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TILL MALMO

Efter tva ars behandling pa andra sidan Atlanten
- nu ska Jacob, 8 ar, bli frisk hemma i Sverige

- forskningen som ger hopp om att !
kroppen ska kunna reparera sig sjalv

- Ola Hermanson har hjarnkoll pa vad man :
far och inte far géra med stamcellerna /2 ~I5

DITT BIDRAG GOR SKILLNAD - SMS:A ORDET "FORSKA" TILL 72 900
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"Barncancer ar
manga sjukdomar”

ET AR FANTASTISKT att Barncan-

cerfonden fortfarande vixer.

Att vi far in mer pengar dn vi

tidigare har fatt, och att vi
dirmed kan satsa dnnu mer pa forsk-
ning, stéd och information.

Information dr nagot som vi maste
fortsitta sprida. Sjilv blir jag ofta for-
vanad nir jag 4r ute och pratar i olika
sammanhang, over att s manga fort-
farande ser barncancer som en enda
sjukdom. Det handlar i sjilva verket om
ett femtiotal sjukdomar som skiljer sig
mycket sinsemellan.

Att barncancerforskningen ticker in
alla dessa sjukdomar gor det komplice-
rat. Det dr ett stort forskningsomrade
och det finns sjukdomar som drabbar
vildigt f4 barn. Vi har dirfor ett ansvar

att folja den internationella forskningen.

I DAG HAR VI INTE en stindigt 6kande
overlevnad, men vi har en 6verlevnad
som ligger pa en hog nivd. Att 6ka
nivan ytterligare harifran ir den stora
utmaningen.

For att lyckas maéste vi halla forsk-
ningen i Sverige pa en internationell
niva. Vi méste fi hit forskare fran andra
linder och vi maste skicka ut forskare
till méten runt om i virlden.

Mycket har hint pa senare ar och det
internationella samarbetet har blivit
mycket bittre. Barncancerfonden deltar
dven i flera sameuropeiska projekt,
vilket gor att vi kan fa svar pa fragor
tidigare 4n vi kunde forut.

Jag skulle vilja pasta att om en
forskare uppticker nagot nytt och
viktigt, s vet vi i Sverige det inom
en timme — oavsett var i virl-
den upptickten gjordes.

Att barncancer inte ir en,
utan manga olika sjuk-
domar hoppas jag att
alla snart ska veta.

Forsikringskassan
borde kunna ta det
till sig redan i dag.

Trevlig lisning!

O

OLLE BJORK dr Barncancer-
fondens generalsekreterare.
olle.bjork@barncancerfonden.se
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| Barn&Cancer nr 5, 2012
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taget "Cancermammor
som vet". Klara Gunnars-
son féddes ar 2001 och
dog ar 2002. Vi ber om
ursakt for misstaget.
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Theas kamp mot cellerna 4

Det stod tidigt klart att Thea Norén skulle beho-
va en stamcellstransplantation fér att 6verleva.

Hon kampar fortfarande mot komplikationerna,
men &r antligen frisk nog att fa en hundvalp.

Var egen reservdelsfabrik 10

Fungerar vara utvecklingsmekanismer kan vi
faktiskt laga oss sjélva. Redan i dag anvéands
stamceller for att reparera skadade kroppsdelar
och framtidsférhoppningarna &r stora.

Stamcellsombudsmannen 14

Ola Hermanson &ar forskaren som har dgnat
storre delen av sitt vuxna liv at hjarnans utveck-
ling och at stamceller. | dag jagar han botemedlet
pa tre svara barncancersjukdomar.

Sju ar efter Sebbes déd 28

Det har gatt sju ar sedan Sebastian Rajakero
dog av sin tarmcancer. For hans familj har livet
sakta atervant, men det gar inte en enda dag
utan att pappa Palle tanker pa sin dlskade son.
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mt FOTO: PATRIK SVEDBERG
"Barnens band" - en affiarsidé som haller dubbelt

Deras uppdrag var att hitta pa en afférsidé och Barnens uppdrag ir att trd 26 pirlor pa varje den ocksd en symbol f6r det band som de
forsoka forverkliga den pa sex veckor. Viktoria trdd. Sedan fir de hjilp att gora en rosett av den vill skapa mellan friska och sjuka barn.
Jonsson och hennes fem projektkompisar lyck- och att sitta pa en sikerhetsndl. Firgerna viljer — Nér vi parlar med barnen, som ir mellan
ades. Hittills har de salt drygt 300 parlade de sjilva, si alla band dr unika. tva och fem dr, berittar vi ocksd varfor vi gor
rosetter och samlat in 6ver 6 000 kronor till For Viktoria och de andra i gruppen ir ban- banden: att det dr for att hjilpa sjuka barn.

Aven personalen har pratat med barnen om
cancer och hur viktigt det 4r att hitta nya
mediciner.

Banden har salts for 20 kronor styck och all
vinst har skinkts till Barncancerfonden.

— Barn ar framtiden och det ar tragiskt nar
de far cancer. Kan vi bidra till forskningen sa dr
det sa klart jattepositivt. Vi hoppas att fler for-
skolor ska nappa pd idén. Det kinns bra att

Barncancerfonden.

De laser forsta dret pa Jonkoping International
Business School. Nir det var dags for projekt-
arbete pa temat entreprendrskap bestimde de
sig snabbt for att géra niagot som ocksa var bra
for andra. Det blev "Barnens band” — en mot-
svarighet till Cancerfondens rosa band, men
med ytterligare en dimension i.

— Vi ville géra nagot for sjuka barn tillsam- gora ndgot som ocksa dr bra for andra, siger
mans med friska barn, berittar Viktoria Jons- Viktoria. ANNA-LENA HERNVALL
son. Vi tinkte att barn gillar P:airlor och att pirla, Namn: Anton Svensson, Dennis Arvidsson, Emelie A
och tog kontakt med ett familjedaghem hir Stark, Emma Pettersson, Lucas Stier och Viktoria Las mer pa barncancerfonden.se/14632
i Jonkoping. Personalen var positiv, sa vi dkte ut Jonsson. Gér: Gar forsta aret pa Jonkdping Internatio- p—
och satte oss och parlade med barnen. De tyckte nal Business School i Jonkdping. Brinner for: "Barnens
att det var jattekul och nu har vi varit dar band”, som de tillverkar tillsammans med fdrskolebarn
flera gdnger. och séljer till férman for Barncancerfonden.

SA KAN DU BIDRA

Anmaél dig som manadsgivare till Barncan-
cerfonden och var med och stéd kampen
mot barncancer. Sms:a MANAD till 72 900.

-



Antligen dr Thea frisk

Den forsta cytostatikakuren hjilpte inte, den andra forstorde hennes benmérg. For atta mana-
der sedan genomgick Thea Norén, 10 ar, den livsnédvandiga stamcellstransplantationen.
| dag far hon mediciner, och mediciner mot medicinerna.

: 7‘ Men hon édr antligen sa frisk att Iakarna tillatit henne att hamta hem tolvveckorsvalpen Diva.

IVANTANS TIDER. Snart ska alla gosedjur fd séllskap av en busig liten hundvalp. Thea Norén dr
dntligen sa pass frisk att hon kan fa en egen hund, nagot hon drémt om i ett och ett halvt dr.
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TEXT: EMMA OLSSON
FOTO: JEZZICA SUNMO

4

A

r valpen Diva

JALVA INGREPPET bestod i att en
skoterska hdmtade fryst blod
som fatt tina och sprutade in
det direkt i Thea Noréns blod
genom CVK:n pé brostet.
Familjen vet inte vem som
har donerat navelstrédngsblodet.

—Det kénns lite konstigt, sdger Thea.

Direkt efterat madde hon bra. Nagra
veckor senare, en majmorgon, kom
kramperna.

—Jag trodde att hon skulle d6 dar
i mina armar och fick panik, sédger
mamma Jennifer Norén.

Theas hjarna hade svullnat. Efterat
var hon som dement. Hon kidnde inte
igen méanniskor. Hon brydde sig inte
om vad ldkarna och skéterskorna gjorde
med henne.

Det tog tid att bli vanliga Thea igen.
Att kénna igen grannar och vanner till
familjen.

| DAG FYLLER HENNES mediciner en

hel vdgg. Dygnet ar inte indelat i tim-
mar utan i olika mediciner och prov-
tagningar. Thea tar medicin som gor
att immunforsvaret inte stoter bort de
transplanterade cellerna. Kortison,
hjartmediciner eftersom blodtrycket
blivit for hogt och insulin for diabe-
tesen som behandlingen har orsakat.
Svampmediciner, kramplsande och
sa salttillskott — likarna tror att det var
rubbad saltbalans som fick Theas hjarna
att svullna. Men hon fér ocksd medicin
som skyddar henne mot de andra
medicinerna.

I tarmarna krigar Theas kropp mot
de frimmande cellerna, ett vanligt
avstotningsproblem, men det dr under
kontroll. Utan transplantationen hade
hon dott.

FOR NAGRA VECKOR SEDAN satt Thea
och Jennifer i bilen och Thea pratade
om déden. Det har inte hant s ofta.
Jennifer fragade om hon var rddd. "Jag
ar rddd”, sa Thea. "Jag vill inte do. Jag
har sd manga ar kvar.”

Storebror William kommer in.

—Kan Thea d6 nu mamma? Nu kan
hon vil inte det?

Och Jennifer far forklara. Om sjuk-
domen kommer tillbaka sa kan den
doda henne, men att diabetesen inte
kommer att gora det.

Thea har somnat, med troj- ))
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THEA NOREN BORJAR dterhimta sig efter
stamcellstransplantationen. Ibland orkar hon till
och med busa lite med storebror William - till
mamma Jennifers glddje. Men Theas kropp for

provtagningar.

) luvan neddragen 6ver 6gonen

och med bestéllningen "fétterna”.
Mamma killar de smala barnfétterna
under filten. Theas favorit, sa slappnar
hon av.

ATTA MANADER EFTER transplantatio-
nen borjar Thea bli lite battre, Jennifer
blir glad nér hon brékar med storebror
William som f6rsoker lana Theas
mobiltelefon.

—Jag vet inte vad som skulle handa
om det inte fungerar, har inte vagat
fréga. Jag vet att det finns transplanta-
tioner som man inte kan gora tvé
ganger. Jag har haft jattemycket
dodséngest for Thea.

Det fanns en tid nér Thea sjalv ville
do. Nar hon sade "mamma, jag orkar
inte mer”.

Munnen var infekterad av cytostatika-
behandlingen och gjorde sa ont att
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fortfarande ett krig mot de nya cellerna och
dygnet dr indelat i olika mediciner och

THEA NOREN

Alder: 10 ar.
Diagnos: Leukemi,
AML av hogrisk-
variant, i augusti
2011. Stamcells-
transplantation

i april 2012.
Familj: Mamma
Jennifer, syskonen
Kim, 21 ar,
William, 12 ar,
och halvbror Axel,
6 manader. Pappa
Jens Arnesson.
Gillar: Att lyssna
pa Big Time Rush
och Justin Bieber
pa natterna och
nér hon aker bil.
Pyssla.

Thea inte kunde &ta, dricka eller prata.
Hon fick morfin i pump. Och hon var
arg. PA mamma. P4 sjuksystrarna. I dag
kommer hon inte ihdg ilskan.

— D& var jag trott, nu r jag jittepigg,
séger hon.

JENNIFER HAR VACKT HENNE for att ge
insulinet. Thea slar inte upp 6gonen,
men stricker fram ett litet finger. Blod-
provsapparaten &r tiodringsanpassad,
rosa.

Thea drar ner tajtsen en smula s
att Jennifer kan sétta insulinsprutan
iinfarten pé laret. Efter en stund pigg-
nar hon till.

Redan efter ett par manaders be-
handling stod det klart att en trans-
plantation var Theas enda mgjlighet
att klara sig.

Nér Jennifer fick veta det blev hon
ledsen. Och livradd. En 1dng véantan

borjade. Forst pa att cancercellerna
skulle ligga pé en s 1g niva att en
transplantationen var mgjlig. Sedan
pa att hitta en ldmplig donator.

Nar det vél blev dags, tta manader
senare, kinde de forvantan. Thea médde
ganska bra.

—Vivar jatteglada att vi hade kom-
mit sa 1dngt, sdger Jennifer.

PA SOFFANS RYGGSTOD star en bla rygg-
sack. Den innehaller néringslosning.
Genom en slang i ndsan leds vétskan
ner i magsédcken. S& har det varit sedan
hon blev sjuk.

— Forra veckan kraktes jag upp son-
den. Det var riktigt dckligt.

Hon ber om en mandarinklyfta.
Jennifer &r snabb som blixten.

—Du vet att du far vad du vill om du
ater. Vill du ha rysk kaviar s koper jag
det.



| DAG GAR TIDEN ALLDELES FOR
LANGSAMT. THEA VILL BARA EN
ENDA SAK, SATTA S1G MED MAMMA
| BILEN OCH AKA OCH HAMTA DIVA.

—Jaaaaaa, sag rysk kaviar, manar
William.

LAKARNA HAR TAGIT ett tjugotal ben-
margsprov pd Thea. Jennifer har slutat
ridkna. Aven om Thea ir sévd under
ingreppet ar hon 6m efterat.

—Det gor ontiryggen, sdger hon.

Familjen fick lov att tillbringa iso-
leringstiden efter transplantationen
hemma. Det krévdes en hygienutred-
ning av hemmet, som de passerade.
Thea kunde stanna i radhuset i Tyreso,
och slippa vara instédngd i ett sjukrum

pa Karolinska universitetssjukhuset
i Huddinge.

— Har kunde vi sitta ute, pa fram-
sidan och tréffa folk. Vi hade egen mat
och véra egna saker och Thea kunde
titta pa tv i var egen soffa. Det var guld
vart.

Nu ar malet att ldngsamt, ldngsamt
komma i gdng med maten och borja
rora pa sig. De forsoker ge sondmaten
vid vanliga mattider: frukost, lunch,
middag och mellanmal.

— I natt at jag yoghurt klockan 00.09
sdger Thea.

Hallon- och jordgubbsyoghurt och
farska jordgubbar med gréadde och
socker dr det enda hon har velat ha
sedan hon blev sjuk.

- Det vérsta ar att kdnna sig sd makt-
16s, att se sitt barn ma sa déligt och det
enda jag kan gora &r att trosta, satta pa
en ny film eller halla krikpésen.

RADDA LIV!
Varje dag drab-
bas nagon i
Sverige av en all-
varlig sjukdom
som kan kréva
stramcells-
transplantation.
Du som ar 18-
40 ar och fullt
frisk kan donera
stamceller.
Anmal dig till
Tobias Registret.
L&s mer pa:
www.tobiasre-
gistret.se

FAMILIEN DROMMER OM valdigt enkla
saker. Att kunna &Kka till kopcentret, dta
hamburgare, ga pé bio. Sddant som &r
vanlig helg for de flesta andra familjer
med barn i Theas alder.

Men dagen innan Barn&Cancer kom
pa besok kom samtalet som familjen
hade véantat pa. Likarna ringde och
bekraftade att Thea &r sé frisk att hon
kan fa hunden som hon har drémt om
sedan hon blev sjuk for ett och ett halvt
ar sedan. Thea skrek rakt ut.

Och idag gér tiden alldeles f6r lang-
samt. Thea vill bara en enda sak, sitta
sig med mamma i bilen och &ka och
hémta Diva.

— Man maste ha saker att se fram
emot, sdger Jennifer.

Tvé dagar senare bekréaftar Jennifer
pa telefon: Thea &r en helt utpumpad,
men 6verlycklig dgare till den
lilla valpen. B
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HOCKEYSPELARE GER TILLBAKA MED ARSKALENDER

Tobias Holms hockeykarriar fick ett abrupt avbrott nér han drabbades av en hjarntumér ar 2009. | dag &r han frisk och dgnar
en del av sin tid at att hjélpa barn med cancer. Tillsammans med lekterapin pa Falu lasarett har han gjort en arskalender med
foton pa cancersjuka barn och idrottsprofiler, daribland Susanna Kallur och Daniel Tynell. Kalendern har tryckts i 1500 exem-

plar och kostar 100 kronor att képa, alla intékter gar till Barncancerfonden och Barncancerféreningen Mellansverige.

Jesper Lindgren (till héger) i bandet Pure
Fatih dr en av Stjdrnfallprojektets eldsjdlar.

Stjarnfall for forskningen

Julia Bjérch dog i cancer varen 2012,
17 &r gammal. | december arrang-
erade hennes klasskompis Jes-

per Lindgren, musiker i bandet Pure
Faith, galan Stjarnfall till forman for
Barncancerfonden. Han gjorde det
tillsammans med Julias vanner i Juli-
aresan och foretaget Art For Cancer.

- Det gar riktigt bra fér mitt band
Pure Faith just nu och da fick jag en
tanke att alla barn och ungdomar
borde fa en sadan chans att géra det
de drémmer om och det de vill, sdger
Jesper Lindgren.

Stjarnfall blev succé och efter den
inledande filmen om Julia rockade
Pure Faith, Micke Mojo, Patrics Combo,
Frille Asell och Mia Kempff loss.

- Det var en harlig stdmning hela
kvéllen. Alla intékter fran biljettfor-
séljning, fika och forsaljning av jul-
singeln som jag spelat in - 25 000-
30 000 kronor - skankte vi till
Barncancerfonden.

Kop en rallytur
till sommaren

Nar rallyféraren Fredrik Dehlin f6r-
lorade sin mormor i cancer bestdm-
de han sig for att ta upp kampen mot
sjukdomen. Den 13 juli arrangerar
han rallyeventet "Vi gasar mot can-
cern" i Hassleholm.

- Jag vill locka gréaddan av den
svenska rallyeliten, séager Fredrik
Dehlin. Tanken &r att alla intresserade
ska fa chansen att ta en aktur med
sin favoritforare langs den tre kilo-
meter langa banan med flera hopp -
mot en liten slant till Barncancerfon-
den saklart.

Hittills har 23 forare tackat ja till
att delta - bade elitférare och lokala
talanger. De sista tva platserna hop-
pas han fylla med riktigt stora namn.
| april laggs akturerna ut pa Tradera
och auktioneras ut till hgstbjudande.
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Systrar tog hjalp av trollen Drill & Drull

Systrarna Moa, 11 ar, och Ida Svensson, 10 ar, ville gbra en insats for Barncancerfonden
och bestdmde sig for att arrangera en férestallning med Drill & Drull, tva troll spelade av
artisterna Johan Ostberg och Helena Rask. Det gick dver férvantan och éver 300 per-
soner kom till Folkets hus i Landskrona i november. Systrarna samlade in drygt 16 000
kronor och nér ljud och ljus var betalt kunde de skdnka 14 050 kronor till Barncancer-
fonden. | de utstallda bossorna fick de in ytterligare 1 260 kronor till Barncancerféren-
ingen Sodra.

Modevisning gav snyggt bidrag

Stina Lundblad i Ornskoldsvik laste en blogg av en
mamma som forlorade sitt barn i cancer. Hon ville
gbra nagot och tankte att en modevisning var nagot
som hon borde kunna fa ihop. Sagt och gjort. W

- Modevisningen gick valdigt bra och alla inblandade 7/# ll(
var sa nojda att vi har bestdmt att vi kommer att kéra
en ny visning i oktober. D& hoppas vi att det kommer
annu mer folk, berattar Stina Lundblad.

Hon fick ett femtiotal modeller, kldd- och skobuti- (
ker, frisdrer och florister att stalla upp gratis. Och nar i
ovriga utgifter var betalda kunde Stina skénka 16 000
kronor till Barncancerfonden.

K&L"ﬂﬂ P

e B

Kontrolluppgift
fran oss?

| slutet av januari skickar
Barncancerfonden for for-
sta gangen ut en kontroll-
uppgift till alla givare som
kan dra av sina gavor, tack
vare den nya avdragsratten
for gavor. Givare som har
gett en gava pa totalt

2 000-6 000 kronor till
en godkand organisation,
kan dra av 25 procent av
beloppet. Skéanker givaren
2 000 kronor kostar det
alltsa givaren 1500 kronor.
Avdraget gors i deklara-
tionen, dér beloppet finns
fértryckt. Lds mer pa
barncancerfonden.se/
Skatteavdrag-for-gavor

Julkonsert
lockade
storpublik

Sara Svensson &r dansare,
skadespelare och cyklist,
och i sommar cyklar hon
till Paris med Team Rynkebys
Helsingborgslag, for att
samla in pengar till Barn-
cancerfonden. | julas tog
hon initiativ till en insam-
lingskonsert i Maria kyrka
i Helsingborg. Flera kéndi-
sar fran ensemblen bakom
Helsingborgs stadsteaters
Nils Holgersons underbara
resa deltog. Totalt samlades
6ver 80 000 kronor in till
Barncancerfonden. Las
mer pa teamrynkeby-
helsingborg.wordpress.
com/

5000 kronor
fran ravjakt

For fjarde aret i rad sam-
lades norrlandska ravja-
gare i hostas for att jaga
rav - och samla in pengar
till cancersjuka barn. Det
blev drygt 5 000 kronor
till Barncancerfonden.



ALVSBYNS BRANDMAN BJOD PA AKTUR

Aven 2012 passade Alvsbyns kommun pé att anvénda skyltséndagen till ett
gott dandamal. Drygt 200 barn fick aka brandbil f6r en billig peng, som skank-
tes till Barncancerfonden, och brandmannen salde ocksa lotter till forman for
Barncancerfonden. Det blev nytt insamlingsrekord pa drygt 8 000 kronor.

Forra aret arrangerade Pierre Davidsson cykeltavlingen
Barncancertrampet i Vaxjo. Det blev succé och drygt
600 cyklister trampade och samlade in drygt 120 000
kronor till Barncancerfonden.

Nu har Pierre Davidsson bestamt sig for att det blir
en fortsattning och en utékning. Tillsammans med
landets sex Team Rynkeby-lag, som cyklar till Paris i
sommar for att samla in pengar till Barncancerfonden,
kommer Barncancertrampet att kéras i Vaxjo, Taby,
Stockholm, Helsingborg, Malmé och Jénképing. Insam-
lingsmalet &r satt till 200 000 kronor.

Dubbelt gott gympapass

Fredagen den 28 december fick drygt 100 Arvikabor sig
en rejal genomkorare pa Set Sail Fitness. Samtidigt gjor-
de de en insats for barncancerforskningen.

Gymmet skankte 2 000 kronor och de som deltog
i det tva timmar langa bodyattack-passet bidrog med
drygt 14 000 kronor till Barncancerfonden.

Skonsang fick julshoppare att 6ppna planboken

N&r Wilma Stéoph, 11 ar, sag en tjej pa tv som samlade
in pengar till behévande ville hon gora likadant. Hittills
har det blivit tva insamlingar, dels till barnavdelningen
vid Skelleftea lasarett, dels till Barncancerfonden.
Bada gangerna har Wilma och fem kompisar till

henne stallt sig pa Mojligheternas torg i Skellefted
och sjungit utvalda latar och samlat in pengar.

| december, nar julhandeln var i full gang, sjéng de
i en kvart - och fick in 1500 kronor till Barncancer-
fonden.

TRE BOKTIPS

"Forr eller senare
exploderar jag”

En fantastisk, levande, sorglig
och férunderlig beréttelse om
livet, déden och kérleken.
Boken handlar om Hazel, som
&r 17 ar och vet att hon inte
kommer att bli frisk fran sin
cancer. "Forr eller senare ex-
ploderar jag” valdes till arets
skoénlitteréra bok av TIME magazine ar 2012
och finns nu ute i handeln. Bonnier Carlsen
kommer att skicka nagra exemplar till
landets sex barncancercentra. Vill du ha ett
eget exemplar kan du skicka ett mejl till
redaktionen@barncancerfonden.se, sa del-
tar du i utlottningen av fem exemplar.

Hugo Fjaderben
har blivit barnbok

Poeten Bengt
"Cidden”
Andersson och
hans familj tog
for nastan tjugo
ar sedan hand
om ett dver-
givet dgg och |4t det klackas pa sin varme-
panna. Ut kom Hugo Fjaderben, som fick
véxa upp hos familjen. Nu har historien om
tuppkycklingen blivit en barnbok med text
av Bengt "Cidden” Andersson och illustra-
tioner av Simon Leijnse.

"Cidden” dog nyligen i cancer. Han
bestdmde att alla intdkter fran boken ska
skankas till Barncancerfonden.

Bestall en bok genom att skicka e-post
till ciddenandersson@hotmail.se. Las mer
pa barncancerfonden.se/15404.

Carpe diem
- himlen far vénta

Nér Joel var 18 manader drabbades han av
leukemi, ALL. Han slutade g3, slutade &ta
och fick andningshjalp for att syresétta sig.
Sex ar senare drabbades han av ett aterfall.
| "Carpe diem - himlen far vanta” far vi
félja Joels tva kamper mot cancern och hur
livet i vardagen paverkas. | dag &r Joel en
pigg och frisk 12-aring.
- Den roda traden i
boken &r positivt tan-
kande i svara situatio-
ner och hur stor paver-
kan det har bade pa det
sjuka barnet och pa
omgivningen, berattar
Joels mamma Gunilla
Danielsson, som ar
forfattare till boken.
Boken kostar 100
kronor, varav cirka 30 kronor skanks
till Barncancerfonden och barncancer-
féreningarna.
Bestéll den via e-post gunilladanielsson
@passagen.se och |ds mer pa
joeldahl.blogg.se.
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TEXT: ANNA-LENA HERNVALL [LLUSTRATION: MATS JERNDAHL

Stamceller - kroppens

Odlor, hajar och sjdstjarnor behéver inte oroa sig om de tappar
ett ben eller en tand - det véaxer snart ut en ny igen.

Kanske kan ménniskans férméaga att reparera sig sjalv snart
vara lika bra. For vara kroppar kan faktiskt reparera sig sjélva -
bara de gamla utvecklingsmekanismerna fungerar.

Det ar har som de Nobelprisade stamcellerna kommer in.

Framtidsdrommen ar att med hjélp av
stamceller kunna bygga nya organ i
laboratorier eller fa nya organ att vixa
fram direkt ur kroppen. Redan i dag
anvander den schweiziske kirurgen
Paolo Macchiarini stamceller for att
reparera kroppen.

Paolo Macchiarini fick en idé nar han
behandlade en patient for luftvigscan-
cer. Han tog plast, liknande den fran en
petflaska, formade den som den del i
halsen dér cancern satt, tog benmérg

frén patienten och lit plastbiten ligga i
de egna stamcellerna i 36 timmar.

Dérefter transplanterade han in
plasten och gav patienten négra sprutor
med tillvaxtfaktorer. Alla cellerna véxte
tillbaka och i dag lever patienten, han
kan prata och hosta.

Samma metod har nu anvénts pd ett
flertal patienter 6ver hela vérlden.
Samtidigt fortsétter forskarna att soka
efter 16sningen pa regenerationens
géta.

STAMCELLER

Stamceller ar kéllan till alla celler i krop-
pen. Genom delning ger de upphov till nya
stamceller och de kan ocksa utvecklas till
de olika typer av celler som finns i krop-
pen, sa som hudceller, blodceller och
nervceller.

OLIKA TYPER AV STAMCELLER
Adulta stamceller. Finns i vissa organ hos
vuxna individer och ar till viss del speciali-
serade. Forskarna har hittat adulta stam-
celler i bland annat benmérg, hud och
lever, i fettvav och i hjarnan.

Adulta stamcellers primara uppgift ar
att ersatta celler som dor eller skadas.

Blodstamceller &r ett exempel pa adulta
stamceller. De finns i benmargen och kan
utvecklas till vita och réda blodkroppar
samt blodplattar. Bindvavsstamceller &r ett
annat exempel pa adulta stamceller. Aven
de finns i benméargen samt i fettvavnad.
Bindvavstamcellerna kan bilda ben, brosk
och fett och kan hamma immunférsvarets
reaktion mot frammande dmnen.
Embryonala stamceller. De stamceller
som utgor det allra forsta stadiet i embryots
utveckling. De &r pluripotenta och kan i
princip bilda alla typer av celler i ett embryo.
Embryonala stamceller tas ut den forsta
veckan efter att dggcellen befruktats.
IPS-celler. Kroppsceller som genmodifie-
rats och omprogrammerats, och darmed
fatt stamcellsliknande egenskaper. IPS star
for induced pluripotent stem. Det var
forskaren bakom dessa celler som beltna-
des med halva Nobelpriset i medicin 2012.
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STAMCELLERS OLIKA FORMAGOR
Multipotenta stamceller kallas stamceller
som finns i viss typ av vavnad eller organ.
De &r specialiserade pa att bilda nya celler
i just den vdvnaden eller det organet.
Multipotenta stamceller finns till exempel
i benmarg, hud, lever, fettvav och hjarnan.
Pluripotenta stamceller kallas de embryo-
nala stamcellerna, som kan bilda i princip
alla typer av celler i kroppen.

Totipotenta stamceller kallas de mest
ursprungliga stamcellerna. Den befruktade
aggcellen ar totipotent eftersom den kan
bilda alla celler i kroppen samt ge upphov
till en moderkaka.

Stamcellslinje kallas en grupp stamceller
som har odlats fram fran en och samma
individ.

VARFOR FORSKAR MAN
PA STAMCELLER?
Det mesta av den forskning som gors ar
ren grundforskning och rér utvecklingsbio-
logi. Forskarna forsoker forsta de grundlag-
gande mekanismerna for de olika steg en
stamcell gar igenom for att utvecklas till en
fardig cell, till exempel en muskelcell eller
nervcell. Forstaelsen &r en férutsattning for
att forskarna ska kunna kontrollera och
styra stamcellerna att utvecklas till en viss
celltyp.

Annan forskning handlar om hur stam-
celler kan utnyttjas som ett komplement
till annan typ av behandling vid sjukdomar.




s egen reservdelstabrik

VILKA RISKER FINNS DET?

Som vid all transplantation med vévnad
fran frammande givare finns risk fér av-
stétning. Det géller ocksa att fa cellerna att
integrera i den nya véavnaden och att Gver-
leva dar. Och om det rakar félja med nagra
stamceller in i vavnaden som inte har
férandrats till den 6nskade celltypen, sa
kan dessa dela sig ohdmmat och bilda
tumorer.

HUR FOR MAN IN STAMCELLER
IKROPPEN?
Det vanligaste sattet &r att injicera stam-
cellerna direkt i den aktuella véavnaden. Till
exempel har forskare i Link6ping fatt bind-
vavsstamceller att utvecklas till benceller
som sprutats in i en benskada i férsék pa
ratta. | Lund och pa Kl arbetar parkinson-
forskare med att fa nervstamceller som
transplanteras in i hjarnan hos en ratta att
bli dopaminproducerande celler.

Nér det géller brannskador kan nya
hudceller sprejas pa som ett "plaster”.

SJUKDOMAR SOM

BEHANDLAS IDAG

Leukemi. | mer &n trettio ar har olika typer
av leukemier med stor framgang behand-
lats med hjélp av blodstamceller fran
benmargen.

Knéleder. Reparation av knaleden med
hjalp av nytt brosk som har skapats av
patientens egna broskceller. En liten brosk-
bit plockas ut ur kndet, ur den renas celler
fram som kan fungera som ett slags forsta-
dium till broskceller. Cellerna odlas och
fors sedan tillbaka in i det skadade knaet.
Brannskador. For att l1aka brannskador tas
en bit oskadad hud fran patienten. Hudcel-
lerna odlas och far vaxa till fér att sedan
foras tillbaka 6ver det skadade omradet.
Metoden prévas nu ocksa pa patienter
med svara bensar.

SJUKDOMAR SOM MAN HOPPAS
KUNNA BEHANDLA

Skador i nervsystemet. Forskarna hoppas
kunna anvanda stamceller for att reparera
skador i hjarnan och nervsystemet som
uppkommit vid cancerbehandling.
Ryggmargsskada. Patienten kan fa stam-
celler som har bérjat omvandlas till sa
kallade oligodendrocyter, en celltyp som
reparerar det skadade myelinet som om-
ger nerverna och normalt finns for att
nervsignaleringen ska fungera.
Hjartinfarkt. Sedan nagra ar tillbaka vet
man att hjartat har férmaga att reparera
sig sjalvt. Nya celler bildas nar de gamla
dor. | Géteborg pagar en klinisk mindre
studie dar patienter med hjartinfarkt be-
handlas med adulta stamceller, bindvévs-
stamceller. Man hoppas att dessa ska
skynda pa hjartats férmaga att sjalvlaka.
Parkinson. Flera forskargrupper arbetar
med att f& nervstamceller att bilda dopa-
minproducerande celler, de celler som
forstors vid parkinson. Férsok har gjorts pa
djur, men man har hittills inte lyckats.
Diabetes. Malet vid diabetes &r att fa
embryonala stamceller att bilda insulinpro-
ducerande betaceller. Vid typ 1-diabetes
angriper kroppens eget immunsystem
betacellerna sa att de forstérs. Nya celler
som transplanterats fran en donator kan
gbra sa att patienten aterfar sin insulin-
produktion. Men ett stort problem ar att
immunsystemet férstér de nya cellerna.

VAD SAGER LAGEN OM
STAMCELLSFORSKNING?

| Sverige ar det tillatet att forska pa embryo-
nala stamceller. Det innebér att 6verblivna
befruktade dgg som tas till vara i samband
med provrorsbefruktning efter donatorns
medgivande, far anvandas i medicinsk
forskning. Det ar ocksa tillatet att skapa
befruktade aggceller for att framstalla
embryonala stamceller.

Somatisk karnoverforing, ibland kallad
terapeutisk kloning, &r ocksa tillaten i
Sverige. Nya celler skapas da genom att
arvsmassan (cellkdrnan) fran en kroppscell
fors 6ver till en donerad obefruktad aggcell
som témts pa sin egen arvsmassa. Forskar-
na kan dérefter férsoka fa den nya cellen
att dela sig och styra den till att bilda en
viss celltyp, till exempel en nervcell.

| nagra lander, bland annat England,
finns liknande regelverk, medan det i
manga andra lander &r svart att forska pa
stamceller, ofta av religiosa skal. Man
havdar da att livet borjar vid befruktningen
och att det inte gar att isolera stamceller
utan att forstéra embryot.
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| huvudet pa John B Gurdon, Nobelpristagare i medicin
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[ december fick John B Gurdon och Shinya Yamanaka ta emot Nobelpriset i medicin. De fick det for sina

upptickter att mogna specialiserade celler kan omprogrammeras till att aterigen bli omogna stamceller.

Barn&Cancer fick tala med John B Gurdon under en av hans intensiva Nobeldagar i Stockholm.

Hur kan stamcellsforskningen komma
cancersjuka barn till nytta?

—Jag tror inte att sjélva tillverkandet
av stamceller kommer att hjilpa
cancersjuka barn. Att stoppa in fler
omogna stamceller i en cancersjuk
kropp ér ett steg i fel riktning, eftersom
cellerna vid manga cancersjukdomar
gér tillbaka i sin utveckling och blir
mer omogna. Sa fler stamceller 16ser
inte problemet med cancerceller som
delar sig ohdmmat.

—Om vi dédremot kan hitta ett sétt
att tvinga en stamcell att utvecklas i en
speciell riktning, sd kanske den nya
specialiserade cellen kan agera som en
sorts anticanceragent. Kanske kan man
ocksé ersitta cancersjuka celler, nér
man lyckats ta bort dem, med nya
specialiserade celler.

Kan man anvédnda stamceller f6r att
reparera skadad vévnad, till exempel
i ett barns hjarna?

—Ja, i princip kan man redan reparera
skadad vavnad. Det bésta exemplet &r
Ogat. Ddr har man lyckats aterstélla
synen hos personer vars egen foto-
receptor, den celldel som registrerar
ljus, slutat fungera, genom att féra in
stamceller i 6gat.

| dag &r en stamcellsbehandling risk-
fylld och svar, kommer det att bli mer
av en standardmetod i framtiden?

— S& lange forskningen fortsétter
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SHINYA YAMANAKA

Alder: 50 ar.
Titel: Stamcells-
forskare och chef
vid Center for IPS
Cell Research and
Application, Kyoto
University, Japan.
Belénades for: Ar
2006 upptackte
Shinya Yamanaka
hur en specialise-
rad cell fran en
mus kunde ompro-
grammeras till att
bli en omogen
stamcell. Genom
att féra in ett fatal
gener i en mogen
cell kunde han
backa cellen till att
bli en omogen cell,
som sedan kunde
utvecklas till alla
slags celler i
kroppen.

kommer vi att hitta béttre och battre
satt att behandla pa for att nd samma
resultat. Jag dr 6vertygad om att vi
kommer att bli béttre pa att anvinda
den nya sortens stamceller pa smarta
sétt i framtiden.

Ar stamceller végen till bot for alla
sjukdomar?

—Nej, det tror jag inte att de &r. I dag
ar stamceller en 16sning for ett fatal
sjukdomar. Neurologiska sjukdomar &r
till exempel inte hjélpta av att vi stop-
par in stamceller och det ar fortfarande
vildigt svart att f stamceller att ut-
vecklas till att bli ratt celltyp.

Har du nagon etisk gréns?

— Absolut. Men jag tycker att det
finns en ofortjant stor misstro kring
stamceller frén etikpersoner. Jag héller
inte med om att det skulle vara oetiskt
att gora ett ménskligt embryo, 4&ven om
du gor det med hjélp av IPS-celler, som
du anvénder cellerna ifrén for att hjalpa
andra ménniskor. Ett embryo som inte

OM VI KAN HITTA ETT SATT

ATT TVINGA EN STAMCELL I EN
SPECIELL RIKTNING, SA KANSKE
DEN NYA CELLEN KAN AGERA SOM
EN SORTS ANTICANCERAGENT.

implanteras kan omojligen bli en per-
somn.

Det finns kritik mot din och Yamankas
forskning, att riskerna kring de metoder
som anvénds for att framstélla stam-
celler inte dr kdnda. Hur ser du pa det?
— Det &r korrekt att vi inte vet tillrack-
ligt mycket om riskerna dnnu. Men sa
sméningom kommer vi att veta vad som
skulle kunna ga fel. Just nu uppfor sig
cellerna vél, kanske finns det en liten
oro for att de d och dé kan bli en
tumor, men oftast hdnder det inte.

Nar kan IPS-stamcellerna anvandas
kliniskt?

- Sa fort man har hittat en bra
process. Jag tror att det dr rimligt att
ogoningrepp, som det jag ndmnde
tidigare dar man reparerar en foto-
receptor, kommer att kunna goéras inom
ndagot ar och pa de flesta sjukhus. Det
kanns som en sdker gissning.

Tror du att man kommer att kunna bota
all barncancer i framtiden?

— Eftersom en stor del av barncancer-
sjukdomarna gér att bota redan i dag,
sd varfor inte. Men jag tror att IPS-cel-
lerna forst kommer att vara anvandbara
for motsatsen till cancer — for att fa celler
att dela sig och forhoppningsvis folja en
ny vdg. Men kanske kan dessa celler sa
sméningom bli anvindbara f6r barn-
cancerpatienter.  ANNA-LENA HERNVALL




JOHN B GURDON

Alder: 79 &r.

Titel: Utvecklingsbiolog och

forskare. Verksam vid Gurdon
Insitute i Cambridge i England.
Belénades for: Ar 1962 upptickte
John B Gurdon att cellers specialise-
ring inte ar oaterkallelig. Han lycka-
des da utveckla ett grodyngel i ett
experiment dar han bytt ut cellkarnan
i en grodas dggcell mot en mogen cell
fran ett grodyngels tarm. Darmed
visade han att den mogna tarmcellens
dna hade bevarat all information som
kravdes for att bilda alla slags celler

i grodan.
FOTO: CAMBRIDGE
UNIVERSITY




FOKUS

STAMCELLER

OLA HERMANSON

TEXT: ANNA-LENA HERNVALL FOTO: MAGNUS GLANS

Bor: Har en ldgenhet i Solna, men bor mest hos sin fastmd pa Sédermalm i Stockholm. Titel: Forskare i neurovetenskap, stamcellsombuds-
man och medlem i Etikradet, allt vid Karolinska institutet i Solna. Gér: Leder en grupp doktorander och postdokmedarbetare, i nuléget sju
stycken, som forskar pa hjarnans utmognad och lakningsprocess. | fokus finns tre svara barncancersjukdomar i hjarnan och nervsystemet
- medulloblastom, gliom och neuroblastom. Gillar: Hjarnan och musik, spelar i bandet Sonic Surf City. Fotboll, framfér allt IFK Norrkoping,
och hockey. Brinner fér: Att fa sina medarbetare att lyckas och att skapa en positiv instélIning till forskning i samhaéllet. Anslag fran Barn-

cancerfonden dr 2013: 800 000 kronor under ett ar.

MENTORN. Ola Hermansson ser sig férst och frdmst som en mentor fér sina sju doktorander och postdokmedarbetare. Han har dgnat stérre delen av sitt vuxna
liv at stamceller och hjdrnans utvecklingsmekanismer. | dag har han och hans forskarteam siktet instdllt pa att hitta botemedlet till tre mycket svéra barncancer-

sjukdomar i hjérnan och nervsystemet - medulloblastom, gliom och neuroblastom.

Ola Hermanson ir stamcellsombudsman med uppdrag att tala om vad forskarna far och inte far
gora med de atravirda stamcellerna. Han ar ocksa fore detta skivbolagsdirektor med nittiotalsikoner
som The Cardigans och Brainpool i sitt stall. Men det han dgnar mest tid it r att leda ett ging forskare

ijakten pa bot pa nigra av de svéaraste barncancersjukdomarna.

Skivbolagsdirektoren
med
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AN HAR HAFT négra hektiska veckor nar
vi triffas i hans labb pa Karolinska
institutet, KI, i Solna. Ola Hermanson
ar stamcellsexpert och har haft fullt
upp under arets Nobelvecka.

—Det var toppen och véldigt 1agligt
i tiden att arets Nobelpris gick till
Gurdon och Yamanaka, siger Ola
Hermanson. Precis just nu stér vi infor
makalosa saker som vi kommer att
kunna gora med stamceller, en del
kommer vi att kunna gora valdigt snart
och annat, som att bota diabetes och
leversjukdomar, har visat sig vara
svarare an vad vi trodde. Men Nobel-
priset visar att vi verkligen har négot pa
géng som vi kan bidra med.

arnkoll pa h

Stamceller har varit en viktig del
i Ola Hermansons vardag sedan post-
dok-tiden i San Diego i USA, i slutet av
1990-talet. Men fascinationen for
hjarnan har han haft betydligt langre.

—Den har funnits dér dnda sedan jag
var liten, jag vet inte varfor. Men nar
jag i tjugodrsaldern borjade jobba med
forstandshandikappade tippade intres-
set 6ver helt och hallet. Jag blev oer-
hort fascinerad 6ver hur nervsystemet
funkar, hur det utvecklas och att s
mycket kan gé snett, beréttar han.

OLA HERMANSON LASTE lakarlinjen,
disputerade, stack till San Diego for sin
postdok och blev sedan varvad till KI,

drinar

som “tyckte att han gjorde spannande
grejer”. Tre &r senare fick han den
tjdnst som han har i dag.

—Viborjade i liten skala, gjorde
enkla experiment och sddant som vi
tyckte att vi kunde, beréttar han. Vi fick
uppstartsbidrag och ett forsta anslag
frén Barncancerfonden. Vi vagade lite
mer och blev béttre och béttre pa att
forsté olika molekylers betydelse for
hjarnans utmognad och lékningspro-
cess. I dag har vi alltmer riktat in oss
pa de allra svaraste varianterna av
medulloblastom, gliom och neuro-
blastom — tre barncancersjukdomar
i hjarnan och nervsystemet som dr
mycket svéra att bota.
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MICHALINA LEWICKA ir doktorand hos Ola Hermanson sedan ar 2009. Hon kommer fran Polen och studerar hjdrnans reparations-
mekanismer. Ola Hermanson har stor tro pa de omprogrammerade IPS-cellernas potential att reparera en barnhjdrna som har skadats

av cancerbehandling. Det som i dag later som science fiction, kan mycket vél vara verklighet inom en inte alltfér avldgsen framtid.

Han leder en grupp pa sju doktoran-
der och postdokmedarbetare fran hela
vérlden, en bra storlek for att vara i
Sverige menar Ola Hermanson. Allt de
gor har en koppling till hjdrnan och i
dag vet de till exempel att det &r samma
faktorer inblandade nér ndgot blir fel,
men beroende pé var och nér i proces-
sen det gér snett sa blir det antingen
cancer eller en psykiatrisk sjukdom.

—Taugusti i ar fick vi veta att muta-
tioner i en av de faktorer som vi stude-
rar mest kan ge medulloblastom, berét-
tar Ola Hermanson. Nér jag fick veta
det kinde jag bara wow, vad frént och
kastade mig 6ver telefonen och ringde
Klas Blomgren, som ar klinisk expert
pa just medulloblastom. Vi méste
snacka, sade jag, det hér dr asballt, nu
forstar vi de har molekylerna. Hir kan
vi gbra ndgonting.

Entusiasmen for de smé, sma be-
stdndsdelarna i kroppen gér inte att ta
miste pa. Och det &r nog tur, 99 av 100
dagar som grundforskare préglas av
misslyckanden.

—Man kan se oss som upptéackts-
resande, det dr vi som ritar kartan.
Men for att veta at vilket hall vi sedan
ska g& maste vi fa hjalp av ldkarna. Vi
jobbar néra klinikerna och jag har haft
stor nytta av NBCNS, Neuralt barncan-
cerndtverk i Sverige. Vara moten har
ménga génger varit 6gonéppnare for
mig.

FOR ETT PAR AR sedan hittade Ola och
hans grupp, i samarbete med ett ameri-
kanskt labb, tvé molekyler, KDM6A och
KDM6B. A-varianten dr muterad i de
tvd medulloblastomtyper som har allra
sdmst prognos.

—De hér barnen ér jattesjuka och
4ven om vi far bort cancern sé ar de
skadade for livet. Om vi i framtiden
kan ersétta det har muterade proteinet
med den friska B-varianten kan vi
kanske fa stopp pé cancern. Vi har
redan gjort experiment dar vi har lyck-
ats sla pa B-varianten med hjélp av
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FAKTA OLAS
FORSKNING

Gruppen studerar
olika molekylers
betydelse for
hjarnans utveck-
ling och vad det ar
som gor att det
ibland gar fel.

De vet i dag att
samma faktorer
som kan vara in-
aktiva eller 6ver-
aktiva i cancer, kan
vara inblandade i
psykiatrisk sjuk-
dom som autism,
beroende pa var
och nér problemet
uppstar. For ett
par ar sedan
identifierade de
ocksa tva mole-
kyler med samma
funktion, dar den
ena ar muterad
hos vissa av de
barn som utveck-
lar en mycket svar
typ av medullo-
blastom. Gruppen
hoppas att upp-
tackten ska kunna
anvandas kliniskt
inom ett par ar.
De forskar ocksa
pa nya satt att
anvanda stamcel-
ler for att reparera
skador i hjarnan.

"NOBELPRISET VISAR ATT VI
VERKLIGEN HAR NAGOT PA GANG
SOM VI KAN BIDRA MED.”

A-vitamin och nu testar vi flera sétt att
sla pa den. Jag hoppas verkligen att vi
ska kunna anvéinda det hér pé de sjuka
barnen inom ett par ar.

En annan del i Ola Hermansons och
teamets forskning handlar om att repa-
rera skador i hjdrnan. Det r hér stam-
cellerna kommer in. Ola Hermanson
har stor tro pd de omprogrammerade
IPS-cellernas potential.

—Véar drém ar att kunna bygga kas-
setter som vi kan sétta in i hjdrnan.
Visst later det som science fiction, men
det hdnder enormt mycket kring stam-
celler just nu och det hiander fort. Stam-
cellernas potential att reparera skador
dr enorm.

MEN ANVANDANDET AV STAMCELLER ar
inte okontroversiellt. Nya mojligheter
skapar ocksa nya etiska problem. Ola
Hermanson dr stamcellsombudsman
och sitter dven med i KI:s etikrad.
—Det ar valdigt mycket vi inte vet i
dag. Om du far mina stamceller, far du
dé ocksa mina personlighetsdrag? Det
ar sadant vi snackar om pé fikarasterna.
Men det &r viktigt att vi som forskar
hela tiden utgér fran vad vi kan gora.
Man kan likna det vid samhéllets ut-
veckling av hammare och motorsagar.
De utvecklades for att vi skulle kunna
bygga hus, att man sedan kan anvdnda
dem for att ha ihjal ndgon ar en helt
annan sak. Jag ser det som var uppgift
att utveckla verktygen, sedan maste vi

STOD KAMPEN

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

&gz

OLA HERMANSON DROMMER inte om
det stora genombrottet. Fér honom dr det
viktigaste med forskningen att kunna
paverka och bidra till en béittre vard och
hdlsa generellt.

ha mekanismer som gor att vi inte har
idioter som missbrukar dem.

Jag fragar vad han drommer om att
hitta:

—Min drém &r nog att kunna paverka
genom forskningen, att l4ra folk s&
mycket att det bidrar till en béttre vard
och hélsa generellt, och till innovatio-
ner. Sedan skulle jag dricka champagne
i en vecka om vi hittade boten for alla
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medulloblastombarn, sjélvklart. Men
jag skulle ljuga om jag sade att det var
mitt enda mal.

BARNCANCERFONDEN HAR finansierat
Ola Hermansons forskning under
maénga ar och i december fick han ett
nytt anslag.

- Barncancerfonden har faktiskt
betytt allt fér mig. Nar jag kom tillbaka

fran USA kom jag helt fel i tiden och
hade svart att hitta finansiering. Men
sé fick jag ett forsta tredrigt anslag fran
Barncancerfonden, och det liksom de
jag har fatt senare har fétt oss att vaga
satsa langsiktigt och pa att utveckla
nya tekniker, tekniker som vi nu appli-
cerar pa barncancer.

Och sé var det da det dar med musi-
ken. Nér allt gick som bast och Ola

Hermansons skivbolag signade The
Cardigans och Brainpool tréttnade han.
Men han lirar fortfarande i Sonic Surf
City och ndgon turné om &ret blir det.

— I var drar vi till Spanien, vi ska
spela pa Teneriffa, i Las Palmas och i
Barcelona. Det &r skitkul och skont att
f& gora ndgot helt annat. Men folk som
ser oss brukar garva hogt, vi ser ut som
Ramones och en professor. B

LAS MER

Las om 15-ariga
Annikas praktik
hos Ola Her-
manson pa:
blogg.barncan-
cerfonden.se
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FOKUS

FORSKNINGSANSLAG

Rekordstort anslag till barncancerforskningen

7 miljoner till 72 forskare

Barncancerfonden ar den enskilt stérsta finansidren av svensk barncancerforskning. 2013 ars satsning omfattar flera breda
forskningsfalt och stora satsningar gors pa hjarntumorer, cancer i nervsystemet samt pa klinisk patientnéra forskning.

Barn&Cancer har pratat med tva av arets anslagstagare. Samtliga anslagstagare finns pa barncancerfonden.se/rekordanslag.

ANSLAG FRAN BARNCANCERFONDEN: Totalt 200 000 kronor under ett ar.

Forskar for battre stod nar de svara besluten ska fattas

Ska ett barn som kommer att fa svara hjérn-
skador dnda stralbehandlas? Till vilket liv
raddar man det barnet? Och nar ar det dags
att avsluta botande behandling och inrikta sig
pa den palliativa? Linus Brostrém &r filosofen
som vill ge vardpersonalen stéd nir de ska
fatta svara beslut i etiska fragor.

Det &r inte alltid besluten
kring barns liv och déd blir
de allra mest genomténkta,
menar Linus Brostrom. Han
ar filosof och medlem i det
etiska rad som ibland deltar
vid behandlingskonferenser
pa barn- och ungdomsklini-
ken vid Skanes universitetssjukhus i Lund.

Dér diskuteras de fall som kréver tuffa
beslut av personalen. Och hittills har det
saknats riktlinjer och forhallningssatt.

Linus Brostroms projekt ska, forutom
forskningsartiklar, resultera i en bok for
vardpersonal.

—Jag sitter inte inne med facit, men jag

hoppas kunna ge en storre forstéelse for hur
man tédnker i knepiga situationer, sdger han.
Han och hans forskarkolleger kommer att
titta pa hur barncancerlékare resonerar i
etiskt svara situationer, nir svaren inte finns i
behandlingsprotokoll och litteratur.

ANSLAG FRAN BARNCANCERFONDEN: Totalt 1200 000 kronor under tre ir.

S& smaningom hoppas Linus Brostrom att
det ska ge svar pa hur man bast hjalper sjuk-
varden att fatta etiskt vilgrundade beslut.

I grund och botten handlar det om livskva-
litet. Ett barn som har en liten chans att ver-
leva och som &nd4 far aggressiv behandling
mot cancern, riskerar att d6 en plagsam dod
utan majlighet att forbereda sig infor livets
slut.

— Det gér inte att fatta de har besluten
enbart pd medicinska grunder, hir méste det
till annat. Och de riktlinjer som finns i dag
stannar ofta vid det som &r ”barnets bésta”,
sdger han.

Frégan ar vad som &r bést for barnet. En
annan fraga ar nar barnet ska fa borja delta
sjilvi beslutet. Aven om det aldrig kommer
att finnas firdiga svar, sd kan vardpersonalen
fa stod i hur de kan ténka i de allra vérsta av
situationer.

For Linus Brostrom betyder anslaget fram-
for allt en sak:

— Det tillater mig och mina kolleger att
arbeta mer fokuserat och systematiskt.

Ratt hjalp for barn med allvarliga komplikationer

Hjarntumarer ar den nast vanligaste barncan-
certypen i Sverige. Varje ar drabbas cirka 75
barn, varav hélften far en tumér i lillhjarnan.
Overlevnaden &r relativt hég, men var femte
barn drabbas av allvarliga komplikationer.

—Jag hoppas att var studie
ska ge en tydlig bild av vilken
hjalp dessa barn behéver,
savél i skolan som i hemmet,
séger Pernilla Grillner,
forskare och barnneurolog
vid Astrid Lindgrens Barn- x
sjukhus i Stockholm. L L

Syftet med studien ar dels att undersoka
vilka faktorer som orsakar cerebellar mutism,
ett tillstdnd da barnen slutar prata, kan fa ett
fordandrat beteende och svarigheter med
balansen, i samband med operation av en
tumor i lillhjarnan. Dels ska studien kart-
ldgga och folja upp de sprékliga, kognitiva
och neurologiska komplikationer som barnen
drabbas av. Allt for att kunna erbjuda rétt
hjélp sa tidigt som mojligt.

— For mig kédnns det spannande och viktigt
att vi tittar pd barnen ur tva perspektiv:
bade pé behandlingens betydelse och pa
kvarstdende neurologiska svarigheter, sdger
Pernilla Grillner.

Genom att ta reda pé vad det 4r som

orsakar skador i samband med operation
hoppas man i framtiden kunna vélja den mest
optimala tekniken och ddrmed minimera
skadorna. I studien ingér ocksa en genetisk
undersokning for att ta reda pa om vissa
individer 16per en 6kad risk att f& komplika-
tioner.

— Vi vet att den har gruppen av 6verlevare
dr en av de grupper som behover mest hjélp,
sdger Pernilla Grillner.

Studien &r en del i en nordisk studie som
har sitt ursprung i Danmark. Den kommer att
paga i fem ar och alla barncancercenter i
Norden deltar genom att rapportera in sina
patienter i ett gemensamt studieregister.

— Det ger ett sdkrare material 4n vad en
svensk studie hade kunnat gora och vi kan
darmed dra mer 1angtgdende slutsatser. De
resultat vi far bor kunna paverka behandling
och insatser ganska snabbt. Anslaget fran
Barncancerfonden underlattar sjélvklart vart
arbete, dessutom kanns det véldigt uppmunt-
rande, sager Pernilla Grillner.

ANNA-LENA HERNVALL
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KORT OM ...

FORSKNING

Starkt immunférsvar
kan skydda mot cancer

Personer som drabbats av gliom, en
elakartad typ av hjarntumar, hade
l&gre nivaer av en antikropp mot ett
herpesvirus an friska kontrollpersoner.
Det visar en studie fran Umea univer-
sitet. | studien har ett unikt material
av prover som togs flera ar innan
patienterna fick sin gliomdiagnos
anvants. Darmed har forskarna
kunnat minimera sjukdomens eller
behandlingens paverkan pa resultatet.

-Det hér ar ett mycket spannande
fynd som skulle kunna tyda pa att ett
starkt immunforsvar kan kdnna igen
sma cancerférandringar och i basta fall
eliminera dem, menar Sara Sjéstrom,
som ligger bakom avhandlingen.

Kélla: Umed universitet

Barn ska bli mer
delaktigai sin vard

Forskare vid Hogskolan i Halmstad
ska utveckla en interaktiv digital
tjanst som stoder barns delaktighet i
hélso- och sjukvarden och ta reda pa
om barnen upplever att de ddrmed
blir mer delaktiga och tillfredsstéllda
med varden.

Barns ratt att delta i beslutsfattande
kring sin egen halso- och sjukvard
begransas ofta av bristfalliga mojlig-
heter att férmedla sina behov, for-
vantningar och varderingar och gora
sin rost hord i ett traditionellt vard-
samtal, som ofta domineras av vard-
givaren och féraldern.

-Begrénsningar av barns delaktig-
het vid méten med varden kan
orsaka radsla, oro och minskad
sjalvkansla och det ar darfor
viktigt att ur barnens perspektiv
stédja deras inflytande i dessa
moten, sdger Jens Nygren,
forskare vid Hogskolan
i Halmstad.

Barn som behandlas for
cancer deltar i projektet
fran borjan till slut och i
december beviljades
forskningsprojektet ett
anslag pa 500 000 kronor
fran Barncancerfonden.

Kdlla: Hégskolan i Halmstad

Ny kunskap
om gener bakom gliom

Tva medfédda varianter av generna
EGFR och p16 kan ha en koppling till
gliom, en elakartad hjarntumor. Det
visar en studie vid Umea universitet,
som har gjorts i samarbete med
forskare i Belgien, Storbritannien och
USA. Att de tva generna ar centrala
for utvecklingen av hjarntumdr, lik-
som andra cancertyper, har man vetat
sedan tidigare. De nya rénen slar fast
att det ar en forlust av den ena kopian
av EGFR-genen samt en utplaning av
pl6-genen som okar risken for gliom.
Ytterligare funktionella studier be-
hovs for att klargora vad det ar som
gor att de bada genetiska varianterna
har samband med utvecklingen av
gliom.

Kalla: Umed universitet

Modifierat hivvirus
raddade cancersjuk

| USA har en leukemisjuk sexarig
flicka behandlats med ett modifierat
hivvirus. Metoden kallas T-cells-
immunoterapi och ldkarna tar da ut
miljontals sa kallade T-celler, en sorts
vita blodkroppar, ur patienten. T-cel-
lerna forses darefter med nya gener
som gor att de kan déda cancerceller
mer effektivt. Den hér gangen anvan-
des ett modifierat hivvirus och den
sjuka flickan, vars hopp démts ut av
lakarna innan behandlingen, &r i dag
helt frisk fran sin cancer.

Hittills har tolv patienter behand-
lats med metoden och resultatet ar
blandat. Flera har botats helt, hos
andra har cancern gatt tillbaka och
hos en del har den inte fungerat alls.
Forskaren vet inte varfér metoden
fungerar pa vissa och inte pa andra,
men de ar hoppfulla och tror att

behandlingen pa sikt kan ersatta
benmaérgstransplantationer.
Kalla: svt.se

MILJONER KRONOR under tre ar har Barncancerfonden utlyst i forskningsanslag till projekt inom
medicinteknik, d&r forskare inom de tva omradena tillsammans utvecklar [6sningar pa medicinska
problem. Malet &r att fa fram nya metoder och hjélpmedel som férbattrar barncancervarden.

Skam och skuld forsvarar
vard i livets slutskede

Hur det &r att vara narstaende till
nagon som vardas i livets slutskede
har Carina Werkander Harstode,
sjukskoterska och vardvetare, stude-
rat. Fokus i studien har legat pa upp-
levelsen av skuld och skam. Resultatet
visar att narstaende kan kénna skuld
for att inte ha gjort nog eller varit
tillsammans med den déende vid
viktiga handelser. Att inte ha talat
tillrackligt med varandra kan ocksa
vacka skuldkanslor. Skammen kan
visa sig i form av underldgsenhet och
maktloshet, eller att familjekonflikter
blir synliga. Férhoppningen &r att
resultaten i studien ska bidra med
kunskap till vardpersonal, sa att de
battre kan hjalpa nérstadende i en svar

situation. Kdlla: Linnéuniversitetet



"Vi ar stolta
over samarbetet”

Manga av arets klappar innehéll
Give Hope-mérkta gavor. Julkampan-
jen bidrog med nistan tva miljoner
kronor till Barncancerfonden.

Ett av Give Hope-foretagen som sat-
sade stort i julhandeln &r Ur & Penn:

- Var personal r stolt 6ver att fa
sélja Give Hope-produkter, sager
Angelica Andersson, forsaljningschef
pa Ur & Penn. Produkterna uppskattas
mycket av kunderna och manga soker
aktivt upp de Give Hope-markta varor-
na och koper flera av varje sort.

Ur & Penn &r mycket n6jda med
forsaljiningen under julen. Allra bast
salde de sma véckaruren i starka
farger.

- Vivill bidra med sa mycket
pengar som mojligt, sager Angelica
Andersson.

Aven Bauhaus s3lde Give Hope-
markta varor i julruschen. Dessutom
ordnade landets femton Bauhaus-
varuhus varsin Give Hope-auktion,
som gav drygt 240 000 kronor till
Barncancerfonden.

- Vi auktionerade ut produkter till
hogstbjudande under en timme, allt
ifran lekstugor, till luftrenare och
duschmunstycken, berattar Johan
Saxne, marknadschef pa Bauhuas. Alla
varor hade utropspris pa en krona och
det blev verkligen en dubbelt god sak
- vara kunder kunde géra kap och
samtidigt bidra till Barncancerfonden.

o 1]
Ett ar praglat
av givargladje
Det férsta aret med insamlingskoncep-
tet Give Hope, som bygger pa gladjen
i att ge, har natt sitt slut.

Jessica Runemark, ansvarig pa
Barncancerfonden, ar mycket nojd.

- | skrivande stund haller vi pa att
sammanstalla arets resultat. Det ska
bli spannande att fa svart pa vitt hur
mycket vi har lyckats samla in till-
sammans med vara engagerade sam-
arbetspartners. | december slét vi avtal
med Mix Megapol och jag ser fram
emot fler nya partners under ar 2013.

Give Hope kommer att synas som
mest i de gavointensiva perioderna
maj-juni och i jultider. Men pa Face-
book och i andra sociala medier &r
narvaron konstant.

- Vi utvecklar hela tiden konceptet
tillsammans med vara partners. Deras
kanaler &r vdarda mycket for oss, genom
dem nar vi manga givare som vi annars
aldrig skulle ha natt.
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BAUHAUS, Ur & Penn,

VI KR GIVE HOPE-FORETAG

GB Glace, SkickaTarta.se, Universal Music, Kuponginlésen och Mobilab.

Interflora, Kanal 5, Mix Megapol, Babyshop.se,

"Att beratta

ar et

att Overleva

Samtidigt som Josefin Insulander, da 6 ar,
slogs mot rhabdomyosarkom insjuknade
pappa Calle i en annan cancersjukdom.

Nu har tv-programmet "Sofias Anglar” gett
familjen en chans till en vanlig vardag.

FOR JOSEFINS DEL BLEV det tre aterfall innan
lékarna gav familjen ett val: avsluta all be-
handling och lata Jossan do, eller en tuff
operation av backenet dir tumoéren satt. En
operation som skulle innebéra total amputa-
tion av ena benet.

Jossan bestdmde sig: om man véljer mellan
att leva och att do, sa véljer man livet. Bara
hon fick en permobil!

Det var ar 2009 som Josefin drabbades av
rhabdomyosarkom. Ett &r senare drabbades
Calle Insulander av bentuméren osteosarkom
i pannan. Lakarna tvingades operera bort ett
Oga och halva pannbenet.

Efter ménga ar med behandlingar och det
ena tunga beskedet efter det andra, hade
familjen ingen kraft kvar att for-
battra hemmet for att underlatta
Josefins nya vardag.

DA ryckte Kanal 5 och tv-
programmet "Sofias dnglar”
ut. Jossans storebror Alexan-
der fick ett nytt rum pé egen
vaning, badrummet gjordes
sékrare och Josefins rum
fixades lite mysigare. For
mamma Maria minskade den
inre stressen, kdnslan av att inte
racka till.

{ satt

I

—Nu kan vi fokusera pé familjen och pé att
ta oss tillbaka till en mer normal tillvaro, séger
Maria Insulander.

Att prata om det svara de har gétt igenom
infér kameran var inte sa svart.

— Att berétta ar ett sitt att 6verleva, och alla
i teamet var underbara, sdger Maria.

Josefin avslutar sin underhéllsbehandling
i april, for Calle aterstar nagra plastikopera-
tioner.

Barncancerfondens samarbete med Kanal 5
omfattar reklamutrymme och redaktionellt
utrymme i “Sofias Anglar”. Give Hope-market
syns i programmet och barncancer har en
central plats i tre av virens avsnitt.

— Vi far hjalp att sétta ljus pd barncancer och
pa hur det &r att drabbas, siager Jessica Rune-
mark pa Barncancerfonden. Och det &r varde-
fullt for oss att de lyfter det s& som de gor, med
empati och stort engagemang. Just nu for vi en
dialog med Kanal 5 om hur vi ska utveckla

samarbetet ytterligare.
EMMA OLSSON

FOTNOT: Avsnittet med familjen
Insulander sénds i Kanal 5 under
vecka 9.

DUBBELT DRABBADE. Calle
Insulander insjuknade i en bentumér,
som satt i pannan, samtidigt som
Josefin behandlades fér cancer.




ANGLASNICKARE. Johnnie Krigstrém och
Mattias Sdrnholm har hjdlpt familjen Insulander
med husrenoveringen. Jossan har bland annat
fatt ett mysigare rum.

FOTO: KALLE ASSBRING
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OPINION
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KJELLTENGEVALL Gr en av Férsdkrings-
kassans handlédggare som jobbar ute pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus en
gang i veckan. Hdr hjdlper han ThomasWidell,
pappa till Stella som behandlas fér leukemi.




LENAS KAMP %
FOR JOBBSTOD

Barn&Cancer, nummer 5, 2012.

information.

EDAN DRYGT 25 ar tillbaka
har Forsékringskassan

i Goteborg ett samarbete
med Drottning Silvias barn-
sjukhus. En till tva ganger

i veckan kommer speciali-
serade handlaggare fran Forsdkrings-
kassan till sjukhuset for att hjélpa for-
aldrar till svart sjuka barn. Bland annat
far de hjalp med ansokan om tillfallig
fordldrapenning for vard av allvarligt
sjukt barn, men ocksd med handlagg-
ning av merkostnadsvérdbidrag.

—Det har fungerat klockrent for oss,
det var véldigt trevligt och mjukt, sdger
Susanne Widell.

Hon 4r mamma till Hanna, 4 ar, och
Stella, 6 ar. Stella har behandlats for
akut lymfatisk leukemi, ALL, i ett ar.

I bérjan var hon och hennes man
Thomas pa sjukhuset hela tiden. Att
hamta lillasyster pa dagis och fixa mat
pa bordet var en bedrift. Att slippa
springa ner pa staden for att fylla i
papper var skont.

— Det &r svart for foraldrar i chock att
overblicka hur den nérmaste framtiden
kommer att bli och vilka utgifter de
kan ha, séger Birgitta Kroon, kurator
pa Drottning Silvias barnsjukhus.

Trots missnojet med Forsakringskassan

BRA KAN

Drygt en tredjedel av foraldrarna i Barncancerfondens
undersdkning dr missndjda med Forsakringskassans

Susanne Widell, mamma till Stella som behandlas for
leukemi, ar inte en av dem. Hon bor i Goteborg.

Foraldrar som moter Forsakringskas-
san gor det tidigt, kanske en eller tvd
veckor efter det att de har fatt besked
om att deras barn ar dodligt sjukt.

—Det ar viktigt hur man blir bemott
i en krissituation. Ar man van att triffa
foraldrar till barn med cancer, s stél-
ler man inte en massa omsténdliga
fragor, sdger Birgitta Kroon.

EN AV ANLEDNINGARNA till att samarbe-
tet inleddes pa 1980-talet var att For-
sakringskassans granskningar av vard-
bidragsansokningarna dréjde. Ibland
upp till ett &r. Ibland hade barnet till
och med gétt bort nir bidraget bevilja-
des. Susanne Widell far ringa och
paminna ibland, men har inte behévt
véinta mer dn tva-tre arbetsdagar pa
utbetalning.

Specialisthandldggarna vet hur
behandlingen &dr uppbyggd, att den dr
langdragen och plagsam. De vet vilka
merkostnader som familjen far.

—Man mots, helt enkelt. Vi kan prata
ostort och de kan ta upp sina funde-
ringar. Det dr mycket att ta stallning
till som det &r, séger Kjell Tengeland,
en av fyra handlaggare i G6teborg.

DET HAR AR FORSAKRINGSKASSANS REGLER

Det har kan Forsakringskassan bevilja foraldrar till cancersjuka barn:

Tillfallig foraldrapenning, vard av allvarligt sjukt barn: upp till attio procent av inkomsten,
och bada féréldrarna kan vara hemma i obegrénsat antal dagar per ar.

Vardbidrag vid vard av sjukt barn: maximalt cirka 9 000 kronor i manaden.

Vardbidrag for merkostnader: 1335-2 328 kronor i manaden.



OPINION J

STELLAHARETT och ett halvt ar kvar av
sin leukemibehandling. | bérjan tillbringade
hennes férdldrar ndstan all tid pa sjukhuset och
att da fa hjélp med Férsdkringskassedrenden pa
sjukhuset, och dessutom av barncancerkunniga

handlédggare, upplevde de som oerhdért virdefullt.

(e

h
T
}!I"I' T.|

| ]r'.'. e
I EAAS LD




e

T 4

SA MISSNOJDA AR DE DRABBADE FAMILJERNA

9%

av barncancerdrabbade
familjer tycker att det ar
svart att hitta information
fran Forsakringskassan.

tycker inte att de har fatt
tillracklig information om
vilken hjalp de kan fa fran
Forsakringskassan.

tycker inte att kontakten

med Forsakringskassan har

fungerat bra.

tycker inte att det psyko-
sociala stodet har fungerat
bra under vardtiden.

Kalla: Barncancerfondens medlemsundersokning, oktober 2012.

NEJ, TACK

Forsakringskassan tror inte pa 16sning med
specialiserade handlaggare {6r barncancer

Barncancerfondens medlemsundersdkning visar att en stor andel av foréldrarna

till cancerdrabbade barn &r missndjda med Forsakringskassan.
Barncancerfonden skulle vilja ha specialiserade handlaggare, for att géra

samhallsstodet mer jamlikt och rattvist. Men Forsédkringskassan sager nej.

NDER HOSTEN GENOMFORDE Barncan-
cerfonden en stor intervjuundersok-
ning av medlemmarna i de sex barn-
cancerforeningarna i Sverige.
Undersokningen visar bland annat
att 39 procent anser att det &r svart
att hitta information fran Forsdkringskassan och att
31 procent anser att de inte har fatt tillracklig infor-
mation om vilken hjilp Forsdkringskassan kan ge.
Nagot farre, 28 procent, tycker inte att kontakten med
Forsdkringskassan har fungerat bra.

— Det &r valdigt olyckligt om man inte far den infor-
mation man behdver i sitt fall, sdger Cecilia Udin,
nationell forsdkringssamordnare pé Forsakringskas-
san. En stor del av vara kunder far personliga moten,

men allt kan goras battre.

Det som é&r speciellt med barncancer &r att behand-
lingstiderna ar 1&nga och att behandlingen i sig dr
plégsam. Forildrar och syskon far ocksé illa och
familjerna lever ofta timme for timme och har svért
att planera in méten i forvag.

Att mitt i detta kaos ta reda pa vilka regler som
géller for vard av allvarligt sjukt barn och vilka
bidrag man har rétt till som foralder ar allt annat

an enkelt.

I GOTEBORG FAR FAMILIERNA darfor hjélp direkt pa
sjukhuset. Handlaggare fran Forsiakringskassan kom-
mer till Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
en gang i veckan, for att tréffa foréldrar som precis
har fatt veta att deras barn dr dédssjuka. Nagot som
uppskattas av familjerna och ett upplagg som Barn-
cancerfonden 6nskar fanns i hela landet.

Men att ha speciella barncancerhandléggare, med
koll p& behandlingstider och de speciella problem
som drabbar familjer med langtidssjuka barn, tror

inte Forsdkringskassan pé:

— Vi jobbar inte diagnosbaserat. Vara handléggare
far lopande information om olika sjukdomar. Och
upplever familjen att de inte har forstétt eller beh6ver
fréga mer, sé kan de hora av sig per telefon eller
be om ett personligt méte, sdger Cecilia Udin.

ROSTER FRAN BARNCANCERFONDENS MEDLEMSUNDERSOKNING

Héar &r nagra kommentarer fran Barncancerfondens medlemsundersokning till pastaendet "Det har varit |4tt att hitta
information fran samhéllet, till exempel Férsdkringskassan”.

Absolut inte, det ar

valdigt luddigt med
info fran Forsékringskassan.
Och har alltid under tva ars
tid haft svart att fa utbetalt.
Kan ni hjélpa till dar och ge
Forsékringskassan mer info
om var situation vore det
fantastiskt.

Det &r svart att ta till

sig information i det
stressade laget man befann
sig i. Allt kéndes oviktigt da,
hade varit bra med utomsta-
ende hjalp. All information
om vad vi kunde fa hjélp med
fick vi av personen pa sjuk-
huset som &r kontaktperson
pa barncancerféreningen
samt fran sjukhusets kurator.

Bra kontakt med

kuratorn. Bra kontakt
med forsakringsbolag, en
kontaktperson. Dalig kontakt
med Forsakringskassan,
flera personer, fick ringa
innan pengar kom, lang
handlaggningstid for bidrag.
Ingen personlig handlaggare.
Svart att komma fram i
telefon.

Det beror helt pa

vilken kurator man
far och sedan vilken hand-
laggare man far fran Forsak-
ringskassan.

Det borde finnas mer

information pa sjuk-
huset. Till exempel en check-
lista med "att tdnka pa” i en
sadan hér situation.

Olle Bjérk

\
\\\\\\\'
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BARNCANCEFONDEN
KOMMENTERAR:

"De missar
en chans att
utveckla sig”

F6rsakringskassan skulle
spara tid och pengar pa
specialiserade handlaggare.
Det menar Olle Bjork, general-
sekreterare fér Barncancer-
fonden, som tycker att det ar
markligt att de sager ne;j.

Att Forsakringskassan séger
att de inte vill jobba diagnos-
baserat tyder pa att de, liksom
manga andra, ser barncancer
som en enda sjukdom. Det
menar Olle Bjork.

— Det finns ett femtiotal
olika barncancersjukdomar,
med olika behandling och
olika problem. En del barn
behandlas i tre manadar,
andra i tre ar. Att utse speciali-
serade handlédggare skulle
vara en vinst bade for Forsak-
ringskassan och de drabbade
familjerna. Det skulle vara
arbetsbesparande i forsta
skedet och det skulle ocksa
resultera i att farre familjer
skulle behova gé vidare med
enskilda méten med Forsak-
ringskassan.

Manga familjer i Barncan-
cerfondens medlemsunder-
sokning anger handldggnings-
tiden som ett problem — det
tar for lang tid frén ansokan
till beslut.

— Med ett fatal specialisera-
de handlaggare som kan den
hér gruppens speciella behov
skulle &ven handlaggnings-
tiden snabbas pa. Jag tycker
att Forsékringskassan missar
en chans att utveckla sitt
arbetssatt. Det handlar om
en liten grupp barn som har
cancer gemensamt, men som
sinsemellan har valdigt olika

behov. OLLE BJORK
Barncancerfondens generalsekreterare



TEXT: EMMA OLSSON FOTO: ANNA VON BROMSSEN

Sebbe visste att
han skulle do —
och blev ododlig”

Femtonarige Sebbe Rajakero dog i cancer ar 2005. Hans sista tid i livet blev ett
reportage i Goteborgs-Posten. Sebbe kande sig ododlig.

| hostas lankade nagon till den sju ar gamla artikeln pa Facebook. Pa bara nagra
dagar laste 700 000 ménniskor artikeln

EBBES SYSKON Bella och Samuel

kom hem frén skolan i hostas

och berittade att reportaget om

deras storebror plotsligt fanns

delat pa Facebook. For gp.se &r

700 000 ldsare pé en artikel ett
rekord, svart att forklara eftersom arti-
keln &r sju &r gammal. Och é&rlig om det
helvete som var Sebbes dod.

— Det var lite overkligt, lite skruvat.
Det rev upp kénslorna igen och dndé& var
det positivt pa ndgot sétt. Manga av
kommentarerna pa Twitter var véldigt
gripande. Det var sjukt manga positiva
kommentarer, sdger Palle Dansk, Sebbes
pappa.

Men inte alla var positiva. Mamma
Sussie var ute med familjens hundar nar
en kvinna frdgade hur hon kunde sélja
sig sa billigt. Att vissa gor vad som helst
for pengar.

— Som att man skulle f4 betalt for att
vara med i tidningen, séger Palle.

Foréldrarna ville tacka nej, da for sju
ar sedan. Men Sebbe bestamde. Han
ville. P4 ett par dagar blev fotografen
Anna von Bromssen en del av familjen.
Och Sebbe var néjd.

REDAN VID DIAGNOSEN &r 2001 sade
han att tarmcancern skulle déda ho-
nom. Han trodde att det skulle g for-
tare. Men med reportaget om honom
skulle han till och med leva langre &dn
sin pappa.

Under sina sista atta ménader i livet
hade Sebbe konstant smérta, med top-
par som fick honom att falla ihop skri-
kande eller krampa. Trots dubbla mor-
finpumpar, trots extra morfininjektio-
ner. Fordldrarna kunde bara halla om
honom.

Efter en stund var smértan uthérdlig
igen. Sebbe spelade pé datorn och for-

26 BARN( CANCER Nr113

Familj: Hustrun
Susanna (Sussie)
Rajakero, barnen
Sebastian (fodd
1989, dod 2005),
Samuel och Johan-
nes (fédda 1993,
samma ar dog
Johannes i plotslig
spadbarnsddd) och
Elvira (Bella, fodd
1996).

Bor: | Goteborg.

SA KAN

DU BIDRA
Sms:a ordet
FORSKA till
72900 sa
skénker du 50
kronor till Barn-
cancerfonden.
Eller ge en valfri
gava pa plusgiro
902090-0
eller bankgiro
902-0900.

bannade likarna pa Ostra sjukhuset
som inte kunde ta bort det onda.

HAN VAR INTE RADD fér doden. Han ville
do. Han tyckte att det skulle bli ”sa javla
gott”.
Lillebror Johannes véantade i himlen.
—Jag bad ldkarna att ge honom nagot
heroinliknande, jag ville bara att han
skulle somna in. Hade det funnits dods-

hjélp hade jag velat att han skulle fa det.

Barn ska inte ha sé ont.

P4 slutet fick Sebbe antligen en medi-
cin som hjélpte honom att sova. Han
snarkade ”som en liten kaffekokare” i
tva dygn, innan han slutade andas och
hjértat slutade sla.

- Lugnt och stilla och fint som vi ville,
ingen smarta och inga kramper, séger
Palle.

Ibland tror han att Sebbe kdmpade sa
lange for familjens skull.

Mamma Sussie har inte dterhdmtat
sig. Hon ar sjukpensionar.

—Jag har ingen aning om hon kom-
mer tillbaka till den Sussie hon var
innan Sebbe blev sjuk.

PALLE SAKNAR SIN SONS sjuka humor,
svart och skruvad. "Goteborgshumor”

séager Palle. S& minns han sin forstfodde.

Som den som skojade om att han fyllde
ar den elfte september, dagen for
attackerna mot World Trade Center i
New York. Ytterligare en anledning for
Sebbe Rajakero att inte bli bortglomd!

Palle séger att Sebbe skulle ha fétt en
adhd-diagnos om han 6verlevt, halvt pa
skoj, halvt pé allvar. Han var i gang hela
tiden. Flera timmar fotbollstraning for
IFK Goteborg, fem dagar i veckan. Nar
han kom hem tog han fram sina roller-
blades.

- Den ungen gav mig gréa har.

FUNNITS DODSHJALP
HADE JAG VELAT ATT HAN SKULLE
FA DET. BARN SKA INTE HA SA ONT.”

"HADE DE

Sebbe var sé stark, fysiskt och psy-
kiskt. Kanske var det hans styrka som
gjorde att ldkarna inte hittade cancern
forrén efter ett halvar. De kunde inte
ténka sig att en unge med en allvarlig
diagnos kunde orka sd mycket. Kanske
skulle han ha levt i dag, om han bara
hade varit lite svagare.

— Nér han var tolv ar kunde han goéra
200 armhévningar. Och 500 situps pa
raken.



Lillebror Samuel tranar ocksa for IFK \ : : Fay FOTNOT: Reportaget "Sebbe
Goteborg. ; Yy visste att han snart skulle d3"
— Det finns ett liv igen, som gér upp e _ = av Marie Branner och Anna

och ner. Man mér bra och man mar : 2 ' e = W s B von Brémssen publicerades
daligt i omgangar. Jag kan sléppa det i ™ iy Y i s i Goteborgs-Posten den 29
och ha trevligt och skratta, och nistan i ’ ? - AN augusti & 2005. Det belona-
glomma det. Men jag tanker pa Sebbe $ ] b} . des med Stora journalistpriset
varje dag, séger Palle. - ha och Barncancerfondens jour-
Och varje gang det blir elfte septem- 4 \ nalistpris. L4s arets nomine-
ber firar familjen med térta. Det kom- ! & 4 ringar pa: barncancerfonden.
mer de att gora s ldnge de lever. i / ' - se/journalistpris/nominerade
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Viasat prisas for sitt engagemang for Barncancerfonden

15-ariga Oliver Bystrém véckte Viasats engage-
mang for cancerdrabbade barn och ungdomar.
Sedan ar 2011 samarbetar de med Barncancer-
fonden - och de gér det pa manga olika sitt.

Det var Oliver Bystrom, 15 ar och svart sjuk i
cancer, som for snart tva ar sedan uppmark-
sammade Viasat pa att det saknades bra barn-
tv pa barncanceravdelningen i Umea. Tillsam-
mans med Hoist och Disney bestamde sig
Viasat for att ordna ett battre tv-utbud.

— Oliver forlorade sin kamp mot cancern
och det berérde oss oerhort. Vi bestdmde oss
for att ta fasta pé hans 6nskan och har sedan
dess installerat tv-kanaler pa en rad sjukhus i
landet, berattar Karin Zingmark, presschef for
Viasat Sverige.
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Sedan juni forra aret skianker Viasat ocksa
tio kronor for varje nytt abonnemang till Barn-
cancerfonden. Och de har tagit initiativ till ett
flertal olika aktiviteter for drabbade barn och
deras familjer.

— Vi skickar regelbundet ut biobiljetter till
barncancerforeningarna och syskonstodjarna,
och vi bjuder in familjerna till sportevenemang,
cirkusbes6k med mera. Vara medarbetare ar
glada och stolta 6ver att vara en del av en
organisation som gor gott och bidrar till nagot
viktigt. Vi pratar ofta om samarbetet pa vara
internmaten och det ar hérligt att se att det far
medarbetarna att spontant foresla nya saker
som vi kan gora for att bidra.

I julas startade tre av kanalens sportprofiler,
Niklas Jihde, Frida Nordstrand och Ola Wen-
strom, var sin insamling till férman fér Barn-
cancerfonden.

— Det gick stralande fint for dem. Tillsam-
mans fick de ihop drygt 60 000 kronor och
genom ett stort engagemang i sociala medier
bidrog de ocksa till 6kad kdinnedom om barn-
cancer och Barncancerfondens arbete, sager
Karin Zingmark.

I december fick Viasat ta emot forstapriset i
CSR-kategorin pa European Excellence Awards,
en europeisk tavling som lyfter exceptionella
kommunikationsinsatser. Priset fick de for sitt
engagemang for Barncancerfonden.

— Att ta hem ett pris i en prestigefull euro-
peisk kommunikationstavling och fa ett fint
erkdnnande for vart arbete inom CSR &r sjalv-
klart oerhort kul. Men den riktigt stora glddjen
ligger i vetskapen om att vi gor en positiv skill-
nad i vardagen for de barn och familjer som
drabbas av barncancer, sager Karin Zingmark.

ANNA-LENA HERNVALL




Manga gillade Trygg-Hansas kampanj

| stallet for att ge julklappar till sina anstallda ordnade Trygg-
Hansa en julkampanj pa Facebook. Férsakringsbolaget lovade
att skénka tio kronor for varje "gillaklick” till den organisation
som fick flest roster. Barncancerfonden fick drygt hélften av
résterna och fick dérmed ocksa ta emot 100 00O kronor.

- Vi d&r mycket stolta och tacksamma 6ver gensvaret pa
Trygg-Hansas julkampanj, dér sa manga visat sitt engage-
mang for just Barncancerfondens arbete. Pengarna kommer
att anvandas till forskningssatsningar, stod till drabbade barn
och familjer och till informationsspridning och opinionsbild-
ning, sager Johan Bjérkman pa Barncancerfonden.

Jullotteri gav till drabbade familjer

Varje ar samlar Procter & Gambles medarbetare i Stockholm
ihop de julgavor som de far fran leverantérer och samarbets-
partners och ordnar ett stort jullotteri dar lotterna saljs till
férman for en valgdrenhetsorganisation. | ar réstades Barn-
cancerfonden fram som mottagare av de 50 000 kronor som
lotteriet drog in.

- Vi &r tacksamma och glada att medarbetarna valde att
skanka pengar till oss pa Barncancerfonden. Genom deras
gava kan vi hjélpa drabbade familjer och stétta barncancer-
forskningen, sade Per Leander pa Barncancerfonden.

Ramirent valde Barncancerfonden

Ramirent valde i ar att ge sin julklapp till Barncancerfonden.
Drygt 50 000 kronor skanktes med en férhoppning om att
lysa upp tillvaron fér de sjuka barnen och deras familjer.

Enkelt att skinka pa Cdon.com

Den som koper en film, en cd eller en bok pa Cdon.com far
ocksa en fraga om att skénka pengar till nagon vélgérenhets-
organisation. Barncancerfonden &r en av mottagarna. Gavan
dras antingen fran mobilrékningen eller sa far man det pa
fakturan.

God el gér ocksa gott

Stiftelsen Good Cause, med elbolaget God El och fondbolaget
God Fond, skinker éverskottet fran sina verksamheter till
vélgérande &ndamal. Barncancerfonden har varit samarbets-
partner med God Fond sedan ar 2011, och i december utvid-
gades samarbetet till att dven omfatta God El.

- God El skiljer sig fran andra féretag med sitt unika upp-
lagg dar allt overskott gar till valgérenhet. Det finns ingen
privat dgare som skadr emellan och det handlar inte om att ta
en strategisk marknadsposition. Né&r jag insag att God El &r
arliga och finns till for att kunna generera medel till organisa-
tioner som arbetar med vialgérenhet bytte jag elbolag direkt.
Jag hoppas att vi kan hjélpa varandra att na nya malgrupper,
sager Per Leander, verk- o ‘
samhetschef pa Barn-
cancerfonden.

Sedan God El startade
ar 2005 har de skankt
nastan 19 miljoner kronor
till sina samarbetsorgani-
sationer. Det &r kunderna
som valjer vilken av de sju
organisationerna som deras
del av gavan ska ga till. |
dag har God EI 95 000
kunder och 6nskemalet
om att fa in Barncan-
cerfonden som partner
kommer fran kunderna.
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UKHUS

TEXT: MATILDA GUSTAVSSON FOTO: SOFIA SCHAUB OCH DAVID POLBERGER

JACOB VAR 6 AR ndr han fick sin cancerdiagnos. Familjen hade ett dr tidigare flyttat frén Sverige till Seattle och det var smértsamt att drabbas med
familj och vénner sa langt borta. Men vdrden och omvdrdnaden pa sjukhuset ér de mycket néjda med, ldkarna ténkte pa hela familjens vilmaende hela tiden.

Tva ar ini behandlingen flyttade Jacob, 8 ar, hem till Sverige igen:

D SAKNAR

Né&r Jacob fick leukemi for tva ar sedan bodde familjen i Seattle, ett
varldshav fran slakt och véanner. Att flytta hem innebér trygghet. Men
ocksa saknad av den amerikanska, mer personliga, sjukvarden.

OFIA SCHAUB BLADDRAR pa
mobilen och visar hur 4-&riga
Simon sitter i hennes kné.
— Har far han veta att store-
bror ar sjuk.
I nésta bildruta ligger 6-ariga
Jacob i sdngen, mager och omgiven av
leksaker. En port i brostet. Veckorna
innan fotot togs hade kilona och ener-
gin rasat, men husldkaren hade forkla-
rat symtomen med forstoppning. Nar
Jacob kréktes blod &kte familjen direkt
till Seattle Children’s hospital. Tva
timmar senare, framfor en bunt vatser-
vetter, fick de beskedet om leukemi.
Om cancerceller som spridit sig i blodet
och skapat en knytndvsstor tumor
i magen. Sedan f6ljde tvé veckors krig.
— Det virsta var apatin i borjan, att
inte ens jag fick kontakt med Jacob.
Men sedan hittade han langsamt till-
baka. Tack vare steroider bérjade han

30 BARN/ CANCER Nr113

dta, minns Sofia och visar en Happy
Meal-maltid i sjukhuskaoset.

Jacob sjélv ler at bilden. Han é&r 8 &r
nu och sitter i ldgenhetstrappan, blyg.
Familjen ar nyinflyttad till Malmo och
vantar fortfarande pa moblerna som
skeppas frén USA.

Sjukdomskampen &r mer lagintensiv.
Jacob har fatt en ny likare i Lund och
fortsétter behandlas efter protokollet
frén Seattles barnonkologiska avdel-
ning. Varannan vecka aker de in for att
lamna blodprov och en géng i ména-
den for cytostatiskabehandling. Arton
ménader aterstér. Sedan dréjer det fem
ar, utan aterfall, till friskforklaring.

—Ibland saknar jag sjukhuset i USA,
séger Jacob.

Han sliter sig bara sekundsnabbt
frén sin Ipad. Typiskt honom, konstate-
rar Sofia och beréttar att skdrmen varit
avgorande de senaste tva dren. Under

[USA

sega behandlingar har sonen kunnat
forsvinna in i andra vérldar.

— Innan spelade jag "Angry Birds”,
men nu har jag klarat alla nivier sa det
ar trakigt, sager Jacob och atergér till
en spannande film. Disney, otextat.

UTANFOR FONSTRET star vintermorkret.
Pappa David och lillebrorsorna Simon
och Lucas lagar mat i koket. Tack vare
Davids jobb pa ett stort it-foretag har
familjen bott i flera lénder. Jacobs forsta
ar spenderades i Danmark. Efter flytten
till Seattle byttes danskan mot engelska.

Att familjen befann sig pa ocean-
avstand fran sldkten nér cancern kom
var smértsamt. Samtidigt Oppnades en
ny, ovantad gemenskap. Jacob kunde
bara vara i skolan korta stunder och
hans gamla ldrare erbjod hemundervis-
ning. Grannarna organiserade sig. De
passade smasyskonen och lagade mat.

- De forsta sex manaderna fick vi
mat precis varje dag. Om de inte hade
kommit forbi hade jag nog inte &tit alls.
Den sortens praktisk kérlek, som ))
vagar gé utanfor familjen, 6nskar




JACOB SCHAUB

Alder: 8 3r. Bor: | en
lagenhet i Malmao.
Familj: Mamma Sofia,
pappa David, bréderna
Simon, 6 ar, och Lucas,
2 ar. Diagnos: Leukemi,
pre-B ALL, som spridit
sig till centrala nerv-
systemet.
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) jag att vi var béttre pa i Sverige,
séger Sofia.

I samband med sjukdomen bérjade
hon 16ptrana, gick med i The Leukemia
and Lymphoma Society och sprang ett
valgorenhetsmaraton med dem. Sofia
ar ocksa tacksam Gver att Jacob fick sin
intensiva behandling i Seattle.

- De ténkte pé vart vilméende
ivarje detalj. Skoterskorna hade till
exempel aldrig vita rockar utan roliga
klader med Kalle Anka pa, sédger hon.

Att komma till ett nytt sjukhus
i Sverige har varit omtumlande.

-1 USA hade jag koll pa allt, jag
visste exakt vilka mediciner Jacob
skulle ha och nér. Har kdnner jag mig
helt lost och néstan lite dum, de har
tagit for givet att vi vet allt. Men alla
rutiner och ord och hela miljon ar helt
annorlunda.

David, som precis har anslutit till
samtalet, haller med.

—Jacob och hans syskon erbjods
lekterapi, skola och pedagogiska for-
klaringar av varje steg i behandlingen.
Man glémde ibland att man var pa ett
sjukhus. Nar det géller att ldgga ner

SA KAN DU BIDRA

Anmal dig som manadsgivare till Barn-
cancerfonden och var med och stéd
kampen mot barncancer. Ga in pa
barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag

sddan tid pa relationer och helhetsupp-
levelsen &r USA mycket béttre 4n Sverige,
sdger han.

—Men bara s ldnge man har
pengar ...

Att amerikansk sjukvard ar skiktad
blev tydligt efterhand. Inf6r sonens
cancerbesked 6ppnade sig avgrunden.
David, som hade ett véilbetalt jobb, fick
allt svarare att halla ihop. Till slut
orkade han inte vara kvar pé foretaget.

- Och utan en stor 16n far du inte
den bésta sjukvérden. Dér &r Sverige
mer demokratiskt och jamlikt, sdger
han, och poangterar att sjdlva behand-
lingen é&r likvérdig. I veckan har David
borjat pa ett nytt jobb i Kopenhamn.
Sofia letar efter ndgot pa halvtid. Jacob
tappar latt orken och behéver ndgon
néra infor skolstarten om tva veckor.
Han ser fram emot att fa vara i ett
klassrum igen.

—Det &r en riktig skola jag borjar i nu,
sdger han.

VITA KRIGARE. S& heter Sofias blogg om
vardagsstriderna, de som star varje
dag. Varst &r osékerheten. Men den har

"UTANEN
STOR LON FAR
DU INTE DEN
BASTA SJUK-
VARDEN. DAR
iR SVERIGE
MER DEMOKRA-
TISKT OCH
JAMLIKT”

ocksé gjort dem modiga, sdger hon och
beréttar om Star wars-kalaset vinnerna
ordnade for Simon, strax efter Jacobs
diagnos.

—Jag brukade oroa mig sd mycket
over vad andra tyckte, men nu klddde
jag ut mig till prinsessan Leia och gick
runt pé sjukhuset. Jag kidnde: Nu ska
jag fira mina barn! Den ena har cancer,
den andra fyller &r och den tredje lig-
ger i magen.

Den yngste sonen Lucas foddes nagra
dagar senare. Lakarna skulle ta stam-
celler frén navelstrdngen infor en even-
tuell benmérgstransplantation. David
var med Jacob pé ett annat sjukhus.

— Forlossningen var stark. Glom inte
stamcellerna, skrek jag. Man ville gripa
tag i varenda livstrdd, fanga och spara
livet, séger Sofia.

I TRAPPAN HOJS plotsligt ljudvolymen.
Lucas stor sin storebrors filmtittande.
Att ha syskon betyder mycket, och
bréderna umgés dven nir Jacob mar
samre. Ibland leker de doktor, d& ar det
ett gosedjur som har cancer.

— Vi pratar 6ppet i familjen, men




i borjan var frdgorna outhérdliga.
Kommer min bror att d6? Jag sa att jo,
barn kan do. Det kéndes viktigt att inte
lova nagot omojligt. Men jag sa ocksa
att nej, jag tror att Jacob kommer att
leva. ®

FAKTA LEUKEMI, ALL
Akut lymfatisk leukemi, ALL, startar i benmargen, kroppens organ for
att bilda blodkroppar. ALL delas in i pre-B och T-cells ALL, beroende pa
vilken sorts vita blodkroppar som vuxit okontrollerat och brett ut sig i
benmarg och blod. Beroende pa typ av ALL skiljer sig valet av cytostatika
och ldngden pa behandlingen, men generellt behandlas ALL med flera
olika cytostatika, under fyra faser, i totalt 2-2,5 ar. Hogriskpratienter ges
en mer intensiv behandling inledningsvis.

ALL &r den vanligaste cancern hos barn och ungefar 85 procent blir
friska efter genomgangen behandling.

Olika protokoll -
samimna prognos

Det ar ovanligt med patienter som
byter land mitt i behandling. Pa barn-
onkologen i Lund finns darfor inga
etablerade rutiner. Anders Castor,
6verlakare pa barnonkologen, svarar
pa Barn&Cancers fragor.

Vad skiljer i behandlingen av hogrisk-
ALL mellan Sverige och USA?

— Forst och framst maste man ha
klart for sig att USA ar stort och har
flera grupper med egna behandlings-
protokoll som kan skilja sig at. Men
generellt dr behandlingstiden for ALL
i den rika varlden tva—tre ar. I mdnga
protokoll dr hégriskbehandlingarna
nagot kortare, men intensivare i bor-
jan. Ménga éaterfall hos hogriskarna
kommer tidigt och en del anser att
slutet pa en 1&ng underhéllsbehandling
kommer for sent for att bota och dérfor
gesionddan. A andra sidan kan somli-
ga barn med hogisk-ALL ha nytta av en
lang underhéllsbehandling — men vi vet
i forvag inte vilka dessa éar.

—Behandlingsstrategin &r i stort
ganska lika mellan lénderna. Det som
skiljer ar ofta vilka forskningsfragor
man stiller i protokollen. Ovriga skill-
nader beror pa vilka traditioner man
har i sitt protokollbyggande. Till exem-
pel anvédnder Norden mycket hogdos-
metotrexat (liksom till exempel St Jude
i USA), medan andra inte gor det (som
Cancer Oncology Group i USA). Trots
skillnaderna ar prognosen mycket lika
for de stora protokollen i varlden.

Hur gor ni nar ni tar 6ver en patient
fran ett annat land?

— Det &r inte s vanligt forekomman-
de, sa det finns inga etablerade rutiner.
Bytet behandlas individuellt och beror
pa hur 1dngt man har kommit i behand-
lingen, hur likt/olikt protokollet &r och
sd vidare. Generellt &r prognosen pro-
tokollberoende, s& 4r man i den mer
intensiva fasen i borjan bér man fort-
sétta med samma protokoll for att vara
saker pa att bibehdlla prognosen. A
andra sidan ar behandlingarna ofta
komplexa och de bésta resultaten nas
om man behandlar enligt inarbetade
rutiner, som kan skilja mellan olika
protokoll. Darfor kan det finnas férde-
lar att byta protokoll till det som den
nya "hemmakliniken” har mest erfa-
renhet och rutin av.

— Vi ar generellt intresserade av att
ha kontakt med kliniken som patienten
kommer ifrén. Men vér erfarenhet
varierar nar det géller hur mycket
information vi har fatt, och intresset
fran den forna hemmakliniken att fa
fortsatta upplysningar.

Las om det nordiska protokollet pa
barncancerfonden.se/ALL-info
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HAR DU EN FRAGA

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

Medicin

JUlId> AUl
fraganl ——

Skola

MIKAEL BEHRENDTZ
barnonkolog och verksam-

INGRID TONNING OLSSON ~ KARIN SVENSSON
neuropsykolog i Lund. sjukhuslarare i Umea.

Varfor far sa manga
tvillingar cancer?

Utifran de forskningsresultat som finns
publicerade sa ar det inget som tyder pa
att man har en 6kad risk att fa cancer bara
for att man féds som tvilling. Om man
anda drabbas finns det sannolikt andra
arftliga faktorer i slakten eller, senare i
livet, omgivningsfaktorer som kan visa

sig i en viss 6kning jamfort med hos
icke-tvillingar. MIKAEL BEHRENDTZ

|
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Varfor skickar ni
en almanacka?

Varfor far jag en almanacka nér jag skin-
ker pengar till Barncancerfonden? Jag vill
att mina pengar ska ga till forskningen,
inte till almanackor!

Almanackan ar en av flera insamlingspro-
dukter som vi har tagit fram och som,
genom att det finns inbetalningskort i den,
bidrar till forskningen kring barncancer
samt till rad och stéd fér de drabbade
familjerna. Vi skickar ut almanackan till ett
urval av de givare som ger en gava till oss i
samband med var héstkampanj.

Som insamlingsprodukt gar almanackan
valdigt bra och tack vare de intakter som vi
far in fran den sa kan vi till exempel finan-
siera en heltidstjanst for en forskare under
ett ar.

For den som inte 6nskar fa var alma-
nacka finns det mojlighet att tacka nej till
den genom att kontakta oss sa lagger vi en
sparr i vart givarregister.

Om du inte har fatt almanackan gar den
att képa i var webbshop fér 150 kronor.

YLVA ANDERSSON
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MEDICIN:

hetsansvarig i Link6ping.

Ar LCHF-mat bra mot cancer?

| dag &r det manga som éter enligt
LCHF-dieten for att det skulle vara
bra for hilsan. Jag har ocksa hort
att ketogen kost, som innehaller
normalt med protein, mer energi
fran fett och vildigt lite fran olika
sockerkedjor, ska vara bra om man
har cancer. Stammer det? Finns
det nagra faror med att ge cancer-
sjuka barn mat enligt LCHF?

Det har &r ett svart &mne som
manga tror sig veta mycket om,
men dar det inte finns ndgon
vetenskaplig kunskap. Debatten
kan skapa mycket oro hos manga.

Det finns i dag ingen forskning
pa ménniskor med cancer och
LCHF-kost. Det som finns &r nagra
studier pa rattor, som visar viss
effekt hos rattor med hjarntumor
och prostatacancer.

Det ar naturligtvis inte tillrack-
ligt fér att dndra nagon behandling
och man vet heller inte hur tillfor-
litliga dessa studier ar.

LCHF (ketogen kost) ger aldrig
full ndring. Barn med cancer behé-
ver fa i sig en energi- och nérings-
rik kost for att klara av behandling-
en sa bra som majligt och kunna
vdxa som friska barn. Det fungerar
heller inte att ge en sa fettrik kost
under en behandling som i sig ger
dalig aptit och illamaende.

Vi har sedan lang tid tillbaka god
kunskap och erfarenhet om keto-
gen kost till andra patientgrupper,
men inte till cancersjuka barn.

Rent teoretiskt skulle det kunna
vara farligt att ge LCHF-kost till en
cancerpatient. Alla celler i kroppen
behéver glukos (socker) dven
tumoren, och en cancertumor tar
alltid det den behover.

Forsoker vi svalta ut tumoren
genom att tillféra valdigt lite sock-
er via mat bryts egna proteiner ner
och omvandlas till glukos att férse
tuméren med.

Proteinerna som bryts ner kom-
mer fran "hela” proteinmassan det
vill sdga muskler, organ, enzymer,
hormoner och immunfarsvarets
celler. Det innebaér i sin tur att
manga funktioner i kroppen paver-
kas. Det ger bland annat ett samre
immunforsvar.

Vi rekommenderar inte LCHF-
kost eftersom det inte finns nagon
forskning kring det och for att barn
maste fa i sig tillrdckligt med ener-
gi och naring for att vaxa.

BARNDIETISTERNA,
Umea universitetssjukhus

Varfor har jag
fatt en kontroll-

uppgift?
| slutet av januari skickade
Barncancerfonden for forsta
gangen ut en kontrolluppgift till
alla givare som kan dra av sina
gavor i och med den nya av-
dragsratten for gavor.

Alla som har gett en gava
pa éver 200 kronor, mellan den
27 januari-31december ar
2012, far en kontrolluppgift.
Givaren maste totalt ha gett en
gava pa 2 000-6 000 kronor
till en godkéand organisation
och kan da dra av 25 procent
av beloppet. Skanker givaren
2 000 kronor kostar det alltsa
givaren endast 1500 kronor.

Avdraget gbrs i samband
med deklaration, dar beloppet
finns fortryckt. Du hittar mer
information om kontrollupp-
gifter for avdrag fér gavor pa
barncancerfonden.se/Skatte-
avdrag-for-gavor.

YLVA ANDERSSON

Hur stor chans
ar det att

var son blir frisk?

Vi har en pojke som fatt ALL,
t-cellsleukemi. Han gar pa
hogriskbehandling nu och jag
undrar hur stor chans han har
att bli frisk?

Den hér fragan &r det inte latt
att ge ett bra svar pa. For varje
individ som insjuknar sa ar
chansen att bli frisk O eller 100
procent fran start. Att luta sig
mot statistik blir da fér en
enskild individ ovasentlig.
Under en behandling foljer

vi upp behandlingseffekten
och varje patient féljer sedan
sitt behandlingsschema for

att i slutandan ges basta chans
till bot.

Efter avslutad behandling
féljs sedan patienten under
flera ar for att forsékra sig om
att sjukdomen &r besegrad.

MIKAEL BEHRENDTZ



das RAviralidaiiissuvil ridar ratt

Al

Vard Férsakringar Barncancerfonden

LOTTA PAULSSON ODMARK ~ LENNART BJORKLUND EVA SALQVIST NIKLAS WANGMAR YLVA ANDERSSON OLLE BJORK
konsultsjukskaterska for barn  psykoterapeut, hand- syskonstddjare vid Norrlands  gruppchef skadereglering pd  pr-chef pa professor och

med hjarntumor, Norrlands ledare och féreldsare universitetssjukhus i Umea. Salus Ansvar. Barncancerfonden. generalsekreterare
universitetssjukhus i Umea. i Goteborg. fér Barncancerfonden.
OMVARDNAD:

"Vibehover bli battre pa sexologisk rehabilitering”

Finns det nagra sirskilda sexuella problem som kan uppsta efter en barn-
cancerbehandling? Vad kan man i sddana fall géra at dem?

svenska cancerrehabiliteringen.

| samband med cancerbehandlingar kan en rad sexuella svarigheter uppsta.

En tumor kan till exempel genom sin utbredning skada kénsorganens anatomi,

blodkérl och nerver som &r viktiga fér sexuell funktion. Det hormonella sam-
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spelet i kroppen kan ocksa paverkas. Att behandla sexuella svarigheter kallas
sexologisk rehabilitering och &r nagot som behdver utvecklas mer inom den

BIRGITTA HULTER,

doktor i medicinsk vetenskap och klinisk sexolog,

Karolinska institutet

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, 073-181 04 56
e-post: mellansverige@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Bankgiro: 900-2908 Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 67 39

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Vastra Sverige
Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 5103

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 65 64

e-post: sodra@barncancerfonden.se

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

Mellansverige: Gavle sjukhus. Andra tis-
dagen i manaden, pa lekterapin, avd 107.
Akademiska barnsjukhuset. Varannan tis-
dag. Féréldramassage onsdagar pa avd 95A.
P& lekterapin férsta mandagen i manaden,
aven for fardigbehandlade familjer. Orebro
sjukhus. Férsta mandagen i manaden.

Stockholm: Astrid Lindgrens Barnsjukhus.
Varannan mandag pa Q84, kI 18.00.

Ostra: Mandagar jamna veckor i Linkoping.
Tisdagseftermiddagar pa lekterapin i Kalmar.

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

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

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

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

Vill du bli medlem?

Vi &r beroende av manga medlemmar och
alla ar vdlkomna. Medlemsavgifterna samt
vad du far varierar nagot i de olika féren-
ingarna. Las mer och bli medlem pa
barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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Virkad nalle. En ny
nallekompis for stora
och sma, designad av
foretaget Sebra.

Pris: 225 kronor.

vara smatt och gott i. (m )‘ fonden genom att
Pris: 125 kronor. ' béra var nya pin.
Pris: 50 kronor.

En bors. En gron liten ‘ % Pin. Visa ditt stod
figur som man kan for- 2 : for Barncancer-

Konsert i
kyrkan for
avdelning 64

SODRA For tredje aret

i rad holls en valgoren-
hetskonsert i Vallby
kyrka i december. Alla
pengar som samlades
in skénktes till cancer-
drabbade barn och ung-
domar pa avdelning
64 i Lund, via Barncan-
cerféreningen Sodra.
Tack alla ni som skankt
pengar, stallt upp med
er tid och pa andra satt
hjalpt till!

Ljusmanifestationer sprider hopp
pa Internationella barncancerdagen

Fredagen den 15 februari ar
det Internationella barncancer-
dagen. Barncancerfonden finns
pa plats i Kungstridgarden och
saljer marschaller som sprider
ljus fér de barn som varje ar
drabbas av barncancer.

Aven barncancerféreningarna
ordnar ljusmanifestationer runt om
i landet under dagen. Las mer pa
barncancerfonden.se/foreningar.

Pa kvéllen delar Barncancerfon-
den ut sitt journalistpris till det basta

barncancerreportaget i tryckt res-
pektive etermedier. Vinnarna bel6-
nas med 50 000 kronor vardera.
Syftet med Internationella
barncancerdagen &r att uppmaérk-
samma cancerdrabbade barn och
ungdomar vérlden 6ver, sprida
information och samla in pengar
till forskning, stéd och information.
L&s nagra av de nominerade
bidragen till Barncancerfondens

journalistpris pa barncancerfonden.

se/journalistpriset/nominerade.

"Tio noveller om barncancer”

Tio beréttelser fran Barncancerfondens novelltavling, i samarbete med
Camilla Lackberg, har samlats i boken "Tio noveller om barncancer”.
- Det é&r tio historier fran verkligheten som manga drabbade férhopp-

ningsvis kan kdnna igen sig i, séger Johanna Perwe pa
Barncancerfonden. Det har varit otroligt givande och
stundtals tungt att lasa novellerna, men framfér allt en
ynnest att fa ta del av dessa starka berattelser. Boken
ger en bra forstaelse for hur det kan vara att drabbas
av barncancer. Kép novellsamlingen fér 100 kronor pa
barncancerfonden.se/butik och l3s vinnarnovellen pa
barncancerfonden.se/vinnarnovellen

R

Countrygala mot barncancer

NORRA Fyra countryband ordnade en gala i Sundsvall till forman for
Barncancerféreningen Norra. Publiken strommade in till Railway Saloon
och totalt samlade Country Fights Cancer in ndrmare 80 000 kronor.

Slang mat-
ladan och
at med oss!

STOCKHOLM Varens
mat- och fikakvallar
ar inplanerade. Pa
mandagskvallar pa
avdelning Q84 bjuder
féreningen pa mat,
fika och prat. Las mer
pa barncancerfon-
den.se/Stockholm.

Arsmote
16 mars

MELLANSVERIGE
Lérdagen den 16
mars ar det arsmote
i Barncancerforen-
ingen Mellansverige.
Lunch och fika serve-
ras, liksom en aktivitet
for i forsta hand bar-
nen. Lds mer pa
barncancerfonden.
se/Mellansverige.

Mamma-
och pappa-
traffar

SODRA Under aret
kommer vi att ordna
mamma- och pappa-
traffar for foraldrar till
sma kdmpar som vill
traffa andraien lik-
nande situation.

L&s mer pa
barncancerfonden.
se/Sodra.

BARNDOM
pa Arlanda

Fran den 12 februari
och en manad framat
kan utstallningen
BARN DOM, som
tidigare hangde pa
Fotografiska i Stock-
holm, ses i ankomst-
hallen pa Arlanda
terminal 5.

Projektet &r ett
samarbete mellan
Barncancerfonden,
Swedavia och Foto-
grafiska.
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;;“ Give Hope-halsband
Give Hope-halsbandet
bestar av en kedja med en
klotformad berlock som
finns i fem olika farger.
Pris: 500 kronor.

Kalender 2013. En
vaggkalender for ar
2013 fylld med hér-
liga arstidsbilder.
Pris: 150 kronor.

Ett barn fattas
mig. En bok om
sorg, for forald-

rar som mlster Ett barn Fattas mig
sitt barn i can- i

Cancer hos barn och
tonaringar. En versikt r
av de cancersjukdomar 4
som drabbar barn och
tonaringar och hur de t .
behandlas. Gratis. -

cer. Gratis. d \

Dags att boka 23 mars!

L6érdagen den 23 mars spinner hela Sverige fér barn med cancer.
Det &r femte aret i rad som Barncancerfondens insamlings-
event Spin of Hope genomférs. Under tolv timmar

ska de deltagande lagen halla i gang en spinning-

cykel. Anmalningsavgiften ar 1500 kronor per

lag och hela summan gar till Barncancerfonden.

L&s mer och anmal ett lag pa barncancer-

fonden.se/spin-of-h

Anglaférsilining
blev stor julgava

N&r Barncancerféreningen Sodra firade jul pa
barnavdelningen pa centrallasarettet i Véxjo
var det inte bara tomten, mat och umgange
som spred ljus i morkret. Familjen Alalehto
passade ocksa pa att Idmna 6ver en check pa
100 000 kronor till Barncancerfonden. Till-

Ride of hope +
Skandisloppet = sant

Skandis Bike Weekend &r ny samarbetspartner till
Barncancerfonden. De subventionerar ett antal start-
platser i motionsloppet Skandisloppet till férman for
Ride of Hope, Barncancerfondens eget cykellopp.
Platserna saljs vidare till ett hogre pris an en normal
startplats och intékterna skanks till Barncancerfon-

Almers Hus

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

Almers Hus invigdes 1993 och total-
renoverades i bérjan av 2010. Férra aret
besckte 6ver hundra familjer anlaggningen
foér att hamta kraft och inspiration. Huset
ags av Barncancerfonden och drivs i sam-
arbete med Comwell Varberg Kurort
Hotell & Spa.

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

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

den. Redan férra aret bidrog manga av deltagarna i
Skandisloppet till kampen mot barncancer.

- Det &r saklart roligt att annu fler nu ges mojlighet
att bidra till nagot sa viktigt, sager Billy Ydefjall pa
Barncancerfonden.

sammans med vanner och slaktingar har de

tillverkat och salt dnglar. Familjen har tidigare
delat ut en check pa 200 000 kronor till barn-
avdelningen, fér upprustning av dagrum och
ink6p av teknisk utrustning.

0
Color Against HIL

Childcancer

VASTRA | december
genomfdrde Zoo Tattoo

en utstallning, kallad "Color
Against Childcancer”, for e
andra gangen. Alla som v NART
ville fick stalla ut och salja s
sina tavlor och alla pengar

fran forsaljningen skénktes till Barncancer-
féreningen Vastra. Totalt samlades 72 424
kronor in, en rejal kning fran forsta arets

14 000 kronor.

Succé for fﬁaiﬁﬁ'ﬁ
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KALENDARIUM

FEBRUARI-APRIL

16 feb-23 feb Rekreation
23 feb-2 mars Rekreation
2 mars-9 mars Rekreation
9 mars-16 mars Rekreation
16 mars-23 mars Visom mist
23 mars-30 mars Rekreation
30 mars-6 april Rekreation
6 april-13 april Rekreation
13 april-20 april Rekreation

Vill du bli peer-support?
| var drar Barncancerfonden igang sin andra
peer support-kurs. Ar du 6ver 18 &r, har
behandlats fér cancer som barn pa Akade-
miska sjukhuset i Uppsala eller pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus i Solna och vill stotta
barn och unga som &r i behandling i dag?
Skicka in en ansékan senast den 18 februari.

Ansokningsformular och mer informa-
tion hittar du pa barncancerfonden.se/
Peer-support
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Nallekortet. Tryggve. En kompis fér ~ Barn&Cancer. BESTALL MATERIAL
Information stora och sma. Desig- Bestall prenumera- Gor din bestéllning pa

om Barncan- nad av foretaget Sebra,  tion av tidningen barncancerfonden.se/
cerfondens som gor fina leksaker Barn&Cancer. Butik. Du kan dven ringa
Mastercard. ¥ och inredning for barn. Pris: 200 kronor for in din bestéllning pa

Pris: 225 kronor. fem nummer per ar. 08-584 209 00.

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

Har finns maojlighet till kunskapsover-
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

Familjevistelse for barn i de lagre
arskurserna som har haft hjarntumér
11-15 mars 2013

Vi som mist-vistelse
21-24 april 2013

Syskonvistelse
20-24 maj 2013

Ungdomslager
10-14 juni 2013

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 91 62 eller genom en anmalnings-
blankett som du hittar pa Barncancerfondens
webbplats. Konsultsjukskoterskorna vid respek-
tive barncancercentrum kan ocksa hjélpa dig.

UTVALDA INLAGG PA BLOGGEN

17 JANUARI 2013
Vill du bli Peer supporter?

Efter manga ars fixande, trixande, stort
talamod och inspiration ...

1 JANUARI 2013

""Min bussbastis"

Haromdagen damp det ner en bok i
brevladan. En alldeles rykande férsk ...

9 JANUARI 2013

Kalendern &r min!
Den &r réd i ar. Min gamla var lila ...

Las mer pa blogg.barncancerfonden.se
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Kungsan gillar
Barncancer-

fonden

Under ar 2013 har
Kungstradgarden Park
& Evenemang valt att
samarbeta med Barn-
cancerfonden som
enda ideella organisa-
tion. Samarbetet inne-
bér att Barncancerfon-
den far nyttja Kungs-
tréadgarden gratis under
aret. Internationella
barncancerdagen &r det
forsta tillfallet, ytterliga-
re ett, Book of Hope,

ar inplanerat till den

22 maj. D& kommer ett
tjugotal forfattare att
signera och sélja sina
bocker till férman for
Barncancerfonden.

1 Sl
B "

| dokumentdirfilmen "Sarah & Syleme” far man félja 15-dGriga Sarah och
hennes mamma Syleme under kampen mot en elakartad bentumér.

"Sarah & Syleme" visas pa filmfestival

Under tre ars tid féljde dokumentérfilmaren Anders Lidén Sarah, som
drabbades av en bentumar nér hon var 15 ar. De tréffas férsta gangen
sex dagar efter beskedet om cancern.

- Bade Sarah och hennes mamma Syleme gjorde ett sa starkt intryck
pa mig att jag férstod att deras historia skulle kunna bli en stark doku-
mentér, berattar Anders Lidén. De gick omedelbart med pa att lata mig
filma dem och jag fick en unik chans att néra félja en cancerbehandling,
men ocksa en komplicerad mor-dotterrelation. Jag hoppas att filmen
ska 6ka forstaelsen for hur det &r nér ett tonarsbarn drabbas av cancer,
bade for den drabbade och de anhériga. Jag & mycket stolt dver filmen.

- "Sarah & Syleme" ar en stark dokumentér som berér djupt. Hop-
pen mellan grat och skratt &r harfina, séger Ylva Andersson pa Barncan-
cerfonden.

Filmen gick upp pa Géteborgs filmfestival den 29 januari. Den &r
producerad med stéd fran Barncancerfonden.

ax

Vill du hanga med till Disneyland?

SODRA | sommar aker Barncancerféreningen Sédra dnnu en
gang till fantastiska Disneyland Park i Paris. Under den fem
dagar langa resan, den 15-20 juni, kommer deltagarna att fa
besoka Euro Disney Resort och Walt Disney Studios. Dér finns
Kalle Anka, Musse Pigg, Langben och alla andra figurer, liksom
manga haftiga akattraktioner. Hemresan gar via Paris. Antalet
platser &r begransat och de som redan ar medlemmar i féren-
ingen, liksom familjer med barn som &r i behandling har fortur.
Las mer pa barncancerfonden.se/Sodra.

Behovet av
habilitering

o
pa agendan
STOCKHOLM Tva av Stockholms-
foreningens medlemsforaldrar
lyckades tydliggéra de cancer-
sjuka barnens behov nér Regionalt
Cancercentrum bjod in till work-
shop kring framtidens cancer-
behandlingar. Behovet av habilite-
ring for barn som har haft cancer
lyftes upp pa bordet och malet &r
nu att 6ka medvetenheten om detta
och inte bara diskutera rehabilite-
ring fér vuxna som har haft cancer.

Stockholmsféreningen har dven
etablerat kontakt med Hjéarnskade-
center for barn i Stockholm, dar
barn med férvérvad hjérnskada kan
fa habilitering.

L&s mer pa barncancerfonden.
se/Stockholm.

Hyr Molle-
garden i
sommar

SODRA Kanske kénns
sommaren langt bort,
men snart ar den har
igen! Vill du hyra Molle-
garden i sommar?
Ansok pa var webbplats
fore den 15 februari.

Arsmote i
Helsingborg
13-14 april
SODRA Barncancer-
féreningen Sédras ars-
mote halls pa Clarion
Grand Hotel i Helsing-
borg den 13-14 april.

Priset blir &ven i ar 350
kronor per person.

Slottsmingel
blev nyttigt
natverkande

STOCKHOLM Fdrenings-
festen pa Karlbergs
slott i januari bjéd pa
guidning av slottet,
god mat, natverkande,
workshop och akustisk
musik.

Marknad for
Agrenska

Sedan 1994 har host-
marknaden pa Trollstu-
gan i Askim, Géteborg,
arrangerats till férman
foér Barncancerfondens
kompetenscentra
Agrenska. | ar blev det
4300 kronor till inkdp
av sagobdcker och
séllskapsspel.
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Jag tinker pa cancern om det dr nagot

jobbigt jag maste gora. Att det inte kan bli

virre dn det, att det kommer att 16sa sig.
Annars tinker jag inte s mycket pa sjukdomen, jag
gar i en annan skola nu och mina kompisar kinner
till att jag har haft cancer. Det kinns ganska sjilv-
Kklart att beratta, det dr ju inget jag skims for. De
som far veta brukar fraga om det 4r okej nu, och
om det var allvarligt.

I dag dr cancern ett kapitel som jag har gatt forbi.
Men jag kommer ihag att det var operationer
ganska ofta. Det var jobbigt och obehagligt att bli
opererad, massa sprutor och si. Innan cancern var
jag radd for sprutor, men det gick Gver.

Det ir lite skillnad pa mig och mina kompisar,
men sjilva livsstilen skiljer sig inte. Jag har triffat sa
manga minniskor pa lasarettet, si jag ar inte sd blyg
lingre. Och sa har jag drren. Tva pa bréstet och ett
pa ryggen efter transplantationen.

Min syster Jonna ir donator. Hon ir en duktig
gymnast och var med i OS. Man maste ju vara stolt!
Vi dr nira varandra. Det har vi alltid varit.

Jag har en lillasyster ocksa. Men jag och min
storasyster har mer vixt upp tillsammans.

I skolan ir det bra kan man vil siga. Lite stressigt
sadir, lite press med betyg och sidant. Nista termin
blir det nationella prov. Jag vill ga teknisk eller natur-
vetenskaplig linje pa gymnasiet, bli ingen;jor.

Om jag kunde siga nigot till dem som ir sjuka
idag, skulle det vara att det férsvinner. Det gar Gver.
Det blir normalt igen. For mig 4r det
négot som var for linge sedan.

EMMA OLSSON

CASPER ADLERTEG

Alder: 15 &r. Gér: Gar i nionde klass. Bor: | Vasteras.
Diagnos: Leukemi, ALL, 2003. Stamcellstransplanterad
2004, fardigbehandlad 2006. Familj: Mamma Veronica,
pappa Thomas, systrarna Jonna, 17 ar, och Amalia, 12 ar.
Gillar: Att hanga med kompisar, ga pa gymmet och spela
dataspel. Favoritforfattare: George RR Martin, "Game of
thrones”. "Tv-serien &r sa spannande att det inte gar att
vanta till nasta sésong.”
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