Det &ar en ny tjanst. Vilka utmaningar ser du?

- Det & mycket att satta sig ini och lara sig.
Jag har manga tankar som jag ska verklighets-
checka nar jag har bérjat. Det &r ingen brist pa
utmaningar och det ar roligt och stimulerande.

Per Leander kommer narmast fran Radiotjanst,
dar han bland annat har ansvarat fér de uppmark-
sammade kampanjerna som i stallet for att hota
dem som inte betalar radio- och tv-avgiften, tack-
ar dem som faktiskt gor det.

Barncancerfondens styrelse och ledning har
beslutat att Barncancerfonden fran och med ar
2012 ska satsa dnnu mer i kampen mot barncan-
cer; verksamhetschefen ar en del i det arbetet.
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Nallekortet. Hopp, mod och framsteg. Barn&Cancer. BESTALL MATERIAL
Information Under ar 2012 fyller Barn-  Bestall prenumera- Gor din bestallning pa

om Barncan- cancerfonden 30 ar. Be- tion av tidningen barncancerfonden.se/
cerfondens stéll jubileumsboken och  Barn&Cancer. Butik. Du kan &ven ringa
Mastercard. I&s om alla framsteg. Pris: 200 kronor for in din bestéllning pa

Pris: 150 kronor. fem nummer per ar. 08-584 209 00.

VARA SIDOR

Agrenska

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

Hér finns mojlighet till kunskapsoéver-
féring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och amnet barn-
cancer blir belyst ur olika perspektiv.

Vistelser och resor bekostas av Barn-
cancerfonden och till viss del av hem-
landstinget.

L&s mer pa barncancerfonden.se/
Agrenska

KALENDARIUM

Syskonvistelse

7-11 maj 2012

For syskon i aldern 14-19 ar, till ett
cancersjukt barn.

Ungdomsvistelse

11-15 juni 2012

Ungdomsléger fér ungdomar i aldern
12-17 ar, alla diagnoser, som har avslutat
sin behandling.

Unga vuxna vistelse
16-19 augusti 2012
For unga vuxna i aldern 18-30 ar.

Familjevistelse

17-21 september 2012

For familjer med ett barn/ungdom som
har behandlats fér en bentumar.

Anmal dig direkt till Agrenska pa

telefon 031-750 91 62 eller genom en
anmaélningsblankett som du hittar pa
Barncancerfondens webbplats. Konsult-
sjukskoterskorna vid respektive barncan-
cercentrum kan ocksa hjalpa dig.
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Barn&Cancer berér, engagerar och gor nytta

| september gjorde Skop en lasarundersok-
ning av Barn&Cancer. Drygt 700 lasare fick
svara pa ett stort antal fragor per telefon
och resultatet var mycket positivt.

Lasarna upplever att Barn&Cancer &ar
trovérdig, berér, engagerar, visar pa nytta
och inger hopp. Over 60 procent uppger
ocksa att de vill bidra efter att ha l&st tid-
ningen och de allra flesta upplever att det
ar latt att hitta information om hur man
kan bidra. Betygen pa sprak, bilder och ut-
formning som helhet var ocksa héga.

Det l&sarna vill Idsa mer om &r interna-
tionella perspektiv och foretagsgivare.
Som en féljd av dessa 6nskemal utdkas
Barn&Cancer med fyra sidor under 2012,

Tanken ar att dessa sidor ska kunna an-
vandas for att skriva om flera av Barncan-
cerfondens samarbetspartners pa fore-
tagssidan och nér tillfalle finns ocksa lyfta
blicken utanfor Sveriges granser.

Stort tack till alla er som tog er tid att
svara pa undersokningen. Era synpunkter
ar viktiga for oss!

Ut och jaga bla stolar

Den 15 februari ar det Internationella barn-
cancerdagen. Barncancerféreningarna kom-
mer att ordna aktiviteter runt om i landet for
att informera om och sé&tta fokus pa barn-
cancer. Ett par barncancerféreningar kom-
mer att manifestera genom att placera ut
fyra bla stolar pa gator och torg, med ett tant
ljus pa den fjarde stolen fér att symbolise-
ra att ett av fyra barn férlorar sin kamp mot
cancern. Pa andra platser blir det stoljakter
i samarbete med olika képcentrum.
| stoljakten ska besokare rékna antalet

stolar som star uppstallda i butikerna i kép-
centrumet och svara pa fragor om Barncan-
cerfondens verksamhet.

For mer information om aktiviteter, plat-
ser och tider l3s pa barncancerfonden.se/
foreningar

Bygglov och kalas

| slutet av december fick det planerade fem-
te Ronald McDonaldhuset, som ska byggas i
anslutning till Akademiska sjukhuset i Upp-
sala, bygglov.

Halften av pengarna till bygget har hittills
samlats in via gavor fran féretag och privat-
personer, men ytterligare 20 miljoner kro-
nor behovs.

Sista helgen i november var det kalas
pa landets McDonalds-restauranger och
10 procent av forsaljningen, drygt 3 miljo-
ner kronor, skanktes till bygget av det fem-
te huset.

For férsta gangen hjalper Barncancerfon-
den Ronald McDonald barnfond att samla in
pengar till ett nytt hus.

Skattereduktion for gavor

Fran och med den 1januari 2012 kan du som privatperson fa
en skattereduktion fér gavor som bland annat stédjer veten-
skaplig forskning. Varje enskild gava ska uppga till minst
200 kronor och minsta totala underlag for ett ar ar
2 000 kronor. Skattereduktion medges med 25 pro-
cent av gavobeloppet och uppgar till hogst 1500

kronor per person och ar.

Barncancerfonden blir skyldiga att Iamna en kontroll-
uppgift pa mottagna gavor till saval givare som Skatte-
verket. Tillsammans med andra organisationer i branschen
ser Barncancerfonden éver hur det ska kunna goras pa ett sa
enkelt och kostnadseffektivt satt som majligt.

L3s mer pa www.skatteverket.se.

Finalplats i webbtavling

Barncancerfondens webbplats gick till final

i tavlingen E-spaces Web of the Year 2011, i
kategorin ideella féreningar/organisationer.
Det ar besokarna sjalva som &r jury i tavling-
en och syftet med utmaérkelsen ar att upp-
marksamma de webbplatser som uppskat-
tas av sina besokare.

Vill du jobba i féreningen?
STOCKHOLM. Ar du intresserad av att arbeta
i Barncancerféreningen Stockholms styrelse?
Kontakta Ebba Nordensjé i valberedningen
pa telefon 0708-76 02 51. Féreningens ars-
moéte halls den 15 mars. Fér information om
tid och plats ga in pa barncancerfonden.se/
Foreningar.

Journalistpriset

har blivit tva

Sedan 2005 delas Barn-
cancerfondens journalist-
pris ut till arets bésta
reportage i amnet barn-
cancer.

Fran och med i ar blir
ett pris tva - ett for tryckt
media och ett for eterme-
dia. Beslut om arets nomi-
neringar fattas i februari.

De sex tidigare prista-
gare, fran 2005 till 2010,
ar: Marie Branner och
Anna von Bromssen for
artikeln "Sebbe visste att
han snart skulle d6" i
Goteborgs-Posten, Annika
Berg-Frykholm for artikel-
serien om tonarscancer
i Uppsala Nya Tidning,
Anna Gardberg for arti-
keln "Kevin larde mig att
leva” i Vi Foraldrar,
Nathalie Nasr for arti-
keln "Patienten i ett nara
perspektiv” i Sydsvenska
Dagbladet, Ylva Martens,
Lollo Collmar och Anna
Iversen for programserien
i tre delar om barn som
lever med cancer, sénd
i Sveriges Radio, P1, och
Lotta Malmstedt, for re-
portaget om etikgruppens
arbete pa barnonkologen
i Lund, sant i Sveriges
Radio, Studio Ett.

Las och lyssna pa
barncancerfonden.se/
journalistpriset/vinnare.



Lat pengarna vaxa samtidigt som de verkar for en god sak. Spara i Banco Humanfonden sa
bidrar du arligen med tva procent av din fondférmdgenhet till Barncancerfondens viktiga arbete.
| Banco Humanfonden investerar vi i svenska foretag som tar ansvar for var omvarld.

Mer information om ideellt fondsparande hittar du pa swedbank.se/barncancerfonden

Swedbank Robur i stolt samarbete med Barncancerfonden

Historisk avkastning dr ingen garanti for framtida avkastning. De pengar som placeras i fonder
kan bade minska och 6ka i varde och det &r inte sakert att du far tillbaka hela det insatta kapitalet.
Faktablad, informationsbroschyrer och fondbestammelser finns pa swedbankrobur.se och swedbank.se.




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

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

FOTO: MAGNUS GLANS

RAGNAR SILFUR

Alder: 8 r.

o Familj: Mamma Veronica, pappa Ronar,
storebréderna Isar, 12, och cancersjuke Eskil,
10. Hunden Tira och katten Tigris.

Onskar: Att gamla Eskil ska komma tillbaka.

R

sMA HJALTARY

"JAG SKULLE VILJA ATT ESKIL
INTE VAR SJUK, UTAN ATT VI VAR
SOM NORMALA. BARA VANLIGA
ESKIL SOM VAR GLAD OCH PIGG.”

Pa évervaningen spelar storebror
Eskil "Assassin’s creed”. Han kampar
mot en aggressiv hjarntumor.

- Jag vill att han ska vara gamla
Eskil. Han var schyst mot sin lillebror.
Nu mar han inte bra och han kan do,
sager Ragnar.

Det kinns daligt att jag inte har
, 9 varit s mycket med mamma

och pappa. Vi kan inte géra sa
mycket lingre. Varje gdng maste de dka till
sjukhuset. Ibland mar Eskil sa daligt att
han kriks. Det har jag sett flera gdnger; det
dar dckligt.
Det ar laskigt att Eskil kan d6, for cancer
kan doda. Nar jag tinker pa det sd kan jag
borja grata. Och sa ir jag orolig f6r honom.
Nir jag dr orolig gor jag inte sa mycket. Jag
gar runt och tinker pa vad som ska hinda,
om han ska dé. Jag blir inte si jag maste
prata med mamma och pappa. Jag tinker
att Eskil har virldens bista doktorer, sa
Eskil kommer att 6verleva.
Jag har varit hos en kurator. Pappa var
med. Jag sa en massa ledsna ord och di
blev han ocksa ledsen.
Mamma ir vildigt ridd om Eskil. Pappa
ocksé. Det kiinns sadir. Ibland bréakar de,
men det 4r mer bra samarbete. En ging
tinkte mamma flytta till ett hotell. D4 grit
jag i telefonen och hon kom tillbaka.
Jag skulle vilja att Eskil inte var sjuk,
utan att vi var som normala. Bara vanliga
Eskil som var glad och pigg.

Jag blir aldrig arg pd honom.
Ibland slar han mig ndr vi ham-
nar i syskonbrak, men jag vill
inte sla tillbaka for da kan han
do.

Ibland kinns det som en top-
pendag nir jag har lekt i skolan
och inte har nagra lixor och

da glommer jag bort
honom. EMMA OLSSON 9 ,

FaL\"
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