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DET SVARASTE HANDER. Om man ser
tillbaka sa har utvecklingen nar det giller
barncancerbehandling varit mycket fram-
gangsrik. Idag overlever 3 av 4 barn en
sjukdom som fa overlevde for 5o ar sedan.
Men cirka 75 barn per ar klarar sig inte.
Barncancer ar den frimsta dodsorsaken for
barn mellan 1 och 15 ar i vart land.

Jag har svart att tinka mig en mera skor
situation for en familj an den nar deras
barn/syskon avlider. D4 behover man
motas av empati och professionalism. Barn-
cancerfonden forsoker underlitta snabbt
och obyrakratiskt, med ekonomiskt stod
vid barns dod. D4 ska inte en pressad eko-
nomi ocksa behova oroa. Eftersom de flesta
av oss aldrig varit pa en begravning av en
ung manniska har vi inte ens en bild av hur
man kan ta ett personligt och innerligt far-
vil av ett barn eller en tondring. De flesta
har mera traditionella vuxenbegravningar
som referens. Se hur begravningsentrepre-
noren Magnus inte formaliserar, utan far
oss att vaga tanka och gora mera frimodigt.

I Sverige overlever 3 av 4 barn, men om
vi gar till utvecklingslinderna ligger siffran
pa 2 av to. Fattiga/rika slar igenom dven
har forstds. Hur fordandra situationen?
Barncancerfonden stodjer bland annat for-
aldraengagemanget i dessa lander och bal-
tiska lakares vidareutbildning i barnonko-
logi, medan sjukhuset i Boras samarbetar
for att stodja cancersjuka barn i Vietnam.
Lis om projektet pa sidan 16.

I Reggio Emilia visste man att barn har
100 sprak men berévas 99. Ett av spraken,
att uttrycka sig i bild, erbjuder man barnen
som behandlas for cancer i Umea. Det kan
vara enklare att rita och mala sina kanslor
och tankar i stéllet for att formulera dem i
ord. Samtidigt bearbetar barnen sina upp-
levelser. Upptack kultur som en mojlighet
ocksd i kampen mot cancer.

EVA GILLSTROM,
arbetande styrelseordférande Barncancerfonden
eva.gillstrom@b ncerfonden.se

TELEFON: 070-525 58 80
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'EN DAG MED...
ANNA ROSEN

TIDIGT pa morgonen kan man hdra "Ah,jag
sa33avaaar” fran Annas rum. Det betyder att Anna
har blivit vackt av lillebrorsan Filip som har trakigt
och tycker att Anna ska vakna.

Anna Rosén &r 10 ar och bor i Bjorklinge, tva mil
norr om Uppsala, med mamma och pappa och lille-
bror. Hon gar upp valdigt tidigt pa morgonen — fast
det ar jobbigt — och hinner &ta bade fil och mackor
till frukost innan det ar dags att cykla ivag till
skolan. Nar vi hdmtar Anna i hennes skola ar upp-
marksamheten fran klasskamraterna massiv.

Alla vill bli intervjuade, och det ar mycket'skratt
och nyfikenhet i klassrummet. Att Annahar
haft cancer ar val ingenting speciellt.

Anna har en kanin som heter szen.‘nna
har byggt ett stort, rott hus i traslGjden at
Pyzen, och fast han &r en dvéarghermelinkanin
och ganska liten verkar han stormtrivas.

Det ar inte bara Pyzens hus som ar rétti
Annas rum. Faktiskt sa &r hela rummet ratt.

Tapeten ar r6d med réda hjartan, dverkastet pa
sangen ar rott, precis som kuddarna i stelen.
Men det som ar coolast i rummet ar Annas kara-
okemaskin. En present fran mormor och morfar
nar alla behandlingar var slut. Annas moster kom
med en extra mikrofon — s3 att kompisarna kan
vara med och sjunga — och en massa skivor.

Vi testar och sjunger Shirley Clamps lat "Min
karlek”. Och vi far oss ett gott skratt narvi lyssnar pa
det efterat. Annas favoritlat &r "l en rosa helikopter”,
men den far hon sjunga sjalv.

Det ar mycket som fyller fritiden. P4 mandagar ar
det simtréning i Uppsala och det &r det roligaste
Anna vet. Pa onsdagar brukar hon félja med mamma
pa vattengympa och pa torsdagar sjunger hon i Kor.
Sedan ar det laxor, tre ganger i veckan. Och pa tiden
som blir dver traffar Anna kompisar och spelar spel
eller ar ute och cyklar eller sjunger karaoke. Ibland
gar de ner till Fritidsklubben dar det finns pingisbord
och fotbollsspel.

Pappa Johan jobbar pa bygge och satter ut pinnar i
marken dar det ska std hus; mamma Carola ropar
ifran koket att det heter matingenjor. Sjalv arbetar
hon som lakarsekreterare, menarledig pa onsdagar.

I sommar ska Anna &ka tillIrland pa lager med
Barncancerfonden. Dit kommerbarn ifran hela
Europa som har varit caneersjuka. Det ar litet
pirrigt att aka utan ma och pappa,
men ocksa jattespan !

BENGT ALM

Anna fick diagnosen ALL{

ar sedan. D& hade hon haft feber och
ontikroppen en langre tid. Det forsta
halvéret fick hon intensiv behandlin
och var tvungen att ligga pa sju

fyra — fem dagari manaden.

TEXT: VICTORIA WAHLBERG FOTO:
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2 UNGDOMAR

Under Kristi Himmelférdshelgen var det stor-
médte for barncancerforeningarnas ungdoms-
grupper, iAhus i Skane. Barn & Cancer pratade
med ett par deltagare om deras forvantningar
infor tréffen, och hur de tyckte att det blev.

ANNA KVIST:
— Jag ar kontaktperson for ung-

domsgruppen i Barncancer-
féreningen Sodra, och var med
d och arrangerade stormétet till-
sammans med Cecilia Nystrém. Vi har varit
med och ordnat ett stormote tidigare, 1999 pa
Backaskogs slott.

Forvantningar infor stormétet var som vanligt
att alla skulle trivas och ha roligt — och det kén-
des verkligen som att det uppfylides! Vi lade
schemat for dagarna sa att det blev lite tid 6ver
for samtal om man ville det. Det var meningen
att vi skulle ha haft en férelasare om sena kom-
plikationer, men som tyvérr var uppbokad. Det ar
annars nagot som jag kdnner &r viktigt att fora
samtal om och medvetandegora att det finns.

: ﬁ JESSICA STURKELL:

f — Jag ville aka pa stormotet
eftersom man far en sadan bra
chans att umgas med andra
ungdomar som har varit i

samma situation som man sjalv. Det kénns all-
tid bra att kunna prata med nagon som upplevt
samma saker. Men man behéver inte ens prata,
for oftast sa forstar man varandra sa bra anda.
Det gor ju kanske inte alla i skolan och s&. Det
ar en upplevelse fér livet och man far triffa en
massa manniskor, och férhoppningsvis sa hal-
ler man kontakten med nagra dven efter lagret.
Lagret &r ocksa en chans for mig att fa umgas
med min lillebror som var cancersjuk under
2003-2004, det &r roligt att gora nagot tillsam-
mans med honom.

—Lagret blev valdigt roligt! Vi bodde jattefint i
Ahus, nara havet och allt. Och vi gjorde en
massa saker, till exempel sa 6ppnade de ett
litet n6jesfalt speciellt for oss — som vi fick aka
pa hur mycket vi ville. Pa fredagskvallen hade
vi en fin middag och lite disco med liveband
efterat. Livebandet var hur bra som helst!

—Vadret var kanske inte sa jattebra, det
skiftade véldigt mycket mellan regn och sol,
men man ténkte inte sa mycket pa det narvi
hade det sa bra 4nda.

— Det som jag kommer ihag mest fran lagret
ar att man traffade sa manga fina och glada
manniskor, och att stamningen var s bra. Ett
minne for livet helt enkelt. Jag langtar redan till
nasta lager!

Popgruppen Kent

tanker pa Barn-;‘l.."

"Palace & Main” satsar kompgitarristen Harri Manty hela

musikvideons budget pa en farg vid roulettbordet. Platsen &r Las Vegas, fargen ar svart och
allt ar pa riktigt. Handlingen ar en symbol for det finansiella risk-tagande en musikvideo innebar
for artister och skivbolag och att utdelningen &r allt annat &n garanterad.

Men den har gangen gar satsningen hem och i videon kammar Harri Manty hem storkovan.
Kent och skivbolaget Sony/BMG har beslutat att skanka 6verskottet till Barncancerfonden.
Nagon direkt summa vill inte Per Sundin, vd pa Sony/BMG namna, men han meddelar att det

ror sig om 10 000-tals kronor.

Se videon pa Kents officiella hemsida www.kent.nu eller pa Kents skivbolag BMG www.bmg.se.

Jeans
for barn

Svenska Nudie Jeans har
tagit fram en barnkollektion
dar dverskottet fran forsalj-
ningen gar direkt till
Barncancerfonden.

Nudie Jeans raknar med
att salja omkring
1000 parjeansiforsta ske-
det. Darefter bestams om
det blir nagon fortsattning.
For att generera s& mycket
dverskott som méjligt har
Nudie Jeans ocksa bestamt
att de ska undvika mellan-

hander. Istéllet ska kollektio-
nen saljas fran deras hemsi-

da (www.nudiejeans.com)
eller direkt via agenteri 22
lander.

¢ BOKTIPS * BOKTIPS * BOKTIPS * BOKTIPS®

Oscar ¥ie
och den rosa damen L

"Oscar och den rosa damen” ar skriven av den
franske forfattaren och dramaturgen Eric-
Emmanuel Schmitt. Boken ar uppbyggd av
de brev som Oscar, tio ar, skrivit till Gud
under tolv dagar i sitt liv — tolv dagar fulla av humor och
varme, roliga moten och hjartknipande episoder. Kanske
ar det de tolv sista dagarna i Oscars liv, for han har leukemi
och ska snart do. Breven hittas av Mamie-Rose, den rosa
damen som halsar pa Oscar pa sjukhuset. Tack vare
Mamie-Rose och hennes véanskap blir breven till en saga.
Boken reflekterar kring bade barns och vuxnas funde-
ringar kring déden och satt att hantera radsla och sorg.
Den ar dversatt till Gver tjugo sprak och har salts i cirka en
miljon exemplar. Sarskilt stor framgang har boken fatt i
Frankrike och Tyskland, dar den legat pa bastsaljarlistan i
snart tva ar. Boken gavs ut i Sverige i mitten av april.

=
e

”...Med det hdr forsta brevet har jag alltsd visat dig unge-
far hur jag har det hdr pd sjukhuset dir man nu ser mig
som ett hinder for Idkarvetenskapen, och Gud, jag skulle
vilja be om ett fértydligande: Kommer jag att bli frisk?
Svara bara ja eller nej. Det dr inte sd svdrt. Ja eller nej.
Stryk fel svar.
Vi hérs imorgon.
Kram,
Oscar
PS. Hur gér jag, jag har inte din adress ?”

Dramatens scen pa Elverket i Stockholm spelar en
monolog som bygger pa berattelsen om Oscar och den
rosa damen. Skadespelerskan Anita Wall spelar rollen
som den rosa damen/beratterskan.

3-2005 BARN & CANCER



Malarbok ger :
pengar till
Barncancerfonden

|da Lang gar pa estetiska program-
met pa Christian IV:s gymnasium i
Kristianstad. N&r det var dags for
projektarbete i tredje arskursen
valde hon att gora en malarbok for

barn. Den saljer hon nu till fsrman for Barncancerfonden.
Malarboken séljs fér 30 kronor och av det gar 25 kronor
direkt till Barncancerfonden. Hittills har Ida salt drygt

100 exemplar, berattar hon.

Om du &rintresserad av att képa en malarbok, skriv

till redaktionen@barncancerfonden.se. ®

Favorit i repris: Kolmarden 4 september

SONDAGEN

Det hom el brev...

..till redaktionen for Barn & Cancer, fran Lena Wahlberg:
"Min son avslutade sin behandling i nov -04. Han hade en hjarntumdr och genomgick operation, stralning och cytostatika.
Det ar meningen att vi ska forscka aterga till det normala, vad det nu &r. Nu i veckan sa ska vi aka till Umea for att ta bort

CVK:n och géra diverse undersdkningar. Det borjar dra ihop sig och da kommer angesten krypande...

Kéanslorna

Jag har kanslor jag vill slappa [6s,
nagot hindrar dom fran att bli fri...
Jag vill grata otréstbart...

tills mina dgon inte langre ser

Jag vill skrika...

tills mina stamband inte haller mer
Jag vill springa...

tills dess att benen inte bar mig

Jag vill dlska och samtidigt inte leva...

Tiden, alla pratar om tiden...
krisen jag gar igenom.

Tiden som jag bara férsokt springa ifran...

bérjar komma ikapp.

BARN & CANCER 3-200§

Tid med angest, radsla, ilska och oro.
Manga tror att det ar dver...
men det ar ju nu det borjar

Livet!

Vad hindrar mig da fran att grata, skrika,
springa och alska? Varfor detta skal av
tomhet runtikring mig?

Varfér radslan av att vaga ta till mig de jag
alskar...

varfér inte lata nagon alska mig?

Jo, radsla for att de an en gang

ska ryckas ifran mig...

Anda vet jag att nar den dagen kommer...

sa kan jag iallafall inte forestalla mig hur det
skulle kannas

sa jag kan fraga mig sjalv

Varfor inte leva?

Att vaga alska och att vaga leva...

leva for den man alskar och sig sjalv
innebar méjligheter...

mojligheter att vaxa som familj

och som individ...

det vill sdga jag som enskild individ betyder
nagot

Allt star ju har, meningen med livet...

And3 sitter jag har med mina mérka tankar
och funderar pa om jag betyder nagot.
Nagon som inte kan grata, skrika, springa,
alska, inte kan ge mig sjalv

mojligheten att vaxa...

MEN livradd for att allt omkring

mig ska forsvinna...

Stanna!



Tonaringar som insjuknar i cancer bekymrar sig framfor allt
for att inte bli friska. Skolarbetet och medicinska biverkningar
oroar ocksa, visar en ny avhandling fran Uppsala universitet.
Fyra ar efter avslutad behandling minns Amanda i dag 19 ar,
framfor allt den standiga trottheten.

et ar mer an cancer

n cancerdiagnos dr alltid ett tufft

besked, oavsett vem den drab-

bar. Men ett cancerbesked ver-
kar komma sirskilt olagligt i just ton-
aren, den kanske mest omvilvande tiden
ivara liv.

En ny doktorsavhandling fran Upp-
sala universitet visar att cancersjuka ton-
aringar i forsta hand oroar sig for att inte
bli friska. Det dr ocksa vanligt att ung-
domarna bekymrar sig for att halka efter
iskolan eller lider av medicinska biverk-
ningar som smarta, illamaende och mun-
blasor, konstaterar doktoranden bakom
avhandlingen, Mariann Hedstrom.

AMANDA ir en av de 56 ungdomar
som medverkat i Mariann Hedstroms
studie. P4 vdren i nionde klass fick
hon veta att hon hade rhabdomyosar-
kom. Det blev startskottet for sex
manaders behandling med cytostatika
och stralning.

Amanda blev aldrig ndmnvart
bekymrad 6ver den egna hilsan,
skolarbetet eller haravfallet. Dar-
emot visade sig biverkningarna bli oer-
hort pafrestande. Annu fyra ar efter
den framgdngsrika behandlingen kan

Amanda i detalj beskriva hur hon
upplevde illaméendet, forstoppningarna,
blodforgiftningen, viktminskningen,
avsaknaden av aptit och inte minst

den stindiga trottheten.

— Just som jag hade hamtat mig efter
en behandling, och for en gings skull
kunde dta och kanske titta pa tv, sd blev
det dags for nista behandling som fick
mig att dter sjunka till botten.

MARIANN HEDSTROMS undersokning
bekraftar att just biverkningar ar ett av
de vanligaste bekymren for cancersjuka
ungdomar. Men det finns andra oros-
moment dn de rent kroppsliga. Mariann
Hedstrom tar bland annat upp ton-
aringens speciella livssituation. En fem-
tondring dr mitt uppe i livets kanske
mest omvalvande brytningstid, fullt sys-
selsatt med att forebereda sig infor vux-
enlivet. En cancersjukdom kommer med
andra ord sillsynt olagligt.

—I tondren skapar vi var identitet, si-
ger Mariann Hedstrom. D4 utvecklar vi
var konsidentitet och borjar planera for
yrkeslivet. Det ar ocksa dd som vi for-
vintas gora oss oberoende fran foraldrar
och andra vuxna.

Tumarsjukdomar som uppstar i muskler,
senor och bindvéav kallas fér sarkom. Den
vanligaste tumdrformen i denna grupp ar
rhabdomyosarkom, som antingen bildas i
normala muskelceller eller muskelceller
som "blivit kvar” fran fosterstadiet.

Ett rhabdomyosarkom kan egentligen
sitta var som helst pa kroppen, allt ifran
skulderblad och underben till 6gonhalan,
nashalan eller urinblasan.

Rhabdomyosarkom behandlas med
intensiv cytostatikabehandling, oftast féljt
av operation och ibland &ven lokal stral-
behandling. Tumérer som utgar fran de
omogna forstadiecellerna ar betydligt mera
kansliga for cytostatika &n tumdrer som
utgar fran mogna muskelceller. Oftast
svarar rhabdomyosarkomen mycket bra pa
behandlingen och man kan vanligtvis
operera bort det som blir kvar av tuméren.

Amanda fick sjilv erfara hur det

kdndes att tilldelas en identitet hon
sjalv inte hade valt: rollen som sjuk-
ling. Hon blev tidvis tvungen att be
familjen om hjédlp nér hon ville ha nagot
att dricka eller behovde besoka toaletten.

— Sdnt kan vara svart att handskas

med, siger hon. For en del kraschar kan-
ske den sjalvbild som man sa girna vill
leva upp till. Helst vill man ju vara stark
ochinte behova lagga sig platt, vilket man
madste som sjuk. Mdnga ungdomar tyck-
er nog att det dr pinsamt att behova gora
som fordldraroch sjukhuspersonal siger.
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som gor ont |

Sjalv dterkommer Amanda diremot
ofta och garna till familjens betydelse.
Sommaren efter nian blev rela tionen
med bdde forildrar och systrar starkare
och djupare dn nigonsin tidigare. De
stallde verkligen upp, siger hon. Utan
dem hade det aldrig gatt.

— Infor sddana har provningar galler
det att halla ihop och kdmpa tillsam-
mans. Vi har blivit mer beroende av va-
randra. Vi har juupplevt allt det har till-
sammans och pratar fortfarande om
vad som hint. De dr de enda som jag
verkligen kan tala med om vad jag varit
med om.

SIN KONVALESCENS tillbringade
Amanda helstifamiljens tridgérd,

dir hon kunde samla kraft i sillskap
av sina ndra och kira. I den andra
varlden, pa sjukhusen i Lund och
Halmstad, vistades hon inte mer ian vad
som var absolut nédvandigt.

— Dir var ju alla sjuka, berattar hon.
Jag ville mycket hellre traffa friska man-
niskor i en milj6 dar allt var precis som
vanligt.

Personalen pa Lunds barnonkolog
var visserligen fantastisk, siger Amanda
Men det gick inte att kdnna sig hemma
i en sjukhusmiljo som antingen var
anpassad till barn, som i Lund,
eller till vuxna, som i Halmstad.

—Jaghade att vilja mellan Kalle Anka
och Aret Runt. Fér oss tondringar fanns

>>>

BARN & CANCER 3-20035

ANDERS ANDERSSON
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For Amanda var biverkningarna
varre &n oron 6ver den egna
halsan. An idag minns hon i
detalj hurilla hon madde fér

Bfyra ar sedan. ——
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ger ett mycket gott betyg till svensk
barnonkologi. P4 frigan hur ungdo-
marna trivs pa sina avdelningar sva-
rade 69 procent av de tillfragade
”mycket bra” eller "bra”. 23 procent
svarade ”ganska bra”.

Avhandlingen ”Distress among
Adolescents with Cancer” lades fram
den 21 april pa Institutionen for folk-
halso- och vardvetenskap vid Uppsala
universitet. Undersokningen syftar till
att hjilpa alla dem som arbetar inom
sjukvarden att battre forstd och ta
hand om cancersjuka tonaringar.

Michael Masoliver

Forskare vid Karolinska
Institutet har forskat kring
effekterna av Metotrexat, som
ar en av de mest effektiva
medicinerna mot leukemi hos
barn. Bland annat har man
intresserat sig for varfor
patienter reagerar olika pa
behandlingen och for bieffekter.

etotrexat ar en mycket verk-
sam medicin mot leukemi hos
barn. Hela 95 procent av bar-

nen som behandlas med medicinen rea-

FOTNOT: Idag har flera svenska sjukhus
speciella tonarsrum pa lekterapin. Diskus-
>>> ingenting annat pa den tiden. Men det  sioner pdgar ocks& om vardrum fér tona-

var inte sd farligt. Jag forsokte gora det
basta av situationen och sig till att
kopa mina egna tidningar.

ringar. Pa Norrlands universitetssjukhus i
Ume3 haller de till exempel pa att inreda tva
tonarsrum pa den barnonkologiska avdel-

gerar positivt pa behandlingen. Men av
dessa aterfar cirka 2 5 procent sjukdomen
senare i livet. Forskarna vid Cancer Cen-

Mariann Hedstroms avhandling  ningen, med hjélp av bidrag fran Rotary.

MARIANN HEDSTROM har intervjuat 56 nydiagnostiserade tonaringar
fran de barnonkologiska centrumen i Lund, Umea och Uppsala. Ett av syftena var att
ta reda pa vad tonaringarna uppfattar som problematiskt med sjukdomen och
behandlingen. Till de vanligaste problemen fér tonaringarna hor att tappa haret,
sakna fritidsaktiviteter, viktférandringar, utmattning, oro for skolan och blasor i mun-
nen. Nar tonaringarna tillfrdgades om vilket problem de upplevde som varst angav de
flesta oro for att inte bli frisk, smarta fran behandlingar och undersdkningar, blasor i
munnen, illamaende samt oro for skolan.

Mariann Hedstrom har ocksa intervjuat sjukskéterskor och barnskoterskor samt
lakare for att undersoka deras formaga att identifiera tonaringarnas problem.
Resultaten visar att personalen i hog utstrackning kan identifiera fysiska problem,
men har svarare att identifiera psykosociala problem hos tonaringarna. De tenderar
ocksa att dverskatta de psykosociala problemen, men underskattar oftare
tonaringarnas oro for skolan och problem orsakade av bldsor i munnen.

—Vara resultat visar dock att personalen har ganska god formaga att identifiera
narvaron av de problem som flest tonaringar rapporterar som allra varst, sager
Mariann Hedstrom.

— Barnonkologin gor jattemycket for att hjalpa ungdomarna med de har problemen,
men de kvarstar anda. Det visar att man méjligen kan satsa annu mer pa det omra-
det, kommenterar Mariann Hedstrom.

Avhandlingen ingar i ett Uppsalaprojekt med namnet Hur handskas cancerdrabbade
tonaringar med sjukdoms- och behandlingsrelaterade problem? Huvudman for
projektet ar docent Louise von Essen.

Lis mer >>> Mariann Hedstroms avhandling finns publicerad pa
www.pubcare.uu.se. Du kan ocksa lisa mer om hennes forskning pa
www.barncancerfonden.se. Klicka pa Forskare och vardpersonal i menyn hogst upp.

trum Karolinska pa Karolinska Institutet
iStockholm har linge intresserat sig bade
for den grupp som atergar till sjukdomen
och pd de som inte svarar pa behandling-
enalls. Nu visar forskningsresultat att det
kan vara viktigt att titta pd hur patien-
terna paverkas av de metaboliter, ned-
brytningsprodukter, som bildas under
medicineringen, siager docent Freidoun
Albertioni.

— Eftersom Metotrexat dr en sa viktig
komponent i hela behandlingen av barn
med ALL (akut lymfatisk leukemi) vill vi
titta pd vad som hiander med Metotrexat
i kroppen. Det ar vl kant att medicinen
delvis omvandlas till ndgot annat i krop-
pen — framforallt i levern bildas ett dmne
som kallas 7-hydroximetotrexat, siager
Freidoun Albertioni.

Levern fungerar som kroppens re-
ningsverk och forsoker omvandla alla
substanser till mera vattenlosliga pro-
dukter for att kunna utsondra dem via
njurarna — vilket ar precis vad som han-
der med Metotrexat.

— Vi vet att det hdr processen sker mer
intensivt hos vissa patienter och darfor
pekar mycket pa att man skulle behova
anpassa medicinen utifran deras behov.
Tidigare har man inte sarskilt tittat pd hur
den hir processen paverkar patienten,
men vi tror att den kan ha betydelse for
hur de svarar pa behandlingen.

Ien studie som nyligen publicerades i den
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Leukemimedicinen
Metotrexat
omvandlas delvis
till Gmnet
7-hydroximeto-
trexat. Det sker
ilevern.

@@%

7-hydroximetotrexat

P

Nu visar en ny studie att om
man utsatter en leukemicell f6r
7-hydroximetotrexat under en
langre tid ...

... s har det en negativ inverkan
pa ett speciellt protein
ileukemicellen.

Detta protein forlanger
ivanliga fall effekten av
likemedlet Metotrexat.

Forskningsresultaten kan
vara en forklaring till varfor en
del barn inte svarar sa bra pa
behandlingen med Metotrexat.
| férlangningen kan det hjalpa
forskarna att hitta sétt att
anpassa behandlingen battre
fér varje barns behov.

y

4

KJELL ERIKSSON

Forskarna soker svar
om aterfall i leukemi

amerikanska tidskriften Blood beskriver
forskarna hur de utsatte leukemiceller for
7-hydroximetotrexat under lang tid. De
sag da att cellerna blev motstandskrafti-
ga mot Metotrexat. 7-hydroximeto-
trexat visade sig ocksa ha en negativ pa-
verkan pd ett protein i leukemicellerna,
en process som i vanliga fall forlanger ef-
fekten av Metotrexat. Experimentet kan
fa betydelse for barn som behandlats med
Metotrexat, men som har hoég formaga
att bilda just den hir nedbrytningspro-
duktenilevern, tror Freidoun Albertioni.
— Det hir ar en forstudie sa nista steg
ar att borja studera fenomenet pa patien-
ter. D4 kan vi mita nivaerna av 7-hy-
droximetotrexat och se om den Overens-
staimmer med antalet dterfall.
Likemedelsforetagen har under ling
tid forsokt att ta fram nya likemedel som
liknar Metotrexat men som kan undvika
att kroppen blir resistent mot medicinen.
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P4 sa sdtt skulle man komma ifran pro-
blematiken med aterfall eller att patien-
ter inte svarar pa behandlingen.

FORTSATT FORSKNING kommer att
inrikta sig pa att ta fram mer sikra be-
lagg for att det ar viktigt att ta hdnsyn
till den hir processen. Freidoun Alber-
tioni sdger att det dr viktigt att poang-
tera att mycket arbete dterstar innan re-
sultaten kan komma patienterna till
godo.

— Men det ar en jitteintressant upp-
tackt. Forhoppningsvis kan den leda till
att vi i framtiden dr mera observanta
pa de patienter som producerar en stor-
re mangd 7-hydroximetotrexat. Tyvarr
madts inte detta rutinmissigt idag. Den
hir kunskapen skulle dven kunna an-
vindas for att studera liknade effekter
hos andra likemedel.

Det finns ocksa indikationer pa att 7-

hydroximetotrexat skulle kunna ge
upphov till en annu mer aggressiv sjuk-
dom da cellerna inte langre ar lika kins-
liga for Metotrexat. Forskarna maste
ocksd ta med i berdkningarna att barn
som har leukemi behandlas med méanga
mediciner och Metotrexat ar bara en av
dem. Det innebdr att det dr en komplex
situation dir bildandet av de hir bief-
fekterna av Metotrexat bara dr en del
problemet.

— Nista steg dr att starta ett samar-
bete med cancerklinikerna. Da kan vi fa
tillgang till plasma och blod sa att vi kan
undersoka hur den hir processen ser ut
pa patienter med aterfall eller hos dem
som inte svarar pa behandlingen. P4 sikt
kan leda till att vi kan ta fram nya lake-
medel som tar hansyn till kroppens for-
madga att bilda 7-hydroximetotrexat.

Hendrik Bergstén



Med farg

och kritor som medicin

Starka kanslor och svara upplevelser later sig inte alltid
beskrivas i ord. Da kan det vara till stor hjalp att teckna och
mala. P4 Norrlands Universitetssjukhus i Umea jobbar de
sedan tio ar tillbaka med bilder bland barn med cancer.

FRILANSJOURNALISTEN Annika Berg-
Frykholm skriver pa en bok om hur bild-
terapi och bildarbete kan anviandas inom
olika omrdden och av manga yrkesgrup-
per. Ett av kapitlen handlar om bildarbe-
tet pd ”Barn 3”1 Umed, ettav Sveriges sex
barncancercentrum.

— Genom att teckna och méla fir barn
mojlighet att bearbeta kanslor. Det kan
hjilpa dem att std ut i en svar situation.
Viminniskor har fatt fler mojligheter att
uttrycka oss pa an orden. Bildarbete i sig
verkar likande. Det dr oerhort hopp-
fullt, sdger Annika.

— Teckningar kan ibland hjilpa sjuk-
vardspersonalen att forsta barnets kians-
lor och behov. Foraldrar och syskon kan
ocksa fa ut mycket av att mala.

Annikas intresse for bildterapi vak-
nade ndr hon gjorde en artikel om en
bildterapeut for manga ar sedan. Ju fler
intervjuerna blivit desto mer 6vertygad
har hon blivit om vilken kraft och po-
tential bildterapi har.

— Efter stora katastrofer — som tsuna-
min, 11 september och Estonia — har tid-
ningar ofta illustrerat artiklar med man-
niskors malningar och teckningar. Det vi-

Samuels bilder ar
svaga, eftersom
han var sa valdigt
sjuk nér han gjor-
de dem. Bilderna
ar ett tydligt teck-
en pa att han be-
hévde hjalp. Idag
mar Samuel bra.
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sar att medvetenheten redan finns om att
riktigt svara handelser och kanslor inte
alltid gér att bearbeta med ord. Jag vill
visa hur bildprocesserna kan se ut, vad
som hinder mellan bilden och malaren.

Arbetet pd barnkliniken i Umed dr
inte bildterapi utan fritt malande. Bar-
nen berittar det de vill om sina bilder.
Det ska ocksd vara roligt att mila, ett
vilkommet avbrott i sjukhusrutiner och
jobbiga behandlingar.

I BOKEN visar Annika Berg-Frykholm
hur bildterapi och inre bilder anvinds
inom ett tjugotal omrdden, exempelvis
bland barn med skolproblem och barn
som utsatts for sexuella 6vergrepp. Just
nu letar hon efter ett forlag som vill
trycka boken.

— Jag har fatt flera nej. Det ar dyrt att
trycka i farg. Forlagen sdger att amnet
inte ar tillrackligt kommersiellt, att bild-
terapi ar for okdnt. Men det dr ju just det
jag vill andra pa.

Stina Jordevik

FOTNOT: Bildarbetet pa Barn 3 i Umea

startades av den nu pensionerade barnskoter-
skan och bildterapeuten Ellen Burvall tillsam-
mans med barnsjukskdterskan Britt Fallman.

BERATTELSEN OM SAMUEL
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”|da blev sjuk i leukemi nar hon var tio ar.
Direkt efter beskedet malade hon ett spindel-
likt odjur.

— Det ser ut som om det hanflinar, sager
Idas mamma Berit.

Ida kande orattvisan. Hon fragade sig var-
for just hon fatt sjukdomen, hon som var ung
och hade hela livet framf6r sig. Hon har varit
sjuk i tva omgangar. Idag ar hon 17 ar och mar
bra. Men hon har an idag inte riktigt kunnat
bearbeta att just hon drabbades nar alla kom-
pisar fick vara friska och kunde leva pa som
vanligt.

Efter spindeln malade Ida en helt svart bild.

— Det blev sedan manga fler helsvarta
bilder, beréttar pappa Per. Men den dér forsta
kommer jag aldrig att glémma. Under behand-
lingens gang kom efter hand lite gra toner in i
det svarta. Sa smaningom blev bilderna lju-

sare. Sedan kom motiven. Och till slut fanns Idas satt att

daren liten sol. Det var s& sként nér det ljusa ~ se pé sin
kom, da blev man sjalv gladare. sjukdom:
Ida anvande ofta malarvaskan pa sitt rum. ~ Som ett

En gang gjorde hon ett portratt, ett dubbelt OtECKF spin-
> delodjur.
ansikte.
Den friska och den siuka sid - Med det
—Den rls' a (')C" ensju a5|'an,.sag°er dubbla ansik-
mamma Berit. Vi tdnkte att honinte insag hur o4 vill hon

allvarligt leukemi &r. Men i bilderna sag vi att visa sin

hon nog forstod mer &n vi trott och att hon sjuka och sin
hade det svart och sdg morkt pa allt fasthon  friska sida.

aldrig sa nagot. Hon malade mycket och
sakert var det ett satt att bearbeta kdnslorna.
Mot slutet av behandlingen malade Ida pa
egen hand en bild av en soluppgang som hon
lamnade kvar i malarvaskan pa avdelningen.
— Den var som en halsning till oss. Jag ser
den som hoppet och Idas tro pa en framtid, pa
att nya tider vantade, sager Britt.”
Britt var barnsjukskdéterska pd Barn 3
ndr Ida behandlades dér.

teckning. Han och hans mamma &ri en flaska som ligger pa
havet och guppar. "Hjalp” star det pa flaskan.

Han ville att mamma skulle hjalpa honom att skriva. Men
bokstaverna maste absolut rymmas inne i pratbubblan.

Nar det forst inte gick blev han mycket irriterad. Mamma
maste sudda flera gdnger innan det lyckades.

Efterat var han utmattad och ville vila. Men forst ville han
héra sin favoritsaga Bockarna Bruse. Ellen borjade lasa men
markte att Samuels tillstand hastigt forsdmrades. Han

forlorade medvetandet och opererades akut for en bldd-
ning i hjarnan.

Ellen ser teckningarna som Samuels satt att formedla vad
som holl pa att handa. Katastrofen med bussen hade en mot-
svarighet inne hans kropp. Han behévde verkligen hjalp.

BARN & CANCER 3-200§
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BARN I BILD
JEZZICA SUNMO B

Under vinjetten Barn i Bild Iater Barn & Cancer olika fotografer skildra
fenomen som har med barn och cancer att gora. | detta nummer féljer Jezzica
Sunmo sjukskoterskan Camilla Ernstsson under en vanlig dag pa jobbet.
Jezzica Sunmo ar frilansfotograf fran Stockholm.

Glada kollegor. Camilla,
sjukskoterskan Olle Lindinger,
sjukskoterskestudenten Maja
Overby och barnskdterskan
Birgitta Sundstrém.

Tillréckligt pigg for
blasbubblor. Filip &ar
nyopererad och har vaknat till
sa mycket att Camilla kan
hamta honom pa uppvaket
och ta honom till avdelningen.
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BN l
"Lekterapin hade kalas just idag, och vi fick med oss
godis och ballonger till avdelningen.”

Camilla Ernstsson arbetar sedan 1999 pa barnavdelningen pa Norrlands
universitetssjukhus i Umea. | januari 2005 tog hon examen i den
vidareutbildning i barnonkologi for sjukskdterskor som Barncancerfonden
finansierat.

— Det finns egentligen ingen "vanlig dag” pa mitt jobb — att jobba med barn
innebar nya utmaningar hela tiden. Ingen arbetsdag ar den andra lik. Och
man far traffa fantastiska barn och familjer. Det ar det basta med mitt jobb,
sager Camilla.

3
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Eftermiddagsrapport.
Formiddagspersonalen rapporterar
éver till dem som jobbar
eftermiddag och kvall. Laget?
Vilka barn ligger inne? Vad har
gjorts och vad ska goras?
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Angla har cancer och &r
inlagd pa avdelningen.
Men hela familjen far bo
over pa sjukhuset.
Tvillingbrorsan heter Kalle
och pappa heter Inge.

Varje onsdag traffas Barncancerféreningen Norra pa sjukhuset. Just
denna vecka var det lite extra festligt — exotisk planka och choklad.
Emelie och mamma Jenny later sig val smaka.

"Nagra kollegor har varit pa
kurs i Boston och hade en

liten férelasning for oss andra.
Vi kombinerade med fika.
Modo &r vél lite favorit
kanske... Vi ar nagra kollegor
som brukar aka och se hockey
eller fotboll ibland.”

BARN & CANCER 3-200§ Is



TEMA
BORAS

Barnavdelningen pa Sédra Alvsborgs Sjukhus i Boras r ett hemsjukhus
pa hugget. Ett exempel ar deras samarbete med barncancersjukvarden
I Hanoi i Vietnam. Och hemma i Sverige arbetar all personal som traffar

cancersjuka barn i team.

Samarbete hjalper
barnen i Hanoi

Tva eller tre barn i varje sang, sa gott som ingen smartlindring och
nastan ingen information. Sa ser det ut fér cancersjuka barn i Vietnam
och deras foraldrar. | den man barnen far ndgon vard alls, vill séga.
Det stora flertalet kommer inte ens till sjukhus.

erker Isacson, overlikare, och
J Camilla Hager, onkologsjuksko-

terska pa Sodra Alvsborgs Sjuk-
hus i Bords, har nyligen kommit hem fran
ett besok i Vietnam. Bilden de ger av can-
cervarden dér dr bade svart och hoppfull
pa en och samma géng.

Nigot utbyggt system for primarvard
finns inte, och barn med cancer behand-
las inte vid lokala sjukhus. Den som vill
nd en barncancerlikare fir ta sig till
Vietnams enda nationella barnsjukhus,
National Hospital of Pediatrics i Hanoi.
Vird ar dock ingen sjalvklarhet.

—I'sjukhusets upptagningsomrade, det
vill siga den norra halvan av Vietnam,
bor tolv miljoner barn under 1 5 ar. Exakt
hur manga som insjuknar i cancer vet ing-
en, men om insjuknandetalet dr detsam-
ma som i Sverige, alltsd 15 pa 100 000,
far bara 3,4 procent av de cancersjuka
barnen behandling, siger Jerker Isacson.

Han besokte sjukhuset i Hanoi dven
2004. Tillsammans med vietnamesisk
personal gjordes dd en prioritering av

16

Personalen oroar sig for cytostatikahanteringen
och hur den paverkar deras egen hilsa.

Idag blandas cytostatikan i vanliga rum och
utan handskar. Efterat slangs den i de vanliga
soporna.

vilka omraden som maste forbattras.
Hogst pa listan kom smartlindring, nu-
trition, infektionsforebyggande atgar-
der och organisation.

Overlakaren Jerker Isacson och onkologisjuk-
skoterskan Camilla Hager besokte Hanoi i april.

Om den forsta resan mest handlade om
teori och faktainhamtning, var arets be-
sok mer praktiskt inriktat. Camilla Ha-
ger och Jerker Isacson holl foredrag var-
sin halva av dagen, och tillbringade 6vrig
tid med patienter och personal pa avdel-
ningarna.

SMARTLINDRING, eller snarare bristen
pa densamma, ar ett omrade som beror:

— Barnen i Vietnam forbereds nistan
inte alls pd de ingrepp som ska goras. Det
finns mediciner som Iprén och Brufén,
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Barn under sex ar ska egentligen fa gratis vard,
men den &r inte gratis. Mediciner kostar pengar,
och all medicin och alla behandlingar finns inte

med pa "gratislistan”.

men de anvandssillan. Daremot kan bar-
nen fa paracetamol som Panodil eller Al-
vedon, sager Jerker Isacson.

Avsaknaden av effektiv smartlindring
verkar utbredd, men exakt varfor fick
han aldrig nagon klarhet i.

— Antagligen ar skilen bade kulturella
och vanebetingade. Dels har de ingen
vana att anvanda smartstillande prepa-
rat, dels finns en utbredd radsla for bero-
ende — alltsd samma tankegangar som
fanns i Sverige tidigare. Morfin far bara
anvindas i vissa sammanhang, och bara
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om Vietnams motsvarighet till Socialsty-
relsen ger dispens. Sedan ska vi inte glom-
ma att manga vietnameser ar valdigt fat-
tiga. Bade vard och medicin kostar peng-
ar. Att barnen har ontibland ar inget stort
problem nar fordldrarna dubbelarbetar
och kdmpar pa alla mojliga sitt for att ha
rdd med véarden.

P4 direkt friga om varfor starkare
smartlindring inte anvands var svaret ”vi
har inga barn som har sa ont”.

- De sédg inte alltid att barnen var rad-
da och hade ont. En forklaring ar att bar-

"medel-Svenssons”.

med deras barn.

Overbelaggning
och brist pa

bade barn och
foraldrar mest

och féraldrar.

_ 19 personeri ett rum
med sex baddar ar
inget ovanligt.

nen generellt sett ar vildigt tillbakahall-
na. De biter ihop. Forildrarna daltar inte
med dem, men finns dir och forsoker
trosta. Ménga ger massage i smartlin-
drande syfte, siger Camilla Hager, och
podngterar att barnens riadsla bara syn-
tes under sjdlva behandlingen.

— Nar vi gick omkring pa avdelning-
arna var de lugna, nyfikna och 6ppna.

Overbeldggningen pd sjukhuset ar
konstant. Barnen ligger i stora salar, tva
eller tre per sing, och dven smartsamma
undersokningar som exempelvis ben-
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sitter pa sdngkanten,
omgivna av andra barn

Information till barn och
foraldrar forekommer nast-
an inte, i vart fall inte till

Valutbildade personer med

hog status har stdrre chans
att fa veta vad som hander

sysselsattning gor att

>>>



>>> mirgs- och lumbalpunktion gors infor

Ogonen pa de andra barnen.

— Ofta stalls de upp pa rad och be-
handlas ett efter ett, vilket naturligtvis
skapar stress. Vi har rekommenderat
personalen i Vietnam att ordna avskil-
da undersokningsrum och berittat hur
vi jobbar med smartskattning, da bar-
net sjilvt fir bedoma pa en skala hur
ont det har. Vi har ocksa undervisat om
hur man kan distrahera barnen, exem-
pelvis genom att bldsa sipbubblor och
beritta sagor.

CENTRAL VENKATETER, CVK, an-
vands inte. I stillet sdtts nalar pa han-
der och fotter, och barnen far nya stick
hela tiden.

— Dels blir huden ro6d och irriterad,
dels kan man inte ge sarskilt mycket na-
ring den vagen. De anvander heller inte
sond fran nisan till magsacken, trots att
risken for infektioner skulle minska och
motstandskraften 6ka. Det finns sonder
pa sjukhuset, men personalen har ing-
en erfarenhet av att anvianda dem, si-
ger Camilla Hager.

Hennes visning av hur man sitter
sond pa ett barn vickte darfor stor upp-
marksambhet.

— Jag berittade hur vi forbereder
barn och fordldrar pad sondsittning,
och visade hur bilder kan gora infor-
mationen tydligare. Pojken jag satte
sond pa blev sa fascinerad av bilderna
att han inte ville slappa dem.

Sjukskoterskorna fick lira sig hur
man ger mat i sond, och dven pojkens
mamma fick prova.
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Sedan forra besoket
iVietnam har ett
lekrum ordnats.

—Nagra timmar senare hade hon gett
honom mat flera ganger.

Med svenska matt matt kan varden i
Vietnam te sig primitiv. Det galler dock
att se pa saken i ritt perspektiv, menar
Jerker Isacson:

— Det gér exempelvis inte att jamfo-
ra med situationen i delar av Afrika. I
Vietnam har man kommit forbi proble-
met med svalt. Nar barnen inte dor av
svalt eller diarré blir barnonkologi ett,
generellt sett, storre problem.

Han konstaterar att likarna i Hanoi
har mycket goda teoretiska kunskaper,
och ménga har varit utomlands under
studietiden. Utbildningen dr dock inte
heltackande.

—Bade likarna och sjukskoterskorna
ar medvetna om bristerna och valdigt
villiga att lira. Det badar gott for fram-

tiden.
Maria Nilsson

SVERIGE GER STOD

National Hospital of Pediatrics byggdes i
slutet av 1970-talet. Sjukhuset hette da
The Olof Palme Institute for Protection of
Children’s Health. Invigning skedde 1981,
och Sverige gav under flera ar fortsatt
stdd i form av radgivare, |akare, sjuksko-
terskor, tekniker och administratorer.

| dag bedrivs barnsjukvard, forskning och
utveckling. Bland dem som stdder verk-
samheten finns Stodféreningen for Olof
Palmes Barnsjukhus i Hanoi, som verkar
for att sjukhuset ska bli barnvanligt.
Foreningen medverkar till att vietname-
sisk personal far kompetensutveckling
och erfarenhetsutbyte med svensk per-
sonal och svensk sjukvard.

Teamarbete

kontroll over

Sedan tre ar tillbaka arbetar Sédra
Alvsborgs Sjukhus i team. Idén i sig
arinte ny, men det ndrmare samar-
betet gynnar bade vardpersonalen,
foraldrarna och barnen.

TILL VISS DEL borjade teamarbetet re-
dan 1995.1dag dr det mer utvecklat och
omfattar barntandlikare, dietist, lekte-
rapeut, kurator, psykolog, likare, sjuk-
gymnast, sjukhuslirare, sjukskoterskor
och barnskoterskor. Kort sagt alla som
har kontakt med barnet under dess sjuk-
domstid.

Bide personalen pa barn- och ung-
domsavdelningen och de 6vriga i teamet
har gatt en intern utbildning pa sex plus
fyra timmar. Allt som rér omvardnad
har tagits upp; forstdelse for vad likarna
gor, vikten av samarbete, komplikatio-
ner och hur man behandlar dem samt
mycket annat.

- VI BORJADE MED att ha méte med
hela teamet en gidng i manaden. Sedan
sokte och fick vi pengar fran Barncan-
cerforeningen i Vistra Sverige och dkte
pa konferensitva dagar. Dir fick alla be-
rdtta om sin profession och vad de kan
bidra med i omvardnaden av barnen, si-
ger Jerker Isacson, overlikare pa barn-
och ungdomsavdelningen.

Under konferensen diskuterades dven
rutiner for arbetet. Vem kontaktar vem,
ndr och hur? Ett r senare hade teamet
en uppfoljningsdag for att finslipa ruti-
ner och arbetssitt. Mdanadsmotena har
fortsatt, och dar diskuteras vart och ett
av barnen.

— Alla sager sitt om barneti fraga. Alla
vet vilken behandling som ar pd ging
och kan till exempel meddela att ho-
nom behover jag triffa ndsta gang han
ska sovas”. Motena gor dessutom att vi
kanner varandra battre. Det ar lattare
for alla att ta kontakt och fraga saker, si-
ger Jerker Isacson.

Forutom diskussionerna om barnen
har varje mote ett tema.
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ger
behandlingens alla de

— Samarbetat har vi alltid gjort, men inte sa
strukturerat som nu. De regelbundna métena
gor att vi traffas och |ar kdnna varandra. Det ar
enklare att jobba idag. Vi &r sa samlade, vi som
jobbar med onkologbarn. Manga har koll pa sam-
ma barn, séger Margareta Rydevik, barntand-
lakarspecialist.

Nir det kommer ett nyinsjuknat barn
pratar vi om sjukdomen, om vilka pro-
blem och behov som kan tankas uppsta
och om hur behandlingen ser ut.

Camilla Higer, onkologsjukskoter-
ska, menar att teamarbetet har gjort alla
mer engagerade.

— Tandldkaren kan till exempel ringa
och fraga om ett visst barn dr inne och
sdga att hon skulle behova titta pa tin-
derna. Det ger en battre samordning, vil-
ket sparar tid at bade oss och foril-
drarna.

FRAMFOR ALLT ir teamarbetet ett sdtt
att fa kontroll 6ver behandlingen fran
stort till smatt. Risken att nagon del i
varden — exempelvis motet med psyko-
logen — gloms bort minskar betydligt.
—En gang i veckan gor vi en planering
over var alla barn &r i sin behandling,

—— ;

lar

Overlakaren Jerker Isacson samsprakar med Alexander Svedjeborn.
Teamarbetet gor att personal, foraldrar och barn kommer valdigt nara varandra. Personalen kan
utnyttja varandras specialkunskaper béttre, vilket 6kar fértroendet fér andras kompetens.

och skriver lite kort om var och en. Dar
kan alla lisa och fi information dven
mellan motena —se nir barnet finns inne,
hur behandlingen gar och nir just deras
kompetens kan behovas, siger Jerker
Isacson.

"Barnen far en mer heltackande vard, féraldrarna kanner
stdrre trygghet och det har blivit roligare att jobba.”

BARN & CANCER 3-20035

Teamarbete i sig dr inte unikt, men
Jerker Isacson tror att barnonkologen i
Bords dr ganska ensam om att bedriva
arbetet pd ett sd organiserat satt.

— Det dr positivt for alla. Barnen far
en mer heltickande vird, forildrarna
kanner storre trygghet och det har blivit
roligare och an mer stimulerande for oss
som jobbar med barnen.

Maria Nilsson
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uppdrag att
foraldrarna far

?Allt som

av kar

Ett barn ska begravas. For de anhoriga ar det oftast deras
forsta kontakt med en begravningsbyra. Mitt i sorgen star de
infor en situation de inte vet nagonting om.

- HUR BRUKAR man gora? Det dr den
vanligaste fragan jag far, men jag vander
alltid pa fragan: Hur vill ni gora?

Det sager Magnus Forss, begravnings-
radgivare pa c.A. Roséns Begravningsby-
ra i Link6ping. Ar 2002 utndmndes han
till drets branschman, bland annat for sitt
engagemang for att sprida kunskap om
att begrava barn, ett svart amne for alla
inom branschen.

—Nirjagvarny fick jag rddet aven kol-
lega att inte frdga sa mycket, att det var
for svart for fordldrarna. Men egentligen
var det han sjalv som tyckte att det var
jobbigt, sager Magnus Forss.

ATT INTE FRAGA har aldrig fallit Mag-
nus in. Hans syster forlorade sin sex veck-
or gamla baby, och hennes erfarenheter
har legat till grund for mycket av Magnus
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arbete. Framfor allt hennes ridsla for att
fraga om vad hon fick och inte fick gora
har priglat hans syn pa motet mellan de
anhoriga och begravningsbyran.

—De ska kanna till alla méjligheter, och
det dr mitt uppdragattse till att de far den
informationen. Anhoriga ska aldrig be-
hova fundera efterdt pa om begravning-
en kunde ha genomforts annorlunda.

Magnus syster vagade inte fraga om
hon fick vara med och gora i ordning sitt
barn. Det ar nagonting som hon har ang-
rat dnda sedan dess. Att engagera de an-
horiga dr viktigt, menar Magnus. Vare sig
det giller att hjalpa till att gora i ordning
barnet pa sjukhuset eller till exempel fa
hem honom eller henne en sista natt. Det
har hint att begravningsbyran kor hem
kistan till familjen dagen innan begrav-
ning s att man kan f3 en sista stund till-
sammans.

—Nir ett barn gar bort i cancer sker det
ofta i hemmet. Min erfarenhet ar att det
ar bast att komma och himta med kista
och tillsammans med familjen gora allt i
ordning.

En vanlig forsta reaktion ar att det ar
otackt med kistan, men nar Magnus for-

lek till

klarar hur det ska ga till, att de tillsam-
mans kommer att kld barnet och badda
fint s vill de flesta vara med. Syskon kan
lagga med bilder pa sig sjdlva eller pa sa-
ker som har betytt mycket for deras sys-
ter eller bror. Man kan bidda med egna
lakan och kudde.

— En gang fragade jag en mamma om
hon hade ndgonting med sin egen doft pa
som vi kunde lagga med i kistan. Nir jag
kom hade hon suttit hela eftermiddagen
i en filt och gratit, och den filten fick hen-
nes son ligga i.

FOR MANGA blir den hir stunden oer-
hort viktig, och just darfor bor den delas
av hela familjen. Ibland tror forildrarna
att det dr bast att skicka ivdg syskonen
innan begravningsbyrdns representant
kommer, men det dr ingenting Magnus
rekommenderar.

— Barn tar oftast sadana har saker mer
naturligt dn fordldrarna, och om barnen
inte far vara med laddar man stunden
med ndgonting otdckt och farligt. Dess-
utom kommer de hem till ett tomt rum,
och deras bror eller syster ar bara borta.

De flesta foraldrar har inte planerat be-
gravningen i forvdg. Det dr nagonting
man skjuter framfor sig. Oftast nar det
galler barn sd ar fordldrarna unga, och
det ar formodligen deras forsta kontakt
med en begravningsbyrd. Magnus tror att
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foraldrar gor

sitt barn ar ratt”

manga har en nidbild av begravningsby-
ran som ett murrigt stélle en halvtrappa
ner med en aldre herre i svart kostym. I
regel foredrar fordldrarna hembesok,
som Magnus alltid inleder med att ligga
ifrdn sig alla papper och fraga: ”Vad var
det egentligen som hiande?”. De flesta har
ett oerhort stort behov av att fi beritta,
och han far oftast hora hela historien fran
borjan till slut.

—Jag lar mig otroligt mycket i varje en-
skilt fall, som jag sedan har anvindning
av i motet med andra foraldrar. Det ar
ganska genomgdende samma slags fun-
deringar och tankar.

Den vanligaste frigan fran forildrar
ar: ”Far man det?” For Magnus ar svaret
alltid ja.

Har man funderingar ska man fraga,
for det ar fordldrarna som bestimmer.

— Allt som fordldrar gor av karlek till
sitt barn ar ratt. Det dr de som inte har
gjort ndgonting som angrar sig. Aldrig
tvartom.

Redan nir folk kommer inikyrkan ska
det synas vem man tar farvil av. Det kan
sta ett foto framme vid kistan, eller man
kan servera en speciell matratt under

Las & diskutera >>> Har du egna erfarenheter som du vill
diskutera? Ga in pa www.barncancerfonden.se/

diskussionsforum. En fin sida om ett barns

minnesstunden. Sma saker som speglar
barnets liv.

— Det ar min uppgift att forsoka locka
fram det personliga. Jag har varit med om
att servera Happy Meal-boxar pd min-
nesstunden, eller tdrta med Brynis klubb-
marke. Vi har suttit pa filtar i graset istal-
let for inne i en kyrka. Allt ar mojligt.

DET AR EN FORDEL om begravningen
kan vara 6ppen for alla. Vid ett barns be-
gravning finns oftast minga manniskor
runt omkring; familj, slikt, vinner och
klasskamrater. Enligt Magnus erfarenhet
ar det de klasskamrater som inte deltagit
i begravningen som mar samst, har flest
fragor och far mest illa.

— Vissa fordldrar vill inte ha nagon
kontakt med skolan alls, och di4 maste
man acceptera det. Men jag tror att det ar
bra att vara sa 6ppen som mojligt.

Forutom att stotta familjen och ord-
na det praktiska kontrollerar
Magnus alltid forsak-
ringar och bidrag.

Nir ett barn gar i
bort i cancer har 1
ofta nagon av

sjukdom och dod ar Joels sajt, http://www.kiruna.se/~anwo/
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foraldrarna varit hemma en liangre tid
och ekonomin kan vara kord i botten.
Begravningskostnader ska inte behova
vara ytterligare ett orosmoment. Det
kan finnas dolda forsakringar,
exempelvis genom fackforbund eller
kommunen. I vissa kommuner har sko-
lor och dagis forsiakringar som inte bara
tacker olyckor utan dven dodsfall. Det
finns pengar att soka fran Barncancer-
fonden. Vigarna dr manga, men man
ska ha kraft att soka dem.

— Skrimmande manga forsdkringar
rinner ut i sanden, antingen for att foral-
drarna inte vet om dem eller for att de har
blivit felinformerade. Jag vet skolor som
inte har informerat drabbade forildrar.
Ocksa i sddana situationer kan vi pa be-
gravningsbyran spela en viktig roll — det
finns situationer dir viiefterhand har sett
till att forsakringen betalats ut.

Victoria Wahlberg
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En mamm
dagbok

Katarina Widholms dagboksanteckningar
fortsatter. Du kan lasa Katarinas tidigare
berattelser i Barn & Cancer nummer 5
och 6 2004, i nummer 1 och 2 2005 och
pa www.barncancerfonden.se. -
Dagboken fortsétter ocksa i kommande nummer.

TTE =
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Du gor korta besok i skolan. Nagon dag
har eller timme dar men inte fullt ut pa
riktigt. Laga varden, jobbiga behandling-
ar och vanlig, allmin svaghet gor att du
faktiskt inte orkar. Vi forsoker hjilpa dig
sa gott det gar med laxor och besok pa
sjukhusskolan. Sa smaningom begriper vi
att det inte dr mattetalen eller laslixan
som dr de stora forlusterna utan allt det
andra: kommentarerna om teveprogram-
men, lekarna pa rasterna, kort sagt allt
man pratar om just nu bland dina kam-
rater. Som nar du gliadjestralande berat-
tar efter en ling skoldag ”Nu har man
borjat med Pokémonkort igen, jag ska ta
fram mina...”

Fast fortfarande dr du svag. Du arradd
att ramla eller beh6va ga ner pa golvet for
du klarar inte dnnu att resa dig sjalv. Och
pa inget vis vill du genera dig med dnnu
mer skroplighet infor kompisarna. Det
racker sd bra med den eviga mossan in-
ombhus eller att ndgra har kint igen dig i
rullstolen fast du alltid vander bort huvu-
det. Du vill verkligen inte prata om sjuk-
domen eller behandlingarna nir du ant-
ligen kan vara i skolan. Da vill du bara
prata om allt det andra.

Vi aker till Uppsala. Antligen ska vi fa
veta om man hittat din donator och ant-

ligen ska vi fa ett datum f6r bmt:n. Resan
ner blir rolig. For forsta gangen sen du
blev sjuk far du dka tag. Du som inte va-
rit bland manniskor p4 sd linge njuter av
att se pa omgivningen, skojar med oss och
skrattar manga ganger. Vi triffar sedan
slaktingar vi inte sett pd lange och ater
god sondagsmiddag innan vi kommer till
Avd 95a. Kanslan av lust och gladje sitter
kvar och du fnissar nar du vant féljer alla
rutiner vid inskrivningen. Jag har nu for-
statt att det ar rent livsviktigt for dig att
ha roligt. Att livslust dr en precis lika vik-
tig komponent i ditt tillfrisknande som
mediciner.

Fran och med nu blir det en av mina
viktigaste uppgifter —att se till att gnistan
i dina 6gon inte slacks. Skratta kan man
faktiskt inte gora alla dagar men man ska
vilja ndgot mera. Lingta efter saker, 6n-
ska. Och allt som gor att den gnistan blir
svagare ska jag kampa emot och ifraga-
sdtta. Jag tror det dr nu jag blir en san dar
besvirlig, tjatig mamma som jag antar de
suckar over pa sjukhusen. ”Han maste
alltsd ligga inne? Kan han inte fa komma

hem nédgra timmar? Han ska inte behova
vanta mer nu!... Finns det inget annat sitt
att gora det dar paz?”

Ja, jag hor sjilv hur jag later. Fast jag
struntar i det. Istallet ldser jag pa, lyssnar,
fragar och ifragasitter pa nytt. Det finns
en ljuvlig befrielse i att antligen 16sas ut
vanmakten. Jag kan gora ndgonting.

P4a natten sover jag daligt. Som alltid
forstas pa sjukhuset men alldeles sarskilt
den hir. Imorgon vid den hir tiden vet vi.
D4 har vi kanske ett datum. Aterigen gir
jag igenom alla mina fasor infor BMT:n.
Jag vet, ja o jag vet verkligen att det anda
ar det enskilt basta sittet att gora dig bra,
men dnda protesterar sa mycket i mig att
jag inte kan sova. Térarna rinner over
oronen ner i kudden och hjirtat bankar i
fasa. Om du inte sovit sa tryggt och tros-
visst i sangen bredvid hade jag nog blivit
tokig. Jag stracker handen mot dig i
morkret och stryker over ditt fjuniga
sammetshuvud och somnar danda till slut.

FRAGA FAR SVAR

Vad ar Cdk-hammande
lakemedel?

— sa kallade cell cykel inhibitorer eller "Cdk-ham-
mare” — som Roscovitine, Olomoucine,
Purvalanol, Paullones och Butyrolactone.
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Nyligen introducerades en ny klass av lakemedel

Dessa lakemedel hammar bade DNA och RNA
och har ocksa visat aktivitet mot tumércellinjer
som i djurmodell verkar lovande mot hjarntumao-
rer, brostcancer samt solida tumorer. Cdk-ham-
mare har ocksa visat goda resultat vid behand-
ling av andra typer av neurologiska sjukdomar
och njursvikt. Dock behdvs betydligt mer kun-
skap om verkningsmekanism, omsattning i
kroppen och effekten pa celluldr niva, innan
man kan genomféra kliniska studier.

VILL DU BERATTA
DIN HISTORIA?

"Min historia” hittar du under Barnet

& familjen pa www.barncancer-
fonden.se. Dar kan du lasa andras
historia och beratta din egen.
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SNART AR DET SOMMARLOV!

P min skolavslutning ska vi sjungd Tdas brum-
visa och sen ska var lararinnd Humbrum dela ut
ketyg och sen fir alla fordldrar och syskon
vara med och dela pa s6ta varklommor.

Mamma har redan korjat jata pd mig axt jag
maste tvatta mina rander = och dd ar det en
hel minad kvar! Det gula ska vara riktigt gult
och det svarxa blanke och fint.

P3 sommarlover ska jag och mina syskon flyga
ut till mormor och morfar pa landet. Vad ska
du gora pa ditt sommarior?! Maste du ocksd
i upp dig pa din skolavslutning? Kan inte du
skriva till mig och berdwa for jag dr sd nyfiken
s jag kan g3 i tusen kitar!
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Vad hande 2004?

Hur vanligt ar det att barn far cancer?
Vart gar pengarna som Barncancerfonden samlar in?
Vem g6r vad pa vart kansli? Svaren pa dessa och
manga andra fragor rérande var verksamhet finner
du i var verksamhetsberattelse for 2004. Bestall
garna ditt eget exemplar pa www.barncancerfon-
den.se/bestall eller via 08-584 209 00. ®

Rad och stdd i bokform - familjehandbok pa gang

DET HAR LANGE funnits ett behov hos familjer vars barn drabbats av cancer att
fa en vagledning, ett stod i praktiska och kénslomassiga fragor. Att fa Iasa om andras
erfarenheter och kunna kénna igen sig. Fa tips och rad om det
mesta fran hur man far i sitt barn medicinen pa enklaste satt, till
hur mycket det ar normalt att grata.
Arbetet med att ta fram en sadan bok pagar for fullt.
| kommande nummer av Barn & Cancer berattar vi mer om hur
vi gétt tillvaga med boken som bygger pa intervjuer med ett

ten, men du kan redan nu bestalla ett exemplar pa www.barncancer-
fonden.se/bestall eller via givarservice pa telefon 08-584 209 00. Vi skickar boken till
dig sa snart den kommer fran tryck. ®

Har du talat om for oss vad du
tycker om var webbplats?

stort antal familjer. Viraknar med att boken ar klar framat hos-

Ny chattid for
alla snacksugna!

Skriv upp tisdagar klockan 20.00 i almanackan,
for da ar det dags att chatta pa Barncancerfondens
webbplats. Kom ihag att fylla i lite rolig information
om dig sjélv sa att alla andra chattare bli sugna att
snacka med just dig. Vi ses pa tisdag!
Chatten hittar du pa Barncancerfondens
webbplats www.barncancerfonden.se under
Barnet & Familjen. Klicka pa Unga vuxna
sa dyker chatten upp
pa vanster sida. ®

Sjunya
forskartjanster

I ARETS ansokningsomgang har
Barncancerfondens styrelse beslu-
tat att tillsatta sju nya forskartjan-
ster, med start 1 september i ar. Det
innebar att totalt 28 forskare inom
barncanceromradet nu kan bedriva
sin forskning genom Barncancer-
fondens forskartjanster. Las mer om
vilka som beviljats tjanster pa
www.barncancerfonden.se under
Forskare och vardpersonal.

VARJE AR DRABBAS CIRKA 300 BARN | SVERIGE AV CANCER

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

OM BARNCANCERFONDEN OM BARNCANCERFORENINGARNA

Pg902090-0
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VILL DU KOMMA | KONTAKT MED NAGON
AV BARNCANCERFORENINGARNA?

www.barncancerfonden.se/foreningar
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Frisk fran cancern -

men vad han

For att samla erfarenheterna
och oka kunskapen om sena
komplikationer har Barncancer-
fonden anstallt Ann-Mari
Hellman. Syftet men den tva-
ariga projektanstallningen ar
att battre kunna méta de
utmaningar som sena kompli-
kationer kan medféra for
drabbade barn och ungdomar.
Ibland direkt efter genomgang-
en sjukdom och behandling,
ibland langt senare i livet.

ANN-MARI HELLMAN ir utbil-
dad larare och specialpedagog och
har tidigare genomfort tva utveck-
lingsarbeten pa Akademiska Barn-
sjukhuset i Uppsala. Hon har inter-
vjuat cancersjuka barn och ungdo-
mar och deras foraldrar, for att ta
reda pd deras syn pa sjukhus-
undervisningen. Vilken kontakt
har barnen/ungdomarna med sina
hemskolor? Hur upplever de ater-
gangen till hemskolan? I vilken ut-
strackning sker ndgon uppfolj-
ning? Ann-Mari sag hur isolerade
barnen och ungdomarna manga
ganger blir fran skolan och kompi-
sarna. Insikten ledde till att hon
skrev en uppsats om hur pedago-
ger bemoter barn och ungdomar
med cancer. Fokus lag pa de sva-
righeter som kan uppsta, till exem-
pel nidr det géller minnet, upp-
marksamheten, koncentrationen
och inte minst mental och moto-

risk snabbhet.

der sedan?

Ann-Marie Hellman ska under tva ar arbeta
med omradet sena komplikationer.

Att underlatta tillvaron for barn
och ungdomar genom att se hela
deras livssituation dr nagot som
Ann-Mari brinner for; ”en del be-
hover mer for att fa lika mycket”.

Ann-Mari vill girna ta del av er-
farenheter fran Barn & Cancers li-
sekrets. Har du eller ditt barn stott
pa problem av den hir arten efter
cancersjukdomen?

Hor girna av dig!

Telefon: 08-584 209 22
E-post: ann-mari.hellman@
barncancerfonden.se
Adress: Ann-Mari Hellman,
Barncancerfonden, Box 5408,
114 84 Stockholm.

FAKTA: Battre behandlingsmetoder gor att vi har ett stigande antal unga
vuxna som dverlevt barncancer. Idag har ungefér en pa 700 svenskar i aldern
25-35 ar haft cancer som barn. Tva tredjedelar avdem som 6verlever drabbas av
nagon form av sen komplikation, hélften av dessa av allvarligare slag.

Komplikationerna kan vara stérre eller mindre och av olika art, exempelvis
medicinska, kognitiva, psykologiska och/eller sociala. Gemensamt for alla ar att
de pa olika s&tt och i olika grad kan forsvara livet och vardagen for den drabbade.

BARN & CANCER 3-20035

5-12/6 Rekreation
12 - 19/6 Rekreation
19 -26/6 Rekreation
26/6 —3/7 Visommist
3-10/7 Rekreation
10-17/7 Rekreation
17 —24/7 Rekreation
24-31/7 Rekreation
31/7-7/8 Visommist
7—14/8
14 -21/8 Rekreation
21 -28/8 Rekreation
28/8 -4/9 Rekreation

ALMERS HUS i Varberg ar en rekreationsanlagg-
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 &r intresserad av att aka till Almers Hus kontak-
tar man bokningsansvariga pa respektive barncancer-
centrum. Familjerna far stanna en vecka i taget och
Barncancerfonden star fér 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 ars
hart arbete med planering och ombyggnation. Nu, mer
an tio ar efter invigningen, har narmare 7 000 personer
besdkt rekreationsanlaggningen for att hamta kraft och
inspiration. P4 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 Séderlund 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 Linképing,
telefon 013-22 47 92
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300 SKAL ATT TESTAMENTERA
TILL BARNCANCERFONDEN.

Och alla ar precis lika viktiga. Varje ar drabbas narmare 300 barn i Sverige av cancer.

Mitt i all bedrovelse ar den goda nyheten att tre av fyra barn numera 6verlever sin cancer. Till
stor del tack vare de framsteg som har gjorts inom forskningen.

Barncancerfonden finansierar mer an 90 procent av all forskning i Sverige om barncancer. Var

vision &r att alla barn som drabbas ska bli friska igen. For att na dit behdvs mer forskning. Och me
mer pengar. Darfor behdver vi din hjalp.

Bestall var testamentsbroschyr pa www.barncancerfonden.se eller ring 08 - 584 209 00. PG 90 20 90-0

Barncancerfonden &r en ideell organisation som beskyddas av H.M. Drottningen. Barncancerfonden finansierar mer @an 90 procent av den svenska forskningen kring barncancer.
Verksamheten &r helt beroende av frivilliga bidrag fran privatpersoner, organisationer och féretag. Telefon:08-584 209 00. www.barncancer fonden.se
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DITT BIDRAG GAR TILL RATT ANDAMAL

BARNCANCER
FONDEN

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

Du kan nar 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 ar lika
valkomna, stora som sma. Det
gar aven 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 stédja Barncancer-
fondens arbete pa manga olika
satt. Nedan fdljer en kort presen-
tation om dessa. Du kan enkelt
bestalla mer information fran oss
genom att fylla i talongen har
intill.

Minnesblad
Ett satt att hedra minnet av en

avliden ar att skanka en minnes-

gava till Barncancerfonden.

Vi skickar ett minnesblad till
narmast anhérig eller till begrav-
ningsbyran.

Hogtidskort/gava

Du kan gratulera pa hogtids-
dagen genom att ge en gava till
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-

fonden finansierar. Du bestam-
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,

gdr 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 skal 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 stddja oss genom
att spara i fonder dar en viss pro-
cent av ditt sparande gar till
forskningen om barncancer. Det
innebar att du fondforvaltar dina
pengar samtidigt som du skanker
en gava till Barncancerfonden.
Kontakta Banco Fonder for mer
information om deras ideella och
etiska fonder.

Foretagssamarbeten

och insamlingar

Funderar du pa att gora 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.

Pa www.barncancerfonden.se/
gava kan du ge en géva, se prov
pa hdgtidskort och minnesblad
eller Idsa mer om olika sétt att

stodja oss.

90-KONTO — GARANTI FOR

ATT DITT BIDRAG NAR FRAM
Ett pg-nummer som borjar
pa 90 ar en kvalitetsstam-
pel som visar att organisa- |.eessns.

NUUIAER SO SOR A 74 00

tionen star under tillsyn
av Stiftelsen for Insamlingskontroll — SFI.
Det innebar att hogst 25 procent av insam-
lade medel anvands till administration och
marknadsféring.

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

BARN & CANCER 1-200§

oskaliga kostnader, att sunda marknads-
foringsmetoder anvants pa
insamlingsomradet, samt att 4ndamals-
enliga metoder for insamlingskontroll
utvecklats.

Alla organisationer som tilldelats ett 90-

konto kontrolleras |6pande av SFI for att
sakerstalla att insamlingskraven upp-
ratthalls.

Sedan varen 2002 har Barncancer-
fonden kompletterat med ytterligare ett
90-konto, 90 20 99-1, som &r avsett for
OCR-betalningar.

—
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ETISK OCH
PROFESSIONELL INSAMLING
De svenska insamlingsorgani-
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sationerna har sedan flera ar ett gemensamt
branschorgan vid namn Frivilligorganisa-
tionernas Insamlingsrad — FRII. Férutom Barn-
cancerfonden har radet ytterligare 69 med-
lemmar. Exempel pa nagra av dessa ar Réda
Korset, Radda Barnen och Cancerfonden.
FRIl:s uppgift ar bland annat att verka for ett
gynnsamt klimat for frivilligarbete och for
insamling bland allmanheten. FRIl verkar for
etisk och professionell insamling.
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Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

Barncancerfondens adress:
Box 5408, | 14 84 Stockholm

Telefon 08-584 209 00, fax 08-584 109 00

For prenumerationsirenden:
Titel Data AB, |12 86 Stockholm
Telefon 08-617 23 40

OLA LINDHOLM

Ola Lindholm &r 34 &r, men
sager att han fyller 12 nasta
ar. Han bor i Stockholm, men
&ruppvuxen i Karlshamn,
Blekinge. Just nu &r han
aktuell som programledare i
SVT:s stora familjeunderhall-
ningsprogram Wild kids —
det stora dventyret.

Ola bérjade som program-
ledare pa Z-TV och P3.

1999 kom han till SVT, dar
han bade varit med i barn-
programmet Myror i brallan
och Sondagsdppet. Dess-
utom har han varit program-
ledare for Melodifestivalen
2004, haft sin egen talk-
show pa Mosebacke i Stock-
holm samt en massa andra
tv-uppdrag, exempelvis
Vérldens Barn.

Ar 2002 blev han Grammis-
vinnare i kategorin Arets
b&sta barnskiva med "Ola
och Gorillan”. Men innan Ola
bdrjade jobba med tv och
radio jobbade han med
utvecklingsstérda, som
lagerledare, trubadur (tvétt-
brada), bogserbatsmatros,
6lhallskock och fotbolls-
trénare.

GASTKRONIKA

QLA LINDHOLM

En resa att beratta om

u kanske har tittat pd Wild Kids
pd lordagarna i var. Kanske dromt
om att fa vara med. Dromt om
att vara med om ditt livs storsta dventyr.
Nu ska jag beritta om mitt storsta dven-
tyr.

Jagseglade pa ett stort skepp i Soderhavet
tillsammans med nagra kompisar. Vivar dar
for att sola och bada och ha roligt pa stran-
derna pa dom vackra 6arna. En dag dok jag
ner i det klarblda vattnet for att titta pa ko-
rallreven. Jag simmade omkring i lugn och
ro nar jag kdnde att jag inte var ensam. Jag
viande mig om och sig en gigantisk val
simma rakt emot mig med munnen 6ppen.
Innan jag visste ordet av s svalde han mig
hel. I magen traffade jag en vacker flicka och
tva jatteskoldpaddor. Dom hade varit dar i
flera dagar.

elt plotsligt kiande vi en valdig

vind och horde ett fruktansvart

brol. Vi flog genom halsen pa
valen och langt upp i luften och hamnade
mjukt pd stranden pd en 6de 6. Valen hade
nyst upp oss i paradiset. Dar levde vi pa
kokosnotter och red omkring pa véra
skoldpaddor till en dag nér en stor ubat
kom upp ur vattnet. Luckan 6ppnades och
en stor rysk kapten med jittemustasch val-
komnade oss ombord. Sedan fardades vi
genom haven till en sibirisk hamn dar vi
gick iland. Genom sno, is och stormar,
kladda i vargskinnspalsar, vandrade vi

—

over tundran tillsammans. Jag, den vackra
flickan och véra tva skoldpaddor. Nar vi
trodde att vi skulle frysa ihjal kom det en
isbjorn och bar oss till Finland. Dar
hittade vi en bastu som vi kunde virma
oss i. Gubben som dgde bastun var 132 ar
gammal och pratade 56 sprak. Han gav
oss en gammal skattkarta och sa att han
var for gammal och trott for att soka efter
skatten.

Kartan ledde till Egypten, sa vi lanade
gubbens kanot och borjade paddla. Ibland
drog skoldpaddorna oss och ibland ldg dom
och sov i kanoten nar vi paddlade. Efter tre
manader steg vi iland i Egypten och foljde
kartan rakt ut i oknen, tills jag snubblade
pa ndgot hart. Nar vi borjade grava hittade
vi en gomd pyramid som varit forsvunnen i
tusentals ar. Och langst in i pyramiden stod
skatten. Detvar en liten ask med en litet pap-
per i. P4 pappret stod det bara: Har du
dromt dig hit ar du den rikaste manniskan
pd jorden.

ch sa dr det. De storsta dventyren
kan bara upplevas i hjartat. I hjar-
nan. I sjalvaste sjalen.
Blunda och drém dig bort. Det finns inga
granser. Ibland dr det underbart och
ibland hemskt. Men var gang vi 6ppnar
ogonen har vi gjort nagot ingen annan
gjort forut.
Lycka till pa resan. Glom inte att ta med
lite godis!





