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Pa tjugo ar har éverlevnaden
i neuroblastom 6kat kraftigt
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friskférklarad forst om fem ar
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"Jag lamnar som en
mer 6dmijuk person”

FTER FEM AR som ordférande i

Barncancerfonden viljer jag att

limna mitt uppdrag. Det har varit

oerhort stimulerande att fa jobba i
en organisation dir det krivs savil hjir-
ta som hjérna.

JAG HADE INGEN storre kunskap om barn-
cancer nir jag borjade. Nir jag limnar
gor jag det med ménga nya erfarenheter
och som en mer 6dmjuk person. Jag har
lart mig att vara 6dmjuk gentemot alla
de frivilliga som kidmpar f6r att forbitt-
ra situationen fér de sjuka barnen och
deras familjer. Jag har ocksd fitt en stor-
re forstaelse for de drabbade familjer-
nas situation.

BARNCANCERFONDEN LEVER | tuff konkur-
rens med andra ideella organisationer.
For att fa ett utrymme méste man vara
oerhort professionell.

Det kinns bra att kunna konstatera
att vi tillsammans har astadkommit
ménga bra saker de senaste dren. Vi har
en ny vision, nya mdl, en stabilare orga-
nisation och framfor allt har vi samlat
in mer pengar.

Men det dr oerhort viktigt att inte std
stilla nu. Vi maste fortsitta att utveckla
oss, hitta nya sitt att samla in pengar
pa, nya idéer for att bidra till forskning-
en och nya sitt att stédja de drabbade
familjerna pa.

JAG VILL TACKA for det fortroende jag har
fatt och passa pa att tacka det professi-
onella kansliet, barncancerféreningar-
na och alla dem som jobbar med can-
cerdrabbade barn. Ett extra stort tack till
alla vira givare.

En av mina drémmar
finns kvar att forverkliga.
Jag dnskar att det i fram-
tiden finns ett Barncan-
cerfondshus, ett hus
dér vi alla kan samlas
och ta hand om de
sjuka barnen och
deras familjer. Med
en tydlig samlings-
punkt tror jag att vi
kan hjilpa dnnu bittre
inidag.

s
Hecke

JOHAN HEDERSTEDT,

styrelseordférande som lamnar 6ver till Claes-Géran Osterlund

vid arsmétet den 5 juni. Mer information i ndsta nummer.

-

BARN & CANCER ges ut
av Barncancerfonden

Tidningen Barn & Cancer
utkommer med 5 num-
mer per ar i cirka 40 000
exemplar. Citera oss
garna, men ange kéllan

Néasta nummer kommer
ut i september 2010.

ANSVARIG UTGIVARE:
Olle Bjork.
CHEFREDAKTOR:

Ylva Andersson,
ylva.andersson@
barncancerfonden.se

PRODUKTION:

OTW Communication
REDAKTOR:
Anna-Lena Hernvall.
GRAFISK FORM:
Tor-Arne Moe

och Per Samuelsson
ILLUSTRATIONER:

Eva Edberg.
OMSLAGSFOTO:
Anders G Warne.

ADRESS

Barn & Cancer

c/o

OTW Communication,
Box 3265,

103 65 Stockholm
TELEFON:
08-505562 00
FAX:

08-50 55 62 90.
E-POST:
redaktionen@
barncancerfonden.se

REPRO
Done.
TRYCK!
VTT, Vimmerby.

INTERNET:
barncancerfonden.se

PRENUMERATIONSARENDEN:
Titel Data AB, 112 86
Stockholm

TELEFON:

0770-45 7109

VILL DU PRENUMERERA?
Bestéll pa barncancer-
fonden.se/Tidning

VILL DU GE EN GAVA?
Plusgiro: 90 20 90-0
Bankgiro: 902-0900

BARNCANCER
FONDEN

Nr3.10

Tuff diagnos som battrat sig 8

Pa tjugo ar har éverlevnaden fér neuro-
blastomsjuka barn ékat fran tio till drygt 60
procent - tack vare forskarnas genombrott.

Cancerfilm utan pekpinnar15

"Dumma prickar” heter Yllka Sheqiris film om
cancersjuka Matildas sista veckor i livet. Yllka
vill att filmen ska hjalpa barn att prata om can-
cer och déden, utan vuxnas pekpinnar.

Farfar Styrbjorn och Holger 21

Att ha ett cancersjukt barnbarn &r tufft. Styr-
bjérn Strém och leukemisjuke Holger, 2 ar, har
en speciell relation och farfar férséker vara en
del av familjens vardag sa ofta det bara gar.

Friskare med vard i hemmet 26

Féarre infektioner, gladare barn och snabbare
tillfrisknande. Det &r nagra av vinsterna med
hemsjukvard efter transplantation. Men det &r
fa barn som erbjuds mojligheten.
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Alla problem kan inte torkas bort
- men en trasa kan hjalpa till

Torka av diskbanken och stétta Barn-
cancerfonden. En ny Wettextrasa
bidrar med femtio 6re per sald for-
packning till barncancerforskningen.

VARAS LANSERADE foretaget Wettex en begrin-
sad upplaga disktrasor i samarbete med
Barncancerfonden. Trasorna siljs i en f6r-
packning med fyra i varje, i firgerna blatt
och vitt, och med ett tryck av sma barnhinder.
Monstret dr lekfullt och trasorna ar gjorda av
hundra procent nedbrytbart material. For varje

sald forpackning gar femtio ére direkt till Barn-

cancerfondens kassa — pengar som anvindas
till forskning.

— For oss dr det behjirtansvirt och viktigt
att vara med och stétta det viktiga arbete som
Barncancerfonden gor. Det 4r viktigt att can-
cersjuka barn, ungdomar och deras famil-
jer far den vard och det stod de beho-
ver. Vi har tidigare haft ett samarbete

kring Rosa Bandet och jag vet att de fick in gan-
ska mycket pengar tack vare var kampanj, siger
Petra Lamorell, marknadschef for Wettex
i Norden.

I april var det siljstart och disktrasorna
finns hos de flesta stora livsmedelskedjor-
na. Férsiljningen pagar fram till somma-
ren eller till dess att de ir slutsilda.

— Tanken med en begrinsad upp-
laga dr att den &r just limiterad. Nir
den dr slut ar den slut, siger Petra
Lamorell.

P4 baksidan av forpackning-
en berittar Barncancerfonden
om sitt arbete och att fler
overlever tack vare forsk-
ning som finansieras
med insamlade pengar.

MALIN BYSTROM

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




TEXT: EMMA OLSSON FOTO: JENNIFER NEMIE

Tilde dr en typsk tredring; hon vill allt tvirtemot. Trehjulingen byter hon snabbt mot sin rosa tvahjuling. Men
sina brorsor, Lukas och Dennis, vill hon gédrna vara néra.

o

Omgivningen tror att allt &r 6ver och som vanligt. Men

mitt i Tildes familj lever oron.

- Just ndr man star infor en aterkontroll klarar man

knappt att ga till jobbet. Man &r jattenervos och gar in

i sig sjalv, sager Tildes mamma, Nina Jensen.

Tilde

ar fardigbehandlad for sin cancer.
Men an ar det inte dver.

ILDE KLAPPAR med dagissmutsig

hand pa golvet bredvid sig. Hon

vill ha askidare nir hon ligger

pussel. Nagon av storebrédernas
pussel, Lukas som ir tio, eller Dennis.
Han dr sju. Motivet dr en Action Man pa
bestyckad motorcykel. Det gar fort for
Tilde att ligga firdigt.

Hon kramar sig, sjunger, kraver
uppmirksambhet. En klassisk tredring
pa vig att bli fyra, med rosa Hello Kitty-
tréja och matchande strumpbyxor,
glitter och prinsessor pd gympaskorna.
Och ett stort, svart undantag i sin korta
levnadshistoria.

Tilde drabbades av barncancersjukdo-
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men neuroblastom, av fjirde och svéraste
graden, nir hon var ett och ett halvt ar.
Hon hade en tumér i binjuren och can-
cer i ryggmirgen och chansen till verlev-
nad berdknades till femtio procent. Sedan
ett ar 4r Tilde firdigbehandlad.

Om hon skulle f3 ett aterfall 4r hoppet
ute. S4 var sjitte ménad dker Tilde till
sjukhuset for kontroller. Fér mamma
Nina och pappa Daniel kinns veckan
innan, veckan pa sjukhuset och veckan
efterdt som att ryckas direkt tillbaka till
bérjan. DA nir de stod infor ett ars sten-
hérd cancerbehandling.

Familjen har inte rdd med det lugn och
tillforsikt som omgivningen ofta kinner.
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/(Nina ochDaniel Jersen dr besviknq_éjv'er' fmdngas

rddsla for att ta kontakt med familjefs Detkanns
som om de har gjort nagot fel. o

Fem dr efter avslutad
behandling tar de bort
port-a-cathen. Dd anser
de att den stérsta risken
for aterfall cr éver.

— Inte nu i nirtid i alla fall. Det tar
fem ar efter avslutad behandling innan
de tar bort port-a-cathen. D4 anser de att
den storsta risken for aterfall dr over,
sager Daniel.

FAMILJEN JENSEN FLYTTADE in i radhusvillan
i Koping fore jul, och nagra kartonger
star ouppackade under trappan.

Tildes grovmotoriska utveckling ir
férsenad. De vet inte om tandanlagen
skadats av strdlningen. Eventuella inlir-
ningssvarigheter marks inte forrdn i
skolan. Och Tilde kommer aldrig att bli
gravid.

Minniskor i deras nirhet siger: vad
skont att allt 4r 6ver. Men det ir det inte,
inte dnnu. Eller s siger de inget alls.
Daniel dr besviken pa sina jobbarkom-
pisar, de som viker av och tar en annan
vig nir de ser honom.

— Tidigare kunde vi 4ta lunch och
prata om allt mellan himmel och jord,
och sa hinder det hir och ingen vigar
ta kontakt med en. Som om man gjort
négot fel, siger han.

TILDE FORMANAR MAMMA att stilla sina
stovlar pa skohyllan. Utanfor
ligger en liten lekplats med lite
sprungsnatur bevarad, stenar m
mossa, tradrétter. Tilde proveyklar
hjuling i fem sekunder, men byter s
till rosa tvahjuling.

— Om man ger henne ett glas
vill hon ha vatten. Om man g
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vatten vill hon ha mjélk, ler Lukas.

Han stryker henne 6ver huvudet.

Han har sett henne som sjukast,
under perioden for stamcellstransplan-
tationen nir hon bara sov och gnydde av
smirta, trots hogsta méjliga morfindos.
Cytostatikan gor slemhinnorna sariga,
frdn munnen och 4nda ner i tarmarna,
hela vigen ut i dndtarmen.

— Hon var si trasig. Bade invindigt
och utvindigt. Huden var alldeles gra
och dassig och rédflammig och flagade.
Det var vildigt tydligt hur hon madde,
siger Daniel.

Pojkarna bodde hos farfar och hans
fru. Nir de kom till sjukhuset for att
hilsa pa grit Tilde for att hon var s&
glad att se dem.

— Men det var svart att ge pojkarna
tid, for det var sd mycket undersdkning-
ar. Och sa ar det sa trangt i den lilla
sjukhussalen. Men det var skont att ha
dem dir, siger Nina.

Lukas och Dennis har aldrig gnallt en
sekund 6ver att de hela tiden kommit
iandra hand.

VARDAGEN | DAG dr viktigare dn innan
Tilde insjuknade. I dag betyder fredags-
myset mycket mer, familjen tillsam-
mans i djupa soffan i vardagsrummet.
Enkelt, en film eller ett tv-program pa
och tid tillsammans.

— Vi bodde ju praktiskt taget pa sjuk-
huset under behandlingen, siger Nina.

— Fran att vara en familj som lever i
vardagen, barnen hade sina aktiviteter,
spelade fotboll och gick pé teater, och si
helt plétsligt kom det hir och vinde upp
och ner pa allting. Vi var bara pa sjuk-
hus och Dennis och Lukas var hos
farfar. Jobbet fick man slippa, siger
Daniel.

— Jag hade daligt samvete for killarna

6 BARN | CANCER Nr 310

... SAKER SOM
VAR VIKTIGA
UNDER
BEHANDLINGEN

O Nasse och Kanin,
gosedjursduo som
foljde med pa alla
undersokningar och
satt i Tildes kna nar
sjuksystrarna kom
fér néra med spru-
tor och mediciner.

O Teletubbies,
fargglad barnfilm i
lagom tempo. Tilde
kunde vakna mitt i
natten ndr hon
madde som samst
och skrika efter
tubbies. De lugnade
henne.

O Vagnen, dér Tilde
satt hela tiden efter-
som hon slutade ga
nar cytostatika-
behandlingen
inleddes. Sedan blev
den en trygghet hon
vagrade lamna,
aven hemma.

Det har gatt ett drygt ar sedan Tilde var som sjukast. Dd, efter
stamcellstransplantation och cytostatikabehandling, var hon
trasig savdl invéndigt som utvéndigt.

FOTO: PRIVAT

varje dag. Jag var dir jag behdvdes mest,
men samtidigt har jag tva barn till och
de behover ocksd mig. De mér ju ocksd
daligt for att hon &r sjuk. Man kinner
sig s4 sliten, sdger Nina.

SJUKHUSET BLIR VARDAG i sig, med tvitt
och matlagning tillsammans med andra
patientfamiljer. Bestilla pizza tillsam-
mans. Diagnosprat tillsammans.

Vardagsnjutning.

— Nir man kinde att personalen hade
koll pa liget och unders6kningarna
hade gatt bra, da kunde hojdpunkten pa
dagen vara att man gick ner till entré-
planet och kopte godis och sedan gick
tillbaka och myste pa avdelningen, siger
Daniel.

Virlden utanfér blev det frimmande,
sjukhuset det normala.

— Jag fick virldens panik nir jag
skulle g ut och g i affirer och det var
folk gverallt. Jag tyckte att de stirrade pa
mig: "Vad gér du hir, du ska vara pa
sjukhuset f6r dir ligger din dotter och
ir sjuk”. Man tror att alla stirrar och det
kryper upp pé en. Sirskilt forsta tiden,
sdger Nina.

TILDES RUM AR ROSA. Hon visar sina saker:
en kundvagn med sma latsasmatvaror,
en liten fagel i en minibur. Mingder av
leksaker.

— Det dr svart att neka henne néagot,
man ir sd glad 6ver att det 6ver huvu
taget dr ndgot hon vill ha. Det tar tid att
fa lite rutiner igen, sager Nina.

Tilde forstar inte hur sjuk hon varit.
Nina och Daniel har tagit manga bilder.
De vill att Tilde ska fa se, att det ska
finnas svar pé frdgorna om irren pa
magen dir de tog ut tumoéren fran binju-
ren, gropen efter matningsknappen, och
drren pa hals och brést efter injektions-




FAKTA NEUROBLASTOM
Neuroblastom ger tumérer i nervvavnaderna och/eller i binjurar-
na. Det &r en typisk smabarnssjukdom. Barn kan fédas med neu-
A roblastom och de flesta blir sjuka fére tva ars alder. Sjukdomen &r
Y X\ ovanlig hos barn som &r &ldre &n fyra ar.

\ Sjukdomen ar komplicerad eftersom den upp-
trader i olika stadier och sorter. Det gor
by, "l,_ ocksa att prognos och behandling varierar,
B frén en enkel operation dar barnet blir
friskt utan vidare behandling, till fall
dér huvudtumaéren spritt sig till andra
organ och barnet inte gar att radda.
Drygt 60 procent botas.

porten och den centrala venkatetern.
Tilde visar gropen dir matningsknap-
pen har suttit pd den runda magen.

- I dag idter hon vanlig mat, spaghetti och
I pannkakor. Hon gar pa dagis. Hon
r ilskar Pippi och Lotta pd Brakmakar-
- gatan och vet att hon hade en klump
FAKTA i magen. Tilde blir glad nir hon ska till
4 TILDE JENSEN ”sovdoktorn” pa sjukhuset och hon
. ol Alder: 3 3r. instruerar lakaren i var narkosmedlet
’ f: Familj: Mamma ska sprutas in.
i "_.J - Nina, 28, pappa
*5a Daniel, 29, bréderna BRODERNA VAR DE soM funderade pa dé-
- Lukas, 10, och Den- den. Det var jobbigt att inte ha nagra
nis, 7. Katten lor. bra svar.
Bor: | Képing.

° pin Nina och Daniel berittade sanningen,

Gillar: Pippi och att man inte kunde veta men att likarna

Lotta pa Brakmakar- gjorde allt de kunde.

gatan. Rosa. Spag- Ju mindre roll cancern spelar, desto

hetti och pannkakor. i s o .1

Sjunga, storre ar!)ete pagar hos famll]c?n Jensen
med att ateruppbygga ett vanligt liv.

— Nu nir jag ska hitta tillbaka till mig
sjilv far jag daligt samvete for att jag gor
saker for mig sjilv, fast jag vet att jag inte
ska det. Jag dr van vid att vara pa sjukhu-
set med Tilde, f6r hon har varit vid min
sida hela tiden. Det har bara varit mam-
ma under sjukdomstiden. S det tar sin
tid att hitta tillbaka, siger Nina.

EN MORGON LEKER Tilde med Lukas med-
an mamma och pappa drar sig. Efterat
fragar Nina vad de lekte.

— Vi lekte att Nasse och Kanin skulle
dka till Mallorca. Men Kanin fick cancer,
sd det gick inte, siger Tilde. @

STOD KAMPEN

Sms:a ordet forska till 72900 sa

skanker du 50 kronor till kampen mot
barncancer - eller ge en gava pa plusgiro
90 20 90-0, bankgiro 902-0900.
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SYMPTOM

Symptomen pa neuroblastom varierar stort. Den "snélla” varianten ger ofta fa
symptom och tuméren kan da upptéckas som en kndl i buken eller i samband
med att barnet réntgas fér ndgon annan sjukdom. Den aggressiva varianten
ger diffusa symptom som 6kar i takt med att tumadren sprids; barnet far ont i
kroppen, blodbrist, skelettsmartor med mera. Utséndrar tuméren mycket
stresshormon blir barnet oroligt, magert och far kanske aven diarréperioder.

ALLT FLER BOTAS

Overlevnad, procent
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For tjugo ar sedan 6verlevde néastan inga barn som

drabbades av neuroblastom. | dag dverlever sex av tio.

Men forskarna fortsatter jakten pa svar for att 6ka

Overlevnaden ytterligare.

TEXT: MALIN BYSTROM GRAFIK: MATS JERNDAHL

Neuroblastom:
Ett sorgebarn

som battrat sig

en kallas ibland for sorgebarnet
bland barncancersjukdomar.
Neuroblastom 4r en smabarns-
sjukdom som knappt existerar
hos vuxna. Varje ar insjuknar cirka tjugo
barn i Sverige, de flesta fore tva ars alder.
Hos barn som ir ildre 4n fyra ar 4r
sjukdomen ovanlig.

Neuroblastom uppstar fran det sympa-
tiska nervsystemet. Ofta upptrider sjuk-
domen dven i binjurarnas inre del, lik-
som i nervvivnaden utefter ryggraden

(se de r6da markeringarna i grafiken).

Sjukdomen idr komplicerad och

férekommer i flera olika stadier

och undertyper. Savil behandling

som prognos skiljer sig mycket

mellan de olika typerna.
Barnets alder vid insjuk-

nande har stor betydelse

for sjukdomens forlopp;

ju yngre barn, desto

bittre mojlighet till

bot.

DET SYMPATISKA
NERVSYSTEMET

Det sympatiska nervsystemet &r nervtradar
som léper fran halsen och ner till bickenet pa
sidan av kotorna. Pa varje sida av kotorna gar
en lang string och utifran denna sker férgre-
ningar av nervtradar ut till olika organ.

Det sympatiska nervsystemet ar en del av
det automatiska nervsystemet, som transpor-
terar nervimpulser som vi inte har viljekontroll
6ver, till exempel nervimpulser till tarmrérel-
ser, urin- och avféringsreflexerna och andra
funktioner i inre organ som skater sig sjélva.

8 BARN . CANCER Nr 310




BEHANDLING

Behandlingen av neuroblastom skiljer sig lika mycket som symptomen. Enklare fall, med en
enstaka tumar, kan opereras. Ett mer komplicerat fall av hégriskneuroblastom dér tuméren
har spridit sig ut i kroppen fran en liten primartumér i en binjure kraver saval cytostatikabe-
handling som operation, hégdosbehandling med cytostatika och stamcellstransplantation.
Dérefter foljer stralbehandling, i bland med malstyrd stralning, och slutligen ett halvars
behandling med héga doser A-vitamin, som gor att de sista kvarvarande cellerna mognar

eller dor ut.

SENEFFEKTER

Den tuffa behandling som neuroblastom
kraver kan leda till komplikationer senare

i livet, sa kallade seneffekter. Hit hér horsel-
nedséattning, njurskador, hormonrubbningar,
infertilitet, neurologiska och psykologiska
forandringar samt risk fér sekundéar cancer.

FLER POJKAR DRABBAS

Forskning tyder pd att fler pojkar dn flickor drabbas av
neuroblastom. Orsaken ir 4nnu inte kind, men man
tror att det har med hormoner att géra. Totalt har 205
pojkar i Sverige drabbats av neuroblastom sedan 1982,
motsvarande siffra for flickor r 178. Femérsoverlevna-
den 4r 61 procent for pojkar och 7o procent for flickor.
For hogriskneuroblastom ar femérséverlevnaden f6r
pojkar knappt 28 procent, jimfort med drygt 45 pro-
cent for flickor. Siffrorna ser bittre ut f6r de barn som
insjuknar i dag, till f6ljd av den intensivare och forbitt-
rade behandlingen.

CELLERNA AVSLOJAR

I dag dr det relativt enkelt att se vilken typ av neuro-
blastom ett barn har drabbats av och i vilket stadie sjuk-
domen befinner sig i. Orsaken ir bittre metoder och
upptickten forskarna gjorde i mitten av go-talet, nir de
lyckades se hur en neuroblastomsjuk cell skiljer
sig fran en frisk cell.

Den friska cellen har tva "gaspe-
dal-gener” (MYCN) i r6tt. Den @
neuroblastomsjuka cellen (nedan) ®
har massor av extra gaspedaler.
Se dven notis pa sidan 13.

<
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BINJURARNA

Binjurarna ar ett organ som frisatter hormoner,
framfor allt s kallade stresshormoner som adre-
nalin. De inre delarna av binjurarna utvecklas fran
det sympatiska nervsystemet. Eftersom det sym-
patiska nervsystemet och binjurarna hinger ihop
utvecklingsméssigt kan tumérer finnas i saval
nervvavnaden utefter ryggraden som i binjurarnas
inre delar.

PER KOGNER, PROFESSOR I BARNONKOLOGI

VID KAROLINSKA INSTITUTET.

"Jag ger aldrig upp hoppet
om att kunna bota fler”

Overlevnaden fér hogriskneuroblastom
har gatt fran noll till drygt 60 procent pa
tjugo ar. Per Kogner har drivit pa utveck-
lingen.

- Jag hoppas att utvecklingen fortsat-
ter och att vi kan hitta behandling som
ar anpassad efter patienten och tu-
moérens genetiska profil, sager han.

PER KOGNER BRINNER fOr
sina neuroblastom-
drabbade barn. Under
de mer dn 20 ir som
han har jobbat som
barnlikare och forskat
kring sjukdomen har
an varit med om manga stora fram-
teg. Under hans forsta ar som barnli-
are dog de flesta av hans patienter med
Sgriskneuroblastom.

— 1 dag 6verlever 6ver 6o procent,

iger Per Kogner.

Det storsta trendbrottet kom 1996.

)a inférdes en intensivare behandling
5r barn med hogriskneuroblastom.

— Forst flera ar senare forstod vi att
genombrottet hade skett, att fler Gverlev-
de tack vare en kombinerad och intensiv
behandling med cytostatika, hogdosbe-
handling med stamcellstransplantation,
stralning och A-vitamin.

Ett annat viktigt framsteg var att man
via prov pa tuméren kunde se vilket stadi-
um och vilken typ av neuroblastom bar-
net hade drabbats av. Darmed kunde man
ocks skilja den aggressiva formen fran
den lite snillare”. Upptickten ledde till

att likarna kunde sitta in nya, effektivare
behandlingsmetoder och fler Gverlevde.

— Jag har varit med om en enormt
snabb utveckling, men jag vill girna fa
uppleva att dnnu fler Gverlever, siger
Per Kogner.

Vad forskar du pa nu?

— Vi forsoker hitta ny och bittre be-
handling anpassad till cancerbiologin i
neuroblastomcellerna. Forskningen
sker i olika tumérmodeller och i klinis-
ka studier. Genom att kombinera svens-
ka barncancerregistret med en kartligg-
ning av kromosomskadorna i tumdrer-
na ser vi vilka barn som kan behéva en
indrad behandling. Skriaddarsydd be-
handling kan ocksa leda till lindrigare
biverkningar for barnen. Dessutom
forsoker vi se om det finns skillnader i
virlden och om det finns faktorer som
paverkar risken for att drabbas av neu-
roblastom.

Hur ser du pa framtidens forskning?

— Jag ger aldrig upp hoppet om att fa
fram metoder som botar fler, kanske
utan onddiga komplikationer. Och jag
tror absolut att vi kan hitta mediciner
anpassade efter patientens, eller tu-
morens, genetiska profil. Det finns tillfil-
le att utbyta nya erfarenheter forskare
emellan pa arets ANR-méte i Stockholm,
ddr neuroblastomforskare fran hela
virlden deltar. Jag vill girna se fler lyft
som det vi sg 1996. Det vore hiftigt.

MALIN BYSTROM

NYTT DIAGNOSBREV OM NEUROBLASTOM

Agrenska har tagit fram ett nytt diagnosbrev om neuroblastom. Brevet &r ett samman-
drag av de férelasningar som hélls under familjeveckan pa temat neuroblastom i héstas.
Barncancerfonden genomfér vistelser i samarbete med Agrenska, dér personer med
sallsynta diagnoser far traffa andra i liknande situation, samt experter pa sjukdomen.
Du hittar diagnosbrevet pa barncancerfonden.se/Agrenska
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Andreas var sex ar ndr
han behandlades fér

Mot alla odds 6vervann Andreas Norberg den neuroblastom han smneumb@y
drabbades av som sexaring. | dag, 19 ar gammal, vantar student,
sommarjobb och hdgskolestudier.

- Det ar svart att fatta hur nara doden jag har varit, sédger han.

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING

Nuva

livet pa Andreas -

NDREAS NORBERG BOR1 Julita, nigra

mil fran Katrineholm, dir han

gar sista aret pa fordonsteknisk

utbildning. Fritiden dgnar han
at att meka med sin bil, umgas med
vinner och flickvin. I juni vantar stu-
denten och ett sommarjobb pa bilverk-
staden dar han har praktiserat under
varen.

— Livet ar bra, sidger han och ler med
bade mun och 6gon. Jag ir tacksam Gver
att jag ir frisk.

Vi har ikt till ett fik i centrala Katrine-
holm. Andreas bestiller bakad potatis
och en apelsinlisk. Det 4r svart att fore-
stilla sig att han f6r 13 &r sedan var
dodssjuk.

— Visst dr det sa. En kille som lag
inlagd samtidigt som mig, med samma

diagnos, dog. Det ir olustigt att tinka pa.

Nir Andreas var sex ar var han som
vilken unge som helst. Han gillade att
vara ute, springa, spela fotboll och leka i
storsta allminhet. Han var nistan aldrig
sjuk och dagarna innan han fick sin
cancerdiagnos var han inte heller speci-
ellt dalig.

— Jag hade ont i magen och feber. Det
var allt.

MEN ANDREAS BLEV simre under natten och
familjen dkte till sjukhuset. Dir gjorde
man en del undersokningar men kunde
inte hitta felet. Likarna sig dock att det
var nigot skumt i Andreas mage och
skickade honom till Sankt Gérans sjuk-
hus i Stockholm. Dir stillde man diag-
nosen hégriskneuroblastom. Andreas
hade en stor tumér som satt intill den
vinstra njuren. Den var svar att komma
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ntar

Det stora drret pd magen paminner om tuméren
som invaderade Andreas kropp.

at utan att skada andra viktiga organ.

— Jag hade en av de virsta sorterna,
stadium tre, och opererades tvd ginger
med tre veckors mellanrum. Men det
gick inte att fa bort hela tumdren, jag
fick stralbehandling och hogdoscytosta-

tika, liksom en stamcellstransplantation.

Den sista operationen gjorde jag tva ar
efter diagnosen. Det var en jobbig tid.
Jag var less pd att vara pd sjukhuset och
maédde vildigt daligt i perioder.

Under ett par ar av Andreas barndom
var det barnonkologen som gillde. Da
var det fi barn som Gverlevde neuro-
blastom, men Andreas gjorde det.

Han fick skolundervisning pa sjukhu-

set men lingtade ofta till sin vanliga

skola.

— Jag ville tillbaka till kompisarna.
Men jag var inte ledsen eller ridd. Jag
fattade inte riktigt vad som hinde.

Andreas minns att hans forildrar slet
ont och var ledsna nir han var som
sjukast. Och han minns att klassen
gjorde en annorlunda skolresa.

— De akte till Eskilstuna sjukhus f6r
att se hur det var att ligga pa sjukhus.
Fast jag var pa Astrid Lindgrens sjuk-
hus. Det var lite knippt, men roligt.

ANDREAS HAR BLIVIT friskforklarad och de
regelbundna kontrollerna har upphért.

— Alla virden 4r bra. Jag tror inte att
cancern kommer tillbaka.

Men Andreas har men efter sjukdo-
men. Ett stort drr pd magen och kom-
plikationer efter stralning och cytostati-
ka.

— Jag har hogt blodtyck och mina
njurar fungerar daligt. Den ena har jag
90 procents funktion pa och den andra
bara tio. Personalen pa Apoteket tittar
lite konstigt nir jag som ir ung kom-
mer in och vill ha blodtrycksmedicin.
Men vad dr de hir grejorna egentligen,
ijamférelse med cancer eller med att
jag hade kunnat vara dod.

Den variant av neuroblastom som
Andreas drabbades av dr svér att bota
och prognosen var annu simre for 13 ar
sedan.

— Jag vet att jag var vildigt nira att
d6. Men jag har hela tiden haft en stark
vilja. Likarna sa det ofta, "Andreas, det
syns i dina 6gon att du har en stark
vilja”. Jag dr glad att jag 4r frisk och
gniller nistan aldrig 6ver smasaker. Jag
ser i stillet fram emot allt spinnande
som vantar.



Andreas gar sina sista veckor pa fordonsteknisk utbildning i Katrineholm.
Sedan véintar sommarlov och jobb pa bilverkstaden dér han har praktiserat.



| dag vet forskarna att neuroblastom orsakas av fel i gener och genmekanismer. De vet ocksa att det finns minst

tre genetiska typer av neuroblastom. Nu satsar forskarna pa att ta reda pa vilka gener och genmekanismer som orsakar

neuroblastom. Allt for att 6ka dverlevnaden ytterligare.
Frida Abel och Tommy Martinsson ar tva av de forskare som hoppas bidra till nya genombrott.

enforskning

FRIDA ABEL, FORSKARE VID SAHLGRENSKA

SJUKHUSET I GOTEBORG

"Hittar vi generna bakom den
nya neuroblastomtypen kan
vi fa fler barn att 6verleva”

FRIDA ABEL HAR
hittat en fjirde typ
av neuroblastom.

I den har man sett
att vissa gener dr
kopierade till

| onormala niver
och orsakar en elakartad form av
tumor. Frida fortsitter nu studera
vilka genmekanismer det dr som
styr utvecklingen av den hir neuro-
blastomtypen.

Vad gar din forskning ut pa?

— Jag vill identifiera de gener
som gor att sjukdomen uppkom-
mer. Vi vet att den hir typen styrs
av andra gener och signalvigar 4n
vad som tidigare varit kint. Hittar
vi generna kan vi sld ut dem och
hitta en effektivare behandling.
Hur gér ni?

— Jag analyserar tumdérmaterial
fran Irland, Belgien, USA och
Sverige och ser samma sak i alla
tumorer — det uppstar en obalans i
cellens signalvigar. Vi anvinder en
sdrskild matematisk analys och en
metod som kallas Principal Com-
ponents Analysis (PCA) for att
kunna se hur alla geners kopior ser
ut i flera dimensioner. Tidigare har
vi sett tre grupper av tumorer nar

[ %

vi studerat DNA:t, men nir jag bor-
jade titta ndrmare pa kopian av
DNA:t kunde jag se den hir fjirde
gruppen. De gener som ir forhsjda
i den fjirde gruppen ir tidigare
okinda i neuroblastomsamman-
hang och nir de muteras eller
f6rhojs okar celldelningen och
tumoren blir mer aggressiv.

Vad innebar din upptackt?

— Barn med den hir typen av
neuroblastom behéver troligen en
annan behandling. Kanske kan vi
hitta en bra behandling som riktar
sig direkt mot de upptickta gener-
na. Jag kommer att fortsitta mitt
arbete med att analysera genernas
kopior pa proteinniva for att se om
véra tidigare resultat stimmer.

Frida Abel har beviljats en fyradrig
forskarassistenttjdnst av
Barncancerfonden.

TEXT: MALIN BYSTROM

er nytt hopp

TOMMY MARTINSSON, GENETIKPROFESSOR VID
SAHLGRENSKA AKADEMIN I GOTEBORG.

"Om vilyckas kan vi fa fram
en individanpassad

behandling”

TOMMY MARTINSSON
har forskat kring
neuroblastom i 25
ar.

Vad forskar du
kring nu?

— Vi f6rsoker
hitta och karaktirisera vilka gener
och mekanismer som har en cen-
tral betydelse for att neuroblastom-
tumorerna ska uppsta. Vi har ett
komplett DNA-material frdn olika
tumorer som vi undersoker, vi
studerar samtliga gener, arvsanlag
och de skador som generna har i
tumorerna. Vi har tidigare sett att
vissa tumorer med en skada pa
kromosom elva dr mycket aggres-
siva och svara att bota. Vi tror att
det dr en skadad gen pa denna
kromosom som orsakar denna
aggressiva variant. Jag tror att
genen fungerar som en polis eller
viktare, den ska vakta sa att gener-
na haller sig intakta. Men nigot
gdr snett, det blir ett brott pa kro-
mosomen och tumdren vixer.

Vad innebar det om ni hittar genen?

— Att man kan ge en tuffare
behandling, som ir effektivare, till
de patienter som har en viss avvi-
kelse i sina gener och kromosomer.
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Och en annan behandling till
patienter dir man ser andra avvi-
kelser. Malet ir att ta livet av can-
cercellerna utifran deras defekt. Vi
vill basera behandlingen pé patien-
tens, eller rittare sagt tumorens,
genetiska profil.

Men om detta gar ner pa gen- och
kromosomniva, kan man &rva anlag
for den har typen av cancer?

— Nej, neuroblastom ir i allmén-
het inte irftligt eftersom det hand-
lar om forvirvade mutationer i det
primitiva nervsystemet. Det dr
mycket ovanligt med flera fall i en
och samma familj. De sillsynta
drftliga neuroblastom som dnda
forekommer beror oftast pd nedarv-
ning av mutationer i oncogenen
ALK.

Nér kan tekniken anvandas kli-
niskt?

— Om véra kloka tankar stimmer
kan det vara aktuellt om kanske
fem ar.

Tommy Martinsson har en pagaende
tredrig forskartjénst finansierad av
Barncancerfonden.

AV BARNCANCERFONDEN BEVILJADE FORSKARTJANSTER

Trearig forskartjanst: Erik Forestier, Umea. Fyraarig forskarassistenttjanst: Frida Abel,
Goteborg. Fredrik Swartling, San Francisco, USA. Tvaarig postdoktortjénst/stipendium:
Nimesh Bhaskaran, Stockholm. Helena Carén, Géteborg. Alina Castell, Auckland, Nya

Zeeland. Miriam Entesarian, Stockholm. Elisabeth Hedstrém, Stockholm. Linda Holmfeldt,

Memphis, USA. Jenny Karlsson, Lund. Mattias Magnusson, Los Angeles, USA. Kliniska
forskarmanader: Gustaf Ljungman, Uppsala. Anslagstiden I6per fran 1januari 2011.
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AV BARNCANCERFONDEN BEVILJADE ANSLAG INOM NBCNS
Tredrigt samverkansanslag: Beatrice Melin, Umea. Tvaarig postdoktortjanst: Karin
Gertow, Melbourne, Australien. Sattu Kamaraj, Umea. Johanna Sandgren, Uppsala.
Susanna Tronnersjo, Stockholm. Trearigt doktorandbidrag: Keiko Funa, Géteborg. H.
Georg Huhn, Géteborg. Johan Lundgren, Lund. Kliniska forskarmanader: Catarina
Trager, Uppsala. Anslagstiden I6per fran 1 juli 2010.



KORT OM

FORSKNING

R forskare har
beviljats anslag
inom NBCNS fran
1 juli 2010 och
framat.

tusen kronor per ar i tre ar har
Anders Castor, forskare vid Lunds
Universitet, beviljats av Barncancer-
fonden fér uppbyggnaden av en
arbetsgrupp i etik.

forskare har beviljats
tjanster av Barncancer-
fonden for ar 2011 och
framat.

biverkningar

av cytostatika

Cytostatikabehandling &r vanligt vid cancersjukdom. Ett problem med metoden &r att den ofta
aven skadar kroppens friska celler. Nu hoppas forskare vid Uppsala universitet ha hittat en
16sning pa problemet. Med hjélp av en biokemisk metod har forskarna lyckats férbéttra ett av
kroppens enzymer sa att det klarar av att bryta ner cytostatika. Férhoppningsvis ska det nya
enzymet kunna férbattra cancerbehandlingarna och bidra till mindre biverkningar. Men &n
aterstar forskningsarbete innan det nya enzymet &r redo att anvandas kliniskt.

Kalla: Uppsala universitet

Stralning 6kar risken for
hjart-karlsjukdom
Stralbehandling mot cancer kan 6ka risken
for hjart-karlsjukdom senare i livet. Det visar
ny forskning fran Karolinska Institutet.
Forskarna tror att orsaken kan vara att
stralningen férandrar genuttrycket i blod-
kérlen och ger en bestaende inflammation.
Férhoppningen ar att den nya kunskapen ska
minska de negativa sidoeffekterna i framti-
den, till exempel genom att en korrekt anti-
inflammatorisk behandling ges i samband
med stralbehandlingen.

Kélla: Karolinska Institutet

Effektivare behandling efter
narstudie av ldkemedel

Med modern simuleringsteknik &r det maj-
ligt att detaljstudera hur lakemedel fungerar
pa molekylniva, nagot som kan bidra till att
utveckla effektivare mediciner med farre
biverkningar. Det &r forskaren Edvin Erdt-
man, vid Orebro universitet, som har under-
sokt hur ett visst cancerlakemedel samarbe-
tar med kroppens egna mekanismer. Forsk-
ningen visar att det gar att féréndra
molekylen sa att den lttare tar sigin i
cancercellerna och tar déd pa dem, utan att
skada frisk vavnad.

Tomatgen bot mot hjarntumor

| framtiden kanske tomatgener kan anvéndas i cancerbehandling.
Forskaren Jure Piskur, vid Lunds universitet, har tillsammans med
kollegor i Stockholm, Képenhamn och Lund, kommit fram till
att en tomatgen, i kombination med viss medicin, kan fa
cancerceller att do. Forskarna tror att tomatgenen kan vara
vardefull vid framtida genbehandling mot hjarntumar.
Tanken med genterapi &r att inféra en frammande gen i
patientens cancerceller. Det leder inte till att tuméren
férsvinner, men sjukdomen kan motas undan ett antal ar.

Kalla: Lunds universitet

Massage
trost efter
dodsfall

Hand- eller fotmas-
sage kan vara ett
stéd under den
forsta sorgeperio-
den nar man forlo-
rat en narstaende.
Det visar forskning
fran Karolinska
Institutet. En mjuk
men bestamd
massage aktiverar
kénselreceptorer
som i sin tur frigér
oxytocin, ett hor-
mon som bidrar till
avslappning och en
kénsla av valbefin-
nande. Resultatet
bygger pa en studie
av 18 personer som
nyligen forlorat en
nara anhorig i
cancer. Samtliga
erbjéds massage en
gang i veckan under
atta veckor. Samt-
liga deltagare
beskrev behandling-
en som en trést och
17 av dem hade
klarat av att ga
vidare med sina liv.

Kalla: Karolinska
Institutet

Cancer-
tumaorer som
bekampar sig
sjalva

Forskare vid Lunds
universitet har
upptéckt cancercel-
ler som sjélva
producerar cellgift
mot tumérer. De har
testat sin upptackt i
saval cell- som
djurférsok och
resultatet har varit
bra. Hela 97 procent
av tumérmangden
har reducerats vid
djurforsok. An
aterstar manga ars
arbete for att ut-
veckla en fungeran-
de behandlingsme-
tod, men det &r ett
viktigt steg pa

vagen.
Kalla: Lunds
universitet

Barncancerbehandlade
far testosteronbrist

Var fjgrde man som behandlats fér barncan-
cer far brist pa det manliga kénshormonet
testosteron. Bristen gar att atgarda med
hormontillskott. Problemet &r bara att det ar
fa som vet om det. Det visar ldkaren Patrik
Romerius i en avhandling.

- Om en ung man kommer till vardcentra-
len och klagar éver dalig sexlust och ned-
stamdhet, sa férklarar man det kanske med de
psykiska sviterna av den cancer han haft som
yngre. | sjalva verket kan det alltsa handla om
en hormonminskning som ar majlig att atgar-
da, sager Patrik Romerius.

Testosteronbrist kan pa langre sikt leda till
depression, benskorhet, typ 2-diabetes, hogt
blodtryck och hjart-karlsjukdomar.

Stora Barnmedicinpriset till
neuroblastomforskare

Catarina Trager, forskare vid barncancerenhe-
ten pa Karolinska Institutet och Akademiska
sjukhuset, &r en av arets tva mottagare av
Stora Barnmedicinpriset. Catarina Trager har
utvecklat en ny metod for att pavisa neuro-
blastomceller i blod och benmérg, som skapar
battre mojligheter att utforma och utvérdera
en optimal behandling. Enligt Catarina Trager
ger det barnet stérre chans till Gverlevnad,
samtidigt som skadorna av behandlingen
minimeras. Priset delas med Andreas Mar-
tensson vid Karolinska Institutet, som har
utvarderat effektiviteten av malarialdkemedel
vilket kan bidra till att radda fler barns liv. Den
totala prissumman &r 100 000 kronor och
bakom priset star Ronald McDonald Barnfond.
Catarina Tragers forskning finansieras av
Barncancerfonden.

Kélla: Ronald McDonald Barnfond

Ny upptackt forbattrar
neuroblastombehandling

Med en ny teknik har forskare vid Sahlgrenska
akademin och Karolinska Institutet avslojat
olika ménster hos barncancersjukdomen
neuroblastom. Resultatet bygger pa en studie
av 165 barn med neuroblastom som forskarna
har f6ljt under 20 ar. Forskarna har funnit att
de barn som hade en skada pa kromosom elva
var dubbelt sa gamla nér de insjuknade,
jamfért med barn med andra typer av neuro-
blastom och att de dessutom hade ett lang-
samt sjukdomsférlopp med en mycket svar-
botad tumor. Genom identifieringen av
undergrupper av de mest aggressiva neuro-
blastomen blir det fram&ver mojligt att anpas-
sa behandlingen efter tumdérens genetiska
profil. Nasta steg i forskningen handlar om att
identifiera tumdrens svagheter pa genetiskt
vag. Men redan i dag anvands analysmetoden
for barn med neuroblastom i hela landet,
vilket ger en mer korrekt diagnos.

Kélla: Goteborgs universitet
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MATREPORTAGE TILL FORMAN FOR BARN

Kocken Fredric Andersson har kommit pa ett nytt stt att bidra till vélgérenhet. | stallet for att lata tidningar fa
lana kok och matsal gratis nér det ska géra matreportage, vill han ta betalt och skidnka pengarna till Barncancer-
fonden och Radda barnen. Avgiften ska vara symbolisk, cirka 500 kronor, och enligt Fredric Andersson stéller sig

manga i och utanfér branschen positiva till idén.

HALLA DAR..

...Rickard Sj6berg, programledare for PostkodMiljonaren

och ambassadoér for PostkodLotteriet.

"Tillsammans bidrar vi till att
lotteriet och bidragen vaxer”

Hur ser du pa PostkodLotteriets samar-
bete med Barncancerfonden?

— Barncancerfonden var en av de tre
forsta forméanstagarna och for mig var
det helt ritt att de skulle vara med. Se-
dan manga ar har jag ett privat engage-
mang i Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Genom det har jag triffat manga sjuka
barn, bland annat cancersjuka, och satt
mig in i sjukhusets arbete. Barncancer-
fondens arbete ir viktigt och de ir bero-
ende av bidrag for att kunna ta steg
framat pa forskningsomradet.

Vad betyder Barncancerfonden fér dig?
— Jag ar lycklig att de finns! Jag har

inte drabbats av barncancer personligen,

tack och lov, men innerst inne finns en
skrick.

Du har jobbat som programledare for
PostkodMiljoniren i manga ar. Vad far
dig att fortsatta?

— Visst dr det en i-landsfragesport vi
leker i tv, men i slutindan ir det faktiskt

ndgot som riddar liv. Jag har en guldsits.

Hur manga dr det som far jobba med
nagot som de tycker ir roligt och samti-

digt vara med och bidra till nigot viktigt.

Jag kinner att jag jobbar for en god sak
och det ir ldtt att brinna for vara organi-
sationer.

Bidrar du till vilgérande &ndamal
privat?

— Jag ir sa klart en stolt medlem av
PostkodLotteriet. Sedan brukar min fru
och jag ge ett bidrag nir det hinder
katastrofer i virlden.

G ﬁ‘rg
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Hur lange kan intresset fér PostkodLot-
teriet och PostkodMiljonaren halla i sig?

— Hittills har savil fsrmanstagarna
som lottkgparna blivit fler for varje ar
som gitt. Jag tror att det dr alla organisa-
tioner tillsammans som bidrar till att
lotteriet vixer. Alla organisationer har ju
sin grupp méanniskor som brinner f6r
just deras sak. Jag tror inte att nigon i
Sverige kan gi igenom sitt liv utan att
vid nagot tillfille komma i kontakt med
nagon av vara organisationer.

Akademiska barnsjukhuset i Uppsala har fatt en ny interaktiv webbportal fér barn och
ungdomar. Syftet med barnwebben &r att avdramatisera sjukhusbesoket, géra det roligare och
framfér allt beratta vad som hander vid olika provtagningar, rontgen och operation.

P& webben finns ett antal figurer i glada farger, bland annat en apa, en rymdraket och en
helikopter. Samma figurer finns med i den nya skyltningen till barnsjukhusets entré och pa
vardavdelningarna, som lanserades samtidigt som webbportalen.

Du hittar webbportalen pa akademiskabarnsjukhuset.se/Att-vara-hos-oss/
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HILDING
VILDING NYTT
SALLSKAP VID
OPERATION
Hilding Vilding ar
vérldsmastare pa
att prutta. Sedan i
april ar han ocksa
sallskap at barn som
ska opereras pa
Astrid Lindgrens
barnsjukhus. For-
hoppningen ar att
den nya sagofiguren
ska skanka gladje
och kunskap till
patienterna, bland
annat med en
barnbok samt en
malar- och pyssel-
bok. Béckerna och
Hilding Vilding finns
&ven pa narkosweb-
ben.se.

INVIGNING AV
BARNHOSPIS
ISEPTEMBER

| bérjan av septem-
ber invigs Sveriges
férsta barnhospis.
Till att bérja med far
verksamheten
bedrivas i proviso-
riska, men anpassa-
de, lokaler pa Ersta
diakoni i Stockholm.
Ombyggnaden &r i
full gang och sju
rum och en lagenhet
ska sta klara i slutet
av juni. Sista veckan
i augusti kan de
forsta patienterna
tas emot.

- Intresset for
barnhospiset ar
stort, det ar manga
som vill jobba dar,
sager Mats Reim-
bertsson, Stock-
holms lans landsting.

Kortkdp ger pengar till
barncancerforskning

IT-konsultbolaget Cybercom infér som
forsta féretag i Sverige ett nytt foretagskort,
dir en liten del av varje kép gar till Barncan-
cerfonden.

- Det gors inkop for miljardbelopp med
foretagskort i Sverige varje ar och vi hoppas sa
klart att fler foretag ska upptéacka den har
mojligheten, séger Olle Bjork, generalsekrete-
rare pa Barncancerfonden.

Kort av liknande slag har funnits férut, men
bara for privatpersoner med banken som
avsandare. Nu 6ppnar sig en helt ny majlighet
for foretag att stotta ideellt arbete, utan
besvérliga skatteffekter. De som handlar med
Cybercoms kort skénker 0,4 procent av kdpe-
summan till Barncancerfonden.

- Vi blir alla vinnare. Bland vara anstallda &r
manga féraldrar som med kortet visar att de
bryr sig om en allvarlig sjukdom som kan
drabba barn. Barncancerfonden far pengar till
viktig forskning. Och vi har fatt ett férmanligt
avtal med Eurocard, som star bakom korten,
sager Patrik Boman, vd Cybercom.

(1] L]
Stod forskningen
- kop en ny film
DVD-releasen av familjefilmen "Nanny
McPhee och den magiska skréllen” kan ge
6ver 100 000 kronor till barncancerforsk-
ning. NBC Universal i Sverige har inlett ett
samarbete med Barncancerfonden.

- Det har funnits
ett starkt engage-
mang hos vara med-
arbetare for att stotta
just Barncancerfon-
den, sdger Marianne
Kjelsson pa NBC. N&r
vi traffade Barncan-
cerfonden och fick

i, héra mer om deras
arbete och allt bra de gjort sa kdndes det dnnu
mer angelaget.

Till att bérja med omfattar samarbetet
releasen av den senaste Nanny McPhee-fil-
men. En del av intdkterna fran férsaljningen
gar oavkortat till Barncancerfonden och NBC
tror att bidraget fran den forsta dagens for-
séljning kan landa pa cirka 100 000 kronor.
P& Internationella Barncancerdagen nista ar
planerar NBC en storre kampanj for ett antal
utvalda filmer.

- Vivill visa att vi har en god tanke med var
forsaljning, att vi inte enbart krénger filmer,
sager Marianne Kjelsson.



BRIS FOR VUXNA

Barnperspektivet.se ar Bris nya webbplats fér vuxna som bryr sig och vill vara
ett stod for barn, men som ibland kénner sig otillréckliga eller osékra. Har finns
tips kring samtal med barn och ungdomar, hur du kan hjélpa ett barn som far
illa och teman som tonar, familj, skola, alkohol och droger, och mycket mer.

ALL BARN- OCH UNGDOMSSJUKVARD PA ETT STALLE

| slutet av mars invigdes det nya barn- och ungdomssjukhuset i Linképing. Ett "sjuk-
hus” i sjukhuset som samlar i princip all specialistvard fér barn och ungdomar, bland
annat onkologi, diabetesvard och barnkirurgi. Lekterapi, skolverksamhet, kuratorstéd
och dietister finns ocksa inom det nya sjukhuset, liksom en barnsmartenhet.

If

Vendela Schéldstrom spelar cancersjuka Matilda Firemo i filmen "Dumma prickar”. Filmen dr gjord av
regisséren Yllka Shegiri, som vill att den ska hjdlpa barn att prata om cancer och déden.

Film ska hjalpa barn
att prata om doden

En film om cancer och déden, utan
vuxnas pekpinnar. Det ar precis vad
regissoren Yllka Shegiris film "Dumma
prickar"” ar.

Yllka Sheqiri dr student
vid filmlinjen pa Sku-
rups Folkhégskola och
har gjort filmen "Dum-
ma prickar”.

Filmen handlar om
barncancer och déden
och innehaller animatio-
ner och verkliga scener
som bygger pd Matilda Firemos sista
veckor i livet. Matilda dog for tre ar
sedan i sviterna efter tva hjarntumorer.

— Min tanke ir att filmen kan hjilpa
barn att prata om cancer och déden utan
vuxnas pekpinnar, siger Yllka Sheqiri.

Tittarna far folja skddespelare som

Yllka Shegiri.

gestaltar Matildas forildrar och Matilda
nir de pratar om déden tillsammans
med henne. Man fir ocksd hora hennes
ord och tankar kring att hon ska dé.

Thomas Nilsson, ordférande i Barn-
cancerforeningen Sodra, sig filmen med
sina déttrar varav den ena har 6verlevt
sin cancer:

— Filmen ir stark, vilgjord och bra till
ratt malgrupp. Vi grat, siger han.

Filmen, som &r gjord med bidrag frin
Barncancerféreningen Sédra, kan bestil-
las via féreningen eller dummaprickar
@gmail.com.

Alla intikter fran forsiljningen gar till
Barncancerfonden, i Matilda Firemos
namn.

MALIN BYSTROM

Se ett klipp pa: http://flimmr.passagen.se/
movie/dummaprickarl.action.

BLOGGEN

Emma Persson &r 22 &r, bor

i Motala, pluggar till sjukskéter-
ska och drémmer om att f& jobba
pa ambulansen. | hostas praktise-
rade hon pa Barnavdelning onko-
logi, neurokirurgi och diabetes pa
Universitetssjukhuset i Linkdping
i tva perioder. Det var en tuff
upplevelse som hon i dag ar glad
och tacksam 6ver. Har kan du lasa
utdrag fran Emmas blogg fran
tiden pa barnonkologen.

NY PRAKTIK

Dag ett och tva avklarade. Det gick lattare an jag trodde, men det ar
tufft. Barnen far kdmpa nagot enormt och man ser hur det tar pa for-
aldrarna. Jag kanner mig maktlos. Det finns barn som bérjar hyperven-
tilera och skriker rakt ut sa fort man kommer in i rummet. De férknip-
par oss sjukhuskladda med smarta och obehagliga behandlingar. Hur
sjutton ska man komma nara dessa barn och skapa fortroende?

29 september 2009

BACK IN BUSINESS 2 december 2009

Tillbaka efter praktikuppehall. Det kandes bra. Traffade nya barn och
gamla bekantingar. Manga var pigga och madde ratt bra. De akte runt
pa sina droppstallningar i korridorerna. De ar for sotal Jag foreslog en
av tjejerna att hon skulle sla fartrekord pa droppstallning, da skrattade
hon bara. Sedan kom sjukhusclownerna. Man hor langt i forvag att na-
got ar pa gang. Jag tycker det ar minst lika roligt som barnen och for-
aldrarna. Men jag har faktiskt jobbat lite ocksa. Gjort i ordning lakeme-
del, tagit prover, startat cytostatika och grejat.

BERG- OCH DALBANA 10 december 2009

1 gar hade Barncancerféreningen ordnat julfest for barnen. Det bjods
pa fika och godis, och barnen fick traffa sina idoler i Linkopings hock-
ey- och fotbollsklubb. Att fa se barnen lysa upp och le med hela ansik-
tet - sddana stunder gor det vart allt. Ni kanske tycker att jag later ton-
tig, men vi foljer barnen nar de far diagnosen, under sjukdomsforlop-
pet, vileker med dem, vi trostar familjerna, glads med dem, grater med
dem.. Barn ar alltid barn. Mysiga och spontana. Det gér att man kom-
mer nara. Jag antar att det ar anledningen till att gardagen kandes sa
tung. Ett av vara barn finns inte langre. Det kanns sa meningslost, sa
orattvist!

JAG HAR VUNNIT 20 december 2009

Nu ar min praktik slut. Skont, och anda inte. De héar sju veckorna har
varit en otrolig resa. Nar jag kom hit forsta gangen och sag alla sma
barn utan har med sina droppstallningar kandes allt som ett kanslo-
massigt kaos. Jag funderade pa om jag skulle byta avdelning. Men det
gjorde jag inte. Jag stannade kvar och det ar jag glad for.

Jag har évervunnit manga radslor och fatt en ny syn pa livet. Jag har
vunnit en livserfarenhet som manga aldrig kommer i narheten av. Vara
barn pa avdelningen ar oerhort tappra. De ar alla sma hjaltar som varje
dag tvingas vara modiga. Modigare &n nagon ska behéva vara. Det har
blogginlagget ar mitt avslut. Resan kommer alltid att finnas i mitt min-
ne. Jag kanner mig hedrad som har fatt traffa och folja dessa barn.

Vill du fa kontakt med Emma ar hennes mejladress
emma_stingan@hotmail.com

FLER BLOGGAR. G: in pa barncancerfonden.se/Motesplats/Bloggar
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16-ARIGE ALFRED SKA KLARA OMFATTANDE LAKARUNDERSOKNINGAR
OCH FYRA DAGAR OCH TRE NATTER PA ANNAN ORT UTAN SINA FORALDRAR

“Han ar
fortiarande
ettbharn”

Alfred Varghans har fyllt 16 ar. Darmed ska
han klara efterkontrollerna efter sin cancer-
sjukdom pa egen hand. Trots att det innebér
omfattande lakarundersokningar och flera
natter i en annan stad.

- Forsakringskassans bestammelser maste
andras sa att foraldrarna har mojlighet att vara
med, sager hans mamma Annika Varghans.

om 11-dring drabbades Alfred av Philadelhia-posi-
tiv akut lymfatisk leukemi, en leukemi orsakad av
en speciell cancergen som resulterade i att han
fick genomgd en stamcellstransplantation samma
ar. Det blev bérjan till en langvarig medicinsk behand-
ling och senare komplikationer som bland annat rubbad
hormonbalans, 6kad solkinslighet och virk i ett kni.
Efter flera ar av dterkommande sjukhusvistelser mar
Alfred trots allt bra i dag och gar i stort sett bara pa ett
par kontroller per ar. Resten av tiden lever han ett nor-
malt tonarsliv i Leksand dir han gér forsta aret pa gym-
nasiet och drommer om en framtid som likare eller
nagot inom musik.
I november forra ret var det dags for femarskontroll
efter transplantationen pa Akademiska sjukhuset i Upp-
sala.

— Under fyra dagar gjordes alla méjliga likarunder-
s6kningar pa allt fran hjirta och njurar till hormoner,
lungor, neuropsykologisk utveckling, motorik, tandkott
och 6gon, berittar Annika.

Hon och Alfreds pappa Erik, som i dag ar skilda, dr
bada heltidsarbetande. De bestimde sig for att vara med
sonen pa sjukhuset tva dagar var. Liksom vid tidigare
efterkontroller begirde de tillfillig forildrapenning for
dagarna och bifogade ett likarintyg som konstaterade att
deras nirvaro var nodvindig.

— Vi blev oerhort forvanade nir vi fick avslag fran
Forsakringskassan. Alfred ar fortfarande ett barn med
minnen fran en otroligt jobbig tid, siger Erik Varghans.

Forsikringskassans forklaring var att Alfred hade fyllt
16 ar. Och inte var si allvarligt sjuk vid tillfillet att det
fanns ett patagligt hot mot hans liv.

Annika och Erik ifrdgasitter starkt Forsikringskassans
regler.

— Ingen kan pa allvar begidra att man ska sitta en
16-aring ensam pa taget for att klara av sddana hir un-
dersokningar pa egen hand, och sedan komma hem och
redogora for foraldrarna vad de olika ldkarna sagt, siger
Annika.

Sedan deras begiran om omprovning av Forsakrings-
kassans beslut ocksa fatt avslag har de nu 6verklagat till
Forvaltningsritten.

— Det ir en principsak. Aven om det inte foreligger
négon direkt fara for Alfreds liv, ir efterkontrollerna helt
nodvindiga, siger Erik.
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DOKUMENT

Familjen tycker ocks3 att det dr
mirkligt att regelverket ger utrym-
me for godtycklighet.

— Det 4r inte rimligt att likarna ska
forsoka trolla med orden for att hjilpa
foraldrarna att fa tillfillig foraldrapen-
ning. Det kan ju inte vara s att en del
far ersittning och andra inte beroende
pa hur likaren formulerat sig, siger
Erik.

Han och Annika tycker att det dr
sjalvklart att fordldrar ska fi vara med
sitt barn vid alla efterkontroller fram till
dtminstone 18 drs alder. De skulle ocksa
vilja att Forsakringskassan infér begrep-
pet "eftervard av sjukt barn” och later
vissa regler gilla f6r den tiden.

Aven Alfred, som i dag 4r en sjilvstin-
dig tonaring, tog for givet att forildrarna
skulle vara med honom pé sjukhuset de
20 milen hemifran.

— Det ir ju en ganska jobbig situation
och da ar det sként att ha med en vuxen
som st6d och att kunna prata med, siger
Alfred Varghans. B
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upphor ratten om barnet fyllt 16 ar.

Foraldrar till ett allvarligt sjukt barn under 18 ar har ratt till tillfallig

foraldrapenning. Men sa fort sjukdomen inte langre &r livshotande

INGEN ERSATTNING
FOR 16-ARING

TT BEHANDLINGARNA AR avslutade

innebdr inte att sjukhusbesoken

upphor. I stillet vintar ofta

maénga ar av dterkommande
efterkontroller som paverkar hela famil-
jens vardag.

— Upp till 18 ars dlder tar vi fran sjuk-
husets sida for givet att féraldrarna ar
med pa aterbesoken. Principen dr att
patienten ska vara vilinformerad om sin
sjukdom och sin behandling, och nir
det giller barn ska dven forildrarna fa
sadan information av likaren, siger
Karin Gustafsson, konsultsjukskoterska
pa Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus i Géteborg.

Ritten till ersittning for forlorad
inkomst i samband med dessa likar-
besok dr didremot inte sjadlvklar nir det
giller tonaringar. Avgérande for Forsik-
ringskassans beslut dr barnets dlder och
hur allvarligt sjukt det ar. Fér att ha ritt
till tillfallig foraldrapenning nér ett barn
har fyllt 16 ar krivs att det finns ett
patagligt hot mot barnets liv.

— Ett barn som gér pa efterkontroll
kan sillan klassificeras som sd allvarligt
sjukt. Ar barnet mellan 16 och 18 ar
finns inget lagligt st6d for att betala ut
tillfallig forildrapenning, siger Mats

Mattsson, ansvarig for fragor kring
tillfallig foraldrapenning pa Forsakrings-
kassan.

Nir Mats Mattsson hor talas om
Alfred Varghans familj konstaterar han
att det dr forsta gdngen han stéter pd
problemet.

— Det hir dr en vildigt liten grupp.
Aven om regelverket 4r tydligt 4r det helt
Kklart ett problem for dem som drabbas.

Han tycker det ir fel att likarnas
ordval i sidana hir fall ska kunna paver-
ka Forsikringskassans beslut.

— Att skriva att det finns ett hot mot
barnets liv nir det handlar om sadant
som efterkontroller 4r ju inte sant.

Han tycker diremot personligen det
vore rimligt att fordldrarna fir ersittning
for att folja med pa dterbesok pa sjuk-
hus, men di krivs en lagindring.

Det finns dven en annan férdel med
tillfallig foraldrapenning. Den som
beviljas denna ersittning dr automatiskt
garanterad ledighet fran jobbet och
tvingas inte be arbetsgivaren om semes-
ter eller tjanstledigt.

— Det ir en minst lika viktig aspekt
som pengarna for manga forildrar som
vill slippa vara beroende av arbetsgiva-
rens vilvilja, siger Mats Mattsson.

Beskrivning av arendet

Forsikringskassan beslutade den 17 februari 2010 att du inte far til.lfallig forald-
rapenning for tiden den 2 och den 3 november 2009, Bakgrunden t'111 bgslutet
var att din son Alfred, som dr Sver 16 &r, inte lingre ansigs allvarligt sjuk.




DISKUTERA

Vi har varldens basta barncancervard. Men
vad hander nar man ar fardigbehandlad?

| ndsta nummer tar vi upp det bristande
stodet under den tuffa resan tillbaka till skola
och vardag. Vilka ar dina erfarenheter?

Ga in pa barncancerfonden.se/Diskutera

- Det ar markligt att man nekas ersattning for efterkontroller som man
maste ga pa, sager Joakim Pettersson, politiskt sakkunnig hos Goran

Hagglund pa Socialdepartementet, som nu lovar att lagen ska ses 6ver.

NY ELLER ANDRAD
LAG UTLOVAS

RAN POLITISKT HALL uttrycks stor
férvaning over den situation Alfred
Varghans och hans férildrar ham-
nade i nir de nekades tillfillig
fordldrapenning for att folja med pa
16-aringens efterkontroller pa sjukhuset.
— Jag har levt i férestillningen att den
hir typen av situationer mycket vil kan
tickas in inom ramen fér den lagstift-
ning som finns. Gor de inte det far vi
naturligtvis titta pa hur det kan 16sas.
Den politiska ambitionen nir lagen
tridde i kraft var att undanréja sa mycket
som mdjligt av hinder och krangligheter
for fordldrar med allvarligt sjuka barn,
sdger Joakim Pettersson.
Beskedet till de drabbade familjerna ar
att Socialdepartementet, nu nir

atgarder. Kommer vi diremot fram till
att det krivs en lagindring, da blir det en
lite lingre process, konstaterar Joakim
Pettersson och hinvisar till den gingse
gidngen med propositionsskrivande,
remissférfaranden och behandling i
riksdagen, som kan ta atskilliga ménader
innan allt 4r klart.

Viss vintetid kan det alltsd bli, men att
fragan ska 16sas borde det enligt Joakim
Pettersson inte rida nigot tvivel om:

— Jag kan inte se att det dr nagra stora
kostnader férenat med detta. Det ror sig
ju om vildigt fa barn, s
jag ser inga stora svarig-
heter med att ritta till
den hir typen av pro-
blem, siger han.

Gladjande
att politikerna
lovar forandring

Barncancerfonder ser positivt pa
politikernas I6fte. Men menar
samtidigt att det inte krdvs ndgon
lagéndring.

- Det dr inget snack om att
dessa barn ryms inom nuvarande
lag, det handlar bara om en felak-
tig tolkning av den, sdger Olle
Bjork, Barncancerfondens gene-
ralsektreterare.

Barncancerfonden tycker att det &r
gladjande att politikerna antligen har
uppmarksammat problematiken kring
ersattning for efterkontroller for forald-
rar med ungdomar som har fyllt 16 ar.
Men nagon lagéndring tror de inte
behovs.
- Barnen kommer in for efterkon-

Barn&Cancer uppmirksammat dem pa F. ARTa troller bade for att kontrollera sitt
p{ob}er{let, kommer“att ta lfo-ntakt mgd arje & dr halsotillstdnd och fér att kontrollera
Forsaknr.lgskassgn for att fa information aven bap, Cirka 3 att cancern inte har kommit tillbaka,
om hur tillimpningen av gillande regler Y13 verfey . - Slukdo arn j Sverige sager Olle Bjork. Har cancern kommit
ser ut — och hur det slar mot familjer Verleynag Cancer. | tre gy tillbaka s& befinner sig barnet i ett
som har barn i den hir situationen. och yn o thar 5, ed att livshotande tillstdnd. Med andra ord
— Utifran det far vi gbra en beddmning n Ca”Cersju mhgj|, ¢ r“f_’Den bar, maste dessa barn rymmas inom den
av om lagen méste dndras eller om det fﬁ_?_ersOn i Sverj Okar . Overleyt nuvarande lagen. S& det enda som
bara ir nagot som behéver fortydligas. Ore detta by, Mellan 25 > °" Var 700 krévs &r en ny tolkning av den.
Ar det si att man tillimpar reglerna pa Patjg dfen

olika sitt pa olika hall i landet, da 4r det
Forsakringskassan som maste vidta

FAKTA EFTER AVSLUTAD BEHANDLING

Ett barn som genomgatt en cancerbehandling gar vanligen pa aterkommande
kontroller &nda upp i vuxen alder, och ibland hela livet. Fran flera sjukhusbesok i
manaden tunnar det ut till ett eller ett par om aret. Det kan handla om allt fran
komplicerade undersckningar under flera dagar, till ett snabbt stick i fingret. Lakarna
tittar bland annat pa att tuméren inte har kommit tillbaka, liksom hur organen och
barnets utveckling eventuellt har paverkats av sjukdom och behandling. Aven om
barnet mar bra kan det vara psykiskt jobbigt att invénta alla provsvar. Nar barnet
har gatt igenom alla kontroller har lakaren enligt praxis ett avslutande samtal med

familjen, med rad infor framtiden.

FAKTA TILLFALLIG FORALDRAPENNING

Under 12 &r: Innan barnet har fyllt 12 ar har féraldrarna rétt till tillfallig féraldra-
penning nar det ar sjukt.
12-16 ar: | vissa fall kan man fa tillfallig foraldrapenning for ett barn som fyllt 12 ar,
till exempel for att félja med pa ett lakarbesok.

Over 16 ar: Om barnet omfattas av lagen om stéd och service till vissa funktions-
hindrade, LSS, har man ratt till tillfallig férdldrapenning &ven fér barn som fyllt 16 ar.
Denna lag géller séllan cancersjuka barn.

Allvarligt sjuka barn: Nar barnet ar sa sjukt att det anses vara fara fér dess liv har

foraldrarna ratt till tillfallig foraldrapenning upp till 18-arsdagen.
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Varen 1997 fick Ingrid Edgardh och hennes man beskedet att deras son John hade

cancer och dessutom en av de vérsta sorterna - neuroblastom.
Mot alla odds 6verlevde John sin sjukdom och i dag ar han en 18-aring fylld av

forvantningar infor framtiden. Men aren efter behandlingen har varit allt annat dn enkla.
- Lange trodde vi att vi skulle komma tillbaka till "forut”, sédger Ingrid. Men det har vi

aldrig gjort.

JOHN VAR EN AV de forsta som Gverlevde
neuroblastom och det var ingen som
forvintade sig att han hade skador av
sjukdomen och behandlingen. Men nir
den smirtsamma sjukdomsperioden
var over och de forsta arens ridsla for
aterfall borjade slidppa, dok nya oros-
moln upp hos familjen Edgardh.

John var fysiskt nedbruten, hade
smirtor under méinga ar och hade pro-
blem med koncentrationen, minnet och
orken. Forst i femte klass klarade han
en hel skoldag. Han hade det tufft i
skolan och hemma hade familjen svart
att forsta varfor vissa saker fungerade,
och andra inte.

Utredningarna avlgste varandra, men
det tog manga ar innan familjen fick ett
bra svar. John hade fatt en forvirvad
hjirnskada som pd olika sitt paverkade
hans sitt att fungera.

— Det var skont att dntligen f3 ett svar
och minst lika sként att kunna férklara
f6r syskon och skola, siger Ingrid.

Hon berittar att de levde i tva skilda
virldar under de hir aren. Inom sjuk-
varden sag man allvarligt pa Johns
problem och tog hand om familjen med
varsambhet. Resten av omgivningen
tyckte att det var skont att John var frisk
och att Ingrid och hennes man var
klemiga forildrar.
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— Det gjorde det svért att prata om
vért liv med nagon utanfor sjukvarden.

Trots resurser har Johns skola miss-
lyckats med att anpassa undervisning-
en. Vilja och kompetens har saknats,
menar Ingrid.

— Det har varit var stérsta kamp de
hir aren. Skolan malde ner John och
till sist klarade han inte att ga dit alls.
Det var forst nir han var tillrickligt tra-
sig som vi, genom kommunen, fick
det st6d som behovdes. Och det var for
ett ar sedan.

IDAG GAR John f6rsta dret pd gymnasiet
ien bra skola i Jirna, med en pedago-
gik som passar honom. I veckorna bor
han pa ett elevhem i nirheten.

— Det dr en stor forindring for oss
alla, men en vildigt positiv sidan. Det
ir fantastiskt att se hur skickliga peda-
goger med nyfikenhet och kompetens
kan forlésa en ung minniska. John ir
en begavad och kreativ person, som
har lart sig att anvinda sina funktions-
hinder och sin historia, inte begrinsas
av dem. Vi har fatt det liv vi har fitt,
och det livet dr fortfarande hir och nu.
Och det har gett oss som familj en
nirhet och ett beroende som dr speci-
ellt.

ANNA-LENA HERNVALL

FAKTA JOHN
EDGARDH

Alder: Snart 18 3r.
Familj: Mamma
Ingrid och pappa
Lars-Ake, stora-
syster Emmy och
lillebror Hampus.
Intressen: Klattring,
dykning, filmproduk-
tion.

av Johns
N imgCssenar. ¥
" dykriingioch-fote. -
* Har sitter han
~ vid ettikalkbrott

FOTO: JOHN EDGARDH

KOP BOKEN!

For att beratta hur det var att leva med
barncancer i familjen, och for att géra nagot
positivt av det svara, skrev Ingrid Edgardh
boken "Kan jag d6, mamma?, efter sonen
Johns tuffa sjukdomsperiod.

K&p den pa barncancerfonden.se/butik.
Boken &r inbunden och kostar 140 kronor.

* o Setill att f& det stod ni behdver och ngj er inte med ett
avslag. Och se till att du far det du sjélv behdver. Det &r en farlig
tanke att man ska vara duktig och klara sig sjalv.

® \ar 6ppen gentemot syskonens bastisar och deras foraldrar.
Det ar vardefullt for syskonen att andra vet hur de har det;

de ska inte behtva ga med en hemlighet.

® Se till att vardagen ar vard att leva. Det &r dar vi lever.




Holger och farfar Styrbjorn
Strom har ett speciellt for-
hallande. Fast det har inte
forandrats sa mycket sedan
Holger blev sjuk.

- Jag gick och bar pa
honom ganska mycket forr
ocksa, sager Styrbjorn.

TEXT: EMMA OLSSON FOTO: ANDERS G WARNE

irldens bésta farfar

OLGER VAR ETT efterlingtat barn-
barn. Farfar hade vintat linge.
— Lillen hir kom ju till slut,
det bista som kunde hinda na-
turligtvis, siger Styrbjorn.

Holger har nyligen fyllt tvi ar, firad
med lastbilstarta. Han drabbades av leu-
kemi i hostas. Farfar reagerade pa be-
skedet med ren panik.

Hittills har Holger svarat vil pa be-
handlingen, som dock sliter hart pa
bade honom och férildrarna. Holger
har ont och sover daligt pa nitterna.
Tidvis vill han bli buren, hela tiden. Ett
tag gjorde kortisonet att han vigde 16
kilo.

— Han kan vakna och grita och om
man tar i honom sa blir han som en

pinne, och di vet man att det dr smirta.
Och s kryper det sikert i kroppen hela
tiden som myror. Ibland vaknar han var-
enda timme och vill ha villing eller
komma upp, siger Stefan Svedberg,
Holgers pappa.

Bide han och mamma Maria Ahman
ir hemma med Holger. Deras tillvaro
kryssar mellan den nistan firdigbyggda
villan i Sundsvall, sjukhuset i Sundsvall
och barncanceravdelningen i Umea.
Mellan vaknitter och stillastdende da-
gar, och mellan bittre och simre perio-
der i behandlingen.

— Om en timme kan han ha 38,5 i fe-
ber och da maste vi till sjukhuset. Da
kan vi inte vara for langt dirifran, siger
Stefan.
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STEFAN OCH MARIAS TIPS TILL
ANDRA FAR- OCH MORFORALDRAR:

® \/aga lagg dig i. Foréldrarna kanske inte orkar ta férsta kontakten.
® Gl6m inte bort féraldrarna. De behdver ocksa prata. De kan ocksa

behdva praktisk hjalp. Diska at dem, eller stada.

9

Det ér mer att det kdnns som
om vi ses for sdllan. Ndr det

har gadtt en vecka bérjar jag ldngta.

De skulle precis borja bygga garaget
nir allt stannade upp. Nu stir tomten
som de limnade den nir Holger fick sin
diagnos.

MELLAN IGGESUND OCH SUNDSVALL ir det tio
mil. Farfar kommer nigra dagar var
tredje vecka, nir hans skiftarbete pa
pappersbruket i Iggesund ger honom le-
digt. Farmor Britt f6ljer med pé helger-
na nir hon ir ledig fran jobbet pa dagis.

— Det viktigaste dr avlastning och det
blir det nir farfar kommer. Speciellt nir
Holger ar riktigt dalig. Han far skratta
lite, siger Maria.

Holger slutade ga nir han borjade fa
cytostatika. Nu kryper han mot sitt rum
for att laga mat pa leksaksspisen till-
sammans med farfar.

— Vi brukar krypa hir pa golvet och
leka. En gang kom jag hem och tinkte
att det kiindes knepigt pa knina. D4
hade jag blodiga skavsar, siger Styrbjorn.

ATT VARA MOR- ELLER FARFORALDER innebir
ofta dubbel sorg, dels f6r det sjuka barn-
barnet, men dels ocks3 for sitt eget
barns skull. Det hinde att Styrbjorn var
tvungen att limna jobbet, att han inte
orkade vara kvar, tiden direkt efter dia-
gnosen.

— Det var mycket daligt med mig
i borjan. Man satt och grinade mest.
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FAKTA

HOLGER AHMAN

Alder: 2 &r.
Familj: Mamma
Maria och pappa
Stefan.

Bor: | Tunadal,

utanfér Sundsvall.
Gillar: Bilar, tag och
traktorer. Och pann-

kakor.

FAKTA ALL

Leukemi hos barn innebar att omogna vita blod-
kroppar véxer okontrollerat i benmargen. De trang-
er ut den friska benmérgen. Tidiga symtom &r
trétthet, blekhet, blodbrist, infektionskanslighet och
att barnet bloder latt. Akut lymfatisk leukemi
behandlas med cytostatika under 2,5 ar, ibland
kompletterat med stralning och/eller benmargs-
transplantation. | dag 6verlever cirka 80 procent av
alla drabbade barn i Sverige.

Farmor ockséi. Vi satt och holl om var-

andra, siger Styrbjorn.

Oron for Holger blandas med oron
f6r Maria och Stefan, deras férhallande
och ekonomi. De har ingen vanlig in-
komst. De gér aldrig ut tillsammans.
De sover inte ens i samma rum efter-
som Holger sover si lite och behéver
en vuxen hela tiden.



Holger pekar ivrigt pd matningsslangen nér han ér hungrig. Han har vant sig vid att dta genom den. Farfar Styrbjérn kryper gérna upp
i soffan och hjdlper till att stilla hungern.

STYRBJORN BISTAR MED AVLASTNING. Och
ibland med pengar.

Han ledsnar inte.

— Glom det. Det gir inte att bli trott
pa Holger och Maria och Stefan. Det dr
mer att det kinns som vi ses for sillan.
Det kan g en tviveckorsperiod utan att
jag kan komma hit. Nir det har gitt en
vecka bérjar jag langta.

Holger och farfar har en nirmare

relation 4n Styrbjérn och Stefan hade,
nir Stefan var liten.

— Nu dr det annorlunda, mer inten-
sivt. Jag behover ju inte uppfostra Hol-
ger. Jag kan &ka hirifran, siger Styr-
bjorn.

Holger vill se "Move-it”, en dansscen
ur barnfilmen "Madagaskar 2”. Han
sittdansar i soffan.

Det blir mycket tid dir i softhornet

Folj Holgers kamp pa bloggen:
lillpatronen.bloggplatsen.se

WAL

ey

STYRBJORNS TIPS TILL ANDRA
FAR- OCH MORFORALDRAR:

® Var med sa mycket som majligt.
e Hall dig informerad. Det blir varre om du
fantiserar kring vad som hander.

med gosedjuren Makka Pakka och Upsy
Daisy.

Balansen mellan det sjuka barnbar-
nets behov och férildrarnas ar littrub-
bad.

— Fér mor- och farforildrar giller det
att lyssna och inse att féraldern inte
bara ir férilder. Ibland blir det si otro-
lig stort fokus pa Holger att jag kan kin-
na "1at honom vara en vanlig tvaaring!”
Han vill bli buren. Det gir aldrig att
sdga nej. Vi andra blir bortglémda, sa-
ger Maria.

— Det far inte bli sa att alla bara leker
med Holger. Jag kan ju ocksa behé6va
prata, siiger Stefan.

Hittills har det fungerat bra. De siger
ifrdn. Man kan vara rak med Styrbjorn.

— Jag ir mottaglig for allt, siger han.

NU STAR HAN VID FONSTRET med Holger
och berittar om hur de gor langa utfir-
der med bil. Holger ilskar bilar. Och
traktorer. Och tag. Och pannkakor.
Sondslangen som sitter tejpad pa ena
kinden med ett stort plaster ir egentli-
gen det enda som berittar om att Hol-
ger dr sjuk, allvarligt sjuk. @

STOD KAMPEN
Anmal dig som manadsgivare till Barn-

cancerfonden och var med och stéd
kampen mot barncancer. Ga in pa
barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag

FLER ERFARENHETER PA NASTA SIDA
L&s tre andra mor- och farféréldrars tankar om hur
det &r att leva med cancersjuka barnbarn.
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TRE ANDRA MOR- OCH FARFORALDRAR BERATTAR:

~ "Man maste acceptera
och handla utifran det”

"Det jag gor ar att
finnas till och prata”

"Jag har forsokt lyssna
och ta emot smartan”

HANS ANDERSSON, 80 &r, morfar till Gus-
tav, 7 ar. Gustav drabbades av hjirntu-
moren medulloblastom 2008. I varas
fick han ett aterfall med dilig prognos.
"Gustav betyder vildigt mycket for

ULLA ANDERSSON, 70 ar, farmor till Hampus, 16 ar. 15 &r
gammal fick Hampus diagnosen rhabdomyosarkom.
Tuméren satt mellan 6gonen och gick inte att operera.
”Det allra viktigaste r att man star stadigt sjilv och
inte ldgger sin sorg och fortvivlan pd barnet eller famil-

IRENE LUNDBACK,
6o ar, mormor
till Emilia, snart
3 &r. Emilia blev
sjukiALL, akut

mig. Under jen. Hampus sjukdom ir det svaraste jag har upp- lymfatisk leuke-
hela den hir levt. Jag har forsokt att lyssna och ta emot smir- mi, for ett halv-
tiden r det tan som Hampus forildrar och syskon kinner. ar sedan.
Gustav som Det ir skillnad mellan en tonaring som drabbas ”Det finns tva
har varit och ett litet barn. Tondringen ir p vig mot frigo- sitt att hantera
piggast. Han relse och vuxenliv, men tvingas bli beroende. Det kriser: antingen
ar underbar. ar viktigare 4n nigonsin att kinna av var grianser- deppar man
Det vikti- na gir. Jag forsoker prata om det som intresserar ihop eller s&
gaste dr att Hampus. Mopeder och motorcyklar. Jag fragade accepterar man
engagera sig. en gang om han ville delta i musikterapi, han och handlar
Det jag gor tackade nej. D4 kinde jag att jag gitt Gver grinsen. utifran det. Jag
ar att jag Jag skrev en berittelse till Hampus nir han ar hos Emilia varje helg eller s fort jag ar
finns till och strdlbehandlades i sex veckor. Fantasi kan ge hjilp ledig. Jag tog ledigt hela julen och hela sport-
pratar. Jag att bearbeta pa ett omedve- lovet. Har Emilia en bra period blir hon jitte-

ser till att
han far gora
det han vill.
Att han fir ha lite roligt. Han tycker
om att bygga lego. Jag ser upp till
Gustav och lir mig av honom att se
pé livet som det dr. Gustav ir inte
radd f6r déden. Vi dldre dgnar for
mycket tid at sddant. For syskon idr
det viktigt att fa vara med, och att fa
information. Gustavs storasyster
Matilda, 10, har varit med pa sjuk-
huset, hon har sovit dir flera nitter.
Man far absolut inte glémma sysko- ‘ tillsammans.

nen; man mdste intressera sig och — Sedan tror jag att det dr
stilla upp. Jag skjutsar Matilda och ﬂ‘—// viktigt att syskon och
Gustav vildigt mycket. Men jag tycker | andra som stir néra far vara med pa likarsamtal,

att jag hinner med mitt anda.” och inte far all information i andra hand.”

| tetplan. Jag skrev ett kapi-
tel for varje dag, om strider
mot ett elakt folkslag som
hette recnacer. Att skriva

| kanvara ett sitt att ta hand

| om sina egna kinslor av
sorg, vrede och fortvivlan.

| Hampus har sma halv-

| syskon, s jag har hjilpt

| familjen en del praktiskt.

‘ Jag har ocksa forsokt stotta

| storasyster Sanna, 18. Vi

‘ har pratat och funderat

glad nir jag kommer. Vi ligger pussel, byg-
ger lego, leker med dockan eller dr ute och
gar. D4 kan Emilias mamma vara med lilla-
syster Alicia, 1 ar. Ndr Emilia mar daligt 4r
det bara mamma som giller. D3 tar jag hand
om Alicia. Det dr viktigt att st6tta hela famil-
jen. Forildrarna maste fa komma ifran eller
fa avlastning och jag far en bra kontakt med
bada barnen som jag har glidje av. Nir
Emilia siger "jag dlskar dig” — det ar vart
guld. Det viktigaste ir att stotta familjen,
vara dir, ta hand om disken, bry sig om
barnen, stilla upp si familjen orkar.”

Traffa andra mor- och farforaldrar

BARNCANCERFORENINGEN MELLANSVERIGE
har nagot unikt: traffar for far- och mor-
foraldrar till cancersjuka barn.

Ingrid och Lennart Carlsson & mormor

r

Hittills har de haft tre traffar, en per -3

termin, men de planerar att férdubbla
verksamheten.
Tillsammans &r de femton personer,

och morfar till Lovisa, 15 ar, som fick
leukemi nar hon var liten. De &r aktiva i
Barncancerféreningen Mellansverige.

For ett och ett halvt ar sedan fick de
idén att starta traffar for méanniskor i
deras situation. Och de markte att beho-
vet var enormt.

- Vi pratar om hur vi mar. Och vi mar
dubbelt daligt, bade fér vara barn och for
vara barnbarns skull, sdger Ingrid Carls-
son.
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med barnbarn i olika aldrar och olika
faser av behandlingen.
- Allt vi séger stannar hos oss; vi har
ett slags sekretess, sager Ingrid Carlsson.
Nasta traff blir i host. Alla mor- och
farforaldrar ar vdalkomna pa traffarna,
men féranmalan krévs.

Mer information om traffarna finns pa
barncancerfonden.se/Mellansverige,
under Stédgrupper.
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barn insjuknar
arligenien
cancersjukdom.

barn dor varje
vecka av sin
cancersjukdom.

Tomorrows mal &r att de nastan
200 barn som dér varje ar ska
fa uppleva morgondagen.

Kiilla: ccia.org.au

samla in drygt 2,6 miljoner kronor.

Children’s Foundation.
Kalla: 200tomorrows.com.au

Internationell konferens

om neuroblastomforskning

Den 21-24 juni &r Stockholm vérd for
den internationella konferensen "Advances in
Neuroblastoma Research”. Syftet med konfe-
renserna ar att utbyta information och kunskap
mellan forskare och lakare, om forskning kring
och behandling av neuroblastom. 600 forskare
och lékare fran hela varlden véantas delta.
Forutom presentation av aktuell forskning ger
konferensen majligheter till nya samarbeten
och nya idéer. Konferensen halls fér forsta
gangen i Sverige, tack vare framgangsrik forsk-
ning.

Las mer pa anr2010.com och anrmeeting.org.

Bakom 200 Tomorrows stir the Oncology

200 10MOIrows Lyt ats

Nytt center ger hopp om

nya behandlingar

Tack vare ett bidrag pa drygt 20
miljoner kronor har ett nytt center fér barn-
cancerforskning kunnat byggas upp i anslut-
ning till Children's Cancer Institut Australia
(CCIA). Centret fokuserar helt och hallet pa
att utveckla battre behandlingar for cancersju-
ka barn.

Nyligen har forskare vid institutet upptackt
ett antal nya lovande behandlingsmetoder
som ser ut att kunna hindra tillvaxten av
neuroblastomceller, tester av de mest lovande
ar redan i full gang.

Kélla: ccia.org.au

[ &
ot B

Posten i
Danmark har i ar gett
ut ett valgorenhets-
frimarke som séljs till
férman for Berne-
cancerfonden. 50 6re
fran varje frimérke
gar till forskning.

Fran Townsville till

Cairns pa cykel

| Sverige har vi Ride of Hope. |
Australien ar det Townsville to Cairns Bike
Ride som lockar cykelentusiaster att cykla de
35 milen mellan Townsvill och Cairns for att
samla in pengar till barncancerforskning. | ar
kors loppet for elfte gangen och det brukar
locka cirka 250 cyklister. Sedan starten har
loppet samlat in 14 miljoner kronor. Loppets
grundare heter Selwyn Hardwick, han har mist
sin syster i cancer och har ett barnbarn som
har haft leukemi. Cykelloppet pagar i ar mel-
lan den 27 juli och den 31 juli.

Kélla: ccia.org.au
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REPORTAGE

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: ANDERS G WARNE

Transplanterade
barn blir snabbare
friska hemma

Farre infektioner, gladare barn och ett snabbare tillfrisknande.

Det &r nagra av vinsterna nar stamcellstransplanterade barn

vardas hemma i stéllet for pa sjukhus. Trots det har bara fem

barn fatt mojligheten de senaste fjorton aren.

BRITT-MARIE SVAHN dr verksamhetschef
vid transplantationsenheten pa Karolin-
ska i Huddinge. Hon har arbetat pd en-
heten i 23 ar.

For fjorton ar sedan sokte och fick
hon och ett medicinskt team pengar
fran Cancerfonden for att testa hem-
sjukvard for vuxna och barn under en
tredrsperiod. Tyvirr uteblev barnen nis-
tan helt, men forsoket slog vl ut.

Patienterna madde bittre, fick firre
infektioner och avstétningsproblemati-
ken blev inte lika svar. An i dag saknas
motsvarande statistik for barn — endast
fem barn mellan fyra och 15 ar har var-
dats hemma under dessa fjorton 4r.
Men f6r dessa fem upplever man sam-
ma positiva effekter.

— Barnen dter bittre, r6r sig och hal-
ler dirmed i ging tarmen. Nir de ligger
inlagda ar det svart att ens fa upp dem
ur singen och in i duschen. Jag har sett
att de far firre infektioner och det 4r en
signifikant skillnad pa problem med av-
st6tning, siger Britt-Marie Svahn.

Anledningen, menar hon, kan vara
just maten och sdmnen, samt att stres-
sen ir mindre i en hemmiljé.

— Det ir sjilvklara saker. Att som liten
tvingas vara pa sjukhus ir en stressitua-
tion. Hemma har barnen sina leksaker,
sin dator och sina syskon. Da gar tre
veckor mycket snabbare dn om du
tvingas vara isolerad pa sjukhuset.
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UNDER 2009 GJORDES 24 stamcellstrans-
plantationer pa barn i Huddinge. Tva
virdades hemma.

— Jag upplever att det 4r svart att fa

barnldkarna att godkdnna hemsjukvard.

Det 4r synd. Jag har foreldst f6r mianga
av dem om fordelarna och jag tycker att
alla barn som vill ska fa virdas hemma.
Om hemmiljén 4r godkind och forild-
rarna ir sunda kan jag inte se nigon
som helst nackdel eller fara med hem-
sjukvard, tilligger Britt-Marie Svahn.

Det som trots allt kan hinda &r att
barnet drabbas av avst6tningar, blodfor-
giftning eller feber. Men Britt-Marie
Svahn berittar att det bara har hint for
tvd av alla stamcellstransplanterade pa-
tienter, savil vuxna som barn, under
fjorton ér.

— Bada gingerna gick det bra. Man
ska komma ihag att &ven om du ligger
inlagd kan du drabbas och dven di tar
det tid att férbereda likare, prover och
lakemedel.

BRITT-MARIE OCH HENNES TEAM hoppas att
fler drabbade barnfamiljer ska fa chan-
sen att prova hemsjukvard, nir ritt for-
utsittningar finns.

— Jag onskar att barnlikarna som ru-
tin borjar fraga forildrarna. Manga fler
barn skulle absolut kunna vara aktuella
for hemsjukvird — om f6rildrarna vill.
Har ni resurser?

— Absolut. Vi har 6kat bemanningen
med en skoterska och organiserat oss s
att cirka fem sjukskaterskor fran avdel-
ningen kan dka hem till patienterna.
Detta for att ticka alla dagar i veckan. Vi
onskar att vi kunde ge fler fé6rménen att
virdas i sina hem. @

DU KAN FA HEMSJUKVARD OM DU:

® kan halla en varmvattentemperatur
pa minst 50 grader i tappkranarna,

® bor max en timme fran det sjukhus
dar transplantationen gjordes,

e inte har husdjur eller barn som gar pa dagis
(for infektionsrisken),

® tar bort blommor med jord, torra blommor
eller andra dammsamlare,

® stidar for att ta bort damm och annan
smuts och byter séngklader tva ganger
i veckan,

® anvander rena inneklader och dina vanliga
ytterklader,

® 4r beredd att kontrollera ditt barns vatske-
och néringsersattning samt temperatur
varje dag.

Barhen dter bdttre, rér sig och hdller ddrmed i gang
tarmen. Ndr de ligger inlagda dr det svart att ens fa
upp dem ur sdngen och in i duschen.




Christopher
gkcit avdem >>
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Hemmets trygghet har fatt Christoper Bensch att ma mycket bdttre. Han har kunnat leka med sina syskon och
redan tre dagar efter transplantationen kunde han félja med familjen pa en utflykt.

Nar Christopher Bensch, 4 ar, gjorde en stamcells-

transplantation ville hans féraldrar varda honom

hemma. Och som en av fa familjer fick de gora det.
- Det har fungerat valdigt bra och vi har kunnat

leva som en familj, sager mamma Tamana Chander.

ET AR FA BARN | SVERIGE Som Var-
das hemma efter en stamcells-
transplantation. Men Tamana
Chander, mamma till cancer-
sjuke Christopher Bensch, visste att hon
hade ritt att gora det med stod fran
sjukhusets hemsjukvard. Hon stillde
fragan till de ansvariga likarna pa Hud-
dinge sjukhus och fick till sist ett ja.

— Det dr jag tacksam for. Vi mar batt-
re hemma 4n isolerade pa sjukhuset,
menar hon.

Christopher fick akut myeloisk leuke-
mi, AML, for tva ar sedan. Under nir-
mare sex ménader 1ag han och familjen
pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i
omgangar.

— Det var fruktansvirt, men man biter
ihop och kimpar. Men att vara pa sjuk-
hus linge &r tirande, berittar Tamana
Chander, som sjilv dr barnsjukskéter-
ska och har jobbat med svért sjuka barn.

CHRISTOPHER SVARADE BRA pd behandling-
en och efter ett halvar konstaterade man
att cancercellerna gett med sig. Men i
november 2009 kom bakslaget.

— Det var under en rutinkontroll som
likarna upptickte att sjukdomen var
tillbaka. Vi brét ihop totalt.
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Christopher fick bérja om med cytos-
tatika, men snart stod det klart att man
hade hittat en stamcellsdonator till
honom och kort direfter lades han in pa
Karolinska i Huddinge. Tamana och
resten av familjen var vid det hir laget
trétta pa blandvita sjukhussalar och
langa korridorer. De ville varda sin son
hemma och stillde fragan till 6verlika-
ren pa Huddinge sjukhus.

— Eftersom de dven vardar vuxna har
de rutiner f6r hemsjukvard. Sjukvards-
personalen ansdg att vi passade for det.

DAGEN EFTER TRANSPLANTATIONEN var
Christopher hemma i villan i Akersber-
ga igen. D4 hade hemsjukvardsteamet
kontrollerat att familjens vatten holl ritt
temperatur och att alla hade uppfattat
forhallningsreglerna kring hygienen.

— De forsta tre veckorna stidade vi
ofta och bytte till rena klider varje dag.
Vi fick slidnga alla blommor och alla
som kom hit fick tvitta hinderna med
sprit. Men allt det dir kindes som sma
problem.

Sjukskéterskan Eva Martell kom hem
till familjen varje morgon for att ta
prover, temperatur och kontrollera att
Christopher madde bra.

— Han var en annan unge hemma 4n
pa sjukhuset. Han var tryggare och
samarbetade pd ett helt annat sitt. Jag
sdg att han madde mycket bittre. Nar
jag kommer hem till en familj 4r jag
mer som en gist dn personal. Det dr en
skon kinsla.

Varje morgon kom
sjukskéterskan Eva
Martell hem till Chris-
topher fér att ta pro-
ver, temperatur och se
att han madde bra. Pd
eftermiddagarna ring-
de ldkaren upp och be-
rdttade hur vérdena

sdg ut. VARJE EFTERMIDDAG RINGDE Christopers
likare for att berdtta hur virdena sig ut
och kontrollera att han madde bra.
Resten av tiden tog Tamana hand om
sin son.
FAKTA AML

Akut myelisk leukemi, AML, utgar fran granulo-
cyterna i blodet och &r relativt ovanlig bland
barn. Den star for cirka 10 procent av alla leu-
kemifall. Barnet behandlas intensivt med cyto-
statika under 4-6 manader. Dérefter genomgar
vissa barn en benmérgstransplantation och
vissa fortsatter med cytostatika. Symptomen
pa AML é&r ofta ganska diffusa, som trétthet,
bldmarken, blédningar och infektion. Over-
levnaden ligger pa drygt 60 procent.




— Jag hjilpte honom att f3 ritt mingd
naring och sag till att han fick komma ut
och leka med sina syskon. Tre dagar efter
transplantationen var Christopher med
oss pa en utflykt. Han at kanelbulle och
drack varm choklad. Visst var han en
liten, blek skrutt, men mycket friskare
dn om han hade varit kvar pé sjukhuset.

— Det bista med hemsjukvard ir
familjekinslan. Att familjen kan leva
normalt under de hir svira omstindig-
heterna, i sova i sin egen sing och ita
middag vid sitt eget koksbord. Det
mirks tydligt att barnen mar bittre,
fyller Eva Martell i.

Tamana tycker att det har varit en
fordel att hon dr barnsjukskoterska med
erfarenhet av svart sjuka barn. Men hon
tror att andra, utan utbildning, ocksa
klarar av att virda sitt barn hemma.

Eva Martell haller med:

— Det dr viktigt att mamma och pappa
ir trygga med beslutet, men de behover
inte vara utbildade.

Tamana hoppas att andra drabbade
ska vaga stilla frigan om hemsjukvard
och testa om det fungerar.

CHRISTOPHER
BENSCH

Alder: 4 4r. Bor:

I villai Akersberga.
Familj: Mamma
Tamana Chander,
pappa Paul Bensch,
bréderna Alexander,
6 ar och William, 8
ar. Intressen: Alskar
att spela data/tv-
spel som Nintendo
och Playstation 2.

— Jag har sett att mitt barn mér battre
och hans bréder dlskar att komma hem
fran skolan och leka med honom. Det
virmer mitt mammabhjarta.

Veckorna har gitt och for tillfillet
mar Christopher relativt bra. Han har
svarat bra pa behandlingen och familjen
hoppas att sjukdomen ger upp den hir
gangen. Han ir inte beroende av hem-
sjukvard lingre.

— Vi ker till sjukhuset en ging
iveckan och en gang i veckan kommer
hemsjukvard fran Astrid Lindgrens
Barnsjukhus och tar prover. Cancer ir
en javlig sjukdom, men att fa vara i sin
trygga miljo hemma gor det lite littare. @

STOD KAMPEN
Sms:a ordet forska till 72900 sa

skanker du 50 kronor till kampen mot
barncancer - eller ge en gava pa plusgiro
90 20 90-0, bankgiro 902-0900.

BRITT GUSTAVSSON, OVERLAKARE
I BARNMEDICIN, ASTRID LINDGRENS
BARNSJUKHUS OCH KAROLINSKA
UNIVERSITETS SJUKHUSET

[ HUDDINGE:

"Familjen maste
kdnnas trygg”

Vilka rutiner finns fér att fraga féréldrar om
de vill varda sitt barn hemma efter en stam-
cellstransplantation?

— Fore ingreppet har vi likare ett
informationssamtal med familjen, och
ofta dr psykolog, koordinator och kura-
tor med. Under en timme gir vi igenom
rutiner och tinkbara komplikationer.
Det kan leda till oro och sorg. Det dr
inte alltid frigan om hemsjukvird kom-
mer upp. Mdnga kommer fran andra
delar av Sverige eller har f6r sma barn
for att det ska vara aktuellt. Familjen
maste kinna sig trygg i beslutet och vi
méste vara sikra pi att de kan genomfs-
ra vissa rutiner. Men jag tror att vii
framtiden kan fraga fler familjer.

Ni gjorde 24 transplantationer pa barn férra
aret och endast ett barn vardades hemma.
Varfér sa fa?

— Manga faller bort for att de bor for
langt fran vért sjukhus och for att
manga av barnen ar for sma. Dessutom
miste familjen vilja och kiinna sig trygg.
Vilka férdelar finns det med att vara pa
sjukhus respektive hemma?

— Hemma ir du nira syskon, hela
familjen medverkar, du iter bittre och
leker pa ett annat sdtt. Det r en stor
fordel i att slippa splittra familjen. Men
ir du pd sjukhus har vi nirhet till barn-
lakare, vi kan snabbt sitta in aktuell
behandling, eventuell syrgas och vitska.
Mindre barn kan litt fa vitskebrist och
det ir en risk fordldrarna bor kinna till.
Vilka nackdelar finns det med att vara pa
sjukhus respektive hemma?

— Om du dr hemma och barnet
snabbt blir sjukt, kanske far kramp,
snabb vitskeforlust eller feber, dr det
viktigt att komma in snabbt. Forildrar-
na kan kinna sig tryggare pa sjukhus,
men barnet kanske upplever att det dr
jobbigt att vara isolerad i nistan en
manad.

Tror du att fler skulle vara aktuella fér hem-
sjukvard?

— Ja, det tror och hoppas jag. Nu har
det fungerat vildigt bra hos nigra famil-
jer och vi maste noggrant fundera pa
hur vi ska kunna inkludera fler.

Ar barnlskare mer restriktiva med att I3ta
sina patienter varda barnen hemma i jamfé-
relse med hur det &r pa vuxensidan?

— Absolut inte. Ofta vill fordldrarna att
barnen ska vara kvar lingre pa sjukhus

¢ 4n vad vi likare vill.
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HAR DU EN FRAGA

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

Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ,
barnonkolog och verksamhets-
ansvarig i Linkoping.

Vetenskapligt stod saknas annu

Kan man fa cancer av elektro-
magnetiska falt?

Ett flertal epidemiologiska studier har
visat ett samband mellan exponering f6r
kraftfrekventa filt och leukemi hos barn.
Det ir framfor allt boende nira kraftled-
ningar som har studerats. Virldshilso-
organisationen har darfor klassificerat
kraftfrekventa filt som mojligen cancer-
framkallande.

De vetenskapliga studier som har
gjorts kring sambandet mellan kraft-
frekventa magnetiska filt och cancer ir
gjorda pa ett otillrickligt underlag, var-
for det inte gar att dra nigra sikra slut-
satser angdende risker. Det finns experi-
mentella studier dir man sett biologiska
effekter av elektromagnetisk stralning,
men det dr oklart om detta dven innebir
hilsorisker.

Vid en samlad riskbedémning finns
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inget vetenskapligt stod for att radio-
frekventa filt som férekommer i den
allminna miljén innebir nagra hilso-
risker.

Ett relativt stort antal studier har
undersokt anvindning av mobiltelefo-
ner och risken for hjirntumér, men
huvuddelen visar ingen 6kad risk.
Effekter av langtidsexponering ar svara
att bedéma di mobiltelefonen ir en
relativt ny foreteelse. Studier pa barn
som anvander mobiltelefoner saknas.

Det ir i dag oomtvistat att riktigt
ho6ga exponeringar fér elektromagne-
tiska filt ger akuta medicinska effekter,
bland annat pa nervsystemet. Men
dessa nivaer ar langt 6ver de vi utsitts
for i vardagen. Nir det giller 13g expo-
nering ir forskarna inte lika dverens.

I dag bedrivs forskning for att klar-
lagga den eventuellt bakomliggande
mekanismen till varfér mycket laga

nivder magnetfilt kan orsaka leukemi
hos barn. Bittre metoder utvecklas
ocksa for att studera kopplingen mellan
mobiltelefoner och hjirntumorer, lik-
som langtidseffekter av mobiltelefon-
strdlning.

Forskning kring hilsoeffekter av
kraftledningar startade i borjan av
1980-talet och for radiofrekventa filt pa
199o-talet. Att forskarna dnnu inte vet
sakert vilka hilsorisker som eventuellt
finns beror pa att det kan ta lang tid att
utveckla cancer och kanske har expone-
ringstiden dnnu inte varit tillrickligt
lang for radiofrekventa filt. Eller sa
finns det helt enkelt inget samband.

MARTIN TONDEL, OVERLAKARE

| ARBETS- OCH MILJOMEDICIN OCH SOCIAL-
STYRELSENS EXPERT | FRAGOR OM
ELEKTROMAGNETISKA FALT

INGRID TONNING OLSSON,
neurospykolog i Lund.

Vad kan
vi gora?

Vart féretag ger
anstallda mojlig-
het att pa ar-
betstid utféra
volontararbete.
Vad kan vi géra
for Barncancer-
fonden?

Barncancerfonden
samarbetar med
flera foretag pa
olika satt. Kontakta
Johan Bjérkman pa
telefon 08-584
209 04. Det ar han
som ar ansvarig for
vara foretagssam-
arbeten.

YLVA ANDERSSON



Vard

Forsakringar

Skola

Barncancerfonden

CARINA MAHL, ANKI BJORKLUND,
konsultsjukskoterska
fér barn med barncancer

i Lund.

med hjarntumaor
i Uppsala.

"Vi sparar tid och
far hog kvalitet”

Hur kommer det sig att ersattningen
fran en privat barnférsikring &r beroen-
de av Férsakringskassans beslut om
vardbidrag? Borde inte férsikringsbola-
gen gora en egen bedémning av dren-
det?

| likhet med manga andra forsakringar ar
barnférsakringen skapad for att komplettera
den allméanna foérsakringen. Darfor ar det
logiskt att Forsakringskassans beslut ligger till
grund for var bedémning. Genom att ta tillva-
ra deras kompetens och erfarenhet kan for-
sakringsbolagen uppréatthalla hég kvalitet pa
beslut och spara tid och resurser som i for-
ldngningen kommer forsakringstagarna till del
genom lagre premier. Detta da vi slipper
bygga upp den organisation som kravs for
egna bedémningar.

NIKLAS WANGMAR

Varfor finns
det ingen
barncancermanad?

Varfér finns det ingen manad da det
saljs saker och ges ut information till
férman fér barncancerfonden, som det
finns f6r bréstcancerfonden (oktober)
och prostatacancer (maj)?

Det &r riktigt, det finns ingen manad fér barn
med cancer, men det finns en speciell dag da
cancerdrabbade barn och ungdomar upp-
marksammas 6ver hela vérlden - internatio-
nella barncancerdagen. Dagen infaller den 15
februari varje ar, och i ar anordnade var
organisation manifestationer i olika delar av
landet. Bland annat hélls en "stolmanifesta-
tion"” pa Sergels torg med 300 stolar som
symboliserade alla de barn som arligen
insjuknar i cancer i Sverige.

YLVA ANDERSSON

konsultsjukskoterska for barn

NIKLAS WANGMAR,
gruppchef skadereglering pa

Salus Ansvar.

Olika vad
pengarna
gar till

Hur héanger Barn-
cancerfonden och
barncancerféren-
ingarnai hop?

Barncancerférening-
arna ger lokalt stod
till barn med cancer.
Barncancerfonden
stodjer verksamheten
pa nationell niva och
fungerar som ett
samarbetsorgan for
féreningarna. En
skillnad &r vart in-
samlade medel gar.
De medel som Barn-
cancerfonden samlar
in gar framst till
forskning och utbild-
ning inom barncan-
ceromradet, samt till
information och
familjestéd pa natio-
nell niva. Féreningar-
nas insamlade medel
gar pa olika satt
direkt till drabbade
familjer.
Féreningarna ar sex
stycken och drivs av
ideella krafter. Manga
medlemmar &r sjalva
drabbade, medan
andra ar stédmed-
lemmar. Barncamcer-
fonden har inga en-
skilda medlemmar,
men manga "vanner
for livet” som ger ett
bidrag varje manad.
YLVA ANDERSSON

ULLA BJARENAS

Radgivare Specialpedagogiska
skolmyndigheten, Umed

YLVA ANDERSSON,
infomationsansvarig
pa Barncancerfonden.

OLLE BJORK,
professor och
generalsekreterare

pa Barncancerfonden.

Vad &r det for skillnad pa barn- och vuxencancer?

NAR VUXNA FAR cancer hinger det ofta
samman med livsstilen, eller har yttre
paverkan. Minga av dessa sjukdomar tar
det flera &r att utveckla.

Nir det giller barn sa utvecklas sjuk-
domen oftast mycket snabbt och det
finns ingen yttre faktor som &r av stor
betydelse for utvecklingen av sjukdo-
men.

Aven behandlingen skiljer sig 4t. Barn

som oftast har en i 6vrigt helt frisk kropp
klarar starkare behandling, men samti-
digt behandlar man en vixande kropp
vilket man maéste ta hinsyn till. Barn
som blir botade frin sin cancer ska ju
ocksa leva med konsekvenserna av sjuk-
domen och behandlingen i ménga ar.
Det ir skillnad p4 att insjukna i cancer
om man dr fem eller 75 &r.

YLVA ANDERSSON

Undervisningen ska anpassas
till varje elevs behov

Vilka skyldigheter har skolan att anpas-
sa skolarbetet for mitt barn som har haft
en cancersjukdom? Vad kan jag som
foralder krava?

ENLIGT DEN SVENSKA skollagen ska alla
barn och ungdomar ha tillgang till en
likvirdig utbildning. Det innebir att
undervisningen ska anpassas utifrin
varje elevs forutsittningar och behov,
vilket ska framga av den individuella
utvecklingsplanen (IUP). Sa snart det
framkommit att en elev kan vara i behov
av sirskilt stod ska behovet utredas och
ett tgirdsprogram upprittas. Av pro-
grammet ska det framga vilka behoven
ar, hur de ska tillgodoses samt hur
atgirderna ska f6ljas upp och utvirde-
ras. Eleven och elevens vardnadshavare
ska ges mojlighet att delta nir atgirds-
program utarbetas.

Sarskilt stod ska ges till elever som
har svarigheter i skolarbetet. I vara
styrdokument for skolan framgar det

tydligt vilken ritt elever har till olika
former av stod.

I grundskoleférordningens 5 kap. 4 §
gar det att l4sa f6ljande: “En elev ska ges
stodundervisning om det kan befaras att
eleven inte kommer att nd de mal som
minst ska ha uppnatts i slutet av det
tredje, det femte och det nionde skolaret
eller om eleven av andra skil behéver
sarskilt stod.”

I gymnasieférordningens 8 kap. 1 §
gar det att l4sa foljande: "En elev ska ges
stodundervisning om det kan befaras att
eleven inte kommer att na de kunskaps-
mal som anges i kursplanerna eller om
eleven av andra skil behéver sirskilt
stod.”

Lagtexter och férordningstexter finns
pa skolverket.se. P4 Specialpedagogiska
skolmyndighetens webbplats spsm.se
finns bland annat information om
pedagogiska konsekvenser av funktions-
nedsittningar, liromedel, kurser samt
en friga/svar-tjinst.

ULLA BJARENAS

Hur gar man tillvdga om man
vill donera har till peruker?

Kontakta en perukmakare eller prata med din frisér. Du kan ocksa kontakta "Benitas Harstudio” i
Taby, utanfor Stockholm om du har fler fragor. Salongen nas pa 08-732 61 27. Haret maste vara
minst 30 cemtimeter langt och oskadat, det far inte vara slingat eller fargat.

YLVA ANDERSSON

HAR DU EN FRAGA

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

BARNCANCERFONDEN OCH

Nar barncancer
inte fanns. En bok
om Barncancerfon-

Nar Annas syster blev
sjuk. N&r storasyster Elsa
far cancer férandras allt.

Eugen och den dumma
kndlen handlar om lille
Eugen som far en hjarn-

dens historia, fran
ar 1979 och framat.
Pris: 150 kronor.

Inte bara for Elsa, utan dven tumdr och hans upple-
fér Anna och tvillingbror- velser i samband med
san Kalle. Pris: 150 kronor.  detta. Pris: 150 kronor.

BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra
Telefon: 090-14 38 05
e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Telefon: 018-10 15 55, 0703-60 25 15
e-post: mellansverige@barncancer-
fonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Telefon: 073-976 15 86

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Ostra
Telefon: 013-3108 24
e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Viastra Sverige
Telefon: 031-84 51 03
e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Sédra
Telefon: 046-25 2121, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen
Norra: Norrlands universitetssjukhus
i Umead. Onsdagsfika pa Barn 3, ki 18.30.

Mellansverige: Gévle sjukhus. Andra
tisdagen i manaden, kl 19.00, pa lek-
terapin, avd 107. Uppsala universitets-
sjukhus. Varannan tisdag.

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

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

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

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

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

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r valkomna. Medlemsavgifterna
samt medlemsférmanerna varierar nagot
i de olika féreningarna. For att ldsa mer
om hur du blir medlem och vad just du
kan bidra med ga in pa barncancerfon-
den.se/Foreningar/Bli-medlem.
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NAR 150 UNGDOMAR fran hela landet triffa-
des pa arets ungdomsstorméte pa Boson
utanfor Stockholm stod aktiviteter

i fokus.

— Vi seglade med Briggen Tre kronor,
dansade afrikansk dans, spelade rull-
stolsbasket och prévade bagskytte. Men
det roligaste och viktigaste var gemen-
skapen, siger 17-ariga Nathalie Ljung-
dahl fran skanska Vellinge.

Nathalie, liksom majoriteten av delta-
garna pa lagret, har eller har haft cancer.

Harlig gemenskap pa
ungdomsstormotet

Nathalie blev friskforklarad 2007 frin
sin tumor i hjirnan.

— Det bista med stormétet ar att triffa
andra med samma erfarenheter. Man
kan dela sina kinslor pa ett helt annat
sitt 4n med andra kompisar. Flera av oss
umgds dven efter ligret, sidger hon.

Métet, som pagick mellan den 13 och
16 maj, arrangerades av Barncancerfor-
eningen i Stockholm. Nista ar 4r det
Barncancerféreningen Sédra som stir
som vird.

Tack Lions!

SODRA. Barncancerféreningen Soédra har ett mycket uppskattat samarbete med Lions klubbar
i Sodra Sverige. Férutom checkar, har Lions vid ett flertal tillfallen bjudit pa mat pa barncancer-
avdelningen och ett par ganger dven haft med sig clowner och trollkarlar.

- Vi &r glada och tacksamma 6ver deras sponsring, sager Holly Wattwil. Och den betyder
valdigt mycket for de sjuka barnen och deras familjer.

Inredningsglada syskon lyfte lokal

STOCKHOLM. | Vasastan i centrala Stockholm
ligger Barncancerforeningens lokal. | botten-
planet finns en lagenhet med tva rum och kak
som anvands av drabbade syskon och familjer.

Tack vare syskonstédjaren Linda Jansson och
nagra inredningsglada syskon har lagenheten
nyligen fatt en rejal uppfraschning.

- Det har stadats, shoppats kuddar, malats
tavlor och klistrats bilder, séger Linda Jansson.

Syskonen har fatt ett eget rum under reno-
veringen kallat "solrummet”. Dar ska syskon i
familjer som nyligen avslutat sin behandlings-

period kunna tréffas.

- De har ofta behov av en neutral plats att
motas pa, langt bort fran sjukhuset, séger Linda.

Forhoppningen ar att fler grupper &n sysko-
nen ska hitta till lokalerna.

- De ligger néra pendeltag och tunnelbana
och det nya kéket passar utmarkt for alltifran
bakning till glassfrossa. Och skulle nagon
kladda ner sig allt for mycket finns det till och
med en dusch, séger Linda med ett skratt.

Kontakta Barncancerféreningen i Stockholm
for mer information.

Barn 3
har flyttat

NORRA. | slutet av
maj flyttade Barn 3
in i den nya byggna-
den pa Umea uni-
versitetssjukhus.
Barn- och ungdoms-
kliniken, lekterapin,
kvinnokliniken,
cancercentrum,
radiofysiskt labora-
torium, nuklearme-
dicin och avancerad
hemsjukvard goér
Barn 3 séllskap i det
nya huset. Den nya
beteckningen pa
Barn 3 &r QA22
och det nya telefon-
numret ar

090-785 02 50.

Barnmassan
gav klirri
kassan

VASTRA. | slutet av
mars gick Barnmas-
san av stapeln i
Tingvallahallen i
Karlstad. Varje ar
utser massledningen
en ideell organisa-
tion som férmansta-
gare och i ar var det
Barncancerférening-
en Vastra Sveriges
tur. Foreningen fick
en monter gratis
och fick del av
intradesintakterna
och alla inkomster
fran de dagliga
auktionerna, dit
utstallarna skankt
varor. | montern
bjods det pa infor-
mation, kaffe och
alla barn fick ett
pussel och en
alfabetstavla. Tack-
samma foraldrar var
inte sena att ta fram
planboken och
skanka en slant i
béssan. Totalt gav
Barnmassan drygt
115 000 kr till
barncancerférening-
en. Stort tack till
alla!
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Familjehandbok.
En handbok med
rad till en familj
som drabbas av
barncancer.
Gratis.

Cancer hos barn och
tonaringar. En 6versikt
av de cancersjukdomar
som drabbar barn och
tonaringar och hur de
behandlas. Gratis.

Plotsligt hander Nar Agnes fick Verksamhets-
det. Handbok leukem. Linda berattelse.
for skolan naren  Olander, Helena Barncancerfon-

dens verksam-
hetsberéttelse
2009. Gratis.

Andersson,
Sophie Fahlgren.
Pris: 150 kronor.

elev insjuknat
i cancer. Gratis.

Lekterapin vackte konstnaren

sTockHoLM. For tre och ett halvt ar
sedan drabbades Ivar Kindstedt av
en hjirntumoér. I dag dr han en
frisk 15-dring som élskar att skapa
konstverk av drivved, stenar och
fossiler. Insikten om sin kinsla
for form och kreativitet vicktes pa
lekterapin.

— Om man kan siga att sjukdo-
men hade nagot gott med sig s
ir det skapandet, siger Ivars
mamma Helene Kindstedt. I dag
fungerar det som en slags medita-
tion for Ivar, han kan sitta i tim-
mar och placera ut stenar om-
sorgsfullt pa nyfunnen drivved.

I samband med Ivars konfirma-

tion nu i varas vicktes tanken pa
att ordna vernissage med alla
verk. Sagt och gjort. Konstverken
stilldes ut pa familjens veranda

i Tumba, folk strommade till, Ivar
berittade och visade, och fick in
4 ooo kronor. Hilften skinkte
han till Barncancerféreningen i
Stockholm.

— For oss var vernissagen ett
sitt att stirka Ivars sjilvkinsla och
fa honom att forsta att han fak-
tiskt skulle kunna jobba med det
hir, siger Helene. Att hilften av
pengarna skulle g till barncan-
cerforeningen var sjilvklart, de
har gett honom sa mycket glidje.

Ivar Kindstedt
skapar konst-

verk av drivved
och stenar.

Fuglesangtavla
gav pengar till
ungdomsgrupp
STOCKHOLM. Barncancerféren-
ingen i Stockholm har fatt tre
stycken tavlor av European
Space Agency. Tavlorna inne-
haller ett signerat fotografi av
Christer Fuglesang och en
tyglapp som suttit pa rymdfa-
rarnas overaller under expedi-
tionen till ISS ar 2006. En av
tavlorna saldes nyligen i en slu-
ten budgivning under en
golftavling fér 16 200 kronor.
Hela beloppet gar till férening-
ens ungdomsgrupp.

Liseberg, clowner och spindelmannen

VASTRA. Det var fullt 6s pa Barncancerféreningen
Vistra Sveriges drsmote den 24 april. Armotet kombi-
nerades med en medlemstriff och hela 200 medlem-
mar deltog. Sjukhusclowner, syskonstddjare, spindel-
mannen och Longkalsong forgyllde dagen, som av-
slutades med ett besok pa Liseberg. Nojesparten
stillde upp och sponsrade med biljetter.

| ik
Aya Baya band
hojdpunkt pa
vinterfest

STOCKHOLM. Den
20 mars hade
Barncancerforening-
en i Stockholm kom-
binerat arsméte och
vinterfest. Medan
intresset for sjalv
arsmotet var storre
an vanligt, var
uppslutningen till
vinterfesten mindre
an vanligt. Men
barnen, maten,
lotteriet och inte
minst Aya Baya
band gjorde festen
till en trevlig stund
for de som var med.
- Aya Baya var helt
underbara, séger
Carina Halfvards.
Men jag hoppas pa
battre uppslutning
n&sta ar. Barncan-
cerféreningens
ordférande Monica
Wessman fick ocksa
ta emot en check
fran Willis Tiger,
president i Lions
Upplands Vésby.

—— T JI

Popular bok

aterilagret

Nar Agnes fick
leukem, Linda
Olander, Helena An-
dersson, Sophie
Fahlgren - finns ater
i lager.

e 5 -1
|
Almers Hus

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

Almers Hus invigdes 1993 och total-
renoverades i bérjan av 2010. Férra aret
besokte 6ver 100 familjer anlaggningen
for att hamta kraft och inspiration. Huset
ags av Barncancerfonden och drivs i
samarbete med Comwell Varberg Kurort
Hotell & Spa.

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

BOKNING: Mejladresser och telefon-
nummer till bokningsansvarig hittar du
pa barncancerfonden.se/Almershus.
Dér hittar du dven information om
vistelsen, program och bilder fran huset.

KALENDARIUM
JULI-SEPTEMBER

17 juli - 24 juli Rekreation
24 juli - 31juli Rekreation
3Tjuli- 7 aug Vi som mist
7 aug - 14 aug Rekreation
14 augi - 21 aug Rekreation
21aug - 28 aug Rekreation
28 aug - 4 sept Rekreation
4 sept - 11 sept Rekreation
11 sept - 18 sept Rekreation
18 sept - 25 sept Rekreation
25 sept - 2 okt Rekreation
GIVE HOPE-SMYCKET

De prisbelénta smyckesdesignerna
David & Martin har designat det nya
Give Hope-smycket. Kop det pa
barncancerfonden.se/Butik.

»
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Nallekortet. En van for livet. Barn & Cancer. Nyhetsbrevet. BESTALL MATERIAL
Information  Information om Bestall prenumeration Distribueras via Gor din bestallning pa
om Barncan- hur man stédjer av tidningen Barn&  e-post och &r barncancerfonden.se/
cerfondens  Barncancer- Cancer. Pris: 200 gratis. Bestall pa Butik. Du kan &ven ringa
° Master- fonden via kronor for fem num-  barncancerfonden. in din bestéllning pa
VARA SIDOR card. autogiro. mer per ar. se/nyhetsbrev 08-584 209 00.

Tack

alla Spinn of Hope-
deltagare

Over 4 500 cyklister
lyckades spinncykla in
nastan 800 000 kronor
till cancerdrabbade
barn och deras familjer.
- Vi vill skicka ett
stort tack till alla fan-
tastiska personer som
deltog i arets Spinn of
Hope - saval cyklister
som de deltagande
anlaggningarna och alla
andra som bidragit pa
nagot satt, sager Billy
Ydefjall pa Barncancer-
fonden. Vi 6vertraffade

Manga ville kdpa nya
Give Hope-halsbandet

mation under lanseringen. Olle Bjork,
Barncancerfondens generalsekreterare,
berittade om de framsteg som har natts
i behandling och &verlevnad sedan Barn-
cancerfonden bildades.

Férutom pa NK finns det nya halsban-
det dven till forsiljning i utvalda smyck-
esbutiker 6ver hela landet, liksom pa
barncancerfondens webb.

Lis mer pa givehope.se

Det var manga som ville kdpa det
nya Give Hope-halsbandet nar
det borjade séljas pd NK i Stock-
holm och Géteborg den 21 april.

— Ju fler som koper halsbandet, desto
nirmare kommer vi vir vision om en
varld dar barncancer inte dr nagot att
oroa sig for, siger Jessica Runemark pa
Barncancerfonden.

Ett hundratal inbjudna medieperso-

f\grenska

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

Har finns mojlighet till kunskapsover-
féring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och &mnet cancer
blir belyst ur olika perspektiv. Program-
met under vistelserna &r inriktat pa barn-
cancer och specialanpassat till exempel-
vis onkologi, neurologi, psykologi och
specialpedagogik.

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

KALENDARIUM 2010

Vecka 39, 27 september-1 oktober 2010
Familjevecka for skolbarn som har haft
hjarntumér, med fokus pa sena kompli-
kationer.

Sista anmaélningsdag 15 september 2010.

Familjevistelse, 21-24 november 2010
For familjer som mist ett barn i en can-
cersjukdom for 2-5 ar sedan.

Sista anmaélningsdag 15 september 2010.

Syskonvistelse, 24-26 november2010
For syskon 15-20 ar som mist en bror
eller syster i en barncancersjukdom for
2-5 ar sedan.

Sista anmaélningsdag 15 september 2010.

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 9162 eller genom en anmal-

forra arets resultat med
drygt 200 000 kronor.

Boka redan nu in den
26 mars nasta ar i
almanackan. Da &r det
dags fér 2011 ars Spinn
of Hope.

Missa inte att

anmala dig

Den 7 augusti gar
starten for arets Ride of
Hope - ett cykellopp
mellan Lund och Stock-
holm pa totalt 125 mil.
Loppet &r uppdelat i nio
etapper och det kostar
200 kronor per etapp
att delta. Alla startav-
gifter gar direkt till
Barncancerfonden.
Forra aret stod 632
cyklister pa startlinjen
och de lyckades samla
in drygt 350 000
kronor till Barncancer-
fonden. Las mer pa
barncancerfonden.se/
ride-of-hope/Gavor-Bi-
drag/Egen-insamling/

Glad
sommar!

Barn&Cancer 6nskar
alla lasare en riktigt

skon sommar! Nasta
nummer kommer ut i

ner, bloggare och samarbetspartners
minglade med designerparet David &

Martin nir Barncancerfonden lanserade
sitt nya Give Hope-halsband pa NK-de-

tails i Stockholm.

— Lanseringen blev ett fint startskott

som vi hoppas ger ringar pa vattnet.

Halsbandet ar en perfekt gava till mors
dag, examen, konfirmationer, dop och
bréllop. Och de som fir en géva inspire-

ras forhoppningsvis till att ge en gava.

Det dr just det som ir Give Hopes filoso-
fi, siger Jessica Runemark, projektledare

for Give Hope.

Det bjods pa godsaker och viktig infor-

W

Barncancerfonden pa plats i Almedalen:

Barncancer botas bast i skolan

Den 8 juli arrangerar Barncancerfonden ett frukost-
seminarium kring skolans roll for barncancerdrabbade
barn. Rubriken pa seminariet &r "Barncancer botas bast

miljoner
...har samlats in genom
"Egen insamling” pa Barn-
cancerfondens webb. Ett
bevis pa att alla kan géra
skillnad genom att starta en
I egen insamling. Funktionen

kronor...

lanserade hoésten 2008 och
de som valt att starta en
egen insamling &r allt fran
familjer med egen erfaren-
het av barncancer, till in-
samlingar vid dop och
fodelsedagar eller engagera-
de personer som vill utmana
sig sjalva eller varandra. Vill

du hjélpa oss att na tio

september. m
T i skolan” och paneldiskussionerna fokuserar framférallt .
miljoner kronor? Starta en

ningsblankett som du hittar pa Barn-
cancerfondens webbplats. Konsultsjuk-

skoterskorna vid respektive barncancer- ‘mﬁ& pa tiden efter avslutad boehandllng. L egen insamling. Lis mer pd
centrum kan ocks3 hjalpa dig. F Frukost dukas fram fran 08.00 ombord pa Briggen barncancerfonden.se/
Tre Kronor, i Visby hamn. Mer information hittar du pa gavor-bidrag/egen-insam-
barncancerfonden.se. ling
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Ett vinstrikt satt att gora en god insats

PostkodLotteriet ar ett det enda lotteriet i Sverige
som ger sa mycket pengar till frivilligorganisationer
- 1 miljard kronor pa fyra ar! Det dr ocksa det enda
lotteriet dar alla lottkopande grannar i ett postnum-
mer vinner tillsammans - varje dag, aret om.

Ju fler som gar med i Lotteriet och ju fler lotter som de
som redan ar med har, desto mer pengar gar till Barn-
cancerfonden och alla de andra organisationer som vi
stodjer. Det i sin tur innebdr att vi kan bjuda in allt fler
organisationer att fa del av pengarna. Samtidigt okar
ocksa vinstpotten over dret, vilket ger vara lottkopare
chansen att vinna annu mer pengar!

Ga med du ocksa - postkodlotteriet.se/vinn POSTKOD

Vinn varje dag
Gar du med i Lotteriet ger du indirekt ett dannu storre
bidrag till bland annat Barncancerfonden, samtidigt som
du har chans att vinna med dina lottkdpande grannar.
Inte bara en gang, utan varje dag — vardag som helg-
dag - aret om. Mest har du chans att vinna pa fredagar
da vi bland annat lottar ut 100 000 kr per lott plus en
Volvo V70 2.0 Flexifuel véard ca 290 000 kr. Tre ganger per
ar har du dessutom chans att fa dela pa ménga miljoner
med dina grannar i GrannYran och i flera extradragning-
ar under aret.

Ta chansen att bade ge och vinna - vilkommen till
PostkodLotteriet.

Py

ESVENSKAR

HLOTTERIETH



Posttidning B

(3] oo™

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

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

SMA HJALTAR

“3\5_

Zeb ar en bestamd liten herre som
alskar glass och allt som har hjul. Att
han tvingades amputera sitt ena ben
verkar inte stéra namnvart. Kéra
fyrhjuling fungerar anda.

—Jdag gasar ju med tummen, sager
han.

"JAG HETER zEB och jag fyller fyra ari som-
mar. Jag har nyss kommit hem till pappa
i Kristianstad. Jag har inte varit hemma
pa en manad och nu vill jag se efter att
alla mina leksaker ar kvar. Jag har saknat
mina lddor med bilar. Jag brukar kéra
med dem pé den hir mattan. Jag ir ofta
glad, men i dag ir jag ganska trott. Jag
har varit pa sjukhuset.

Nu vill jag ha glass. Och du pappa, far
jag en till nar den hir ar slut? Jag tycker

inte om det gréna pa den. Det dr for kallt.

"Jag gillar att ko

Pappa brukar gnaga bort det och sedan
far jag dta det vita. Det dr gott. Jag kan ita
fyra glassar efter varandra.

Vill du ha den hir réda bilen? Eller en
bld? Pappa nu vill jag kora fyrhjuling. Vi
brukar ta med den till pappas jobb. Jag
tycker om att vara pa hans jobb. Dir
finns det bussar, traktorer och lastbilar.
Jag gillar allt som man kan kora. Jag tror
att jag ska bli en vig narjag blir stor.

Nej, forresten det gar ju inte. Men
kanske en sidan som kor flygplan eller
bussar? Jag dlskar att dka till mormors
jobb; hon jobbar hos polisen.

Jag brukar gi ner i garaget och triffa
Pelle polis; han bestimmer 6ver alla bilar
och motorcyklar. En gang fick jag dka
med pa en runda och tuta med sirenerna.

Jag tycker jittemycket om att dka i min
gammelfarfar Unos traktor. Fast nu
tycker jag att det dr bra att vara hemma.
Det ir trakigt pa sjukhuset och det gor

FAKTA 7EB
Alder: 4 3r. Familj: Pappa Ola, mamma
Lindah, lillebror Loke. Gillar: Bilar, tag, grav-
skopor, brandbilar, simma, se pa film och kéra
fyrhjuling. Egenskaper: Glass och biltokig kille
som &r snall, rolig och har en bestamd vilja.
Diagnos: Fick Ewings sarkom i november
2009. Tumoren satt i knat och upptécktes nar
Zeb plotsligt borjade halta. Lakarna
opererade bort tumoéren genom att
amputera Zebs ben, fran
knat och nedat. Zeb har
dven behandlats
med cytosta-
tika.

pa lekterapin}
ménsand. Jag
med mina bila '

som jobbar dr 4r snill.

Pappa sédger att jag dr en spjuver som
kor med folk. Han brukar inte fi vara
med mig dir. Jag kor ut honom.

Det roligaste jag vet dr att kora fyrhju-
ling. Jag gasar med tummen och kér
runt pa parkeringen. Jag méste ha hjilm
och vara forsiktig, f6r annars kan man
krocka. Jag har ett helt ben och ett som
ar halvt.

Doktorn tog mitt ben for att jag var
sjuk. Jag ska fa ett nytt, fasti plast. Men
vet du, en ging kindes det som om jag
hade benet kvar. Det var konstigt. Nu ska
jag kora min fyrhjuling, men ni far inte
ta kort pd mig. Jag tycker att kameran ar
laskig. ” MALIN BYSTROM
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