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Vimaste jobba
tillsammans

ET HAR SNART GATT ett halvir

sedan jag tog Gver ordférande-

klubban. Jag har hunnit leda

tva styrelsemoten, besokt sty-
relsemedlemmarna i fyra av de sex
barncancerféreningarna, samtalat med
véra tolv konsultsjukskoterskor, besokt
ett par av barncanceravdelningarna pa
véra universitetssjukhus och fatt en
tydlig bild av den enorma kompetens
som finns i var organisation. Men jag
har ocksi identifierat ett smirre glapp
som jag snabbt vill tippa till.

Vi maste jobba dnnu mer tillsam-
mans, barncancerféreningarna och
Barncancerfonden. For barnen och
familjernas basta. Vi har ett stort behov
av att st6tta varandra och anvinda vara
resurser si att de gér maximal nytta.
Det ar forst nir vi verkligen komplette-
rar varandra som jag anser att vi har
nitt stor framgang.

I styrelsen har jag talat mycket om
etik och moral. Jag tror att var och en av
oss maste dgna en tanke varje dag 4t om
det vi gor ar forenligt med god etik och
moral. Det gor jag och det gor att jag
kan sova gott om natten.

VI HAR EN GRANNLAGA UPPGIFT framfor oss.
I takt med att 6verlevnaden i barncancer
6kar tar komplikationer och f6ljdsjukdo-
mar en allt storre del av vara resurser.
Det tar ocks storre och stérre resurser
att oka 6verlevnaden ytterli-
gare. Ddrutover star vi
infér en eventuell brist
pa lakare och sjukvards-
personal inom barncan-
cervirden. Hir méste vi
uppmuntra framtida
vardpersonal for att
undvika att de sjuka
barnen drabbas. Och vi
maste alla vara beredda
pa att gora tvira kast
om véra forutsittningar
skulle forindras.
Jag ar stolt Gver att
vara ordférande i Barn-
cancerfonden. Och jag
; har forstitt att vi har ett
| varumirke att vara riktigt
| stolta 6ver.
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Den viktiga leken 4

Trots trétthet och illamaende vill Tilde
Andersson, 8 ar, tillbringa all tid hon orkar
i Lekterapin. Har blir de langa dagarna pa
avdelningen lite roligare. Har ar det starka
farger och pyssel som galler.

Gladjen som laker 10

Musik, bild och clowner. Den mjuka varden
pa sjukhuset ger mer an gladje till barnen.
Forskning visar att den lindrar smérta, mins-
kar stressen och far barnen att ma béttre.

Hang med pa trivselkvall 16

Barncancerféreningarna fyller en viktig roll for
de drabbade familjerna. Barn&Cancer hingde
med under en Trivselkvall pa Drottning Silvias
barnsjukhus. Det var Barncancerféreningen
Vastra Sverige som stod for arrangemanget.

Leukemisjuk i Afghanistan 23

Nadia Ullah, 7 ar, &r en av fa som ens far moj-
ligheten att 6verleva i det krigsharjade landet.




VISOM GER

VI AR OCKSA GIVARE: Ahlsell, Bonnier Carlsen,
Buyaid, Cederroth, Cybercom, Féreningsstodet, Handels-
banken Finans, Hedlundgruppen, KPMG, Lidl, NBC
Universal, Skolidrottsférbundet, Swedbank Robur,
PostkodLotteriet, Securia, Sense, Vileda/Wettex,

Wallet Street.

Las mer om féretagen och hur ditt féretag kan samarbeta
med Barncancerfonden pa barncancerfonden.se/Foretag
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sjalva far vdlja

Medarbetarna pa KPMG bestéamde sig for
Barncancerfonden nér de valde bland valgorande

projekt. Pengarna fran arets donationsprojekt
finansierar hstens familjevecka pa Agrenska.

AMILJEVECKAN PA AGRENSKA, som sker i samarbete med

Barncancerfonden, ir ett tillfille f6r stora fragor att fa

svar, for manga berérda att f4 kunskap och f6r méten

med andra drabbade. Oavsett om det dr familjer, vird-
personal eller lirare.

Mainga av medarbetarna pA KPMG har barn eller barn-
barn.

Ase Bickstrom, chef for sociala och etiska fragor pa fore-
taget som jobbar med revision och skatterddgivning it andra
foretag, tror att nirheten till barn paverkade valet.

— Det kindes klockrent, sidger hon.

Barncancerfondens familjevecka vann med stor marginal
nir medarbetarna valde mellan fyra konkurrerande projekt.

— Det dr viktigt att som medarbetare se att mina pengar
gor skillnad, siger hon.

Uppligget ir enkelt. Varje anstilld bestimmer hur mycket
hon eller han vill bidra med (om de vill bidra) och pengarna
dras direkt fran I6nen. Foretaget skinker den dubbla sum-
man. Resultatet blev 500 ooo kronor, eller en familjevecka
pa Agrenska.

Medarbetarna kan f6lja aktiviteten och resultatet pa foreta-
gets intrandt.

— Vi ger sedan linge pengar till katastrofhjilp. Men med
vart donationsprogram ville vi ge nagot tillbaka till Sverige.
Ser jag inte att vi gor ndgot i min vardag, sa kinns det inte
som vi gor nagot alls, siger Ase Bickstrom.

Hon tycker ocksa att det dr bra att ha en strukturerad
givarplan att visa for kunder nir hon pratar om foretagets
sambhillsbidrag.

Donationsprogrammet fortsitter att [pa en ging om aret.
Aven nista 4r kommer de som arbetar pA KPMG sjilva att
rosta fram en mottagare.

— Det hir skapar engagemang hos medarbetarna, och en
stolthet 6ver arbetsplatsen, siger Ase Bickstrom.

EMMA OLSSON

SA KAN DU BIDRA

Vill du starta en egen insamling?
Ga in pa barncancerfonden.se/
Gavor-Bidrag/Egen-insamling.
Du kan dven ge en gava pa
plusgiro 902090-0 eller
bankgiro 902 -0900.
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Hang med Tilde
till lekterapi

Tilde, 8 ar, vet vad hon vill. Trots att huden kliar
av ldkemedel och illamaendet pockar pa drar
hon droppstallningen med bestamda steg
genom korridoren.

- Jag ska till lekterapin och pyssla,

TEXT: MALIN BYSTRO O: ANDREAS NILSSON

ILDE ANDERSSON BOR i Wilhelmina  konstig beskrivning men jag kunde inte
i ¢ S usS LIO d - d d201 d dl d df UKd
avdelning QA22 vid Norrlands eftersom hon kriktes och var trétt.

universitetssjukhus i Umea Men magsjuka brukar ge med sig

hennes dagliga tillvaro. I slutet av som- efter nagra dagar. Det gjorde det inte for
maren fick hon diagnosen Burkitts lym- Tilde. Likaren pa vardcentralen skicka-
fom, lymfkértelcancer. de familjen till Umea sjukhus. Dir sig
— Jag hade jitteont i magen och krik- man att magen var svullen pi ett onor-
tes. Sedan minns jag inte nigot mer, malt sitt och att Tildes virden var dali-
sdger hon fran singkanten. ga. Hon rontgades.
Mamma Lovisa Sorlin fyller i: — Vi fick veta att det var cancer dagen
— Tilde berittade att hon kinde sig efter att vi hade kommit hit. Det var en

varm i magen. Det tyckte jag var en chock. Jag var ensam med Tilde o

fgerhon.

. sl
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TILDE ANDERSSON

Bor: | Wilhelmina.

Alder: 8 &r.

Familj: Mamma Lovisa,
pappa Jorgen, bonusmamma
Sabina, bréderna Albert, 10,
Sakarias, 8, Liam, 2,5 och
Nilas, 3 manader.

Gor: Gar i tvaan pa Volgsjos-
skolan.

Gillar: Att pyssla, aka sla-
lom, vara med kusinerna och
bastisarna och klappa kani-
nen Stampe.

Diagnos: Fick Burkitts lym-
fom i slutet av juli 2010.




forsokte gora det bista av situationen.
Jag tinkte det virsta for att alla besked
skulle kinnas positiva.

— Jag trodde aldrig att mitt barn kun-
de drabbas av cancer. Det var vildigt
svart att ta till sig men nir det hinder,
vad har man for val? Jag forsoker stotta
Tilde och géra det bista av det, siger
Tildes pappa Jorgen Andersson.

Det ar nu drygt tre manader sedan
diagnosen stilldes och familjen har
inrittat sina liv efter behandlingar, prov-
tagningar och sjukhusmiljo. Tilde har
fatt fyra av sex cytostatikabehandlingar,
det gar bra men hon fir ofta vildigt ont
i kroppen efterit.

— Det gor ont 6verallt, men mest
i munnen. D3 brukar vi dka tillbaka hit,
sdger hon.

TILDE GAR | andra klass och tycker om att
aka skidor, leka med kusinerna och bis-
tisen Josefin. Att beséka mormor Saida
hor ocksa till toppaktiviteterna.

Dagarna pa avdelningen ir langa och
trakiga, tycker Tilde. Ett sitt att gora
dem roligare dr att i korta stunder g till
lekterapin. Dar finns pingisbord, bock-
er, spel, leksaker och mangder av saker
att pyssla med. Hir finns dessutom
andra barn som livar upp tillvaron.

— Jag tycker om att mala. Jag malar
allt mojligt, det jag kinner for. Jag gillar
starka och glada firger.

Tilde hoppar ner frdn singen och tar

FAKTA LYMFOM

Lymfom &r cancer i lymfkértlarna eller annan lymfatisk vavnad. Huvud-
grupperna ar Hodgkins och non-Hodgkins lymfom. Hodgkins lymfom
ar vanligast hos ungdomar medan mindre barn ofta far den andra
varianten. Tilde har Burkitts lymfom, vilket &r en aggressivare form av
sjukdomen. Den &r relativt ovanlig men de som drabbas har god prog-
nos att bli friska. Diagnos stélls bland annat genom prov fran tuméren,
blodprov, réntgen och ultraljudsundersékningar. Behandlingen ges i
form av olika kombinationer av cytostatika, ofta intensiv och langvarig.
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lekfavoriter:

* Pyssla - mala
gips- och lerfigurer,
gora parlplattor och
smycken.

* Spela pingis och
vinna.

*Spel - nastan
vilket som helst
bara jag vinner.

tag i droppstillningen. Hon har pé sig en
kofta, jeanskjol, tofflor och det ljusa haret
ar tunt.

— Jag bryr mig inte om att det har loss-
nat, men jag tycker att ndgon borde gora
droppstillningar f6r barn. Den hir ar {6r
stor, siger hon och férsvinner ut.

Tilde lotsar oss vant genom de linga
korridorerna pa den nybyggda avdelning-
en.

— Man kan gi tvd vigar till lekterapin.
Vi gér hitit, siger hon lingt dir framme.
Lekterapin i Ume3 startade redan pa

1950-talet. D4 bestod den av nagra lek-

saker, malarkritor och papper som forvara-

des i en skrubb. I dag 4r avdelningen stor.
Hir finns samtals-, lek-, pyssel-, tonars-
och sinnenas rum. En drém for alla barn
och tondringar. Lekterapeuten Anne-Mai
Ulvenfalk, som har jobbat pa avdelningen

itre r, 6ppnar ett av flera skap. Tilde tittar

fortjust in. Askar och lador ir fyllda med

pyssel — gipsfigurer som ska malas, pirlor,

plattor, fiértkulor, knappar, firger och
penslar.

— Jag vill mala bokstdverna i mitt namn,

sdger hon och plockar snabbt at sig gips-

bokstiverna T, I, L, D och E. Hon sitter sig

ner vid bordet och greppar en pensel.
Hon tystnar och koncentrerar sig.

— Hemma pysslar jag med mamma.
Och jag samlar pa porslinsdockor och
ilvor. Fast det bista jag vet r att shoppa.
Jag vill flytta till nagot stille med manga
affirer, Stockholm eller var som helst
dir det finns manga affirer.

TILDE VILL INTE prata om cancer, men hon
tycker att det 4r bra att sjukhuset har ett
stort rum med leksaker och pyssel.

— Det ir roligt och jag ar hir flera
ganger varje dag. Det bista jag vet 4r att
sla mamma och pappa i pingis. Jag mar
bra, fast det kliar pa kinderna. Jag bru-
kar ga i skolan hir ocksa. Det dr skoj.
Men jag saknar min vanliga skola, jag
har inte varit dir s3 manga ganger
i host. Jag brukar beritta om allt roligt
jag kan gora hir for klassen.

— Det ir vildigt viktigt att det finns
tillgang till lekterapi, sdger Lovisa. Tilde
blir gladare nir hon gar hit och det blir
en paus fran sjukdomen. Aven f6r mig
ar det skont. Det dr en frizon, Tilde kan
vara sig sjilv och inte "bara” ett barn
med cancer.




Jorgen nickar instimmande:

— Jag ser att Tilde trivs och mér bra
nir hon gér hit. Och det ir roligt att vi
kan géra nagot tillsammans.

CAROLINE TELLHAMMAR, specialpedagog
och lekterapeut sedan 30 ér tillbaka, ser
dagligen vad leken betyder for sjuka
barn. Den ir ett sitt att bearbeta kinslor
och hindelser men lek dr ocksa ett sitt
att utvecklas och ir en vilbehovlig paus
i en zon utan stick, medicin och fragvisa
doktorer.

— Hir ska det vara tryggt och ombo-
nat. Barnen ska méta en inspirerande
miljé och kunna gora lite av det som de
gjorde innan de blev sjuka. Vi vill skapa
en positiv milj6. Det dr det bista med
mitt jobb r att jag bidrar till det posi-
tiva, siger hon.

Anne-Mai visar det nyaste rummet pa
avdelningen, sinnenas rum. Hir finns
en sing, dov belysning, stjsrnhimmel
och musik. Ticket i sdngen dr fyllt med
plastbollar i en tennisbolls storlek.

— Barnen och férildrarna
kan ga in hit, lagga sig ner
och lyssna pa musik
som ir kopplad
till madras-

Tilde dlskar att spela spel. Bara hon vinner. Hér dr det pappa Jérgen som far

en match.

sen. Det uppstar vibrationer som blir
som massage for kropp och sjil. Barnen
tycker om det.

Tilde nickar instimmande.

— Jag brukar ligga och titta pA monst-
ret pd viggen. Jag brukar somna. Det dr
mysigt och tyst.

Cytostatikan tickar pa i droppet, Tilde
ar plotsligt vildigt trott. Efter att ha
pysslat och lekt en timme vill hon gi
tillbaka till sitt rum och vila.

— Men jag gar tillbaka hit efter det.
Det roligaste pa sjukhuset ar att vara

hir. Det trakigaste ir att jag lingtar

hem, siger hon. B

Anne-Mai Ulvenfalk dir en av tvd lekterapeuter
iUmea.

FAKTA [ EKTERAPI
Lekterapi ar en lagstadgad rattighet. Barn och ungdomar pa sjukhus ska
utvecklas och stimuleras som friska. Lekterapin ska utga fran det friska
hos barnet och ge majlighet till utveckling genom lek och skapande, att
bearbeta upplevelser och hamta kraft i samband med sjukhusvistelsen.
Lekterapin ska ocksa vara en frizon och ett stéd for syskon och
féraldrar samt erbjuda en miljé pa sjukhuset som &r barn- och
ungdomsvanlig. En viktig tanke med lekterapi &r att minska stress
och oro samt att barnen kan leka av sig kanslor och tankar.
Ar 1956 startade Ivonny Lindgvist lekterapi i Umea och under
70-talet vaxte fler lekterapilokaler fram. De som arbetar vid lek-
terapin ar lekterapeuter och utbildade pedagoger.

Las mer om Ivonny Lindqgvist och lekterapins historia i Barn&Cancer
nummer 4, 2006. Du hittar tidningen som pdf pa barncancerfonden.se.
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HAMBURGERMAL TILL FORMAN FOR HUS 5.

Den sista helgen i november gar 10 procent av McDonalds férséljning till bygget av det femte Ronald
McDonald-huset i Uppsala. Barncancerfonden &r medfinansiar av Hus5 och samarbetar med Ronald
McDonald Barnfond. Det gér att byggtiden férkortas rejalt. Malet &r att huset ska sta fardigt ar 2013
och det kommer att erbjuda cirka 14 familjerum till familjer med svart sjuka barn.

ndsta drs utmaning.

Ingrid Nordborg och Benjamin Westlund dr néjda med sin insats i drets Skoljogg och ser redan fram emot
FOTO: KALLE ASSBRING

""Jag vill gora det igen"

En halv miljon barn och ungdomar fran
hela landet var med i arets upplaga av
Skoljoggen. Attadringarna Ingrid Nord-
borg och Benjamin Westlund i klass 2 B
pa Engelbrektsskolan i Stockholm, trot-
sade vadret nar de sprang sitt lopp i
héllande regn pa Stockholms Stadion.

— Det var jitteroligt, siger Ingrid som
sprang Skoljoggen for forsta gdngen. Det
basta dr att man far springa. Det dr sd
hirligt, jatteharligt!

Hon kinde inte till Barncancerfonden
tidigare men nu har de pratat bade i

klassen och hemma om vad cancer dr
och hur man kan hjilpa till. Alla som
deltar i Skoljoggen kan skinka valfri
springslant for att stédja barn med
cancer.

Benjamin hade lite ont i foten och
gick mest denna gang. Men han har
sprungit tidigare och tycker att det ir
roligt.

— Det bista med Skoljoggen i ar var
regnet. Det var skont att springa fast det
var blétt, sdger han. Jag vill gora det

igen! JOHANNA PERWE

| Stockholm trotsade barnen och ungdomarna héllregnet och deltog med liv och lust i drets Skoljogg.
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Mystisk
lasning
som bidrar

| slutet av november
var det premiar for
Sjukhusmysteriet, en
ny bok i Lasse-Maja-
serien. Den héar
gangen samarbetar
den unga detektiv-
byran med Barn-
cancerfonden.

For varje sald bok
i forsta utgavan gar
tre kronor till Barn-
cancerfonden, (sex
kronor om du képer
den fran Bokus).
Premiareventet
skedde pa bok-
|ddan Bokspindeln
i Stockholm, i néar-
varo av forfattaren
Martin Widmark och
illustratéren Helena
Willis, samt Barn-
cancerfondens
generalsekreterare
Olle Bjork. Sjukhus-
mysteriet ges ut av
Bonnier Carlsen,
som tog initiativ till
samarbetet.

"Dreglisar” och méssor i alla mdjliga olika fdr-
ger. Haklapparna dr hur bra som helst att an-
vinda som halsduk i vinter. Minimerad stryprisk
eftersom knappen éppnar sig vid hért drag.
Varma eftersom baksidan dr i fleece, skriver
Johanna Pahlmgren pa sin blogg.

Kreativitet som

lindrar smarta

Det borjade som verklighetsflykt,
men dr i dag ett litet foretag. For
varje plagg som Kimpa siljer gar
en tia till Barncancerfonden.

— Det hir ir ett sitt att 6verleva
mentalt, siger Johanna Pahlmgren,
mamma till snart fyradriga Julia,
som ir sjuk i ALL.

Hon vill tipsa andra fordldrar om
att kreativitet lindrar sjilslig smirta.

Johanna var hemma med Julia i ett
och ett halvt ar. Hon reagerade kraf-
tigt pa behandlingen och familjen
var isolerad. Férsiljningen via hem-
sidan blev ett sitt att kommunicera
med omvirlden.

— Det dr en avkoppling att fokuse-
ra 100 procent pa virldsliga saker,
som om kantbandet ska vara rott
eller gult, siger Johanna.

Las mer pa kampabyjp.blogspot.com



MEDICINSK INFORMATION I DIN TELEFON.

American Childhood cancer organization, Barncancerfondens
motsvarighet i USA, har utvecklat varldens férsta cancer-app for
iPhone och iPad - iCANcer. Appen ska underlatta fér drabbade,
Sverlevare och vardgivare att hantera all medicinsk information

om diagnos, behandlingar, medicinering, undersékningsresultat
och lakarbesok. Informationen gar dven att mejla till en ny vard-
givare infor ett besok. iCANcer ar skyddad med ett personligt
|6senord och finns att kopa i AppStore.

47,7 miljoner till forskningen

Nér PostkodLotteriet
delade ut arets éver-
skott fick Barncancer-
fonden ta emot
nastan 50 miljoner
kronor.

- Var del av éver-
skottet ar ett valkom-
met tillskott till barn-
cancerforskningen i
Sverige, sager Olle
Bjork pa Barncancer-
fonden, nér han tog
emot checken fran
Rickard Sjoberg pa
PostkodLotteriet.

Totalt delades hela
732 miljoner kronor
ut, till 35 ideella
organisationer.

GIVE HOPE-Box

Genom at kpa en
Give Hope-box ger
du genom att ge.

Boxarna finns j fyra

férger och det ar

slumpen som
avger vilken berlock.
farg du far.
Give Hope-

GIVE HOPE-SMYCKET
De prisbelonta smyckes-
designerna David & Martin
har designat Give Hope-
smycket, som bestar av en
kedja och en klotformad

GIVE HOPE-KUVERT
Lagg biobiljetten gller pre- e
sentkortet i ett Give Hope- finms
kuvert i jul. Kuvertet finns %,
i fyra farger och slumpen v
avgor vilken farg du far. el

A5 format.

Kann gladjen av att ge i jul

Give Hope &r ett initiativ fran Barncancerfonden fér att samla in pengar till kampen mot barn-
cancer. Den grundlaggande idén tar avstamp i gladjen att ge. Nar en person ger till en annan,
kan han eller hon med Give Hope-boxen och Give Hope-kuvertet dela sin generositet mellan
mottagaren av gavan och barn som kdmpar mot cancer.

Dumma Prickar dntligen klar

Nu finns filmen "Dumma prickar" till férséljning. Filmen handlar om can-
cer och déden. Den innehaller animationer och verkliga scener som
bygger pa cancersjuka Matilda Faremos sista veckor i livet. Regisséren
Ylka Shegiris tanke med filmen &r att den ska hjalpa barn att prata om
cancer och déden utan vuxnas pekpinnar.

Bestall den via dummaprickar@hotmail.com eller i BTJ:s natbutik
www.btj.se.
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BLOGGEN

Anna Lorentzson dr 23 ar och bor
i Eskilstuna med sin sambo. Hon
pluggar pa medie- och kommuni-
kationsvetenskapliga program-
met. N&r Anna var tre ar drabba-
des hennes lillasyster Linda, da
knappt ett ar gammal, av en
hjarntumér. | dag &r Linda 21 ar
och kdmpar pa for fullt, trots sina men och problem efter sjukdomen.

| oktober skrev Anna ett inldgg i sin blogg om hur hon, som syskon
till ett cancersjukt barn, har levt och hur sjukdomen har paverkat
hennes liv. Har kan du lasa ett utdrag ur inlagget.

FRIDA, SA LANGE DU ANDAS 29 oktober 2010

skriver mina kanslor. Det jag kommer skriva i det har inlag-

get ar just det, bara mina kanslor. Ar inte intresserad av vad
du tror eller tycker, eftersom det handlar om mina minnen. Skriver
inte heller det har for att nagon ska tycka synd om mig, det ar oerhort
viktigt for mig att poangtera. Jag skriver det for att jag kanner att jag
behover det.

Nar min lillasyster bara var en liten bebis drabbades hon av hjarn-
tumor, elakartad cancer i hjarnan. Trots allt kampade hon sig igenom
det och overlevde. Nagra ar senare fick vi beskedet att det hade kom-
mit tillbaka, att hon inte alls var frisk och vi var tvungen att ga igenom
allt igen. Mamma och jag satt ute pa trappan pa framsidan av huset
och vi grat tillsammans. Kommer aldrig nagonsin glomma det, hon
behovde inte ens saga nagot for jag visste direkt.

Det ar svart att forklara nagot som man inte ens riktigt kan forsta. Vi
var sa nara att forlora henne att det suger till i hela kroppen bara av att
tanka pa det. Vi har haft manga fruktansvarda stunder tillsammans,
min familj och jag Men de ljusa och fina har alltid lyst ¢ver de morka.
Hon ar en san kampe och jag ar sa vansinnigt stolt déver hennell

, , Jag skriver har for min egen skull, med mina ord som be-

Jag har medvetet valt att glomma valdigt mycket fran nar jag var li-
ten, for jag vill inte minnas. Det later sakert valdigt konstigt, men det
har varit mitt satt. Det ar inte forran efter jag var tio ar som jag har rik-
tiga minnen, alla andra ar bara skapade fran fotografier. Sjalvklart kan
jag "plocka fram” manga minnen, men da ar det oftast minnen av hur
sjukhuskorridorerna luktade, min lilla lillasyster som knappt syns for
alla slangar, alla andra sma barn utan har pa avdelningen, mammas
tarar och pappa som alltid var lugnet for mig.

Jag skriver inte det har for att nagon ska forsta, eller ens forsoka for-
sta. Utan for att jag behover fa satta ord pa det, jag har tankt pa detisa
manga ar. Hur allting beror pa nagonting annat.

En gang dromde jag att hon dog, och att jag var glad 6ver det for da
skulle jag ocksa fa vara med mamma och pappa lika mycket som hon
var. Och jag hatar mig sjalv fortfarande idag nar jag tanker pa det,
aven om det bara var en drom sa kanns det fruktansvart att de tan-
karna ens fanns i min hjarna. Hon ar en sa otroligt viktig del av mig
och har alltid varit det!

Som ni kanske forstar sa behoévde hon dom sa mycket mer an vad
jag gjorde. Men jag vet att jag manga ganger kande mig bortglomd och
det gor mig ocksa forbannad for det ar sa javla sjalviskt att
tanka sa. Jag vet att de gjorde sa gott de kunde, det vet jag ’ ’
verkligen och har aldrig nagonsin trott nagot annat.

Las mer pa:
http://ettsmultron.blogg.se/2010/october/sa-lange-du-andas.html

FLER BLOGGAR. G: in pa barncancerfonden.se/Motesplats/Bloggar
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SKRATTA OCH BRANN KALORIER
Var energiférbrukning 6kar med 75 procent nér vi skrattar jamfért med i vila.
Skratt férdubblar hjartfrekvensen pa tio sekunder. Gér du en fysisk aktivitet
kravs ofta tio minuter fér att na samma resultat. Luften som pressas upp nér
- i vi skrattar kan na 100 kilometer i timmen. Darmed kan koldioxidrik luft
pressas ut ur lungorna och syrerik luft i stéllet slappas in.

TEXT: ANNA-LENA HERNVALL FOTO: MATS JERNDAHL

Musik, lek, skratt, farg och form. For barnet &r det den mjuka varden
som far tiden pa sjukhuset att ga. Men den mjuka varden satter ocksa
i gang reaktioner i kroppen. Reaktioner som lindrar smértan,

minskar stressen och far barnet att ma battre.

Den lakand
gladjen

MANNISKANS SINNEN
De klassiska fem sinnena &r syn, hérsel, kdnsel, lukt och smak. Sinnena

finns till for att formedla information om yttervarlden och en sjalv, samt

for att skydda genom att ge varningssignaler vid fara for halsan. Utéver

de klassiska sinnena finns det ytterligare ett antal system som hjarnan
utnyttjar for att |dsa av vad som hander i kroppen, déribland balanssinnet,

smdrta, feromoner (doftdmnen), proprioception (hjdrnans férmaga att

uppfatta kroppsdelars lage och rérelser) och interna sensorer (en slags
maétstationer som skickar signaler om vara fysiologiska forhallanden).

SKRATTA OCH LAR DIG SNABBARE
Det finns alltid restluft kvar i lungorna som innehaller mycket kol-
dioxid. Nar vi skrattar gor vi oss av-med restluften och far in mer
syrerik luft i lungorna. Den 6kade mangden syre och blod i hjarnan
forbattrar i sin tur var inldrnings- och problemlésningsférmaga.
Det blir ocksa béttre balans mellan hjarnhalvorna, vilket 6kar
kreativiteten.

HORSELN AR DET SISTA SOM LAMNAR 0SS
Haorseln ar det férsta sinnet som utvecklas hos fostret. Redan vid sex
manaders alder kan foster reagera pa ljud. Hérseln &r ocksa det sista
sinnet som |dmnar oss nér vi dor.

Horsel &r formagan att férnimma ljudvagor som fortplantar sig genom
till exempel luft eller vatten. Ljudvagorna far trumhinnan att vibrera och
vibrationen fortplantar sig till innerérat. Via de bada hérselnerverna gar
signalerna till hjarnstammen som mater tidsskillnaden mellan dem for att
avgora fran vilken riktning ljudet kommer. Hjdrnstammen skickar vidare signa-
lerna till bada hjarnhalvorna. Aven kanselsinnet kan registrera vibrationer, och
ar det enda séattet pa vilket hérbara mycket laga frekvenser kan upptéckas.



KANSELN HAR STORST INVERKAN PA VAR HALSA

Kanseln ar formagan att férnimma mekaniskt tryck pa pa en persons hélsa. Om man inte far tillrackligt med
huden. Vi har receptorer for det 6ver hela kroppen. berdring skadas det mentala vélbefinnandet.
Efter uppovning av kanseln i fingrarna kan ett finger Smarta och temperatur kan ocksa raknas som att det \ 'kﬂ
registrera en 0,0005 millimeter hog upphdjning. kénns av kédnselsinnet. '\\.‘p‘
Kénsel anses vara det sinne som har stérst inverkan

MUSIKENS OCH BILDENS PLATS I HJARNAN
Var kreativitet, bildférmaga och musikalitet ryms i den hégra hjarnhalvan, tillsammans med
vara andra omedvetna férmagor som intuition, kdnslosamhet, orienteringsférmaga, igen-
kénning av ansikten och tolkning av ansiktsuttryck. Den hogra hjarnhalvan haller sig till
det som finns hér och nu, men arbetar med manga olika saker samtidigt.
Den vénstra halvan rymmer medvetande, sprakférmaga, matematik, logik, analys-
férmaga samt jagets historiska aspekter och framtidsplaner. Den arbetar med en sak
i taget.
Visar man tva olika bilder och ber en person para ihop dem, kan vara tva hjarnhalvor
gora olika val. Vénster hjarnhalva kan valja att para ihop en prinsesstarta med en sked,
medan hoger hjérnhalva av formskal hellre parar ihop tartan med ett plommonstop.

BILDENS KRAFT
Det finns ett symboliskt sprak som ménniskor i hela varlden anvander sig av nar de
befinner sig i kris - bilden. Ett barn kan till exempel uttrycka sméarta genom en bild,
vilket ger sjukvardspersonal méjlighet att underldtta behandlingen. | bésta fall kan
bildarbete fungera som en brygga mellan barnet och sjukvarden.

Men att skapa bilder aktiverar och stérker &ven de egna friska sidorna och kan

paverka den psykiska hélsan. Med hjélp av bilden kan man ocksa reflektera 6ver
och tydliggora de val och majligheter som finns i livet.

MUSIKENS EFFEKTER ]
Tva olika studier, dels pa patienter pa thoraxkirurigisk intensivvards- T
avdelning, och dels pa patienter under cytostatikabehandling, visar att

de patienter som fick lyssna pa i férvag vald musik

under 30 minuter upplevde en hégre grad ‘

av vélbefinnande, mindre smérta och
de distraherades fran angest och oro.

A—

i )
V MUSIK KAN REPARERA CELLER

Forskning visar att musik kan forstarka kanslor och vacka nya
till liv. Musikupplevelser tycks @ven kunna stimulera kroppens
férmaga att reparera och ersétta slitna celler pa samma sétt som
fysisk traning. Dessutom talar mycket for att musik leder till farre
skadliga stressreaktioner.

Kéllor: "Noter - om musik och halsa”,
“lll... av Théres Theorell, "Skapande och
BARN skrattar i snitt ““ ",' kroptzsrl;ais:rl:éii léc;T?::::Eenntﬁjr:d
47 génger om dagen. “ " pier”, gl glund,
“ KOMMUNIKATION "
‘ Kroppssprak, réstkvalitet och ord ar de tre huvud- 0

www.forskning.se

sakliga typerna av ménsklig kommunikation vid personliga
moten.
Kroppsspraket dominerar och star fér 55 procent av kommunikationen.
Réstkvaliteten star fér 38 procent och innehallet, eller orden vi anvénder, star
for sju procent.
Man brukar ocksa tala om verbal, ickeverbal och visuell kommunikation. Den icke-
verbala kommunikationen bestar av ordlésa meddelanden, som sénds och mottas genom
gester, kroppssprak, kroppsstalining, ansiktsuttryck och 6gonkontakt, liksom kladval, frisyr
eller symboler. Visuell kommunikation handlar om 6verféring av information via skyltar,
typografi, teckningar, grafisk design, malningar och farger.

§ VUXNA skrattar i snitt
13-17 ganger om dagen.







Snabba steg i korridoren, en tuta som ljuder och dérren slas upp. Dar star
clownen Ragnar Ok i svart hatt och fér stor kavaj. Axel Berg, 4, spricker upp
i ett leende. Plétsligt ar droppet och tréttheten borta. Nu dr det dags for skratt.

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: ANDERS G WARNE

XEL HAR LANGTAT efter clownen

hela formiddagen, faktiskt dnda

sedan clownerna var pa avdel-

ning 95A vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala forra gdngen. Och
det dr en hel, lang vecka sedan. Varje
torsdag besdker de avdelningen dir
cancersjuka barn ar inlagda.

— De ir jdtteroliga och knasiga. Jag
skrattar alltid. Jag forstar inte riktigt var
de kommer fran men kanske bor de i ett
sdrskilt clownhus, funderar Axel.

Ragnar Ok, som egentligen heter
Jonas Sodergren, stir vid dérroppningen.
ma? Ar du pa toaletten eller sover du?
fragar han med leende 6gon.

Axel svarar snabbt men blir lite osiker
nir Rangar Ok inte syns. Clownen tar ett
par vana steg in i rummet och stinger
dérren.

— Vi vill inte ha tjuvar eller loppor hir,
siger han samtidigt som han flera gidng-
er forsoker ta Axels roda hostjacka som
hinger pa en krok.

Han forscker ligga ner den i viskan
men Axel uppticker snabbt hysset:

— Du far inte ta min jacka, skrattar
han kiknande.

Ragnar Ok forséker hinga upp den pa
kroken, men missar flera ganger, till sist
hinger den pd hans finger.

— Vilken tok du 4r! Férra gangen
forsokte du ta mammas viska men det
sig jag, siger Axel.

HAN HAR LEGAT | SANGEN i ménga timmar,
droppstillningen med flera droppasar
gor att han inte kan ga till lekterapin.
Axel har matt illa och under natten har
pappa fatt hjilpa honom pa toaletten
varje timme. Tumdren i binjuren upp-
ticktes i juni, en torsdag.

— D4 var Ragnar Ok hir. Det var roligt,
minns Axel.

Mamma Stina minns dagen pa ett
annat saitt:

— Jag var ledsen och blev arg nir clow-
nen kom. Jag tinkte far it... men sedan
sag jag glidjen hos Axel och borjade
skratta. Trots stick och prover kunde han
slappna av en stund. Han ilskar de hir
stunderna och berittar f6r kompisarna
pa dagis hur skoj det ir.

Ragnar Ok berittar att han bor i kul-
verten pa sjukhuset, si nu behover inte
Axel fundera mer pd det.

— Vi sover pa varandra, jag och de
andra clownerna. Den tjockaste ligger
6verst och vi sover i en kartong. I natt
forsokte jag lisa i trolleriboken men
nagon hade trollat bort sidorna.

AXEL VET EXAKT vad han ska gora. Nir
Ragnar Ok haller fram boken med tom-
ma sidor knackar han vant pa framsidan
tva ganger. D4 kommer bilderna tillbaka.
Nir han knackar tre ganger blir de

i firg. Men nir godisburken plockas fram
blir det svarare. Locket sitter for hart.
Men starke Axel far upp den. Han
kikar ner i den med forvintans-
full blick.

— Nl Det ar bara dckliga kvar.

Ragnar Ok slinger i vig godi-
set till mamma och pappa, foto-
grafen fingar en i munnen. Axel
far trycka pa clownens nisa som
later som en tutsignal nir
han triffar ritt. En stund
senare gor de bada high five
innan det dr dags f6r Ragnar
Ok att siga hej da for den hir
gangen.

— Det bista ar trolleri och s
tycker jag om nir han ir knasig,
tappar saker och slar huvudet i
viggen. Men vet du, jag forstar
inte hur det kan lata nir jag
petar pa hans nisa.

—

AXEL BERG
Alder: 4 ar
Familj: Mamma
Stina, pappa Lars,
bror Erik, 12 och
syster Sara, 10.
Bor: | Leksand
Tycker om: Vara pa
dagis, spela dataspel
med storebror och
leka med den nya
lekborgen.
Diagnos: Tumor
i binjuren, binjure-
barkscancer som
upptacktes i juni
2010.

Ragnar Ok har jobbat som sjukhus-
clown sedan 2002, férst pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Solna och nu
pd Akademiska sjukhuset i Uppsala.
Han dr skadespelare och har gatt en
sdrskild utbildning fér clowner.

- Att vara clown ér ndgot av det svdras-
te en skadis kan géra. Att fa se barnen
spricka upp i ett leende och gd fran trott
till glad dr en stor kick, sdger han.

Axel ska vara pa avdelningen en vecka
till. Han har fatt fyra av sex cytostatika
kurer och har opererats tre ganger.

— Han mir trots allt ganska bra. Tu-
moren dr borta. For fyra méanader sedan
tinkte vi inte pa att barn kan f3 cancer.
Nu vet vi. Att bryta tristessen med clow-
ner och lek ir vildigt viktigt. Axel lever
upp, han dr glad i flera dagar efterat och
vi far ocksa skratta, siger Stina.

Ragnar Ok hastar vidare i korridoren
— listan pd barn som ska f4 besok dr
lang. Han har jobbat som sjukhusclown
sedan 2002, forst pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Solna och nu pa Akade-
miska sjukhuset i Uppsala. Han &r ska-
despelare och har gitt en sirskild utbild-
ning fér clowner.

— Att vara clown ir nagot av det svaras-
te en skidis kan gora. Att fa se barnen
spricka upp i ett leende och ga fran trétt
till glad 4r en stor kick, siger han.

UNDERSKOTERSKAN GUSTAV Westerholm har
arbetat pa avdelningen i femton ar. Han
vet vad clownbesoken betyder for bar-
nen.

— Jag har ménga exempel pa barn som
ir ledsna, arga och som skriker nir vi
kommer, men som lyser upp och blir
glada nir clownen féljer med. En del
behandlingar, stick och undersékningar
hade vi inte kunnat géra om det inte
vore for att clownen ir med. Jag ser att
barnen ir helt annorlunda efter ett be-
s6k. De ir gladare, piggare och ser fris-

kare ut.

Ragnar Ok plockar ihop sina grejer:
tuta, trollerisaker och viskan som
rymmer allt som en clown behéver.

— Det var jag som var hir nir Axel
fick veta att han har cancer. Forst var
stimningen tryckt. Men efter tva
minuter log han. Det ir faktiskt skit-
hiftigt, siger Jonas Sodergren.
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| bildterapin talar barnen om hur de mar

Att méla kan minska stress, smarta och oro hos barn med
cancer.
- Barn &r valdigt bra pa att uttrycka hur de mér i en bild

Inger Oster har
lang erfarenhet av
att arbeta med bild-
terapi for barn med

tjdnst som barnskéterska med utbildning
i bildterapi vid Norrlands universitets-
sjukhus i Umead f6r sju ar sedan. Under
sitt yrkesverksamma liv har hon maélat

eller teckning. Bildspraket ligger néra dem, sager Inger invandrarbakgrund. och ritat med barn under mer eller min-
Oster, sjukskaterska och bildterapeut samt forskare inom — Ndr man inte dre bestimda former. Varje mindag
. o o . kan spréket blir det Sppnade hon malarviskan och besckte
bildterapi vid Umea universitetssjukhus. - o . . )
annu viktigare att fa barn som var i behov av malandet som
I BILDTERAPI MALAR patienten bilder och tillgang till olika bearbetning och néje. Bildarbetet ppna-

teckningar for att bearbeta kinslor eller fa
kunskap om sig sjilv eller den situation
man ir i. Terapin fungerar lika bra for
vuxna som for barn. Tanken ar att man i
bilden ska fa ur sig det som trycker — oro,
ridsla, dod. Fér manga barn ir det svért
att kommunicera i ord.

— Barn ir inte ldsta vid att en mélning
ska forestilla nigot eller bli perfekt. De
brukar mala som de kinner, siger Inger
Oster.

uttryckssitt som att
rita och mala, kon-
staterar hon.
Bildterapin ska
helst ske pa bestim-
da tider och i ett rum som barnet kinner
sig tryggt i. Terapeuten kan leda barnet
med hjilp av ett imne eller tema. Ibland
ricker det med enkelt klotter eller teck-
ningar som leder till tydligare motiv.
Ellen Burvall gick i pension frin sin

Inger Oster, forskare
inom bildterapi vid
Umea universitets-
sjukhus.

de ménga dorrar.

— Jag sag mojligheter till en dialog med
barnen. De kinde sig trygga och kinde
igen miljon. Vi malade utifran teman
eller sagor; det fir inte bli for tillkranglat.
I de flesta fall fick jag reda pa mycket om
hur barnet madde och det kunde vi tala
vidare om nir teckningen var klar. Det
skedde alltid spontant och jag forsokte
aldrig styra barnen, berittar hon.

Ellen Burvall minns syskonparet dir

Musikterapi - en lank mellan kropp och sjal

En rytm, ett minne och ljuva toner. Med musikens hjalp mar studie bland barn med hjirntumér. En om man vill sjilv. Det viktiga ir att man
grupp med patienter fick gé i individuell kanner sig trygg, siger kollegan Lena

i musikterapi en ging i veckan medan Uggla, som ir musikterapeut pd Astrid
blir gladare. kontrollgruppen fick musikterapi efter Lindgrens barnsjukhus, Huddinge.

- Musik férenar kropp och sjal, séger Noomi Safsten, studien. Under itta manader triffades Noomi och Lena brukar besoka det
musikterapeut p& Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna. musikterapeut och patient; de spelade och  sjuka barnet pi rummet, ta med sig de
sjong tillsammans. Resultatet var tydligt.  instrument och sidngbdcker som behovs.

— Gruppen som hade musikterapi mad-  Barnet kan tillexempel fa spela pd en
de bittre, hade bittre koncentration, fick  keyboard, rora vid gitarrens stringar eller
grens barnsjukhus i mer 4n tio ar. Terapi- battre ordforrad och nagra av de sena 6nska en favoritlat.
formen innebir att en musikterapeut komplikationerna upplevdes inte lika — Barnet kan dven komma till musik-
anvinder musik, ljud, rytm och melodi patagliga. terapirummet. Dir finns allt som behovs
for att kommunicera och tillgodose olika Musikterapi kan ske bade i grupp och f6r att musicera. En gang hade jag en
behov hos det sjuka barnet. Noomi Sifs- individuellt, deltagarna kan spela och mamma med ett litet barn med cancer
ten har arbetat med manga cancerdrab- sjunga sjilva eller lyssna pd musik. Det hir. Vi sjong tillsammans och helt plots-
bade barn genom aren och hon menar krévs inte nagra forkunskaper. ligt brast det for mamman. Musiken fram-
att musikterapi fungerar pa flera sitt: — Musikterapi kan passa alla men bara  kallade ett minne, berittar Noomi.

— Musik 6ppnar manga dérrar. Den
sprider glidje, vicker minnen och plock-
ar fram kénslor. Den ar bra f6r hela
familjen. Tillsammans kan man sjunga
eller spela. Vi hjilps ét att sitta fokus pa
domen, menar hon.
genomférde hon en

barn med cancer battre, far lattare att koncentrera sig och

MUSIKTERAPI HAR ANVANTS pd Astrid Lind-




-

den yngre systern hade en obotlig can-
cer och skulle d6. Den dldre systern
malade med Ellen. Hon var mycket

bestimd 6ver motivet. Hon ville mila
familjens hus och det skulle vara ett
kors pa ytterdérren.

— Hon pratade om att systern skulle
d6, hon visste det och kunde beritta det
vid malarbordet. Hon hade sett det
linge, sorgen hos sig sjilv och familjen.

Hon minns ocksa den fyraariga poj-
ken som hade fatt leukemi och som
alltid fick hora att han var blek. Nir han
malade ville han mala Ellens lippar, "de
ir bleka”.

— Ocksa det var ett sitt att bearbeta.
Sedan har jag dven sett att malandet gér
barnen glada och pigga. De gor nigot
som de har nira till och som de kinner
igen. MALIN BYSTROM

BILDTERAPI

| bildterapi & malet terapeutiskt och
behandlingsmetoden anvander bilden
som uttrycks- och kommunikationsmedel.
Ledaren &r utbildad terapeut. | bildarbete
kan bildskapandet vara rehabiliterande,
krisbearbetande samt véxa lust och
kommunikation kring kénslor och tankar.

Syftet med bildarbete/bildterapi ar att
fa utlopp for tankar, kanslor och forestall-
ningar. Sjuka barn kan fa mojlighet att
mala av sig hur de kanner kring sin sjuk-
dom, kropp eller nagot dar hemma. Sedan
kan man fa hjélp med verbal bearbetning
av sin sjukdom via bilden.

Flera forskare har sett att musik kan
leda till avslappning och bittre hilsa.
Man vet ocksa att musik kan hjilpa
barnet att kommunicera, uttrycka och
utforska kinslor. Toner minskar dven
stress, smirta och dngest.

— Det finns minga ungdomar som
anvinder sig av lattexter nar de vill berit-
ta saker. En tjej berittade om sin sorg
och sin ilska 6ver sin cancer med hjilp
av riktigt tunga heavy-metal latar, forsit-
ter Lena Uggla.

Noomi berittar om familjen med det
lilla barnet som fatt en svar cancerdiag-
nos. Pappan kunde inte slita sig fran sin
dator, mamman var ledsen och grit och
barnet var oroligt. Pappa
spela”. Noomi fortsatte
ten, pappan sken upp.
favoritlat.

na av och somna.

i#

MUSIKTERAPI
Musikterapi &r en etablerad behandlingsform
som kréver musikterapeututbildning. Terapin
innebér att terapeuten anvéander sig av
musik, ljud, rytm, melodi och harmoni for att
6ka kommunikationen. Malet &r att fa indivi-
den att utvecklas och ta tillbaka funktioner
for att ma battre och 6ka livskvaliteten.
Terapin kan ges forebyggande, som rehabili-
tering eller som behandling i grupp eller
enskilt.

Forskning visar bland annat att det ar
uppenbart att ljud och musik &r grundlag-
gande i manniskans samspel med omgiv-
ningen. | sjtte manaden reagerar fostret
med ¢kad hjartfrekvens pa ljud och ett nyfott
barn kan kénna igen en dikt som modern har
last under graviditeten. Man vet ocksa att
musik och sang framkallar kanslor, det ger
avledning fran negativa tankar och smérta.
Musik handlar ofta om nagot roligt.

Kélla: Skapande och kroppsbaserade
komplementéra terapier, Birgitta Englund
samt Férbundet for musikterapi.

forskningsansokningar har Barncancerfonden

fatt in. 116 av dem aterfinns inom biomedicin,

16 inom vard och 5 stycken kommer fran
Vardplaneringsgrupperna. Beslut om beviljande
fattas i december.

i januari startar en ny sjukskéterske-

utbildning, som ger en magister-

examen och forskarbehorighet. Det
ar Barncancerfonden i samarbete med Sahlgrenska
akademin som star bakom utbildningen.

forskare deltog pa NBCNS (Network for Neuroblas-
toma and CNS tumor research in children) forskar-
mote i Alingsas i slutet av september. Temat var
immunoterapi - hur man kan anvanda immunsyste-
met for att bekdmpa barncancer.

—_
V 4

Varktablett mot cancer

Laga doser av vanliga varktabletter med aspirin, till exempel albyl och
magnecyl, hjalper mot tjocktarmscancer hos vuxna. Det visar en
europeisk studie som publicerats i den medicinska tidskriften The
Lancet. Studien pa 14 000 patienter visar att varktabletterna hdammar
cancertillvéxten och minskar cancerrisken och att det racker med
|aga doser for att na effekt. Just nu pagar forskning kring hur kunska-
pen skulle kunna anvandas inom barncanceromradet, med finansie-
ring fran Barncancerfonden. Och professor Per Kogner vid Karolinska
Institutet ar positiv till resultaten.

Snabbare besked om behandlingsresultat

Ett av de framsta problemen inom cancervarden i dag dr att det tar
lang tid att fa svar pa om behandlingen ger resultat eller inte. Med en
ny israelisk bildteknik, Aponse-tekniken, kan man fa besked betydligt
snabbare. Tekniken kan spara utvecklingen av en cancerbehandling
fran dag till dag. Den kan ocksa upptacka sjukdomar i vara celler
innan de forsta symptomen visar sig, samt rikta behandlingen direkt
mot cancercellerna via injektion, utan att skada de friska cellerna.
Kélla: Svensk Israel-Information

Bananflugor kan ge svar

Vissa férandringar i genen ALK orsakar neuroblastom hos barn.
Studier av genmanipulerade bananflugor kan nu ge nya insikter i hur
neuroblastom uppkommer. Flugorna kan ocksa fungera som prov-
bank for tidiga tester av nya mediciner. Det visar en avhandling fran
Umea universitet. Kalla: Umea universitet

Ny professor
Den 3 november presenterade Karolinska Institutet 41 nya professo-
rer. En av dem ar Marie Arsenian-Henriksson som &r professor i
molekyldr tumarbiologi med sarskild inriktning mot tumaérer hos
barn. Marie har anslag fran Barncancerfonden.

Ratt medicin med ett fingeravtryck

Drygt 20 lakemedelsautomater installeras i hést pa Karolinska
Universitetssjukhuset. Det ska minitera risken for forvaxlingav. =22
|dkemedel och felaktiga doser. Sjukskoterskan identifierar sig genom
att trycka ett finger mot automatens display och sla in en kod. Med
hjélp av ljussignaler leds hon till ratt fack och i vissa fall till en enskild
dos, tar hon fel ljuder en varningssignal. Kélla: Karolinska.se
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“TARGOTT ATT VARA

timme. Och det allra svaraste hir ir att fa tiden
att ga.

Hostsolen ringlar honung utanfoér. Men fonstren ar stdngda och far inte 6ppnas.
De benmaérgstransplanterade barnen ar kansliga for bakterier.

Pa insidan doftar det fran buffén som Petra Lafqvist fran Barncancerféreningen
Vastra Sverige just stallt fram. Det ar dukat for trivselkvall.

Han siger att livet har tagit slut.
Han kommer inte thag nigot "fére”.

For Mia Ortendahl betyder trivsel-
kvillarna mycket.

ACHOS MED CHEDDARDIPP och chipotlekryd-

dad lax. Trivselkvillarna bryter tristes-

sen lika mycket som de gor ett avbrick

fran sjukhusets matmonotoni. Féren-
ingen brukar fixa en trivselkvill i veckan, fika
eller middag varierar.

Koket ligger i ena dnden av en korridor med
patientsalar. En del dr upplysta, kanske flimrar
en barnfilm pd tvin. Andra ir slickta och bar-
nen vilar. Bleka forildrar tassar in och ut pa
olika uppdrag.

Petra Lafqvist och hennes syster Maria Laf-

qvist-Ackeborn dukar fram buffé frin en firma.

”Catering for alla tillfillen” deklamerar loggan.

16 BARN . CANCER Nr5.10

Systrarna dr engagerade i Barncancerférening-
en Vistra Sverige. N

— Forsta gangen det var trivselkvill nir vi
lag inne var det skont att se att de andra :
forildrarna kunde skratta, att man fak- {-‘g

L §.8
tiskt kommer dit, siger Petra. j;ﬁ&?ﬁ)‘[ ot

TRIVSELKVALLARNA AR ETT TILLFALLE att sittaner || 3|
och prata med andra forildrar med en sak
gemensam: de cancersjuka barnen.

Iza visar Stella sin lilla necessir med
nagellack. Izas pappa Andreas Forsbick
siger att nagellack dr fantastiskt.

— Det haller henne sysselsatt i en halv-

==
™ *! hon

— Jag blir alldeles gratfirdig, sager

Hon har varit hir med tolvariga dot-
tern Ella i sju manader. I bérjan stod
| hon i koket och storlekssorterade
porslinet i skipen, ett sitt att hante-
ra det som inte gdr att hantera, att fa
ordning i det lilla.
— Nu kommer det folk som det har

gatt bra for, fast det har varit helt galet.
| Och vi delar sd himla mycket, siger Mia.

g dr varmt och ovidrat. Stringa lappar
e

I lekavdelningen trasslar Iza, 4, och

Stella, 3, ihop sina droppslangar. Det

instruerar om kokshygien.



Stella, 3 ar, ndrmar sig slutet av sin behandling. Hon och mamma
Sara Schiitt minns hur det var néir det var som vérst och njuter av

att livet sa smdtt har dtervdnt.

FAKTA BARNCANCERFORENINGARNA
Det finns sex barncancerféreningar - Norra,
Mellansverige, Stockholm, Ostra, Véstra och
Sddra, var och en knuten till ett av de sex barn-
cancercenter som finns i landet. Deras uppgift ar
att pa olika satt stodja familjer vars barn drabbats
av cancer, samt informera om barn och cancer.
Varje forening skoter sig sjélv ekonomiskt, har
egen styrelse och eget 90-konto f6r insamling av
pengar. Aktiviteterna i féreningen varierar utifran
medlemmarnas behov och énskemal.
Foéreningarna startade Barncancerfonden for att
forvalta insamlat kapital och finansiera forskning-
en. | dag jobbar Barncancerfonden och féreningar-
na mycket tillsammans och mot samma mal.
Foreningarna ar dven representerade i Barn-
cancerfondens styrelse.
® L&s mer om féreningarnas arbete pa
barncancerfonden.se/foreningar

TILLSAMMANS

PETRA HAR OCKSA varit en av fordldrarna med
svarta 6gon, en av dem som tassar.

Hennes Joel insjuknade i Langerhans cellhis-
tiocytos nir han var nagra veckor gammal. Hela
kroppen ticktes av sma sir, mag- och tarm-
kanalen likasa.

Joel blev frisk efter en benmirgstransplanta-
tion nir han var drygt ett. Nu héller han just pa
och planerar sitt femérskalas.

Petra tycker inte att det 4r jobbigt att komma
tillbaka till avdelningen dir hon bodde under
fem manader nir Joel var som sjukast. Nagra
i personalen kinns som nira vinner.

Snarare var det lite otickt nir familjen forst
kom hem. D4 fanns det inga proffs som kunde
hjilpa till, inga rutiner lingre.

— Det var da vi hamnade i kris, alla var glada
over att han var hemma, men f6r oss var det
bara kaos, sidger hon.

I dag har familjen fatt kontakt med donatorn,
en 23-arig tysk brandman som har skrivit ett

kort till sin "genetiska bror”. Petra och hennes
man Tommy har filat pa ett svar i flera veckor.
Tack kinns alldeles for futtigt.

PETRA OCH MARIA dr tvd trygga mammor at de
andra mammorna och papporna, de pysslar
och fixar och kokar kaffe, smapratar med den
som vill men haller sig i bakgrunden.

Stella, som nirmar sig slutet av den aggres-
siva delen av sin behandling av ALL, tittar pa en
flicka i en barnvagn, trott och tyst och svullen.

— Sadir var jag ocksd forut. Jag satt tyst och
bara blundade, siger hon.

Kommer du ihag det Stella, frigar hennes
mamma, Sara Schiitt.

Det har blivit mérkt utanfor. Petra 4r n6jd
med kvillen. Sarskilt som det visat sig att en av
de nirvarande papporna driver en cateringfir-
ma: frdn och med nu kommer Barncancerfor-
eningen Vistra att sponsras med en middag
i minaden. W EMMA OLSSON

Petra Lafqvist och Maria Lafqvist-Ackeborn hadller i trivsel-
kvdllen. De vet hur det dr att ligga inne och hur viktig sam-
varon dt.
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TEXT: KARIN ARNELL OCH SUSANNA LIDSTROM FOTO: ANNA WAHLGREN

MANGA LANDSTING ERBJUDER INGEN HABILITERING

BARNEN LAMNAS

emot dessa barn och manga lamnas darfor utan hjalp.

LLT FLER BARN OVERLEVER sin cancersjuk-

dom. Det innebir ocksa att en vixande

skara brottas med sena komplikationer,

som ofta marks forst flera ar efter till-
frisknandet. Det kan handla om inlirningssvarig-
heter, trétthet eller koncentrationssvarigheter som
visar sig under skolaren. Fér de drabbade familjerna
ir det svért att veta var hjilpen finns.

Barn- och ungdomshabiliteringen som finns i alla
landsting 4r ett komplement till 6vrig hilso- och sjuk-
vard. Grundkriterierna for att £ komma dit 4r att
barnet ska ha ett rérelsehinder, en utvecklingsstérning
eller ett neuropsykiatriskt problem, som adhd eller
autism. En rundringning till nagra av landets lands-
ting bekraftar att barn med inlédrnings- och koncentra-
tionssvarigheter till f6ljd av en cancersjukdom séllan
tas emot hir.

— Barn som haft en tumoér i ryggraden eller hjarnan
och fatt bestaende skador far komma hit, men da
handlar det om rejila skador som forlamning eller
riktigt svira hjdrnskador, siger Marita Strom, verk-
sambhetschef pa barn- och ungdomshabiliteringen
i centrala Ostergétland.

EN SNABBT VAXANDE GRUPP som fitt mycket fokus
under senare ar dr barn med neuropsykiatriska
problem. I deras fall handlar det liksom f6r minga
tidigare barncancerpatienter om kognitiva problem,
som koncentrationssvarigheter och minnesproblem.

— Men barn som har liknande problem till f6ljd av
en tumor ryms inte i vart uppdrag. Vi har kompetens
for att utreda och behandla 4ven dessa barn, men det
saknas resurser, siger Marita Strom.

Hon har svart att f6rsta att man inte satsar pd snab-
bare insatser for barn som fortfarande utvecklas.

— Nir det giller hjarnskador, oavsett orsak, dr det
riktigt uselt for barn i dag. Det handlar inte om s
ménga barn och dirfor tror jag vi skulle tjina pi ett

b
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regionuppdrag for rehabiliteringen, tillsamman:
]onkoping och Kalmar, dir vi aven inkluderar hjarr
tumdrer i gruppen h]arnskador sdger hon och beto
vikten av att varje region 16ser de hir problemen ui
fran sina lokala forutsittningar. i

SKANE AR EN REGION som tidigt beslutade att stai"
sirskild enhet inom barn- och ungdomshabm
ringen som ocksa skulle ta emot fore detta barn-
cancerpatienter med dolda handikapp. o

Verksamhetschefen Margareta Nilsson berittar I
det gick till:

— Barn med omfattande skador har traditione t
hjilp av habiliteringen, medan den hir gruppen
hamnade utanfér systemet. S& sent som i borjan as
2000-talet kunde vi inte ta emot dessa barn. X

Barn- och ungdomshabi]jteringen beslutade dirf
att lyfta fragan politiskt, i samarbete med s]ukh sen.
barnkliniker. Och sedan nimnden f6r Habﬂlteri:ng 0
hjilpmedel utrett den togs fragan dven upp i Hilso-
och sjukvirdsnimnden som gav sitt stod till att ar
2005 starta verksamheten.

— Alla barn ska ha méjlighet att fa insatser for sina
behov. Vi tittar inte pa orsaken till problemen, utas
ar konsekvenserna som ér det viktiga. Sedan kan
handla om allt ifran en hjirntumor till en cykelo]y
sdger Margareta Nilsson.

Vad har du for tips till andra landsting?

— Vi har férdelen av att vara en stor region, med

ménga drabbade barn, som &r begrénsad till ytan. D

gjorde att det fanns ett underlag att starta med. Des :,ﬂ

om har vi en Skanetvergripande barn- och ungdoms-
habilitering, som kan svara for de specialiserade insat-
serna. Vi fick ocksd med oss politikerna. Men varje
region maste hitta sin egen modell, anpassad efter
lokala férutsittningar, i samarbete med sjukhusens
barnkliniker och skolan. Fér mindre landsting 4r det
viktigt att hitta samarbeten utanf6r den egna regionen.

Barn som har problem till f0ljd av en tumor ryms
inte i vart uppdrag. Vi har kompetens for att utreda
och behandla aven dessa barn, men det saknas resurser. -




LANDSTINGSRADET SVARAR

Vi har inte

diskuterat

rehab-enhet
= for barnen’

Kénner du som
ansvarig politiker
till att det ser ut
sa har?

Marie Morell,
moderat lands-
tingsrad i Oster- /
gotland: =

— Ja, jag vet att det 4r manga barn
som far sena komplikationer efter
framfor allt en hjarntumor, men dven
efter andra cancersjukdomar. Det dr
viktigt att dessa problem ryms i sévil
varden som i den information som
ges till familjen och skolan.

Vad beror problemet pa?

— Jag tror att en orsak dr att klini-
kerna ar vildigt fokuserade pa att
klara av den akuta virden och om-
hindertagandet av sina barncancer-
patienter och att samverkan och
samarbete med rehabilitering och
habilitering inte har prioriterats.

Vad kan ni géra at det?

— I var sjukvardsregion, som inklu-
derar landstingen i Ostergétland, J6n-
kopings ldn och Kalmar lin, har vi
uppmirksammat problemet sedan
flera ar tillbaka. Vi har ocksi en ge-
mensam neuropsykolog som jobbar
pa 25 procent med detta. Hon finns
inom habiliteringen och gér uppf6lj-
ningar efter ett, tre och fem ér fran
det att skadan uppstitt. Men vi ser att
25 procent inte ar tillrickligt. Darfor
finns nu ett férslag om att utéka
tjansten si att fler barn kan f3 till-
gang till hjilpen. Nagon sirskild
rehab-enhet for dessa barn har inte
diskuterats.

>
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BARNREHAB SKANE HJALPTE FAMILJEN MAGNUSSON TILL EN BATTRE VARDAG

VI SKULLE HA
KOMMIT FORR”

Tiden pa BarnReHab Skéane gav familjen Magnusson svar pd manga fragor efter v
11-arige Mans hjarntumor. De fick ockséa verktyg for att fa saval skola som fritid
och familjeliv att fungera béttre.

- Med facit i hand hade det varit till stor hjalp fér Mans om vi kommit hit

tidigare, séger Monika Magnusson.

ANS HADE JUST BLIVIT storebror ndr han
3,5 ar gammal drabbades av en hjirn-
tumér och opererades akut. Aven
om han varken behévde stralas eller
behandlas med cytostatika blev han singliggande en
ménad och tillfilligt férlamad i halva kroppen.

— Han fick bérja om och ateruppticka hur det var
att vara 3,5 r. Men han ir en kimpe och har kom-
mit tillbaka bra, dven om han fortfarande har pro-
blem med bland annat inldrningen. Han blir fort
trott och dr ljudkanslig, siger Monika.

Redan efter cancerbehandlingen pa sjukhuset
horde familjen talas om barnrehabilitering. Men det
var forst vid den édrliga efterkontrollen i varas, sju &r
efter sjukdomen, som Mans fick en remiss till Barn-
ReHab Skéne. En remiss som ledde till tvd intensiva
veckor dir Mans fick genomga dagliga tester med
psykolog, logoped, sjukgymnast, arbetsterapeut,
specialpedagog och fritidspedagog.

Vid utskrivningssamtalet fick familjen bekriftat
att Mans bland annat har svarigheter med inlar-
ningen till f6ljd av hjirntumoren.

NAR MANS BORJADE i femte klass i hostas ordnades ett
mote dir teamet frn barnrehabiliteringen triffade
Miéns klassldrare, rektor och specialpedagog.

— Det var otroligt skont att fa professionell hjilp att
tala med skolan, av nagra som stod helt pA Mans
sida. Samtidigt har vi fatt ett bollplank som vi kan
vanda oss till framéver om det beh6vs, siger Monika.

Monika tycker att de nu dntligen har fatt hjilp att
bena ut vad Mans problem beror pa och hur de kan
hanteras.

— Vi har fatt bade forklaringar och 16sningar. Nir
det giller lixldsning har vi till exempel fatt lira oss
att han ska ldsa i tio minuter och sedan ta en paus,

i stillet for att lisa tills han 4r firdig, siger hon.

BARNREHABILITERINGENS DIAGNOSER har dven varit till
nytta for skolan. Férutom att rektorn har ansékt om
en resursperson anvinder Mans dator i storre ut-
strackning i dag, till exempel f6r att fa hjalp att stava
ett ord och héra hur orden han skriver uttalas. Sam-
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tidigt har hans lirare anpassat sitt sitt att jobba efte
Méns svérigheter och han far till exempel en st6
del av undervisningen muntligt.

— Engelska ir det svaraste dmnet i skolan, me:
det gir bittre nu, siger Mans, som gillar rasie
bast.

Nir skolgangen fungerar battre slipper fa
ocksa en del av de konflikter som tidigare u
hemma, sd dven familjelivet har blivit smidi

Det Mans s;jilv tycker att han fick mest hjal
med pa barnrehabiliteringen var matematike
Med hjilp av ett spel blev matten plétsligt e
att forsta.

i

NASTA LASAR SkA MANS byta skola och dven
mer barnrehabiliteringen att finnas med.

— Det dr en trygghet att veta att de vet vem Mans
ir och att han kan f hjilp att hitta det liv som pa’é_ i
sar honom, siger Monika.

Hon tycker att tillgingen till rehabilitering borde
vara en sjilvklarhet for alla barncancerpatienter
behover stod, och hon rader alla som &r i en-h”hé\o
de situation att sta pa sig och vara Gppna mot sko
lan.

— Ju tidigare man far hjilp, desto bittre.
gor vi allt for att anvinda de verktyg vi fatt
det bista av situationen, siger Monika.

FAKTA HABILITERING OCH REHABILITERING
Habilitering innebér stéd till familjen och habiliteran-
de insatser till barnet. Insatserna ska hjélpa barnet att
utvecklas sa bra som mojligt med sina funktionsned-
sattningar och dven erbjuda kompensation for be-
gransningar. Habiliteringen ger konsultation till familj
och skola i férhallningssatt och strategier for att
underlatta vardagslivet. Insatserna &r planerade och
samordnade med andra verksamheter dven i kommu-
nen. De &r oftast langvariga men glesa.

Med rehabilitering menas att aterskapa en férmaga
genom insatser till personer som skadats genom
olycka, sjukdom eller liknande. Det handlar da om
behandlingsinsatser som &r avgransade i tiden.

————
FAKTA
MANS MAGNUSSON
Familj: Mamma, pappa, lillebror, 7, lillasyster, 5.
Bor: | villa i Limhamn i Malma.

Gillar: Scouterna och att leka med kompisar.

_.‘—__




SAKAN
DU BIDRA

| Anmal dig som
manadsgivare
till Barncancer-
fonden och var
med och stéd
kampen mot
barncancer.
Gainpa
barncancer-
fonden.se/
Gavor-Bidrag

manemot alla
ed forvarvadehnjc gador
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BARNREHAB SKANE :

V1 samarbetar mycket
med familj och skola’

Pa BarnReHab Skane tas alla barn
med férvdrvade hjarnskador
emot.

- Det &r unikt i Sverige, sdger
enhetschef Margareta Kihlgren.

FORE DETTA BARNCANCERPATIENTER
med kognitiva problem uppfyller
inte kriterierna for att fa tillging
till barn- och ungdomshabilitering-
en. Men BarnReHab Skane, som
ir en specialresurs inom Barn- och
ungdomshabiliteringen i Region
Skane, dr ett undantag. Tack vare
ett tilliggsuppdrag fran 2005.

— Det var ett klokt beslut fran var
politiska nimnd. Enligt beslutet
ska vi arbeta med alla barn med
forvirvade hjirnskador, dven dem
som inte uppfyller de tre grundkri-
terierna, siger Margareta Kihlgren.

Hon uppskattar att hennes
enhet har hjilpt ett 30-tal fore
detta barncancerpatienter genom
aren, varav merparten blivit be-
handlade f6r hjarntumor. Stodet
baseras pa det enskilda barnets
behov.

— Vi gor en grundlig utredning
och samarbetar mycket med familj
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och skola om hur man ska géra f6r
att skolgangen ska bli s& bra som
mojligt fér barnen. Dessutom kan
vi erbjuda kognitiv trining eller
annan rehabilitering om barnet
behdover det, forklarar Margareta
Kihlgren.

Men i dvriga landet saknas alltsa
en sadan hér rehabiliterande
instans fér barn som genomgatt
en cancerbehandling. Vart ska
man da véanda sig?

— Specialpedagogiska skolmyn-
dighetens ska hjilpa barn med
inlarningssvarigheter i skolan och
har statliga pengar for att gora det.
Dit kan varje rektor vinda sig for
att fa hjilp om man har en elev
som man inte tycker sig kunna
reda ut pa den enskilda skolan,
pépekar Margareta Kihlgren.

Foraldrar ska i forsta hand vin-
da sig till rektor och ansvarig lira-
re. Om det inte ger resultat ska de
vinda sig till Skolhilsovarden eller
Skolinspektionen.

BARNCANCERFONDEN KOMMENTERAR:

‘Det ar dags for en
ny ansvarsfordelning’

Nar riktlinjerna for Landstingens
barn- och ungdomshabilitering
skrevs var de som 6verlevt en
barncancersjukdom fa.

- | dag vet alla battre och det
ar dags att slappa in dven denna
grupp, sager Olle Bjork, general-
sekreterare i Barncancerfonden.

I dag 4r det kint i samhallet att allt
fler barn och ungdomar &verlever
en cancersjukdom.

Sa var det inte nir barn och ung-
domshabiliteringen, som ligger
inom varje landsting, fick sin
verksamhetsbeskrivning. I den

finns inget utrymme for att ta
emot barn med komplikationer
efter en cancersjukdom.

— Jag kan till viss del forsta att
gruppen inte finns med, siger Olle
Bjork. Men nu ir det dags att
indra pd det. Det dr ingen storre
skillnad mellan att bli av med en
bit av hjirnan i en cykelolycka eller
efter en hjarntumér. Barn- och
ungdomshabliliteringen ir vana
vid att hantera hjirnskador och det
kinns naturligt att 5ppna upp dven
for var grupp av barn och ungdo-
mar. Och nigra har redan insett att
behovet finns, det dr bra.

FOLKE BERNADOTTE REGIONHABILITERING:

Stiftelse hjalper barn i Mellansverige

Pa Akademiska sjukhuset i Uppsala
finns Folke Bernadotte regionhabilite-
ring (FBH). Hér erbjuds individanpas-
sade och avgransade insatser inom
habilitering och pedagogik fér barn och
ungdomar i Uppsala-Orebro sjukvards-
region.

Malgruppen ar barn och ungdomar
med rorelsehinder eller andra neurolo-
giskt betingade funktionshinder, liksom
barn och ungdomar med komplikatio-
ner efter en barncancersjukdom.

- | nulaget goér vi 10-15 utredningar
om aret pa barncancerpatienter, sdger
Gunnar Ahlsten, 6verlikare pa FBH.
Med problemet som utgangspunkt

bildas ett team, som arbetar med
barnet, familjen och andra viktiga
personer, som larare. Malet ar att under-
|4tta atergang till hem, skola och fritid.

- Jag tror att denna grupp barn
kommer att behéva féljas upp i mycket
storre utstréckning framéver an vad
som ar fallet nu, séger Gunnar Ahlsten.
Vi skulle kunna ta emot fler barn, alla
som har en specialistvardsremiss har
ratt att komma till oss. Men blir det
manga fler maste vi naturligtvis 6ka
vara personalresurser. Pa nagot satt
kommer det dock att bli nédvandigt att
skapa resurser i samhallet for att ta
hand om dessa barn.




UTBLICK

Sjuariga Nadia fran Afghani-
stan har leukemi. En sjukdom som nio
av tio barn overlever i Sverige.

I det krigsharjade landet ar
siffrorna de omvanda. Men Nadia ar
en av de utvalda som far vard.

Hon dr en av fa som ens far

mojligheten att overleva.
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AFGHANISTAN - ETT LAND I STANDIGT KRIG.

Under en stor del av 1900- och 2000-talet har Afghanistan varit ett
land i krig. 1996 kom talibanerna till makten och som mest kontrolle-
rade de 90 procent av landets yta. Under talibanstyret var kvinnor
tvungna att béra burga pa offentliga platser och féljas av en manlig
sldkting. Om de brét mot reglerna straffades de med slag och bojor.
Kvinnor férbjods att arbeta utanfér hemmet, om det inte gallde

sjukvard, och fér att férhindra kvinnor fran att lara sig for mycket fick
de bara ga i skolan till atta ars alder. | oktober 2001 angreps landet av
USA. Tva manader senare hade talibanregimen avsatts och invasions-
styrkorna hade 6vertagit kontrollen. Vid arsskiftet 2001-2002 enades
afghanska ledare vid en konferens i Bonn om att bilda en interimre-
gering under Hamid Karzai, som fortfarande &r landets president.

FAKTA

NADIA ULLAH
Alder: 7 r.

Bor: Paengardi
provinsen Parwan
i Afghanistan.
Familj: Mamma,
pappa, tre broder,
tva systrar. | huset
bor ocksa hennes
farmor, fastrar och
farbréder samt
kusinerna. De &r
ett 30-tal perso-
ner som delar pa
utrymmet.

Nadia tycker om:
Att vara pa garden
och leka med sina
syskon. De har
inga leksaker men
de hittar pa lekar
pa garden, dar
aven djuren finns.
Diagnos: Leukemi.
Nadia fick ont och
blev svag under
vintern 2010. Till
slut kunde lékarna
konstatera leuke-
mi och hon kom
till Indira Ghandi-
sjukhuset i Kabul
som &r ett av fa
barnsjukhus i
landet. Dér finns
en avdelning for
barn med cancer.

Turkmenistan
ur ! Tajikistan

Iran

Pakistan

Ungefar hdlften ldmnar sjukhuset utan behandling
for att de inte har rad. Det dr svart £or oss ldkare.

Vi vet att ndr de ldmnar salen gdr de mot doden.

ADIAS FORALDRAR HAR bestamt sig for att
forsoka genomfora en cytostatikabe-
handling.

— Vi har lanat pengar och de andra
barnen far lata bli att g4 i skolan, siger hennes
pappa Naser Ullah.

Det ar kalt pa viggarna. Inga leksaker syns till.
Det finns bara ett enda skap dir det stir leukemi
med stora bokstiver 6ver dorren. Vi befinner oss
pa barnsjukhuset Indira Ghandi i Kabul. Barnen
som ligger i singarna tittar argt ut i luften, som
om de undrar varfér de ska behéva vara hir.
Likaren Nasir Himat gar runt och undersoker
dem. Efter en stund limnar vissa barn sjukhu-
set, hand i hand med sin pappa. Inte for att de ar
firdigbehandlade utan for att deras f6raldrar
inte har rdd med nigon behandling.

— Ungefir hilften tvingas ta det beslutet. Det
dr svart for oss likare. Vi vet att nir de limnar
salen gir de mot doden, siger Nasir Himat.
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Men i en av singarna ligger Nadia. Nir hen-
nes forildrar forstod att hon hade fatt leukemi
lyckades de hitta en slakting som kunde lana
dem pengar. Nir vi triffar Nadia forsta gdngen
har hon genomgatt cytostatikabehandling
i ndstan en ménad och hon svarar vil.

— Nir hon kom in var hon extremt dilig men
fortsitter det s& hir kan hon vara en av de 10
procent som overlever, siger Nasir Himat.

Under ett par veckor atervinder vi da och da
till sjukhuset for att se hur det gar f6r Nadia. For
varje gdng ser hon piggare ut och virdena blir
bittre.

VID HENNES SIDA sitter vissa dagar hennes farmor,
andra dagar hennes mamma. P4 nitterna sover
de pé stengolvet under Nadias sing. Pappan far
bara vara i salen en timme per dag. Resten av
tiden sover han pa marken utanf6r sjukhuset,
tillsammans med hundratals andra pappor. S&

kommer deras liv att vara i minst ett halvar.

— Jag kommer att vara skuldsatt hela mitt liv,
men finns det en chans att Nadia blir frisk ir det
virt det, siger hennes pappa Naser Ullah.

Aven om Nadia ir ett av f4 barn som fir cytos-
tatikabehandling skiljer sig Afghanistan mar-
kant fran den vird som finns i vistvirlden.
Under de ginger vi besoker Indira Ghandi-sjuk-
huset tar medicinerna ofta slut; den senaste leve-
ransen fran Indien hade passerat sitt bast-fore-
datum och nytt blod innebir kopslagning pa
gatan for hennes pappa. Dessutom 4r kanylerna
som de anvinder for att spruta in cytostatika
iryggmargen slut.

Nir det 4r dags for Nadias sista behandling
innan hon ska fi en veckas paus, tvingas likarna
anvinda en stérre kanyl. Nadia ligger liten och
blek pa britsen.

Tva sjukskoterskor haller ner hennes lilla
kropp. Hon ir modig och biter sig i lipparna

Kyrgyzstan

Kashmir

Indien



miljoner uppgar
Afghanistans be-
folkning till. I alla
fall enligt den
senaste folkrak-
ningen som
gjordes 1979.

dollar per capita ar
Afghanistans BNP.
Sveriges BNP ar

37 526 dollar per
capita. Afghanistan
ar ett av vérldens
fattigaste lander.

STOD KAMPEN

Sms:a ordet forska till 72900 sa
skanker du 50 kronor till kampen
mot barncancer - eller ge en gava
pa plusgiro 90 20 90-0, bankgiro
902-0900.

,’ Andra barn hdr i byn har blivit tillsagda av sina
fordldrar att inte rora Nadia, for de vill inte att
deras barn ska smittas. Vi vet inte om det ar sant.

men till slut gar det inte. Tararna sprutar och
hennes mamma maste limna salen.

— Nir det dr klart ska du fa dka hem och leka
med dina syskon, forsoker likaren trosta.

Nadia dr arg nir det dr 6ver, hon tittar surt
under lugg. Forst ndgra timmar senare kommer
ett vackert leende.

— Nu fir jag nog dka hem, siger hon.

HENNES PAPPA TAR henne i famnen och bar ut
henne till en bil. En timme senare tar vigen
slut. Med Naida i famnen gar Nasir Ullah ytterli-
gare en lang stricka innan de kommer fram till
huset. Dir hoppar Nadia ner och springer bort
till sina syskon.

— Det dr svért att se henne sa sjuk och vi far
inte veta sd mycket om det hon lider av. Andra
barn hir i byn har blivit tillsagda av sina forild-
rar att inte rora Nadia, for de vill inte att deras
barn ska smittas. Vi vet inte om det dr sant. Vi

far inte veta nagot och vi vigar inte fraga likarna
sd mycket, siger Naser Ullah.

Han suckar. Han vet inte hur prognosen ser
ut for Nadia, han vet inget om sjukdomen. Han
kinner sig otillricklig. Om de hade haft mer
pengar hade han kunnat ta henne till Indien
eller Pakistan for bittre vard.

— Det kiinns orittvist men vad ska jag gora.
Jag forsoker sa gott jag kan med de medel som
finns hir. Jag 6nskar bara att hon inte hade s
ont.

MEN DAR OCH da dr Nadia lycklig. Hon leker med
sina syskon och dr n&jd 6ver att slippa sjukhuset
nagra dagar.

Om en vecka ir det dags att &ka in till Kabul
igen for nya behandlingar. Forhoppningsvis har
de fatt in mediciner. D4 kan Nadia bli ett av fa
barn med leukemi i Afghanistan som har en
chans att 6verleva. W

FAKTA L EUKEMI I AFGHANISTAN
Manga sjukhus i Afghanistan saknar labora-
torium och har darfor svart att stalla sékra
diagnoser.

All vard, liksom mediciner och undersok-
ningar far familjerna sjélva bekosta varfor
manga tvingas avsta fran behandling.

Det finns ingen tillforlitlig statistik men
enligt specialistldkaren Naser Himat pa Indira
Ghandi barnsjukhus far ungefér 50 procent
av barnen med konstaterad leukemi vard.

10 procent 6verlever forsta behandlingen.
Av dem insjuknar cirka 10 procent en gang till.
Fa klarar en andra behandling.

Enligt Naser Himat rader det standigt brist
pa mediciner, liksom pa larobdcker och upp-
daterad kunskap bland ldkarna.
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HAR DU EN FRAGA

- mejla den till

redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i @mnesraden.

Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ,
barnonkolog och verksamhets-
ansvarig i Linkoping.

ILLUSTRATION: EVA EDBERG

Hur blir man sjukhusclown?

DET FINNS INGEN rak utbildning for att bli
sjukhusclown. I Sverige har sjukhus-
clownerna bara funnits sedan borjan av
1990-talet.

Inom Clownronden, som funnits i 13
ar och har cirka 50 sjukhusclowner som
jobbar nagorlunda regelbundet, anstil-
ler vi enbart utbildade och erfarna artis-
ter som har erfarenhet av att méta barn-
publik.

Samtliga testas dven av oss och utbil-
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das internt. Vi ser det som en fordel att
ha annan utbildning, som larare, for-
skollirare, underskoterska och drama-
pedagog. Men allra viktigast dr forstdel-
sen for vad en clown dr och hur clow-
nen kommunicerar med publiken pa
sjukhuset: att han eller hon ser, lyssnar
och tar sig tid att anpassa sitt agerande
till varje situation och har férmaga att
samarbeta med olika clownkollegor. Vi
arbetar alltid i par.

Att vara sjukhusclown ir inget hel-
tidsjobb; ofta jobbar man som mest tva
till tre dagar i veckan. Férutom Clown-
ronden finns bland annat Glidjeverk-
staden pa Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus i Stockholm som jobbar pa liknan-
de sitt. Finansiering far man oftast
fran stiftelser, fonder, sponsring och
till viss del fran landstinget.

VIVEKA OLOFSSON, KONSTNARLIG LEDARE

CLOWNRONDEN | MALMO

INGRID TONNING OLSSON,
neurospykolog i Lund.

Hundra
familjer
om aret

Cirka 100 familjer om
aret far mojlighet att
besdka rekreations-
anlaggningen i Var-
berg. Tanken ar att
familjer som ar under
behandling fér en
barncancerdiagnos
ska fa komma bort
fran vardagen, fa en
andningspaus och fa
tillbringa tid med
andra i samma
situation.

Maximalt fyra
familjer kan vistas
samtidigt i huset och
en lagenhet per familj
far disponeras. For
det cancersjuka
barnets familj kan
vistelse pa Almers
Hus bokas maximalt
fem ganger sa lange
barnet tillhor barnkli-
niken. Om barnet
aterinsjuknar bérjar
man rakna pa nytt
fran den senaste
avslutade behand-
lingen. For familjer
som mist sitt barn
galler fem vistelser
upp till fem ar efter
barnets bortgang.
Sommarplatserna,
som ar mycket
populéra, fordelas pa
regionerna utifran
antalet insjuknade
barn.

Almers hus bokas
via bokningsansvarig
pa respektive barn-
cancercentrum.

Las mer om verksam-
heten pa barncancer-
fonden.se/almers-
hus. Det finns dven
informationsparmar
pa sjukhusen.



Vard

Forsakringar

Skola

Barncancerfonden

ANKI BJORKLUND,
konsultsjukskoterska for
barn med hjarntumar

i Uppsala.

CARINA MAHL,
konsultsjukskéterska

fér barn med barncancer
i Lund.

Tjanar jag in
semester nar
jag ar hemma?

Jag har varit hemma pa heltid for vard av
allvarligt sjukt barn mellan februari 2009
- da var son, da sju manader, fick diagno-
sen hjarntumor - och augusti 2010.

| augusti borjade jag och min fru jobba
2,5 dagar var i veckan. Vi hoppades da att
cytostatikabehandlingarna skulle vara
over och att rehabilitering skulle kunna
ta vid.

Tyvérr fick vi ett negativt besked nar
vi gjorde magnetrontgen i september.
Tuméren hade borjat vdxa igen och nu
vantar en ny cytostatikakur. Min fru
bestamde sig for att sluta jobba medan
jag ska forsoka jobba 2,5 dagar i veckan,
i alla fall till att borja med.

Nu till min fraga: dr jag beréttigad till
semesterersattning/semesterdagar
under den tid jag har varit hemma?

Enligt semesterlagen kan en foralder tjdana
in semester aven nar han eller hon &r
franvarande fran arbetet, sa kallad
semesterlénegrundande franvaro.

Nar det géller vard av sjukt barn tjanar
foraldern in semester under som mest 120
dagar per intjdnandear. En ensamstaende
foralder tjgnar in semester under maximalt
180 dagar per intjdnande ar. Om franvaron
skulle 6verstiga dessa tidsgréanser ger den
inte réatt till nagot ytterligare intjdnande av
semester under aret.

En forutsattning for att férdldern ska
tjéna in semesterlén under franvaron &r att
han eller hon har ratt till tillfallig foraldra-
penning. Semesterlagens intjanandear
|6per mellan 1 april och 31 mars.

Du har med andra ord tjanat in semes-
terlén under franvaron mellan februari
20009 till och med mars 2010, under som
mest 120 dagar. Under perioden april 2010
till och med mars 2011 kan du tjana in
semesterlén om du &r borta fran jobbet for
vard av barn under ytterligare 120 dagar.

Den som &r hemma fér att varda en
narstadende person som &r svart sjuk kan
aven vara hemma for att varda barnet med
stdéd av lagen om ersattning och ledighet
fér narstaendevard. Med svart sjuk menas
sjukdomstillstand som innebar ett patagligt
hot mot den sjukes liv. | sa fall &r ledigheten
semesterlonegrundande i upp till
45 dagar per intjanandear.

NICKLAS BECKMAN,
Arbetsréttsjurist pa Svenskt Naringsliv

EVA SALQVIST
Syskonstddjare vid
Norrlands universitets-
sjukhus i Umea.

NIKLAS WANGMAR,
gruppchef skadereglering
pa Salus Ansvar.

ULLA BJARENAS
Radgivare Specialpeda-
gogiska skolmyndighe-
ten, Umea

YLVA ANDERSSON,
infomationsansvarig
pa Barncancerfonden.

OLLE BJORK,
professor och
generalsekreterare
pa Barncancerfonden.

Mojlighet att m6ta andra
med liknande erfarenhet

Min son dr i dag 10 ar. Han fick sin leukemi-
diagnos 2002 och var fardigbehandlad

i januari 2005. Det har alltsa snart gatt sex
ar sedan behandlingen avslutades.

Jag ar naturligtvis orolig for att cancern
ska komma tillbaka. Nar han blir férkyld eller
far konstiga utslag blir jag véldigt nervés,
men hittills har allt gatt bra.

Jag undrar hur stor risken &r fér ett aterfall
i leukemi eller ndgon annan cancersjukdom
sex ar efter att behandlingen avslutades. Nir
kan man sdga att barnet ar friskforklarat?
Nir ett barn har haft en sa pass svar sjuk-
dom, anser ni att man som férélder hela
tiden maste vara pa sin vakt pa barnets hilsa
och vara uppmirksam pa féréndringar?

OM DET VORE MIN patient och fem ar hade
gitt efter avslutad behandling, sa skulle
jag friskforklara honom fran leukemin.
Nir det giller risken for att f en andra
tumoérsjukdom sa ar det en nagot 6kad

risk att i vuxen alder drabbas av cancer
om man i barnadren fatt cytostatika-
behandling.

Man ska definitivt inte beh6va vara pa
sin vakt som forilder,;ibland kan nog det
snarare upplevas som besvirande for
barnet. Uppfoljningarna som gors efter
genomgingen behandling syftar dven till
att minimera en sidan oroskinsla och dr
limpliga tillfillen f6r fragor och diskus-
sioner.

De behandlingssammanfattningar
som alla ska fi nir de lamnar barnonko-
login talar ocksa om vilka eventuella upp-
foljningar som behévs som vuxen, ut-
ifrdn den genomgangna behandlingen.

For dem som genomgatt behandling
for akut lymfatisk leukemi och fatt stan-
dard- eller intermedidrriskbehandling
finns det till exempel inget behov av
specifik uppfoljning i vuxen dlder.

MIKAEL BEHRENDTZ

Vi sparar "minsta kvarvarande sjukdom"”

Jag har ett barnbarn pa 2 ar
som &r i slutfasen av hogrisk-
induktionsbehandling fér
T-ALL. Prover tas fran ben-
margen och jag undrar: vad
ar det for prover som tas?
Jag har hort att det ena
provet visar bra resultat,
medan det andra, som tar
langre tid att analysera, ger
ett osdkert resultat och
kraver en ny provtagning.
Vad kan det andra provet
ténkas visa och vad &r det
som ar osakert?

Vid akuta lymfatiska leuke-

lerna "d6r" och benmargen
ater fylls med friska celler kan
man vid kontrollerna dag 15
och 29 f6r den vanligaste
typen av akut lymfatisk leu-
kemi (pre-B) anvanda sig av
dessa data och spara kvar-
varande leukemiceller ned pa
mindre &n promilleniva. Detta
kallas "minsta kvarvarande
sjukdom” och styr fortsatt
behandlingsstrategi.

Vid T-cellsleukemier goérs
flodescytometri men har
behévs ocksa en komplette-
rande understkning med en
metod som heter PCR. Fran

féra en fordrojning i svaret,
oftast kan det bero pa att be-
handlingseffekten varit sa god
att mangden kvarvarande sju-
ka celler & mycket nara den
kanslighetsgréans som appara-
turen har eller att man maste
férsoka hitta andra markaorer.
| vissa fall maste vi konferera
med ett annat laboratorium
for att sékerstalla resultatet.
Nér det géller analys av
ryggmargsvatskan gors det
primért vid diagnos for att
pavisa/utesluta leukemi
i centrala nervsystemet (CNS).
Om en patient har sjuka celler

mier gor vi vid diagnos ben-
margsundersokning for att
karaktarisera leukemin. Det
gors via sa kallad flédescyto-
metri dér de sjuka cellerna
karaktériseras med olika mar-
korer. Dessa leukemiceller
dominerar celltalet i benmar-
gen och har tryckt undan de
friska cellerna. Under behand-
lingens gang nar leukemicel-

de primart sjuka cellerna iden-
tifierar man da andra marko-
rer som sedan foljs pa samma
satt vid kontrollundersokning-
arna dag 15 och 29 for méatan-
de av "minsta kvarvarande
sjukdom”. Ibland kan det
innebéra ett visst problem for
laboratoriet att senare sakert
félja de markdrer man fran
bérjan tagit ut. Det kan med-

i CNS forstarks behandlingen
i inledningen och vi foljer
behandlingseffekten med
provtagning fram till dess att
vi 8r sékra pa att det &r under
kontroll.

Med alla dessa atgéarder vill
vi forsakra oss om att varje
patient far den behandling
som leukemin kraver.

MIKAEL BEHRENDTZ

Vart gar
min gava?

Barncancerfonden
har ett 90-konto
som ar godkant av
Svensk Insamlings-
kontroll, SFI. Det
garanterar att minst
75 procent av de
insamlade medlen
gar till andamalen.
Forra aret delade
vi ut 84,6 procent
till vara andamal

- forskning, utveck-
ling och utbildning,
familjestod samt
information.

151 miljoner
i gavor

Vilka &r det som
skénker sa mycket

pengar till Barncan-
cerfonden varje ar?

Forra aret samlade
Barncancerfonden
in 151,5 miljoner
kronor. Nastan
fyrtio procent utgor
gavor fran privat-
peroner och féretag.
PostkodLotteriet
star fér 26 procent,
testamenten for
drygt 22 procent
och resterande

14 procent kommer
fran férséljning,
rantor och utdel-
ningar.

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

BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra

Bankgiro: 903-0800 Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-14 38 05

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55, 0703-60 25 15
e-post:
mellansverige@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Bankgiro: 900-2908 Plusgiro: 900290-8
Telefon: 073-976 15 86

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Ostra

Bankgiro: 900-7071 Plusgiro: 900707-1
Telefon: 013-3108 24

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Véastra Sverige
Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 046-25 2121, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen
Norra: Norrlands universitetssjukhus
i Umea. Onsdagsfika pa QA22, kI 18.30.

Mellansverige: Gévle sjukhus. Andra
tisdagen i manaden, kI 19.00, pa lek-
terapin, avd 107. Uppsala universitets-
sjukhus. Varannan tisdag. Foréldra-
massage onsdagar pa avd 95A.

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

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

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

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

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

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r vélkomna. Medlemsavgifterna
samt vad du far varierar nagot i de olika
foreningarna. For att ldsa mer om hur du
blir medlem och vad just du kan bidra
med g& in pa barncancerfonden.se/
Foreningar/Bli-medlem.
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H"‘Uﬂ' Effert

Nar Annas syster blev

ar 1979 och framat.  fér Anna och tvillingbror-

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

velser i samband med

E\-‘%ﬂ"-‘ - Nér barncancer
inte fanns. En bok  sjuk. Nar storasyster Elsa 6 i
om Barncancerfon-  far cancer férandras allt. a
,.,5-1 dens historia, fran  Inte bara for Elsa, utan dven tumdr och hans upple-

Pris: 150 kronor.

T
i bt

san Kalle. Pris: 150 kronor.

detta. Pris: 150 kronor.

DET KOMETT BREV ...

cLLLG ClaaRRiOE

g Wev/j ﬁe@ i Kofmarden”

"Hej! Jag vill bara tacka s jittemycket f6r den trevhga
helgen i Kolmérden i Stockholmsféreningens regi. Det
var en helt ljuvlig upplevelse som barnen uppskattade

jattemycket och mamman ocksa. Vi bor i G6teborg och det ir inte
alltid vi kommer i vig sa langt. Ett av mina barn hade aldrig varit

pa Kolmarden si f6r honom blev det speciellt minnesvirt.

Manga halsningar och ett stort tack igen till alla er som
ordnade aktiviteten.

Mamma Kicki, Cornelia, 12 ar, och Viking, 9 dr, (det dr
Viking som har en cancerdiagnos)”

Nominera till Barncancerfondens journalistpris
Varje ar delas Barncancerfondens journalistpris ut till basta reportage i &mnet barn-
cancer. Priset omfattar tryckt media, artiklar pd webben, dokumentérfilm, bild- tv-

och radioreportage. | ar &r det reportage som har publicerats under 2010 som téavlar.

Prissumman ar 25 000 kronor och vinnaren presenteras pa Internationella Barn-
cancerdagen i februari 2011.
Las mer om kriterierna och hur du gér fér att nominera pa barncancerfonden.se

.. . o
Bbossvecka i Skane
SODRA Vecka 48 &r det boss-
vecka i sédra Sverige. Malet &r
att 100 bossor ska vara utsatta.

- Viiféreningen vill synas och
hoppas kunna samla in pengar
for att kunna fortsétta driva var
verksamhet och hjélpa barnen
och deras familjer, séger Holly
Wattwil. Samtliga barncancer-
féreningar har egna béssor for
insamling. S& om du bor nagon
annanstans i landet och vill
ordna en béssvecka dér, hor av
dig till din narmaste forening.

o | -
Snyggt pa bio
En upplevelse lar vara den béasta
gavan, och alla gillar vl att ga
pa bio? Infér julen séljer Svenska
Bio presentférpackningar till
sina gavocheckar. Fér en liten
extraslant skanker du nagot som
bade &r roligt och nyttigt. De
tjugo kronor som det stilrena
fodralet kostar gar direkt till
Barncancerfonden. Hittills ar
1500 exemplar tryckta, men om
cineasterna ar givmilda kan det
bli fraga om en omtryckning.

For mer information, se
insamlingssidan givehope.se.

Jakob de Vries, 15 ar, Stockholm, &r
snart fardigbehandlad for ALL, och
var i Barretstown 2009. Varfér ska
man 3ka?

- Det var en riktigt bra upplevelse.
Jag fick traffa och bo med folk fran
andra lander. Vi gjorde allt fran bag-
skytte till klattring och frisbee.

Vad har du lart dig av lagret?

- Att man inte ser pa utsidan hur
manniskor ar pa insidan. Jag domer
inte folk utan ser hur de &r pa riktigt.
Vi delade sa mycket.

Var det jobbigt ocksa?

- Nej, det var sa manga saker som
gick ut pa att ha roligt, inget sorgligt
eller jobbigt.

Vill du aka till
Barretstown?

Varje ar ger Barncancerfonden
ett trettiotal barn mojlighet att
delta i Gang Camp i Barretstown
pa Irland. Dar samlas barn fran
hela Europa; alla har varit sjuka
i cancer. Kanske blir du en av
dem som far aka?

Anmal dig senast den 11 feb-
ruari och |&s mer pa barncancer-
fonden.se/barretstown.

Carina Wennberg, mamma till
Kasper, 13, Gavle. Kasper ar fardig-
behandlad fér ALL och var i Barrets-
town 2010. Varfor ska man aka?

- Det &r en upplevelse som man inte
kan fa pa nagot annat vis. De fick gora
allt, fran héghsjdsbanor till pyssel. Alla
vet vad de gatt igenom och de blir
behandlade som VIP-gaster.

Hur var Kasper nar han kom hem?

- Det lyste i 6gonen. Och jag tyckte
att han hade blivit mognare, mer vuxen.
Var det nagot som var jobbigt?

- Kasper hade inte tréffat nagon
som hade fatt skador av behandlingen,
men han bodde med nagra grekiska
killar och en av dem hade fatt hjarnska-
dor. Men det var mer att Kasper kon-
staterade det, inget mer med det.




Familjehandbok.
En handbok med
rad till en familj
som drabbas av
barncancer.
Gratis.

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

Plotsligt hander
det. Handbok
for skolan nér en
elev insjuknat

i cancer. Ny
utgava. Gratis.

Na&r Agnes fick
leukemi. Linda
Olander, Helena
Andersson,
Sophie Fahlgren.
Pris: 150 kronor.

Verksamhets-
berattelse.
Barncancerfon-
dens verksam-
hetsberéttelse
2009. Gratis.

plats till alla stora och smd barns fértjusning .

Den stora grisfesten i Killhult

Den 5 september var det Grisfest i
Killhult, nira Kristianstad, foér atton-
de gangen - en fest for cancersjuka
barn fran Sverige, Litauen och
Polen, med gladjen i fokus.

Mannen bakom festen heter
Bengt Nilsson. Hans dotter drab-
bades av leukemi 1993 och nir
han fragade henne vad hon 6ns-
kade sig svarade hon: en stor fest.
Och sa fick det bli.

Utryckning pd riktigt - fast pd latsas. Savdl brandkaren, som ambulansen och polisen var pa

Holly Wattwil i Barncancerfor-
eningen Sodras styrelse, har varit
med sedan 2004, forst tillsam-
mans med sin sjuka dotter och
de senaste tre gingerna som
volontir.

— Vivet ju hur det kinns att ha
ett cancersjukt barn, siger hon.
Sa det ger en underbar kinsla att
kunna hjilpa till och sprida glidje
till andra familjer. Festerna ir
nagot som barnen ser fram emot

Bréderna Rongedal stod for en del av
musikunderhdllningen.

Kamouflagemdlade och redo fér en riktig

rallytur. FOTO: SARA JOHNSSON

och som de kommer ihig langt
efterét.

900 personer kom pi kalaset
och i ar, liksom de tidigare dren,
fylldes dagen av stora och sma
upplevelser. Det var ansiktsmal-
ning, hélassdkning, brandkarsut-
ryckning med poliser och ambu-
lans, Pippi och bréderna Ronge-
dal, mat och Sanna Nielsen,
clowner, rallybilsékning och
mycket mer.

Lyckad traff
i Bastutrask

NORRA Den 3 oktober hélls den
forsta traffen for mor- och far-
foraldrar till cancersjuka barn i
Bastutrask. Vanliga fragor och
funderingar - som den dubbla
oro det ofta innebér att vara
mor- eller farféralder till ett
cancersjukt barn, och om balan-
sen mellan att vilja hjalpa till
utan att klampa in fér mycket,
dryftades under traffen. Det var
mormor och morfar May-Brith
och Gunnar Westermark som
hade tagit initiativ och det kom

17 personer fran Umea, Skellef- S

ted, Pited och Lulea.

- Det &r viktigt att kdnna att
man inte &r ensam, sager May-
Brith. Den samlade asikten &r
att en fortsattning med fler
anhorigtraffar ar nodvandig.

Mer information hittar du pa
barncancerfonden.se/norra
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pring en halvmara och gor en god gérning

Vill du géra en god sak samtidigt som du springer Géteborgsvarvet i var finns det
fortfarande majlighet. En av startgrupperna, med 2 500 platser, ar 6Gronmarkta for

dem som vill stédja en av de tre samarbetsorganisationerna, daribland Barn-
cancerfonden. Anmaélningsavgiften dr 1 000 kronor, varav halva avgiften gar till
den organisation du valt. Alla I6pare i gruppen springer i specialdesignade tréjor
fran respektive organisation. Det finns fortfarande nagra platser kvar. Ga in pa
www.goteborgsvarvet.se och |as mer och anmal dig.

Almers Hus

Almers Hus i Varberg erbjuder familjer
med cancersjuka barn en méjlighet att
ldmna vardagsstoéket och fa tid och
tillfalle att umgas med varandra och
andra i liknande situationer.

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

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

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

KALENDARIUM

DECEMBER-FEBRUARI

4 dec-11dec Rekreation

11 dec-18 dec Vi som mist

18 dec-8 jan Rekreation/
Hotellet stangt

8 jan-15jan Rekreation

15 jan-22 jan Rekreation

22 jan-29 jan Personalvecka/
Link&ping

29 jan-5 feb Rekreation

5 feb-12 feb Rekreation

Missa inte

fortbildningsdagen!

Den 27 januari ordnar Barncancerfonden
och Specialpedagogiska skolmyndigheten
en utbildningsdag for skolpersonal med
elever med sena komplikationer. Sista
anmalningsdag &r 10 december. Las mer
pa barncancerfonden.se och spsm.se.
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VARA SIDOR

Skolforum - en plats
for moten och samtal

| bérjan av november gick Skolforum av
stapeln och Barncancerfonden var dar.

- Det &r en naturlig fortsattning pa det
skoltema vi har haft under det senaste
halvaret, sdger Ylva Andersson pa Barn-
cancerfonden. Hér far vi tréffa dem som
faktiskt moter vara barn och ungdomar
- skolpersonal - och se till att de far
kunskap om gruppen och vad vi pa
Barncancerfonden kan hjélpa till med.

Vi har dven haft med oss ungdomar som
har egen erfarenhet av barncancer.

Io\grenska

Vackert belaget pa Lilla Amundén utan-
for Goteborg ligger /&grenska, en motes-
plats dér personer med sallsynta diagno-
ser far traffa andra i liknande situation,
samt experter pa sjukdomen.

Har finns majlighet till kunskapsover-
foéring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och @mnet cancer
blir belyst ur olika perspektiv.

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

KALENDARIUM

Familjevistelse, 21-25 mars 2011
Familjevecka fér barn i férskoledldern
som har haft hjarntumér och deras
familjer.

Syskonvistelse, 9-13 maj 2011
For syskon mellan 14-20 &r som har en
bror eller syster som &r sjuk i cancer.

Ungdomslager, 13-17 juni 2011
Foér ungdomar mellan 16-16 ar som har
haft cancer och avslutat sin behandling.

Unga vuxna vistelse, 5-18 augusti 2011
Fér unga vuxna mellan 18-25 ar som har
haft cancer i barndomen.

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 91 62 eller genom en anmal-
ningsblankett som du hittar pa Barn-
cancerfondens webbplats. Konsultsjuk-
skoéterskorna vid respektive barncancer-
centrum kan ocksa hjalpa dig.
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Nallekortet. En van for livet. {T{'@i‘ Barn & Cancer. Nyhetsbrevet. BESTALL MATERIAL
Information  Information om ., Bestall prenumeration Distribueras via Gor din bestéllning pa
om Barncan- hur man stédjer av tidningen Barn & e-post och ar barncancerfonden.se/
cerfondens  Barncancer- Cancer. Pris: 200 gratis. Bestall pa Butik. Du kan &ven ringa
Master- fonden via kronor for fem num-  barncancerfonden. in din bestéllning pa
card. autogiro. mer per ar. se/nyhetsbrev 08-584 209 00.
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Sprid ett

positivt budskapi jul
Julen star for dorren. Passa pa att ge bort en gava med
dubbelt innehall. Barncancerfondens julbutik har slagit upp
dérrarna och hér finns klappar fér savil féretag som privat-
personer. Ta en titt pa utbudet, gér skillnad och sprid ett positivt
budskap i jul. Du hittar klapparna pa barncancerfonden.se/Jul
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Nar Anna
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Helene Kindstedt har

skrivit den bok hon
sjélv saknade nar
hennes son Ivar var
sjuk i barncancer.
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TRE AV FYRA BARN
OVERLEVER CANCER

Nastan varje dag drabbas ett barn i Sverige av cancer. Forskning har gjort att manga fler klarar sig idag an for
bara ndgra decennier sedan. Tre av fyra barn 6verlever. Men i var fjarde familj intraffar fortfarande det ofattbara.

Barncancerfonden finansierar cirka 90 % av all forskning i Sverige som har med barncancer att gora. Med din
hjalp kan forskningen skapa effektivare behandlingsformer, radda annu fler liv och ge drabbade barn och familjer
en battre tillvaro.

Var med och kampa for livet. Stdd Barncancerfonden.

BARNGANCER
FONDEN

PG 90 20 90-0 www.barncancerfonden.se VI KAMPAR FOR LIVET



Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

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

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

SMA HJALTAR }
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"Jag ar den jag ar”

Christoffer Kammebo skulle bérja pa basebollgymnasium i Leksand
nar han diagnostiserades med osteosarkom. Nu har han knaprotes.
- Men jag har spelat i atta ar och jag slar bra. Det raddar mig nar jag

springer, séger han.

JAG TRANAR INTE SA MYCKET NU. Men jag
riknar med att borja trana igen. Nér
jag springer dr det som att jogga
ungefir. [ bérjan var det bittert, men
jag hittade pysslet i stillet. Jag gillar
att pyssla. Det borjade nir jag blev
sjuk och lag pa sjukhus, det fanns
inte sa mycket att géra och sa kom en
person och fragade om jag ville maila.
Jag gick dit flera ganger och lirde
kanna personalen. Det blev som
terapi f6r mig och nu ir det sjilvklart
att fortsitta; det kinns som att jag far
mer balans och kan slappna av. Jag
har inte hittat precis vad jag vill géra
men det kommer snart. Jag har malat
och testat lera. Det 4r svarare att sitta
hemma och pyssla, pa sjukhuset var
vi fler och inspirerade varandra. Det
blir inget gjort, jag sitter och vintar
pé inspiration men den kommer
aldrig.

Jag gar pa idrotten i skolan men
ir forhindrad av benet. Jag kan ga
langa strickor. Men jag 4r beroende
av benutrymme; jag kan inte béja
benet bakat hur langt som helst.

Men annars ir det inte ett sd stort
hinder.

Jag tinker inte pa ett negativt sitt.
Jag tanker att det finns dar och kom-
mer att vara dir resten av mitt liv.
Visst var jag ridd nir jag var sjuk,
men jag var hela tiden positiv och
oppen. Jag tinkte vad ar det for
mening med att halla pa och deppa
under de kanske sista minaderna
av ditt liv. Varfor inte ha roligt
istallet.

I borjan, efter amputationen, var jag
vildigt osiker. Om jag har byxor pa
mig ser man ingen skillnad, men jag
har ett stort drr pa benet och kndet ser
lite annorlunda ut.

Jag accepterar andra som de dr och
jag tycker att folk ska acceptera mig
som jag 4r. Visst tycker folk att det 4r
konstigt eller ackligt eller coolt med
protesen. Men jag dr den jag ar och
jag kommer att ha protesen resten av
mitt liv. EMMA OLSSON

Bor: | Pungpinan. Skarpnack kanske later mer bekant.

Familj: Pappa Hasse, 49, mamma Lotta, 50, syster Angelica, 16.

Gillar: Hammarby (laget) och att pyssla. ‘
Egenskaper: Positiv typ som far sina kompisar att tanka lite vuxnare.

Diagnos: Christoffer fick diagnosen osteosarkom vid midsommar

2009. Han har knéprotes. Nu tar han sprutor en gang i veckan for att

starka immunférsvaret sa att cancern inte atervander. Han réknar

med att vara fardigbehandlad om ett ar.
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