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Syskon vill veta vad som héander.................. 6=7
Nar ett barn drabbas av cancer hamnar syskonen ofta lite vid
sidan av. Radsla fér vad som ska handa blandas med en mangd
andra kanslor. Skolan blir Iatt lidande och aktiviteter stalls in.
Felicia, Samuel, Agnes och Ebba har syskon med cancer. En sak
ar de eniga om: de vill veta vad som hander.

Stamcellernas roll i tumérutvecklingen.......... 10
Elakartade former av hjarntumérer som medulloblastom och
gliom kan uppsta fran hjarnans stamceller, tror vetenskapen.
Forskaren Karin Forsberg Nilsson i Uppsala kartlagger cellens
utvecklingsstadier for att férsta hur tumdrer uppstar. Forskar-
gruppen hoppas kunna hitta nya metoder for diagnostik och
behandling.

Lika vard for alla ar inte alltid latt................... 11
Att svenska och utlandsfodda barn ska fa likvardig vard ar sjalv-
klart. Men det finns saker som forsvarar. Vardrelationen ar grun-
den for all vard, sarskilt i varden av svart sjuka barn. Att oftare
ha med en tolk i samtal med vardpersonalen ar ett enkelt satt
att 6ka tillit och fortroende, visar forskaren Pernilla Perget i sin
avhandling.

Kampig vardag efter neuroblastom........... 12—-13
Fyraariga Tilda Tyrbos vardag &r inte som andras. Hennes
besvarligaste handikapp syns inte. Hon kdnner inte nar hon
behdver ga pa toaletten. Hon kissar med hjalp av en liten kateter
och bajsar varannan dag efter ett dropplavemang framfor sin
"bajsteve”. Det har kraver en del planering for familjen. Anda
kanner sig familjen lyckligt lottade. Tilda lever och mar bra.

Harliga dagar pa Barretstown ................... 16-18
Josefin Ronnlund var en av de tio svenska ungdomar som fick
mojlighet att aka till det europeiska sommarlagret Barretstown
Gang Camp pa Irland i somras. Dagarna var fulla av spannande
aktiviteter och manga nya vanskapsband kndts under lagret.
Las hennes dagbok fran de tio dagarna pa den grona on.
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Erfarenhet for livet

DET AR STOR SKILLNAD p3 att drabbas
av sjukdom nir man ir ett litet barn mot nir
man 4r tondring. Sma barn ar osjalvstindiga
och har ett stort behov av att vara nara famil-
jen. Tondringen daremot narmar sig ett sjalv-
standigt liv, byggt pa kompisar och kanske
pojk-eller flickvan, och har borjat forbereda
sig pd att sd smaningom limna familjen.

Dessa skillnader kraver olika insatser av
béade familjen och virdapparaten.

Nir det lilla barnet rycks ut ur en familj
och maste anpassa sig till en frimmande
vardmiljo forlorar han eller hon mycket av
den trygga miljo som familjesituationen inne-
bar. Tonaringar som har paborjat sin frigor-
else méste ddaremot atervanda till den famil;j
som han eller hon just nu kimpar med att
kunna komma loss ifran.

En sak ar dock lika oavsett alder: Att drab-
bas av cancer innebar pa gott och ont erfa-
renheter som man ska bara med sig hela livet.
For manga, bade det sjuka barnet och hans
eller hennes omgivning, fir cancern dessutom
konsekvenser man maste lara sig leva med.

Har det cancersjuka barnet ett syskon
kommer syskonet, oavsett alder, att pa ett
tydligt sdtt vara en del av den sjukdomsupple-
velse som drabbat hela familjen. Syskonet far
en viktig roll ur valdigt manga perspektiv.
Men att axla en roll som en av de viktigaste
personerna kring det sjuka barnet samtidigt
som foraldrarnas fokus maste vara pa det
cancersjuka barnet innebir en komplicerad
situation som syskonet maste fa hjalp med.

Man fér heller inte glomma att det cancer-
drabbade barnet kan ha en sjukdom som inte
gar att bota. D4 forandras situationen for
syskonet fran att tidigare ha stdtt vid sidan
av en komplicerad sjukdomssituation till att
tillsammans med familjen forsoka fortsatta
leva och anpassa sig till det som hant.

I Sverige finns syskonstodjare inom barn-
cancervarden i vissa regioner, men mojlighe-
ten att fa stod varierar. Barncancerfonden
och barncancerféren- _
ingarnas mal maste
vara att bade syskonen
och det sjuka barnet ska
ha samma mojlighet
oavsett var de bor.

Tillsammans kampar
vi for livet!

OLLE BJORK,

generalsekreterare Barncancerfonden
olle.bjork@barncancerfonden.se
08-584 209 10
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'EN DAG MED...

ADINA CARLINGER

Antligen
tillbaka i tradet!

Kvick som en ekorre kilar Adina upp i bjérken,
fast grenarna ar hala i regnet. Det har har hon
langtat efter lange. Under behandlingen av
sin medulloblastom fick hon namligen inte
klattra i trad.

— Jag tycker om att réra pa mig, klattra,
springa, hoppa och sant. Men det &r ocksa
skont att vara still ibland, sager hon.

Adina Carlinger ar nio ar och bor i Skéndal
utanfor Stockholm. Hon har tre syskon:

#arald, Tilde och Melker. Adina gar i trean pa
en sa kallad ur-och-skur-skola, vilket passar
henne perfekt. Lektionerna halls delvis utom-
hus och da sitter barnen i en stockring. Basta
kompi a heter EIII:, Linda, Zola, Moa och
Aquélina®

— Vi leker sa mycket vi kan. Ofta blir det
rollspel, darvi ar olika éiﬁ'niskor eller djur.
Och s pysslar vi med Mg har gjort
flera vackra armband och and med
hjért- och fjarilsformade parlor.

— I host ska jag ga en pgss'elkurs, eller
sl6jdklubb, som det heter, och det ska bli
roligt, sager Adina som gérna vi tt pys-
selrum som &r fullproppat med p ﬂga saker
som bara véntar pa att forvandlas till konst-
verk. -

Den kreativa adran syns ocksa tydligtii
hennes fargglada collage och detaljrika teck-
ningar av lekande barn och tomtar och troll.
Hon vill soka till profilklassen Bild och form
pa Eriksdalsskolan fran och med fyran.

— Jag tycker sarskilt mycket om att rita
rosor, aven om forgatmigej egentligen ar min
alsklingsblomma.

I varas spelade Adina giraff i en uppsatt-
ning pa Var teater i Farsta. Det var en span-
nande historia som barnen hade skrivit sjalva
om vanskap, tjuvar och poliser. Och en giraff.

Lasa bocker ar nagot hon gérna gor en
regnig dag.

— Spiderwickbdckerna ar bra. De handlar
om tre syskon och deras aventyr som &r lite
dvernaturliga och magiska med vattar och
sant. Och sa gillar jag deckare.

Har du nagon gang varit pa en gudstjansti

I januari 2007 konstaterades att Adina Soderledskyrkan har du kanske haft turen att
Carlinger hade en tumér p4 lillhjarnan hdra den barnkyrkokdr som Adina sjunger .
och hon fick sa smaningom diagnosen — Julsangerna ar roligast att sjunga,

medulloblastom. Varen 2008 var Adina tycker jag.
fardigbehandlad.

TEXT: ANNIKA WICKMAN, FOTO: HAKAN LINDGREN
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Tva foreningar blev en

NU AR DET ANTLIGEN KLART. Uppsala och
Givle-Dala har fusionerat i en ny férening
med namnet Mellansverige. Beslutet har
vuxit fram successivt i de bada forening-
arna, och vid en extra stimma den 30
augusti utsdgs den nya styrelsen.

Skilen till sammanslagningen ar flera.
Foreningarna Gavle-Dala och Uppsala har
bada haft sina verksamheter uppbyggda
kring det barnonkologiska centret i Upp-
sala. Det har gjort det lite otydligt for fa-
miljerna vilken forening de ska tillhora.
Det har hant att bade familjer och aktivite-
ter har fallit mellan stolarna.

— Genom sammanslagningen vill vi se till
att alla familjer fir samma bra stod oavsett
var i landet de bor, sager Carina Wallen-
borg, avgdende ordforande i Gavle-Dala
och ny ordférande i Mellansverige.

I arbetet med sammanslagningen har
foreningarna haft hjalp av foreningssam-
ordnarna pd Barncancerfonden. Nya stad-
gar dr redan framtagna och de flesta prak-
tiska fragor kring bland annat ekonomi
och insamlingskontroll ar 16sta.

—Idén med sammanslagningen kommer

ursprungligen fran foreningarna sjilva och
sammanfaller vil med den utredning Barn-
cancerfonden har gjort. I den framkom att
det ultimata ar att ha sex foreningar kring
de lika manga barncancercentra som finns
i Sverige, sager Anders Petersson, forenings-
samordnare pa Barncancerfonden.

Den nya foreningens kansli kommer att
ligga i Uppsala. De tva foreningarna har
ungefir lika manga insjuknade barn, cirka
30—3§ per ar.

—Delat pa tva foreningar ar det ett litet
underlag, sager Carina Wallenborg. I foren-
ingen Mellansverige far vi ett storre upp-
tagningsomrade och far da ocksa en battre
rekrytering till stodgrupper och annat.

Lennart Carlsson, avgaende ordférande
i Barncancerforeningen i Uppsala, ser sam-
manslagningen som en naturlig 6verging
till ett battre och mer effektivt arbete med
barnen och deras foraldrar.

— Vi har forberett sammanslagningen
iett dr. Jag ser bara mojligheter med den
nya foreningen.

Las mer om den nya foreningen pa Sédra
www.barncancerfonden.se/mellansverige o

Mellan-
sverige

»

Vastra

Ostra

Stockholm

KEROLD KLANG

TRE CYKLISTER

MARIE INKINEN,
Katrineholm

Wazh

— Jag dlskar att cykla och &r
medlem i klubben CF Ceres.
) l!l- J' Ride of Hope 4r nagot av det
=R ligaste jag har gjort. Det
kandes valdigt speciellt da det inte var ett
lopp som alla andra. Det ar fantastiskt kul att
vi nddde malet pa en kvarts miljon. Nasta ar
ska jag ta ledigt och vara med pa fler etapper.
Nu kunde jag bara cykla med de 18 milen
mellan Skévde och Orebro. P fredagen fixa-
de jag depan i Katrineholm for hela ganget
och det kéndes jattebra. Vi fick en helsida i
lokaltidningen ocksa!

"HOPPE”,
Ride of Hopes maskot

— Det var roligt att traffa sa
manga glada cyklister under
Ride of Hope! Eftersom mina
ben ar for korta for att nd ner till
tramporna sa fick jag skjuts. Jag fick aka med
fran barnsjukhuset i Lund anda fram till Stock-
holm. Nu &r jag pa Astrid Lindgrens barnsjukhus
och kommer att beratta alla historier fran Ride of
Hope fér barnen. Jag ska beratta om alla glada
cyklister, om hur manga bananer och bullar som
gick at och hur det gick till nar jag fick min fina
cykeltrdja och tjusiga hjalm. Jag ska ocksa
berétta om hur stolt Gary Fleming var nar han
dverrackte mig till doktor Gunnar. Men det berat-
tar jag bara for barnen pa sjukhuset.

Varfor cyklar du i Ride of Hope?
[4
i

LASSE FRIBERG,
Héssleholm

— Jag &r cyklist och brukar
cykla lopp lite da och da. Och
sa gillar jag att géra nagot
som betyder nagot. De 18 mil
jag cyklade mellan Lund och Halmstad var
nog de jobbigaste mil jag nagonsin cyklat.
Men ocksa de mest meningsfulla. Tidigare
motionslopp har jag pressat mig igenom fér
motionens skull. Den har gangen handlade
detistallet om att hjdlpa andra. Att pengarna
gick direkt in pa Barncancerfondens konto
kanns valdigt bra. Nasta ar hoppas jag att
Ride of Hope forlaggs tidigare, da jag har
semester, sa att jag kan cykla fler etapper.
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Koppla av

i varmlandsk idyll

I DJUPASTE VARMLAND i den idylliska
Fryksdalen ligger JonBengtssdtern, en
rekreationsanlidggning for cancersjuka
barn och deras familjer. Barncancerfor-
eningen i Vistra Sverige fick torpet till
skidnks 1996 av Margit Bergman i Karl-
stad. Sedan dess har torpet byggts ut
och renoverats sa att 13 personer kan
bo dar samtidigt i olika stugor.
Anlidggningen drivs av Barncancer-
foreningen i Vistra Sverige tillsammans
med den lokala stodféreningen
JonBengtssitern.

— Hir kan barnen och deras familjer
och kanske ocksd vanner vila upp sig
efter behandlingar och sjukhusvistelser,
sager Sven Oscarsson, ordforande i
stodforeningen.

Nu vill stodforeningen locka fler beso-
kare och dérfor har tio informationspér-
mar tagits fram och placerats ut pa de
storre sjukhusen med egna avdelningar
for cancersjuka barn i vistra Sverige,
och ytterligare tio parmar ar bestillda.
Parmarna har tagits fram i ett samarbete
med ABF och elever vid Broby Grafiska.

-1 dag har vi en beldggning pa knappt
40 veckor per ar, men vi tycker nog att
torpet skulle kunna utnyttjas mer, kan-
ske uppemot femtio veckor per ar. Med
parmarna hoppas vi kunna sprida kan-

nedomen om JonBengtssitern i en vida-
re krets, sager Sven Oscarsson.

For familjer som dr medlem i Barn-
cancerforeningen i Vistra Sverige samt
har virdats inom dess upptagningsom-
rade ar vistelsen gratis. For medlemmar
i andra barncancerforeningar kostar
vistelsen 500 kronor per vecka. Med-
foljande familjer betalar 1 ooo kronor
per vecka.

rql,r:,

Las mer om JonBengtssatern pa
www.barncancerfonden.se/vastra

For mer information kontakta
Monica Lark, ordfdrande i Vastra Sverige,
monica.lark@telia.com

KARL LEINO

Skapandet
som helande
kraft

I DEN NYUTKOMNA boken ”Sjilvbilder
— att komma vidare genom skapande”,
presenterar frilansjournalisten Annika
Berg-Frykholm en samling gripande
berittelser om hur manniskor i olika
skeenden i livet har lyckats ta sig vidare
genom bildska-
pande. I berit-
telserna moter vi |
manniskor som

har anviant bil- |
den som ett verk- \
tyg for personlig
utveckling eller
kanske for att be-
arbeta svara trau- \
man, bland annat
barn med cancer.

— Bilden dr sd anviandbar. Man kan
beritta saker i bilder som man inte for-
madr att siga med ord, sdger Annika
Berg-Frykholm.

Annika Berg-Frykholm tilldelades
Barncancerfondens journalistpris
2006 och Uppsala kommuns kultur-
stipendium 2007. ©

Sjaivbilder

|

"Sjalvbilder — att komma vidare genom ska-
pande”: ISBN 978-91-633-2659-2. Du kan be-
stélla den via mejl: info@ssp.nu eller direkt
fran forfattaren, tel 018-261189.

FRAGA OLLE BJORK

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

NEUROBLASTOM AR ett samlingsnamn
pa flera nirliggande cancersjukdomar
som beror pa cellernas biologi och hur
de ser ut inuti. Neuroblastom ar en av
de fa cancersjukdomar som kan fore-

solida tumorerna som drabbar barn 1
ildrarna o—6 ar.

komma sa tidigt som under barnets for-
sta levnadsar. Det dr en av de vanligaste

Sjukdomen uttrycker sig pa skiftande
sdtt i olika dldersgrupper, och just al-
dersspannet har stor betydelse for ut-
gangen. Manniskan ar sa olika fore och
efter ett ars dlder och de riktigt sma bar-
nen har i regel en mycket battre prognos
an de dldre.

Neuroblastom kan utvecklas till allt
fran ett valdigt allvarligt tillstand till

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.

Vad ar neuroblastom for sjukdom?

nagot som faktiskt kan
laka ut sjalv. Allt hanger ’
samman med barnets al-
der och vad det finns for
forandringar i cancercellerna.

De genetiska forandringarna dr inte arft-
liga, utan finns bara i cancercellerna. ®

BARN & CANCER §-2008



— Nar Sofia var sjuk kunde jag typ bryta benet och
han shubbla pa en sten. Och mamma och pappa
gick anda till henne. Sa beskriver Ebba Wildmark
tiden nar hennes syster behandlades for hjarn-
tumor. Har berattar hon och tre an
om sina upplevelser.

or Ebba Wildmark var tiden da lillasyster
Sofia behandlades for sin hjarntumér en
tuff tid.

—Sofia blevjittebortskamd. Sa fort hon
ville ha ndgot sd fick hon det. Hon kunde fa glass till
middag nar vi andra mdste dta broccoli. Och hon
retades jattemycket eftersom hon visste att jag inte
kunde gora henne nagot nar hon var sjuk, berittar
Ebba.

Att hennes fordldrar separerade under systerns
sjukdomstid gjorde inte saken lattare.

— Det var inte s roligt hemma. Jag fick halla min
bror sysselsatt och vi var ofta sjdlva. Vi satt mest och
tittade pa teve. Det var jattesvart med skolan. Jag
kunde inte koncentrera mig och det fanns ingen som
kunde hjilpa mig med lixorna. Jag halkade efter
jattemycket.

For Felicia Johansson blev skolarbetet inte lidande
under tiden lillebror Daniel behandlades mot sin leu-
kemi. Tvartom. Hon har oftast foljt med forildrarna
till sjukhuset i Lund och dar har hon gétt i sjukhus-
skolan.

— Det var battre an min vanliga skola. De var jatte-
snilla ddr och eftersom det var sd lugnt och sé fa barn
hann jag med jattemycket. Nar jag var klar kunde jag
ga till lekterapin i stéllet, berattar Felicia.

OVER HUVUD TAGET tycker Felicia att familjen
har klarat Daniels sjukdomstid bra, 4ven om hon
ibland har blivit sur for att Daniel har fatt s manga
saker.

—Min mamma och pappa var bra pa att prata med
mig och beritta om allt. Jag minns forsta dagen vi
kom till Lund med Daniel. D4 kom pappa till mig och

BARN & CANCER §-2008



Ebba Wildmark, snart 12 ar.

Bor strax utanfor Helsingborg.

Gillar att rida och vara med sina djur, bland an-

nat hund, katter och marsvin.

Lillasyster Sofia, 8 ar, avslutade sin behandling
mot hjarntumar, medulloblastom, férra hdsten.
Har ocksa lillebror Alex, 9 ar.

Felicia Johansson, Il ar.

Bor i Kristianstad.

Gillar att gympa och hoppa studsmatta.
Lillebror Daniel, snart 9, genomgar behandling
mot ALL, akut lymfatisk leukemi. Har varit sjuk
i ungefartva ar.

Agnes Wallberg, snart 14 ar.

BoriLund.
Gillar att ta hand om sina undulater och

sin kanin.

Lillebror Leon, 5 ar, avslutade sin behandling
mot ALL fér knappt ett och ett halvt ar sedan.
Har dven lillasyster Stella, ocksa 5 ar.

Samuel Johansson, II ar.

Bor i Kavlinge, strax utanfér Lund.

Gillar att spela Xbox och fotboll.

Lillasyster Milla, 8 ar, avslutade sin behandling
mot ALL i somras.

Har ocksa lillebror Kasper, 6 ar.

fragade: Hur mar du? Forstar du vad som hiander nu?
Det kdndes bra, berittar Felicia, som tycker att famil-
jen har kommit narmare varandra i och med sjuk-
domen.

—Vihar pratat mycket om allt, till exempel pa Barn-
cancerforeningens traffar. Och Daniel och jag har
faktiskt blivit battre kompisar dn forut. Det har gatt
flera veckor utan att vi brakat en enda ging.

SAMUEL JOHANSSON tyckte det var trist nar lilla-
syster Milla alltid var i centrum.

— Milla férandrades jattemycket. Hon blev egois-
tisk och jattejobbig! Men nu nar hon ir frisk har det
blivit mycket battre. Nu far hon till och med gnalla
lite grann utan att mamma och pappa kommer
springande.

Samuels foraldrar turades om att vara med systern

BARN & CANCER §-2008

BONNY HAKANSSON

pa sjukhuset. Darfor var alltid en forialder hemma
med de andra barnen och vardagen kunde flyta pa
ndgorlunda normalt. Men Samuel minns hur kons-
tigt det kdandes att Millas sang stod tom.

— Min bror Kasper, som sov i samma rum, blev
morkradd och var jatteledsen for att hon inte var
dar.

Agnes Wallberg tyckte att det jobbigaste under lille-
bror Leons sjukdom var att somna pa kvallen och inte
veta vad som skulle hinda pa morgonen. Hon var
ofta orolig och funderade mycket.

—Man visste ju inget. Min morfars fru dog det aret.
Och i skolan laste vi om medeltiden och om en mas-
sa sjukdomar som boldpest och sint. Jag tankte att
vad som helst kan ju hinda.

Agnes har varit med pa flera syskonaktiviteter och
hon tycker att de har varit bra.

— Det var skont att fa glomma bort sjukdomen och
koncentrera sig pd att ha kul.

Ebba har deltagit i en syskontriff pa Agrenska.

— Det var valdigt bra att fi prata med sd manga.
Man tror ju att man ar den enda i viarlden som har en
syster med hjarntumor. Da ar det skont att fa veta att
det finns andra som &r i samma situation.

ALLA FYRA HAR haft mer eller mindre kontakt
med syskonstodjaren i Lund, Petra Svensson. Hon
har funnits dar som en sammanhéllande link. Hon
har ocksd varit i respektive klass och berattat om
syskonets sjukdom.

— Det var bra att ndgon kom och berittade, sager
Samuel. Men det var jobbigt med alla fragor och all
uppstandelse i skolan. Alla som sa: Oj, 0j, stackars
Samuel!

Felicia fnissar och berattar att hon blev jattepoppis
i skolan. Plotsligt ville alla prata med henne!

P4 fragan hur foraldrar ska vara nir ett syskon blir
sjuk ar de alla fyra 6verens.

— De ska vara arliga och beritta vad som hiander
och forklara ordentligt, siger Samuel och de andra
nickar instimmande.

—De ska ta sig tid att prata med syskonen och gora
vanliga saker med dem. Och vara noga med att bry
sig om alla barnen lika mycket, sdger Ebba.

Andra i omgivningen ska bry sig lite lagom.

— En kompis till pappa kom varje l6rdagsmorgon
med farskt brod till oss nar Leon var sjuk. Det tycker
jag var jattesnallt, sager Agnes.

Ebba berittar att hennes vanliga kompisar inte rik-
tigt kunde forstd vad hon gick igenom. I stillet pra-
tade hon med sin granne pa vig hem fran skolan.

—Han berittade hur trist han tyckte skolan var och
jag berittade om hur det var hemma. Han var den
som visste mest om hur jag hade det. Och sa var det
ju tur att jag hade mina djur, sager Ebba.

MAJA HOK

"Det var jobbigt
med alla
fragor och all
uppstandelse
i skolan.”

>>>



“Ge syskon mentorer!

Alla syskon till cancersjuka barn borde
fa en mentor till stod i vardagen. Det
tycker barnsjukskdterskan Margaretha
Nolbris, som skrivit en avhandling om
syskonens situation.

SEDAN 1981 HAR Margaretha Nolbris ar-
betat inom barnonkologin i Goteborg,
bland annat som konsultsjukskoterska.
Hon har traffat manga familjer med sjuka
och déende barn.

Iménga ar arbetade hon med stodgrup-
per for bade syskon och foraldrar till can-
cersjuka barn, bland annat pad Almers
Hus. Hon har pluggat utvecklingspsyko-
logi och samtalsterapi, utbildat vard- och
skolpersonal och arbetat ideellt for saval
Roda Korset som Riadda Barnen. Trots
sinerfarenhet fick hon aldrig riktigt gehor
for sina dsikter: att syskon behover langt
mer stod 4n de far i dag.

—Ingen litade pa mitt ord nér jag sa hur
viktigt det hdr med syskontriffar dr, och
det var mycket darfor jag skrev in mig
som doktorand. Jag ville utviardera mitt
arbetssitt vetenskapligt, berdttar hon.

Under hosten planerar Margaretha

Nolbris att lagga fram sin avhandling dar
hon intervjuat unga mellan 8 och 36 ar.
Gemensamt for dem alla dr att de har ett
syskon som har varit sjukt i
cancer. En del av dem forlorade
sitt syskon, andra har syskonet
kvar i livet. Margaretha Nol-
bris har intervjuat syskonen
om deras erfarenheter och be-
hov och utvirderat de stod-
grupper de deltagit i.

HENNES SLUTSATS AR att de
allra flesta syskon inte far till-
rackligt med stod, vare sig av
varden, familjen eller skolan.
De har inte kint sig delaktiga
eller forstatt vad som hint, de
har inte kunnat diskutera sina
kanslor och tankar pa ett bra
satt och har ofta tagit pa sig ett
mycket tungt ansvar for famil-
jen och blivit vildigt vuxna
vildigt snabbt.

— Forildrarna gor ett fantastiskt jobb
och vander ut och in pd sig sjalva for att
klara allt. Men hela familjen genomgar

!

Nolbris.

Att dven vuxna syskon
garigenom en kris
kanske inte ar lika
sjalvklart for varden
eller arbetsgivaren,
séger Margaretha

en enorm kris och man racker helt enkelt
inte alltid till.

Radet till drabbade familjer ar att for-
soka prata med varandra om
sina kanslor och tankar. Men
syskonen till ett sjukt barn bor
ocksa ha en egen utomstaende
person att vianda sig till for
sadant som kan vara svart att
ta upp med de narmaste.

— Precis som foraldrarna far
tillgang till en kurator nar ett
barn far cancerdiagnosen, bor-
de alla syskon ha en mentor
som kan var ett stod i varda-
gen. Det ska vara ett stod som
finns dar under lang tid och ar
tillgangligt, om ocksa ibland
bara via mejl eller sms, sager
Margaretha Nolbris.
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HON VILL OCKSA att alla sys-
kon ska fa mojlighet att traffa
andra i samma situation. De helglager
och andra triffar som finns fungerar inte
for alla. Det ar ocksa viktigt att ha olika
grupper for olika typer av erfarenheter.

la behov nér ett barn drabbas av cancer.
Barncancerfonden skulle gérna se fler sats-
ningar pa just syskonen.

sats inom det har omradet &r de vistelser som
erbjuds familjer och syskon pa Agrenska utan-

kunskapscentrum fér familjer med barn och

ser och for dem som arbetar med dessa unga.
Genom Barncancerfonden anordnas arligen
tre familjeveckor for 36 familjer med barn med
cancerdiagnos. Foraldrar, de drabbade barnen
och syskonen har sina egna program och akti-
viteter. Dessutom halls en sarskild vistelse dit
bara syskon ar inbjudna. Dér blandas roliga

BARNCANCERFONDENS STORSTA stddin-

for Goteborg. /&grenska aren motesplats och ett

ungdomar med olika typer av séllsynta diagno-

aktiviteter med organiserade samtal. | ar anord-
nades en extra familjevecka fér dem som har
mist ett barn.

— Vi har méarkt att det ocksa finns ett behov
av en enskild vistelse bara for syskon som
mist. Syskonen hamnar ofta i skymundan och
det @r angeldget att ge dem mer stéd, sager
Ann-Mari Hellman som ansvarar for vard och
utbildning pa Barncancerfonden.

Vid de barnonkologiska centrumen i Lund,
Goteborg och Umea finns en anstalld syskon-
stddjare som ger syskonen lite extra tid och
uppmarksambhet, tar med dem pa aktiviteter
utanfor sjukhuset och som finns dar som boll-
plank och utomstaende samtalspartner. Sys-
konstddjarna finansieras av respektive barn-
cancerférening. Barncancerfonden skulle garna
se att varje barnonkologiskt centrum hade en

syskonstddjare sa att alla
drabbade familjer
runt om i landet
kunde fa del av
det stodet.

I barncancer-
féreningarna finns
ocksa syskongrup-
per dar syskon kan
traffaandrai
samma situation.

Las mer om sys-
kons situation pa
www.barncancerfonden.
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Barncancerfonden satter fokus pa s

Allt fler far upp dgonen for syskonens speciel-
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Barn som har forlorat ett syskon bor kan-
ske ga i en grupp och barn vars syskon ar
kvar i livet bor gé i en annan.

Bristen pd information och en kiansla av
delaktighet ar ett annat problem. Marga-
retha efterlyser mer och bittre litteratur
och material om sjukdomen, déden och
sorgen —material som dr anpassat for sys-
kon. Hon vill ocksa att bade skola och
dagis ska fa mer backup for att kunna ta
hand om syskonen till ett sjukt barn. Och,
paminner hon, dven vuxna syskon beho-
ver hjalp och stod.

ISITT ARBETE som sjukskoterska har hon
alltid forsokt fa syskonen delaktiga i var-
darvardagen. Och hon har ofta fatt pa-
minna foraldrar om att forsoka f3 in sys-
konen i den bubbla som de och det sjuka
barnet s latt skapar.

—Man miste vaga ha en rak kommuni-
kation om attinte racka till i familjen. Det
behovs kanske inte mer dn att sdga till
syskonet att det ar jobbigt for oss alla
just nu, men du ska veta att vi alskar
dig”.

MAJA HOK

yskonen

EVER

- ANCERMN™ E

Nyligen har Barncancer-
fonden producerat en insam-
lingskampanj som fokuserat
pa just syskonen. Syftet har
varit att lyfta fram syskonens
speciella situation men ocksa
att visa pa den bredd som
Barncancerfondens verksam-
het star for.

En orsak till att Barncan-
cerfonden vill bygga ut sys-
konstédet ar organisationens
grundprincip att barn som
drabbats av cancer och deras
familjer ska ha samma goda
stod oavsettvarilandet de
bor. | dag varierar utbudet fér
syskon beroende pa vilket
barncancercentrum familjen
tillhor.

BARN & CANCER §-2008

En liten flickas minnen
av sorg och dod

”EN DAG PA Axlagdrden sa jag till
mamma varfor svarar pappa inte. Da
sa mamma att pappas sjukdom vaxer
och blir storre och storre. Och nu har
den blivit sa stor att den trycks pa oli-
ka saker. Da vart jag radd. Da sa jag
till mamma han kommer vill inte att
do. Det svarade hon inte pa.”

Josefine Runarsdotter har flitigt
skrivit dagbok sedan hon larde sig
skriva. Utifran dagboksanteckningar-
na — en liten flickas osentimentala
reflexioner och innovativa stavning —
och egna minnen, berittar hon nu om
aren da forst hennes storasyster och
sedan hennes pappa gick bort i cancer.
Hon var 7 ar ndr storasyster Sara dog
och bara tvd ar senare gav hennes pap-
pa upp sin mangariga kamp mot sin
cancer.

Josefine fyller 18 ar i host och gick
ut gymnasiet i varas. Boken borjade
som ett projektarbete i skolan och de
forsta exemplaren har hon sjalv latit
trycka upp. Men nu har hon fatt kon-
takt med ett forlag som dr intresserat
av att ge ut boken.

— Det kanns jattekul. Jag visste inte

fran borjan att det skulle bli en bok.
Men jag tycker om att skriva och det
har ar extra speciellt eftersom det ar sa
personligt, siger Josefine.

”For alltid hos mig” dr en enkel li-
ten bok med foton ur familjealbumet
som formedlar det djupt tragiska som
Josefine och hennes nar-
maste gar ige-
nom, men ocksa For alltid hos mig
den karlek, styr-
ka och formaga

att gd vidare : N
som finns i famil- H
jen a

Vill du veta mer =
om boken kan du p———
kontakta Josefine
pa josefine.

runarsdotter@
hotmail.com

-
lﬁ

- ¥
-

—

Josefine Runarsdotter.

Dikter i kudden

CLAUDIA FRANSSON, 17 4, fick en
vacker bok i present att fylla med sina
dikter. Det var ndr cancerbehandlingen
avbrutits eftersom tumorcellerna blivit
resistenta mot cytostatikan. Nar hon
blev allt sjukare hjalpte storasyster
Therese till att renskriva dikterna och
klistra in dem i boken.
Men de hann inte klart.

En av de sista dagarna
Claudia levde lovade
Therese att se till att bo-
ken blev fardig. Tillsam-
mans med sin storebror
har hon nu uppfyllt sitt
lofte.

Boken ”Show me the
way to the fairyland” dr en

tonarings tankar i diktform om orattvi-
sor och dod, karlek och gladje. Fardig-
stalld av syskonen.

*Den som kanner mig allra bdst ar
min kudde
som far hora nattens tysta skrik
samla mina tarar
lyssna till mina viskande
onskningar
trosta min ensambet
Det dir min kudde som kinner
mig allra bdst. >

Boken kan bestillas via
www.litenupplaga.se.



Forskaren som
soker stamcellernas roll
| tumorutvecklingen

Genom att kartlagga cellens utveck-
lingsstadier ska forskarna forsoka
forsta hur tumérer uppstar och hitta
nya metoder for diagnostik och behand-
ling. Karin Forsberg Nilsson leder ett
projekt i Uppsala som kommit en bit pa
vag.

HJARNTUMORER UTGOR 2.8 procent av all
barncancer. Bland dessa finns elakartade
former som medulloblastom och gliom.
Man tror att dessa tumorer kan uppsta
fran hjarnans stamceller. Det projekt som
Karin Forsberg Nilsson leder syftar till att
forsta hur stamceller kan omvandlas till
tumorceller och utreda vilka mekanismer
som styr detta. Det inbegriper bade gener
som redan har en kiand koppling till tu-
morutveckling och hittills okdnda sam-
band mellan genuttryck och cancer-
celler.

TIDIGARE HAR MAN trott att hjarntumérer
orsakas av en cell som backar i utveck-
lingen och borjar dela sig okontrollerat.
Tanken att stamceller kan spela roll i tu-
morutveckling dr ganska ny, de forsta
bevisen kom i borjan pa 2000-talet. Man
kan siga att stamcellerna ligger i en vag
som madste vara i balans. En viss midngd
stamceller maste finnas for att nervceller
och organ ska kunna bildas. Men tillvax-
ten mdste vara strikt kontrollerad, annars
bildas tumorer. Karin Forsberg Nilsson
tror att stamcellshypotesen kan vara an-
vandbar for att forstd hur tumorer ut-
vecklas, men att den behover komplette-
ras.

—Det kanske inte bara dr dkta stamcel-
ler som ger upphov till tumérer. Det kan
vara forstadieceller, det vill siga celler
som mognat lite grann men dnnu inte ar
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funktionella celler. Vi maste forsoka kart-
lagga de olika stadierna fran stamcell till
omogen forstadiecell och till fardig funk-
tionell cell. T den processen ar inte alla
signalvdgar fullstindigt utredda, siger
hon.

DET FORSKARGRUPPEN lyckats med ar
bland annat att visa att en tillvaxtfaktor,
platelet-derived growth factor (PDGF),
stimulerar delning av omogna forstadie-
celler fran stamceller. Det finns redan ti-
digare en kidnd koppling mellan PDGF
och hjarntumorer och till och med like-
medel som blockerar PDGF:s effekt.

— De anvinds bland annat mot leuke-
mier, men fungerar inte lika bra mot
hjarntumorer. Vi hoppas kunna hitta nya
malmolekyler, det vill siga molekyler som
ar mottagliga for en viss sorts likemedels-
substans och darigenom forbattra mojlig-
heterna till diagnos och behandling. I
slutindan behover man nog kombinera
flera olika likemedel och darigenom fa
battre effekt mot hjarntumor, forklarar
Karin Forsberg Nilsson.

GRUPPEN HAR AVEN lyckats identifiera en
gen som verkar ha betydelse for stamcel-
lernas 6verlevnad.

—Vi har visat att den finns i medullo-
blastomihogre grad aniomgivande, frisk
vavnad. Frdgan dr om den ar viktig for
tumorbildningen. Det méste vi ta reda pa
i djurforsok, sager Karin Forsberg Nils-
son, och patalar hur viktigt det 4r med
tdlamod hos bade forskare och finansia-
rer, sdrskilt ndr det giller grundforskning
som hon sjilv arbetar med.

— Det ar oerhort tillfredsstillande att
arbetaiettviarldsomspannande lag for att
forhoppningsvis kunna hjilpa patienter

att klara svdra sjukdomar. Det ar namli-
gensdjagser det; dven om forskargrupper
kan tavla sinsemellan om att bli forst med
ett resultat sd ar det den sammanlagda
kunskapen som riknas, sager Karin Fors-
berg Nilsson.

CATHARINA BERGSTEN

KARIN
FORSBERG NILSSON

Barn & Cancer har dven tidigare skrivit om
Karin Forsberg Nilsson, docent pa institu-
tionen for medicinsk biokemi och mikrobio-
logi vid Uppsala universitet, och hennes
forskningsprojekt "Cells that give rise to
pediatric brain tumors”. Projektet finansie-
ras med 400 000 kronor per ar och har
st6d till och med 2010 av Barncancer-
fonden.

BARN & CANCER §-2008
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Mer tid med tolken
kan skapa tillit

Svenska och utlandsfodda
familjer ska fa likvardig vard,
men i praktiken finns det
mycket som forsvarar. Enligt
forskaren Pernilla Pergert
kan en mer utbredd anvand-
ning av tolkar forbattra
situationen betydligt.

IKVARDIG VARD AR i praktiken
stéirt, men Pernilla Pergert, sjuk-

skoterska och forskare inom trans-
kulturell vard, dr anda optimistisk.

- Det finns manga satt att oka forstael-
sen mellan familjer och vardpersonal-
situationen, siager hon. Ett 4r att anvanda
tolkar i storre utstrackning. Inte bara for
att informera, utan ocksa for att skapa
relationer.

— Att uppna tillit och fortroendefullt
samarbete ar viktigt. Vardrelationen ar
grunden for all vard och ar speciellt viktig
i varden av svart sjuka barn.

Pernilla Pergert arbetar halvtid pa
barncancerenheten vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus och har nyligen doktorerat
med avhandlingen ”Sociala fasader i
transkulturella vardrelationer”.

Forsta delen handlar om sjukvardsper-
sonalens erfarenheter av att varda famil-
jer med utlindsk bakgrund.

— Ett vanligt problem dr att man inte
hinner med vardande konversation och
smaprat under tolksamtalen. Darfor blir
det svarare for personalen att stotta och
lyssna pa foraldrarna, och att bygga til-
litsfulla relationer.

PERNILLA PERGERT intervjuade elva ut-
landsfodda fordldrar till cancersjuka
barn och beskriver i avhandlingen tre
olika forhallningssdtt gentemot perso-
nalen.

1. Att fortroendefullt samarbeta: nir
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man visar samarbetsvilja och vill ha delat
ansvar. Man forsoker bygga upp en trygg
relation till personalen.

2. Att strida: inkluderar pastridighet,
ilska och starka kanslouttryck. Foraldrar
som upplever maktloshet eller kanner sig
déligt bemotta kan ta strid med persona-
len for att havda barnets behov och ritt.

3. Uppgivenhet: om forildrarna kdnner
att de har misslyckats med att skydda sitt
barn och sett till att det fatt den basta
tankbara varden.

VILKEN ATTITYD fordldrarna har beror
dels pa deras personlighet och tidigare
erfarenheter, dels pa hur de blir bemotta
och hur maktlosa de kidnner sig. Vilka
vardalternativ som finns och hur sjuk-
domsprognosen ser ut spelar naturligtvis
ocksa in.

Svenska familjer kan oftast koderna
och vet hur man ska bete sig for att fa
snabb och bra vard, siager Pernilla Per-
gert.

— Samtidigt kan man inte begira att
vardpersonalen ska kdnna till alla uttryck
i alla kulturer. I stillet maste personalen
fokusera pa att bygga upp fortroende-
fulla relationer med alla foraldrar. Ett sitt
ar att anvanda tolkar mycket oftare och
under langre stunder.

— Svenskftddda familjer tar mycket fér
givet som inte alls &r sjdlvklart om man inte
aruppvuxen i Sverige, séger Pernilla Pergert.

PERSONALEN KAN OCKsSA fa utbildning
om det som kallas ”sociala fasader”: ex-
empelvis hur olika individer och kulturer
medvetet eller omedvetet visar upp en
stark fasad for att skydda sig sjilva och
sina barn fran svara kinslor, kinsliga fra-
gor och tabun.

Hur man uttrycker kanslor som ilska
och sorg varierar inom och mellan kultu-
rer. Overvildigande kinslomissiga ut-
tryck kan vara skrammande for svensk
personal och dven andra familjer pa
avdelningen.

— Rédsla och osikerhet infor starka
uttryck kan leda till att personalen distan-
serar sig, vilket kan bli ett hinder for
relationen. Har behovs utbildning och
handledning. Om man forstar varfor en
foralder beter sig som han eller hon gor
blir det lattare att hjalpa och trosta, sager
Pernilla Pergert.

ANNATOSS

Barncancerfonden har finansierat forsk-
ningen som genomférts pa Institutionen for
kvinnors & barns halsa vid Karolinska insti-

tutet. L4s mer pa www.barncancerfonden.
se/Forskning-Utbildning/Forskning/
Pagaende-forskning
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En sprallig fyradring skuttar runt pa lekplatsen. Hon &r frisk, stark
och glad. Komplikationerna fran ryggmargstumaren, neuroblastom,
syns inte. Men de ar standigt narvarande i familjens vardag.

— Ibland far jag daligt samvete nar jag tycker det ar jobbigt.

Vi arju sa oerhort glada att hon dverlevt, sager mamma Karin.

Lyckligt lottade
trots allt

I2

illa Tilda Tyrbo skrek mycket och hade s&
svart att komma till ro i vagnen under sitt
forsta halvar. Natterna var hysteriska.
Vad den lilla inte kunde tala om var att en
tumor i backenet hade vixt in i ryggmargskanalen
och lag och tryckte pa nerverna. Det gjorde sarskilt
ont nér hon lag pa rygg.

Nir hon dessutom borjade krikas blev hon inlagd
for utredning pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm, dar familjen da bodde. Likarna funde-
rade pa diagnoser som omogen tarm eller komjolks-
allergi.

Efter drygt sex veckor upptacktes antligen tumoren
med magnetrontgen. Tilda kunde fi sin diagnos:
neuroblastom, en cancer som utgar fran sympatiska
nervsystemet vilket bland annat styr urin- och av-
foringsreflexerna.

Hela sommaren 2004 var familjen inskriven pa
barncancerenheten. Tilda genomgick fyra cytosta-
tikabehandlingar men tog sjukhusvistelsen med ohej-
dat gott humor.

— Hon var avdelningens lilla solstrale. Det var
inget som kunde knicka henne, minns pappa Olle
stolt.

TILDA SVARADE SA smdningom bra pé cytostati-
kan. Tumoren krympte och lamnade ryggmargska-
nalen. Tyvirr hade den hunnit gora en hel del skada.
Utdrivningsreflexerna for urin och avforing var helt
borta och dven styrkan och rorligheten i benen hade
paverkats. Da kunde inte likarna siga om Tilda na-
gonsin skulle kunna ga. Men sjukgymnastik, en ope-
ration och mycket jadrar anamma har gjort att det i
dag ar svart att se nagot fel pd tjejen med sd mycket
spring i benen.

Tildas besvirligaste handikapp syns inte. Hon kan-

ner inte nar hon blir kiss- eller bajsnodig och hon kan
inte gd pd toaletten sjalv. Var tredje timma hjalper
mamma eller pappa henne att tdmma blasan med
hjilp av en liten kateter, och varannan dag fir hon
lavemang som tommer tarmen. Forstoppningar,
tarmskoljningar och Tildas svarigheter att ga pa toa-
letten har varit en jobbig del av familjens vardag.

—Lange fick vi forsoka trycka ut avforingen, berat-
tar Karin. Olle tryckte, Tilda vralade och jag stod
utanfor toaletten och grat. Det var fruktansvart!

Men i samband med att familjen flyttade till
Goteborg for nagra ar sedan kom de i kontakt med
uro- och tarmterapeuterna pa Regionala barn- och
ungdomshabiliteringen Bricke, som bland annat
hjalper patienter med ryggmargsbrack.

Nu kissar Tilda med hjalp av den sa kallade RIK-
metoden dar man sjilv tommer blasan med hjalp av
en liten smidig kateter. Snart ska hon boérja trana pa
att sjalv fora in katetern och skota allt pd egen
hand.

DEN STORA LATTNADEN for familjen ar en
effektiv metod som hjilper Tilda att bajsa. Med hjalp
av en liten droppanordning ges fem minuters lave-
mang och sedan sitter Tilda pa toaletten som alla
andra, fast lingre. ”Bajsteven”, den lilla barbara
dvd:n, gor det littare for henne att sitta stilla den
timme som behovs. Darefter far hon ha bloja i ett par
timmar.

—Det fungerar bra och det ar en otrolig forbattring
jamfort med tidigare. Men visst krdver det en del
planering. Vi kan ju inte direkt dka pa tdltsemester,
sager Karin.

—Man tianker pd hur det kommer att bli framéver.
Kommer hon att bli retad? Kommer hon att kunna
dka hemifrdn, till exempel pa lager? funderar Olle.
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Nu har Tilda sjalv borjat stalla frigor om klumpen
som hon hade i magen nér hon var bebis och om att
hon inte gar pa toaletten som de andra barnen pa
dagis.

- Tidigare har hon inte velat prata om det. Men nu
ska vi ta kontakt med en konsultsjukskoterska och
fa lite material och information om sjukdomen som
passar Tilda, sidger Karin.

IBLAND TANKER DE pd hur det hade gatt om neu-
roblastomen hade upptackts tidigare.

— Tank om vi hade fatt magnetrontgen med en
gang. Dd kunde tumoren ha behandlats snabbare och
dd kanske hon inte hade fitt de men hon har nu,
suckar Karin.

Samtidigt betonar de bada att de kanner sig lyckligt
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Tilda mar bra nujoch

det ar det viktigaste,
tycker hela familjen Tyrbo,
mamma Karin, pappa Olle
och storasyster Maja.

ANNA DANIELSSON

lottade. Tilda lever och méar bra. En
rest av tumoren finns visserligen kvar,
men risken att den ska borja vaxaigen
bed6ms som liten.

Ibland far Karin déligt samvete
for att hon tycker att vardagen blir
jobbig. Hon vet att mdnga familjer
som drabbats virre skulle ge allt for
att vara i deras stlle.

NATVERK FOR
NEUROBLASTOM

Barncancerfonden finansierar ett nyin-
rattat nationellt forskningsnatverk kring
neurala barncancertumaérer, det vill séga
neuroblastom och hjarntumaérer. Genom
det satsar nu Barncancerfonden p3 ett
helt problemomrade i stallet for pa
enstaka forskningsprojekt. Férhoppning-
en ar att forskningen kring neurala barn-
cancertumaorer nu ska kunna ta ett rejalt
kliv framat inom alla omraden, allt fran
grundlaggande biologi till rehabilitering.

Under de kommande fem till tio aren
planerar Barncancerfonden att lagga
100 miljoner kronor pa forskning inom
det har omradet. Ett viktigt syfte med
natverket, NBCNS, Neuralt Barncancer-
natverk inom Sverige, ar att samordna
och stimulera ny forskning och utbyte
mellan olika forskare.

Nya forskartjanster, kurser och natio-
nella sa val som internationella sam-
arbetsprojekt kommer att utvecklas och
anslag till nya forskarprojekt utlysas.
| mitten av september holls ett forsta
natverksmote for intresserade forskare
och den 1 december 2008 &r sista
ansdkningsdag for natverkets forsta
omgang forskaranslag.

Neuroblastom och hjarntumérer &r
vanliga tumaérer hos barn. Trots det har
man hittills inte lyckats forbattra
behandlingsresultaten pa samma sitt
som hos andra barncancersjukdomar, till
exempel leukemi. Lds mer om NBCNS pa
www.barncancerfonden.se, under
"Forskning & utbildning”.

Familjen Tyrbo vill gérna ha kontakt med
andra familjer som drabbats av neuro-
blastom. Inte minst skulle det vara bra for
Tilda, sager de, att fa triffa barn i samma
situation och med samma problem. Har
du upplevelser och erfarenheter som du
vill dela med dig av, hor av dig till
redaktionen@barncancerfonden.se.

—Men jag forsoker sdga till mig sjilv att det ar okej
att vara trott pa allt meck. Man maste fa lov att kan-

na si ocksa.

Ute pa lekplatsen gungar Tilda. Hogre och hogre.
— Jag kan gora fart sjilv och jag ar faktiskt bast i

varlden pd att gunga, forklarar hon nojt.

e > D D
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~ Varkmedicin kan hindra
utvecklingen av neuroblastom

John Inge Johnsen ar molekylérbiolog
och forskar for att ta reda pa varfor neu-
roblastom uppstar och for att hitta nya
behandlingsmetoder. Hans forskar-
grupp har visat att medicin mot vark
kan hindra neuroblastom fran att
utvecklas.

- NAR BARN DRABBAS av neuro-
blastom tror forskarna att detdr
ndgot i utvecklingen som har
gatt fel, och det finns méanga teo-
rier om vad.

Det forskarna tror sig veta dr
attneuroblastom dren s kallad
embryonal tumér, det vill siga
en tumor som sannolikt finns
redan hos fostret i den gravida
kvinnan. Trots att fa barn drab-
bas dgnar sig manga forskargrupper i
varlden dt att ta reda pa varfor vissa foster
utvecklar sjukdomen. Centralt dr ocksa
att forstd vad som skiljer elakartade tu-
morer fran godartade.

John Inge Johnsen leder en grupp fors-
kare knutna till Karolinska institutet och
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna. De
studerar hur neuroblastomceller ar upp-
byggda och vad som styr deras funktion.
Tanken ar att hitta skillnader mot vanliga
celler som kan forklara varfor sjukdomen
uppstar. Forskarna soker ocksa nya be-
handlingsmetoder.

Dir ir John Inge Johnsens grupp ett
intressant samband pa sparen: Vid en in-
fektion producerar kroppen prostaglan-

Gen bakom neuroblastom

Forskare fran USA och Italien har nyligen hit-
tat den gen som orsakar den arftliga varian-
ten av neuroblastom. Genen kallas Alk och
ligger pa den andra kromosomen. Forsk-
ningsresultaten har redovisats i vetenskaps-
tidskriften Nature.

Annan forskning har kopplat Alk till vissa
former av lymfom och lungcancer hos vuxna
och redan nu testas lakemedel som ska
minska aktiviteten hos Alk. Férhoppningsvis
kan dessa aven fungera pa barn.

4

John Inge Johnsen.

din, en molekyl som framkallar smarta.
Samma molekyl produceras ocksa av
neuroblastomcellen, som ir beroende av
molekylen for att viaxa och sprida sig.

— Vi har kunnat visa att lakemedel mot
vark ocksa har effekt pa neuroblastom-
celler. Virktabletterna botar inte men kan
hindra att sjukdomen utveck-
las eller att cancern sprids. De
stryper ocksa de blodkirl som
forser tumoren med syre och
ndring.

Resultatet har visat sig s lo-
vande i forsok pd rittor att tes-
ter pA manniskor nu gors i sam-
arbete med forskare i Europa.

— Det handlar om en verklig
dunderkur med varktabletter
som forstarker effekten av cy-
tostatika. Jag hoppas att vira studier ska
leda till battre overlevnad och mindre bi-
verkningar. Men det dréjer innan vi kan
uttala oss mer sakert om nyttan med upp-
tackten.

FOTO: PRIVAT

FORUTOM DE SENASTE ronen om den
arftliga varianten av neuroblastom ser
John Inge Johnsen inga omedelbara teck-
en pa enstaka stora genombrott inom
forskningen utan tror mer pa sma fram-
steg. Han pekar pa att sjukdomen ar
mycket heterogen och tar sig olika uttryck
fran patient till patient vilket gor det sar-
skilt svért att finna motmedel.

Men visst har utvecklingen gatt framat.
De senaste 1020 dren har andelen som

upptackt

Cirka 20 barn drabbas av neuroblastom i
Sverige varje ar. Av dem &r det cirka 1 procent
som insjuknar i den arftliga formen av sjukdo-
men. Det innebér att ungefér ett barn vart
femte ar drabbas i Sverige.

| Sverige har liknande forskning bedrivits
under ledning av Per Kogner, barnldkare och
professor i barnonkologi vid Karolinska insti-
tutet. Resultatet av denna forskning bekréaf-
tar till fullo den amerikanska studien.

overlever okat fran 20-30 procent till det
dubbla. Lakarna har lart sig att ge battre
kombinationer av cellgifter.

- Behandlingen ar tuff och manga barn
drabbas av svira biverkningar. Ibland far
man gora uppehdll med behandlingen
darfor att den blir livshotande.

Samtidigt har det komplexa i sjukdo-
men fascinerat John Inge Johnsen, och
driven av viljan att hitta battre motmedel
har han dgnat tolv ar av sitt liv at den. De
forsta dren pa universitetet i Tromso i
Norge och sedan sju dr pa Karolinska in-
stitutet.

Han hoppas mycket pa den forskning
som bedrivs pa flera hallivarlden och som
arinriktad pa sa kallade cancerstamceller,
en typ av tumorceller som inte slds ut av
dagens cancerbehandling. Efter att pa-
tienten tillfrisknat kan stamcellerna borja
vaxa och ge upphov till en ny tumor.

— Om man hittar likemedel som gar
speciellt pa stamcellerna tror jag att prog-
noserna kommer att forbattras avsevart
for barn med neuroblastom, siger John
Inge Johnsen.

HANS SANDSTROM

FAKTA

Neuroblastom startar i nerver eller binjurar.
Tumaoren utgar fran det sa kallade sjalv-
styrande sympatiska nervsystemet som
finns langs ryggraden och som skoter
blasan, tarmen och blodtrycket. Vilka
symptom det drabbade barnet far beror pa
tumérens lage. Vanliga sena komplikationer
ar problem med bldsa och tarm samt
muskelsvaghet.

Neuroblastom &r den mest svarbotade
formen av barncancer, aven om enstaka
fall kan bota sig sjélva. Varje ar drabbas ett
tjugotal barn i Sverige. Neuroblastom ar dar-
med den tredje vanligaste cancerformen
hos barn, efter leukemi och hjarntumar.

Halften av alla barn som far neuroblas-
tom insjuknar fére tva ars alder.

Las mer om neuroblastom pa
www.barncancerfonden.se under rubriken
"Fakta/Barncancersjukdomar/Nervvav-
nadstumorer”.

BARN & CANCER §-2008



Fran och med i host ska barn med

ALL, akut lymfatisk leukemi,

behandlas enligt ett nytt behand-

lingsprotokoll som ger stérre
mdjlighet att ge varje barn ratt

intensitet i behandlingen.

Kelold KJana

Nytt protokoll for
exakt behandling

BEHANDLINGSPROTOKOLLET ir grun-
den och garantin for att alla barn med
ALL i Norden behandlas pa samma
satt.

Den framsta anledningen till forand-
ringen av protokollet for ALL dr att tek-
niken for att mita kvarvarande leuke-
miceller i barnets kropp har forfinats.

— Vi ser tydligare och snabbare hur
barnen svarar pa terapin och kan styra
behandlingen efter det, siger Jonas
Abrahamsson, 6verldkare pd Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg.

BARN & CANCER §-2008

I forlaingningen hoppas man darfor
att det mer exakta behandlingssittet
ska leda till firre aterfall och mindre
biverkningar.

I takt med att forskning och erfaren-
het okar kunskaperna forandras ocksa
protokollen. I det nya protokollet har
medicineringen fordandrats. Som helhet
ar dock behandlingen i det nya proto-
kollet likt sin foregangare och behand-
lingstiden ér fortfarande 2,5 ar for de
barn som drabbas av ALL.

JILL KLACKENBERG

Skank
smartare

Sedan tva ar tillbaka kan aktie-
agare skattefritt skanka sin
aktieutdelning till valgérande
andamal. | ar fick Barncancer-
fonden in 2,1 miljoner kronor
pa det sattet.

- DET VAR FRAMFOR ALLT tvd
givare som bidrog till det goda
utfallet. Vi hoppas att fler ska
anamma den hdr mojligheten
framover, sager Ulf Hermelin,
ekonomiansvarig pa Barncancer-
fonden.

En stor del av de gavor Barn-
cancerfonden fir kommer frén
privatpersoner och ar alltsd gavor
som ges av redan skattade pengar.
Om man i stallet valjer att skanka
sin aktieutdelning far Barncancer-
fonden dven de pengar som an-
nars skulle ha gatt till skatt, alltsa
ungefir 30 procent mer.

— Vi vill gdrna se att folk andrar
sitt satt att ge. Det 4r mer ratio-
nellt att ge oss aktieutdelningen
an att ge oss redan skattade peng-
ar. Men hittills har ganska fa
aktiedgare tagit tillfallet i akt. En
forklaring kan vara att folk inte
vet att mojligheten finns, och det
vill vi dndra pa.

DEN SOM VILL skidnka nista ars
aktieutdelning bor i god tid, kan-
ske en vecka fore respektive bo-
lagsstimma, ge besked om det till
den bank dar man har sina aktier.
Det gér inte att skdnka aktieutdel-
ningen i efterskott.

— Just nu utreds om alla gavor,
alltsa inte bara skankt skatteut-
delning, ska vara skattefria och vi
hoppas naturligtvis att det blir sa,
sager Ulf Hermelin.

MARIA NILSSON
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Josefin Ronnlund, 12 ar,
fran Overkalix var en av de
tio ungdomar fran Sverige
som i juni akte pa sommar-
lager till Barretstown pa
Irland.

Josefin insjuknade
i leukemi nar hon var sex ar
och blev fardigbehandlad
fortre ar sedan. Har ar
hennes dagbok fran Irland.

Jag och Jennifer pa vag till kabarén.

Skona dagar pa Irland

DAG 1:p: flyget till Dublin satt jag
bredvid ndgra som bara pratade engelska.
En av dem fragade om jag ville ha godis,
men jag hade ju eget med mig. Men de
verkade ju dnda ritt s trevliga!

Det ar jattefint har pa Irland. Fast nu
sporegnar det. Min vaska och fyra andra
vaskor har inte kommit fram. Men vi ska
fa dem i morgon, sa de pa flygplatsen.

Nir vi kom fram till Barretstown stod
alla ledarna och de som jobbar har fram-
for slottet som ar jattefint! Och matsalen
var cool! Dar fick vi kottfarssds, potatis
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och pasta. Vi var till ”sjukstugan” med
vara mediciner. Jag och en annan tjej som
heter Jennifer hade inga sa vi fick sitta i
vantrummet. Dir tog de kort pa varje
person. Jag bara flinade och skrattade sd
jag sag sikert helt konstig ut. Jennifer
gjorde ungefir samma sak somjaggjorde.
Skrattade.

Sedan hade jag och Jennifer virsta
skrattattacken nistan hela kvillen. Det
gick inte sa jattebra for oss att prata eng-
elska...

DAG’ : Vara viskor har inte kom-

mit fram 4n.

Vi ar atta barn i var stuga, fem svenska
tjejer och tre irlindska som heter Tara,
Rose och Hamoonga. Alla har ar sd snal-
la. Nu regnar det inte. Det ar bra!

I dag har vi lekt olika lekar, sett pa tea-
ter och skjutit pilbdge. Det var kul. Vi fick
skjuta pa ballonger och pé en vanlig pil-
tavla. Jag prickade tvd ballonger av tre
skott. Sedan hade vi ”fest” i matsalen.
Alla dansade och sjong. Det var skoj!

Vi har gjort roliga saker i dag!

BARN & CANCER §-2008
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DAG 3: Nu har vi fatt véra viskor,
jippie!

I daghar vigjorten film, haft ” Artsand
Crafts” det vill sdga jobbat i pysselverk-
staden och fiskat inomhus. Filmen hand-
lade om en hixa som trollade bort tva
monster som snott en fotboll! Och sa
sjong vi opera. Jag tror att jag var en av
dem som sjong mest, hihi. Hamoonga har
forsokt lira mig att hjula, men det gick
inte sa bra...

Det mesta var roligt i dag, forutom att
goraen film. Jag hade ontimagen, kanske
for att det inte var sd roligt att gora en
film ... Men det gick Over efter ett tag.

Innan och efter varje maltid dansar och
sjunger vi. Det dr kul. I morgon ska vi rida
och paddla kanot. Hoppas det ar bra va-
der sa att vi kan rida ute.

BARN & CANCER §-2008

Jag, Jennifer™.
och'Sara

—

Nu nir vi har lart kinna varandra mer
kanns det som att vi har kiant varandra
jatteldnge!

DAG 4::1 dag har vi gjort batar som

vi spelade ”Fia med knuff” med. Egentli-
gen skulle vi paddla kanot, men det reg-
nade. Jag dansade i matsalen i dag. Det
var skoj. Nar vi atit klart kom det en liten
kille fram och knackade pa min axel och
sa nagot, men jag fattade inte vad han sa.
Hihi!!

Detvar kul att rida i dag. Jag red pa den
storsta hdsten, Ben. Jag lingtar inte hem
annu i alla fall! Det dr nog mer de dar
hemma som langtar efter mig. Hahaha!

DAG 5: vid frukosten fick jag en

lapp av en liten kille dir det stod: ”You

Sara Elber redo
for High Ropes.

love me?” Jag svarade: ”No, sorry.” Fast
det var Rose som hade skrivit det.

I dag ska vi ga till "High Ropes”. Det
ar den hoga klitterstallningen. Sedan ska
vi leka massor med lekar, och ha ndgot
som heter creation... bla bla bla. Jag
minns inte vad det hette. I natt ramlade
jag ur siangen.

DAG 6:1 dag har vi haft ”Special

Day” med 6verraskningar. Vi hade ett li-
tet nojesfilt utan karuseller. Pa kvillen
var vi inne i slottet, som var jattefint, for
att hitta saker med hjilp av ledtradar
Varje sak var en ingrediens av ndgot slag.
Sedan gjorde vi en banankaka av alla
ingredienser. Det var roligt! Och si har
vi gjort armband.

Nu har vi precis haft ”cottagechat”. D4

17
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>>> pratar vi om massor med saker. Det har

vivarje kvall. D4 dr ledarna Suzy, Emma,
Matilda, Caralyn, DeeDee och Noelle
har. De brukar stilla en fraga som vi far
svara pa om vi vill.

I dag fyllde Caralyn ar. Var stuga fick
tarta i matsalen.

Nu ldngtar jag hem lite. Nir jag kom-
mer hem ska jag ga till min katt. Och till
mormor & morfar.

DAG '7:1 dag har vi varit ute och
kollat pd insekter och andra krypi ”Secret
Garden”. Det var fint dir. Sedan padd-
lade vi kanot. Jag paddlade med Sara och
Jennifer. Vi fick sma sandwichmackor till
lunch. Till middag fick vi kottbullar och
pasta. Varje gang vi har atit middag far vi
efterritt. Det 4r bra, haha!

Vihar fatt varsin Barretstown-troja och
en trauggla som man ska bygga ihop. Pa
kvillen hade vi disco.

Den hir dagen har varit bra. Det har de
andra ocksa! I morgon ska vi ha en ka-
baré med ndgon slags talangtavling. Jag,
Rose och Jennifer ska vara domare.

DAG 8:1 dag har vi haft olika ”Spe-

cial Projects”. Jag hade Arts and Crafts.
Efter maten dansade jag och Jenni. Hela
var stuga dansade. Det var kul!

Kabarén var rolig. Rose ville inte vara

18

domare sa Sara var det i stillet. Sara var
kung, Jennifer drottning och jag var prin-
sessa. Vi hade roliga klider pd oss.
Hamoonga och hennes syster sjong en
sang som de hade skrivit. Mirja spelade
tvarflojt. Hon dr jatteduktig. Hon brukar
spela i stugan. Det later fint, tycker jag.

I morgon ar det sista dagen hir pa Bar-
retstown. Blaadaaaa!

Dagarna har gitt jittefort. Jag skulle
girna stanna i tio dagar till om jag bara
fick min mobil, hihi!

Vi spaade ofta kort i stugan.

DAG 9:: dag har vi varit pa Special

Project igen. Det ir jdtteroligt! Jag gjorde
tva trojor och en dorrmatta. Inatt drom-
de jag att min katt hade fitt kattungar.
Det var en rolig drom, haha.

I morgon dker vi hem, huhuhuhuhu! Vi
kom ju nyss hit! Har jag ens varit hir i tio
dagar (i morgon)?!

Nu héller vi pd att packa. Nyss hade vi
”autograftid” i matsalen. Da bytte vi mejl-

BARRETSTOWN
GANG CAMP

"We make it possible, they
make it happen” &r devisen
for Barretstowns europeiska
rehabiliteringslager pa Irland.
"Vi gor det majligt, de ser till
att det hander.”

Har far ungdomarna gora
saker de kanske inte trodde
var méjliga. Barretstown grun-
dades av den amerikanske
skadespelaren Paul Newman
1994.

Barncancerfonden gér det
mojligt for ett 30-tal ungdomar
mellan 7 och 17 ar att aka till
Barretstown under somrarna.
Boendet ar gratis och Barn-
cancerfonden betalar rese-
kostnaderna.

adresser och sidant med varandra. Det
var kul. Jag & Jennifer fick Henrys namn
pa vara papper! Det ar en liten kille som
ar sju ar, han har helt roliga 6gon, de ar
sa runda, hihi!

DAG 10: Neeeeeeeeeej! Alla saker

ar packade. 1dag aker vi hem!

De hade dukat ldngbord i matsalen och
vi fick pizza. Vi sag pa filmer som vi gjort
ndr vi var hos "Photo Phil” och sedan
visades det bilder pa alla barn fran var tid
pa Barretstown.

Nir vi kom till stugan hade vi ”Cotta-
gechat” i allrummet. Ledarna visade bil-
der av oss i vér stuga. Sedan fick vi sdga
ndgra bra saker om personen som satt till
hoger om en. Jag sa att Emma var fin och
sndll! Medan vi sa snélla saker om varan-
dra skickade vi runt ett garnnystan. Nar
det hade gatt runt ett varv klippte vi av
varsin bit av garnet som vi sedan knot
runt handleden, som ett vinskapsarm-
band, som vi alltid ska ha pa oss!

JOSEFIN RONNLUND

Mer information pa www.barncancerfonden.
se eller www.barretstown.ie. Du kan ocksa
kontakta Ann-Mari Hellman, Barncancer-
fonden, 08-584 209 22 eller Lola Andersson,
046-17 80 64.
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FORETAGET

&

Allt fler foretag
tar sitt ansvar

Allt fler svenska foretag satsar pa val-
gorenhet genom sponsring. Olika former
av foretagssamarbeten har blivit en vik-
tig inkomstkalla dven for Barncancer-
fonden, och trenden vantas fortsitta.

USA AR DET sedan decennier en sjilv-

klarhet for foretag att arbeta med CSR,

corporate social responsibility, for att
bidratillen battre omvarld. Sverige dr inte
riktigt ddr dn, men kraven pa att fore-
tagen ska ta ett samhillsansvar okar.
Mycket pekar pa att CSR kommer att bli
stort dven 1 Sverige.

En sammanstillning som Dagens Indu-
stri har gjort visar att bidragspotten hos
de storsta svenska vilgorenhetsorganisa-
tionerna har okat rejalt de senaste dren.
Det giller dven Barncancerfonden, som
under 2007 fick in 143 miljoner kronor
fran foretag och privatpersoner. En k-
ning med 65 miljoner jamfort med 2003.
Ungefir 1o procent av bidragspengarna

BARN & CANCER §-2008

kommer fran foretag. Da dr inte bidraget
fran PostkodLotteriet inraknat.

Johan Bjérkman, som arbetar med f6-
retagssamarbeten pa Barncancerfonden,
ser positivt pa trenden att foretag tar
storre samhallsansvar.

— Vi marker ett 6kat intresse fran fore-
tagen och vi arbetar med att gora for-
merna for samarbete sa attraktiva som
mojligt for bade foretagen och oss sjilva,
sager han.

I SVERIGE AR gévor inte avdragsgilla, till
skillnad fran de flesta andra EU-linder.
Men om foretagen i stillet knyter bidrag-
et till ndgon form av sponsorskap kan de
dra av det som en del av sin marknadsfo-
ring. Olika former av foretagssamarbeten
har darfor blivit en viktig intdktskalla for
Barncancerfonden.

— Vi har ett 15-tal olika samarbeten i
dag. En del foretag, som Banco Fonder,
har vi en mangarig relation med, och vi

%el’o\d KJang

har ett antal nya foretagsprojekt i start-
groparna, sager Johan Bjorkman.

Ett samarbete som varit mycket lycko-
samt ar PostkodLotteriet, dar Barncan-
cerfonden var en av de fyra grundarna.

- 2007 kom 43 miljoner av véra totalt
insamlade 143 miljoner kronor fran lot-
teriet, siager Johan Bjorkman.

ATT FORKNIPPAS MED Barncancerfonden
ar ett satt for foretagen att visa att de bi-
drartill ett gott andamal. Barncancerfon-
den i sin tur far, genom den 6kade expo-
neringen, en chans att nd nya malgrupper
och ddrmed locka fler bidragsgivare.

Barncancerfonden dr mycket noga med
vilka foretag de samarbetar med.

—Vihar en hog trovirdighet som vi inte
vill dventyra genom att synas i fel sam-
manhang. Den 6vergripande policyn dr
attviinte vill forknippas med foretag som
sysslar med vapen, pornografi, sprit och
tobak, sager Johan Bjorkman.

Narmast ligger en satsning pa telemar-
keting mot féretagsmarknaden.

— Det ska bli spannande att se vad det
ger. Bdde Bris och Cancerfonden har bra
erfarenheter av liknande satsningar och
vi hoppas pd mycket pengar, sdger Johan
Bjorkman.

EMMA AGNEBORG

FAKTA/CSR

CSR star for corporate social responsibility.
Pa svenska anvands ofta begreppet foreta-
gens samhallsansvar och handlar om att
foretagen tar ansvar for etik, samhalle och
milj6. Det kan bland annat handla om att
skanka pengar till valgérenhet eller driva
projekt for att pa olika satt bidra till att for-
battra omvarlden.

CSR-begreppet bérjade anvandas i USA
pa 1960-talet och for amerikanska féretag
ar det i dag en sjalvklarhet att arbeta med
CSR.

| Sverige 6kar trycket pa foretagen att ta
ansvar for sin omgivning, och framst stor-
foretagen arbetar alltmer med CSR, inte
minst nar det galler milj6fragor.
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Vistelser
pa Agrenska

KOMPETENSCENTRET AGRENSKA iren
motesplats dar personer med sallsynta diagno-
ser far traffa bade andra i samma situation samt
experter pa sjukdomen. Har ges tillfalle for kun-
skapséverféring, bade mellan de professionella
och de dvriga deltagarna, dar &mnet cancer blir
belyst ur olika perspektiv.

Barncancerfonden erbjuder vistelser pa
Agrenska, vackert belget pa Lilla Amundan
utanfor Goteborg. Programmet under vistelserna
arinriktat pa barncancer och specialanpassas
efter diagnos. Forelasningar halls av specialister
inom till exempel onkologi, neurologi, psykologi
och specialpedagogik.

Vistelser och resor bekostas av Barncancer-
fonden och delvis av hemlandstinget.

KALENDARIUM

10-14 november: Familjevistelse for familjer
med tonaringar som har haft osteosarkom (ske-
lettcancer).

16—20 mars: Familjevecka for tonaringar, 13-18
ar, med hjarntumér som avslutat sin behandling
for minst fem ar sedan.

20-24 april: Familjevecka for barn med neuro-
blastom grad tre och fyra.

8-12 juni: Syskonvistelse for dem som gar pa
gymnasiet.

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

Inbjudan och anmalningsblankett kan du hitta
antingen pa Barncancerfondens webbplats eller
f4 direkt fran Agrenska. Konsultsjukskoterskorna
vid respektive barncancercentrum kan ocksa
hjalpa dig, de har dven en film om vistelserna
pa Agrenska som du kan lana. Filmen gar ocksa
att se pa var webbplats.

Las mer och hitta anmalningsblanketter

och kontaktuppgifter pa
www.barncancerfonden.se, under "Stod & Rad/
Vistelser”.
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ANNA RHENBERG

Medalji
Paralympics?

I SKRIVANDE STUND pagar Para-
lympics i Peking. Aron Andersson
har forberett sig linge och drom-
mer forstds om medalj.

Han ar sedan flera ar fri frdn sin
cancer, men rullstolsburen.

I ndsta nummer av Barn &
Cancer rapporterar vi fran tavling-
arna i Peking och Aron berittar
om sina upplevelser.

Skoljoggen for aktivare barn

STEFAN BORGIUS

| dagarna springer landets skolungdomar Skoljoggen fér 26:e aret i rad. Skoljoggen
ar Sveriges storsta motionslopp alla kategorier. Férmanstagare &r Barncancerfonden.
I ndsta nummer av Barn & Cancer rapporterar vi om joggen. Mer information

pa www.skolidrott.se.

CYKELSTAFETTEN Ride of Hope gick
fem barnonkologiska centra pa vigen.

Barncancerfonden langs vagen, vilket
ocksd var malet med stafetten.

Mellan den 9 och 17 augusti cyklade
runt 250 entusiaster en eller flera etap-
per i Ride of Hope. Bakom stafetten
stod ett gang cykelentusiaster som ville
forena cykelintresset med vilgorenhet.
Projektet planerades och genomférdes

bar pa de orter man passerade.
Initiativtagaren Gary Fleming, som
sjilv cyklade hela striackan pa 135 mil,
ar mycket nojd med utfallet.
— Det kidnns underbart att sd manga

fonden. Flera jag pratade med vill vara
med dven nasta dr och planerar dd att

sd manga deltagare nasta sommar,
sager han.
Malet med Ride of Hope var att

250000

fran Lund till Stockholm och passerade

En kvarts miljon kronor samlades in till

i ndra samarbete med lokala cykelklub-

stallde upp och cyklade for Barncancer-

cykla fler etapper. Vi hoppas pa dubbelt

kronor pa

samla in 250000 kronor till Barn-
cancerfonden. Varje deltagare skiankte
200 kronor per etapp. Ett antal spon-
sorer bidrog ocksd till framgangarna,
bland andra Microsoft, Folksam, Haga
Cykel, Ica Kvantum, Scandic och Stadi-
um. Under loppet kunde dven vem som
helst skdnka ett bidrag via Ride of
Hopes webbplats.

Start och mal lag till viss del i anslut-
ning till tva av landets centra. Langs
vagen passerade man ytterligare tre
centra. Nar startskottet gick utanfor
det barnonkologiska centret i Lund
overlimnade 6verlakare Lars Hjort
maskoten Hoppe till Gary Fleming.
Hoppe fardades sedan hela viagen upp
till Stockholm dar han 6verlamnades
till Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm.

—Dd stod vidrygt 8o cyklister pd back-
en utanfor entrén och o6verlimnade
var maskot. Det var hiftigt, sager Billy
Ydefjall pd Barncancerfonden som sjilv
cyklade tre etapper.
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130000 sag Diggiloo

SOMMARENS DIGGILOO-TURNE blev
en succé. P4 scenen stod bland andra
Nanne Gronwall, Linda Bengtzing och
Lasse Holm.

Det var inte en konsert i vanlig me-
ning, utan publiken satt och hade pick-
nick och lyssnade samtidigt. Barncan-
cerfonden fanns med under hela turnén
och stod pa konsertomradet med en
hoppborg och information. Dessutom
syntes fonden i en reklamfilm och an-
nonser i programbladet.

Sms-insamlingen under turnén gav
dessvirre inte sarskilt mycket.

—Vikom in i ett alltfor sent skede for
att kunna avtala med artisterna att gora
reklam for Barncancerfonden under
sina upptriddanden, sdger Johan Bjork-
man pad Barncancerfonden.

Nir turnén kom till Ulriksdal utanfor
Stockholm gick Olle Bjork upp pa sce-

nen och riktade sig direkt till publiken
med en vddjan om att skdnka en giva
via sms.

—Den kvillen fick vi in mer pengar
an under hela turnén, siager Johan
Bjorkman och fortsitter.

— Om vi far mojlighet att vara med
dven ndsta ar ska vi forsoka fa avtal
med artisterna sa att de kan prata med
publiken & vara vagnar direkt fran sce-
nen. Det tror jag skulle gora stor skill-

nad. I ar blev det inte s mycket pengar,

men vi spred kunskap om vért arbete
till den stora publiken. o

Rattelse i Barn & Cancer nr 3-4

Samtliga artiklar fran Nicaragua ar skrivna

av Lars Bildt. Bilden av Claudia Chamorro
ar tagen av Chachi Bildt.

nio dagar

Tempot i loppet varierade och ofta
bildades klungor. Mellan Linkoping
och Nykoping dkte den snabbaste
klungan i 55 km/timme, medan den
langsammare tog sig fram i 20 km/
timme.

Nista ar ska man so6ka samarbete

med exempelvis Friskis & Svettis for
att locka fler vanliga motionarer att
delta.

— Microsoft har redan bett om att
fa vara med igen, vilket kdnns jétte-
roligt, sager Billy Ydefjill. o

250 entusiaster deltog
i Ride of Hope.

BILLY YDEFJALL

BARN & CANCER §-2008

Almers Hus

4 oktober—11 oktober ............... Rekreation
11 oktober—18 oktober ............. Rekreation
18 oktober—25 oktober ............. Rekreation
25 oktober—1 november .......... Vi som mist
1 november—8 november ........ Rekreation

8 november— 15 november ......Rekreation

15 november—22 november ....Personalvecka Goteborg

22 november—29 november  Personalvecka
Stockholm/Uppsala

TILL ALMERS HUS iVarberg far familjer som
har eller har haft ett cancerdrabbat barn aka. Tan-
ken &r att de familjer som vistas har ska fa mojlig-
het att lamna vardagsstdket och fa tid och tillfalle
att umgas med varandra och andra i liknande situ-
ation.

Almers Hus invigdes 1993. Férra aret besokte
dver 100 familjer anlaggningen for att hamta kraft
och inspiration. Huset &gs av Barncancerfonden
och drivs i samarbete med Comwell Varbergs
Kurort Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna allt fran ett par dagar till
en vecka och Barncancerfonden star fér boende
och resor.

Kontakta nagon av de bokningsansvariga sa far
du veta mer.

BOKNING

Mejladresser och telefonnummer till boknings-
ansvariga hittar du pa www.barncancerfonden.se,
under Stod & Rad/Vistelser. Dar hittar du dven
information om vistelsen, program och bilder fran
huset.

Har du négra fina bilder fran din vistelse pa
Almers Hus? Skicka dem gérna till oss sa fler kan
fa gladjas at dem. Antingen per mejl i jpg-format
till redaktionen@barncancerfonden.se eller
vanliga kort i pappersformat till Barn & Cancer,
Citat Journalistgruppen, Box 30159,

104 25 Stockholm.
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Idag drabbas ett barn av cancer nagonstans i Sverige. Och imorgon
ett till. For 30 &r sedan var dessa sjukdomar nastintill obotliga,

men idag éverlever tre av fyra barn. Med ditt stéd kan forskningen
radda &nnu fler liv, skapa &nnu battre behandlingsformer och ge me

drabbade barn och familjer hogre livskvalitet. Det &r var beléning. . .
VI KAMPAR FOR LIVET

Lat det &ven bli din beléning.

Pg 90 20 90-0 Telefon 020-90 20 90 www.barncancerfonden.se

NOSS13IXV VNIL :0104 ATNOSHIWOLSND



14 000 kronor fran
Tobbes och Tildes Dag

Med stadig rost holl attaarige Tobbe ett
tal infor en stor publik i Kolsvas park
under Tobbes och Tildes Dag. Det blev
en succé och vid dagens slut kunde
man rékna ihop till 14 000 kronor som
skanktes till Barncancerforeningen
iUppsala.

TOBIAS FICK NEUROBLASTOM 2002. D3
var han tvd ar och tre manader gammal.
2008 skulle han bli friskforklarad, fick
familjen veta.

— Det kiandes som en otroligt lang tid,
sdger Tobias mamma Susanne Anders-
son.

Hon berittar att de ganska snart be-
stamde sig for att gora nagot extra det ret
for familj och vanner som stillt upp under
den svara tiden. Men efter ett tag borjade
familjen fundera pa att gora nagot storre
och kanske samla in medel till Barncan-
cerforeningeniUppsala. [ Kolsva-parken,
som ligger mellan Koping och Fagersta,
hade man tidigare haft lyckade lopp-
marknader och familjen tinkte; varfor
inte?

I véras horde de talas om en liten flicka
i narheten som ocksa fatt neuroblastom,
Tilde Jensen. De tog kontakt med famil-
jen och de bestamde sig for att gora ndgot
gemensamt. Tilde ar tva ar och har precis
avslutat sin hogdosbehandling.

— Tilde har kommit halvvags i sin be-
handling och vi forsoker stotta familjen
sa mycket vi kan, sdger Susanne Anders-
son. Vi vet ju vad de gér igenom.

Under Tobbes och Tildes Dag var
30 loppisbord bokade. Kostnaden
per bord var oo kronor och peng-
arna gick oavkortat till féreningen.
Man hade ocksa café med hemba-
kade bullar, ponnyridning, ansikts-
maélning, godisregn, en eldjonglor
och en buktalare. Totalt samlades
14000 kronor in under dagen.

—Vihade hoppats pd 10000 kro-
nor sd vi ar forstas overvildigade,
sdger Susanne Andersson.

Hojdpunkten var nog dnda Tobbes tal.
Helt orddd dntrade han scenen och berit-
tade varfor det ar viktigt att skanka peng-
ar till formdn for sjuka barn.

Ditt bidrag gor skillnad

Barncancerfonden finansierar stdrre delen av
barncancerforskningen i Sverige, utan nagra

bidrag fran stat eller kommun.
Verksamheten &r darfor 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.barn-
cancerfonden.se.

Du ar 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 operatér. Tjansten fungerar inte for Telenor-
abonnenter.
Hogtidsgava eller minnesblad. Gratulera

pa hogtidsdagen eller hedra minnet av en avli-

den genom att skanka en gava.

BARN & CANCER §-2008

Vi utfardar ett gratulationskort eller ett
minnesblad med din personliga hélsning.

"En van for livet”. Stod var verksamhet
varje manad via autogiro. For oss innebar det
mindre administration och storre méjlighet
att planera projekt pa langre sikt. Som tack for
ditt stdd far du Barncancerfondens "guldnal”
och tidningen Barn & Cancer kostnadsfritt.

Testamentera pengar. Bestall 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.

SparaiBancofonder. Stdd oss genom att
sparaien fond daren viss procent av ditt

Goda initiativ

Ll

Tobias Anderssons tal var
sa uppskattat att han fick
halla det tva ganger.

Tilde Jensen var pigg och
hangde med hela dagen.

—Faktum ar att talet blev sa uppskattat
att han fick ga upp och ta det en gang till,
sager Susanne Andersson, inte utan stolt-
het i rosten.

ANNIKA WICKMAN

sparande gar till forskning om barncancer.
Kontakta Banco Fonder fér mer information.
90-konto — for kontrollerad insamling.

Ett plusgironummer som bérjar pa 90 visar
att organisationen star under tillsyn av SFI
—Stiftelsen for Insamlingskontroll. Det inne-
baratthdgst 25 procent avinsamlade medel
anvands till administration och marknads-
foring.

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

Telefon: 020-90 20 90, 08-584 20900,

Bg: 902-0900,
Pg: 3020 90-0 eller
Pg:902099-1
(f6r OCR-inlasningar).

23

STEFANENLUND



Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

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

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

Vem ar egentligen
en hjalte?

I SPORTJOURNALISTIKENS
VARLD anvander vi ofta ordet hjilte.
Ordet brukar forknippas med viljestyr-
ka, mod och handlingskraft. Carolina
Kluft besitter de egenskaperna. Peter
Forsberg likasa. Och Zlatan inte minst.
Tre svenska idrottsprofiler som ar hela
landets hjaltar vid speciella tillfallen.

Men det finns stunder nér jag ifraga-
satter vart omdome. For vad har de att
forlora? En guldmedalj. Ett sponsorkon-
trakt. En hockeymatch. Insatserna ar
alldeles for futtiga. Nar en idrottsman
forlorat en match kan han, eller hon,
sparka i en vigg, grata en skvatt, ligga
somnlos en natt och sen gar livet vidare.

For Evelina ar det annorlunda. For
henne handlar det om liv eller dod.

Jag triffade henne forra sommaren pa
taget mellan Alvesta och Stockholm. En
brunharig kalmartjej ndgonstans mellan
elva och tretton som redan har gatt ett
antal tuffa matcher. Nu skulle hon upp
till huvudstaden med sin mamma for att
aterigen mota en av varldens hardaste
motstandare. En motstdndare som Eve-
lina besegrat ett par ganger men som all-
tid verkar komma tillbaka. Som vagrar
ge upp. Vi kan kalla honom ”C”.

Evelina kanner sin antagonist valdigt
val vid det har laget. Deras forsta mote
var redan i unga ar och nu kan de var-
andras styrkor och svagheter. ”C” ar
otroligt uthallig, [lomsk och kor med en

hel del fula trick. Ena veckan dyker han
upp i axeln och ett dr senare s siktar
han mot ett revben. Evelinas chans ar att
kampa. Att vara positiv och att fa stort
stod av sin familj. D4 har hon en bra
chans att vinna. Det har hon visat forut.

I forra veckan pratade jag med Eveli-
nas mamma. Hon berittade att fighten
pagar an. Att Evelina fatt en del stryk
men bitit tillbaka bra. Hon hoppades att
det har skulle vara den sista matchen.
Att Evelina skulle knocka ”C” och sen
kunna ldgga av som mastare. Fa leva ett
vanligt liv utan alla ”traningsldger” pa
olika sjukhus.

Jag har foljt manga stora masterskap
genom dren. Sorjt nir svenska idrotts-
stjarnor missat medaljchanser i OS eller
VM trots dratal av slit. Och jublat nar
det gdtt vagen for att sedan sta och sma-
grata nar jag hort ”Du gamla du fria”.

Men ir det ndgon match jag onskar
att en svensk ska vinna ar det Evelinas
match mot ”C”.

Hennes kamp pédgar i det tysta. Utan
sponsorpengar, fans och tv-kameror. Det
ar Evelinas egen match. Och den ar den
allra svéraste.

Evelina och alla andra barn som kam-
par mot svara sjukdomar ar virda var
beundran varje dag, alla dagar. Det ar
de som ér de riktiga hjiltarna.

Heja Evelina — vi ses efter matchen.

PETER JIHDE

DANIEL OHLSSON/TV4

PETER JIHDE

Fodd: 12 juli 1971 i Malmé.

Familj: Dottern Mollie, 5 ar, och sambo

med Karin.

Yrke: Journalist och programledare.

Aktuell: Leder "Idol 2008” och "Fotbollsmandag”.
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