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Mot tva
tv-kandisar

' "Ivar Kindstedt och Adina Carlinger berattar
sina historier i TV4:s Postkodmiljonaren.”

Bildspecial fran
jubileumsaret

ad for ba
umor

“Stralningen ir som sol. Om man branner sig BARNCANCER
vill man ju inte gora det igen” sidan s FONDEN
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INNEHALL NR 5-6 2007 >>>

Snart klattrar Adinaigen..........cceceecevceuccnennee. 6=2
Adina Carlinger &r en av Barncancerfondens tv-kéndisar fran
programmet Postkodmiljondren. | ett tv-inslag beréttar Adina
for Sofia Ragenklint om sin tid med cancern och att hon langtar
efter att fa klattra i trad igen.

Pa sidan efter traffar vi lvar Kindstedt som ocksa varit med
i Postkodmiljonaren.

Extern skola ger extra stod ....................... 12—13
Alviksstrandskolan i Stockholm &r en viktig kugge for de barn
med férvarvad hjarnskada som inte klarar av att ga tillbaka
direkt till sin gamla skola efter sin sjukhusvistelse. For rehabili-
teringsteamet pa Astrid Lindgrens barnsjukhus ar skolan ett
effektivt satt att hjalpa dessa barn som annars har tvingats
stanna kvar i sjukhusskolan trots att de inte behdver ndgon
medicinsk vard.

100 miljoner till nationellt natverk ................. 14
Barncancerfonden satsar 100 miljoner kronor pa ett nationellt
forskningsnatverk kring neurala barncancertumérer som tumo-
rer i centrala nervsystemet och neuroblastom. Syftet ar att sam-
ordna och stimulera forskningen vilket i sin tur kommer att leda
till 6kad 6verlevnad och livskvalitet hos barn med dessa sjukdo-
mar. Tanken &r att Barncancerfonden kommer att betala ut de
100 miljoner kronorna under en period av fem till tio ar.

Jubileumsaret — sa blev det....................... 15-17
Aktiviteterna har varit manga och tagit plats dver hela landet.
Barncancerfonden har &kt fran ort till ort tillsammans med
Stjarnskottsturnén, deltagit pa konferenser, haft jubileumstill-
stallningar men framfor allt traffat manniskor som har varit
intresserade av fondens verksamhet och fragat hur de kan hjal-
pa till. Med gemensamma anstrangningar har insamlingsmalet
pa 125 miljoner kronor uppnatts.

Tema: Wilms’ tumar ...............ccucuneeeee.... 1822
Wilms’ tumdr ar den vanligaste formen av njurtumér hos barn.

| Sverige insjuknar ungefar 10 till 15 barn om ret. Av dem blir 90
procent friska. Barn & Cancer har traffat ndgra familjer som ar
drabbade och som vet mycket om sjukdomen. En annan som
vet mycket om Wilms’ tum®r ar Ingrid @ra som ar dverldkare vid
den barnonkologiska avdelningen vid Universitetssjukhuset

i Lund.

Bidragen ska
landa dar de
behovs mest

LAT FORSKNINGSPENGARNA g3 till
forskning — inte till administration.

Under den devisen vill Barncancerfonden
forsoka fa ner de administrativa palagorna
som tar pengar fran den oerhort viktiga
forskningen.

Bakgrunden ar foljande: I dag betalar
forskningsstodjande ideella organisationer ett
administrationspdslag pa 18 procent pa fon-
dernas forskningsanslag till forskande univer-
sitet eller hogskola. Ytterligare 17 procents
paslag blir det for en fond som skanker sina
pengar till preklinisk forskning — det vill siga
dar forskningen gors i provror i ett laboratori-
um. Pengarna gr till gemensamma kostnader
for exempelvis bibliotek, lokaler, telefonvaxel
och sd vidare vid respektive larosate.

Dessutom betalar Barncancerfonden till
statskassan en hogskolemoms pa 8,7 procent
pé alla forskningsanslag som delas ut. Efter-
som Barncancerfonden ar skattebefriad far
den momsen inte dras av. Det innebar att
barnonkologiforskningen och/eller barn-
cancervarden forlorar ytterligare sju till dtta
miljoner kronor varje ér.

Fragan maste upp pd agendan och en even-
tuell radsla for att givarna ska dra sig tillbaka
far inte hindra oss fran att genomlysa frigan
ordentligt. Det ingdr i vart uppdrag och
oppenhet ger trovardighet.

De insamlade medlen ska ga till att hjilpa
cancersjuka barn i dag och i morgon. Inte till
statskassan eller till administration pa fors-
kande universitet eller hogskola.

Barncancerfonden firar 25 dr i 4r. Men vi
slar oss inte till ro och invintar so-drsfesten.
Vi kommer att fortsitta kimpa, med vara
givares hjalp och fortroende, for de barn som
drabbas av cancer och deras
familjer.
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'EN DAG MED...

ANNA FORSS

Bus och bollar

DET AR BARA ANNA, ingen annan i famil-
jen, som far krama Ziggy, den 18 manader
gamla labrador retrievern.

— Det kanske ar for att han faktiskt ar min
hund. Eller ocksa for att jag &r minst.

Hon har léngtat efter en hund sedan hon
var fyra ar och nar hon antligen fick Ziggy blev
hon jatteglad.

Anna Forss ar tolv och ett halvt ar och bor i
Skelleftea med mamma, pappa och storasys-
ter Emmy. Pappa gar ut med Ziggy pa morgo-
nen och Anna tar honom efter skolan. Mamma
hjalper ocksa till, men Emmy, som &r 17 ar, ar
mer intresserad av musik och sant.

— Och s ar hon inte hemma sa ofta heller.
Tva ganger i veckan spelar Anna basket i
KFUM. Pa helgerna &r det ofta match. Anna har
spelat i drygt ett ar och i hennes lag ar manga
ratt nya. Lagen de spelar mot har ofta hallit pa

langre.

ar bast

— Vivinner inte sa ofta, nastan aldrig fak-
tiskt. De andra brukar vara ratt éverlagsna.
Men vi kdmpar bra. Och s& har vi roligt. Sar-
skilt nar vi aker ivag pa bortamatcher.

Tjejerna har haft bortamatch sa langt bort
som i Gallivare. Dit ar det 36 mil. | helgen spe-
lar de mot Gallivare igen, men pa hemmaplan.

— De ar ganska bra. Jag brukar géra mal
ibland, men jag &r kanske inte den som
skjuter mest.

Anna gillar basket och skulle mycket val
kunna tanka sig att bli basketproffs nar hon
blir stor. | skolan tycker hon annars att NO och
bild &r kul. Och pa fritiden leker hon gérna
med kompisarna, eller med Ziggy forstas.

— Han ar ganska busig. Men han skaller Jlr
inte, bara morrar lite och han tuggar inte
s6nder saker. Kanske nagot gosedijur,
men inget annat.

KARALINGK A INCTITHTET

1 maj 2002 upptackte Anna Forss, da 7 ar, en svullnad vid tinningen. Det visade sig vara en tumor som satt mellan dgat och hjarnan.
Anna fick diagnosen lymfom B-cell. Lymfomceller ar av samma typ som leukemiceller. Visserligen hade Annas tumérceller spridit sig
till benmargen, men inte i sa hog grad att sjukdomen raknades som leukemi. Annas behandling pagick i tva och ett halvt ar. Strax fore
jul 2004 avslutades underhalisbehandlingen.

TEXT: MAJA HOK FOTO: PATRICK DEGERMAN
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HANS NORDSTROM

Foppa skriver sin autograf
pa en ung supporters troja.

Foppa spelar pa barnens sida

PETER "FOPPA” FORSBERG :ir mycket
aktiv i det lite annorlunda laget Ice-
breakers tillsammans med flera andra
kinda hockeyprofiler som Henrik
Zetterberg, Markus Nislund och
broderna Daniel och Henrik Sedin.
Hir ar det inte matchresultatet som
ar det viktiga utan insamlingsresulta-
tet. Hockeylaget Icebreakers spelar
namligen in pengar till Hockeyproff-
sens stiftelse i Vasternorrland som i
sin tur ser till att pengarna hjalper
sjuka och handikappade barn i Vis-

ternorrland. Hitintills har man kun-
nat dela ut 6ver tvd miljoner kronor

i stipendier och leksaker. I somras
spelade Icebreakers matcher i Finland
och i Leksand. De tvd matcherna
resulterade i 650000 kronor till barn-
sjukvarden och barncancerpatienter

i Vasternorrland.

Startkapitalet till stiftelsen, som
bildades sommaren 2002, har done-
rats av Peter Forsberg. Ovriga svens-
ka NHL-proffs bidrar pd olika satt
for att tillfora stiftelsen kapital. o

Ny teknik for
tidig diagnos

UNDER 2006 UTVECKLADE Ola Séderberg
och hans kollegor vid institutionen for gene-
tik och patologi en ny teknik, in situ PLA

(in situ proximity ligation assay), som
kunde upptacka kommunikation mellan pro-
teiner i celler. Efter att ha férfinat metoden
kan man nu se hur proteiner genomgar for-
andringar inuti en cell.

— Metoden ger battre mojlighet att verk-
ligen férsta hur proteiner fungerar i cellen
och kan visa vad som ar fel i sjuka celler,
som exempelvis cancer. Den forfinade
metoden har potential att revolutionera
cancerdiagnostiken, sa intresset for denna
metod ar mycket stor inom forskarvérlden,
sager Ola Soderberg.

Proteiner bygger upp kroppens celler och
vavnader. | dag kdnner forskarna i stort sett
till alla de proteiner som kan bildas. Manga
sjukdomstillstand kan kopplas till protein-
forandringar, sa darfér ar det viktigt att 6ka
kunskapen om vilka proteiner som binder till
varandra, hur de arbetar tillsammans i cel-
lerna och hur processerna paverkas av olika
storningar.

Den medicinska tidskriften Molecular &
Cellular Proteomics har i en artikel beskrivit
Uppsalaforskarens teknik som sarskilt

intressant. ®
Kalla: Uppsala universitet

TRE BARN PA ASTRID
LINDGRENS SJUKHUS
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WILLIAM WALLANDER,
9ar.
1. Nej, eller vetinte.
2. Jag hoppas att jag far ett

ocksa dnskat mig Star Wars-
lego.
3. Stanna och leka med alla leksaker.

radiostyrt flygplan, men jag har

1. Tror du att tomten finns?
2.Vad tror du att du kommer att fa i julklapp?
3.0m du vore jultomten for en dag, vad skulle

du gorada?

SARA RANGBLOM,
2 ar, svarade via pappa Ake.
1. Jo, jag har ju sett honom

finnas.
2. En docka till! Jag tycker
det &r jatteroligt med dockor.

Jag har en bebisdocka som suger pa en napp.

Den ar rolig.

3. Géra som tomten gor. Aka runt och lamna

julklappar till andra barn, men behalla nagra
sjalv.

forra julen sa da maste han ju

SIMON WALLENHOLM,

4ar.

1.Férra aret nar tomten kom
sprang jag och gdmde mig
under kdksbordet. Jag fick ett
Nalle Puh-pussel av tomten,
men jag kom inte fram fran
bordet forran tomten hade gatt.

2. Fler Star Wars-legogubbar. Jag har ett
par, men jag saknar figuren Bobba Fett.

3. Nérjag slutade med napp sa skickade
jag upp mina nappar till tomten i Nordpolen.
0m jag var tomte skulle jag aka upp till Nord-
polen och kolla efter mina gamla nappar.

§-6-2007 BARN & CANCER
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Rekordbidrag

Barncancerfondens generals&kre‘erar‘e o

tar emot pengarna i progg@ammets === «_
Postkodmiljonaren.

ARETS UTDELNING FRAN Postkod-
lotteriet gav 42,6 miljoner kronor till
Barncancerfonden. Sammanlagt delade
Postkodlotteriet ut 208 miljoner kronor
till Radda Barnen, Barncancerfonden,
Virldsnaturfonden WWEF, Bris, Sjoradd-
ningsssallskapet, Hjart-Lungfonden,
Alzheimerfonden, Likare utan granser
och Postkodstiftelsen.
Barncancerfonden dr en av Postkod-
lotteriets storsta formanstagare. Arets
rekordsumma pa 42,6 miljoner kronor

ger forskningen kring barncancer stora
mojligheter.

— Pengarna fran Postkodlotteriet bety-
der att vi nu vagar satsa pd langsiktiga
projekt. Vi arbetar for att alla barn som
drabbas av barncancer ska bli friska
men fortfarande har barn med tumorer i
hjarna och nervsystemet samre diagnos.
Nu har vi mojlighet att satsa annu mer
pa dessa barn, siger Olle Bjork, general-
sekreterare for Barncancerfonden. o

Foraldratraff
i Indien

I MANADSSKIFTET oktober/november héll
foraldranatverket ICCCPO sin arliga barn-
cancerkongress for sjukvardspersonal och
barncancerorganisationer. Platsen var
Mumbai och besdkarna var medlemmar
fran ICCCPO:s medlemsorganisationer.
Dessutom samordnar man kongressen
med SIOP (International Society of
Paediatric Oncology) som &r en internatio-
nell organisation for barnonkologer.
Barncancerfonden, som bidrar med ekono-
miskt stdd till kongressen, representeras
bland annat av generalsekreterare Olle
Bjork.

ICCCPO, The International Confederation
of Childhood Cancer Parent Organisations,
har 81 medlemsorganisationer i 65 lander.
Deras mal &r att sprida information och
erfarenheter till foraldrar med barn som
drabbats av cancer och att 6ka forutsatt-
ningarna fér alla barn att fa basta mojliga
vard. Las mer
pa deras webb-
plats: www.
icccpo.org. ®

P. NARAYAN/IBL

HAR DU EN FRAGA OM BARNCANCER SOM DU GARNA VILL ATT VI TAR UPP | SPALTEN "FRAGA OLLE BJORK”? SAND DEN TILL 0SS PA REDAKTIONEN:
REDAKTIONEN@BARNCANCERFONDEN.SE SA KANSKE DET BLIR JUST DIN FRAGA SOM BESVARAS | KOMMANDE NUMMER AV BARN & CANCER.

Barncancerfondens generalsekre-
terare professor Olle Bjork svarar pa
fragor kring barncancer.

TYVARR FINNS DET inget enkelt svar

barnet har haft och framfor allt vilken

forstar perso-

pa den fragan. Det finns ett par viktiga  typ av behandling barnet har fatt. nalen proble- -
nyckelfaktorer som ar avgorande for For att f3 ett korrekt svar ar det vik-  met och ar — Q
om ditt barn behover vaccineras pa tigt att stilla frigan till ndgon som kan  redan insatt i ,-/ \
nytt. avgora detta. ditt barns hela ,,__:‘;
Detar aldern pa barnet, vilka vaccina- ~ Min rekommendation ar att man behandlings- b
tioner barnet fitt fore paborjad cancer- vinder sig till det barncancercentrum  historia. @ ; f ‘
behandling, vilken typ av cancer som dar barnet har blivit behandlat. Dar 1 \
BARN & CANCER §-6-2007 5
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Adina léi,ngtar
efter att klattra

Kanske kanner niigen Adina Carlinger och Ivar
Kindstedt fran tv? | november var de med i ett inslag
pa TV4 i Postkodmiljondren som Barncancerfonden
stod bakom. Barn & Cancer ville veta lite mer om
Adina och Ivar sa vi akte for att traffa dem.

B&C 507.indd 6

et var jatteroligt att vara med i tv. De
fragade allt mojligt, om det var jobbigt
att vara sjuk, om jag tyckte det var oritt-
vist att jag fatt cancer och vad jag ville
gora nar cancern ar borta. Och jag langtar efter att
kunna klittra i trad igen! Jag hade precis hittat ett
jattebra klattertrad i skolan nar de sa att jag inte fick
klattra mer.

Adina Carlinger, 8 dr, ser bade blyg och lite nyfiken
ut dir hon ligger i sjukhussangen. Att Adina inte far
klittra i trdd beror pa att hon har ont om trombocy-
ter, blodplittarna som gor att blodet levrar sig, for-
klarar mamma Erika Carlinger.

I sangen bredvid sitter storebror Harald, 1o, och
spelar Game Boy for fullt. Smasyskonen Tilde och
Melker har fatt sova over hos kompisar.

Det dr en dag av viantan pa barnonkologen pa Ast-
rid Lindgrens barnsjukhus for familjen Carlinger. I

gar fick de aka in akut eftersom Adina hade fitt en
infektion som likarna vill halla under uppsikt. Hon
var snuvig med feber och hosta och har nu fatt en
rejdl dos penicillin. Forhoppningsvis far familjen dka
hem om ndgra timmar. Hostlovet har just borjat, och
tanken ar att familjen ska forenas med pappa Anders,
som ar pd gymnastikkurs. Sedan ska de dka till faster
i Smaland.

— Men vi borjar bli vana vid att inte planera for sa
lang tid framat, vi tar en dag i taget, sager Erika.

Det var i december for ett &r sedan som Adina bor-
jade bli ddlig. Hon var trott och hiangig och kriktes
oavbrutet. Efter en méanad utan forbattring fick hon
ta flera prover pd véardcentralen. Forst misstinkte
man magkatarr, men efter en huvudrontgen blev det
ilfart till sjukhuset. Likarna hade hittat en tumor pa
lillhjarnan.

EN VECKA SENARE opererades Adina, diagnosen
16d medulloblastom. For Anders och Erika 6ppnade
sig en avgrund, men Adina sjalv forstod inte s& myck-
et av det som hiande omkring henne.

—Jag tog det ganska vanligt. Det var en doktor som
berittade for mig att jag var sjuk. Senare, nir jag fick
reda pa att det var cancer, var jag mest orolig for att
jag skulle tappa héret. Och det ar jobbigt att inte ha

BARN & CANCER §-6-2007
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sa mycket har, forut hade jag tjockt har som gick anda
hit, sdger Adina och visar med hinderna vid axlar-

na.

Adina har behandlats med cytostatika och sex
veckors strilning. I dag fir hon cytostatika i cykler
om sex veckor, ndgot som kommer att fortsitta till
varen. Darefter blir det halvdrsvisa kontroller med
magnetrontgen for att kontrollera att tumoren inte
kommit tillbaka.

Vad har varit jobbigast?

— Att maten kan smaka konstigt, svarar Adina be-
stamt.

— Man langtar efter ndgot och sa smakar det kons-
tigt. Fastdetdr som en ond cirkel. Om jag dter smakar
maten ackligt, och om jag inte dter sd ar den anda
acklig sen, for da har man blivit alldeles domnad i
munnen for att man inte 4tit pa s lange.

Adina har fitt en “knapp” inopererad pad magen.
Den gor att hon kan fa niring genom en slang som
gar in i magsiacken och som portionerar ut naringen
via en pump.

- Jag har pumpen pd nitterna, men ocksé pa da-
garna i skolan for att orka mer. Jag kan dta som van-
ligt om jag vill, men d4 méste jag stinga av pumpen.
Annars blir det for mycket och da kriks jag.

BARN & CANCER §-6-2007
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TIDIGARE KUNDE ADINA ha rejdla humorsvang-
ningar, men sedan hon boérjade anvinda pumpen
aven dagtid har det blivit mycket battre, berittar
Erika.

— Innan jag anvinde pumpen pd dagarna var jag
valdigt trote, fortydligar Adina.

Erika berittar att hon numera funderar mycket
mer pa allt som kan hinda barnen, jamfort med
innan Adina blev sjuk.

— Samtidigt galler det att forsoka slippa tankarna,
detdringen idé attlagga ner tid pa sidant som kanske
aldrig kommer att handa. Men det dr svart. Oron
kommer alltid att finnas dar, sarskilt nar det giller
Adina och hennes framtid.

Att familjen valde att vara med i Barncancerfon-
dens inslag i TV4 var inget svart beslut.

— Dels ville vi visa att man kan ha livsgladje fast
man ir sjuk, dels tycker vi att det ar jatteviktigt med
Barncancerfondens arbete och att de far in pengar till
forskningen. Det har kan vara vart tack.

AMI HEDENBORG

ANDERS CARLINGER

Pa nasta sida traffar du Adinas
tv-kompis Ivar Kindstedt. >>>

7
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>>> om jag spanner armen sa ser jag att muskeln finns dir,

men jag maste lara mig igen hur man gor. Jag kimpar
hela tiden.

For Ivar och hans familj har det varit tvd mycket
tuffa tva dr. Nar Ivar opererades i september 2006 var
det akut. Hans tumor, som senare diagnostiserades
till medulloblastom, var stor som en klementin och
satt mycket illa direkt mot hjarnstammen. D4 hade
foraldrarna, och Ivar, kimpat med olika utredningar
i over ett halvar. I efterhand har de forstatt att Ivar
troligen haft en tumor i hjarnan i flera ar.

— Nar Ivar var liten var han en liten stillasittande
filosof — dessutom lite lat, tyckte vi ibland. Han var
valdigt forsiktig och sa ofta att han var yr. Men vi
tolkade det som en del i hans lite lill-gamla person-
lighet. Det gor forsts valdigt ont att tinka pa i dag.

Just nu dr familjen lite omtumlad. Ivar har i da-

HAKAN LINDGREN

— Klasskompisarna
och lararna stodjer mig
jattemycket, sager
Ivar Kindstedt.

’Snart ska vi ga
pa Monster Jam tillsammans”

B&C 507.indd 8
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ag ar valdigt radd for att ramla. Det dr nds-
tan sd att jag inte vdgar g har.”

Ivar Kindstedt gar mycket forsiktigt och
héller sig ordentligtiledstdngen ndr han ska
ta trappan ner till koket och vardagsrummet som
ligger pa bottenvaningen, sjalv har han sitt rum uppe
pa den nyrenoverade overvaningen. Har hemma hos
mamma Helene Kindstedti Tumba bor han varannan
vecka tillsammans med bonuspappan Tomas och lil-
lebror Sixten som snart blir tvd &r. Har bor ocksa
niodriga systern Ebba varannan vecka, de andra
veckorna idr de hos pappa Micke. Ivar, som fyller
tretton ar om nagra manader, har troligen fatt vissa
bestadende hjarnskador pd grund av sin hjarntumor.

—Jag har forlorat ganska mycket av balansen, styr-
kan och smidigheten. Jag kan inte springa eller cykla
och jag ar dalig pa att hoppa.

OM DET AR STRALNINGEN, tumdren eller ope-
rationen som ar orsaken till skadorna vet inte likar-
na sakert, och inte heller hur det kommer att utveck-
las i framtiden. Det viktigaste for Ivar just nu ar att
trana pa sdidant som man behover balans for att gora,
som att simma och dansa.

—Mina muskler ligger i 14 kan man siga. Jag orkar
inte lyfta saker. Men dnda har jag styrkan kvar, for

garna fatt reda pd att han ar fardigbehandlad. Egent-
ligen skulle han ha fitt cytostatika i fyra manader till
men hans kropp har tagit for mycket skada av be-
handlingen. Nu vantar i stillet magnetkameraunder-
sokningar var tredje médnad till en borjan, darefter
lite mer sallan.

— Jag kan bara hoppas att jag blir frisk, och det
verkar ju som det. Jag har borjat fa tillbaka héret, jag
kan hoppa lite och jag kan simma. Det kunde jag inte
under behandlingen.

Stralningen ar det som varit allra virst under den
har perioden, sdger Ivar.

- Strdlningen dr som sol. Om man brinner sig vill
man ju inte gora det igen. Men det var jag tvungen
att gora, tva gdnger om dagen i sju veckor. Sen fick
jag fula sdr bakom 6ronen ocksd som aldrig gick
over.

Sedan i hostas ar Ivar med i en stodgrupp med nio
andra pojkar.

— De har ocksa cancer, men inte pd samma stille.
Det ar valdigt kul i killgruppen, vi gor en masa roliga
saker. Snart ska vi gd pd Monster Jam tillsammans.

ATT VARA MED I TV var ocksd jatteroligt, tycker
Ivar. Sarskilt kul var det att flera av barnen i skolan
sett inslaget med honom.

For Helene var det heller inget svart beslut att stil-
lauppitwv.

—Det viktigaste var att Ivar s girna ville vara med,
han vill verkligen beritta allt. Sedan vill vi att de barn
som insjuknar i cancer i framtiden ska fa hjalp, och
om vi kan bidra med ndgot sa att Barncancerfonden
far mer pengar kinns det vildigt bra att kunna gora

det.

AMI HEDENBORG
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Postkodlotteriet
- spelet dar alla vinner

Sedan starten hosten 2005 har Post-
kodlotteriet delat ut 269 miljoner
kronor till lotteriets formanstagare.
Barncancerfonden har fatt 63 miljoner.

Pengar som anvands till Iangsiktiga
projekt kring forskning och behandling,
men dven till projekt for de drabbade
barnen och deras familjer.

EGENTLIGEN BORJADE DET langt tidigare
nar Svenska Postkodforeningen bildades
i december 2003 av grundarna Radda
Barnen, Barncancerfonden, Varldsnatur-
fonden och Svenska Postkodstiftelsen.
Foreningens Overgripande syfte var att
ekonomiskt stotta organisationer och
projekt genom att samla in pengar via ett
lotteri.

—Det var moderbolaget i Holland som
speciellt 6nskat Riadda Barnen, Virlds-
naturfonden och Barncancerfonden som
formanstagare och dgare av lotteritill-
standet. Formodligen for att man ville ha
vilrenommerade organisationer men
andd med en spridning av dndamadlen,
sager Anne Bergsten, marknadsansvarig
pa Barncancerfonden.

PA BARNCANCERFONDEN diskuterade
man om huruvida det var lampligt att
stilla sitt goda namn bakom spel.

- Fragan stottes och blottes, men man
kom fram till att Postkodlotteriet inte ma-
nar till mer spel eller skapar ett spelbero-
ende eftersom vinsten inte sker direkt,
sdger Anne.

I stillet ansdg man att Postkodlotteriet
var en otrolig mojlighet for Barncancer-
fonden att f in pengar till forskning och
andra viktiga projekt.

BARN & CANCER §-6-2007
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— Ett av Barncancerfondens mal ar att
sprida kunskap om barncancer. Postkod-
lotteriet ger oss en fantastisk chans att
gora det. Vindr en mycket bredare publik
an normalt, dessutom pad basta sind-
ningstid.

Under Postkodlotteriets forsta ar pro-
ducerade Barncancerfonden tolv infor-
mationsfilmer som sindes som inslag i
tv-programmet. Filmerna speglade fon-
dens verksamhet och karnan i den, bar-
nen.

ENLIGT ANNE BERGSTEN ir det inte nod-
vandigtvis svdrare att producera film dn
information for tidning eller webbplats,
men diremot mdaste man tinka annor-
lunda.

—Har handlar det om korta inslag som
ska formedla information, sprida kun-
skap, skapa medkansla och fa manniskor
att agera — och allt detta pd 20 sekunder.

Det ar svart att f4 med allt som ar vik-
tigt.

— Vi vill visa barnen, familjerna, fors-
karna och vardpersonalen. Dessutom
madste vi hinna forklara problemen utan
att verka alltfor probleminriktade. Vi
maste alltid landa i varfor vi gor det har
och vad var verksambhet ska leda till.

cRIETE

Det ar inte bara tidsbristen som gor
uppdraget svirt, utan dven kombinatio-
nen underhéllningsprogram och barn
cancer. Den blandningen dr problema-
tisk, men Overbryggs av att tv-inslagen,
precis som fondens 6vriga kommunika-
tion, till stor del 4r vinklade pa hopp.

— Vi har valt att visa hur barn med can-
cer har det och hur deras verklighet ser ut.
Detblir ofta lika kraftfullt som om vi hade
visat obehagliga bilder fran operationer.
Givetvis onskar jag att vi i framtiden ska
kunna ta upp den mest allvarliga aspek-
ten i var verksamhet: att vissa barn
faktiskt inte overlever och vad vi kan
gora for att forhindra det, siger Anne.

NAR BARNCANCERFONDEN for tva ar se-
dan inledde samarbetet med Postkodlot-
teriet var det med bdde nyfikenhet och
tillforsikt. Anne Bergsten forsoker sum-
mera den tid som varit.

—Framfor allt ar vi glatt forvanade over
att samarbetet genererade si mycket
pengar pa si kort tid.

Har det varit svart att £ folk att stilla
upp i tv?

— Nej, tvartom. Alla har varit mycket
tillmotesgdende och tycktatt det har varit
roligt. Framfor allt tror jag att folk forstar
vikten av att vi far ut vara budskap och
ser det hdr som ett sdtt att hjalpa till.

VICTORIA WAHLBERG

Vill du vara med i Postkodlotteriet? Las mer
och anmal dig pa www.postkodlotteriet.se.

07-11-30 11.05.15
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Gudmar Lonnerholm, 6verlikare pa barnonkologiska kliniken pa Akademiska sjukhuset i Uppsala,
ar évertygad om att en nordisk biobank kommer att bidra till en mer effektiv forskning.

Nordisk biobank
stottar leukemiforskning

En nordisk biobank med prover fran
barn med leukemi kommer att vara till
stor nytta for forskningen.

—Tack vare en sadan kan nya ron
komma patienterna till godo mycket
snabbare och effektivare, sager over-
lakare Gudmar Lonnerholm.

PA AKADEMISKA SJUKHUSET i Uppsala
borjade man forra dret att bygga upp den
nya biobanken. Har samlas blodprover
och benmirgsprover fran alla nordiska
barn som nyinsjuknat i eller fitt aterfall
av leukemi. P4 barnonkolgiska kliniken i
Uppsala har man i tio dr anvant den har
typen av prover i sin forskning och har
finns kompetens och rutiner att ta hand
om proverna, som flygs in frdn hela Nor-
den.

Hir renas, riknas, kvalitetstestas och
katalogiseras blod- och benmargspro-
verna. Sedan “vitalfryses” proverna, vil-
ket innebar att de frysta cellerna forblir
levande och kan borja foroka sig igen nar
de tinas upp. For att det ska vara mojligt
kravs att nedfrysningen sker i flytande
kvive vid minus 196 grader.

Gudmar Lonnerholm, professor och

10
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overlikare vid barnonkologiska kliniken,
ar en av initiativtagarna till biobanken
och ansvarig for den praktiska driften.
Han ser fram emot en vixande bank med
ett allt storre antal prover.

— Den blir en kraftfull och otroligt var-
defull resurs for nordisk barnleukemi-
forskning.

Nar nya forskningshypoteser eller lake-
medel ska testas kan forskarna direkt
utnyttja de prover som finns samlade och
behover inte vinta, kanske i manga ar, pa
att fa ihop underlag fran en passande pa-
tientgrupp. Det faktum att biobanken ar
kopplad till ett register dir man kan folja
sjukdomsforloppet over tid hos varje en-
skilt barn gor den sarskilt anviandbar.

NOPHO, DEN NORDISKA samarbetsorgani-
sationen for barnleukemildkare och fors-
kare, ar huvudman for den nordiska bio-
banken. Biobanken ar i huvudsak skapad
for att underlitta forskningen, men de
enskilda patienterna har fortur till sitt
eget material. Omen patient behover pro-
ver for nya tester eller for att prova nya
behandlingsformer kan virden bestilla
dem fran biobanken.

I 6vrigt kommer forskare att fa ansoka
hos NOPHO for att f3 tillgdng till bioban-
ken. Noggranna regler beskriver till vem
och i vilka sammanhang prover lamnas
ut, regler som utformats av en nordisk
samarbetsgrupp ledd av Mats Heyman
vid Barncancerforskningsenheten vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Tanken ar att biobanken pd sikt i hu-
vudsak kommer att finansieras genom de
forskningsstudier som anviander materia-
let, men under det uppbyggnadsskede
som nu pagar ar detta inte mojligt. I dags-
ldget dr darfor Barncancerfondens stod
mycket vidlkommet. Biobanken kunde
starta forra dret tack vare ett stort anslag
fran Jenny Nordqvists minnesfond. Men
fran och med 2007 4r Barncancerfonden
biobankens storsta bidragsgivare med ett
anslag pd 290000 kronor &rligen, tre ar
framat.

BARNCANCERFONDEN VILL att gruppen
bakom biobanken dven ska stotta arbetet
med att skapa biobanker for andra for-
mer av barncancer.

— Dir finns helt andra problem att ta
hansyn till vad galler hantering av mate-
rial frén solida tumorer. Har kanske man
kan tanka sig ett natverk av lokala bio-
banker med ett gemensamt register i stil-
let, siger Gudmar Lonnerholm.

MAJA HOK

BIOBANKER

En biobank innehaller prover som tas inom
sjukvarden. For att fa kallas biobank ska
proverna forvaras under en langre tid &n
cirka tvd manader och man ska kunna iden-
tifiera frdn vem proverna kommer.

De flesta proverna i de svenska bioban-
kerna &r blodprover, men det kan ocksa
vara vavander, cellprover, delar av cancer-
tumérer eller liknande. De riktigt stora
svenska biobankerna har byggts upp
genom rutinprover i olika halsoprogram, till
exempel PKU-registret med prover fran i
stort sett alla som ar fodda sedan 1974.

Sedan 2003 finns en lag om biobanker i
Sverige. Den sager bland annat att alla
patienter ska informeras om, och ge sitt
samtycke till, att de lamnar prov som spa-
ras i en biobank.

Nar ett forskningsprojekt vill anvanda
material fran en biobank ska projektet forst
godkannas av medicinsk-etisk namnd.
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Mobil rehabilitering

breddar h

Rehabiliteringen av barn med forvarvad
hjarnskada stracker sig langre an till
avslutad medicinsk behandling. Pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus har man
forstarkt sin interna rehabiliterings-
verksamhet med ett mobilt team och
en extern skola for att na hela vagen.

REHABILITERINGSTEAMET pid Astrid
Lindgrens barnsjukhus gor utredningar
av alla barn med forvirvad hjarnskada,
alltsa barn som har fotts friska och sedan
fatt en hjarnskada. Det géller oavsett om
skadan kommer av en olycka eller av bi-
verkningar efter en hjarntumor eller dess
behandling. Nir barnen lamnar sjukhu-
set finns fortfarande ett stort behov av
stod for att lara sig att leva med helt andra
forutsattningar an de ar vana vid.

Under 2006 uppmairksammades re-
habiliteringsteamet av politikerna, och
landstinget skot till sju miljoner kronor
for att forbattra vardkedjan for skolbarn
med forvarvade hjarnskador. For peng-
arna startades ett mobilt team med upp-
gift att utreda och folja upp barnen pa
hemmaplan, det vill siga stotta barnen
och foresla atgarder for att barnen ska
kunna aterga till sin gamla skola.

— Det mobila teamet dr en mycket ef-
fektiv uppfoljningsmetod och pd drygtett
ar har vi kunnat hjilpa 6ver 6o barn, si-
ger Bo Ericsson, ansvarig for all medi-
cinsk behandling av forvirvad hjarnska-
da pd Astrid Lindgrens barnsjukhus.

TEAMET BESTAR AV neuropsykolog, spe-
cialpedagog, kurator, barnneurolog och
sekreterare. De mest aktiva ar specialpe-
dagogen och neuropsykologen. Barnen
kommer pa remiss fran onkologen, tea-
met gor en utredning och limnar ett at-
gardsprogram till skola och forildrar.
Efter ett halvar foljs barnen upp, men se-
dan dr dtgarden avslutad. Behovs mer
stod mdaste man be sin onkolog om en ny
remiss.

BARN & CANCER §-6-2007
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jalpen

- Givetvis skulle vi vilja folja alla barn
med neurologiska symtom mer enhetligt
och under en lingre tid, men resurserna
racker inte till. En forutsittning for att
kunna ge dessa barn stod ar att vi har ett
nara samarbete med onkologen och neu-
rokirurgen. Med deras kunskap om bar-
nen har vi alltid ratt information att utga
ifran, sager Bo Ericsson.

Dessutom startade man viren 2007
Alviksstrandskolan, en skolinriktad re-
habilitering av barn som skrivits ut frén
sjukhuset och behoéver hjilp med over-
gangen till den vanliga skolan, det vill

e ———

Bo Ericsson &r ndjd med de extra resurser som
landstinget skot till 2006. "Resultatet aren
mycket starkare vardkedja.”

STEFAN BORGIUS

saga for de barn som behover mer stod an
vad det mobila teamet kan erbjuda.

FRAMFOR ALLT AR DET kognitiva pro-
blem och svirigheter med minnet som
kan gora det svart for barnen att hanga
med i skolarbetet eller att fungera socialt.
Losningen har tidigare varit att lita dessa
barn g kvar i sjukhusskolan innan man
forsoker slussa ut dem till deras gamla
skola igen, men det ar ett daligt alternativ
for alla parter. Barn som inte behover
sjukvard langre vill inte vara tvungna att
fortsatta vistas pa sjukhuset. Dessutom ar
detsvart for sjukhusskolan attskapa plats
och tid for bade nya och gamla elever.

— Alviksstrandskolan 4r en mellansta-
tion dar barnen forbereds for atergdngen
till sin vanliga skola. Skolgdngen ar an-
passad och sker i nira samarbete med
deras gamla skola och forildrar, siger Bo
Ericsson.

AVEN HAR AR TIDEN begrinsad. Eleverna
gar 20veckor pa Alvikstrandsskolan, ald-
rig mer. Bo Ericsson forklarar att skolan
framst d4r amnad for tondringar med stor
sjukdomsinsikt och som verkligen dr mo-
tiverade att trana bade sin fysiska och
sociala sida for att kunna ldr sig hur de
ska forhalla sig till omgivningen igen.

—Jagfunderar ofta pa de mindre barnen
som dr for sma for att borja i skolan. De
ar fodda friska och kan inte identifiera sig
med dem som har varit sjuka fran fodseln.
Min forhoppning ar att vi ska kunna
oppna ett speciellt dagis for dessa barn sa
att de far den rehabilitering de behover. T
dag hamnar de oftast i sirskola och det ar
inte ratt.

Varje ar far cirka 70 barn i Sverige di-
agnosen hjarntumor. Ungefar 25 av dessa
barn behandlas pa Astrid Lindgrens barn-
sjukhus och behover fortsatt rehabilite-
ring efter avslutad behandling.

VICTORIA WAHLBERG

IT
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Vincent, Sam, John, David, Jonatan och
Mimmi star det pa en tavla i fikarummet. Dar
finns ocksa scheman som talar om att David
har sjukgymnastik klockan ett och att Sam

ska plugga matte fore lunch.

Alviksstrandskolan
hjalper eleverna hem

lla elever pd Alviksstrandskolan
Astz‘ir uppskrivna pa tavlan och det

ar late att kolla var kompisen ar
just nu.

Omtanken ar ptaglig. Under vdr inter-
vju passar Alviksstrandskolans teamled-
are Fredrik Johansson pa att hojta feed-
back fran senaste mattelektionen till Sam
och John. Aven Vincents pappa, som
kommer forbi pa eftermiddagen for att
hamta Vincent, far veta att sonen skott sig
utmarkt.

Barnenvetattnagon alltid gir med dem
varje steg.

— Vi fungerar som stodhjul. En dag be-
hovs vi inte lingre och barnen klarar det
sjdlva. Vart mal ar att de ska vara s vil
forberedda att ga vidare att de nistan
langtar harifran, sager Fredrik.

Varje dag borjar med en morgonsam-
ling, ett viktigt forum for att lira kdnna
de andra men ocksé for att trana grupp-
samverkan, att ge och ta. Det finns en stor
flexibilitet i barnens scheman, som tar
hansyn till elevens sirskilda behov och
anpassas individuellt utifran ett grund-
schema.

- Givetvis finns alla basaimnen med som
svenska, engelska och matematik, men
det dr lika viktigt for eleverna med kogni-
tionstraning, fysiktraning, logopedi och
skapande amnen som bild, form och mu-
sik, sager Fredrik Johansson.

12
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Teamet pa Alviksstrandskolan har hela
tiden en dialog med elevens hemskola
samt rehabiliteringsteamet pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus, men daven samar-
betspartners som specialpedagogiska in-
stitutet, Hjarnkraft, Habiliteringscentra
och BUP. Att alla samverkar ar avgorande
for att uppnd basta resultat for eleven.

Fredrik papekar att vanligt skolarbete
ar en sak, men inget av de hir barnen be-
finner sig i sin vanliga situation.

— Det giller att lura det som ar déligt
och lyfta fram det som ar bra. Strategier
for att battra pa sitt minne ar ett sidant
exempel.

I STORT SETT ALLA elever har kognitiva
problem som gor det svart att fokusera,
planera och minnas. Problemen ar s pass
handikappande att barnen inte obemarkt
kan glida tillbaka till sina tidigare liv fore
skadan. Genom att arbeta med strategier
for hur de ska klara av problemen sanker
man stressnivan hos barnen och okar de-
ras formdaga att fungera socialt.

—De har utsatts for den hogsta nivén av
stress man kan tidnka sig i och med sina
skador och den behandling de har fatt.
Det dr svért att veta om det ar stressen
som paverkar exempelvis minnesfunktio-
nen eller om det ar skadan i sig. Helt klart
ariallafall attstrategierna vilar ut hjilper
barnen att hantera problemen.

Fredrik Johansson &r teamledare pa Alviks-
strandskolan och jobbar néra eleverna.

Delaktighet ar ett nyckelord pa Alviks-
strandskolan. Man gor manga aktiviteter
tillsammans, som att dka pa lager, 4ka bat
iskargdrden eller gd pd Grona Lund. Tan-
ken ar att barnen ska fa positiva associa-
tioner till sig sjalva och till de andra i grup-
pen.

— P4 vart ldger hade vi en 6vning dar
barnen forst skulle beskriva sig sjalva och
sedan fick alla kamrater beskriva varan-
dra. Barnen blev overvildigade av alla
positiva kommentarer frin kompisarna.

Att arbeta med barnens sjalvkansla ar
A och O i rehabilitering. Saker som de
forut tagit for givet kan i dag kannas
omojliga. Genom att forstirka barnens
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Alviksstrandskolans
kurator Maria Lindblad
hjélper David med
skolarbetet.

STEFAN BORGIUS

ALVIKSSTRANDSKOLAN

Alviksstrandskolan startade den 16 april

i ar och ska férstarka vardkedjan for barn
med foérvarvad hjarnskada genom att
erbjuda ett alternativ for de som inte klarar
av att atervanda direkt till sin hemskola
efter avslutad medicinsk behandling. Sko-
lan tar emot hogst sex elever 4t gangen
och ett team pa atta personer bestaende
av specialpedagog, sjukgymnast, arbetste-
rapeut, logoped, musiklarare, hemkun-
skapslarare och neuropsykolog. Kurator
samt teamledare stottar eleverna. | vissa
fall gar eleverna redan fran bérjan ett par
dagar i sin hemskola och ett par dagari

tilltro till sin egen formdga okar dven  har ldnga diskussioner om hur de ska

sjalvfortroendet. klara av vissa situationer. 2 n s s
. N . . . veckan pa Alviksstrandskolan. Andra bérjar
— Vi har manga diskussioner om vad — Men framfor allt handlar det om att heltid i Alvik men lgger successivt mer
man vill gora sen. Vad man har for mal-  peppa eleverna. Om de har kort fast kan och mer tid pa den egna skolan for att efter
sattning — att man ska ha en malsittning.  vi hjilpa till att peka ut andra vigar och 20 veckor slussas ut till sin hemskola.
Vi vill f4 barnen att stota och blota detta.  sitt att nd malen. Eleverna kommer till Alviksstrandskolan
Skolan ir ju egentligen bara en enda ling Slutdestinationen efter 20 veckor pa pa tvé satt. Antingen direkt frén Astrid

Lindgrens barnsjukhus eller utifran, det vill
sdga nar man ar fardigbehandlad fran
sjukhuset, har borjat i sin gamla skola men
att det inte fungerar. Eleverna ar 7—18 ar

forberedelse for livet efter skolan, och vet  Alviksstrandskolan ar en fungerande
man inte vad man vill d& ar det svdrt  plats i hemskolan och med en personlig
att motivera sig for skolarbetet, siager = malsdttning som nér langt bortom stu-

Fredrik. denten. De hir barnen har lart sig att gamla. De har en forvérvad hjarnskada pa
hitta tillbaka fran en av de svaraste perio- grund av exempelvis trauma mot huvudet

FOR DEM SOM INTE har sitt mdl klart  derna i sitt liv, och malet dr att de ska ha eller olika former av hjarntumar. Det &r inte

vintar ett hirt arbete. gjort detta med ett nytt sjalvfortroende ovanligt att vissa redan innan haft diagno-

sen ADHD och har ett beteendemdnster

— D4 maste vi luska och griva djupare.  och med vetskapen att de betyder ndgon- . eti beteendemonste
som gor att de utsatter sig for storre risker.

Ett sdtt ar att 6va rollspel for att forbe-  ting for andra. Det ar det viktigaste.
reda barnen infor exempelvis anstill-
ningsintervjuer. Fredrik berattar att de VICTORIA WAHLBERG
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|00 miljoner kronor ska ge

samlat grepp mot

och neuroblastom

Barncancerfonden satsar drygt hundra
miljoner kronor pa ett nationellt natverk
for forskning kring tumdrer i centrala
nervsystemet och neuroblastom.

Det betyder mer pengar till forskning
men ocksa battre samordning och sam-
arbete.

RUNDTANKEN AR att vi for for-

sta gdngen satsar pa ett helt pro-

blemomrdde i stallet for pa en-

staka forskningsprojekt. Vi vill
se nya losningar inom allt fran biologi till
rehabilitering och hoppas att forskningen
ska ta steg framat inom alla omriden,
sager Barncancerfondens generalsekrete-
rare Olle Bjork.

Neuroblastom i perifiera nervsystemet
och tumorer i centrala nervsystemet, det
som i dagligt tal kallas hjarntumorer, ar
vanliga tumorer hos barn. Trots det har
man hittills inte lyckats forbattra behand-
lingsresultaten pa samma sitt som hos
andra barncancersjukdomar, till exempel
leukemi. Bara halften av de barn som
drabbas av hogrisk neuroblastom eller
maligna hjarntumorer overlever fem ar
efter att sjukdomen har konstaterats. Be-
handlingen kan ocksd ge svdra biverk-
ningar och livsldnga handikapp.

BARNCANCERFONDEN STODER redan i
dag manga forskningsprojekt inom det
har omradet.

Men ett viktigt uppdrag for det nya nit-
verket ar att samordna och stimulera
forskning och forskningsutbyte. Bland

14
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annat tror man att forskare
som arbetar med hjirntu-
morer kan lira av forsk-
ningen kring neuroblastom
och tvirtom. Vi hoppas pa
manga synergieffekter dar
det ena projektet kan stodja
det andra med saval kun-
skap och metoder som ap-
paratur, sager Olle Bjork.

Barncancerfonden  har
givit barncancerforskarna
Birgitta Lannering 1 Gote-
borg och Per Kogner i Stock-
holm i uppdrag att organisera natverket.

— Jag hoppas att nitverket ska bli en
injektionsspruta och stimulera den bra
forskning som redan gors pa flera hall
i landet och ocksd initiera nya projekt,
sager Birgitta Lannering.

NATVERKETS STYRGRUPP har redan dra-
git upp riktlinjer kring viktiga omrdden
att stimulera.

Ettar biobanking dar man for framtida
forskning sparar och katalogiserar tu-
morprover frdn patienter i hela landet.
Négon sidan gemensam biobank for den
har typen av prover finns inte i dag men
en sddan skulle underlitta mycket for
forskningen.

Ett annat omrade ar rehabilitering som
ar oerhort viktigt for barn som drabbas
av de har typerna av tumorer. Darfor vill
man bilda en sarskild grupp for forskare
och kliniker fran olika discipliner som har
sarskilt intresse for just rehabilitering.

Birgitta Lannering.

hjarntumorer

Man vill ocksa satsa pa
information och planerar en
webbsida som ska bli till-
ganglig for savil forskare
och sjukvirdspersonal som
for patienter, deras familjer
och annan allméanhet.

Barncancerfonden inves-
terar 3,2 miljoner pa att
bygga upp nitverket och
darefter cirka Too miljoner
kronor under fem till tio ar
pa forskning inom omradet.
Nya forskartjinster, inter-
nationellt utbyte, kurser och olika natio-
nella och internationella samarbetspro-
jekt kommer att utvecklas och anslag till
nya forskarprojekt utlysas.

NATVERKETS ARBETE kommer att utvir-
deras regelbundet av en grupp internatio-
nella externa sakkunniga. Aven forsk-
ningsansokningarna kommer att bedo-
mas av extern expertis.

— Vi i styrgruppen bestimmer inte till
vilka projekt forskningsanslagen ska ga.
Vikan visa pa var vi ser ett speciellt behov.
Men det ar forskningens kvalitet som be-
doms. Det ar viktigt att forskningen ar fri,
sager Birgitta Lannering.

MAJA HOK

Fotnot: Birgitta Lannering ar barncancerlakare vid Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus och forskare vid Sahlgren-
ska akademin vid Géteborgs universitet. Per Kogner ar barn-
cancerlakare vid Astrid Lindgrens barnsjukhus och forskare vid
Karolinska institutet i Stockholm. Namnet pa det nya natverket
ar NBCNS, Neuralt barncancernatverk i Sverige.

BARN & CANCER §-6-2007

07-11-30 10.52.46



2007 HAR VARIT ETT speci-
ellt ar for Barncancerfonden.
Hela dret har gatt i 25-arsjubile-
ets tecken med aktiviteter Gver
hela landet. Startskottet for fon-
dens jubileumsar gick pa Kul-
turhuset pa internationella
barncancerdagen den 15 februa-
ri. Drottning Silvia fanns pa
plats och delade ut forsknings-
anslag till 6ver 60 forskare, och
Barncancerfondens styrelseord-
forande Johan Hederstedt de-
lade ut fondens journalistpris till
Annika Berg-Frykholm.

Programmet for jubileumsaret
speglade tanken med att nd ut
med information om Barncan-
cerfonden och dess verksamhet
samt att samla in pengar. Insam-
lingsmalet hojdes ritt rejalt fran
2006 ars mal pa 9o miljoner
kronor till 125 miljoner kronor
for 2007.

— Vi visste att jubileumsaret
skulle hjalpa oss att komma
nidra manniskor som ville bidra.
Att hoja insamlingsmalet var
dessutom en sporre for att ta
tillfallet i akt och utnyttja den
uppmarksamhet som jubileums-
aret forde med sig, sdger Ylva
Andersson, informationsan-
svarig pd Barncancerfonden.

Framfor allt s har det varit
talangtavlingen Stjarnskott som
hjalpt Barncancerfonden att sy-
nas fran soder till norr pa over

BARN & CANCER §-6-2007
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20 olika orter. Turnén har gistat
kopcentrum som till exempel
A6 i Jonkoping och Nordstan

i Goteborg med sina delfinaler.
Den stora finalen holls pd Skan-
sen och vinnare blev Vendela
Palmgren, 13 ar, frdn Stock-
holm.

Dessutom har Barncancer-
fonden genomfort en jubileums-
middag i Uppsala i samband
med Barncancerfondens arliga
stormote, en jubileumstraff pa
Liseberg for barncancerforen-
ingarnas medlemmar som drog
Over 1700 personer over tva
dagar, narvarat vid ESCCS-
konferens i Lund samt manga
fler aktiviteter Gver stora delar
av Sverige.

VICTORIA WAHLBERG

Léddekspinge
und
e

@C— —_— I'I‘!‘_GEI %@YO‘%ZWG Se bildkavalkad fran

jubileumsaret. >>>
15
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Vllket fantastiskt ar!

SOM NI KAN SE p4 alla bilder s& har manga,
__ Marie Fogelmarck ménga barn och vuxna hjilpt till att géra Barn-
| Bameagaestandens cancerfondens 2 5-drsjubileum till nidgonting

monter pa Skansen.
P alldeles extra.
i

HOT BARNCANCER

Har syns de hért arbetande artisterna pa
| FENAE IHNGQET SHYDD

Stjarnskottsturnén, Barncancerfondens ”am-
bassadorer” och framfor allt Barncancerfon-
dens personal som ocksé dkt land och rike runt
for att traffa folk. I Barncancerfondens monter
har besokarna kunnat delta i nalle-ritartavling,
kopa nallar och Hope-smycken, stilla fragor
om Barncancerfondens verksamhet och limna
ett bidrag. Tack alla for ett fantastiskt
jubileumsar!

&
r'lr ""E-l-l

Bellman fanns pa plats pa Uppsala slott
i samband med jubileumsmiddagen.

i
Elin La b och/Julia Sundberg
fanns patglats i Stenungsund.
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Drottning Silvia fanns pa
plats pa Kulturhuset fér att
dela ut arets forsknings-

anslag.

Konfereni:ier Anna Halvarsson
intervjuar Annika Berg-Frykholm
som justmottagit Barncancer-
fondens journalistpris.

bidrag pa
Stjarnskotts-
turpén.

Molly Sandén J
och Fredrik Edkrantz hjélpte
till att starta jubileumsaret.
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B&C 507.indd 17

Gustaf Holgerssons pappa tog med
kameran till Liseberg

e |

L
Pojh'barfdet ﬂ:at s up upptradde
pa Srrnskottsturnen

I9 -
= & <
LV

Unga vuxna, ungdomsgruppen och l
syskongruppen passade pa att
aka gocart under stormatet.

r 5
oA
- ..-'

Ballonguppslapp pa Erbjudandefestivalen
i Kungstradgarden i Stockholm.

uy
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Vad gér en mormor till ett cancersjukt barnbarn med sin egen
angest nar hon samtidigt vill stotta sin dotter och svarson?
Ewa Weghammar i Séffle insag direkt allvaret nar barnbarnet
Tim fick diagnosen Wilms’ tum@r vid tio manaders alder.

— Det Iater kanske konstigt, men nar jag ként mig nere
har jag akt och tréffat Tim och genom honom har jag aterfatt

livsgladijen.

im Weghammar var bara tio ma-

I nader nar det upptacktes att han
hade Wilms’ tumor.

—Det var i samband med en vanlig tio-

manaderskontroll pa barnavardscentra-

len i augusti 2006 som tumorerna upp-

tacktes, berdttar hans mamma Sofia Weg-
hammar.

18

B&C 507.indd 18

— Eftersom han var stor till vixten och
ett kolikbarn med jamnrund buk hade vi
inte markt tumorerna.

Fran BVC skickades Tim direkt vidare
till Centralsjukhuset i Karlstad. Redan
dagen efter remitterades han till Drott-
ning Silvias barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg. Likarna hittade tre tumorer

¥
k

L
l__.l

.

a

]

pd en njure och fyra pa den andra. En av
tumorerna var en jitte pa 12,5 X 12 X 7,5
centimeter.

INOM LOPPET AV fyra dagar férandra-
des livet i grunden for Sofia, Tims pappa
Per Andersson, mormor, morfar och and-
ra anhoriga.

— Det var de virsta dagarna i mitt liv.
Jag trodde inte att Tim skulle klara sig,
sager Sofia.

Bade hon och Per holl tillbaka sin egen
angest sa lange Tim var vaken.

— Nar han sov brot vi sjalva ihop. Jag
rasade i golvet och Per kriktes.

Behandling med cytostatika inleddes en
vecka efter beskedet for att minska tumo-
rerna infor operationerna. I december
forra aret togs den forsta njuren med vid-
hingande tumorer ut. I januari operera-
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des den andra njuren bort. Likarna hade
ambitionen att spara en del av njuren pa
hogra sidan, men det gick inte.

Nu lever Tim utan njurar. Kroppen re-
nas fran slaggprodukter och toms pa
vitska med dialys varje dygn. Efter ope-
rationerna har han genomgétt strilning
vid sex tillfallen. D4 tappade han aptiten
och lever nu pd naringsamnet Nutrini
som han fir via en sond.

SOFIA OCH PER HAR hanterat sin
frustration genom att lara sig sa mycket
som mojligt om sjukdomen.

— Jag visste inte tidigare att man kunde
klara sig utan njurar. Jag skulle ha 6nskat
lite mer information om att det gar att
leva utan njurar och vad dialys innebar.

Mormor Ewa Weghammar berittar att
dven hon och maken, morfar Tore, liste

BARN & CANCER §-6-2007
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JOHAN EKLUND

mingder om Wilms’ tumor nar Tim blev
sjuk.

— Jag grinade hela kvillen nir jag fick
beskedet. Jag kande direkt pa mig att det
var ndgot allvarligt och trodde forst att
han fatt en tumor i levern. Nir jag horde
attdet var njurarna blevjagnastan lattad,
eftersom jag visste att man kan leva med
en njure. Men nar det visade sig att bagge
njurarna var angripna rasade allt sam-
man igen.

EWA OCH TORE har forsokt stotta Sofia
och Per.

— Men vi kanner oss ofta otillrickliga.

Som morforaldrar kan de ocksd kdnna
att de skulle vilja ha en mer aktiv roll och
gora mer for barn och barnbarn, berattar
Ewa.

—Nar njurldkaren vande sig till mig och
undrade ”Vad tycker mormor?” kindes
det skont att jag fick vara med.

Sin egen dngest infor att barnbarnet
blev sjukt har hon forsokt hantera sa gott
det gér.

— Maken och jag har stottat varandra
och jag har fatt bra stod fran en vaninna
och min syster. Men den
allra storsta uppmuntran
har jag fatt av Tim sjilv.
Nir jag kdnt mig nere har
jag &kt och triffat honom
och aterfitt livsgladjen.
Personalen pa sjukhuset sager ocksa ”vi
vet inte vad det ar med Tim men han gor
oss s glad”.

Tim var ett mycket efterlingtat barn.
Sofia och Per dromde om en stor familj
men det visade sig vara svarare an de van-
tat sig. Forst efter hjalp fran fertilitetskli-
niken i Falun kom Tim till som provrors-
barn. Nu priglas vardagslivet for Sofia
och Per, som dnnu bara ar 28 och 34 ar,
helt och héllet av Tims sjukdom. Bada ar
sjukskrivna fran sina arbeten for att kun-
na skota Tim. P& nétterna sover han mitt
emellan dem och dialysmaskinen gér elva
timmar om dygnet och larmar d& och da.
Sofia och Per turas om med att se till Tim,
satta i sondslangar och ge sprutor.

Tidigast ndsta host kan en njurtrans-
plantation vara aktuell. En ny njure kom-
mer troligtvis att tas frdn ndgon av de
anhoriga.

—Cancerldkarna vill vianta sd lange som
mojligt pd grund av aterfallsrisken men
njurlikarna vill skynda p4, sager Per.

I september-oktober blev Tim ndgot
battre.

— Ju piggare han blir desto mer tid far
man att tanka och slippa fram kanslor,
sdger Sofia.

— Ibland tinker jag att det kanske ar
hans sista fodelsedageller sista julen, and-
ra dagar ser jag mer hoppfullt fram emot
att han ska borja pa 6ppna forskolan och
i skolan.

— Vi vet att faran inte dr dver och att
barn med cancer klarar sig battre an vux-
na, men ocksé att det gar snabbare om de
far aterfall, sager Per.

Sedan Tim blev sjuk har varken Per eller
Sofia sovit en hel natt. Mormor och mor-
far staller garna upp, men det ar svart att
limna 6ver ansvaret for dialysen till na-
gon annan. Bade Sofias och Pers syskon
ar ett stod, liksom Tims kusiner som ar
snilla, omhédndertagande och ”gorroli-
ga”, enligt Per. Mormor traffar Tim val-
digt ofta och leker mycket med honom.

I lilla Séffle vet alla att Tim har cancer.

— En del undviker oss men manga vill
ocksd stodja oss. Det finns vuxna som kan
se dcklade ut nédr de ser att Tim har en

slang i ndsan, men barnen tar det mer na-
turligt, berattar Per.

Detta bekriftas nar Tim ar ute pa pro-
menadibostadsomrddet. Grannpojkarna
kommer fram och hilsar glatt pd Tim
med “high five”.

DET VAR EWA SOM horde av sig till
Barncancerfonden.

—Tims fall ar sd unikt. Jag ville héra om
det finns ndgot annat barn som drabbats
av Wilms’ tumor i bdda njurarna och an-
horiga som kunde ge oss rad.

— Aven om Tims fall 4r vildigt ovanligt
ar slutmalet detsamma for oss som for
andra som drabbats av Wilms’. Det ar
bara en sa mycket lingre och tyngre resa,
sdger familjen.

MARITHA SANDBERG-LOOF

Skicka ett mejl till redaktionen,
redaktionen@barncancerfonden.se

om du vill komma i kontakt med familjen.

07-11-30 10.52.58

Wilms’ tumor

"Nar njurlakaren vande sig till mig och undrade
Vad tycker mormor?’ kandes det skont att jag
fick vara med.”

>>>
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Wilms’ tumor

En vecka innan Alex Reeves foddes fick storasyster
Zoe Reeves-Groon diagnosen Wilms’ tumér. Fyra ar
senare drabbades Alex av samma sjukdom.

| dag mar bada barnen bra och delar en ndrmast

unik erfarenhet.

yster och bror

Em
rftligheten ligger pd endast en till
A’::ﬁ procent. Anda fick tva syskon
ed samma far Wilms’ tumor.

— Jag sprang mellan salen pd Astrid
Lindgrens barnsjukhus dir Zoe var in-
lagd och forlossningsavdelningen pa Ka-
rolinska sjukhuset dar min sambo Annika
lag, berdttar David Reeves om den dra-
matiska dagen den 8 december 2000 nar
Alex foddes.

— Nir Zoe blev sjuk visste jag inget om
Wilms® och forstod forst inte hur allvar-
ligt det kunde vara. Nar jag insdg det fick
jag en chock. Hela min tillvaro vandes
upp och ner.

— Samtidigt sig jag fram emot det nya
barnets fodelse. Kanslorna pendlade upp
och ner, allt var mycket turbulent, sager
han.

Zoe, som numera ar elva dr, visar en
bild nar hon héller sin lillebror i knaet.
Fotot dr taget pd Astrid Lindgrens barn-
sjukhus tvd veckor fore operationen da
tumoOren ”som var stor som en grape-
frukt” togs ut. Zoe ser glad och obekym-
rad ut pd bilden, ovetande om den sjuk-
dom hon drabbats av.

— Det var roligt att i en liten bror och
jag minns att jag fick My little pony-saker
i present nar jag blev sjuk, berittar hon.

NUMERA VET ZOE mycket om Wilms’ tu-
mor, sjukdomen som hon fick nar hon var
fyra ar. Hon bodde d& hos sin mamma
varannan vecka och hos pappa David och
Annika varannan vecka.

20
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—Jag madde daligt pa dagis och fick hog
feber, men jag hade inte ont ndgonstans.
Mamma ringde virdcentralen och jag
fick gora ultraljud.

Eftersom Zoe hade haft problem med
att urinen lickte tillbaka frin urinblasan
till njurarna (sd kallad reflux) hade hon
redan kontakt med njurlikare. De kunde
konstatera Wilms’ tumor i forsta stadiet.
Efter cytostatikabehandling under fyra
veckor opererades Zoe den 4 januari
200T.

Fyra ér senare aterupprepade sig histo-
rien pa ett kusligt sitt, nar Alex insjuk-
nade pa samma sitt som Zoe, med feber
och diffusa symtom. Efter besok pd vird-
centralen och akuten kallades Alex till
ultraljudsundersokning i november.

— Det var som en mardrém som 4ter-
upprepades, Alex blev till och med inlagd
i samma rum som Zoe hade legat i, sager
David.

— Det storsta dripslaget var nir vi fick
hora att han hade metastaser i lungorna.
Tidigare hade det handlat om samma sak
som Zoe haft, men nu var det annu virre.

DET VISADE SIG ocksd senare att Alex
hade ett allvarligare stadium av Wilms’
tumor, steg 3. Han behandlades med cy-
tostatika under sexton veckor. Likarna
befarade att han hade tumorer pd bada
njurarna, men det visade sig att det inte
var ndgon tumor pa hogra njuren, bara sa
kallade neurogena rester. Den vinstra
njuren mdste daremot tas bort i samband

BENGT ALM

med att tumoren avlagsnades, och Alex
fick genomga strilterapi.

Metastaserna i lungorna visade sig vara
mycket sma och de forsvann helt med cy-
tostatikabehandlingen.

Alex, som snart fyller sju ar, berattar att
han haft ”en sten i magen” och visar upp
de ldnga drren efter bukoperationerna.
Han vet att det inte ir en sten men kom-
mer inte riktigt ihdg ordet. Forst sdger han
att han haft ”en taliban i magen” innan
han minns att det heter tumor.

— Jag tror att en anledning till att barn
klarar cancer béttre an vuxna dr att de
inte vet att man kan do av det, siger An-
nika. Vi sa bara ”sten i magen” for vi
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ville inte att Alex skulle f& veta hur farlig
en tumor 4r, till exempel om nagot annat
barn skulle kommentera det.

- Tidigare visste vi inte att det fanns en
genetisk variant. Detvar tufftattleva med
den insikten och det hade varit bittert om
inte Alex hade klarat sig, siger hon.

"Alex blev till och med inlagd i

samma rum som Zoe hade legat i.”

— Vi skulle vilja skaffa fler barn och
grubblar mycket 6ver hur stor risken ar
att drabbas igen. For mig ar det har en
brannande fraga eftersom jag snart fyller
42 4r.

BARN & CANCER §-6-2007
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ANNIKA BERATTAR vid flera tillfallen hur
man som vuxen tvingats bita ihop och
satta barnen framst. Det har ocks3 lett till
att hon och Zoes mamma kommit varan-
dra nirmare.

— Vi har pratat mycket om sjukdomen
och hon har gett mig minga praktiska
tips.

—David hade separerat nir vi traffades
och hans forra fru dar omgift. Jag upplever
att hon alltid har uppskattat den aktiva
roll jag tagit och tar i Zoes liv.

— Jag var med redan nir Zoe blev sjuk
och ibland ar det jag som har foljt henne
pa uppfoljningsbesok pa sjukhuset.

I dag mar bada syskonen bra men de

-

Syskonen Zoe och Alex pratar sillan om sina

~ erfarenheter av sjukdomen. Ddremot tycker
Alex mamma Annika Henningsson att hon och

' Zoes mamma har kommit varandra ndrmare

eftersom de delar samma erfarenhet.

gar pa regelbundna aterbesok. Aterfalls-
risken ar enligt likarna i princip borta.
Zoe och Alex delar en unik erfarenhet,
men pratar de ndgonsin om den?

— Aldrig nér vi ar ensamma. Men om vi
traffar ndgon som vill veta hur det var
berattar vi, siger Zoe.

Alex tar fram sina magnetbilder som
han fatt pa Astrid Lindgrens barnsjukhus
och berattar pa sitt sitt om hur ”guld-
medicinen besegrade den dumma och
elaka stenen”.

MARITHA SANDBERG-LOOF
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Wilms’ tumor

Wilms’ tumor - ovanlig
sjukdom med god prognos

Wilms’ tumor &r en ovanlig form av can-
cerinjurarna. | Sverige drabbas cirka tio
barn varje ar, men prognosen for att de
ska kunna botas ar mycket god — hela
90 procent blir friska efter behandling.

- VART MAL AR GIVETVIS att vi ska kunna
bota alla, sager Ingrid Ora som dr 6verla-
kare vid den barnonkologiska avdelning-
en vid Universitetssjukhuset i Lund.

Sedan 1970-talet har man behandlat
barn med Wilms’ tumér i Europa enligt
ettgemensamt protokoll med cytostatika,
operation och ibland stralbehandling.
Cytostatika ges fyra till sex veckor fore
operation for att minska tumoren infor
operationen.

—Det hir var den forsta tumoren inom
barncanceromradet dir man kunde visa
att cytostatika har en mycket god effekt,
sager Olle Bjork som ar professor inom
barnonkologi och Barncancerfondens ge-
neralsekreterare.

Vid operationen ar det viktigt att hela
tumoren tas ut utan att den gar sonder for
att forhindra risk for spridning av cancer-
celler. I regel méste darfor den sjuka nju-
ren opereras bort tillsammans med tumo-
ren.

WILMS’ TUMOR DRABBAR smd barn i 4l-
dersgruppen fran nyfodda till fem ar. I de
flesta fall marks inga symtom.

—Oftastar detmamman somisamband
med blojbyte marker en utbuktning pa
buken hos barnet, berattar Ingrid Ora.

Tumoren kan darfor vara stor nar den
vil upptacks. 1 sillsynta fall (cirka fem
procent) finns det tumorer i bida nju-
rarna.

Arftligheten ligger pa endast omkring
en till tvd procent.

—Har man ett barn med Wilms’ tumor
okar inte risken for att ett syskon ska fa
sjukdomen. Men i séllsynta fall finns det
familjer dar flera barn drabbas. Detta kan
vara en tillfallighet eller ha en genetisk
orsak, sager Ingrid Ora.

Hon har med hjilp av forskningsanslag
frin Barncancerfonden gistforskat vid

22
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Academic Medical Center i Amsterdam,
Nederlinderna, dir studiecentralen for
det europeiska behandlingsprotokollet
for barn med Wilms’ tumor finns. Hon
deltar dessutom i ett europeiskt forsk-
ningsprojektsom kallas Innovative The-
rapies for Children with Cancer ” (ITCC)
ddr man forsoker hitta individuellt forfi-
nade metoder att behandla alla med s3 lite
eller s& mycket cytostatika som behovs.

— Vi vill inte 6verbehandla barnen och
samtidigt inte ge for lite behandling. Vi
analyserar vilka genetiska foriandringar
som finns i tumoren for att utrona om
detta kan forutsiga tumorens beteende
pa ett battre sitt 4n de metoder som finns
i dag, sager hon.

SAMTIDIGT SOKS nya behandlingsmeto-
der.

— Det ar vildigt viktigt att vi fortsitter
det internationella samarbetet och dar-
med studerar ett storre antal patienter an
de som finns i Sverige. Jag d4r mycket tack-
sam for att jag med stod fran Barncancer-
fonden har fatt mojlighet att samarbeta
med Wilms’ tumors studiecentral och
med ITCC, siger Ingrid Ora.

MARITHA SANDBERG-LOOF

WILMS’ TUMOR

Tumoren ar den vanligaste formen av

njurtumor hos barn.

* 1 pa 10 000 fodda drabbas.

* | Sverige insjuknar cirka 10 till 15 barn
per ar.

* Cirka 90 procent av barnen blir friska.

* Sjukdomen férbehandlas med cytosta-
tika. Darefter opereras tuméren och nju-
ren bort. Efter operationen ges ytterligare
cytostatikabehandling och eventuellt
aven stralbehandling.

» Efter avslutad behandling kontrolleras
barnen i flera ar.

e Endast en till tva procent av fallen &r
arftliga.

* Att leva med en njure innebar inget
handikapp.

Lakarkompetensen ska finnas
lokalt. Det var malsattningen
nar Barncancerfonden finans-
ierade en fordjupningskurs
i barnonkologi for ldkare pa
landets lanssjukhus.

| oktober utexaminerades
den forsta kullen. Darmed har
samtliga Ianssjukhus minst en
lakare utbildad i barnonkologi.

ordjupningskurserna startade i
F mars 2006. De tjugofem elever som

utexaminerades i oktober ar alla
likare med specialkunskaper i barn- och
ungdomsmedicin eller snart fardiga spe-
cialister med inriktning mot barnonko-
logi.

Det finns sex barncancercentrum
i Sverige med specialistkompetens inom
barnonkologi. Mellan de intensiva och
komplicerade behandlingsomgéngarna
fir barnen sin regelbundna vard pa de
lanssjukhus de tillhor.

For tre &r sedan arbetade de tva overla-
karna Margaretha Stenmarker vid barn-
och ungdomsmedicinska kliniken i Jon-
koping och Torben Ek vid barn- och
ungdomskliniken i Halmstad, tillsam-
mans med den forsta nationella invente-
ringen av lianssjukhusens barnonkologi-
vard.

Négon sammanstillning 6ver varden
som bedrevs pa linssjukhusen fanns inte
tidigare. Enkdtsvaren visade att manga
lansldkare efterlyste en satsning pa vida-
reutbildning inom barnonkologi. Med
en djupare kunskap om barncancer skul-
le en del av den vard som tillhandahalls
pd landets barncancercentrum kunna ges
pa respektive lanssjukhus i stillet.

— Jag kontaktade professorerna i
barnonkologi Olle Bjork och Ildiké
Marky, som bada arbetat mycket med
utbildningar inom omradet. Vi ansokte
gemensamt hos Barncancerfonden om
medel for en utbildningssatsning. M4l-
gruppen var de likare som ansvarar for
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Lakarkompetensen
ska finnas lokalt

barncancervarden utanfor landets barn-
onkologiska centrum, berattar Margare-
tha Stenmarker.

Tillsammans med Olle Bjork och Ildik6
Marky holl hon i utbildningen som hade
formen av fyra internatseminarier i Gote-
borg och Stringnis. Barncancerfonden
bidrog bade ekonomiskt och administra-
tivt.

SEMINARIERNA KONCENTRERADES kring
specifika dmnesomrdden: leukemisjuk-
domar, solida tumorer/lymfom, CNS-tu-
morer och ”langtidsuppfoljning av barn-
cancer samt understodjande behandling
vid onkologisk sjukdom”. De flesta fore-
ldsare var lakare verksamma inom barn-
likareforeningens sektion for hematolo-

a Stenmarker.

gi/onkologi och ansvariga for barnonko-
logivarden pa universitetssjukhusen.

— Vissa behandlingar kommer ocks3 i
framtiden att enbart ges vid barnonkolo-
giska centrum, men efter utbildningen
har forutsittningarna okat for att barnen
ska kunna fi en avancerad cancervard
aven pa lanssjukhusen, siger Margaretha
Stenmarker.

— Det betyder i forlingningen att bar-
nen och deras familjer kan slippa en del
av de linga och péfrestande resorna till
niarmaste centrum. Deras psykosociala
situation forbittras eftersom de flesta vill

BARN & CANCER §-6-2007
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TOMAS MAGNUSSON

vara nira familj, kompisar och slikt un-
der behandlingstiden.

Margaretha Stenmarker papekar attett
av malen, att oka likarkompetensen pa
det medicinska omradet, uppnatts. Nu
finnsenellertvalakareutbildadeibarnon-
kologi pa samtliga lanssjukhus.

UTBILDNINGEN HAR OCKSA gett “mjuka
virden” som bddar gott for framtidens
vard.

— Likarna har fatt ett natverk for kun-
skapsutbyte inom barnonkologin. Kon-
takten mellan kursdeltagarna och forela-
sarna fran universitetssjukhusen ar var-
defulla for de likare som vill forska vi-
dare inom dmnet, menar Margaretha
Stenmarker.

En av dem som gick utbildningen var
barnlikaren Svetlana Hortin vid Sunder-
byns sjukhus i Luled. Dar behandlas i dag
sex barn. Ytterligare cirka tjugo gar pa
kontroller. Svetlana Hortin dr glad over
de nya kontakter hon fatt.

- Vi kanner trygghet i vart samarbete
med barncancercentrumet i Umed. Dit
kan vi ringa alla tider pa dygnet. Vi har
ocksa regiondagarna dar likare fran hela
Norrbotten som ar aktiva med barncan-
cerbehandling traffas. Utbildningen har
gett mig ytterligare nitverk med regel-
bundna mejlkontakter dar vi héller var-

PRIVAT BILD

andra uppdaterade i amnet och sinder
varandra tidningsartiklar, sager Svetlana
Hortin, som ocksa tycker att forelasning-
arna var mycket bra.

— Vi fick ta del av de senaste ronen. Dis-
kussionerna om hur man ska bemota
barn och forildrar gav mig enormt myck-
et. Att alla barn med maligna sjukdomar
ska fa samma véard oavsett var i landet de
bor ar helt ratt malsattning.

JOHAN MAKK AR barnspecialist vid Vis-
terds lasarett dar ett femtiotal barn gatt
pa behandlingar och kontroller under
hosten.

For Johan Mikk kom utbildningen
mycket lagligt.

— Jag hade redan planer pa att inrikta

mig mot barnonkologin nar erbjudandet
om seminarierna kom. Nu siktar jag pa
att fa arbeta periodvis pd Uppsala uni-
versitetssjukhus barnonkologiavdelning.
Det ar en typ av likarutbyte som Barn-
cancerfonden ocksa stodjer.

Aven Johan Mikk har fatt en utokat
natverk.

— Vi funderar pé att skapa en hemsida
for kunskapsutbyte och att arrangera yt-
terligare traffar framover.

KEROLD KLANG
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P4 Agrenska Knyts
vanskapsband for livet.
L

Agrenska
stiftelsen

KOMPETENSCENTRET AGRENSKA
STIFTELSEN &r en motesplats dar personer med
sallsynta diagnoser far traffa bade andra i samma
situation samt experter pa sjukdomen. Deltagarna ges
majlighet att ta del av Agrenska stiftelsens professio-
nella kompetens och pedagogiska program. Samtidigt
ges tillfalle for kunskapséverforing, bade mellan de
professionella och de dvriga deltagarna, nar amnet
cancer blir belyst ur olika perspektiv.

Agrenska bedriver bland annat familjeverksamhet
och sommarvistelse for grupper, innehallet for varje
verksamhet specialanpassas. De vistelser som anord-

nats i samarbete med Barncancerfonden har haft barn-

cancer som tema. Férelasningar halls av specialister
inom till exempel onkologi, neurologi, psykologi och

specialpedagogik. Agrenska stiftelsen har sin verksam-

het pa Lilla Amunddn utanfor Goteborg.

KALENDARIUM

9-12 mars Familjevistelse for familjer som mist ett
barn i cancer.

7—11 april Familjevistelse f6r barn/ungdomar i skol-
aldern som har haft hjarntumor och avslutat behand-
lingen for minst ett ar sedan.

5-9 maj Syskonvistelse for ungdomar, 14-19 ar.
11-5 augusti Ungdomslager for tonaringar, 14—17 ar,
som har haft hjarntumar.

8-12 september Familjevistelse for familjer med ton-
aringar som har haft kraniofaryngeom och avslutat
behandlingen for minst ett ar sedan.

10-14 november Familjevistelse for familjer med ton-
aringar som har haft osteosarkom (skelettcancer).

DU ANMALER DIG direkt till Agrenska
stiftelsen: 031-750 91 62.

Inbjudan och anmalningsblankett kan du hitta
antingen pa Barncancerfondens webbplats eller fa
direkt fran Agrenska. Du kan aven fa hjalp av konsult-
sjukskéterskorna eller verksamhetsansvarig pa res-
pektive barncancercentrum. Om du vill kan du dess-
utom vanda dig till barncancerfreningarna for hjalp.

Las mer och hitta anmalningsblanketter pa
www.barncancerfonden.se . Klicka pa "Barnet
& familjen” och "f\grenska".
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Glom inte Barretstown!

SNART AR DET DAGS att anmala sig
till nasta ars rehabiliteringslager pa
Barretstown. Sommarens lager ar, for
barn mellan 7 och 13 4r, den 24 juni
till 3 juli och for ungdomar mellan 14
och 17 ar, den 19 till 28 augusti.

Sista anmalningsdag dr den 15 fe-
bruari 2008.0m du vill dka anmaler
du dig till konsultsjukskoterskorna
pa respektive barncancercentrum.

Boendet ir gratis och Barncancerfon-
den betalar resekostnaderna dit och
hem. S& passa pd att fa bo pa ett dkta
gammalt irlandskt slott och traffa
barn som har eller haft en cancersjuk-
dom, fran 6ver 20 linder i Europa.
Eller som de siger i Barretstown:
”We make it possible, they make it
happen.”

barn skulle dka 6verlevnaden for
vuxna.

dat cytostatikatryck, ett mer envist
gnetande, sager Mats Linderholm,
overlikare och verksamhetschef pa

Vuxna bo

Behandlingen av barn och vuxna vid
akut lymfatisk leukemi, ALL, skiljer
sig at. Nu tror lakarna att en liknande
behandlingsstrategi for vuxna som for

- MAN KAN BESKRIVA det som att bar-
nen utsitts for ett storre och mer blan-

r behandlas s

hematologiska kliniken vid Universi-
tetssjukhuset i Linkoping.

Vuxna ddaremot behandlas intensivt
med cytostatika under kortare perio-
der och med pauser emellan. Visserli-
gen behandlas dven barnen i intervall,
men utover det tillfors cytostatika mer
kontinuerligt i lagre doser.

Det har liange varit kant att barnens
behandlingsresultat har varit battre an
vuxnas. Nagot som de hematologer
som behandlar vuxna ALL-patienter

§-6-2007 BARN & CANCER
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DA GBOK
JOHANNA BJORK

Det héar ar det sista avsnittet ur Johannas
dagbok som vi kommer att publicera.

Vi tackar Johanna for att vi har fatt ta del av
hennes fantastiska berattelser.

Motet i det lilla rummet

Pa Almers hus finns
mycket tid for lek.

VI GICK IFRAN det pyttelilla rum-
met med ett datum for operationen.
Jag var sd radd. Det gar inte att be-
skriva. Nar jag var sjuk dgde jag ett

sade en ny sorts odla; far jag den eller
kanske den? Fast den var ju jattehaf-
tig. Odlor 4r nog mer hiftiga dn séta
faktiskt. Min odla fick jag efter ett

FAMILJEN FROLANDER

Almers Hus

antal akvariefiskar. Min mamma har litet tag. Det var en leopardgecko, 29 december—5 januari..............cc.o.... Rekreation
ocksi en sjukdom, nimligen pilsal- som fick namnet Leo. Jag kommer 3 JANUAN-12 JANUAM oo SN EE
lergi. Hon ar allergisk mot alla de gul-  ihdg hur lycklig jag var. Det kindes e R R E
liga djuren som hundar o katter och  som om allting var en drom. Man var - !anuar{—zs JANUAT e RN S Umea
o o - .. o 1| -5 en e . . 26 januari—2 februari ...........ccocoveveuenence Rekreation
sddant sa fiskar var ju det som gallde alltid sa glad for minsta lilla forr. Det : . .
.. . . . .. ; .. . 2 februari—9 februari........ccccoocevencienence Rekreation
for mig. Fastjag hade tjatatjattelainge ar det lilla som gor helheten egentli- ) . ) )
N . . . L 2 ) 9 februari —16 februari.........cocooveeeunee. Visommist
om en odla. Jag skull.e sd klart fi en gen ju. Vi kopte 6dlan pa Center} Syd 16 februari—23 februari... .. Rekreation
odla nu nar jag var sjuk. Inte skulle som ligger ganska niara Lund. Vi har I FelkEEian

jag behova dras med de hemskt trd-  varitdar manga ganger. Ibland narjag | FErE=8 MErS . __Rekreation
kiga akvariefiskarna. varit ”duktig” pa sjukhuset dkte vi dit 8 mars—15 mars . Rekreation retinoblastom
Det ar ratt markligt att cancerbarn  och handlade. 15 mars—22 mars... .. Rekreation
blir s& himla bortskimda. Det ir ju Gud, vad bortskimd jag var nirjag 22 ES=2S) (TN rreoreeommeerommeeeemoeeeeeeeeees Rekreation
inte konstigt i och for sig. Jag hade ju var sjuk egentligen, haha. Stortskont, 2IMAIS=S APIlrrsrsnrrrrsrsrssssnins e
gett mitt barn allt det velat ha om det  jagtycker attalla barn med cancer ska S apHI=12 apHl v st
hade varit sjukt i cancer. Cancer arju  bli bortskimda sd linge som moj- te apr{l—lg ap”‘l ““““““““““““““““““““ Remeat!m
. . . 19 april—26 april.....c.cvveuerrcireieireenanes Rekreation
faktiskt en frdga om att leva eller att  ligt! . : , :
. . L .. 26 APril=3 Maj e Visommist
do. Det har jag aldrig tinkt pa innan. 3 mai . :
y . -~ = MAJ—=10 M ..o Rekreation
Jagkom p? det p.reC1s. Men det kinns 2 10 Maj—=17 Maj .o Rekreation
ratt konstigt att inte kunna fa smésa- & 17 MQJ=24 MAJ e Pt
ker sen ndr man blir frisk. E 24 Maj =31 MaJ ccrrrrrrreereeeeeeenniss s Rekreation
Pappa gick till biblioteket pa sjuk- 31 Maj=07 JUNi oo Rekreation

huset och ldnade en film om odlor.

ALMERS HUS i Varberg ar en rekreationsanlaggning for
familjer som har eller har haft ett cancerdrabbat barn. Tan-
ken &r att de familjer som vistas har ska fa mojlighet att
lamna vardagsstoket och fa tid och tillfélle att umgas
med varandra och andra i liknande situation.

Almers Hus invigdes 1993. | dag har runt 7 000 barn
och anhériga besokt anlaggningen for att hamta kraft
och inspiration. Huset ags av Barncancerfonden och drivs
i samarbete med Varbergs Kurort Hotell & Spa. Familjerna

Det var si spannande. Jag kommer
ihag att jag tankte varje ging de vi-

» som barn

har borjat fa upp 6gonen for. Dessut-
om sa kan fyra stora studier pd senare
tid bekrafta att barnbehandlingen ar
att foredra for patienter i sena tondr-
en. Sedan ett och ett halvt &r har dar-
for flera ALL-patienter under 30 ar i
Sverige fatt behandling enligt ett pro-
tokoll som tidigare bara anvants for
barn.

—1Iden hidr gruppen ar var forhopp-
ning att vi kan bota 1o till 20 procent
fler patienter, sager Mats Linderholm.

Det verkar dven som att dldre
patienter kan vara hjilpta av barnpro-
tokollet. Enligt delresultatet fran en
fransk studie svarade signifikant fler
pa barnbehandlingen. Overlevnaden
efter 18 manader okade fran 54 till
66 procent.

—Det har ir spannande. Behand-
lingen av barn med ALL 4r en fram-
gangssaga. Det ar mojligt att barn-
behandlingen ar framgdngsrik aven
hos vuxna, siger Mats Linderholm.

Kalla: Dagens Medicin.
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kan stanna allt fran ett par dagar till en vecka och

Barncancerfonden star for boende och resor. Drabbade

ungdomar har ocksa en egen vecka varje ar.

BOKNINGSANSVARIGA

Maria Renstrém, Umed, 090-785 21 13
Carina Mahl, Lund, 046-17 81 05

Carina Soderlund och Marie Sandberg,
Uppsala, 018-611 58 02

Roza Swanpalmer, Géteborg, 031-343 452 22
Helena Oreland, Stockholm, 08-517 781 84
Marie Sandgren, Linkdping, 013-22 47 92

Mer information och mejladresser till de bokningsansva-
riga hittar du pa www.barncancerfonden.se/almershus.

En nyhet pa Almers Hus &r att familjerna kan vélja
att stanna bara ett par dagar i stéllet for en hel vecka.

25

07-11-30 10.53.02



ntuell SMS-taxa kan tillkomma beroende pa din operatér. Tjansten fungerar inte for Telenor-abonnenter.

B&C 507.indd 26

ALEXANDER
KAMPAR

FOR LIVET

"Prylarma jag aykti
gav 21 000 kr. D

till Barncancerfonden.”

Onerade yt
et ar mitt bidrag

DET KAN DU OCKSA

- SMS:a FORSKA till 72900 sa bidrar du med 50 kr.*
- S&tt in ett bidrag pa Pg: 90 20 90-0
- Ring oss pé telefon 020-90 20 90

Las garna mer pa www.barncancerfonden.se

BARNCGANCER
FONDEN

VI KAMPAR FOR LIVET.

07-11-30 10.53.03



Skadestand blir forskningspengar

DET AR FORETAGET GE Healthca-
re som ger den ndgot udda gidvan

norna. Dessutom har Hjirnfon-
den och Barncancerfonden beslu-

pa 8,3 miljoner till de tre ideella
organisationerna Barncancerfon-
den, Hjart-Lungfonden och
Hjarnfonden. Bakgrunden dr en
forlikning mellan GE Healthcare
och sjukvardsomradet Region
Skane i samband med en offentlig
upphandling av medicinsk utrust-
ning till Universitetssjukhuset
MAS i Malmo. Forlikningen inne-
bar att Region Skane var tvungna

tat att inleda ett samarbete kring
forskningen om forvirvade
hjarnskador, dir exempelvis
hjarntumorer kan vara en av or-
sakerna. Forhoppningarna ar att
det ska bidra till en intensifierad
forskning och utveckling av om-
handertagandet av barn och unga
| vuxna som drabbats.

— Dessa personer far ofta svara
komplikationer och har ett stort

STEFAN BORGIUS

att betala skadestind till GE
Healthcare.

behov av vard och stod efter sjal-
va sjukdomstiden. Utvecklingen
kommer att ske i samarbete med
bland annat tvd barncancerforsknings-
enheter, en i sodra Sverige och en i Mel-
lansverige, sager Olle Bjork, generalsek-
reterare i Barncancerfonden.

— Detta samarbete innebir en fantas-
tisk mojlighet att arbeta for att de barn
och unga vuxna som drabbas ska fa det
stod de behover, sager Hjarnfondens vd
Hillevi Engbrant.

O g T [ '
= N & ==
PENGAR SOM GE nu givit tillbaka till sjuk-
varden med en forhoppning att kunna
bidra till de tre organisationernas forsk-
ning och utveckling inom deras respektive
omraden.

- De hir pengarna syftar till att driva
vetenskapliga framsteg och forskning
inom barncancer, hjart-, kirl- och lung-
sjukdomar samt neurodegenerativa
sjukdomar, siager Bengt Nielsen, General

Manager, Academic Partnerships pid GE
Healthcare International. Vi vill ocksa
att insamlingsorganisationerna saker-
staller att delar av gdvan ska vara till
nytta for forskare eller rehabilitering
fran sjukdomar i Skéne.

DET AR INTE ENBART organisationernas
egna verksamheter som kommer att dra

fordelar av de over atta miljoner kro- VICTORIA WAHLBERG

Ditt bidrag gor skillnad

Barncancerfonden finansierar storre delen
av barncancerforskningen i Sverige, utan
nagra bidrag fran stat eller kommun.

Verksamheten &r darfér helt beroende av
frivilliga gavor fran privatpersoner, foretag och
organisationer. Du kan stddja forskningen om
barncancer genom att satta in valfritt belopp
pa pg 90 20 90-0 eller ge din gava via www.
barncancerfonden.se.

Du &r ocksa valkommen att ringa in din
gava pa telefon 020-90 20 90 eller sms:a ordet
FORSKA till 72900 sa skanker du 50 kronor.
Eventuell sms-taxa kan tillkomma beroende pa
din operator. Tjansten fungerar inte for Telenor-
abonnenter.

Hogtidsgava eller minnesblad. Gratulera
pa hogtidsdagen eller hedra minnet aven
avliden genom att skénka en gava.
Viutfardar ett gratulationskort eller ett
minnesblad med din personliga halsning.

BARN & CANCER §-6-2007
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“Envan for livet”. Stod var verksamhet

varje manad via autogiro. For oss innebér det

mindre administration och storre mdjlighet
att planera projekt pa langre sikt. Som tack

for ditt stod far du Barncancerfondens "guld-

nal” och tidningen Barn & Cancer kostnads-
fritt.

Testamentera pengar. Bestéll garna var
kostnadsfria broschyr "300 skal att testa-
mentera till Barncancerfonden”. | den kan
du ocksa lasa mer om hur du gar tillvaga for
att skriva ditt testamente.

Foretagssamarbeten och insamlingar.
Arduintresserad av samarbete kontakta
oss garna pa telefon 08-584 209 00.

"Foretagsvan for livet”. Ditt foretag kan
|6sa ett arsmedlemskap i Barncancer-
fonden. Som tack far ni ett diplom och en
prenumeration pa tidningen Barn & Cancer.
Las mer pa www.barncancerfonden.se.

Spara i Bancofonder. Stod oss genom att
sparaien fond daren viss procent av ditt
sparande gar till forskning om barncancer.
Kontakta Banco Fonder fdr mer information.

90-konto — for kontrollerad insamling.

Ett plusgironummer som barjar pa 90 visar
att organisationen star under tillsyn av SFI

— Stiftelsen for Insamlingskontroll. Det inne-
baratt hdgst 25 procent avinsamlade medel
anvands till administration och marknads-
foring.

Las garna mer eller kontakta oss/ge gava
pavarwebbplats:
www.barncancerfonden.se.

Telefon: 020-90 20 90, 08-584 20300,
Bg:902-0900, Pg: 90 20 90-0 eller
Pg:902099-1

(fér OCR-inlasningar).
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Posttidning B

BARNCGANCER
FONDEN

Barncancerfondens adress:
Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon 08-584 209 0o, fax 08-584 109 0o

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

God Jul och
Gott Nytt

KEROLD KLANG

Aider: 57

Familj: Ar solitude. Det &r ett
vackrare ord for singel.

Bor: Lagenhet i Vasastan,
Stockholm.

Yrke: Journalist och skamtteckna-
re med forflutet i bland annat
Svenska Dagbladet och Svenska
MAD.

Gor helst: Skriver, tecknar, foto-
graferar och odlar tradgard i skar-
garden.

Tanker bast: Nar jag tar nattliga
promenader i stan.

Haftigaste drommen: Stravar efter
ett hdlsosamt livi harmoni med
naturen och

universum.
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