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/ Medvetenhet om sena
komplikationer okar

Cdk-hammare
framtidens Iakemedel _, |

@

“Jagiska bli
mangmiljonar”

Sena komplikationer star inte i vagen
for Emil Lindbergs framtidsdrommar.
Las om hans planer pa sidan 11.

“Cina ar ett levande bevis pa att jag hade fel.” >>> sidan 12 I_B&nglnm
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Allt fler barn dverlever cancern. Botens baksida ar att manga
lever vidare med nagon form av komplikationer. Las om vad

sena komplikationer ar, hur man kan trana upp sin kognitiva
férmaga och om Andreas och Emil — tva killar som drabbats.

Cina Seidefors har varit frisk fran sin canceri 24 ar, men
sjukdomen paverkar henne an idag. | stort sett bara positivt:

Forskarna hoppas att cdk-hdmmare kan leda till effektivare
behandling med farre biverkningar.

Smagodis blir konst 16-17
Fotografen Dawid stéller ut pa Millesgarden i Stockholm.
Overskottet fran forsaljningen gar till Barncancerfonden.

Humlan 19

Humlans resedagbok.

Tecknaren och forfattaren Pija Lindenbaum illustrerar nagra
funderingar fran barndomen.

Ettagluttare som redan kan rakna 3
Omvaérld/notiser 4-5
Tema: Sena komplikationer 6-11

"Barn ar starkare an man tror” 12-13

—Jag kanner att ska jag leva ska jag leva ordentligt, sager hon.

Cdk-hdmmare slar hardast mot sjuka celler 14
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Sa har kan du skénka pengar 23
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BARNCANCERFONDEN BEDRIVER
hela sin verksamhet med gavor och testa-
menten fran generosa givare. Vi har inga
bidrag frén staten, landsting eller kom-
muner. Med tanke pd att Barncancerfon-
den betalar cirka 9o procent av svensk
barncancerforskning ar det otroligt vik-
tigt att vi kan fortsatta att fa gavor. I host
startar Svenska Postkodlotteriet och de-
ras samarbete med Tv4. Postkodlotteriet
kommer att limna en del av sitt 6verskott
till Barncancerfonden. Du och dina gran-
nar har alltsd sjdlva chans att vinna rejalt
samtidigt som ni bidrar till mojligheterna
for cancerdrabbade barn att 6verleva sin
sjukdom. Las mera p4 sidan 15.

Tva av tre cancerdrabbade barn som
blir friska drabbas av komplikationer i
sjukdomens spar. Mediciner som ger farre
biverkningar ar forstas ett viktigt forsk-
ningsomrade. Se hur Moustapha Hassan
och hans kollegor forskar pa cdk-ham-
mare som kan leda till effektivare be-
handlingar med farre komplikationer.

Med imponerande livsaptit och tillfor-
sikt tar sig Emil Lindberg an sina ar har
pd jorden. Under de 16 dr han avverkat
har han hunnit med mera an de flesta av
oss stdlls infor under ett helt liv. Jag blir
inte ett dugg forvanad den dag han dter-
kommer fran usa till Sundvall och Sveri-
ge och ar miljonar inom besoksnaringen.
Lis mera om Emil och om Cina Seidefors
som redan 1981 drabbades av lymfkor-
telcancer. Efter flera ars behandlingar
blev hon frisk 1986 och har sedan dess
haft en fargstark tillvaro med resor ut i
varlden, fallskarmshopp och balanskon-
ster pa flygande plans vingar i en flygcir-
kus. Med mindre och storre sena kompli-
kationer gar Emil och Cina vidare och le-
ver, lever. Och Barncancerfonden arbetar
vidare for att alla cancerdrabbade barn
ska bli friska och leva
goda liv.

€z Gunstn—

/4

EVA GILLSTROM,
arbetande styrelseordférande Barncancerfonden

eva.gillstrom@ba
TELEFON: 070-525 58 80

.se

4-2005 BARN & CANCER



balllelallCel a=Uo 1y Vo=Uo=oVu 17.900 olla o E;

EN DAG MED...
FRIDA RAVN-
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RAN en klarbl himmel éver
de. Frida har just flyttat ut till
n amma Ann-Sefi och pappa
e bru ar 4 vara har,
ompis.
sa Frida
oligt.
fter som-
u ar.
mmer
mitt

kstaver, ;
Y 5, a skriva dem
hon ra tiII 100, latt
a bli att borja sko-
det jobbigt med laxorna.
pisar och sommarkompisar.
1 gick i samma
d inne i Malmé.

h jag hittar till dansbanan
planen. Sen hittar jag hem
er hem sa dags som mamma
mig.
sa leka med sin kanin Sétis. | som-
an hoppa omkring pa gréset. Fast
ppel s att han inte springer ivag. En
da och vinterkompisen Sofie leka djur-
Sétis, men d& sa mamma nej.
rvaldigt mycket om alla méjliga djur.

a hela familjen aka till Skanes Djurpark. ;
mma och pappa nir Frida var sjuk. R A 1 =K | -
: 4 # . I mi) i december 2004. D& hade hon haft hég feber linge. Hon
aka till gD r-dar finns svarade bra pé behandlingarna, som varade i sex manader,
ta tdjur. och nu ér virdena bra.

TEXT: ULRIKA RASK-LINDHOLM FOTO: KENNET RUONA
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Barn & Cancer har pratat med tre sjukhuslérare och fragat dem:

1.Vad innebir ditt arbete som sjukhuslarare?

2. Vad betyder sjukhusskolan for tilifrisknandet?

GERD FALK SCHALK

Akademiska barnsjukhuset i
Uppsala, med tre lérare anstillda
1.—Jag besoker alltid det sjuka
barnets klass tillsammans med
en sjukskoterska. Vi berattar om klasskamra-
tens sjukdom och visar bilder fran sjukhuset. Vi
tar ocksa med digitalbilder tillbaka med hals-
ningar fran lararna och klasskamraterna. Vi har
sedan ett ndra samarbete med barnens skola
och lagger upp individuella studieplaner for
undervisningen pa sjukhuset.

2. —Sjukhusskolan ar en del av varden. Att séga
att du ska ga i skolan nér du ar pa sjukhuset, ar
detsamma som att sdga att du ska bli frisk. Det
ar ocksa viktigt att fortsatta undervisningen
under sjukhusvistelsen, s att man inte kom-
mer efter och riskerar att fa ga om. For skoltrot-
ta barn kan vi skraddarsy undervisningen, sa
att de blir battre i de &mnen de haft svart for.

JONA RAMSTEDT

barnkliniken pa Falu lasarett,

dérhon drensam lérare

1. —Forutom undervisningen pa

sjukhuset &r det min uppgift att
informera klasslararen om komplikationer barn
med cancer kan fa under lang efterbehandling
—ibland pa ett till tva ar. Pa sa s&tt kan skolar-
betet hemma anpassas till vad barnen orkar
med. Ett nytt projekt vi ocksa arbetar med i
Falun &r att jag fdljer upp barnens skolgang
fem-sex ar efter det att de Iamnat sjukhuset.
Malet &r att jag ska traffa alla barn och deras
foraldrar minst en gang om aret.

2.—Barnen har sina egna bécker med till sjuk-
huset. De vill hela tiden veta hur Iangt klass-
kamraterna har hunnit, for att inte komma efter
de andra under sjukhustiden. Darfor &r det
viktigt att jag haller standig kontakt med hem-
skolan.

Syskonliger i Borensherg

TANKEN VAR ATT syskonlagret i
Borensberg skulle bli ett rikslager i ar. Idén och

intresset var det inget fel pa, daremot tajming-

en. Perioden 14 — 16 juni visade sig namligen
ligga mitt i skolavslutningstider. Till slut var
sex tondrsungdomar anmalda fran Skane och
vastra Gotaland, fem pojkar och en flicka.
Forestandaren pa lagergarden Glasbruket i
Borensberg tog kontakt med Toni Berisa,
Syskonkoordinator for Barncancerféreningen i
Vastra Sverige, efter att ha [ast en artikel om
syskonprojektet i ICA-kuriren. Garden ligger pa
en halvé mellan Géta kanal och Motala strém

och ungdomarna hann knappt komma pa plats
innan kanoterna var i vattnet och vattenkriget
ett faktum. Sedan spelade man kort, badade,
lyssnade pa musik och busade innan den for-
sta middagen stod pa bordet.

Nasta dag blev det battur fran Motala pa
Gota kanal. Tva timmars slussande och femton
meters nivaskillnad innan baten var nere pa
sjon Boren dar alla fick prova pa att styra och
kanna pa hur det ar att vara skeppare. Efter-
middagen bjod pa utflykt till Cloettas choklad-
fabrik i Linkdping dar det handlades rikligt
med godis. Pa kvéllen konstaterade Toni Berisa

AGNETA CARLSTEN

barnkliniken BUS i Lund, dér

tva lirare arbetar heltid
1.—Sedan i varas har vi dppet
alla skoldagar mellan klockan nio
och tre for barn i alla aldrar. Barnen kan komma
och ga som de vill. De som orkar stannar hela
dagen, medan andra kommer en liten stund. Vi
har tio, tolv barn har varje dag, och da &r alla
barn pa sjukhuset valkomna — inte bara cancer-
barnen. Aven syskon far komma hit, s3 sjukhus-
vistelsen blir mycket avdramatiserad. Och
blandningen av olika aldrar fran férskolebarn till
gymnasielever uppskattar bade stora och sma.

2.—Skolan letar fram det friska hos barnen. Har
far de den tid och uppmarksamhet de behgver.
Da tycker de att det ar roligt att ga i skolan. Vi
har till och med barn som blivit battre i flera
amnen efter tiden hos oss. Och jag har aldrig
behdvt saga till att det ska vara tyst i klassen.

att ungdomarnas behov av att "sta i centrum”
inte langre var sa viktigt, att de hade kommit i
balans och kunde koppla av fran alla krav och
all oro.

— Det kdnns alltid vemodigt att [amna en
grupp nar man har sett férandringen hos alla
och kant fértroendet som skapats mellan oss
ledare och ungdomarna, men gruppen lever
kvar eftersom alla har bytt mejladresser och
telefonnummer med varandra, sager Toni
Berisa, som tillsammans med Petra Svensson
anordnade lagret.

4-2005 BARN & CANCER
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Det kom et breu...

FRAN NIKLAS OCH Katarina Lundin i
Goteborg. De vill sénda en tacksamheten tanke till
alla som stottat dem nar deras dotter Molly var
sjuk.

’| samband med 40-arsfirande insamlades
istallet for fodelsedagspresent 6 500 :- som vi har
satt in pa Barncancerfondens konto.

Var dotter Molly behandlades for hepatoblas-
tom — levercancer — och avslutade behandlingen
for ett ar sedan. Hon mar bra idag, stortrivs pa
dagis.

Viar oerhort tacksamma for den fantastiska
vard som Molly och hela familjen fatt pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg,
barnonkologen och barnkirurgen samt det stdd vi
fatt av Barncancerféreningen i Vastra Sverige.

Halsningar
Niklas och Katarina Lundin”

Konsert gav 40 000
till Barncancerfonden

NAR KARLSSONS MUSIK

i Kungsbacka firade 35-arsjubi-

leum i maj ordnade de en kon-

sert dar hela dverskottet gick

till Barncancerfonden. Eva

Gillstrdm, arbetande styrelseord-

forande i Barncancerfonden, besokte

konserten och fick ta emot en "jattecheck” pa plats.

40 000 kronor blev det till slut, eftersom flera av artis-

terna efterskdnkte hela eller delar av sin reseersattning.
Artister och publik kom fran stora delar av

Vastsverige, men ocksa Danmark och Island. ®

Amy Diamond (ldngst fram) och vita tigrar lockade det har glada génget till Parken Zoo.

Parken Zoo stialler upp
for Barncancerfonden

PARKEN ZOO I ESKILSTUNA arrangerade den 5 juni en dag till fsrman for
Barncancerfonden dar en del av entréintakterna donerades till fonden. Samtliga barncancer-
foreningar var inbjudna till parken som givetvis dven var dppen for andra gaster. Pa scenen
upptrade den det nya stjarnskottet Amy Diamond och &ven Lilla Schlagerfesten med artister
fran SVTs Lilla Melodifestivalen.

—Arrangemanget i ar var ganska snabbt hopkommet, men tanken &r att det ska bli en
arligen aterkommande tradition. Nasta ar kommer vi att lagga det pa nationaldagen och fér-
hoppningsvis kommer det att vaxa och bli stdrre och storre fér varje ar, sager Tommy
Eriksson, programchef fér Parken Zoo.

Barncancerfondens arbetande styrelseordférande Eva Gillstrdm intervjuades pa scen
och beréttade om fondens arbete. Det fanns ett informationstalt pa plats dar folk kunde
stalla frdgor och f& informationsmaterial.

— Det var ett valdigt trevligt arrangemang trots att det var ganska kallt och en hel del
regn. Vi hoppas givetvis pa battre vader och fler besékare till nasta ar, men ar anda ndjda
med att pa kort varsel lockat drygt 1 700 besckare i ar. Vilket i slutanden genererade 17 000
kronor till Barncancerfondens viktiga arbete, sager Tommy Eriksson.

¢ BOKTIPS ¢ BOKTIPS ¢ BOKTIPS ¢ BOKTIPSe BOKTIPS ¢ BOKTIPS ¢ BOKTIPS ¢ BOKTIPS e BOKTIPS « BOKTIPS

”Kan jag do, mamma?”

"Kan jag dd, mamma?” &r en skonlitterar gestaltning om livet i en familj
med en neuroblastomsjuk pojke. Boken &r skriven av Ingrid Edgardh,
vars son John haft sjukdomen. Perspektivet ar féralderns och boken tar
upp bade det akuta sjukdomsfdrloppet och efterperspektivet — sadant
som ror sig i féraldrarnas tankar under tiden av aterfallskontroller.
Boken finns att bestalla hos Alfabeta férlag, www.alfabeta.se, och

kommer ocksa att séljas i bokhandeln.

Sa har berattar Ingrid sjélv om sin bok:

att allt skulle bli som vanligt. Sen insdg vi
att 'som vanligt’ inte ldngre fanns och att
vi saknade bdde karta och kompass i det
ovisshetsrike vi hamnat. Som sd mdnga

gdnger i livet fick vi ldra oss att hitta e,
genom att treva 0ss fram.
Kan jag d6, mamma? skrev jag av =

livsnédvdndighet. Jag hoppas att det,
oavsett om man dr sldkting eller viin, arbetar i socialtjéinst,

"Nér John, en av mina séner, en kvdll frdgade mig om han kunde dg,
svarade jag ja. Han visste det nog redan, men sen visste vi det tillsam-
mans. Vi hade nyss fdtt beskedet att han hade neuroblastom, barncan-
cerinervvévnad.

Under behandlingstiden Idngtade vi efter att den skulle ta slut och

skola, vdrd eller omsorg, kanske kan vara lite Idttare att hantera svdra
situationer efter att ha fdtt titta in i en bit av mitt liv. Det Gr svdrt att for-
dndra vdrlden och att bryta sénder rddsla men att dela med mig av en
del av mitt liv far vara mitt strd till stacken.” ®

BARN & CANCER 4-2005§
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Idag blir tre av fyra barn som far cancer botade. En gladjande
statistik — men det innebar ocksa att allt fler barn lever vidare
med komplikationer efter sin sjukdom. Medvetenheten om vad
sena komplikationer innebar och hur man kan minimera dem

okar tack och lov.

Sena komplikationer
— botens baksida

Sena komplikationer — tidigare
Skallat seneffekter — drabbar ab-

solut inte alla barn som haft can-
cer. Mdnga lever vidare precis som van-
ligt efter sin sjukdom. Men for andra
uppstir komplikationer av varierande
grad.

— Om ett barn far sena komplikatio-
ner, och hur de yttrar sig, beror framst
pa tvd saker: Var sjukdomen sitter och
hur den behandlas, siger Per-Erik Sand-
strom, barnonkolog pd Norrlands Uni-
versitetssjukhus i Umea.

Sena komplikationer kan indelas pa
maénga olika sitt, men grovt kan man
sdga att barn som behandlats for hjarn-
tumorer framfor allt riskerar att drabbas
av kognitiva komplikationer. Det kan
vara exempelvis koncentrations- och in-
lirningssvarigheter. Den andra typen av
sena komplikationer ar de rent somatis-
ka (kroppsliga) eller medicinska. De
vanligaste medicinska komplikatio-
nerna drabbar hjirtat, njurarna, horseln
och hormoninsondringen i kroppen.
Nir det giller dessa medicinska problem
har lakarvetenskapen kommit ldngt. I de
flesta fall kan likarna genom noggranna
kontroller forebygga problemen, alter-

nativt behandla dem. For att forebygga
hjartproblem orsakade av cytostatika
undviker man till exempel att ge vildigt
hoga doser av cytostatikavarianter som
paverkar hjirtat, och barn som drabbas
av hormonbrist kan f& behandling med
hormoner i tabletter eller sprutor.

Virst drabbade av sena komplikatio-
ner ar barn med hjarntumorer. Hjarnan
ar kroppens mest kansliga organ, och sir-
skilt kdnslig ar den hos barn som fortfa-
rande vaxer och utvecklas. Hjarntumorer
kan i sig orsaka komplikationer, framfor
allt om de sitter centralt i hjarnan.

DE FLESTA BARN med hjarntumorer
opereras dessutom, och operationen kan
orsaka skador. Storst ar risken forstas
om tumoren sitter i centrala delar, men
aven operationer i lillhjirnan kan ge
storningar i motorik, intellekt och kon-
centrationsformdga. Till detta kommer
att manga hjarntumorer maste stralas
for att man ska fa bukt med dem.

— Stralning paverkar dven friska om-
rdden runt tumdoren, och ar darfor skad-
lig. Men idag dr vi oerhort restriktiva
med stralbehandling. Vi strdlar bara om
vi absolut méste for att bota sjukdomen.

” Barn som har inlarnings- och koncentrations-
svarigheter maste till exempel fa hjalp att hitta

nya satt att |ara sig saker pa”.

b

Dessutom pagar mycket forskning kring
hur man kan hitta mer precisa stril-
ningsbehandlingar for att minimera ris-
ken att skada frisk vivnad.

Per-Erik Sandstrom nimner exempel-
vis forsok med si kallad protonstril-
ning, som troligen inte skadar sd myck-
et vavnad omkring sjilva tumoren. Ett
annatsattatt gora stralningen mer skon-
sam kan vara sa kallad hyperfraktione-
rad stralning. Det innebar att man ger
lite mindre doser, men oftare.

— Just nu pagér en studie kring detta.
Hypotesen dr att man genom att strila
oftare kan ge en sammantaget storre
dos, men dir dosen varje gang ar s pass
liten att man orsakar mindre skada pa
den friska vivnaden runt tumoren, for-
klarar Per-Erik Sandstrom.

Aven cytostatika kan vara en bov i
sammanhanget. Vissa typer av cytosta-
tika, sa kallade antracykliner, kan pa-
verka hjartat.

—Detta dar lakemedel som ar valdigt ef-
fektiva och ingdr i mianga behandlings-
scheman. Men ger man dem i hoga do-
ser kan hjartmuskeln inte tillvixa nor-
malt. Darfor foljer vi noggrant upp och
undersoker barnen som behandlas med
antracykliner.

SAMMA SAK GALLER holoxan och cis-

platin, cytostatika som kan paverka nju-
rarna respektive horselnerven.

4-2005 BARN & CANCER
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—Kunskapen om sena komplikationer dkar hela tiden, och vi ldkare kan géra allt mer for att minska riskerna, sager Per-Erik Sandstrom, barnonkolog i Umed.

- Dirfor kollar vi noggrant barn som
behandlas med holoxan vad giller blod-
salter och eventuellt lickage av dggvita,
socker och salter i urinen. Det 4r ovan-
ligt med svar njursvikt efter cytostatika-
behandling, men det ar viktigt att stan-
digt folja upp. Barn som behandlas med
cisplatin undersoker vi horseln pa redan
fore behandling, for att kunna folja upp
efter varje kur. Paverkas horseln fair man
dar och d4 ta stallning till om man dnd4
ska fortsitta behandlingen eller byta
medicin.

Hur man ska folja upp och nar, har ti-
digare inte varit sd valstrukturerat enligt
Per-Erik Sandstrom. Darfor har de sven-
ska barnonkologerna bildat sALUB,
Svenska Arbetsgruppen for Langtids-
uppfoljning efter Barncancer. SALUB be-
stdr av barnonkologer frdn alla barn-
cancercentrum i Sverige, och hdller just
nu pd att utarbeta tydliga riktlinjer. Nar
behandlingen ar avslutad kommer varje
patient att fa ett schema som beskriver
exakt vilka uppfoljningar som ska goras
och nir.

BARN & CANCER 4-2005§

- Det finns inga ”sakra” doser, varken
nar det giller strdlning eller cytostatika.
Allabarn drindivider och paverkas pa oli-
ka satt. Darfor mdste vi standigt behand-
la med forsiktighet och vara uppmark-
samma pa eventuella problem. Ingenting
far missas, sager Per-Erik Sandstrom.

Naégon gdng under resans ging mdste
forstds foraldrarna — och barnet sjalvt —
fa veta att det kan bli problem efter be-
handlingen. Nar och hur ar individuellt.

- Som likare méste jag kdnna av nar
det passar att man berattar. Mdnga for-
dldrar har ju fullt sjd att ta in att barnet
har en tumor till att borja med, sager Per-
Erik Sandstrom.

I SAMBAND MED att man berittar om
risken for sena komplikationer ar det
ocksd viktigt att formedla vilken hjalp
man kan fa. For hjdlpen finns. Alla barn-
cancercentrum har resurser for att utre-
da barnen som varit sjuka, for att se vil-
ka sena komplikationer de eventuellt
fate. Och sen galler det att hitta satt att
anda klara vardagen.

b

—Jag kan inte nog betona vikten av att
snabbt informera exempelvis ldrarna i
barnets skola. Barn som har inldrnings-
och koncentrationssvarigheter maste till
exempel fa hjilp att hitta nya sittattlira
sig saker pa.

Sjukvéardens resurser och kunskaper
ndr det galler att stotta och rehabilitera
barn med kognitiva sena komplikatio-
ner ar fortfarande bristande i ménga fall.
En av orsakerna ar forstds att den har
gruppen barn knappast fanns for ndgra
artionden sedan — dd overlevde fa sin
cancersjukdom.

— Vi har kant till de sena komplika-
tionerna linge, men under lang tid fick
de ganska lite uppmarksamhet. De fles-
ta var sa lyckliga over att barnen over-
levde det som uppfattades som obotliga
sjukdomar. Nu dr det helt annorlunda.
Allt fler 6verlever cancern och vi lar oss
hela tiden mer om de sena komplikatio-
nerna. Vivet mer och mer, och vi gér mer
och mer.

Stina Jordevik

MIKAEL LUNDBERG
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Nar vi raddar liv maste vi ta hand om de liv vi raddar. Det sager Ingrid van
t "Hooft, neuropsykolog pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm.
Hon har nyligen genomfdrt flera studier dar barn med kognitiva sena

komplikationer fick hjalp att trana minne och uppmarksamhet.

de finnas en instans pd varje barn-
cancercentrum som tar hand om
barnen och deras familj nir den medi-
cinska behandlingen av cancern ar 6ver.

— Dromscenariot vore om det fanns
en psykosocial och specialpedagogisk
grupp, helt specialiserad pd barn med
cancer, som tog vid efter behandlingen.
De skulle arbeta med stod, undervisning
och ha en ”utslussande” funktion i ndra
samarbete med skola/dagis och foral-
drar, sager hon.

For manga barn vintar namligen pro-
blem nir de kommer ut i verkligheten.

— De allra flesta barn utreds och ana-
lyseras. De gdr igenom en mangd olika
tester for att vi ska se om de fitt ndgra
problem nir det giller exempelvis upp-
marksamhetsformdga, minne, motorik
och sprakformdga. Men fragan ar vad
som hinder sedan. Jag skulle vilja att det
fanns utvarderade behandlingsmetoder,
sager Ingrid van t ' Hooft.

Om barnet fir kognitiva sena kom-
plikationer, och hur allvarliga de ir, be-
ror pa manga olika saker: Alder, diag-
nos, var tumoren sitter, hur hog straldos
barnet eventuellt fitt, hur familjesitua-
tionen ser ut, vilken 1Q barnet hade fore
skadan och sd vidare. Generellt drabbas
barn med hjarntumorer hardast. Unge-
far hilften av dem fir nigon form av

Ingrid van t'Hooft tycker att det bor-
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Detta ar den férsta vetenskapligt kontrollerade studien av en kognitiv behandlingsmetod for barn
med uppmarksamhets- och minnessvarigheter efter férvarvade hjarnskador. Behandlingsmetoden
arursprungligen utvecklad i Holland dér originalvarianten anvands, beréttar Ingrid van t "Hooft.

kognitiva svarigheter, exempelvis nar
det giller uppmarksamhet, minne och
planeringsforméga.

Barnen kan litt bli okoncentrerade.
De visar svarigheter att registrera infor-
mation och att kunna anvanda det de
lartsig. Ofta visar sig abstrakt tankande,
som matematik, vara en stor svarighet.

— Mdnga har ocksa problem med att

b

initiera och planera sina handlingar, att
omsitta det man tianker i en praktisk
handling. Andra tar till sig och behand-
lar information valdigt lingsamt eller
far problem med att ha oversike, se hel-
heter och tolka omgivningens signaler
ndr inga ord anvands, berittar Ingrid
van t'Hooft.

Anledningen till att problemen upp-
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stir hos barn med hjarntumorer ar tro-
ligen att “kopplingarna” mellan olika
delar i hjarnan slds ut eller ”blir fel”.
Stralning har till exempel mycket nega-
tiv effekt pa den sd kallade vita substan-
sen i hjarnan, vars uppgift dr att koppla
ihop nerveeller.

Tyvirr verkar det vara sd att ju yngre
barnet dr, desto storre dr risken for pro-
blem. Det beror pd att barnen dnnu inte
utvecklat ménga formagor och fardig-
heter. Men att hjarnan dr ung innebar
troligen ocksd att den har kvar sin for-
maga att utvecklas och hitta nya sitt att
losa problem. Detta har Ingrid van
t'Hooft tagit fasta pd i sin studie.

—Om vi gdr in tidigt och tranar borde
man kunna hitta satt att kompensera
och 16sa problem péa nya sitt.

OCH RESULTATEN AV studierna ar po-
sitiva. Nastan alla barn som gatt igenom
det traningsprogram som Ingrid och hen-
nes kollegor utvarderat visar kraftiga
forbattringar, bland annat nar det
galler minnes- och uppmarksamhetstest.
Framst larare har sett forbattringar nar
det giller barnets skolprestationer, men
ocksd barnets familj dd det giller upp-
mirksamhet och minne i det dagliga livet.
Och effekten verkar hélla i sig over tid.
Men for att lyckas med traningen
kravs insikt — bade fran barnet och dess

Fyra studier
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Traning hemma

Tréningen som utvérderades i Ingrid van
t“Hoofts studie genomfdrs huvudsakligen i
barnets hem, och leds av en foralder eller
|arare. Det &r dvningar i uppmarksamhets-
och minnesteknik som ¢kar i svarighetsgrad
over tiden. Dessa dvningar varvas med lek-
fulla inslag och strategitraning. Malet ar att
trana barnets formaga att medvetet koncen-
trera sig, att minnas samt att I6sa vardagliga
problem.

Exempelvis ska barnen fokusera sin upp-
marksamhet pa ett eller flera syn- och/eller
horselintryck och sedan aterberatta det de
sag eller horde. Det handlar om att bli med-
veten om hur man lyssnar eller observerar
och hur man kan lara sig komma ihag detta.
Strategier lars in fér hur man trénar sitt
minne via repetition, associationer och visu-
alisering. Aven studieteknik, som hur man
strukturerar sitt arbete med laxor och sko-
larbete, ar ett viktigt verktyg fér barnen.

omgivning — stod och bra traningsmeto-
der. Det ar ocksa viktigt att det finns en
naturlig koppling till vardagslivet, efter-
som det 6kar motivationen, enligt Ingrid
van t' Hooft.

Det dir med insikt dr svirare dan man
skulle kunna tro. Mdnga barn ar inte
sjdlva medvetna om att de har problem.
Foraldrarna i sin tur har svart att accep-

tera att ytterligare problem kan uppsta
fast deras barn ir friska fran sin cancer.

- HAR HAR DEN medicinska delen av
sjukvédrden ett stort ansvar att pd ett ti-
digt stadium informera om att det kan
uppstd kognitiva komplikationer efter
de medicinska behandlingarna. Forr in-
formerade man sillan om sena kompli-
kationer forran de var ett faktum. Nu
verkar attityden ha fordndrats. Man
maste forbereda familjerna. Att skydda
dem stjalper nog mer dn det hjilper.

Ingrid van t'Hooft lade fram sin av-
handling om kognitiv rehabilitering av
barn med forvirvade hjirnskador den
19 augusti. Nasta steg blir att se till att
traningsmetoden publiceras, sprids och
provas av fler.

— Vi vill girna att det blir ett interna-
tionellt samarbete dar fler grupper an-
viander samma metod, for att vi ska fa
mojlighet att jamfora resultat. Vi har
ocksa funderingar pd att erbjuda ndgon
form av kurs for alla som arbetar med
kognitiv rehabilitering i Sverige.

Stina Jordevik

Kognitiv (fran substantivet kogni-
tion) betyder ungefdir “som har att
gora med att tinka och ta in och tolka
information”.




DalllxiallCcL &S=UJ

iy 2=UVO=oU 12900

TEMA

SENA KOMPLIKATIONER

ollUa 1uU

—

Skolan blev en pars

Karin och Nicklas Nystroms son Andreas fick diagnosen medulloblastom
varen 1998. Nu ar han sedan flera ar tillbaka "botad” fran sin hjarntumor.
Men Andreas fick sena komplikationer, framst i form av koncentrations-

svarigheter och trétthet, men dven problem med minnet och motoriken.

ndreas fick da och da attacker
Aav svar huvudvirk nar han gick

pa sexdarsverksamheten. Han
fick gora en datortomografi och sedan
gick allt snabbt.

- Vi fick besked om att det var en
hjarntumor pa en torsdag. Sondagen ef-
ter var Andreas opererad, berittar Karin.

Efter operationen fick Andreas cyto-
statikabehandlingar och sedan foljde
stralningar. Allt gick bra, tumoren for-
svann.

Allt flot pa ganska bra, men nar An-
dreas gick i andra klass borjade familjen
ana att allt inte stod ratt till.

— Vi mirkte att han halkade efter sina
klasskompisar. Han var ofta trott och
hade svart att sitta still. I trean blev det
annu virre, ett litet helvete rent ut sagt.

Varje dag efter skolan satt Karin med
Andreas och forsokte hjilpa honom
med laxorna. Det var problem i alla am-
nen. Andreas forstod inte och kunde inte
koncentrera sig.

— Det fanns liksom ingen rim och re-
son i vad han kom fram till. Andreas sa
sjalv att det var som om han hade en
on/off-knapp i huvudet. Ibland slog den
bara om till off och han liksom forlorade
formdgan att ”tanka”.

Familjen Nystrom var medvetna om
att Andreas kunde f& problem efter ope-
rationen och behandlingarna. Karin
sjalv lag hela tiden steget fore och var be-
redd pa att svarigheterna kunde komma.
Men i skolan fanns igen forstaelse.

— I skolan funkade det inte alls. An-
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Andreas gillar att aka skateboard.

dreas froken ville inte forstd att han hade
problem. Hon sa att han var som andra.

SKOLAN BLEV ETT stort problem for
familjen. Dessutom fick de inte sarskilt
mycket stod fran sjukhuset, annat dn att
det gjordes ett par neuropsykiatriska
undersokningar och att Andreas fick
traffa speciallarare vid ett par tillfallen
varje vecka.

I fyran fick Andreas en ny froken som
redan efter ett par veckor konstaterade
att Andreas hade stora problem i skolan.

— Hon gjorde verkligen vad hon kun-
de! Hon tog bort allt det jobbiga merar-
betet och det littade oerhort.

Dessutom fick Andreas en resursper-

b

son under dterstoden av mellanstadiet.
Framst hjdlpte hon honom att komma
igdng med sitt arbete och att orka sitta
kvar och gora klart.

Nu har Andreas borjat i sjuan, och
han gérien specialklass med bara tio ele-
ver. Han ar sjilv till stor del medveten
om att han har problem. Att han kan
frdga “konstiga saker” ibland. Men
Andreas dr en positiv och social kille.

—Han ar valdigt social och trevlig, en
av de mest diplomatiska personer jag
kdnner. Han spelar innebandy och fot-
boll och har blivit en viktig person i la-
gen som den som peppar och ir opti-
mistisk. Han ger aldrig upp, berittar
Karin.

ANDRA STORA INTRESSEN ir golf
och skateboard. Andreas ligger ner oer-
hort mycket tid pa att lara sig nya trix
och bygger girna hopp och ramper.

—Viforsoker attldgga ribban pd en lag-
om niva. Forviantningarna pd Andreas
ska vara rimliga.

Men framtiden ar oviss och Karin kan
kdnna oro over att detinte finns s myck-
et stod och hjilp att fa.

—Det vore fantastiskt om det fanns en
mer kontinuerlig och tit uppfoljning av
barn som Andreas. Det vore ocksd un-
derbart att fa traffa andra familjer i sam-
ma situation. Men det kravs att ndgon
utifrdn tar tag i det — jag tror att vi som
ar mitt uppe i problemen inte riktigt har
den orken.

Stina Jordevik
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Emil Lindberg ténker inte Iata sena
komplikationer sta i vagen for drom-
men att bli mangmiljonar. Det galler
bara att hitta ett yrke dar daligt
minne och nedsatt horsel inte
hindrar honom.

PA TISDAGEN VAR det fika med lirarna
och diplomutdelning. P4 onsdagen in-
vigde Emil Lindberg, 16 ar, sitt som-
marlov med en rejil sovmorgon.

— Det ska bli jatteskont att vara ledig,
sager han. Nu ar det bara tre ar kvar
innan jag kan borja jobba och tjina egna
pengar.

Ndgot jobb under sommaren blev det
dessvirre inte. I stallet delade Emil sin
tid mellan hemmet i Sundsvall och sam-
hallet Frinsta, ndgra mil vister om
Sundsvall. I Fransta bodde han fram till
for tva r sedan. Dar finns pappa Hikan
och alla kompisarna.

— Jag tycker om att dka dit. Det ar fint
dar. Det dr sa lugnt och skont jamfort
med stan. Fast i langden kan det forstas
bli lite trakigt.

"Nu ar det bara tre ar kvar
innan jag kan borja jobba
och tjana egna pengar.”

Det basta med sommaren ar att vara
ledig fran skolan. Emil medger att han
var lite less pa slutet. Det var inte alls sa
att han vantrivdes pd Hoglundaskolan.
Kompisarna fanns ju dar, siger han. D&
var det virre med sjilva lektionerna.

Fast motivationen kom sikert tillba-
ka lagom till augusti. D4 blev det dags
for gymnasiet, handelslinjen pa Akers-
vik. Inriktningen heter turism och resor
och skulle komma val till pass ifall Emil
ger sig av utomlands for att jobba som
reseledare. For det vill han, i alla fall
under ndgra ar. Sedan vintar UsA och de
riktigt stora pengarna. Emil tinker nam-
ligen bli mangmiljonir, och det dr bast
att drommen verkligen sldr in, for har
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Emil vet vad han vill
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Emil drommer om en bekvam framtid med hus och en snabb bil.

man lovat bort en massa bilar till hoger
och vinster sa har man.

EMIL FORESTALLER SIG livet som
stenrik som bekvimtistorsta allminhet,
med ett fint hus och en snabb bil.

—Detdr siakert ocksd skont att inte be-
hova tinka pd om man har rdd eller inte.

Utmaningen blir att hitta ett yrke som
passar honom. Det skulle till exempel
vara svart att jobba pa ett stille diar man
maste hélla vildigt mycket i minnet.

Av sjdlva cancern — en hjarntumor —
minns Emil ingenting. Den uppticktes

b

ndr han var elva manader och behand-
lades medan han alltjamt var liten. Kom-
plikationerna minns han daremot myck-
et vil. Den starka cytostatikan skadade
hans inre organ, i forsta hand njurarna
och horseln. 1996 opererade Emil mag-
munnen vilket ytterligare forsvagade
hans njurar. 1997 blev en njurtrans-
plantation oundviklig.

—D4a ochdd harjag ontinjurarna, och
jag dker fortfarande pd kontroll till
Stockholm, siger Emil. Men annars mar
jag hur bra som helst.

Michael Masoliver

IT1
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Barn ar starkare
an man tror’’

Som 13-aring fick Cina Seidefors cancer i lymfkdrtlarna. Behandlingen
var svar och utgangen oviss. | dag, 24 ar senare, ar hon frisk, nast
intill besvarsfri och har stdrre smak pa livet an nagonsin tidigare.

ina Seidefors blevsjuk 198 1. Hon
C upptiackte knolar pa halsen och

glommer aldrig vad lakaren pa
vardcentralen sa: ”Nar man far en knol
tror man direkt att man har fitt cancer,
men det kan jag lova att sd ar det inte.”

Likaren hade fel. Det var cancer, nar-
mare bestaimt Non Hodgkins lymfom
1A, och forildrarna fick beskedet dagen
fore Cinas fodelsedag.

— Beskedet att Cina hade cancer var
fruktansvart att fi. Cina sjilv var inte
med just dd och detvarjagglad for. Itron
att vi dagen darpd skulle fira hennes sis-
ta fodelsedag ville jag d6lja mina uppro-
riska kédnslor, sager mamma Kerstin och
fortsatter:

— Den information jag fick gallde
framfor allt den kommande operationen
och behandlingen darefter. Dessutom
fick jag radet att inte l4sa litteratur i am-
net eftersom den inneholl gammal in-
formation. Jag skulle friga likarna i
stillet, sa de, men jag visste inte vad jag
skulle fraga.

DE GICK PA Grona Lund. Cina fick gora
vad hon ville, dka allt hon pekade pa.

— Visst var det lite ovanligt, men jag
var glad, sager Cina.

— Det jag visste om cancer da var att

12

alla som fick det dog. Cina ir ett levande
bevis pa attjag hade fel, siger pappa Lars.

Cina sjalv ar mer an n6jd med den in-
formation hon fick.

"Sjukdomstiden var nog
varre for mamma och pappa.
De var med hela tiden, men
kunde bara titta pa nar jag
utkdmpade mitt krig”

— Jag var valdigt fragvis och fick efter
hand veta att det var en tumor. Jag vis-
ste att det fanns godartade och elakar-
tade tumorer, men jag kunde aldrig tan-
ka mig att den skulle vara elakartad. Att
den faktiskt var det tog tid att forsta.
Min forsta reflektion var att min rétta
Musse hade dott av en knol, och att jag
sakert ocksa skulle do.

Cina stralades varje dag, tappade ha-
ret och fick svamp pa tungan. I perioder
madde hon mycket diligt, och an i dag
syns de tva prickar som tatuerades in i
huden som riktmarken for stralnings-
maskinen.

- Sjukdomstiden var nog virre for
mamma och pappa. De var med hela ti-

b

den, men kunde bara titta pa nar jag ut-
kdmpade mitt krig.

Som 18-dring blev Cina friskskriven
och har varit frisk sedan dess. Den mag-
katarr hon fick i samband med sjukdo-
men kommer visserligen tillbaka da och
dd, och hon har fétt ryckningar i fot-
terna, men i ovrigt dr allt bra.

- Attjag hade cancer som barn har pa-
verkat mig jattemycket. Mina erfaren-
heter 4r valdigt positiva, och si fort jag
hor om ndgon som fatt cancer brukar jag
beritta min historia. Jag vill visa att det
finns hopp — att ja, det dr jobbigt, men
det finns bra saker i det ocksa.

Radd om sig har hon inte blivit av
sjukdomen. Snarare tvirtom.

— Jag har hoppat fallskiarm och varit
”wing walker” i en flygcirkus, alltsd gatt
pavingen pd ett flygplan. Ska jag leva ska
jag leva ordentligt. Det dr ingen idé att
leva pd 1dg vixel. Tomas Di Leva sa en
ging att aven de som inte lever maste na-
gon gang do.

MAMMA KERSTIN AR inte helt fortjust.

— Jag har varit nira att forlora henne
en gang, sd det dr klart att det ar jobbigt
ndr hon tar sidana risker. Det har aldrig
gitt att sidga till Cina vad hon ska gora,
men jag forsoker dndd. Jag har alltid va-

4-2005 BARN & CANCER
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Cina Seidefors har inte Iatit cancern skramma henne. Snarare tvdrtom. Hon vet att livet inte gar att spara pa.

rit ridd om Cina, kanske dnnu mer efter
cancern. Att hon skulle hoppa fallskarm
ville jag verkligen inte, och inte att hon
skulle g& pa vingen heller.

— A andra sidan, mamma, s4 ville inte
du attjag skulle ha loftsiang heller for ris-
ken att ramla ner, skjuter Cina in.

Lever du annorlunda idag dn du skul-
le gjort om du inte fatt och bemastrat
cancern?

— Det dr svdrt att svara pa. Det ar lite
som i filmen ”Sliding doors”; hur vet

BARN & CANCER 4-2005§

man vad som hade hint om inte om hade
varit?

Aldern spelar stor roll fér hur man
hanterar kriser, menar hon.

- Jag hade sikert funderat mer pa liv
och dod om jag hade fitt cancer som
vuxen. Jag kan kdnna att “om jag andd
skulle ha cancer var det lika bra att jag
fick det som liten”. D4 kunde jag med ett
barns naivitet ligga mitt liv i likarnas
hinder. Sa hade det nog inte varit om jag
hade fatt cancer idag.

b

Direkt efter friskskrivningen var hon
ute och reste. Akte till New York vind for
vag och senare till Indonesien. Utbildning
foljde, och i dag ar hon informationsan-
svarig pa Agria Djurforsdkring.

— Om det dr nigonting jag vill dela
med mig av ar det att det inte behover
sluta ddligt. Allt dr inte svart. Det finns
nyanser av lila, och barn ar starkare dn
man tror.

Maria Nilsson

13
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Cdk-hammare slar
hardast mot sjuka celler

Cdk-hammare ar en ny grupp lakemedel som i kombination med
cytostatika kan leda till effektivare behandling med farre biverkningar.
Forskning visar att cdk-hammare ser ut att fungera sarskilt bra mot
cancersjukdomar som ofta drabbar barn.

- CDK-HAMMARE KAN bli enormt bra
for barncancerbehandling, och vér for-
hoppning ar att likemedel for behand-
ling av patienter finns om tva till tre ar,
sager docent Moustapha Hassan, an-
svarig for hematologlaboratoriet pa in-
stitutionen for medicin vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge.

An s3 ldnge dr det mycket forskning
som krivs innan likemedlen kan an-
vindas for patienter, men resultaten av
de forkliniska studier som hittills gjorts
ar lovande.

Cdk - cyklin-dependent kinases — ar
en sorts proteiner, som tillsammans med
proteinerna cykliner spelar en avgo-
rande roll i celldelningen. Cdk ar cellens
”kontrollant” och bestimmer om del-
ningen ska fortsitta i celldelningscy-
klens olika faser. Forskningsresultat har
visat att det finns fler olika cdk som 4r ak-
tiva i olika faser av cellcykeln. Enkelt ut-
tryckt: utan cdk, ingen fortsatt delning.

Om cdk kan stoppas fran att utfora sitt
jobb nir det giller cancersjuka celler av-
stannar alltsd celldelningen. Den sjuka
cellen dor och sjukdomen hindras fran att
spridas vidare. I och med att cdk-him-
marna angriper proteinerna som styr cell-
delningen och inte hela cellen, skulle en
medicin baserad pa cdk-himmande me-
del bli ett intelligent satt att blockera tu-
morcellens majlighet att dela sig.

- EFTERSOM CDK-HAMMANDE medel

inte nar celler som inte ir i delningsfas
kan en kombination med cytostatika

4
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Moustapha Hassan hoppas att ett fungerande
lakemedel for behandling ska finnas inom tre ar.

vara en effektiv behandlingsstrategi, sa-
ger Moustapha Hassan.

Vad han menar ir att cytostatika en-
dast behovs for att ta dod pa redan full-
vuxna cancerceller, vilket minskar do-
serna. Med mindre doser blir biverk-
ningarna lindrigare.

Forskare och likemedelsforetag virl-
den 6ver har linge velat finna en medicin
som likt en magisk kula skjuts in i krop-
pen och dodar cancern utan biverkning-
ar. I och med att studier med cdk-him-
maren Roscovitine visat att likemedlet
slar hardast mot sjuka celler, kan det vara
ndgot at det héllet som ar funnet.

—Man har utvecklat en kemisk struk-
tur som kan blockera cdk selektivt. Det
ar fantastiskt for da blir det en medicin
som kan anvindas specifikt.

b

Barn som botas med cytostatika loper
storre risk an vuxna att drabbas av can-
cer igen. Det beror pa att cytostatika pa-
verkar arvsmassan i kroppens alla celler,
sarskilt benmargsceller. Med mindre do-
ser ar det tinkbart att risken for sekun-
ddra tumorer minskar,

Det méste poingteras att forskningen
om cdk-himmare fortfarande dr obru-
ten mark till stor del. 13 olika cdk har
hittats, plus 25 proteiner som de sam-
verkar med. Men deras biologiska upp-
gifter vet man dnnu inte helt klart.

AN SA LANGE har arbetet bestattav for-
kliniska studier, daribland Marina Vitas
avhandling ”Preclinical studies of Ros-
covitine”. Tavhandlingen har hon testat
Roscovitine pa en rad olika tumorceller
med lovande resultat.

For att oka forstdelsen for hur cdk-
hdammare fungerar i olika cellcykler, och
hur stor effekt de verkligen har, méaste
flera forkliniska studier goras, foljt av
breda studier som involverar manniskor.
En studie dar sma doser av Roscovitine
givits till frivilliga forsokspersoner har
faktiskt gjorts och Moustapha Hassan
ar optimistisk om hur ldng tid det tar att
ta fram en fardig medicin.

Forskningsresultaten sd har ldngt in-
dikerar att cdk-hammare fungerar bast
pd leukemier, neuroblastom och hjarn-
tumorer — cancersorter som i hog ut-
strackning drabbar barn.

Jonas Blomgyvist
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Vinn pengar med grannen

| host startar det nya lotteriet Svenska Postkodlotteriet dar svenska

folket ska kunna vinna pengar pa sina postadresser. Vinnarna pre-

senteras varje vecka i ett underhaliningsprogram som sands pa TV4.

En del av overskottet tillfaller Barncancerfonden.

tt nytt svenskt lotteri har sett da-
Egens ljus, Svenska Postkodlotte-
riet. Till skillnad mot i de flesta
andra lotterier finns inga fysiska lotter att
kopa. Istallet betalar deltagaren 1 50 kro-
nor varje manad till Svenska Postkodlot-
teriet. Sjdlva lottnumret kommer att ut-
goras av en kombination av siffror och
bokstidver som sitts samman av deltaga-
rens postnummer och gatuadress samtett
slumpmassigt tresiffrigt [opnummer.
Lotteriets hollindska forlaga har se-
dan starten for 15 dr sedan kunnat dela
ut motsvarande 16 miljarder kronor till
de medverkande organisationerna. Lite
drygt vart tredje hollindskt hushall del-
tar i lotteriet.

-DAR HAR DE gjort fantastiska resultat,
sager Anne Leach Bergsten som dr pro-
jektledare for Barncancerfondens enga-
gemang i Postkodlotteriet. Det dr ingen
garanti for att lotteriet blir en succé dven
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har, men vi hoppas naturligtvis pa att
ménga ska delta i lotteriet och att det ger
ett vardefullt tillskott till Barncancerfon-
dens verksamhet. Det dr en fantastisk
mojlighet for oss.

Fran starten av den svenska upplagan
av Postkodlotteriet medverkar Barncan-
cerfonden, Virldsnaturfonden wrF och
Ridda barnen som kommer att dela
overskottet fran lotteriet.

— Vi ar vildigt glada over att Barn-
cancerfonden tackade ja till att medver-
ka, berittar Niclas Lovkvist, presschef
for Svenska Postkodlotteriet. Det ar vik-
tigt att de medverkande organisatio-
nerna ir trovardiga och uppskattade av
allminheten. Det hir lotteriet ger dem
en mojlighet att visa upp sig publikt och
visa att pengarna kommer till anvind-
ning.

Overskottet fran lotteriet fordelas av
Svenska PostkodForeningen dir Riadda
Barnen, Virldsnaturfonden (wwer) och

b
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Barncancerfonden utgor grundarna. 1
Barncancerfondens fall kommer medlen
den ordinarie verksamheten till gagn,
det vill siga forskning, utbildning och
information. Dessutom ges de tre orga-
nisationerna utrymme att presentera
sina verksamheter i anslutning till
underhéllningsprogrammet som sinds
pa Tv4 varje fredag och lordag.

EN INTRESSANT DETALJ med lotteri-
et ar att vinsterna inte bara tillfaller en-
skilda personer. I Postkodlotteriet kan
ett helt postkodsomrade ta hem en vinst,
vilket gor alla grannar till vinnare.

— Du vinner inte bara sjalv utan ock-
sd tillsammans med andra, sdger Niclas
Lovkvist. Darfor ska man forsoka upp-
mana sina grannar att ocksa vara med.
Det ar med andra upplagt for gardsfes-
ter runt om i landet. Lis mer pa
www.postkodslotteriet.se

Michael Masoliver
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Smagodis blir konst

Nar en av Sveriges mest betydelsefulla fotografer staller ut pa Millesgarden
i Stockholm i september &r motiven langt ifran Carl Milles massiva statyer,
dven om bada konstnarerna anvander skulpturala former. Overskottet fran

forsaljningen av konstverken gar till Barncancerfonden.

FOR KONSTNAREN OCH fotografen
Dawid borjade resan med en pase sma-
godis fran Varberg. Han blev fascinerad
over defekterna och oregelbundenheten
i det formgjutna godiset. Ett arr pa la-
kritshjartat — 4r det en bypassoperation
eller ett daligt lakt karlekssar? I Dawids
bilder har godisbitarna genomgatt en
magisk forvandling. Fortfarande igen-
kanningsbara har de bytt sin anonymitet
till ndgot som plotsligt hejdar blicken.
Utstallningen ”Dawid med Merit”,
dar Merit ar namnet pd saval godiset som
godisfabrikorens dotter, 6ppnar den at-
tonde september i konsthallen pa Milles-
girdeniStockholm. Det unika i samman-
hanget ar att alla 44 bilder kommer att ga
under klubba i ett samprojekt mellan
Bukowskis och Millesgarden. For forsta
gingen auktionerar man bort en hel ut-
stallning. Bilderna, som 4r ungefir en
gdnger en och en halv meter, finns endast
i tvd exemplar var. Ett exemplar ska auk-

f‘.-‘\\
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tioneras ut, medan det andra kommer att
skinkas till ndgot av alla de foretag som
har stillt upp gratis for projektet.

— Redan fran borjan hade Dawid be-
stamt att overskottet fran utstallningen
skulle ga till Barncancerfonden, och vi
har tillsammans arbetat hart for att hit-
ta sponsorer till mdnga moment i pro-
jektet, siager Isabella Nilsson, chef for
Millesgarden.

BILDSVITEN INNEHALLER 11 lakrits-
motiv och 33 motiv i farger fran gift-
gront till sjalvlysande rott. Defekterna
fran gjutformarna gar igenom i alla de
olika firgerna. Piron eller doskalle, alla
ar de fotograferade i samma skala sd att
det naturliga forhdllandet finns kvar
dven om proportionerna har dndrats
drastiskt.

— Jag arbetar ofta sa, att jag hittar en
slags metod som fér styra hela proces-
sen, siger Dawid.

Isabella Nilsson talar om konstniren
och utstillningen med virme i rosten.

— Det finns en slags varsnad av skor-
het i bilderna som ar valdigt typiskt for
Dawid. Han ser forbi formerna och be-
rdttar ndgonting annat, ndgonting mer.
Detirdetsomdr s fangslande med hans
verk, bilderna blir 6gonoppnare.

I BORJAN AV augusti gick man ut med
ett pressmeddelande till foretag for att
hitta intressenter till auktionen. Forsalj-
ningen av bilderna ir koncentrerad till
detta enda tillfalle. Bukowskis vd Carl-
Gustaf Petersén kommer personligen att
halla i auktionen pd 6ppningsdagen.

—Detir viktigtatt komma ihag att pri-
mart handlar inte detta om valgorenhet.
Forst och framst dr det en konstutstall-
ning som sekundart for med sig ndgon-
ting gott, siger Dawid.

Victoria Wahlberg

DAWID

Har varit verksam i snart tre decennier och
arett val etablerat namn inom saval inter-
nationell som nationell samtidskonst. 2004
tilldelades han Sveriges bildkonstnarsfonds
Stora pris. Motiveringen l6d:

”"Dawids betydelse for svensk samtids-
konst kan knappast 6verskattas. Han har
under snart 30 ars konstnarlig verksamhet
utforskat de fotografiska materialens mgj-
ligheter och Iyft dem till nagot utéver det vi
vanligtvis kallar ett fotografi. | Dawids bilder
ar ytor och skuggspel aterkommande
teman, dar den fotografiska tekniken, preci-

sionen och de strama kompositionerna éver-
rumplar betraktaren. | arbeten som Rost,
DAGRAM, COMP, och #-series transformerar
Dawid, med storformatskamerans och foto-
papprets hjalp, vardagliga ting till saval
exklusivt vackra som djupt oroande bilder.”

Dawid med Merit

Konsthallen Millesgérden pa Lidingd i
Stockholm, 8 september — 6 november.
Utstallningen ar ett samarbetsprojekt mellan
konstnaren, Millesgarden, Bukowskis och
Barncancerfonden.

b
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Dawid har fotograferat godismotiv och
andrat proportionerna drastiskt.
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UNGDOMSTRAFF | AHUS

Ingenting
var omojligt

Lekar, fyrverkerier, karuseller, bio
och kyliga bad i havet. En traff med
barncancerforeningarnas ungdoms-
grupper rymmer det mesta. | ar hdlls
métet i Ahus i Skane, och blev som
vanligt valdigt uppskattat.

I AR VAR det Barncancerforeningen So-
dras tur att ta hand om ungdomsgrup-
pens drliga stormote. Motet holls under
Kristi Himmelsfardshelgen pa hotell
Ahus Strand. En av arrangérerna var
Cecilia Nystrom fran Kristianstad, som
berittar att triffen blev lyckad.

— Vi har fétt flera brev fran deltagare

olla 10

som tackar for motet och berittar att de
hade vildigt roligt. Det kdnns kul, sager
hon.

— Vi triffades pa torsdagen och den
kvillen lekte vi *Ingenting dr omojligt™.
Videlades uppilagoch fick satsa ” Ahus-
dollar” pa de andra lagen — om de till ex-
empel skulle klara att bygga en pyramid
av muggar eller kasta frisbees.

P4 fredagen var det dags for en tur till
Ahusparken, med karuseller och annat
roligt. P4 eftermiddagen dkte gruppen till
Kivik, och besokte bland annat musteri-
butiken och &t dppelkaka. Fredagskvil-
len var vikt at livemusik och fyrverkerier.

Vaccinationsskyddet forsamras

efter behandling for barncancer

En avhandling fran Sahlgrenska
akademin i Goteborg visar att den
cytostatikabehandling som ges
till barn med akut lymfatisk leu-
kemi paverkar immunfdrsvaret
mer negativt an vad man tidigare

trott. Detta betyder att svenska
sjukhus nu far nya riktlinjer for
vaccination.

Anda sedan cytostatika borjade an-
vindas for ungefar 50 ar sedan har la-
karna kant till att immunforsvaret pa-
verkas. Efter att den sista dosen cyto-
statika getts borjar en fysiologisk
aterhamtning i kroppen. Immunfor-
svaret forsoker terstilla sig sjilv.
Likaren Torben Ek pa barn- och

18

ungdomskliniken i Halmstad har i sin
avhandling undersokt en grupp barn
som behandlats for akut lymfatisk
leukemi under den senaste T1o-ars-
perioden, alla vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Gote-
borg. Barnen genomgick provtag-
ningar under det forsta halvaret efter
behandlingen. Resultaten visade att
barnen hade kvar skador i immunfor-
svaret sex médnader efter att behand-
lingen avslutats. Ett intressant fynd
var att manga barn forlorat det vacci-
nationsskydd mot difteri, stelkramp
och bakteriell struplocks- och hjarn-
hinneinflammation, som de fitt innan
de blev sjuka i leukemi.

Resultaten har redan anvints for

- Pé lordag formiddag dkte vi till
Bromolla for att vara pa ”Filmpalatset”,
som anses vara Sveriges finaste biograf.
Vi sag Peter Dalles ”Skenbart”, berittar
Cecilia.

— P34 eftermiddagen begav vi oss till
Karlshamn och experimenthuset Kreati-
vum. Under kvillen var det lotteri av oli-
ka sponsrade saker. Jag vill passa pa att
tacka alla foretag som skiankt grejor till
oss!

P4 sondag eftermiddag var det dags
for deltagarna att bege sig hem igen.

— Men vi ses nog igen nésta ar, siger
Cecilia.

att skapa nationella

riktlinjer for hur

barn ska vaccineras

efter cancerbehand-

ling. For att oka kun-

skapen planeras fortsat-

ta studier kring vaccinationsskydd
och immunforsvarets funktion efter
barncancer.

I Barn & Cancer nummer 4-2004
berittade vi om Anna Nilssons forsk-
ning pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus
i Stockholm. Anna Nilsson fann i
princip samma resultat som Torben
Eks forskargrupp, men hennes forsk-
ning var inriktad pd immunforsvaret
mot madssling, passjuka och stel-
kramp.

4-2005 BARN & CANCER
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HaLLoOJ!

Jahapp. Tillkaka i Humleskolan igen. Bide kul och trikigt, men jag dr i alla fall gulast
i KMassen = trots att det har regnat sa mycktt!

Vilket sommarlov jag har hafe! Forst fick jag 3ka flygplan dnda till Mallorca. Det dr
en spansk & i Medelhaver. Nir jag kom hem var jag och seglade i Stockholms skirgird.
Och 353 har jag forstds lekt, kadat, dtit jordgubkar, druckit en faslig massa safx och en
massd anndt kul. Vad har du gjort pa ditt sommarlov? Skriv och berditd, si fir du ew
fint Humlankokmirke!

| s e

Har &r jag ute och seglar med nagra kompisar.
D& var vi i Sverige, och det regnade nagra

Kolla vilken strand val? Tog ok dagar. Det gjorde det inte pa Mallorca.

ha den alldeles fr mig sjalv!

Har ligger mina resvaskor fardig-
packade. Mina simfdtter fick int?
plats, s3 det fick jag kopa nya pa
Mallorca.

Mallorca &r jittevackert pé kvillen ocks3

Har tittar jag p3 sol 3
nedgangen. De aldi
romantiskt! gangen. Detvar valdige

IS););:‘ hi;?:;ggn hade sa manga vattenleksaker Har ligger jag och solar. Fast jag
) Ech rald !ng sett maken. Och jag fick vara fick vara under ett parasoll for att

inte solen skulle branna mig. (Det
arju jag som ska brinnas, haha!)
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Tva symposier om cancer

DEN 17-18 JUNI hélls ett symposium
om molekylar onkologi med titeln "Molecular
Oncology — from bench to bedside” pa
Karolinska Institutet i Stockholm.
Barncancerfonden var delfinansiar och huvud-
donator var Medicinska Nobelkommittén. Ett
flertal "storheter” och férelasare fran hela varl-
den fanns pa plats. Eva och Georg Klein var
hedersgaster.

| oktober &r det ocksa dags for ett sympo-

Du vet val om att du
inte ar ensam?

sium dar Barncancerfonden &r finansiar:
"Maintenance of long-term immunity in man”.
Till detta symposium kommer varldsledande
auktoriteter for att tala om och belysa olika
mekanismer for immunitet. Bakgrunden ar
bland annat de studier som Anna Nilsson och
Torben Ek bedrivit kring behovet av nya vacci-
nationer av barn som genomgatt cytostatikabe-
handlingar. Anna Nilsson &r ocksa en av arran-
gdrerna av symposiet. @

Studiedag om sena
komplikationer
for skolpersonal

Tisdagen den 8 november arrangerar
Barncancerfonden i samarbete med
Specialpedagogiska Institutet Ostra en
studiedag for pedagoger och annan skol-
personal.

Studiedagen kommer att handla om hur
barn och ungdomar som fatt sena kompli-
kationer efter sin cancerbehandling
bemots och bér bemdétas i skolan.

Mer information om studiedagen, som
kommer att hallas pa Lararhdgskolan i
Stockholm, finns p& www.barncancerfon-
den.se. ®

Barncancerfonden
finansierar hjarn-
tumorsskoterskor

BARNCANCERFONDENS
styrelse har beslutat att finansiera en
ny typ av tjanster pa de sex barncancer-
centrumen i Sverige. Det handlar om
sjukskoterskor som ar specialiserade
pa hjarntumdrer hos barn och de speci-
fika behov som dessa barn har.

Till att borja med blir det forsoksverk-
samhet i tre ar. Uppfdljning och utvarde-
ring kommer att ske arligen, och inom
tre manader efter forsoksperiodens
slut. Darefter tas beslut om fortsatt-
ning. ©

VARJE AR DRABBAS CIRKA 300 BARN | SVERIGE AV CANCER

VILL DU KOMMA | KONTAKT MED NAGON

AV BARNCANCERFORENINGARNA?

Tack vare stora forskningsinsatser och framgangsrikt kliniskt arbete éverlever
idag tre av fyra barn sin sjukdom. Barncancerfondens vision &r att alla barn

som drabbas av cancer ska bli friska.

OM BARNCANCERFONDEN

Pg 9020 90-0

OM BARNCANCERFORENINGARNA

www.barncancerfonden.se/foreningar

4-2005 BARN & CANCER
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Johan Hederstedt invald i
Barncancerfondens styrelse

JOHAN HEDERSTEDT har valts
in som ny ledamot i Barncancer-
fondens styrelse. Johan Hederstedt
var under dren 2000—2004 dverbe-
falhavare (0B), det vill siga chef for
forsvarsmakten.

— Jag kanner ett stort engage-
mang for de fragor som Barncan-
cerfonden driver, siger Johan
Hederstedt.  Barncancerfondens
stod till forskningen har haft stor
betydelse for den positiva utveck-
lingen inom barncanceromradet,
och jag ser fram emot att bidra till
en ytterligare utveckling av dessa
insatser.

Johan Hederstedt har 30 rs er-
farenhet som utbildare, pedagog
och utredare inom forsvarsmak-
ten. Under hans tid som OB genom-
forde han den storsta omstruktu-
reringen av forsvarsmakten i mo-
dern tid. Under den senaste fem-
arsperioden har han aven fungerat
som mentor till chefer i sdval pri-
vat som offentlig verksamhet.

Johan fick i december 2004 re-

geringens uppdrag att samordna
och organisera verksamheten i s6-
dra Thailand, efter tsunamikatas-
trofen. Framst handlade det om
hemtransport av avlidna svenskar.
— Johans Hederstedts stora erfa-
renhet av ledarskap och operativt
arbete pa olika nivier kommer vil
till passivar verksamhet, sager Eva
Gillstrom, arbetande styrelseord-
forande i Barncancerfonden. Det
faktum att Johan har ett vil ut-
vecklat ndtverk bland politiker,
foretagsledare och chefer for myn-
digheter dr mycket positivt.

Du kan stodja

VISSTE DU ATT du kan stddja
Barncancerfondens arbete regel-
bundet, via autogiro? Nu finns en
ny folder med information om
hur autogirot fungerar: ”Vin for
Livet”. Det finns ocksd ett kon-
cept for foretag som vill stodja
Barncancerfonden regelbundet:
”Foretagsvan for Livet”.

Bida informationsfoldrarna
finns att bestalla hos Barncancer-
fonden. G4 in pd www.barn-
cancerfonden.se/bestall eller ring
08-584 209 oo.

Via Barncancerfonden kan du
ocksa bestilla var folder om tes-

Barncancerfonden via autogiro

DET FINNS
VIKTIGARE
SAKER | LIVET

AN JOBBET

tamenten,  verksamhetsberat-
telsen fran ar 2004 och dessutom
dekaler och klistermarken att
sdtta pa exempelvis bilrutan.

BARN & CANCER 4-200j§
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PONTUS LUNDAHL

11-18/9  Stangt for underhall.
18 -25/9  Stangt for underhall.
25/9-2/10 Rekreation
2-9/10 Visommist
9-16/10 Rekreation
16 —23/10 Rekreation
23 -30/10 Visommist
30/10-6/11 Rekreation, sena komplikationer
6-13/11 Rekreation
13 -20/11 Rekreation
20-27/11 Personalvecka
27/11-4/12 Personalvecka
4/12 - 11/12 Visommist

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

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

Almers Hus invigdes i januari 1993, efter flera ars
hart arbete med planering och ombyggnation. Nu, mer
an tio ar efter invigningen, har narmare 7 000 personer
besokt rekreationsanldggningen for att hdmta kraft och
inspiration. P4 www.barncancerfonden.se/almershus
finns mer information.

BOKNINGSANSVARIGA

Maria Renstrom, Norrlands Universitetssjukhus i Ume3,
telefon 090-785 21 13

Carina Mahl, Universitetssjukhuseti Lund,

telefon 046-17 81 05

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

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

Helena Oreland, Astrid Lindgrens Barnsjukhus

i Stockholm, telefon 08-517 781 84

Marie Sandgren, Universitetssjukhuset i Linképing,
telefon 013-22 47 92
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Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

Barncancerfondens adress:
Box 5408, | 14 84 Stockholm
Telefon 08-584 209 00, fax 08-584 109 00

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

GASTKRONIKA
PI1JA LINDENBAUM

PIJA
LINDENBAUM

o

san Huw'wcm pappa var bra.

=
s = a

n PATEA ville papp VA. .. SN PP byckie jag VAR BRy

b



