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Barnonkolog
- tufft men hoppfullt yrke

Forskare hoppas
kunna forebygga ALL

Patrik Liljegren ar det forsta
barn i Sverige som vardats
hemma efter en stamcells-

transplantation. Guld vart, tycker

han —hemma finns ju syskonen, 4
katten och gitarren. y C e r a r I

BARNCANCER

”Man kan lugnt siga att vi inte ger oss i forsta taget.” >>> sidan15 FONDEN



Ko Loeare !

”Jag ska bli tennisproffs nar jag blir stor” 3 TVEKLOST OCH I SORG har ménga i
vart land visat sin solidaritet med med-
Omvarld/notiser 4-5 manniskor vars liv och vardag slagits i
spillror. Vi har givit pengar till bistands-
Hemma bast! organisationer pa ett satt som aldrig
Patrik Liljegren vardades hemma _tidigare f(')_r att underlatta for drabbade
efter stamcellstransplantationen. 6—9 i Sydostasien. Man beréknar att det ror
sig om narmare en miljard kronor.
Sparade prover hj alper Barncancerfonden, som ju inte arbetar

forskningen om leukemi

En internationell studie om leukemi hos barn
visar att sparade blodprover kan anvandas
for att hitta spar av virus — virus som kan

med katastrofhjalp, ser med tillfreds-
stallelse hur systerorganisationer far
stora mojligheter att bista.

For Barncancerfonden har det

ha samband med sjukdomen. 10-11 inneburit att gavorna under januari-
februari har minskat med 20-30

Testamenten: procent jamfort med samma period

Ekonomi, juridik och sagor om livet. 12-13 foregéende ar. I en akut situation har

"Sen aker man molntaxi till Himlapalatset” 13
Forhoppningar om att férebygga leukemi 14
"Barn som blir friska ar var beloning”

Barnonkologerna Anders Kreuger och
Josefine Palle beréttar om ett yrke dér sorg och

vissa givare bytt malgrupp, men jag ar
Overtygad om att Barncancerfondens
givare aterkommer. Alla forstar vikten
av langsiktighet i arbetet med att finna
forklaringar till varfor barncancer
uppstar och likasa for att finna metoder
att bota med sa fa biverkningar som
mojligt.

gladie gar hand i hand. 15-17 For inte s& manga ar sedan dog de
flesta barn som fick leukemi. Idag dver-
Examen i barnonkologi 18 lever 4 av 5 barn, och forskare har nu
forhoppningar om att i framtiden kun-
Humlan na forebygga leukemi. L&s om trans-
Brev, pyssel och serien Kaxen 19 lokation och hyperdiploidi och glads at
att forsta.
Notiser 20 Testamenten och andra gavor ar av-
gorande for att Barncancerfonden ska
En mammas dagbok 21 kunna driva sin verksamhet. Vi far inga
statsbidrag. Barncancerfondens finansi-
S& har kan du skanka pengar 23 erar 90 procent av all svensk barncan-
cerforskning. Och det sker med enbart
Krénikan gavor. En mycket speciell gava ar ett
Barnprogramledaren Jonas Leksell testamente. Det behover inte innebara
skriver om den hiskeliga salt- och pepparligan. 24 ettarv av ett helt dodsbo utan kan ock-

sa betyda att man vill lamna en summa
av sin kvarlatenskap till en organisation
som man sympatise-
rar med. Las om hur
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TEXT: STINA JORDEVIK FOTO: MATS SAMUELSSON

r och bor i Aimhulti Sméland, i ett
li 0g granhack. En gang var det en

fl ihacken —och da var det tur att
d 's hade hon cyklatin i ett trad
el

- trabi man kan bygga hégre an
.-..:... .-e.m e wrn 0 Sé massor med Ieks§k|e[|a|
och foton och h forstas en dator.

L ﬂer-ﬂaf@;ag‘ska.ﬁaiordato.:ﬁnauagblmsmr%m.

Jo, en platt. P& sjukhuset har de platt dator i alla rum!

- Varje séndag gér Pascall p& tennistraning i A-hallen p& -

Linnéhallen. Dit gar ocksa basta kompisen William, som
'uwmﬁﬁrmmmg'som Pascal = nollan pa
. Montessoriskolan i Almhult Pascall ska bli tennisproffs
nar han blir stor ‘han har redan vunnit en medalj fast de
It]ar'\-tavj‘ng-l S ey "
~ Mankanvinna sa har stora pokaler Kanske med
1+ pengar, eller'sa gor de pokalen av pengarna.
—Villdu se néar jag gor en bakatkullerbytta? Jag gar pa
" gymnastik ocks&, men ingen annan sport. Jo, fotboll.

[ 5.

I Lund kan man ga och springa, det &r ett stort sjukhus.

' Dér r det kul, sarskilt pé lekterapin.

Pascall visar sina Bionicle-gubbar. Ganska laskiga. Han
har ocksa Lego Knights’ Kingdom, de har svard i olika
farger. Denonda ar svart.

Pascall kan prata ungerska, for mormor och moi
bor i Ungern. Det tar en kvall och en dag att ke

—Men jag sov inte pé hela végen dit! Ska vi
spelaUno?

Efter ett parti Uno—som Pascall forstas
vinner —&r det dags att aka hem. Men da ;5.,%

' “férvandlas Pascall till: em_abba som lnte
slapper ut nagon genom dorren.

—S&har gor man krabbsteg; man:
gor sa och s& upp med magen och
s& gér man dtsidan. Ochsékan ==
man nypas med tarnal ?'

—-~_

Pascall Marton fick diagnosen
neuroblastom i november 200:
Han genomgar nu sin sista

behandling, med hoga do <
A-vitaminer. Pascall &r l [
pigg och mar bra 6
det mesta.

QD
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SLEDAMOTER

Olof Rydén och Ann Langius EKIof &r ledamdter i Barn-
cancerfondens forskningsnamnd for vardvetenskap
inklusive psykosocial forskning. lldikd Marky &r
ordférande i namnden. Alla tre talade ocks& under
Barncancerfondens symposium om vérdvetenskap
17-18 mars. Hur ser de pé vardforskningens plats inom
barnonkologin idag? Varfor 4r den sa viktig?

ANN LANGIUS EKLOF,

sjukskdterska och docent

paRoda Korsets hogskola
—Vardforskningens framsta uppgift &r att

| 6ka kunskapen genom att forhalla sig till
barnets och familjens egen upplevelse och erfarenhet av
sjukdomen. Mycket i omvardnaden styrs av personalens
erfarenheter, och fran forskning med vuxna vet vi att detta
skiljer sig fran de drabbades syn. Utmaningen i framtiden ar
att finna metoder for att individualisera omvardnaden, s&
att ratt person far ratt stod att hantera situationen aven i
ett langsiktigt perspektiv.

OLOF RYDEN,
professor, Lunds universitet

—For mig ar det sjalvklart att vardforsk-
ningen har mycket att hamta fran beteende-
vetenskaperna. Till exempel kan kunskaper
om familjedynamik vara till nytta eftersom familjen har sa
stor betydelse nér ett barn blir sjukt.

Utvecklingspsykologin &r ett annat &mne som kan utnytt-
jas mer. Barn fungerar valdigt olika beroende pa vilken
utvecklingsniva de befinner sig pa. En tva-, fyra- eller
sexaring uppfattar varlden, till exempel sin sjukdom, pa helt
olika sétt. Nar det galler vuxna kommer personligheten mer
i forgrunden. Etnisk bakgrund paverkar ocksa hur man for-
star sin sjukdom och &ven relationen till vardpersonal.
Samtidigt ar forstas alla patienter individer oavsett alder,
kon eller etnicitet och maste bemétas som sadana. Har kan
man diskutera betydelsen av att varden &r grundad pa
"vetenskap och beprovad erfarenhet” och nar vardarens
empati och kreativitet — vard som "konst” — tar vid.

ILDIKO MARKY,

professor och barncancerlékare,
Barncancercentrum, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Géteborg
—Vardforskningen ar viktig inom alla sjuk-
vardens omraden. En manniska ar ju inte sin sjukdom!
Idag har vi valdigt bra bot inom barncancervarden, men vi
har inte alla svar nar det galler vad boten "kostar” pa det
psykosociala planet. Det kan handla om allt ifrdn sméarta
och illamaende till informationsbehov och ensamhets-
kanslor. Vilka rutiner och atgarder kan leda till battre
behandling totalt sett? Jag tycker att vi maste arbeta
utifran en holistisk méanniskosyn, dér kropp och sjal hanger
ihop. Och dr spelar vardforskningen en mycket viktig roll.

FA AV DE LAKEMEDEL som
anvands av barn &r utprovade pa barn.
Detta oroar méanga lakare, och nu &r
eventuellt en ny lag pa gang. Det kan
bli obligatoriskt att nya lakemedel som
skrivs ut till barn ocksé &r testade pa
barn. Forslaget som lagts av EU-kom-
missionen har gatt pa remiss till EU:s
medlemsstater.

Skélen till att lakemedel i allménhet
inte testats pa barn &r dels att det
ansetts oetiskt, dels att barnmedicin
utgor en relativt liten marknad for
lakemedelsforetagen. | det nya lagfor-
slaget kommer lakemedelsforetagen
bland annat att erbjudas férlangda
patenttider om de kliniska prévning-
arna ocksa galler barn.

Barnlakarna har lange efterlyst tes-

Det hom
ell brev...

...till Barn & Cancers redaktion,
fran Eva-Lotta Benzeriane i Enkoping:

"Den 6 augusti 2001 foddes en liten son
och lillebror, som tyvérr bara fick bli 2
manader. Henrik dog den 7 oktober pa
grund av en mycket stor hjarntumér, en
sé kallad PNET.

Héaromdagen kom min systerdotter,
som &r 13 &r, till mig med en dikt som
hon skrivit till vér dlskade Henrik:

Till min kéra kusin Henrik...

Dagen du dog glémmer jag €j...

Dagen du dog svek du me....

Dagen du dog bestdmde jag me;...
Dagen darpa besokte jag dej...

Jag ké&nner att du finns inom mej...
Jag vill s& garna dela mitt liv med dej...
det som &r sorgligt...

&r att det jag vill &r helt oméjligt!!
—JAG SAKNAR DIG

Kramar fran din kusin Sabina”

ter pd barn for att fa battre anpassade
doseringar pa lakemedelsforpackning-
arna. Doserna raknas ut efter barnets
vikt, med vuxendoserna som norm.
Men barn har en annan &mnesomsatt-
ning och kan fa helt andra biverkning-
ar an vuxna.

Barn i ettarsaldern har i allmanhet
en langsammare nedbrytning av
mediciner och behdver lagre doser,
medan ett barn i 3-4-arsaldern till och
med har snabbare nedbrytning an en
vuxen. Skillnaderna ar sarskilt tydliga
ndr det géller antibiotika och astma-
lakemedel.

KEROLD KLANG

Ake har samlat ihop
900 000 kronor till
Barncancerfonden

AKE ULFHJELM iUmedarensann
entusiast. Sedan oktober 1992 har han
samlat in drygt 900 000 kronor till
Barncancerfonden och Barncancer-
féreningen Norra. Ake har haft insam-
lingshéssor utplacerade i afférer i
Umea, och cyklar varje vecka runt i stan
och samlar in dem.

Forra aret fick han in 91 000 kronor.
Sedan starten har han sammanlagt
samlat in 910 000 kronor. N&r den
magiska gransen 1 000 000 kronor &r
uppnadd téanker Ake sluta.

— Det beraknas bli ndgon gang i
slutet av 2005. D& hoppas jag att ndgon
annan tar vid! @
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*Jag vill orka
tinka langa tankar”

Kristina Bock Grahl skrev ett mejl till redaktionen
for Barn & Cancer. Hon ville tacka for artikeln om
forhojda stressnivaer hos foraldrar med

cancersjuka barn, i Barn & Cancer nummer 6 2004.

S& har skriver Kristina:

"Artikeln gjorde mig glad, kanske ett konstigt ord
att anvanda men jag ska forklara mig.

1995 pa hosten fick var Martin, da 13 ar, leuke-
mi. Han gick sedan drygt 2 ar pa hégriskbehand-
ling och var fardighehandlad i januari 1998. | mars
2000 insjuknade han igen och blev benmérgs-
transplanterad i augusti. Nar transplantationen
efter tva "forsok” lyckades fick han en grav GVH-
reaktion i mag-tarm och dog den 11 december.
Forutom sorgen drabbades jag av en utmattnings-
depression och det &r, trots att det gatt fyra ar,
lang vég tillbaka.

Jag har varit s& otalig. Jag vill ju bli bra. Sorgen
vill jag inte mista. Den betyder ju att jag alskat!
Men jag vill orka tanka langa tankar, orka umgas

s

"Erbjod fird g
krisstig m“,-,.t#.""‘"

K

med vénner, orka ge mig in i diskussioner...

Artikeln och forskningen den beréttade om gav
mig mer forstaelse for min situation. Om det &r s&
att foraldrar vars barn haft cancer och blivit friska,
fortfarande efter 10~15 ar kan visa 6kad stress-
kénslighet, da ar det ju inte sa konstigt att jag gor
det annu. D3 &r fyra r inte négon lang tid.

Da finns det hopp fér mig! Tack for att ni gav mig
den kunskapen.”

Fotnot: GVH betyder graft-versus-host.

En GVH-sjukdom innebér att de vita blodkropparna
reagerar pa de nya stamceller man fatt vid transplanta-
tionen. De flesta patienter far mildare former av GVH-
reaktioner, med exempelvis utslag i handflatorna och

i ansiktet. | svara fall kan man fa utslag pa hela kroppen,
péverkan pa levern och besvérlig diarré.

FRAGA FAR SVAR

Varfor &r man sd kanslig
for infektioner efter en
stamcellstransplantation?

Britt-Marie Svahn, verksamhets-
chef pa transplantationsenheten

pa Karolinska universitetssjukhuset
i Huddinge:

— En stamcellstransplantation
inleds med en forberedande
behandling med cytostatika och
eventuellt stralning. Doserna ar sa
pass hdga att de &r dodliga om man
inte genomfor en transplantation
efterat. De vita blodkropparna som
ar kroppens immunforsvar slas ut
totalt. Detta g6r man for att fa bort
alla cancerceller i kroppen samt for
att det egna immunforsvaret inte
ska angripa de nya stamcellerna.
Direkt efter en transplantation har
man inget eget immunférsvar och

ar da givetvis extremt kanslig for
infektioner. Det tar kroppen tva till
tre veckor att aterskapa de vita
blodkropparna, men infektions-
kanslig kan man vara langt efter
transplantationen pé grund av ned-
sattimmunforsvar.

Stamcellstransplantation kallades
forut for benmargstransplantation.
Allogen stamcellstransplantation
innebdr att transplantatet tas fran
en frisk givare och annan individ an
man sjalv.

— Alla har vi ett musika-

liskt forflutet av olika slag,

och darfor blir 1atvalet av blandad

stil. Férutom att kdren gett oss allaen
musikalisk kick har vi blivit mycket goda

Tjejkor sjunger for Barncancerfonden X
= |
vanner som stéttar varandra i vardagen.

-~ (_" o
TIEJKOREN GLOD i Orebro bestér av :y./"
Och det basta av allt &r att vi under &rens

tio musikaliska tjejer som ville géra nagot
?ﬂz e
lopp fatt in ett antal kronor till de sjuka bar- \ ?l

sjuka barn. Alla intakter gar till Barncancer-
fonden. Kdren bildades i juletid 1998.

— Viarrangerar sjélva kyrkokonserter
och star pa stan i varsta julruschen for att
samla in pengar till barn med cancer, berat-

gemensamt, med syftet att hjalpa cancer-
tar Annika Gelin i kdren. nen. | julas blev det éver 11 000 kronor!

Barncancerfonden ordnade symposium

”"VAD VI VET OCH INTE VET”
var rubriken pa Barncancerfondens
symposium inom vérdvetenskap inklu-
sive psykosocial forskning, som hélls i
Stockholm under tva dagar i mars.

Ett 90-tal deltagare fran hela landet
fanns pa plats — lakare, sjukskoterskor,
lekterapeuter, psykologer, forskare och
andra yrkesgrupper. Nagra av talarna
var inbjudna fran utlandet, exempelvis
John J Spinetta som &r professor vid
San Diego State University i USA och
Faith Gibson, doktor inom vardveten-
skap i England.

Under symposiet presenterade flera
svenska forskare inom vardvetenskap
sina resultat — exempelvis Louise von
Essen, Ulrika Kreicbergs, Krister

Boman och Pernilla Pergert, vars forsk-
ningsresultat vi tidigare presenterat i
Barn & Cancer. Flera nya fragor vacktes
ocksa. Under workshops och tanke-
smedjor diskuterade deltagarna bland
annat mojligheten att skapa nationella
omvardnadsprogram, och hur man
skulle kunna anvénda de nationella
registren for att dokumentera omvard-
nadsfaktorer.

Flera forelasare aterkom till fragan
om hur man bast later barnen fa
komma till tals och tar tillvara deras
erfarenheter.

| kommande nummer av Barn
& Cancer kommer vi att ta upp nagra av
de fragor och &mnen som berdrdes
under symposiet.

Nallen Hampus
gav pengar J 9‘*
till Barncancgtfqnden

1 JULAS erbjod postor- ¢

derforetaget Ellos sina

kunder att kopa teddybjor-

nen Hampus fér 49 kronor, varav 20 kronor gick till
Barncancerfonden. Resultatet blev en succé: éver
15000 bjérnar skickades ut, vilket innebar drygt
300000 kronor till Barncancerfonden.

— Gensvaret fran vara kunder blev 6ver férvantan!
Nasta ar planerar vi att gora ett liknande erbjudande till
kunderna ndr vi gér motsvarande utskick, beréttar
Linda Svedjenbacke pa Ellos.
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Patrik vardades hemma efter transplantationen

Patrik Liljegren dr tio ar och unik. Han &r det férsta barnet

i Sverige som vardats hemma direkt efter en stamcells-
transplantation. Patrik madde illa mycket i bérjan, hemmet skulle
stddas varje dag och katten Tuffy fick flytta hemifran i sex veckor.
Ganska tufft —men vart allt besvar for att fa vara hemma.

atrik Liljegren fick ett lym-

fom 2000, och sedan annu

ett i maj 2004. En stamcells-

transplantation planerades, och

nar den néarmade sig borjade Patrik och

hans familj att ladda mentalt. Tva

manaders isolering pa sjukhus skulle

namligen bli en péars for en Kille som

knappast kan tdnka sig ngot varre stal-
le att vistas pa.

—Jag hatar sjukhus. Jag kan lukta mig
till sjukhus, till och med vilken avdelning
det ar. Och jag kan verkligen inte dta pa
sjukhus — bara att tanka pa den lila mat-
listan de hade p& Huddinge kanns ack-
ligt, séger Patrik.

Att forbereda sig for hela tva mana-
der i denna miljo gick sadar”, enligt
Patrik. Men bara nagra dagar fore trans-
plantationen, i oktober forra aret, tog
historien en annan vandning. Avdel-

FRAN FRISK GIVARE:

Patrik Liljegren har genomgatt en allogen
stamcellstransplantation, vilket innebar att
han fatt stamceller fran en frisk givare, inte
fran sig sjalv. Patriks givare &r anonym och
kommer ifr&n USA. Det finns ocksa autolog
stamcellstransplantation, som innebar att
patienten efter behandling far tillbaka sina
egna stamceller. Efter ett sddant ingrepp ar
man inte lika infektionskanslig.

ningsldkaren kom och fragade Patriks
mamma, Annelie Liljegren, om familjen
skulle varaintresserad av att ta hand om
Patrik hemma direkt efter transplanta-
tionen.

-Jagblevsaglad! Men jag vagade inte
beratta nagot for Patrik direkt, eftersom
vardpersonalen maste inspektera vart
hem innan vi fick klartecken. N&r han
var ledsen och langtade hem svarade jag

"Det ar ett tips till andra barn: sov nagon annanstans
an i ditt eget rum nar du ar sjuk. Det &r bra att gora
en vardplats pa ett stélle som man kan stéda bort sen nér

man mar bra igen.”

lite svavande att vi far se om vi kanske
kan ordna det”, sager Annelie.

Huset i Danderyd utanfor Stockholm
inspekterades; man kollade exempelvis
vattentemperatur och att varken kok
eller badrum var omgjort nyligen. Efter
en renovering kan det namligen finnas
mogelsporer som kan ge svampinfektio-
ner nar man ar sa infektionskanslig som
efter en transplantation. Sedan fick Pa-
trik klartecken att &ka hem, och lam-
nade sjukhuset pa stort.

PATRIKS foraldrar &r skilda, och vard-
platsen blev hemma hos mamma. Huset
storstadades och krukvaxter, mattor och
andra bakteriehdrdar” rensades ut
innan Patrik kom hem. Annelie damm-
torkade dagligen. Alla som skulle bes6-
ka Patrik maste vara helt friska och fick
tvatta handernanoga och satta pasig ny-
tvattade klader nar de kom in. Mycket
bok var det, men Annelie och Patrik ar
rorande 6verens om att det var vart allt
besvar for att fa vara hemma.

Katten Tuffy fick de lamna bort under
de forsta veckorna, da Patrik var som
mest infektionskanslig.

—Det ar fortfarande sa att om jag ror
Tuffy maste jag tvatta handerna efterat,
och han far inte vara for nara mitt an-
sikte. Man vet ju aldrig var katter har va-
rit och vilka baciller de tar med sig hem,
sager Patrik.

Det ar tydligt att Tuffy betyder myck-
et. Han star pa ryggstodet pa soffan dar

2-2005 barn & cancer
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Familjen Liljegren fick
l&mna bort katten Tuffy
under de forsta veckorna
som Patrik vardades hemma.
Det blev ett kért &terseende
néar Tuffy kom hem igen!




OM STAMCELLSTRANSPLANTATIONER

>>> Visitter och pratar, precis bakom Patrik,

och inspekterar faglar ute i tradgarden.

—Han vill oftast vara dér vi ar, beréat-
tar Patrik. Nar vi hade honom bortlam-
nad tjatade jag jattemycket om att han
skulle f& komma hem, och till slut fick
han ju det. Det var kul!

Varje dag under de forsta veckorna ef-
ter transplantationen kom sjukskdoter-
skor och gav Patrik hans mediciner och
injektioner. Det var en tuff tid. Patrik
hade inte ont, men madde valdigt illa
under behandlingen. Férst nar han fick
kortison gav illaméendet med sig. Bara
att fa i sig mat var en kamp, trots att det
var mammas hemlagade. For att inte tala
om den dar ackliga medicinen.

—Jag hade en medicin som smakade
jatteilla. Efter ett tag kom vi pa att om
jag tog en bit av mitt favoritgodis direkt
efterdt s& forsvann den otacka smaken
lite. Men nu kan jag inte &ta det godiset
langre.

UNDER DEN FORSTA tiden av isolering
holl Patrik kontakt med sina kompisar,
mest via internet. Han har ungefar 20
klasskompisar, och chattade med minst
nagon av dem varje dag. Efter ett tag bor-
jade han kunna ta emot bestk. Nar bés-
tisen Didrik kom hem till Patrik direkt
fran skolan fick han duscha och byta till
rena kléder innan de kunde traffas.
Patrik har tva storasyskon, Fredrik

Patrik och hans mamma Annelie Liljegren har
gjorten lista med tips till andra barn som ska
vardas hemma efter en transplantation. Allra
viktigast &r att inte ha "sjukséngen” i sitt eget
rum, tycker de.

som &r 15 och Johanna som &r 13. Nar
Patrik var nytransplanterad bodde de
mest hemma hos sin mamma. Det var
skont att de var hemma, tycker Patrik.
Ibland kunde alla syskonen till och med
busa och leka. Fast Fredrik var kanske
inte alltid s& bra pa att halla rent:

—Fredriks rum fick vara ’smutsrum”,
berattar Annelie.

—Ja, dar slangde vi in allt som inte var
nytvattat och hade till och med en kak-
tus i fonstret, fortsatter Patrik.

"Mamma &r strangare och haller mer pa tider
och regler nar det galler mediciner och sant. Med pappa har

det varit mer bus.”

Mammas sovrum blev sjukrum —och det
var bra, konstaterar Patrik och Annelie
s& har i efterhand. Det var ju i det rum-
met som Patrik 1ag och madde daligt och
fick dropp och injektioner. Han for-
knippar fortfarande véggarna dar inne
med sjukdom, och skulle gérna se att det
blev ommalat.

—Detarett tips till andra barn: sov na-
gon annanstans an i ditt eget rum nér du
ar sjuk. Det ar bra att gora en vardplats
pa ett stalle som man kan stada bort sen
nar man mar bra igen, sager Patrik.

I EN STOR FAMILJ &r det forstas ound-
vikligt att ndgon blir sjuk ndgon gang.
Annelie blev sjalv stortforkyld under den
period nér Patrik var som kénsligast.
Men med hjélp av munskydd och skydds-
handskar kunde hon skéta om honom
anda, och han klarade sig faktiskt. Efter-
som Annelie sjalv ar lakare har hon goda
kunskaper om hur man kan skydda sig
mot bakterier och virus. Men hennes pro-
fession hade egentligen ingen praktisk be-
tydelse for varden av Patrik — den skotte
personal fran sjukhuset.

—Mina kunskaper var pa bade gott
och ont. A enasidan ger det en viss trygg-
het. A andra sidan vet jag ju ocksa vilka
faror som finns.

—Mamma &r strangare och haller mer
pa tider och regler nar det galler medici-
ner och sant, sager Patrik. Med pappa
har det varit mer bus.

Allteftersom tiden gatt har restriktio-
nerna for vad Patrik far gora minskat
mer och mer. Nu far han g& hem till kom-
pisar dd och da Han far ga in till
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”karamelltanten pa torget, nar det inte
ar for mycket folk dar. Forut fick han
vanta utanfor. For ett tag sen var Patrik
och Annelie p4 Cosmonova pa Natur-
historiska riksmuseet.

—Jag ringde innan och kollade hur
manga som kopt biljetter, berattar An-
nelie. Det var bara fyra personer, som
naturligtvis satt och hostade. Men vi holl
o0ss pa behorigt avstand.

P& ett satt tycker Patrik att det ar
skont att han varit sjuk under vintern, sa
att han inte slosat bort en sommar pa att

barn & cancer 2-2005

ma daligt. Men i och for sig hade han
kanske kant sig mindre isolerad om han
hade kunnat vara utomhus mer.

Sakta men sakert atergar nu livet till
det vanliga. Tva ganger i veckan gar Pa-
trik till skolan, men sitter i ett separat
rum tillsammans med en egen larare.
Nar han var som mest kanslig fick han
hemundervisning. Han tror att han kan-
ske hamnat lite efter sina klasskompisar,
men inte sa jattemycket.

—Jag slutade skolan i trean, nu gar jag
i fyran. Till varen ska jag formodligen fa
borjagaiskolan varje dag. Martasystern
Margaretha p& Astrid Lindgrens barn-
sjukhus kom och berattade fér mina
klasskompisar och larare om min sjuk-
dom. Nu undrar de nog varfér jag inte
kan fa vara i skolan nar jag ju mar bra.

—Men om ett ar kanske allt & som
vanligt igen.

Stina Jordevik

Vill du diskutera? >>> Diskussionsforumet
hittar du under Barnet & familjen
pa www.barncancerfonden.se.

"Hemmiljon ar bra
for barn i skolaldern”

BRITT-MARIE
SVAHN dr sjukskoterska
och verksamhetschef pa
transplantationsenheten
pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Huddinge. Hon
tycker att fler barn som
vardas dar ska fa mjlighet att komma hem
direkt efter en stamcellstransplantation, om
de ratta forutséttningarna finns.

Transplantationsenheten pa Karolinska
universitetssjukhuset i Huddinge har drivit
ett projekt dar vuxna vardas hemma efter
stamcellstransplantationer. Britt-Marie Svahn
har publicerat ett arbete om projektet i tid-
skriften Blood. Och det som visat sig vara
lyckat nér det géller vuxna borde rimligen
fungera minst lika bra for barn, tycker hon.

—Egentligen &r det ofta lattare eftersom
det blir mindre arrangemang hemma. Sjuka
barn har i allménhet minst en sjukskriven
foralder som & hemma och tar hand om dem.

—Dessutom tror jag att barn i skolaldern
oftast mar bast av att vara hemma. Dar har
de tillgang till musik, kompisar, syskon och
leksaker. De kan ge sig ut pa promenader vil-
ket gor att de andas battre och far battre
aptit. Formodligen blir de friska fortare.

Nar det galler Patrik Liljegren berattar
Britt-Marie Svahn att han gjorde klart ganska
direkt att han inte gillar sjukhus.

—Han och hans familj visste inte om méj-
ligheten till hemsjukvard —det var bara
vuxna och en tonring som fatt detta tidigare.
Men vi fragade om de skulle vilja vara hemma
om det gick att ordna, och de blev jatteglada.

Det som kravs &r att de som vardar barnet
hemma forstar vilka regler som galler for
exempelvis hygien och medicinering pa
bestamda tider. Annu sé lange finns mojlig-
heten till hemsjukvard efter stameellstrans-
plantationer bara i Stockholmsomradet.

Som foéralder behdver man inte vara orolig
for att det blir ndgot medicinskt ansvar att
varda barnet hemma. Sjalva varden tar utbil-
dad personal hand om, de anhdriga ska vara
just anhdriga. Britt-Marie Svahn poéngterar
att sjukhuset alltid finns som en back-up,
det &r bara att &ka in om nagot strular.

P& transplantationsenheten i Huddinge
behandlas bade vuxna och barn, nagot som
kritiseras av manga. Men Britt-Marie Svahn
tror att det kan vara en fordel.

— Dakan de forskningsresultat som man
funnit pa vuxna dven komma barnen tillgodo.
Och det blev ju véldigt lyckat i Patriks fall.
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hjalper forskningen

Vilka &r sambanden mellan barnleukemi och virusinfektioner?
Blodprover fran blivande mammor som sparats i upp till

20 ar kan hjalpa till att [6sa den fragan. Professor Joakim
Dillner i Malma leder en stor europeisk studie som bygger pa

biobanksforskning.

lodprover som sparats fran mo-
B drahéalsovardens tester har fatt

en nyckelroll i en stor eu-finan-
sierad forskningsstudie. En virusinfek-
tion under graviditeten kan namligen 6ka
risken for att barnet senare insjuknar i
leukemi (all, akut lymfatisk leukemi),
menar Joakim Dillner. Han &r professor i
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virologi och molekylar epidemiologi vid
Universitetssjukhuset mas i Malmo.

Redan for tvd ar sedan visade hans
forskargrupp att risken att fa leukemi
var tre ganger hogre for barn med mam-
mor som fick eb-virus under gravidite-
ten. eb-virus ar ett herpesvirus som
orsakar kortelfeber.

Men Joakim Dillner understryker att
om det verkligen ar sa att en smitta med
eb-virus hos mamman ar en forklaring
till leukemi hos barnet, s& kan det inte
det vara den enda orsaken.

— Av de 342 barn med leukemi som
var med i var tidigare studie hade 6 pro-
cent en mamma som var smittad med
eb-virus under graviditeten. Det var
ungefar tre gdnger s& manga som i kon-
trollgruppen med barn som inte drab-
bats av leukemi, séger Joakim Dillner.

| den studie som nu startat kommer
forskargruppen att leta efter spar av en
rad olika virus i blodproverna. Alltsa
inte bara eb-virus. Omkring 500 barn
fran Sverige, Finland och Island som in-
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MAGNUS TORLE

Biobanker innehaller prover som tas i

sjukvarden. Tva krav finns for att en samling

prover ska kallas biobank:

» proverna forvaras under en langre tid &n
cirka tva manader efter att de anvants

= man kan identifiera frdn vem proverna
kommer

Det finns en 1ang rad olika prover i Sveriges

biobanker. De flesta &r blodprover, men det kan

ocksa vara vavnader, cellprover, delar av cancer-

tumdrer och liknande.

Proven i biobankerna kan vara tagna for att
uteslutande anvéndas till forskning. Men de rik-
tigt stora svenska biobankerna har byggts upp
genom rutinprover i olika halsoprogram. Det &r
till exempel proverna i Modravardens
Serologiska hélsokontroll som nu kommer att
anvéndas i EU-studien om sambandet mellan
virussjukdomar och leukemi (Se artikeln har
intill).

PKU-registret &r en annan mycket stor
biobank med prover fran i stort sett alla som &r
fodda sedan 1974. Registret skapades
ursprungligen for att diagnostisera &mnes-
omsattningssjukdomar hos nyfodda.

Sedan 2003 finns en lag om biobanker i

sjuknat i leukemi under de senaste 20
aren deltar i den nya studien. Kontroll-
gruppen ska bestd av 2500 barn som
inte insjuknat i leukemi. Forskargrup-
per fran fem lander medverkar. Forut-
om frén de tre nordiska landerna kom-
mer forskarna ocksa fran Tyskland och
Italien.

STUDIEN AR EN DEL av ett stort eu-
projekt som syftar till utnyttja bioban-
ker pd ett battre satt i forskningen.
Joakim Dillner &r ledare for hela pro-
jektet. Det stracker sig anda fram till
2009 och har fatt ett sammanlagt an-
slag fran eu pa 55 miljoner kronor.
Att leukemistudien 6verhuvudtaget
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Sverige. Den séger bland annat att alla patienter
ska informeras om att de lamnar ett prov som
sparas i en biobank, och om varfér man sparar
provet. Patienten ska ocksa ge sitt samtycke till
att provet sparas.

om leukemi

kan genomfdras beror pa att viruslabo-
ratorierna i de tre nordiska landerna
under lang tid har sparat blodproverna
fran halsokontrollerna av gravida
kvinnor. De utgdr nu en stor och myck-
et vardefull biobank. Proverna togs ur-
sprungligen for att testa de blivande
mammorna for bland annat hiv, syfilis
och réda hund.

Laboratorierna har arkiverat pro-
verna, framst for uppfdljning och kva-
litetskontroll. | Sverige sparades de i at-
minstone atta ar. Dock har laboratori-
erna nu slutat att slanga aldre prover. |
Finland och p& Island har viruspro-
verna sparats sedan de bdrjade tas for
omkring 20 ar sedan.

| praktiken loser sjukvarden det kravet genom
att ge skriftlig information vid provtagningen.
Sedan récker det med att patienten ger ett
muntligt godk&nnande till att provet sparas i en
biobank.

Nar sedan ett forskningsprojekt startar med
material fran en biobank, ska projektet forst
godkénnas av en medicinsk-etisk ndmnd.
Namnden beslutar bland annat hur man ska
informera de personer som finns represente-
rade i biobanken. Man avgor ocksa om deras
identitet ar tillrackligt sékert skyddad.

En vanlig metod &r att annonsera brett i tid-
ningar om nya forskningsprojekt baserade pa
biobanksforskning. De som inte vill delta har da
en mojlighet att saga nej och kan ocksa begara
att provet ska forstoras.

Joakim Dillner papekar att biobankslagen har
betytt en hel del administration. Men han séger
ocksa att den medfort fordelar. Lagen har
skarpt kraven pa biobankernas kvalitet, vilket
&r positivt.

— Men mest efterlangtat &r att lagen nu for-
bjuder forsaljning av de arkiverade proverna.

Lis mer >>> om biobanker pa
www.swegene.org/biobanker

—De nordiska landerna har en unik
position nar det galler den har typen av
epidemiologisk forskning dar man
utnyttjar biobanker tillsammans med
medicinska register och kan gora studier
med manga patienter. Sarskilt cancerfor-
skarna har varit pionjarer pd omradet,
sager Joakim Dillner.

Det unika systemet med fodelsenum-
mer har gjort det mdojligt for nordiska
forskare att halla sig langt fram i forsk-
ningsfronten p& det har omradet.
Laboratoriernas tradition att spara vis-
sa typer av prover har sjalvklart ocksa
varit viktig.

Mats Udikas
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Testamenten:

Ekonomi, juridik
och sagor om livet

Férra aret tog Barncancerfonden emot 64 miljoner kronor fran ett hundratal
olika givare genom testamenten. En enskild givare gav drygt 30 miljoner.

En manniskas sista vilja hanteras forstas med den stérsta respekt, berattar
Marie Fogelmarck, som handlagger testamenten pa Barncancerfonden.

enom arv fick
G Barncancerfon-
den 32 miljoner

kronor &r 2003, aret
darpa alltsd 64 miljo-
ner.

Intakterna fran arv
har 6kat genom aren,

N . Marie Fogel-
sager Marie Fogel- marck handlag-
marck. ger testamenten

Antagligen beror det  péBarncancer-

fonden. Ett jobb
som kréver 6d-
mjukhet och
noggrannhet.

pa att medvetenheten
om att barn drabbas av
cancer har blivit storre.
Allt fler manniskor vél-
jer att testamentera helaeller delar av sin
kvarlatenskap till Barncancerfonden.
Marie Fogelmarck ar val medveten
om vilket speciellt uppdrag hon har.
Bara tanken att ndgon déar ute har sut-
tit och upprattat sitt testamente och
tankt specifikt p& Barncancerfonden gor
mig alldeles varm, sager hon. Darfor ar
det mycket viktigt att allt skdts med den
storsta respekt. Vi foljer alltid testatorns
sista vilja till punkt och pricka.
Konkret bérjar Marie Fogelmarcks
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arbete med ett enskilt testamente nar
hon far en kallelse till bouppteckning
och en kopia pa testamentet frdn an-
svarig bouppteckningsman. Hon héller
sedan kontakten med boupptecknings-
mannen under hela boutredningen, vil-
ket kan réra sig om allt fran ett halvar
upp till flera ar.

NAR ALLA juridiska steg ar avklarade
tar Barncancerfonden emot den testa-
menterade gdvan som kan bestd av kon-
tanter, vardepapper eller en fastighet el-
ler bostadsratt.

Skulle det uppsta den minsta tvek-
samhet kopplas vart juridiska ombud
in, sager Marie Fogelmarck. Vid slut-

skiftet stammer jag och Bjorn Druse,
ekonomiansvarig p& Barncancerfon-
den, av att allt gatt ratt till och att boet
kan avslutas.

I de fall Barncancerfonden fatt fast
egendom saljs denna s& fort som moj-
ligt, for att inte on6diga kostnader ska
uppsta.

Boutredningsmannen anlitar en var-
deringsman for att faststélla vardet och

i ami B
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testamentera till Barncancerfonden”.

NY LAG OM ARV OCH GAVOR

Vid arsskiftet dndrades lagen sé att den tidigare ungefar 30-procentiga arvs-

och gévoskatten férsvann. For Barncancerfondens del betyder det egentli-

gen ingenting eftersom fonden redan tidigare varit befriad fran dessa skatter.

Las garna mer om hur man kan uppratta ett testamente pa www.barncan-
cerfonden.se/testamente. Dar kan du aven bestalla var folder "300 skal att -

o,

forsaljningsuppdraget gar sedan till en
maklare, sager Marie Fogelmarck.

Boutredningsmannen, varderings-
mannen och méklaren &r alltid obero-
ende av varandra och av Barncancer-
fonden. Det ar ocksa sa att anstallda pa
Barncancerfonden eller deras narsta-
ende aldrig kan vara kdpare.

Maries arbete handlar alltsd huvud-
sakligen om juridik, noggrannhet och
kontroll. Men ocksa om sagor ur livet.

- —Ibland far man héra fantastis-

ka levnadsoden. Fast jag
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far oftast inte veta
speciellt mycket om bakgrunden till
de testamenten som vi far ta del av, sa-
ger Marie Fogelmarck.

— Testamentet utgor din sista hand-
ling i livet. En del manniskor &r val-
digt noga med sin slutreplik.

Anna Lytsy

Las mer >>> om testamenten pa
www.barncancerfonden.se
under Ge gava.

/

Yored
oy
» v,

ay, LT :' vy

Barns fantasier om ddden kan kannas
tréstande och befriande. Sa har skrev
Elin Karsten och Emma Bexell nar de
var nio ar gamla och deltog i en skri-
vartavling pa temat "Vad hander nar
man ar dod?”;

"Nar folk dor kommer de till himlen.
Och da blir man ju en &ngel. Men forst
maste man ju ga igenom vissa regler
for att bli en &ngel.

Forst kommer man till himlaporten.
Dér star angeln Gabriel med papper
och penna. Sen far man séga sitt
namn. Sen slar han upp namnet i sin
stora bok och ser om man har varit
snall.

Sen aker man molntaxi till Himla-
palatset. Dar star Gud och tar emot
alla. Sen gar man in i ett omkladnings-
rum dar man far prova olika sarkar.
Sen gar man till ett apotek. Dar far
man ving-droppar. Sen far man lagga
sig pa en brits dar en dngel droppar
ving-droppar dar man vill ha sina
vingar. Man far véanta en stund, sen
vaxer vingarna ut.

Sen kommer man till ett stort rum
av moln. Dar far man 6va sig pa att
flyga. Sen far de ett flygdiplom. Sen
kommer Gud och ger dem en gloria.
Sen far de nyblivna anglarna stampla
ut sig ur Himlapalatset.

Sen flyger de till en arkitekt. Sen far
de ett molnhus (gjort av ulliga moln).
Sen far de forma till sina mobler. Det
finns en djuraffar. Dar séljer de: moln-
pudlar, anglahundar och solkatter. Dar
finns ocksa en annan affar som heter
Putsa din gloria. Dar saljer de gloria-
puts, och sa tvattar de moln och sar-
kar. Dar finns en glasskiosk ocksa.

Nar de har bott dar i 50 ar sa far de
ett anglacertifikat. Da far de valja ut
ett barn pa jorden att bli skyddsangel
at. Nar barnet kommer till himlen far
angeln pensionera sig.”
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FORSKNING

Forhoppningar om
att forebygga leukemi

Forskare har upptéckt att vissa barn redan under foster-

stadiet drabbas av kromosomfdrandringar som senare kan
ge upphov till leukemi. Férhoppningar finns nu att den kun-
skapen kan anvéndas for att férebygga leukemi i framtiden.

AKUT LYMFATISK LEUKEMI, all, &r
den vanligaste cancerformen hos barn.
Cirka 75 barni Sverige insjuknar arligen
i sjukdomen, de flesta ar i aldern tva till
fem &r. Gudmar Loénnerholm, overla-
kare vid Akademiska barnsjukhuset i
Uppsala, har under lang tid foljt forsk-
ningen kring all. De senaste aren har
nya intressanta forskningsresultat fram-
kommit om sjukdomens uppkomst.

—Det &r framfor allt forskare i Stor-
britannien, under ledning av professor
Mel Greaves, som har visat att leukemi
hos barn kan uppkomma i tva steg. Det
har ar valdigt farska forskningsresultat,
men det ar intressant satillvida att man
kan se en teoretisk mojlighet till att fore-
bygga al l hos barn, sdger Gudmar Lon-
nerholm.

CANCER AR EN sjukdom som startar i
kromosomerna, och nar leukemi kon-
stateras hos ett barn gors alltid en kro-
mosomanalys. Det &r kromosomerna
som styr cellmaskineriet, och stérningar
dar kan medfdra att cellen omvandlas till
en cancercell. De tva vanligaste formerna
av kromosomférandringar vid all ar
translokation t(12;21) och hyperdi-
ploidi. Vardera finns hos ungefar en
fjardedel av alla barn med all. Translo-
kation t(12;21) betyder att kromoso-
merna nummer 12 och 21 byter bitar
med varandra. Hyperdiploidi innebar att
cancercellerna har extrakromosomer.
De héar forandringarna ér sarskilt van-
liga hos barn som insjuknar tidigt i livet.
Utifran den kunskapen uppkom idén om
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att leta efter sddana forandringar i de
blodprov, pku-prov, som tas pa alla ny-
fodda barn. Till sin férvaning upptack-
te forskarna att de kromosomforénd-
ringar som man vet ger upphov till all
redan fanns hos barnen som nyfédda.
Alltsd hade kromosomforandringen
skett under fosterstadiet.

Men tydligen racker inte den forand-
ringen for att det ska bli en leukemi, utan
under perioden fram till fem ars alder
uppkommer ytterligare en skadasom gor
att cellerna definitivt omvandlas till leu-
kemiceller. Den typen av tvastegsforan-
dring vet man forekommer ockséa vid an-
dra cancerformer.

Forskarna forsoker nu kartlagga vad
som hander i steg tvd inom all. Troligen
gor den forsta forandringen cellen kéns-
lig for ytterligare paverkan, och steg ett
baddar darmed for steg tva. Oftast ar det
flera &r mellan steg ett och steg tvd, och
da har man atminstone en teoretisk
chans att forsoka forhindra leukemin.
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—Den héar kunskapen har vuxit fram
under de senaste tva tre aren och det ar
en jatteintressant tanke att man skulle
kunna anvénda informationen for att
forebygga leukemi. Det ar naturligtvis en
véldigt komplex fraga och det ar defini-
tivt inte s& att I6sningen ligger runt hor-
net. Men det 6ppnar upp vagar for fort-
satt forskning. En lockande tanke ar ju
att forsoka sla ut cellerna redan i steg ett.

MEN GUDMAR Loénnerholm pekar pa
ytterligare faktorer som gor fragan kom-
plex.

—Det har ocksa visat sig att steg ett
inte maste leda till steg tva. Forskarna
har kunnat pavisa att endast ett av hun-
dra av de barn som har kromosomfor-
andringar enligt steg ett senare blir
sjuka i all. Darfor kan det bli en svar
avvagning hur man ska hantera den har
informationen.

Idag vet inte heller forskarna varfor
kromosomférandringarna uppkommer
redan i fosterstadiet. Det kan krévas
mycket forskning for att ta reda pa det
eftersom fostrets utveckling ar en sa
komplicerad process.

—Forskningen om all inriktar sig
ocksd pa att hitta eventuella samband
mellan steg tvé och virussjukdomar, som
man vet ar vanliga bland barn i aldern
tva till fem &r. Virus har en formaga att
g in i celler och paverka kromoso-
merna, och det finns andra cancerformer
dar man vet att virusinfektioner spelar
en roll for uppkomsten av cancern.
Eftersom tiden for insjuknande i all
sammanfaller med en tid da barn har
manga virusinfektioner ar det naturligt
att misstanka ett samband, men for nar-
varande ar detta bara en hypotes. Om
man kunde upptacka ett sddant sam-
band skulle det kanske vara mojligt att
vaccinera barnen mot den eller de in-
blandade virussjukdomarna.

Hendrik Bergstén

Las mer >>> pa www.barncancerfonden.se
under Fakta om cancer.
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BENGT ALM

Da Anders Kreuger blev barnlakare 1967
ett fatal av de barn som insjuknat i leukemi. Nar Josefine
Palle blev barnlakare 35 ar senare kunde de flesta av
patienterna behandlas med framgang.

Tidningen Barn & Cancer férde samman de bada
barnlakarna for ett samtal om hur sjukvarden av cancer-

sjuka barn har forandrats under senare ar.

Overlevde endast

barn & cancer 2-2005

an kan lugnt séga att en hel
del har hant sedan Anders
Kreuger kom till Akademis-

kabarnsjukhuseti Uppsala 1967. Paden
tiden gick cancervarden ut pa att stélla
diagnos och behandla sjukdomen sa gott
det gick, med tanke pa de dystra utsik-
terna. De sjukabarnens familjer var han-
visade till schemalagda bestkstider.

— De fick i stort sett inte stanna pa av-
delningen 6ver natten. Men vi holl inte
s& noga pa det dar med besokstider.
Ingen i personalen tyckte om de strikta
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"Vi forsoker alltid

téanka pa att vi kan
hjalpa de flesta och att vi
faktiskt gor det.”

rutinerna, beréttar Anders Kreuger som
med &ren blivit 6verlakare, docent och
nagot av en nestor inom svensk barn-
cancervard.

NAR JOSEFINE PALLE borjade pa
barnonkologen 2003, efter avslutad
barnlékarutbildning, var situationen en
helt annan. Nu fanns tillrackligt med re-
surser for bade medicinsk vard och stod
till patienternas foraldrar och syskon,
vilket ar nog sa viktigt inom dagens pe-
diatrik. Under de 35 &r som passerat
hade sjukvarden dessutom blivit mindre
hierarkisk, med foljd att stdmningen
bland sjukhusets personal hade blivit
mer, som Anders Kreuger sager, familjar.

Den allra storsta skillnaden mellan
cancersjukvarden av 1967 respektive
2003 ars datum &r dock en helt annan,
namligen férmagan att behandla patien-
ter. Forr var leukemi en i stort sett obot-
lig sjukdom. I dag behandlas tre av fyra
barncancerpatienter med framgang.

Anders Kreuger:

—Det har varit ett privilegium att fa
vara med under den hér tiden. | stort sett
allt har successivt blivit battre sedan jag
bdrjade.

Tidningen Barn & Cancer traffar An-
ders Kreuger och Josefine Palle pa barn-
onkologens nya forskningsenhet, som
ligger vagg i vagg med avdelningens
behandlingsrum och féraldraenhet, for
ett samtal om deras arbete.

De senaste arens forbattringar till
trots ar och forblir lakarens yrke svart.
Inte nog med att en medicinare aldrig
blir fullard. Han eller hon moter dag-
ligdags sidor av livet de flesta av oss
helst inte vill k&nnas vid. Inte blir det
enklare av att patienterna ar mycket
unga och darmed borde vara forsko-
nade fran varje form av lidande.

Ibland hénder naturligtvis det
onamnbara, och Anders Kreuger sager

att det hander att sjukhuspersonal lam-
nar varden just for att det kan kannas s
tungt. | viss utstrackning méaste man
lamna sitt arbete nar man gar hem, sa-
ger han. Sjalv férvandlas docenten och
Overlakaren till privatperson sa snart
han hanger av sig lakarrocken. | annat
fall hade han haft svart att klara arbetet.

—Man kan aldrig vanja sig vid svéra
kanslor som sorg och upprérdhet. Men
s& smaningom lar man sig i alla fall att
hantera dem. Jag ténker att jag ar har
for att hjalpa andra. Det viktigaste ar
att vi kan tala med varandra har pa av-
delningen och ge varandra stéd. Jag
tror att vi alla har ett konstant behov av
att prata.

—Man maste ha en strategi for att kla-
radet har, sager Josefine Palle. Man mas-
te ocksa haett liv utanfor sjukhuset. Min
man och mina tre barn hjalper mig att
skingra tankarna néar jag lamnar sjuk-
huset efter ett arbetspass.

DEN KANSKE starkaste drivkraften i ett
yrke dar sa pass starka kanslor hor till
vardagen ar viljan att dstadkomma na-
got gott. Bade Anders Kreuger och Jose-
fine Palle beréattar att tillfredsstéllelsen i
jobbet gar ut pa att mobilisera all sin yr-
kesskicklighet och erfarenhet for att pa
béasta satt hjalpa den som ar sjuk. Det
bor aven finnas extra tid dver till samtal
med patienter och anhdoriga.

—Det hér ar ett intensivt arbete, sager
Josefine Palle. En bra arbetsdag hinner
jag g runt och tala med patienter och
foréaldrar och folja upp saker som jag
undrar dver.

Anders Kreuger:

— Jag ar mest tillfreds med mitt arbe-
te nar jag far tid och ork att vara bade
lakare och helt vanlig medmanniska pa
en och samma gang.

Anders Kreuger anvander garna ordet
lakekonst for att beskriva vad det hela

barn & cancer 5-2004



handlar om. | konstnarskapet finns langt
fler dimensioner &n den rent medicinska
sakkunskapen. En lakare ska inte minst
kunna mota patienter och deras anhori-
ga som en medmanniska. Barnen maste
till exempel ges tillfalle att vara just
barn. Till skillnad fran flertalet vuxna
har namligen barn en unik formaga att
kanna sig friska trots att lakarens diag-
nos sager nagot helt annat.

— Redan nagra timmar efter en ben-
margspunktion kan de vara uppe och
leka och tala om helt andra saker &n sin
sjukdom, sager Josefine Palle. Déar har vi
vuxna mycket att lara.

Lékarens mote med foréldrarna &r
kritiskt inom all barnsjukvard. Utan for-
aldrarnas stod ar det nast intill omojligt
att ge barnen bésta tankbara vard, inte
minst p& barnonkologen dar behand-
lingarna kan vara mycket kravande.

- Vi maste fa foraldrarna att forsta att
vi bryr oss och att vi &r engagerade, sa-
ger Anders Kreuger.

Ett satt att vinna anhorigas fortroende
ar att vara fullkomligt uppriktig. Darfor
valjer Anders Kreuger alltid 6ppenhet
och raka besked framfor undanglidande
svar. Med aren har han aven lart sig att
erkanna att varken lakarvetenskapen el-
ler han sjalv har svar péa alla fragor.

Josefine Palle:

—S&dant kommer med erfarenheten,
tror jag. Vi ska kunna rakna ratt pa cy-
tostatika och kunna utféra lumbal-
punktioner. Men det kan vara mycket
svart att hantera krissituationer eller ge
raka besked for den som &r ny i yrket.

BADE ANDERS KREUGER och Josefine
Palle sager att deras arbetsuppgifter ar
mycket stimulerande. Dessutom anser
de att arbetsklimatet pd barnsjukhuset
ar mycket bra, vilket antagligen beror pa
att de anstallda upplever sitt arbete som
djupt meningsfullt. Anda ar bada tva
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vana vid att deras yrkesval ifragasatts,
ocksa av nara och kara. Flera av Josefi-
ne Palles vanner och bekanta tror till ex-
empel att hennes arbete ar valdigt dys-
tert.

—Det ar forstdeligt, sager hon. | bor-
jan tyckte jag sjalv att det var svart att
stdnga av tankarna pa jobbet nar jag
kom hem. Jag identifierade min egen fa-
milj med de sjuka barnens familjer. Men
med tiden blir det enklare att hittasin yr-
kesroll och att skilja den fran privatlivet.

ANDERS KREUGER sager att manni-
skor i allménhet blir oroade eller osékra
nar han beréattar vad han arbetar med.

— Jag tror attandrasom arbetar inom
barnonkologin har samma erfarenhet.
Det beror nog pa att de flesta férknippar
vart jobb med fortvivlan. Men det ar ju
inte alls s&. Det finns massor vi kan géra,
och vi kan fa fram det allra basta hos
manniskan, sdger Anders Kreuger.

— Det finns all anledning att vara op-
timistisk, tycker jag. Vi kan faktiskt sdga
att vi har tillrackligt med resurser for att
goraallt vi onskar for vara patienter, och
ifall vi inte skulle veta vad vi ska gora sa
kan vi radfrdga vara nationella och
internationella natverk.

Naturligtvis finns det svarta dagar pa
jobbet, dagar da ett litet barns sjukdom
tar ett annat férlopp an Anders Kreuger
och hans kolleger hade tankt sig.

— Men att se en patient som varit sjuk
tillfriskna, den kanslan ar svar att be-
skriva. Det ar var beloning. Att dessut-
om kunna beratta for foréldrar att deras
barn ar friskt, det &r fantastiskt.

Josefine Palle:

— Man kan lugnt sdga att vi inte ger
oss i forsta taget. Vi forsoker alltid tén-
ka pa att vi kan hjalpa de flesta och att
vi faktiskt gor det.

Michael Masoliver

Lis mer >>> om Akademiska sjukhuset
i Uppsala pa deras webbplats www.uas.se

"Det har varit ett privilegium
att fa vara med under

den hér tiden. | stort sett allt
har successivt blivit battre
sedan jag borjade.”
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Har &r ganget som tog examen i Smégen
i januari, tillsammans med larare och
kursansvariga.

"Jag har blivit béttre pa att
ge enkla svar pa svara
fragor, vilket gor bade
barnen och féraldrarna
tryggare.”

FRAUKE BOLTES

Examen i barnonkologi

Den 26 januari samlades sjukskoter-
skorna som vidareutbildat sig i barn-
onkologi i Smogen. Efter tva ars del-
tidsstudier och 30 hdgskolepoéng
var det dags for examen.

-JAG HAR BLIVIT tryggare i min yrkes-
roll. Ju mer man vet desto battre kan
man hantera olika vardagssituationer,
sdger en av eleverna. Jag blir till exempel
inte stressad om ett barn blir illamaende
nu, for jag vet precis varfor och vad jag
kan gorafor att lindra. Jag har makt 6ver
situationen.

Orden &r Frauke Boltes. Hon &r barn-
sjukskoterska pa enheten for hematolo-
gi och onkologi vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Stockholm, och en av de
24 skoterskor som i januari avslutade
en tvaarig vidareutbildning i barnonko-
logi. Utbildningen finansieras av Barn-
cancerfonden.

Utbildningen ligger under Géteborgs
universitet, men bedrivs under veckovi-
sa internat i Smbgen samt genom egna
studier. Den ger sammanlagt 30 hégsko-
lepoang i omvardnad och barnonkologi.

—Det har verkligen kants att det &r en
hdgskoleutbildning, sager Frauke Bol-
tes. Veckorna i Smoégen har varit inten-
siva, minst sagt. Det har varit sa roligt
att fa de basta kunskaperna som finns i
Sverige. De forskare, lakare, sjukskoter-

skor och anhériga som har forelast for
oss har varit otroligt bra.

Sjukskoterskorna som deltagit i ut-
bildningen kommer bade fran de stora
barncancercentrumen och mindre sjuk-
hus runtom i landet.

—Det kommer att underlatta samar-
betet mellan oss och hemsjukhusen i
framtiden, séger Frauke Boltes. Nu kan-
ner vi ju ”Gerd i Visby”.

FRAUKE BOLTES tycker att det hon lart
sig mest om pa utbildningen &r det rent
medicinska: vad cancer ar, hur det de-
buterar och vad det finns fér behand-
lingsalternativ, till exempel.

— Detberor kanske paatt jag redan job-
bat som sjukskoterska med omvardnad i
25 ar. Vad jag har blivit battre pa ar att ge
enklasvar pa svara fragor, vilket gor bade
barnen och féraldrarna tryggare.

— Allt man har namn pa ar ju lattare
att hantera an spoken.

Vidareutbildningen i barnonkologi
kommer att fortsatta. Den som vill ha
mer information kan vanda sig till Karin
Enskar vid Halsohdgskolan i Jonko-
ping. Ansékningstiden for den kurs som
borjar till hosten har gatt ut.

Anna Lytsy
| kommande nummer av Barn & Cancer kommer
vi att folja en av de nyutexaminerade onkologi-
sjukskoterskorna under en dag pé jobbet.

Tsunamin har forandrat svenskarnas givande

Hur och till vem svenskarna skénker
pengar har forandrats efter kata-
strofen i Asien. Den slutsatsen dras
i en ny gallupundersokning gjord i
februari, pa uppdrag av Banco fond-
forvaltning.

SA MANGA som atta av tio svenskar
har skankt pengar till ideella organisa-
tioner det senaste halvaret.

Det ar en betydande 6kning fran de 62
procent som uppmattes i en liknande
undersokning bara nagra veckor fore
katastrofen. Dessutom tror var fjarde
intervjuperson att svenskarna pa lang
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sikt kommer att skédnka mer pengar an
tidigare.

Undersdkningen visar ocksa att valet
av hjalporganisationer har férandrats.
Fore arsskiftet gick de flesta bidragen till
ideella organisationer med fokus péa
sjukdomsbekampning och forskning,
nu ar det istéllet organisationer som
fokuserar pa katastrof- och hjalparbete
som far pengarna. P& fragan vilken or-
ganisation man skulle skanka pengar till
idag toppar fortfarande katastrof- och
hjéalporganisationer.

Antalet personer i understkningen
som skankt pengar till Barncancerfon-

den har sjunkit fran sex procent i de-
cember till tva procent i januari. Insam-
lingsresultatet for perioden 26 december
2004 till 28 februari 2005 visar en
minskning pa upp emot 30 procent.
Aven om den statistiken bygger pa en
kort period &r trenden anda tydlig.

—Vi vet att januari och februari tradi-
tionellt inte ar starka insamlingsmana-
der, och darfor ar paverkan pa helaret
annu inte sa stor. Men fortsatter trenden
likadant kommer det att sla hart mot
insamlingen, séger Bjérn Druse, ekono-
miansvarig pa Barncancerfonden.

Victoria Wahlberg
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Jag har fatt et brev frin min
kistis Emma i Goteborg! Hon har
varit i Spanien och klappat apor...
Lyllos. Men du Emma, om du vill
ha ett bokmirke och kanske
Carolina Kiifes autograf - skicka
din adress 1ill oss!

Hej!

Jag heter Emma Nystrom, jag ar Il ar och bor
med min familj i Goteborg. Jag vill beratta att
jag har varit sjuk i en cancersjukdom som
heter rhabdomyosarkom som jag fick i april
2003. Men jag fick behandling med olika
mediciner och nu ar jag frisk.

Jag vill ocksa beratta att jag och min familj
fick aka pa en resa i en vecka i april -04 till
Marbellai Spanien av stiftelsen Min stora dag.
Det var spannande och det var jatteroligt och
jag fick flyga for forsta gangen. Vi bodde i ett
eget hus med en egen badpool sa jag, min
storasyster Amanda och min storebror Simon
kunde bada varje dag.

Vi var ocksa pa utflykt till Gibraltar och tit-

HUMLAN-©

tade pa alla dom roliga aporna som

gick omkring fritt dar hela tiden. Jag skulle bli
jatteglad om det som jag skrivit kunde komma
med i eran tidning Barn & Cancer.

Halsningar Emma Nystrom

HUr FAR DU TN EN ELEFANT T KyLEN?
1. 6FFNA DORREN.
2. SATT TN ELEFANTEN.
3. STANG DORREN.

DET AW NOG TAETT TAG
INBLAN JAG HAR LISTAT LT
HUE B DOWIATEN FUN-

SKRIvV!
ME’LA! Strandbergsgatan 20, 104 25 Stockholm humlan@barncancerfonden.se

Humlan, c/o Journalistgruppen,

LARDIG RITA
STEGFOR STEG!

&

www.barncancerfonden.se/humlan



STEFAN BORGIUS

Hon herattar om
att mista ett barn

FORSKAREN och sjukskdterskan Ulrika

bade foraldrar. Tréffarna finansieras av

Ulrika Kreicbergs har forskat om hur
foraldrar som forlorat ett barn mar.

med barncancerféreningarnas Visommist-
grupper i landet. ®

Kreicbergs ska under varen resa runt i Sverige och
ber&tta om sin forskning som handlar om foraldrar
som mist sitt barn i cancer. Syftet ar att forankra
forskningsresultaten hos framfér allt vardperso-
nal, men ocksa att beratta om resultaten for drab-

Barncancerfonden och arrangeras i samarbete

Bancosparare bidrar
med 3,5 miljoner kronor

PA ALLA HIARTANS DAG, den 14
februari, delade Banco ut mer &n 44 miljoner
kronor till drygt 100 ideella organisationer. En
av dessa ar Barncancerfonden som fick ta del
av 3,5 miljoner kronor frén Bancos Human-
fond och Hjalpfond. Ett stort tack till alla
sparare som bidragit till Barncancerfondens
viktiga arbete!

Cancerdrabbade barn
deltari fotoprojekt

TISDAGEN den 15 februari var det den
Internationella Barncancerdagen. | samband
med det startade ett internationellt
fotoprojekt som gar ut pa att cancerdrabbade
barn och ungdomar fotograferar en vecka av

Barncancerforeningen
Sodra startar
en Visommist-grupp

VISOMMIST-GRUPPERNA finns till for
att foraldrar som mist barn i cancer ska fa
tillfalle att dela sina upplevelser med andra
i samma situation.
| borjan av april startade Barncancer-
foreningen Sddra en ny grupp, som bérjade med
att traffas pa Mollegérden pé Osterlen. De som
leder gruppen &r foréaldrar som mist sina barn.
Vill du komma i kontakt med Visommist-gruppen
i Barncancerforeningen Sédra? Hér av dig till Jorgen
Svensson, telefon 046-852 37 eller 0706-262 112.

sitt liv. Bilderna kommer att stéllas ut i sam-
band med den &rliga internationella
barncancerkongressen i Vancouver i Kanada
senareiar.

Sprid vart
budskap via webben

NU KAN MAN stddja Barncancerfonden
genom att upplata fri annonsplats pa sin
webbplats. Barncancerfonden har tagit fram
ett antal animerade banners som gar att
ladda ner fran www.barncancer-
fonden.se/banners. Det gar ocksa bra att
ladda ner Barncancerfondens tryckbara
annonspluggar som tidigare under
www.barncancerfonden.se/press. ®
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VARJE AR DRABBAS CIRKA 300 BARN | SVERIGE AV CANCER

Tack vare stora forskningsinsatser och framgangsrikt kliniskt arbete Gverlever
idag tre av fyra barn sin sjukdom. Barncancerfondens vision r att alla barn
som drabbas av cancer ska bli friska.

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

eller kommuner.

Pg 9020 90-0

OM BARNCANCERFORENINGARNA
Barncancerfondens medlemmar &r sju
barncancerforeningar, for vilka Barn-
cancerfonden fungerar som ett
samarbets- och samordningsorgan.
Barncancerféreningarnas uppgift &r att
direkt stodja familjer runt om i landet vars
barn drabbats av cancer. De sju
foreningarna arbetar sjalvstandigt inom
sina geografiska verksamhetsomraden och
varje forening har egen styrelse, egen
ekonomi och eget 90-konto.

VILL DU KOMMA | KONTAKT MED NAGON
AV BARNCANCERFORENINGARNA?

Barncancerfdreningen i Stockholmsregionen, tel. 073-976 15 86,
stockholm@barncancerfonden.se, Pg 90 02 90-8

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

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

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

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

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

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

www.barncancerfonden.se/foreningar
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En mammas dagbok

Katarina Widholms dagboksanteckningar fortséatter.

Du kan lasa Katarinas tidigare beréttelser i Barn & Cancer nummer
5 och 6 2004, i nummer 1 2005 och pa www.barncancerfonden.se.
Dagboken fortsatter ocksa i kommande nummer.

Jul - januari

Natterna grubblar jag. Benmargs-
transplantationen rycker narmare.
Alla dina anhériga som testats fra-
gar och hoppas passa som donato-
rer. Jag forstar dem. | denna van-
maktiga hjalpléshet hade det varit
sd underbart att kunna duga, kom-
ma till nytta. Storebror o6nskar
kanske hetast. Faktum &r att jag
tror du ocksa 6nskat det mest. Men
ingen av oss duger. Ingen enda.

Jag laser allt jag kan komma
over om bmt. Om riskerna, om
procentuell dverlevnad, om foljd-
komplikationer, om restriktioner,
sen ja, omallt. Och jag blir sd radd.
Sen letar jag nya sidor om alterna-
tiva behandlingsmetoder, om and-
ra protokoll. Och det skrammer
mig annu mer for tank om det verk-
ligen finns andra satt? Battre...?
Borde vi ta ett banklan och soka
hjalp i ngot annat land? Ah, sa jag
grubblar. Hade det inte varit for att
var doktor i Uppsala tar min oro pa
allrastérstaallvar och verkligen ger
sig tid att svara pé alla mina fragor
skulle jag sékert ha blivit skvatt ga-
len nu.

Men jag litar ju egentligen fullt
och fast pad barnonkologivarden.
Aldrig har jag egentligen misstrott
deras arbete, nej verkligen inte
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och jag har stort fortroende for
svensk sjukvard generellt. Men nu
galler det inte droninflammation
eller fotvartor utan for forsta
gangen galler det livet. Pa allvar!
Jag antar att det ar ratt sunt att
undra lite.

Och pé& nagot vis kommer jag
igenom, borjar acceptera. Vi pla-
nerar for en lang vistelse i Uppsa-
la, hur det ska bli med storebror,
jobb och praktiska saker.

Det ar knepigt att klara av det
har med kompisar. Men ibland or-
kar du ta hem dem och vi bestdm-
mer ett hemligt tecken du kan ge
nar du borjar bli for trott. Det ar
naturligtvis pinsamt att sjalv sdga
till en kompis att du ar for trott
och att han méste gd hem! Battre
da att trdkiga mamma péastar att
du maste ta mediciner som gor att
kompisen tyvarr maste avvika.
Och sant gor forstds en vapnare
utan att blinka.

VILL DU BERATTA
DIN HISTORIA?
"Min historia” hittar du under Barnet

& familjen pa www.barncancer-
fonden.se. Dér kan du lasa andras
historia och berétta din egen.

ALMERS HUS iVarberg ar en rekreationsanldgg-
ning for familjer som har eller har haft ett cancerdrab-
bat barn. Huset &gs av Barncancerfonden och drivs i
samarbete med Varbergs Kurort Hotell & Spa.

Om man ar intresserad av att aka till Almers Hus kontak-
tar man hokningsansvariga pa respektive barncancer-
centrum. Familjerna far stanna en vecka i taget och
Barncancerfonden star for resor och boende. Drabbade
ungdomar har ocksa en egen vecka varje ar. Tanken ar
att de som vistas pa Almers Hus ska fa mojlighet att
lamna vardagsstoket atminstone for en vecka och i stal-
let umgas med varandra och andra i samma situation.

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

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

Carina Mahl, Universitetssjukhuset i Lund,
telefon 046-17 81 05

Carina Soderlund och Marie Sandberg, Akademiska
Barnsjukhuset i Uppsala, telefon 018-611 58 02

Roza Swanpalmer, Drottning Silvias Barn- och ungdoms-
sjukhus i Géteborg, telefon 031-343 452 22

Helena Oreland, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
i Stockholm, telefon 08-517 781 84

Marie Sandgren, Universitetssjukhuset i Linkoping,
telefon 013-22 47 92
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DITT BIDRAG GAR TILL RATT ANDAMAL

BARNGANCER
FONDEN

STOD BARNCANCERFONDENS
VIKTIGA ARBETE
Barncancerfonden finansierar
Gver 90 procent av barncancer-
forskningen i Sverige, utan nagra
bidrag fran stat eller kommun.
Verksamheten &r darfor helt
beroende av frivilliga gavor fran
privatpersoner, foretag och
organisationer.

Du kan nér du vill, och hur ofta
du vill, stédja Barncancer-
fondens verksamhet genom att
satta in valfritt belopp pa
pg 90 20 90-0. Alla bidrag &r lika
valkomna, stora som sma. Det
gar dven att ringa
0900-20 25 300. Samtalet kostar
100 kronor varav 83,75 kronor
gar till Barncancerfonden och
resterande till teleoperatdren. Du
kan naturligtvis ocksa skanka en
gava via var webbplats,
www.barncancerfonden.se/gava.

VILL DU VETA MER?

Du kan sttdja Barncancer-
fondens arbete pa manga olika
satt. Nedan foljer en kort presen-
tation om dessa. Du kan enkelt
bestalla mer information fran oss
genom att fylla i talongen har
intill.

90-KONTO — GARANTI FOR
ATT DITT BIDRAG NAR FRAM
Ett pg-nummer som bérjar
pa 90 &r en kvalitetsstam-
pel som visar att organisa-
tionen star under tillsyn

av Stiftelsen for Insamlingskontroll — SFI.
Det innebdr att hégst 25 procent av insam-
lade medel anvénds till administration och

marknadsforing.

Barncancerfonden har sedan starten 1982
haft pg-nummer 90 20 90-0. Det &r en garanti
for att insamlingsarbetet inte belastats med

barn & cancer 1-2005

Minnesblad
Ett satt att hedra minnet aven

avliden ar att skanka en minnes-

gava till Barncancerfonden.

Vi skickar ett minnesblad il
narmast anhdrig eller till begrav-
ningsbyran.

Hogtidskort/gava

Du kan gratulera pa hogtids-
dagen genom att ge en gavatill
Barncancerfonden. Vi skickar ett
gratulationskort med din hals-
ning pa.

Autogiro

Autogiro &r ett enkelt satt att

bidra till det hundratal forsk-
ningsprojekt som Barncancer-

utvecklats.

ratthalls.

Sedan varen 2002 har Barncancer-
fonden kompletterat med ytterligare ett
90-konto, 90 20 99-1, som ar avsett for

OCR-betalningar.

oskéliga kostnader, att sunda marknads-
foringsmetoder anvants pa
insamlingsomradet, samt att &ndamals-
enliga metoder for insamlingskontroll

Alla organisationer som tilldelats ett 90-
konto kontrolleras [6pande av SFI for att
sékerstélla att insamlingskraven upp-

fonden finansierar. Du bestdm-
mer vilket belopp som dras fran
ditt bank- eller postgirokonto,
dock lagst 50 kronor/manad.
For Barncancerfondens verk-

samhet innebér det att vi kan for-
enkla var administration och dar-
igenom planera projekt och atgar-

der pa langre sikt. Som autogiro-
givare far du Barncancerfondens
"guldnal” som ett tecken pa var
tacksamhet. Du far ocksa tid-
ningen Barn & Cancer kostnads-
fritt.

Testamentera pengar

Eftersom Barncancerfondens
verksamhet ar helt beroende av
frivilliga gavor och testamenten,

ETISK OCH

PROFESSIONELL INSAMLING
De svenska insamlingsorgani- 2 o
sationerna har sedan flera ar ett gemensamt

gor du en stor insats genom att
testamentera till oss. Alla gavor
som testamenteras till Barn-
cancerfonden ar arvs- och gavo-
skattebefriade. Bestall garna var
broschyr "300 skél att testamen-
tera till Barncancerfonden”.

I broschyren kan du lasa mer
om hur du enklast gar tillvaga nar
du vill testamentera.

Spara i Bancofonder

Du kan ocksa stédja oss genom
att spara i fonder dér en viss pro-
cent av ditt sparande gar till
forskningen om barncancer. Det
innebdr att du fondforvaltar dina
pengar samtidigt som du sk&nker
en gava till Barncancerfonden.
Kontakta Banco Fonder for mer
information om deras ideella och
etiska fonder.

Foretagssamarbeten

och insamlingar

Funderar du pa att géra en insam-
ling eller har férslag pa samarbete
med Barncancerfonden? Kontakta
marknadsansvarige Johan Bjork-
man pa 08-584 209 04 eller
johan.bjorkman@barncancer-
fonden.se.

P& www.barncancerfonden.se/

gava kan du ge en gava, se prov
pé hogtidskort och minnesblad
eller lasa mer om olika satt att

stddja oss.

branschorgan vid namn Frivilligorganisa-

tionernas Insamlingsrad — FRII. Férutom Barn-
cancerfonden har radet ytterligare 69 med-
lemmar. Exempel pad nagra av dessa ar Roda

Korset, Radda Barnen och Cancerfonden.

FRII:s uppgift &r bland annat att verka for ett
gynnsamt klimat for frivilligarbete och for
insamling bland allménheten. FRII verkar for

etisk och professionell insamling.
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Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

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

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

"MIN TEORI AR ATT DET AR FOR KUL INOMHUS. DRA MEJ BAKLANGES VAD MANGA ROLIGA

LEKSAKER DET FINNS. OCH HAFTIGA TV- OCH DATASPEL. OCH ROLIGA TV-PROGRAM.” GAST KR ONIKA

JONAS LEKSELL

Akta er for salt- och pepparligan!™

JONAS
LEKSELL

Jonas Leksell &r 36 ar och
bor i lagenhet i Stockholm.
Han ar uppvaxt i Borlange.

Jonas arbetar som barnpro-

gramledare pa SVT. Tidigare
har han varit bland annat
polis, trummis och
vardbitrade.

Hans intressen ar fiske,
fotboll, boxning och tv-spel.
Familjen bestar av mor,
bror, flickvan och hund.

— Jonas
tecknar Jonas

ar jag var liten s& harjade salt-
och pepparligan i skogen pa an-
dra sidan Storavagen. Det var ett

bra stalle att harja i. FOr det var inte
manga som gick i den dar skogen som lag
mellan Storavagen, kyrkogarden och jarn-
vagen och var sa dar lite 4cklig. Ni vet
slyig och sumpig och med mycket mygg.
Inget stalle man la ut picknickfilten pa
direkt. Men att det inte var s trevligt att
sitta och fika dar gjorde oss ingenting. Vi
skulle aldrig komma pa tanken. Salt- och
pepparligan harjade ju dar, som sagt.

Salt- och pepparligan var en liga pa
kanske tio stycken sluga och illasinnade
ungdomar utan foraldrar. Dom kallades s&
for att dom tog fast sméakillar som oss och
skar upp pulsadern pa dom och saltade
och pepprade i saret och sen sydde igen.
Vi var alla 6verens om att det skulle svida
nat hemskt.

Nu pa senare tid fick jag reda pa av en
kompis fran Vasteras att salt- och peppar-
ligan hade en underavdelning aven dar.
Fast dar holl dom till i skogen runt vatten-
tornet.

a, ni forstar ju sjalva vilken diabolisk
organisation som l&g och lurade pa oss
dar vi sprang omkring och lekte
rdda/vita rosen. Som tur var var det

ingen av mina kompisar som blev till-
fangatagen, men Gragge fran Flodagatan
kande en vars lillesyrras kompis brorsa
hade fatt kanna pa salt- och pepparligans
gruvliga hamnd. Eller hamnd och hamnd.
Det var val inte riktigt frdgan om hamnd,;
mer straff. Jag vet inte riktigt straff for vad
direkt. FOr att man gatt ver Storavagen?

Det later inte rimligt att det dar brutala

rovarbandets agenda skulle vara att lara
oss trafikvett... Men i alla fall, det hade

svidit nat gruvligt.

It detta till trots. Vi var ute. Vi var

Ata mej 17 jamt ute. Ute och lekte

burken, eller pallade, eller spelade
landhockey. Det fanns helt enkelt inga
andra alternativ i vara sma hjarnor. ok,
nar man var sjuk eller nar det var matdags
sa var man inomhus, men da var det alltid
under protest.

Nu ar det sd att jag i forra veckan var pa
mote med Svenska Naturskyddsféreningen
som handlade om barn och natur. Och d&
fick jag ta del av hemsk information. Att
barn nufértiden inte ar ute och leker langre.
ok, dom ar utomhus nar det ar fotbolls-
traning eller nar foraldrarna tar med dom
pé svamppromenad. Men det var visst bara
da ocksa. Kan detta verkligen stamma?
Och vad beror det isafall pa? Kan det vara
sa att det &r mer trafik pa gatorna nu? Eller
stryker det omkring mer sexforbrytare i vil-
laomradena nu for tiden?

Inte s& troligt. Min teori ar att det ar for
kul inomhus. Dra mej baklanges vad
manga roliga leksaker det finns. Och haf-
tiga tv- och dataspel. Och roliga tv-pro-
gram. Det ar klart att man vill vara inne.

Darfor ar mitt tips: kop riktigt trakiga
leksaker, krascha datorn — och sa lovar jag
att verka for samre tv-program.

Allt for att vi dven i framtiden ska fa
hdra dom ljuvliga orden ’Kom in och at”
eka over gatorna.

Och for allt i varlden: beratta inte om
salt- och pepparligan. ®



