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Svensk forskning raddar livet pa barn
med ovanliga diagnoser 6ver hela vérlden

ELLEN - FULLAV LIV

Hon har kdmpat mot sin sjukdom hela livet
- men tanker &nda bli precis det hon vill
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Okat samarbete
och samfdrstand

DET HAR NUMRET av Barn&Cancer
sitter vi fokus pa nigra av de ovanli-
gaste barndiagnoserna.

Eftersom antalet drabbade barn ar
fa krivs det ett gott internationellt sam-
arbete for att utveckla behandlingarna
och ni nya framsteg.

Internationella samarbeten inom
barncancervarden ir viktiga generellt.

I dag ser vi att de, liksom samférstindet
mellan linderna, 6kar allt mer.

Nyligen arrangerade Polen, som ir
EU:s ordférandeland, ett av drets méten
under rubriken ”Standard of care in
pediatric oncology”.

Syftet var att fa fjorton linder inom
EU att komma Gverens om vad som
kravs for att ge en bra barncancervard.
Motet holls pa hilsoministerniva och
jag var utsedd att delta som represen-
tant for Sverige.

Skillnaderna inom EU ir fortfarande
stora: det skiljer hela 25 procentenhe-
ter i 6verlevnad mellan de bista och de
siamsta. Férhoppningsvis kan det doku-
ment som motet i Polen mynnade ut i,
jamna ut skillnaderna och fungera som
ett stéd nir barncanceravdelningar ska
byggas upp i det "nya” Europa.

I bérjan av november hélls ocksa
arets SIOP-mote — International society
for pediatric oncology. Dir beslutades
bland annat om en ny gemensam be-
rikning av 6verlevnaden i barncancer.
Det dr ett viktigt beslut som mojliggor
en mer korrekt jimforelse mellan lin-
der och framfor allt gar det framéver att
analysera vad skillnaderna beror pa.

Snart ar det hir aret slut. Ar 2012
fyller Barncancerfonden 30 4r — en stor
hindelse da vi har att se till-
baka pa 30 framgings-
rika ar.

De kommande 30 aren
ska forhoppningsvis bli
lika framgangsrika,
men de kommer att
stilla helt andra krav
pa Barncancerfon-
den dn de forsta
30 aren har gjort.

ONIA-

OLLE BJORK dr Barncancer-
fondens generalsekreterare.
olle.bjork@barncancerfonden.se
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Hang med till barnonkologen 4

Susanne Bergvall &r sjukskéterska och jobbar i en
vardag dér skratt och tarar &r standigt nérvarande.
Hon stéttar de sjuka barnen och deras familjer och
gor allt for att sjukhusvardagen ska bli lite lattare.

Ovanliga diagnoser i fokus 10

Kunskapen om behandling och bot &r begrénsad
fér manga ovanliga diagnoser. Men forskning
pagar och framsteg gors - inte minst tack vare
duktiga svenska forskare.

Tufft ersatta barnonkologer 17

Var fjarde barnonkolog i Sverige &r 6ver 60 ar. Det
tar lang tid att utbilda nya specialister och lands-
tingen vill inte utéka budgetutrymmet. Om inget
g0rs snabbt kan bristen inom ett par ar bli akut.

Ellen drémmer om skadespel 22

Ellen Beind har varit sjuk i nastan hela sitt liv. Hon
har den ovanliga diagnosen Langerhans Cell-
Histiocytos. Men det hindrar henne inte fran att
leva livet och drémma om att bli skadespelare.
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kedjan MQ later sina kunderhﬁija av
summan uppat - meIIanskillllhdén gar till
Barncancerfonden. Hittills har de drygt hundra
butikerna samlat in 385 000 kronor till Barn-
cancerfonden. Nu forlangs insamlingen till
hosten 2012.

Kunderna hos MQ far erbjudande om att runda
upp kopesumman nir de betalar for sina klader.
Négra kronor hir och dir ger ett gott resultat till
forman for Barncancerfonden. Sedan kampanj-
starten den 19 juni och fram till den 15 september
har butikerna samlat in 385 ooo kronor till Barn-

unda u& g.

for att forlinga projektet.

— Vira kunder 4r kvinnor och min som har
barn sjilva. Det hir talar till dem, siger Catarina
Olvenmark.

Att det gir s bra som det gor tror hon beror pa
att Barncancerfonden som organisation upplevs
trovirdig, den geografiska nirheten och att barn
berér alla.

Mest pengar samlar inte ovintat de storsta buti-
kerna in, de som lockar flest kunder.

— Barncancerfonden var ett sjilvklart val for oss
eftersom det ir viktigt att samarbeta med en orga-

agtill forskningen ‘

. Succeén gor att foretaget beslutat sig  nisation som upplevs trovirdig, genuin och som

arbetar for ett bra syfte, siger Catarina Olvenmark.

EMMA OLSSON

SA KAN DU BIDRA
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Hon jobbar i en vardag dar hopp snabbt kan vandas till fortvivian.

Som sjukskéterska pa en barncanceravdelning befinner sig

Susanne Bergvall mitt i familjernas kamp mot cancern.

Fér Alice, 4 ar, dr sticket det vérsta. Susanne
och Carina gér allt de kan fér att avleda och
lugna. Till sist tar Susanne kommandot: "Nu
gér vi bara det hdr sd dr det éver sedan.”

- Det &r manga som
sager att de aldrig skulle
klara av att jobba hér for
att de &r for kansliga.
Som om vi skulle vara
helt okansliga. Jag kan bli
jatteledsen, men gladjen
ar storre.

SUSANNE BERGVALL VALKOMNAR 0ss

i morkbla rock och med ett varmt hand-
slag. Under rocken skymtar ett par ran-
diga leggings.

Dagvardsavdelning 321 pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg ar liten och familjir. Personal
och familjer r6r sig i korridorerna, tele-
foner ringer och frin rummen hérs
barnprogram frin tv-apparaterna. Som
barnsjukskoterska dr det Susannes upp-
gift att skota behandlingar, ta prover,
sitta sonder, planera in barn pa kontrol-
ler och ta hand om familjernas fragor
och oro.

— Nej men hej Sixten, vad snygg du
drl Har du fatt en ny mossa? Nej vad
dum jag dr, det dr ju en keps. Och snab-
ba skor har du ocksa. Fir jag se om du
kan springa fort?

Att det var just till barncancerenheten
Susanne skulle nir hon limnade neo-
natal, dir for tidigt fodda barn vardas,
bestimde hon redan under sjukskéter-
skeutbildningen.

— Jag vet inte riktigt varfér. Men vi har
vildigt speciella barn hir. Roliga. Och vi
har langa relationer med dem. Vi hinner
lara kinna dem vil.

ALICE, 4 AR, SITTER pi en brits med ar-
men for 6gonen. Hon gréter hysteriskt.
Susanne forsoker sitta en nal i hennes
arm. Hon behandlas for en njurtumér
och i dag ska hon réntgenundersokas;
den inopererade venkatetern gar inte att
anvinda for kontrastvitskan.

— Ah vad du ir radd nu Alice. Lyssna
pa mig, kommer du ihig nir vi gjorde

BARN /' CANCER 5



FAKTA SUSANNE BERGVALL

Alder: 51 ar.

Bor: P4 Hisingen i G6teborg.

Familj: Sénerna Emil, 30, Oscar, 24, och
Victor, 21, Emils fru Helena, 28, och farmors
dgonsten, barnbarnet Arvid, 2,5 ar.

Fritid: Umgas mycket med barnen och vi bru-
kar fotografera tillsammans. Golf spelar jag
ocksa ganska mycket.

det hir sist. D3 gjorde det ju inte ont,
sdger Susanne.

Hennes kollega Carina forsoker avle-
da och plockar fram en dansande dsna
som brukar vara poppis. Men inget
hjilper.

— Lilla hjartat, nej nu gor vi bara det
hir sd dr det 6ver sedan, siger Susanne.
Susanne arbetar girna i par nir det

gar. Det skapar en storre trygghet och
gor det enklare att avleda barnet. Hon
berittar hur viktig relationen och trygg-
heten mellan henne och patienterna ir.

— Alice var inte ridd f6r mig, hon var
ridd f6r momentet. For henne var det
hir med sticket det virsta, mycket virre
in att fa cytostatika eller rontgas.

DET RINGER | SUSANNES TELEFON. En
mamma berittar att dottern har fatt ont
i magen och undrar om de ska komma
in eller avvakta. Trycket pa avdelningen
har varit hogt under en lingre tid. Anta-
let barn som behéver behandlas for can-
cer okar och likasa antalet barn som far
aterfall. Det hinger ihop med att det
f6ds och invandrar fler barn till Sverige.

Sixten, 2,5 4r, springer snabbt genom
korridoren och tillbaka igen. Han stan-
nar framf6r Susanne och drar upp tr6-
jan. Mékta stolt visar han var den inope-
rerade venporten tidigare satt. Den tvd
ar langa leukemibehandlingen bérjar na
sitt slut och i dag har han intligen fatt
ta bort den.
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Agnes, elva manader, ska fa cytostatika for sin
hjéirntumér. Aterigen samlas kollegorna fér att
tillsammans géra behandlingen sa positiv som
mojligt.

"For mig
handlar
det alfeid
om gtt
skapa tillit
och 14 for-
troende,
oqvsett

dder.”

— Det ir fantastiskt att se hur pigg
och glad han dr nu. Han har varit jitte-
jattedalig.

Dagen fortskrider och tempot stiger.
Susanne f6ljer med Olivia, 3 ar, och
hennes forildrar ner till magnetront-
gen. De har just fatt veta att Olivias
hjarntumar bérjat vixa. Susanne lovar
Olivia att ha pannkakor redo nir hon
vaknar igen.

— Det absolut roligaste i mitt jobb ir
métena med barnen och ungdomarna.
De ger enormt mycket. Det dr stor skill-
nad pi att jobba med sma barn och ton-
aringar. De sma ir ofta ridda i bérjan
och vill vara nira fordldrarna. Tondring-
arna forsoker frigora sig och ar inte all-
tid s4 pratbara, men de brukar vara kor-
rekta och tiliga. De forstar att det hir ir

nigot de maste gora for att klara sig.
Men f6r mig handlar det alltid om att
skapa tillit och fa fortroende, oavsett
alder.

SUSANNE AR AKTIV i avdelningens ton-
arsgrupp. Hon och Maria Olsson, kon-
sultsjukskoterska, sig behovet och i dag
triffas gruppen en gang i manaden och
gor saker tillsammans.

— Det 4r vildigt roligt att triffa dem i
andra sammanhang och utan forildrar.
Vi har ordnat sminkkurser, motorcykel-
traff och mycket annat. Jag far en annan
relation till ungdomarna. Det blir enkla-
re att méta dem pa avdelningen.

Susanne och hennes kollega Vivianne
ir i medicinrummet. De riknar ut cyto-
statikadoser. Allting dubbelkollas.



Nu dr det Agnes, elva manader, som
ska fa sin dos. Vivianne leker med hen-
ne och foérsoker fi henne att halla hin-
derna langt bort fran huvudet. Det dr
dir Susanne sitter cytostatikan.

ALLRA SVARAST TYCKER Susanne att det
ir nir ett barn eller en ungdom far reci-
div, nir cancern kommer tillbaka och
det inte gar att géra nigot mer.

— Da tinker jag att jag ska gora allt sa
bra som det bara gir, att barnet ska fa
mojlighet att vilja sd mycket som méj-
ligt. Det giller att kdnna in hur hela fa-
miljen mar just nu och hur det forind-
ras, prata och stilla fragor, och stilla om
fragorna efter en tid.

Susanne blir alltid berdrd och ibland
enormt ledsen.

— Men de kinslorna maste jag ligga
bort en stund. Jag kan inte ligga mina
tarar pa fordldrarnas axlar. Jag forsoker
alltid plocka fram kinslorna innan jag
gir hem. Jag brukar sitta mig med en
kollega och prata om det som har hint
och hur det kinns. Vi har en jittebra
relation till varandra hir pa avdel-
ningen.

Sindri, 2 ar, susar fram genom korri-
doren. Cancern langt bak pa tungan gor
det svart for honom att prata och andas,
men sparkbil det kor han utan problem.
Han har behandlats for sitt sarkom
sedan i december och har en tracheo-
stomy-tub i halsen som han andas ige-
nom. I dag ska hans storasyster fa lira
sig hur den sitts in, f6r mamma och
pappa vill gd ut pa krogen och bara vara

Sixten, 2,5 ar, visar stolt var venporten tidigare satt.
Han dr just fdrdigbehandlad och Susannes glédje
Gver att fd se en frisk kille gdr inte att ta miste pd.

Trots att Sindri, 2 dr, inte kan andas ndr tracheosto-
my-tuben tas ut dr den dansande dsnan det enda
han vill ha.

vuxna en stund. De uppskattar att per-
sonalen pa avdelningen fixar lite extra

for dem och forsoker sitta guldkant pa
den tuffa tillvaron.

— Personalen betyder jittemycket for
oss, siger Sindris mamma Ragnildur.
De skapar en go’ stimning och det 4r
skont att fa komma hit upp, fa triffa
dem och andra familjer och fa skratta
lite tillsammans.

Alice har kommit tillbaka till avdel-
ningen, réntgen dr avklarad och Susan-
ne fir ta bort slangen ur armen. Nu dr
Alice helt lugn.

— Fa se nu, vad har vi for plaster hir
egentligen, siger Susanne och rotar
runt i plasterskapet. N4, inga Mumin-
plaster. Det maste vi komma ihag att
fixa till nista gang du kommer. B

FILMEN "BARN
MED CANCER”

| dokumentérfilmen
"Barn med cancer”,
som sandes i SVTi
augusti, fick tittarna
folja personal samt
fyra barn och ung-
domar som be-
handlades for can-
cer pa Drottning
Silvias barn- och
ungdomssjukhus

i Goteborg. Susanne
Bergvall var en av
de medverkande.
Hon beré&ttade 6p-
penhjartigt om sitt
arbete och den
gladje och sorg det
innehaller. | en scen
visar hon tydligt
sina kanslor infér en
déende patient.

- Nér jag sag fil-
men férsta gangen
kande jag mig blot-
tad i den scenen,
men jag kande
samtidigt att det
var bra att den var
med. Och nér vi
hade férhandsvis-
ning fér de medver-
kande familjerna
fick den mig att
kanna stolthet. Tva
foraldrar kom fram
till mig efterat och
sa "vi ser ju aldrig
att ni blir sa leds-
na". Det kdndes bra
att fa veta att vi ar
proffsiga och inte
belastar familjerna
med vara kénslor.
Jag har fatt manga
reaktioner pa fil-
men. De allra flesta
tycker att det ar en
bra film som ger en
bra bild av vardagen
pa sjukhuset.

SAKAN

DU BIDRA
Anmal dig som
manadsgivare
till Barncancer-
fonden och var
med och stoéd
kampen mot
barncancer.

Ga in pa barn-
cancerfonden.
se/Gavor-
Bidrag
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SVARSALDA KASTANJER BLEV GAVA

De tva sjuaringarna Carl Sundberg och Albin
Bergqvist dgnade eftermiddagarna at att panta
burkar, be om pengar och sélja kastanjer fér en
krona styck. Det blev 235 kronor som de skénk-
te till Barncancerfonden.

- Det var inte sa svart att samla in pengar,
fast det var svart med kastanjerna. De var inte
sa lattsalda. Kanske gor vi om det igen, for vi
tycker att de i Afrika ocksa ska fa leva, sa
killarna till TV4 Stockholm.

il
Gdnget bakon Ung Cancer, fran vénster: Hanna Wekell, Louise Swedlund, Josefine van Ginhoven, Sandra
Lewinsson och Julia Mjérnstedt.

Ung Cancer hors och syns

Med en kvarts miljon visningar pa
Youtube har organisationen Ung Cancer
och deras filmer slagit igenom medie-
bruset rejélt. Organisation ar till for
unga vuxna mellan 16 och 30 ar som &r
eller har varit drabbad av cancer. Malet
ar att sprida information, stotta och
jobba fér en mer anpassad vard.

Julia Mjérnstedt fick tjocktarmscancer
ndr hon var 21 ar. Forra dret startade hon
Ung Cancer tillsammans med sin bista
kompis Hanna Wekell och for ett par
manader sedan slog de igenom medie-
bruset med buller och bang. Med sina
enkla svartvita filmer, efter kanadensisk
forlaga, under rubriken "Det 4r okej att
kinna”, slog de tittarrekord pa Youtube.
Medlemmar strémmade till, tjejerna
hamnade i morgonsoffor och tidningar
och nu finns féreningen representerad i
Goteborg, Stockholm, Malmo, Visteras
och Sundvall. Syftet 4r att skapa mdotes-
platser, informera och fora debatt om
sjukdomen.

— Vart méil dr framfor allt att paverka
for att fa en vard som passar oss som ir
unga, forklarar Julia Mjérnstedt. Jag fick
bra vard nir jag var sjuk, men varken
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den eller miljon var anpassad till mig
som ung vuxen. Viggarna var vita och
trékiga, jag fick dela rum med en pensio-
nir och det fanns inget som var riktat till
mig eller kunde hjilpa mig i mitt till-
frisknande.

Att organisationen foddes var nagot
Julia bestimde redan nir hon var som
sjukast.

— Jag vill vara det stod som jag inte
sjilv fick. Jag vill vara de sjukas rost och
kiampa f6r dem. Jag jobbar nistan dygnet
runt med det hir, men det ir virt det for
behovet bland de drabbade ar stort.

I november fick Ung Cancer kommu-
nikationspriset Arets Sally 201r.

Lis mer och se filmerna pa
MALIN BYSTROM

www.ungcancer.se.
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"Jag vill vara de sjukas rést och kimpa fér dem”.
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Jubileumsbok
lagom till 30-

arsfirandet

Under ar 2012 fyller
Barncancerfonden 30 ar.
Redan nu kan du bestal-
la jubileumsboken.

- Med boken vill vi
visa vad vart arbete
hittills har bidragit till,
bade nar det galler
forskningsframsteg och
omvardnad om cancer-
drabbade barn och
deras familjer, sager
Petra Lundborg pa
Barncancerfonden.

Allt borjade ar 1982.
Da handlade barncan-
cervarden i Sverige
framfor allt om smart-
lindring och vard i livets
slutskede och det pagick
knappt nagon forskning
kring barncancer.

Sedan dess har Barn-
cancerfonden utvecklats
fran ett lokalt ideellt
initiativ, till en professio-
nell organisation och en
internationell aktor.
Fokus har flyttats fran
enbart 6kad 6verlevnad
till livet efter barncancer.
Tack vare gavor fran
privatpersoner, organi-
sationer och foretag har
Barncancerfonden
beviljat 6ver en miljard
kronor i forskningsan-
slag och dérigenom
bidragit till att 6verlev-
naden i barncancer ¢kat
till narmare 80 procent.

Koép boken pa barn-
cancerfonden.se och las
6verlevarnas, lakarnas
och forskarnas berattel-
ser om aren som gatt.

Volontarer vill kdnna
att de gor nytta

Att géra nytta fér andra &r det som
driver volontéarer att engagera sigien
ideell forening. Det visar Volontar-
byrans arliga undersékning.

Tre av fyra valde att engagera sig
for att gora nytta for andra; drygt 60
procent vill ocksa utvecklas som perso-
ner och halften vill géra en insats inom
ett specifikt omrade - oftast handlar
det om arbete fér barn och unga,
kvinnor eller socialt arbete. Det lockar
ocksa mer att géra nagot konkret i
stéllet for att skénka pengar till en
organisation.

- Att gora en insats och se att den
gor skillnad fér en annan ménniska tror
vi &r viktigt och anledningen till att
volontarerna gor direkt insatser. Man-
niskor vill bade kdnna och se att de gér
nytta, séger Amelie Silfverstolpe,
grundare av Volontarbyran.

Sdnggruppen Gléd dr en blandning av ku-
sinet, vdnner och grannar med musikaliska
rétter i savdl rock och soul- som dansbands-
vérlden. Overskotten fran deras forestdll-
ningar ga till Barncancerfonden.

Ny glédhet show

| tretton ar har kéren Glod samlat in
pengar till Barncancerfonden. Hittills
har det blivit en kvarts miljon kronor.

| hést har de haft premiér pa sin
senaste show "Glodhett-tidernas
sangerskor”.

| showen gor kéren egna tolkningar
av kénda sangerskor genom tiderna
och delar av intakterna gar som vanligt
till Barncancerfonden. Showen kommer
att visas vid fyra tillfallen under hosten.

- Det ar mycket glitter och glamour,
men ocksa valdigt blandat. Humor
blandas med lite mer allvarligt, séager
Asa Berggren, en av deltagarna i kéren
Glod.

Las mer pa www.glod.nu



SOMMARJOBB GAV KLIRRI KASSAN

Hanna Rosvall och Sofia Bjérk anvdande sommarlovet till
att samla in pengar till Barncancerfonden. De gick ut med
hundar, klippte gras, pantade flaskor, skalade potatis och
bakade och salde kakor. De fick ihop 2 142 kronor som de
l&mnade 6ver till sin larare i samband med arets Skoljogg.

- Vi hade inget att géra en dag i somras och kom pa
att vi skulle samla in pengar. Vi siktade pa att fa in tusen
kronor. Och det &r roligare att skdnka dem fér de gar ju
till nagot bra, sdger Hanna och Sofia, till lokaltidningen
i Angelholm.

I k| [y i
Mark Levengood fick dran att klippa bandet nér den nya navelstriingsblodbanken invigdes péd Karolinska Universitetssjukhuset

i Huddinge i slutet av september. Hér samlas nu blod frdn donerade navelstréngar in fér att rddda liv i framtiden.

Nu skérdas stamceller fran navelstrangar

Nu samlas blod fran donerade navelstringar in pa
Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge. Den
Nationella navelstrdangsblodbanken har dntligen
blivit verklighet.

I slutet av september invigdes den Nationella
navelstringsblodbanken, dir blodstamceller fran
nyfédda donatorer i och omkring Huddinge kom-
mun samlas in. Arbetet sker i samarbete med
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg,
som tar hand om blodet och férvarar det. Alla
friska blivande mammor som bor i Stockholms-
omradet, och framfor allt i och omkring Huddinge
kommun, och som vill féda sitt barn pa Karolinska
Universitetssjukhuset Huddinge kan vilja att
donera sitt barns navelstringsblod till banken.

— De kan anmiila sig till sin barnmorska som
skriver in det i journalen och vid férlossningen

kallas jag in for att samla in blodet, berittade Ulrica
Askeldf, barnmorska for Nationella navelstrings-
blodbanken, vid invigningen. Nir barnet har fatt
vila p& mammans brést klipper pappan, eller vi, av
navelstringen. Blodet later vi rinna ner i en sir-
skild uppsamlingspase.

Nir blodet dr uppsamlat liggs det i ett sédrskilt
skap i vintan pa transport till stamcellslaboratoriet
vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i G6teborg.
Blodet skickas varje dag med flyg. Vil dir tar per-
sonalen prover pa blodet for att bestimma HLA-
typ och for att sikerstilla att det inte finns sjukdo-
mar eller infektioner i blodet.

— Stamcellerna kan f6rvaras nedfrysta i tjugo ar
och ridda liv pa ndgon som har en svar blodsjuk-
dom eller leukemi, berittade Anders Fasth profes-
sor 1 barnmedicin och projektansvarig f6r Natio-
nella navelstringsbanken. MALIN BYSTROM

Smilets barnmarknad for fjarde gangen

| december 2009 avled Iris av sin leukemi,
bara 1ar och tio manader gammal. For att
hedra hennes minne och bidra till barncan-
cerforskningen startade Iris féraldrar och
storasyster en egen insamling pa Barncan-
cerfondens webb.

- De funderade pa olika s&tt att samla in
pengar och kom pa idén med Smilets barn-
marknad, dopt efter Iris som alltid fick alla
att le, berattar mormor Anette Bergman.

30 procent av intdkterna fran barnmark-
naden gar direkt till den egna insamlingen
och efter héstens marknader och ett par
loppisar har drygt 30 000 kronor samlats in.

Las mer pa Smilets Barnmarknad pa
facebook och barncancerfonden.se/5369.

. ullj ',d%

Barnmarknaden i Torslandatrakten hdlls till minne av Iris, och pengarna skénks till
Barncancerfonden.

EGEN INSAMLING

Alla kan starta en egen insamling till férman
for Barncancerfonden. Bestam vad du vill kalla
den, ange summan som du siktar mot och be-
stdm hur lange insamlingen ska paga.

Sprid sedan din insamling till vénner och be-
kanta och visa ditt engagemang pa en blogg,
hemsida eller en community. Lds mer om hur
du gor for att starta en egen insamling pa
barncancerfonden.se/Egeninsamling.

OLIVER BYSTROMS INSAMLING 18 juli 2011

’ Oliver fick diagnosen hjarntumor den
26 mars 2011. Under sin resa i cancer-

varlden har Oliver och familjen lart sig hur
ovarderliga Barncancerfondens insatser ar,
liksom det stod vi far fran Barncancerforening-
en Norra. Manga har skankt pengar direkt till
Oliver, for att han ska kunna kopa tv-spel och
dylikt for att underlatta sin sjukdomstid. Men
nu tycker Oliver att han verkligen har allt han
behover och vill att alla snalla i stallet ger ett
bidrag har. Oliver med familj

Insamlingsmal: 400 000 kr.

Slutdatum: 9 aug 2012.

Insamlat hittills: 342 272 kr.
barncancerfonden.se/10288

“"FUCK CANCER”
DROG IN 250 000 KRONOR

Oliver Bystrom, 15, ville arrangera en rockgala
i hemstaden Sundsvall for att samla in pengar
till Barncancerfonden. Hans ¢énskan blev verk-
lighet, men sjalv hann han inte vara med. Nag-
ra veckor fore galan tog hjarntumoren hans liv.

- Vi fick in ¢ver 200 OO0 kronor och jag vet
att Oliver ar stolt, sager mamma Anna-Maria
Bystrom.

Qliver Bystrom fick diagnosen hjarntumaor
den 26 mars 2011 och i slutet av augusti fick
han veta att den, trots operation, cytostatika
och intensiv stralbehandling, hade spritt sig.
Dodsbeskedet fick Oliver tva veckor innan
han avled.

- Han sa till mig att han inte var radd for
att do, men for att inte leva. Det gick fort, pre-
cis som han ville ha det, sager Anna-Maria
Bystrom.

QOliver var en lugn tonaring, positiv ini det
sista och full av upptag. Han gillade att halla
ett vakande 6ga pa sina smabroder och alska-
de musik. Det var ocksa darfoér han tillsam-
mans med slakt och vanner ville genomféra
en konsert for att dra in pengar till barncan-
cerforskning,

Han och familjen bérjade samla in saker att
salja pa galan och fick artister att stalla upp
gratis. Den 23 september genomfoérdes "Fuck
Cancer’-galan pa Pipeline i Sundsvall. Men
Oliver hann inte vara med. Den 7 september
tog hans liv slut.

- Galan var uppsluppen och glad. Det var
ett satt att hedra och minnas Oliver. Jag ar
glad ¢ver att jag orkade vara med, sager Anna-
Maria.

Galan drog in 205 945 kronor. Darefter har
man ocksa haft en leksaksauktion och en auk-
tion i samband med hardrocksfestivalen
Nordfest och det drog in ytterligare 14 000
kronor.

FLER EGNA INSAMLINGAR. Ga in pa
barncancerfonden.se/Egeninsamling

BARN /| CANCER
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OVANLIGA DIAGNOSER

UTMANING FORSKA
PA UDDA DIAGNOSER

| Sverige drabbas ett till tva barn per ar av
blodsjukdomen FHL. Men under en vinter
pa 1980-talet insjuknade sju barn. Det
vackte doktor Jan-Inge Henters intresse.
Han boérjade forska och i dag hjalper hans
forskning barn 6ver hela varlden.

JAN-INGE HENTER ir professor och barnonko-
log vid Karolinska Institutet och Astrid Lind-
grens Barnsjukhus i Solna. Han och hans fors-
karteam studerar dels molekylir- och cellbiolo-
giska sjukdomsmekanismer, dels hur behand-
ling och 6verlevnad inom ovanliga diagnoser
kan forbattras. Att forska pa ovanliga sjukdomar
ir en utmaning, menar han.

— Sma diagnoser lockar inte lika manga
forskare som storre. De tva patienter som i snitt
insjuknar i FHL varje r 4r alltfor fa for att vi till
exempel ska kunna jimfora olika behandlingar.
Dirfor samarbetar vi, likare och forskare, fran
ménga linder. Jag dr glad att vi har fatt anslag
fran Barncancerfonden. De forstar att det dr vik-
tigt att forska dven pd ovanligare sjukdomar,
sdger Jan-Inge Henter.

Hans likarkarriir inleddes pa Sankt Gérans
sjukhus i Stockholm och det var ocksa dit bar-
nen med blodsjukdomen FHL, eller familjir
hemofagocyterande lymfohistiocytos, da kom.

Av tradition riknas den och andra blodsjuk-
domar till barnonkologin. Sjukdomen drabbar
fraimst sma barn och symptomen ir hog feber,
forstorad mijailte, blodbrist och en ansamling av
vita blodkroppar i olika organ.

— Det var fruktansvirt att se hur sjuka barnen
var och vilket snabbt forlopp sjukdomen hade.
Jag bestimde mig for att borja forska. Jag ville
ta reda pa mer och 6ka chansen till 6verlevnad,
sdger Jan-Inge Henter.

ETT TIDIGT STEG var att definiera sjukdomen
och nir det var gjort ville Jan-Inge Henter fort-
sdtta med att hitta riktlinjer for hur sjukdomen
skulle behandlas. Vid en konferens 1993 pre-
senterade han sina slutsatser.

— Jag var ung och dir satt professorer som
hade mer erfarenhet. Jag var nervos. Nir jag £o-
reslog att vi skulle fraga dem alla hur de tyckte
barnen skulle behandlas fick jag svaret att jag
borde leda utvecklingen av ett behandlingspro-
tokoll.

I dag finns ett behandlingsprotokoll som an-
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vinds i 6ver 30 linder och 6verlevnaden har for-
bittrats avsevirt. Fran att alla barn dog inom tva
manader &verlever i dag fler dn hilften.

Behandlingen bygger pa en kombination av
cytostatika, kortison, immunoterapi och ben-
margstransplantation.

LANGERHANS CELL-HISTIOCYTOS

Diagnos: Sjukdomen bildar granulom, sjukdomshérdar,
runt om i kroppen, till exempel i skelett, hud, hjarna,
lungor, benmérg och lymfkértlar. Diagnosen stalls
genom ett prov fran barnets vavnad.

Orsak: Orsaken till sjukdomen &r inte kand. Forskning
pagar runt om i varlden och en del anser att sjukdomen
&r cancer medan andra menar att den beror pa en
onormal infektionsreaktion avimmunsystemet.

Symptom: Benbrott, blodningar i tandkottet, tandloss-
ning eller hudutslag av olika grad kan vara symptom.
En tredjedel av barnen kan fa féréandringar i sina inre
organ, som mijélte, lever och lungor, andra far hormo-
nella problem och hos ett fatal paverkas hjarnan.

Behandling: For vissa gar sjukdomen &ver av sig sjalv,
medan andra far en allvarlig och livshotande variant.
Sjukdomen behandlas med kortison och cytostatika i
syfte att stoppa sjukdomens spridning och férhindra
aterfall. | vissa fall anvands blodstamcellstransplanta-
tion.

Prognos: De flesta blir botade och det finns hopp om
att andelen botade ska 6ka ytterligare framdver. Risken
for ett allvarligare forlopp &r stérre hos sma barn, yngre
&n tva ar nar diagnosen stalls.

Kadlla: Jan-Inge Henter, docent,
Barncancerforskningsenheten Karolinska sjukhuset

SA LEVER ELLEN MED SJUKDOMEN - SIDAN 22

— Det ir fantastiskt att det r vi som ligger
bakom det hir, konstaterar Jan-Inge Henter.

Jan-Inge Henter forskar dven pa blodsjuk-
domen Langerhans cellhistioctyos, LCH. En del
menar att sjukdomen &r cancer medan andra
anser att den beror pa en onormal reaktion av
immunsystemet. Mellan tio och femton barn
drabbas varje ar i Sverige. Den i4r vanligast hos
barn i forskoledldern, men finns i alla aldrar.

— Det idr en besvirlig sjukdom som bildar
granulom, sjukdomshirdar, runt om i kroppen.
De kan bland annat finnas i skelett, hud, hjirna,
lungor, benmirg och lymfkértlar.

DE VANLIGASTE SYMPTOMEN ir piverkan
pa skelettet och olika hudutslag. En tredjedel av
barnen kan fa forindringar i sina inre organ
som mjilte, lever och lungor, andra far hormo-
nella problem och hos nigra paverkas hjirnan.
Det forekommer dven funktionsnedsittningar,
bade psykiska och motoriska.

Ibland gir sjukdomen 6ver av sig sjilv medan
andra far en allvarlig och livshotande variant.

— Men vi vet inte varfor eller vem som drab-
bas av den ena eller andra, siger Jan-Inge.

Malet dr att minska dodligheten men ocksa
de sena komplikationerna.

— Det finns barn som har det svart och att for-
soka forindra det r en stor drivkraft.

SVARIGHETEN MED ATT bedriva forskning pa
ovanliga diagnoser ir frimst bristen pa under-
lag, bade i form av prover fran drabbade och
resultat frdn olika behandlingar.

— Det idr dirfor det dr viktigt att jobba interna-
tionellt, brett och att samarbeta 6ver grinserna.
D4 far vi data snabbare vilket 4r nédviandigt. I
dagsliget dr vi en grupp som ses varje ar for att
diskutera sjukdomarna, hitta nya behandlings-
former och hjilpas at.

Nista projekt handlar om att utvirdera olika
behandlingsvarianter och férsoka ta reda pa var-
for sjukdomen LCH uppkommer. Nyligen har
forskarna gjort en ny, viktig upptickt. En av Jan-
Inges doktorander hittade genetiska orsaker
som ger upphov till sjukdomen hos en stor
andel av dem som drabbas i Sverige.

— Vi vet felet, vi vet mekanismen och nu kin-
ner vi ocksa till vilken gen som stiller till det f6r
dessa drabbade barn. Vi i Sverige ir ocksd sam-
bandscentral fér den internationella behand-
lingen. Det &r otroligt roligt, siger Jan-Inge
Henter. MALIN BYSTROM



kanmer vi ooéM Yl vitken }em;om/ 564//
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for allt det hayv. Det air otroligt rofigt. ”
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ILLUSTRATIONER: MATS JERNDAHL

Det finns ett stort antal ovanliga diagnoser som var och en drabbar ett fatal barn i Sverige.

Kunskapen om behandling och bot &r manga ganger begransad, men forskning pagar. Nagra

av sjukdomarna ar blodsjukdomar som av tradition tillhnér barnonkologin. | gruppen finns ocksa

olika typer av solida tumorsjukdomar, som hjarn- och dgontumorer.

D K

UNSKA

RETINOBLASTOM

Diagnos: Cancer i 6gats nathinna. Sjukdomen drabbar
normalt spadbarn fére tva ars alder. | Sverige drabbas
mellan sex och atta barn per ar. Majoriteten far en tu-
mor i ett 6ga, en tredjedel far tumérer i bada dgonen.
Diagnosen faststélls med 6gonbottenundersckning. Ju
tidigare den upptacks, desto storre ar chansen att bar-
net far behalla synen.

Orsak: Beror pa ett genfel i kromosom 13 eller pa en

mutation i dgg och spermie. Den senare varianten ar
arftlig och orsakar tumérer i bada 6gonen. Vid tumor
i ett 6ga ar arftligheten lagre, cirka tio till femton pro-
cent.

Symptom: Tumoren upptacks genom "kattogereflex-
en”. Det vill sdga att den ena pupillen glimmar till i ett
visst ljusférhallande. Ofta syns det nar man tar bilder
pa sitt barn med blixt, da det blir vitt dar det brukar bli
"réda 6gon”. Skelning ar ett annat symptom.

Behandling: Cytostatika och stralbehandling, beroen-
de pa var tumdéren sitter. Om tumdren &r stor kan man
tvingas operera bort hela 6gat och ersétta det med en
ogonprotes. Cytostatika krymper tuméren och gor att
man i vissa fall kan operera med laser.

Prognos: | dag blir 95 procent friska och de flesta har
efter behandlingen god syn. Barn med en arftlig form
har en 6kad risk att drabbas av andra tumérer senare.

Kdlla: Charlotta All Eriksson, Retinaklinken,
sektionen for onkologi, S:t Eriks Ogonsjukhus
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PONS GLIOM

Diagnos: En tumor som sitter i hjarnstammen. Pons
utgdr den storsta delen av hjarnstammen. Tumdrer har
ar oftast gliom, som héarrér fran gliaceller. Tuméren
finns i fyra grader, dar 1 ar lite snallare och 5 mycket
aggressiv. | Sverige drabbas mellan dtta och tio barn
per ar och den &r vanligast i aldern 5-15 ar. Diagnos
stalls genom magnetréntgen. Vavnadsprov tas aldrig,
da det hittills ansetts férenat med en stor risk.

Orsak: Lakarna vet inte varfor sjukdomen uppkommer.

Symptom: Smygande. Barnet kan drabbas av dubbel-
seende, svaghet i ena sidan, hangande mungipa och
svaljningssvarigheter (beroende pa var tuméren sit-
ter). Barnet drabbas séllan av allméngiltiga symptom
varfér den kan vara svar att upptécka.

Behandling: | foérsta hand stralbehandling och darefter
cytostatika. Pa grund av tumdrens lage gar den inte att
operera, eftersom nervkarnor kan skadas.

Prognos: Mycket dalig. De flesta dér inom ett ar, min-
dre dn tio procent langtidsdverlevnad. Forskarna tror
att de barn som har 6verlevt har haft en grad 1-tumaor
med lagre malignitet. Forskarna hoppas kunna férbatt-
ra 6verlevnaden med hjélp av en internationell sam-
arbetsgrupp dar det viktigaste &r att gemensamt samla
tumdrmaterial, vilket enligt en ny studie ar mojligt med
speciell teknik. Darefter ska prover analyseras och nya
behandlingsprotokoll utvecklas.

Kélla: Birgitta Lannering, professor i barnonkologi och éverldkare
vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

GERMINALCELLSTUMOR

Diagnos: Germinalcellstumérer uppstar i dggstockar,
testiklar, tallkottkorteln, centrala nervsystemet och
kroppens medellinje, till exempel i bréstkorg eller hals/
nacke. Tuméren utgar fran forstadier till fosterceller.
Cellerna ligger kvar under hela fosterstadiet och aven
efter fédseln. En germinalcellstumdr kan upptréada i
olika aldrar. Sjukdomen &r ovanlig, i Sverige drabbas
cirka 10-12 barn per ar. Diagnos stélls med hjslp av
prov fran tumaren, réntgen, blodprover eller ultraljud.

Orsak: Orsaken till sjukdomen ar okand.

Symptom: Svullnad kring det omradet d&r tuméren sit-
ter; ena testikeln kan vara storre &n den andra. Om den
sitter i hjarnan uppstar ofta samma problem som vid
andra hjarntumérer. Man kan ocksa ta blodprover.
Ibland har cancern spridit sig, vanligast ar till lever och
lungor.

Behandling: Kirurgi, stralbehandling och cytostatika.
Det vanligaste och effektivaste ar att operera och dar-
efter efterbehandla med cytostatika. Hjarntumorerna
far dessutom stralbehandling. Barnet kan forlora en
aggstock eller en testikel, vilket inte paverkar méjlig-
heten att kunna fa egna barn.

Prognos: Maligna germinalcellstumérer som sitter
utanfor det centrala nervsystemet har en mycket god
prognos, med drygt 90 procents 6verlevnad. Tumérer
i hjarnan har en sdmre prognos, med en dverlevnad pa

cirka 70 procent. .
Kadlla: Ake Jakobson, barnonkolog vid

Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Solna.



DIAMOND-BLACKFAN ANEMI

Diagnos: Sjukdomen beror pa blodbrist och innebé&r
att nybildningen av réda blodkroppar &r nedsatt eller
saknas. | Sverige fods ett till tva barn om aret med
sjukdomen. Diagnos stélls via blod- och benmargs-
prov, klinisk undersékning och DNA-prov.

Orsak: Sjukdomen uppkommer av en skada (muta-
tion) i ett arvsanlag/gen eller genom en nymutation.
En nymutation uppkommer antingen spontant i en
konscell eller i embryostadiet.

Symptom: Blodbrist som leder till trétthet, blekhet, da-
lig tillvéxt och aptit, samt 6kad puls. De flesta far diag-
nosen fére tre manaders alder. En del barn har ocksa
missbildningar, bland annat i skelett och hjarta, som
ibland upptéacks forst senare i livet.

Behandling: Blodtransfusioner om blodbristen &r svar.
Pa sikt forsoker man ga 6ver till kortisonbehandling,
men var tredje patient behéver dven fortsatt regel-
bundna blodtransfusioner for att véaxa och ma bra.
Transfusioner leder pa sikt till att kroppen far i sig for
mycket jarn och barnet maste dta medicin som leder
ut jarnet ur kroppen. Transplantation av blodstamceller
kan bota sjukdomen, men ar aktuell forst nar annan
behandling inte fungerar.

Prognos: Utan behandling &r sjukdomen oftast dodlig.
Hos en fjardedel av patienterna sker spontana forbatt-
ringar och de kan da klara sig utan behandling.

Kalla: Niklas Dahl, professor, klinisk genetik,
Akademiska barnsjukhuset i Uppsala.

André Frojdh har haft en ovanlig sjukdom i hela sitt liv. Redan
som nyfodd var han blek, glamig och rérde sig konstigt. Efter

atta manader kom svaret: Diamond-Blackfan anemi. En
blodsjukdom som inte ar cancer, men som av tradition tillhor
barnonkologin.

- Jag ar beroende av blodtransfusioner varannan vecka.
Utan dem dor jag, sager han.
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femton ar och gar i nian
hemma i S6derképing. Det basta han vet ar att
spela golf; malet r att bli golfproffs.

— P4 sommaren spelar jag nistan varje dag
och slér bollar pa rangen lika ofta. Det r super-
kul. Visst blir jag trott ibland, men vada, jag far
vil vila lite, sdger han.

Andrés ovanliga sjukdom, Diamond-Black-
fan anemi, ir en medf6dd blodbrist. Sjukdo-
men innebir att nybildningen av réda blod-
kroppar dr nedsatt, men André har ocksa pro-
blem med sina vita blodkroppar. Det gor att
kroppen har svart att syresitta sig, han blir
trott, far svart att andas och kan kidnna sig
allmint svag. Bristen pa vita blodkroppar ger
honom ett nedsatt immunf6rsvar.

— Det ir darfor jag far blod varannan vecka.
Nu ska jag fa om tre dagar och di ir jag trottare
in vanligt. Jag blir andfadd nir jag gar i trap-
por, men dagen efter jag har fatt blod mar jag
jattebra igen.

Sjukdomen ir i Andrés fall orsakad av
en skada i arvsanlaget, en mutation,

ANDRE FROJDH

Alder: 15 &r.

Bor: | S6derkoping.

Familj: Mamma Pernilla, pappa
Anders och lillebror Samuel, 12 ar.
Gor: Gar i nian pa Ramunderskolan
i Séderkoping.

Intressen: Spelar golf, har 10 i
handikapp och trénar pa gym néar
orken finns.

Diagnos: Diamond-Blackfan anemi,
blodbrist, som upptacktes nar André
var tva manader.
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MAR SOM E

- OCH ANDRE
GOLFPROFF

och den dr extremt ovanlig. I Sverige finns bara
ett 30-tal kinda fall.

— Jag tinker sillan pa att jag ar sjuk. Jag blir
pamind nir jag blir trétt och andfadd, eller nar
jag far blod eller gor andra undersékningar.
Ibland maste jag séga till i skolan, for jag orkar
inte alltid vara med pa gymnastiken.

en undersékning pa
Sédersjukhuset i Stockholm. Redan klockan
sex satte sig familjen med pappa Anders och
mamma Pernilla i bilen for att dn en ging resa
till ett sjukhus pa kontroll.

— Vi dr ganska vana och det r bra att man
gor det som behovs for att André ska vara okej,
menar de.

P4 schemat stir magnetrontgen av Andrés
hjirta. Man ska mita vilket jirnvirde som finns

i hjirtat da patienter med den
hir sjukdomen nistan all-
tid har for mycket jirn
i kroppens viktiga
organ.

— Jag far for mycket jarn pa grund av allt
blod jag far och dter medicinen Subcutant var-
je dag. Forra aret fick jag 6ver tolv liter blod.

André tycker inte att det dr laskigt att krypa
in i den avlanga tuben som ska rontga hans
kropp. Han har gjort det fem ganger och bru-
set av en radiokanal i 6ronen gor att han tin-
ker pa annat.

har familjen sakta
anpassat sig efter sjukdomen och dess krav.

— Vi har svart att dka utomlands, for det kri-
ver mycket planering. Vi har varit i vig nigon
gdng, men mest semestrar vi hemma. Det vir-
sta med att drabbas av en ovanlig diagnos ir
ovissheten, for det forskas ganska lite kring
den, men ocksa att andra inte forstar hur sjuk
André egentligen dr. Om ditt barn har leukemi
forstar minniskor pa ett annat sitt, sdger
Pernilla.

— Det syns inte pa honom och han verkar
ganska pigg, men han kan ocksa bli vildigt,
vildigt sjuk, siger Anders.

Familjen minns 2009. Det dret ville likarna
testa en ny behandling med kortison, men
André fick blodf6rgiftning och flera infektio-
ner med flera dygn pa intensiven som f6ljd.

— Jag minns att jag tinkte att jag kanske
skulle d6. Det var inte sa roligt. Men i dag mar
jag bra. Jag hoppas att ndgon hittar ett bote-
medel. Jag hoppas att jag blir frisk, men tror
inte pa det. MALIN BYSTROM

"Jag bl andfidd nar jag g9dr
i trappor, men a/ajew efter jag har
Fitt blod mdr jag jittebra igen.”
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Hjarntumor i barndomen
paverkar familjen lange

Tumorer i centrala nervsystemet, CNS, hos barn
kan ge bestaende psykosociala och ekonomiska
svarigheter for barnets familj dven efter behand-
ling och nar barnet natt vuxen alder. Det visar en
ny studie vid Karolinska Institutet, som Barncan-
cerfonden finansierat.

Syftet med studien &r att bestdmma den lang-
siktiga inverkan pa familjerna till vuxna dverlevare,
for att kunna férbattra varden och stédinsatserna.
Studien ingar i ett stérre pagaende nationellt forsk-
ningsprojekt om konsekvenser, insatsbehov och
uppfélining vid barncancer i centrala nervsystemet.

Kalla: Karolinska Institutet

kronor &r vardet pa Lakarséallskapets jubileumspris. Jan-Inge Henter, professor och enhetschef vid
Barncancerforskningsenheten vid Karolinska Institutet, har nyligen fatt ta emot priset.

Juryns motivering &r att hans forskning har bidragit till en férdjupad férstaelse av immunsyste-
mets reglering hos ménniskan, och att hans forskning har haft stor betydelse fér sjukvardens ut-
veckling och har raddat livet pa hundratals barn med svara immunbristsjukdomar.

Foraldrar saknar
stod fran varden

Foraldrar till cancersjuka barn &r mindre néjda med varden
sent i sjukdomsférloppet. Det visar en ny svensk studie. De
hittills opublicerade resultaten presenterades vid en stor
cancerkongress i Stockholm.

Det &r Anders Ringnér, sjukskéterska vid institutionen for
omvardnad vid Umea universitet, som har intervjuat férald-
rar till barn som drabbats av cancer. Féréldrarna upplevde
varden som bra i samband med diagnos och tidigt i vard-
processen. Daremot upplevde manga att de var tvungna att
fraga for att fa information om framtid och livet efter can-
cern. Enligt Anders Ringnér tyder resultatet pa att foraldrar
kan behova hjalp med att sammanfatta och utvardera den
information som finns.

Kdlla: Dagens Medicin

Ultraljud forbattrar kvaliteten
pa transplanterade celler

Stamcellstransplantation ar i vissa fall den enda be-
handling som kan bota leukemi. Kvaliteten och sam-
mansattningen pa de transplanterade blodstamcellerna
kan vara avgérande for tillfrisknandet.

Dagens metoder for att samla in och behandla stam-
celler infér en transplantation har stor forbattringspo-
tential. De forsok som forskarna gjort visar att det gar
att forbattra kvaliteten avsevart med hjélp av en metod
som kallas akustisk cellseparation. | ett férsta forsok
har forskarna lyckats sortera ut trombocyter fran stam-
cellsprodukter. Forskarna hoppas i framtiden kunna
producera den optimala mangden stamceller som pa-
tienten behover infor varje enskild transplantation.
Kalla: Lund universitet

. o

Canceritonarenkangeen
L] . o L]

mer pOSItIV syn pa livet
Barnsjukskéterskan Gunn Engvalls nya avhandling visar
att den som drabbas av cancer i tonaren inte behéver
ma psykosocialt daligt - det kan ocksa innebéra en po-
sitiv psykologisk utveckling.

Forskarna vid Uppsala universitet intervjuade tonar-
ingar som drabbats av cancer strax efter diagnos och
vid ett flertal tillfallen fram till fyra ar efter diagnos. Tre
grupper identifierades; de som madde bra, medelmat-
tigt och daligt psykosocialt. Sex manader efter diagnos
var det fler &n vantat som madde daligt, men redan ar-
ton manader efter diagnos var det fler &n vantat som
madde bra. Fyra ar efter diagnos madde 77 procent av
ungdomarna bra och 15 procent madde daligt.

Kdlla: Uppsala universitet :

ansokningar om forskningsanslag till projekt med en
medicinteknisk inriktning hade Barncancerfonden fatt in
den 1 november. Beslut om fordelning av forskningsan-
slagen fattas i mitten av december.

Ny teknik kan gora det maojligt

att studera molekyler i detalj

Efter flera ars arbete har forskare i Lund lyckats skapa

: ett instrument, en polarisator, som goér molekyler syn-

liga for en MRI-kamera (Magnetic resonance imaging).

Tekniken kan anvandas for att studera molekyler i

manga olika typer av vavnader i kroppen, till exempel i
hjérnan. Nar forskarna i dag tittar i hjarnan med en MRI

i ser de de molekyler som det finns mest av, men det ar
i sallan forskarna vill studera dessa molekyler. | stallet vill

man studera hur molekyler med lag koncentration i

vavnaden beter sig.

- Denna teknik har potential att géra det, séager
Deniz Kirik, professor i neurovetenskap vid Lunds uni-

versitet. Om vi far detta att fungera &r det ett genom-

brott saval inom neuroforskningen som fér forsknings-

: omraden som cancer, diabetes med flera.

Kalla: Lunds universitet

Koppling till vardagen ska
motivera till tréning

Barn med funktionsnedséattningar

erbjuds ofta stod och traning for att

de ska kunna fungera i vardagen, men

det &r inte alltid terapeuterna fragar bar-
nen vad de sjélva vill eller kanner behov av
att tréna. | en ny avhandling i handkapp-

vetenskap har Margareta Adolfsson iden-
: tifierat de viktigaste vardagssituationer-

na fér barn i forskolealdern respektive
skolaldern. Det handlar om milstolpar i
utvecklingen fér de yngre barnen och
om sociala aktiviteter for de aldre bar-
nen. Med dessa insikter som bas ska
ett tvarvetenskapligt arbetssatt nu ut-

: vecklas, som ska vagleda terapeuterna

att fokusera pa det som &r mest rele-

i vant fér barnen.

Kadlla: Hégskolan i Jonkdping
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Det dr trdngt pd sjukhuset i Saigon. "Tre barn kan ligga i varje sing och familjen pa téltscngar bredvid. En del sover pd balkongen. Personalen dr inte lika bra pa hygien och smdrtlindring éven om det

har blivit béttre”, sager Ingrid Hagelin, sjukskéterska vid barnonkologen i Lund som har varit i Vietnam tretton ganger.

Svensk barncancervard pa export till Vietnam

Bara fem procent overlever

Ett barn i Vietnam som drabbas av cancer
har liten chans att 6verleva. Bristande
rutiner for diagnostik, behandling och
uppféljning dr ndgra orsaker.

- Det ar stor skillnad pa var vard och
deras, sager Christian Moéll, barnlakare
och ansvarig f6r ett samarbete mellan
barnsjukvarden i Lund och Vietnam.

SEDAN 2008 DRIVER en grupp likare och
sjukskaterskor fran Universitetssjuk-
huset i Lund ett projekt pa barncancer-
avdelningar vid olika sjukhus i Vietnam,
framfor allt pa det Svenska barnsjukhu-
set i Hanoi, men de har dven inlett ett
samarbete med sjukhus i Saigon, Hue
och Da Nang.

Malet 4r att forbittra diagnostik och
behandling av barncancer i Vietnam.
Man har valt att koncentrera sig pa tva
sjukdomar som har god prognos vid ritt
behandling: akut lymfatisk leukemi, ALL,
och Wilms tumér.

Hittills har ett 30-tal svenska barn-
onkologer, patologer, infektionslikare,
kirurger, rontgenlikare och sjukskéter-
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skor deltagit i projektet som finansieras
av Ikea Foundation.

— De mest aktiva projektdeltagarna ar
i Vietnam flera ginger om aret och vi
har fatt en bra relation med vara kollegor
i Vietnam, sdger Jacek Toporski, sektions-
chef for barnonkologen i Lund.

— Vira kollegor ir intresserade och
kunniga, men har en del att ldra. Vart
mal ir att 6ka 6verlevnaden till minst
femtio procent, siger Christian Moéll.

Ingrid Hagelin, sjukskoterska vid
barnonkologen i Lund, har varit i Viet-
nam tretton ginger:

— Trangseln &r forfirlig. Det kan ligga
tre barn i varje sing och familjen pa tilt-
sangar bredvid. En del sover pa balkong-
en for att fa lite lugn och ro. Personalen
ir inte sd bra pa hygien och smirtlind-
ring dven om det har blivit battre.

Information till barn och forildrar 4r
ett annat omrade som behover forbittras.

— Diremot dr férdldrarna i Vietnam
bittre pa att fa de sjuka barnen att dta
ordentligt, siger Ingrid Hagelin.

Ibland &dr det svart att fa tag i ritt cy-
tostatika, smirtstillande medicin, anti-
biotika och likemedel mot illamaende.

FOTO: CHRISTIAN MOELL

Personalen har under lang tid blandat
cytostatika i patientsalen utan skydds-
utrustning. Nu har de dock forstatt ris-
kerna och viljer att géra det i dragskip
i ett sarskilt rum.

— Medicinen ir dyr och ménga har
inte rad att kopa den. Forsikringar tick-
er en del, men langt ifrén allt. Dessutom
har méinga svart att frstd att cytostatika
kan gora barnen sjukare innan de blir
battre, och viljer darfor att avsluta be-
handlingen, siger Ingrid Hagelin.

Overlevnaden bland barn som drab-
bas av cancer i Vietnam ir sa lag som
fem procent.

— Det 4r ledsamt, men vi lever i olika
virldar. I Vietnam &r det andra saker
som prioriteras, som skolor och rent
vatten, siger Ingrid Hagelin.

Inom kort dker hon pa sin fjortonde
resa.

— Det ir larorikt att arbeta dir och jag
har fatt en annan syn pa manga saker.
Sju sjukskoterskor kan ha mer 4n 6o
barn att ta hand om, men de visar aldrig
nagon stress. Det borde vi lira oss av,
sdger hon.

MALIN BYSTROM
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Om tio ar gar fler an halften
av barnonkologerna i pension

V TOTALT 41 SVENSKA barnonkologer
ar 2008 var 25 procent 6ver 60 ar.
44 procent var mellan 50 och 59
ar. De allra mest erfarna dr med
andra ord pa vidg mot pension.
Och det snart.

Problemet dr att det tar 15 ar att bli fardig barn-
onkolog. Och det saknas pengar till att utbilda barn-

VEM TAR
HAND OM
BARNEN?

Stefan Soderhaill, barnonkolog pa Astrid Lind-
grens Barnsjukhus i Solna, menar att finansiering-
en inte har hunnit med verkligheten.

— Det finns inte utrymme i budgeten att extra-
anstilla personal for att helt sikra kompetensen f6r
framtida behov, siger han.

Anda har han fitt dispens f6r att inom befintlig
lakarlonebudget tillsitta tre utbildningsplatser for
grenspecialisering inom

lakare till barnonkologer.
— Cheferna miste vara Attbyggauppden onkologi och hematologi,
offensiva och ta in folk inda, erfarenhet som de som som en del av barnspecialist-

sdger Gustaf Ljungman, ord-
forande for Svenska Barn-
lakarféreningens sektion for
hematologi och onkologi.

Trycket pa barnonkologerna kan vara en orsak till
att fa soker grenspecialiteten. En praktik pd nagon
av barncancerklinikerna visar hég beliggning och
svarigheter att fa tid till forskning.

BARNCANCERFONDEN VILL DARFOR locka lidkare att vilja
barnonkologin genom att finansiera deras forsk-
ningstid under specialistutbildningen. Det finns ett
tydligt samband mellan vald forskningsspecialitet
och framtida yrkesval.

Birgitta Lannering, barnonkolog pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg, tyck-
er att Barncancerfondens forslag om att finansiera
tid for forskning ir en god idé. Hon tycker att det ir
svart att rekrytera nya specialister.

— Man kommer inte i kontakt med barnonkologin
tillrackligt mycket inom barnlikarspecialiseringen.
Jag tror att man tinker till lite extra innan man s6-
ker sig hit. Det dr naturligt att det kan upplevas som
skrimmande, men det ir ju inte det som dominerar
nir man arbetar med cancersjuka barn.

BARNONKOLOGIN KOSTAR mycket pengar i sig. Nir be-
folkningen vixer blir det fler barncancerfall och ny
behandling gor att fler barn 6verlever. Uppf6ljning,
nya mediciner och ny utrustning kostar mycket.
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nu narmar sig pension har,
tar ytterligare avsevard tid.

utbildningen.

— Men det kommer att ta
lang tid innan de ens ir ny-
blivna grenspecialister i
barnonkologi och hematologi. Och att bygga upp
den erfarenhet som de som nu nirmar sig pension
har, tar ytterligare avsevird tid, siger han.

STEFAN SODERHALL TYCKER INTE att det dr svart att hitta
folk som vill jobba med barnonkologi. Till de tre
tjanstgoringsplatserna for grenspecialisering pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus sokte 18 personer.

Diremot dr han mer osiker pa hur minga som
orkar stanna kvar pa sikt till f6ljd av den hoga ar-
betsbelastningen. Nagot som forskning dock talar
emot — just barnonkologer mar vildigt bra och 4r
bra pi att hantera stress.

I Stockholm ser Stefan Soderhill ytterligare ett
problem i den framtida bemanningsbudgeten.

Han och méinga av hans jimnariga kollegor bland
fyrtiotalisterna jobbar mycket extra. En tillgdng som
landstinget blundar f6r, men som lir bli tydlig om
nagra ar.

— De yngre generationerna ir mer medvetna om
sina rittigheter. De vill med all ritt ha tid med sina
familjer ocks3, siger han.

Och just familjebildandet lir f6rdroja de kom-
mande barnonkologerna ytterligare.

I dag dr de just precis i den dlder d4 man ofta drar
sig tillbaka f6r mamma- och pappaledighet.

Stefan Séderhdll oroar sig fér den ldnga tid det tar
att ersdtta erfarna barnonkologer som gdr i pen-
sion. Men tre extra utbildningsplatser pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus dr i alla fall ett steg i rétt
riktning.




Sa bra mar en
barnonkolog

De traffar svart sjuka barn varje dag och arbetsbelastningen ar
hog. Anda visar barnonkologen Margareta Stenmarkers avhand-
ling att hennes kollegor mar véldigt bra.

U LANGRE DE HAR ARBETAT inom
barnonkologin, desto bittre
ir de pa att hantera stress.
Det visar avhandlingen
”Being a Pediatric Oncologist” fran
2010, som bland annat grundar sig pa
en enkitundersékning med go barn-
cancerlikare.

De mest erfarna likarna mar allra
bist, trots att de under aren mott
mycket lidande.

Ofta har de ldrt sig att inte identifiera
sig med de drabbade familjerna, dven
om de kinner med dem.

— Det man far tillbaka av barn och
foraldrar ger s mycket att man vill ar-
beta vidare. Man ldr sig om hopp och
glidje, siger Margareta Stenmarker.

Hon har sjilv jobbat som barn-
onkolog sedan 1995.

LAKARNA HON INTERVJUADE identifierade
budbiraruppdraget som det allra sva-
raste med jobbet: att ge tunga besked
till familjerna och beritta att ett barn
drabbats av en allvarlig sjukdom, eller
att behandlingen inte tar.

— Det kan vara extra tufft att inte
identifiera sig nir man sjilv har sma
barn, siger Margareta Stenmarker.

Det allra viktigaste dr ocksa det sva-
raste.

— En av grundstrategierna ir att
vara trygg i sitt eget forhallningssitt
till livet och déden, siger Margareta
Stenmarker.

LANG VAG TILL ATT BLI BARNONKOLOG

LAKARUTBILDNING, 5,5 AR.
n Forsta steget ar ldkarutbildningen

som &r 5,5 ar lang. Utbildningen
leder fram till en lakarexamen.

ALLMANTJANSTGORING, 2 AR.
B Allméntjanstgoringen (AT) gors

under tva ar. Den utgdr grunden
for allman behorighet att utéva lakaryrket

och leder fram till legitimation och ratten
att pabdrja en specialisering.

SPECIALISTTJANSTGORING,
B MINST 5 AR. Nista steg ar en

specialistexamen inom barn- och
ungdomsmedicin. Utbildningen innehaller

bade teori och praktik inom ett antal barn-
medicinomraden. En handledare féljer en
och avgor nar man uppfyller kraven och ar
klar med sin specialisering, men det tar
minst fem ar.

GRENSPECIALITET, MINST 2,5 AR.
ﬂ Det sista utbildningssteget utférs

pa en avdelning fér barnonkologi
och tar mellan 2,5 och 4,5 ar.

EFTER 15-17 AR &r man fardig
barnonkolog.
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UMEA

Antal vardplatser: 12.
Antal barnonkolog-
tjanster: 5.
Aldersférdelning:
Yngsta &r 43 ar,
aldsta &r 63 ar.

GOTEBORG
Antal vardplatser:
12-14.

Antal barnonkolog-
tjanster: 6.

Alder: Tva ar dver
55 &r, fyra &r under
50 ar.

o=

UPPSALA

Antal vardplatser: 12.

Antal barnonkolog-
tjanster: 8 plus 1
under utbildning.
Alder: Tv3 &r 6ver 60,
tre 50-60, tre 40-50
och tva 30-40 éar.

o=

STOCKHOLM

Antal vardplatser: 16.

Antal barnonkolog-
tjanster: 11 plus 3
under utbildning
Alder: Fyra &r 63 eller
aldre, fyra 55-58, tre
49-51ar.

o=

LINKOPING

Antal vardplatser: 10.
Antal barnonkolog-
tjanster: 2 grenspecia-
lister, 2 nastan fardiga.
Alder: 60, 52, 52

och 41 ar.

o=

LUND

Antal vardplatser: 15.
Antal barnonkolog-
tjanster: 7, 67.

Alder: Medelsldern ar
Sver 50 ar.

"Vihar tio ar pa oss att 1osa situationen, det ar ganska kort tid”

BARNONKOLOGER
OM LAGET
PA SJTUKHUSEN

JACEK TOPORSKI, Lund

Hur ser det ut hos er just nu
nér det géller bemanning och
tid fér forskning och aterhamt-
ning?

- Vi &r tre, fyra barnonkolo-
ger och en benmaérgstransplan-
tationslékare. Det gor det svart
att driva en avdelning med av-
ancerad och tuff behandling av
patienter som &r vard- och om-
vardnadskravande och samti-
digt ha ett samarbete med ex-
terna experter. Vi forstker job-
ba som ett team for att hinna
med, men ofta tvingas vi slacka
brénder i stéllet for att jobba f6-
rebyggande.

- Medelaldern &r hég och for
den som forskar och jobbar kli-
niskt pa 25 procent under sin
specialistutbildning tar det tolv
ar att bli fardig barnonkolog.
Satsar vi mycket pa nagon som
ar klar vid 50 far vi lakare som
ar aktiva under kort tid.

20 BARN CANCER Nr511

- Vi har mycket pengar for
forskning, men det &r svart att
ta ut dem. Férsvinner kompe-
tenta kollegor far vi svart med
bemanningen. Vi har dven svart
att ta ut var jourkomp och har
séllan tid att aka pa vardplane-
ringsmdotena, men det hénder
da och da.

Har ni svart att nyrekrytera?

- Ja, bade pa grund av re-
sursbrist och instéllning. Jag
tror att det finns en radsla for
att jobba med barnonkologi.
Det &r for tufft; barnen &r for
sjuka och kan d6 pa avdelning-
en. Trots att vi har haft en
25-procentig patienttkning de
senaste fem aren har vi samma
resurser som innan. Dessutom
ar behandlingarna tuffare och
mer tidskrévande. Vi ser just nu
6ver hur vi ska jobba mot lakar-
studenter; i dag kommer de
bara och jobbar hos oss under
tre dagar. Vi har tio ar pa oss att
|6sa situationen, och det &r gan-
ska kort tid.

GUSTAF LJUNGMAN,
Uppsala

Hur ser det ut hos er just nu
nar det giller bemanning och
tid fér forskning och aterhamt-
ning?

- Manga av de nya barnon-
kologerna &r i den aldern da
man skaffar barn, vilket férdro-
jer nyrekryteringen. Vi priorite-
rar att finnas har for patienterna
och deras familjer. Nar det gél-
ler forskning gor vi det i man av
tid och om vi lyckas konkurrera
om medel. Men det ar viktigt

att kliniskt verksamma &gnar sig
at forskning, for det &r ute pa
golvet som problemen identifie-
ras. Vardplaneringsmotena ar
kérnan i vart arbete for likvardig
vard i hela landet och vara fasta
representanter ska komma loss
for att aka pa motena. Manga
aldre forskar for att orka med
jobbet pa avdelningen som &r
tungt.

Har ni svart att nyrekrytera?

- Jag vet inte om det &r svart
att rekrytera. Det svara ar att
det inte finns tjansteutrymme.
Jag tror dock att attraktions-
kraften skulle 6ka om vi kunde
erbjuda langre anstallningar.

PER-ERIK SANDSTROM,
Umea

Hur ser det ut hos er just nu
nar det géller bemanning och
tid fér forskning och aterhamt-
ning?

- Just nu tror vi att vi har en
bra aldersmix och rekryterings-
situationen ser ocksa bra ut; det
&r manga som vill hit. Vi hinner
med att finnas dar for familjer-
na, samtala och svara pa fragor.
Dé&remot har vi svart att hinna
med bade forskningen och de
dagliga uppgifterna med gott
samvete for bada; vi forskar cir-
ka 60 timmar i veckan. Vardpla-
neringsmétena hinner vi med,
men vi har liten eller ingen tid
for eftertanke och aterhamt-
ning.

Har ni svart att nyrekrytera?

- Vi har inte sa svart att ny-
rekrytera just nu. Jag tror att
personkemin &r viktig for att
locka nyblivna lakare till oss.

Har vi ett positivt arbetslag drar
vi till oss folk. Det géller att inte
vara for fa heller, for da inser
nya doktorer att jobbet ar for
tungt och svart att hinna med.

MIKAEL BEHRENDTZ,
Link8ping

Hur ser det ut hos er just nu
nér det géller bemanning och
tid fér forskning och aterhamt-
ning?

- Att hinna med patienterna
ar prioriterat och jag térs nog
sdga att den tid som behdvs far
de, men i manga fall innebéar det
att det sker utanfér ordinarie ar-
betstid. Eftersom vi &r ett sa li-
tet center driver vi inga egna
forskningsprojekt. Men vi fors6-
ker pa basta satt medverka i an-
dra barnonkologiska forsknings-
projekt déar vi férsdker ha en god
grundplanering och delegering
till medarbetare for att det ska
fungera smidigt. Utslaget pa oss
alla motsvarar det nog nastan
en heltidstjanst. Navet i det har
hjulet &r var forskningsskoéterska
som ocksa &r involverad i den
centrala registreringen av alla
patienter. Vardplaneringsméte-
na ar prioriterade, men efter-
som vi &r fa har vi svart att hin-
na delta i de nordiska och euro-
peiska arbetsgrupperna. Vi har
ingen tid avsatt for aterhamt-
ning, men vi pratar mycket med
varandra och alla kénner alla
patienter.

Har ni svart att nyrekrytera?

- Alla barnsubspecialister
har brist pa lakare, vilket gor att
det blir huggsexa om blivande

spcialister. Var specialitet ar
psykologiskt tung och sa finns vi
bara pa sex universitetssjukhus
och det kan vara svart att fa folk
att flytta dit av sociala skél. Vi
maste bli battre pa att tidigt
planera fér kommande behov
och missionera om vad vi gér pa
alla uppténkliga satt.

BIRGITTA LANNERING,
Goteborg

Hur ser det ut hos er just nu
nér det géller bemanning och
tid fér forskning och aterhamt-
ning?

- | Goteborg saknas det nytt
folk inom alla specialiteter, dven
barnonkologin. Vi prioriterar pa-
tienterna och deras familjer vil-
ket gor att vi inte alltid hinner
anvanda de forskningspengar vi
har. Vardplaneringsmétena &r
daremot prioriterade, dven om
det alltid ar en avvagning mot
behovet pa avdelningen och det
gar inte att aka tva personer for
att fa med en yngre kollega. Na-
gon tid for eftertanke och ater-
hamtningar har vi inte; det &r
nagot vi har fatt lara oss att leva
med. Vi férsoker prata med var-
andra.

Har ni svart att nyrekrytera?

- Ja. En orsak tror jag &r att
man kommer i kontakt med oss
sent i specialistutbildningen.
Jag tror att det skulle underlatta
om man lade ett utbildnings-
block hér tidigare i utbildningen,
liksom om vi kunde erbjuda fi-
nansierad deltidsforskning. Var
hoga arbetsbelastning ar
ocksa en orsak.




"Personal med ratt kompetens ar en kritisk fraga”

LANDSTINGS-
CHEFER OM
REKRYTERINGAR

LEIF KARNSTROM, Halso- och
sjukvardsférvaltningen,
Stockholms ldns landsting

Vad gor ni for att sakra barn-
cancervarden?

- Personal och personal med
ratt kompetens ar en kritisk fra-

ga. Vi diskuterar att se dver er-
sattningar for ST-plats och hur
manga platser vi ska betala for.
Vi ar ocksa mitt uppe i ett inten-
sivt arbete med att utforma en
ny hélso- och sjukvardsstruktur
dar manga specialiteter kom-
mer att flytta ndrmare patien-
ten, till vardgivare pa till exem-
pel narsjukhus. | samband med
det blir forstas utbildning viktig
eftersom specialisttjanstgoring-
ar sjalvfallet ska ha en tydlig
plats i det nya systemet. Barn-
onkologiskt centrum kan inte
flyttas, det &r hégspecialiserat
och ror ganska fa patienter, vil-
ket forstarker behovet av att
halla varden och kompetensen
samlad.

=

ANN-SOFIE BENNHEDEN,
personaldirektor, region Skane

Vad gor ni for att sdkra barn-
cancervarden?
- Enligt befintlig plan har vi

sju barnonkologer varav nagra
arbetar deltid. Vi har inga ST-
lakare. Prognosen &r en minsk-
ning med tre stycken de kom-
mande aren. Totalt inom bas-
omradet barn- och ungdoms-
medicin har vi 32 pagaende
ST-tjanster. Barnonkologi &r en
grenspecialitet till barn och
ungdomsmedicin. Centralt for-
delar vi pa basspecialiteter, men
man kan fundera 6ver om detta
ar tillrackligt, vilket arbetsgrup-
pen ocksa gor.

ANNIKA BREHMER, halso- och
sjukvardsdirektér, landstinget
Uppsala

Vad gor ni for att sakra barn-
cancervarden?

- Vi arbetar med fragan och
skapar resurser for ett 6kat an-
tal ST-l&kare och blivande spe-
cialister inom barnonkologi. Un-
der det senaste aret har vi pa
Akademiska barnsjukhuset ska-

pat resurser for att tillsatta tva
nya tjanster for blivande
barnonkologer. Hittills har en
ung lakare tilltratt en av tjans-
terna och ytterligare en &r un-
der rekrytering. Vi arbetar ocksa
regionalt for att skapa atervéxt
inom barnonkologiomradet i
hela Uppsala-Orebroregionen,
dels genom arbetet inom Regio-
nalt Cancercentrum, RCC, dels
genom att erbjuda utbildnings-
platser for hela regionens barn-
|&kare. Alla vara yngre lakare pa
barnonkologen bedriver forsk-
ning; det &r viktigt for den ve-
tenskapliga atervaxten.

ANN SODERSTROM, hilso-
och sjukvardsdirektor, Vastra
Goétalandsregionen

Vad gor ni for att sdkra barn-
cancervarden?

- Inom barnonkologin ser vi
ett 6kat behov av specialister.
Barnonkologin pa Drottning

Silvias Barnsjukhus rapporterar
att de skulle behéva en fardig
specialist och en under utbild-
ning redan nu. Dessutom skulle
de behdva ytterligare tva fardi-
ga specialister inom fem ar, och
ytterligare tva inom tio ar.

Det har avsatts extra medel
for ST inom onkologin men jag
vet inte hur férdelningen ser ut
mellan vuxenonkologi och
barnonkologi.

LENA LUNDGREN, sjuk-
vardsdirektér, landstinget
i Ostergotland

Vad gor ni for att sdkra barn-
cancervarden?

- Det hér &r ett sa stort pro-
blem fér att det uppstod for sa
lange sedan. Jag vet att vi inom
barncanceromradet har satsat
resurser for att det ska fungera i
vart omrade, men det &r alltid
en prioritering.

BARNCANCERFONDENS KOMMENTAR

"Speciellt forskningsanslag vig till 16sning”

bildad likare. Med utbildningstjins-
ter skulle det inte lingre behovas.
ANNA-LENA HERNVALL

BARNCANCERFONDEN AR sedan linge
medveten om problemet med att hin-
na ersitta de dldrande barnonkologer-

att vilja just barnonkologi, siger Olle
Bjork.
Forslaget ar just nu ute pa remiss

naitid. hos klinikcheferna pa landets barn- -2
— Problemet har diskuterats under cancercentra. !
2 2 . . .. .. oy . - .

ménga dr, utan att det har vidtagits — Nir det giller politikerna har L 5

nagra som helst atgirder, siger Olle
Bjork, generalsekreterare i Barncan-
cerfonden.

En sak som enligt Olle Bjork bidrar
till problemet dr att likare i ST-utbild-
ning kommer i kontakt med barnon-
kologin vildigt sent.

— Det gor att minga redan hunnit
“fastna” i ndgon annan specialitet pa
vagen.

Barncancerfondens forslag till 16s-
ning ar att kunna utlysa speciella
forskningsanslag till ST-likare med
inriktning mot barnonkologi.

— For méanga dr det viktigt att fa
bedriva forskning pa hog niva och ett
sddant hir anslag skulle kunna fa fler

vi uppmarksammat dem pa
problemet manga ginger,
men det dr bra att det
aterigen kommer upp pa
agendan. For mig dr det
viktigaste att landsting-
en tillsitter utbildnings-
tjanster. I dag krivs det
att en specialist dr
ledig for att en ST
ldkare ska kunna
tas in. Men det

gar inte att er- /
sdtta en specia-

list med manga

ars erfarenhet i
med en nyut- {
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"Jag kan j jubli
precis vad jag vill""

For tolv ar sedan foddes Ellen. Lika ldnge har hon varit sjuk iden cancerliknande
blodsjukdomen Langerhans.Cell- Hlstlocytos
Barn&Cancer moter en pratglad-och kreativ tolvaring full av I|\1$Iust

& - r -
-






___NARA |

Att spela piano, méla och
pyssla upptar en stor del av
Ellens fritid. Snart ska hon
ocksd spela nattuggla i en
teaterpjds. Och trots att hon
har varit sjuk i hela sitt liv
drémmer hon om ett fram-
tida liv som skddespelare,
konstndir eller program-
ledare.

HON STAR | DORROPPNINGEN och spanar
efter bilen nir vi kér upp framfor den idylliska
girden i byn Oppreda utanfér Osterbymo

i Ostergétland.

— Ar ni frin Barn&Cancer? 1 s4 fall har ni
kommit ritt! Kom in, kom in!

Vi vilkomnas in i det charmiga timmerhuset,
ddr vi mots av hunden Sigge, pappa Urban och
virmen frin kékets vedspis. En oblyg och prat-
sam Ellen bérjar genast guida oss runt. Vid f6r-
sta anblicken ser hon inte alls sjuk ut. Férst nir
hon géir mirker vi skillnad. Hon kimpar med
balansen, tar stod mot viggar och mébler. Ena
foten har lite svart att hinga med i Ellens tem-
po, men det har & andra sidan dven vi.

— Akta sa ni inte ramlar eller slir i huvudet,
varnar hon nir hon kryper uppfér den tvirbran-
ta trappan utan ricke. Men jag ir van, hojtar
hon lugnande ner mot oss.

ELLEN HAR DEN OVANLIGA diagnosen Lang-
erhans Cell-Histiocytos, LCH, en cancerliknan-
de sjukdom som behandlas som cancer. Bara ett
tiotal barn i Sverige insjuknar drligen, de flesta
nir de dr mycket sma. For manga vixer sjuk-
domen bort fore tio 4rs alder, men for Ellen har
ldget forvirrats pd sistone, vilket paverkar savil
ork som balans och inlirningsférmaga. Men in-
for fragan om hur det 4r att vara sjuk ser Ellen
oforstiende ut.

Fir mdnga vixer yukaé)men bort
fore tio grs dlder, men for Effen
har /@eﬁ forvirrats pd sistone,
vitket paverkar savii ork som
balans ockx}xa/dkm@;ﬁ:%m@a

— Jag har ju alltid varit sjuk, sdger hon pa sitt
lillgamla sitt och ler allvarsamt. Sedan pekar
hon pa en liten hjirtformad ram pa viggen.

— Dir kan ni se min kompis Kim. Han ar sju-
kare 4n jag, han har en skadad arm och ett ska-
dat ben. Det 4r virre. Vill ni se foton pa nir jag
motte Robyn pa Min Stora Dag?

Den signerade idolaffischen har en heders-
plats i flickrummet under snedtaket. Och pa det
nirmare tvd meter langa skrivbordet forstar
man att det hir ir en tjej som girna sitter och
pysslar, trots att hon har svart att hilla i en pen-
na. Handen samarbetar inte riktigt och ibland
gor den ont. Hon har sammanlagt sju assisten-
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ter som hjilper henne i skolan, favoriten ir "Mr
Crib”, eller Christian som han egentligen heter.
Han har {6ljt Ellen i tre &r och de har kul ihop.

— Fasti dag pd NO-lektionen var det si himla
trékigt att till och med min assistent satt och
gispadel!

ELLEN VAR BARA fem manader gammal nir
hon fick sin diagnos. Det var mamma Inge som
forstod att négot inte stod ritt till.

— Hon hingde med ena axeln och ville inte
anvinda sin arm, si vi kontaktade primirvarden
och sedan Astrid Lindgrens Barnsjukhus. De
trodde att armen kanske varit ur led och skicka-
de hem oss.

Men Inge krivde nya undersokningar. Ellen
skrek nir man lyfte eller badade henne — vilket
efter réntgen visade sig bero pd en tumérliknan-
de sjukdomshird, sd kallad granulom, vid skul-
derbladet. Sjukdomen LCH uppticktes pa flera
stillen i skelettet och i huden.

P4 ett 6gonblick vindes vardagen upp och ner
for familjen Beind. Sjukdomen spreds pa nagra
veckor till lever, mjilte och benmirg och inten-
siv behandling med olika cellgifter och hoga do-
ser av kortison sattes in for att ridda lilla Ellen.

Da bodde de i Stockholm och resorna till
Karolinska blev sa gott som dagliga under ett
ars tid. Tur i oturen var att familjen genast kom
i kontakt med professor Jan-Inge Henter, en av
virldens frimsta forskare pé just LCH, och 4n
i dag Ellens doktor.

Ellen blev snabbt simre och var som ettiring
nira att d6. Familjen och likarna stilldes infor
valet att lata Ellen genomgi en riskfylld ben-
mirgstransplantation, eller att testa en ny medi-
cin. De valde medicinen — och vindningen var
nirmast mirakulds. Hennes sinka, som 1ag pa
uppat 6o (normalt dr under tio) gick ner till tva.

Ellens fall beskrevs som ett stort medicinskt
genombrott — och hon hamnade pé forstasidan
i Svenska Dagbladet, men sjukdomen visade sig
vara svar att tygla. I femarsaldern blev Ellen
simre igen — sjukdomen hade spridit sig till
centrala nervsystemet.

TVA GANGER | MANADEN é&ker hon till Ast-
rid Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm for be-
handling. Virst ir den linga resvigen. P4 grund
av sin sjukdom har hon fitt en ovanlig form av
diabetes och brist pa tillvixthormon, men fir nu
sprutor med tillvixthormon och har bérjat vixa
ikapp klasskompisarna. Det jobbigaste dr den
stindiga tréttheten som kan lamsla henne mitt

FAKTA ELLEN BEINO
Familj: Pappa Urban, mamma

Inge, syster Anna, 17, och de tva
halvbréderna Hampus, 27, och
André, 24 ar.

Goér: Gar i klass 6.

Gillar: Pyssla, mala, musik och
teater.

Diagnos: Langerhans Cell-His-
tiocytos, I1&s mer pa sidan 10.



LAS MER om Langhans Cell-Histiocytos pa
foraldraforeningens hemsida: www.histiocytos.se

under en lektion. D4 maste Ellen dra sig undan
for att himta kraft.

— Forut tyckte klasskompisarna att det var
"fubbigt” att jag var borta si mycket fran skolan,
berittar Ellen.

Eftersom sjukdomen inte mirktes forstod
ingen hur allvarligt sjuk Ellen var férrin en
sjukskoterska kom till klassen och berittade
om LCH, visade bilder och till och med de nalar
Ellen sticks med varje dag.

— Da var det en kille som var tvungen att gi ut,
fnissar Ellen.

Balansproblemen gor att Ellen har svart att
hinga med i klasskompisarnas tempo. Sedan ett
ar har hon en rullator som stéd i skolan, ibland
rullstol. Att fa rullatorn gav frihet, f6r da behév-
de hon inte lingre vara radd for att ramla och
sla sig, men en ging stillde sig nigra dldre

elever i vigen for rullatorn i skolkorridoren.

— D4 sa jag till dem att de maste flytta pa sig
annars fick de dka med. Sa skjutsade jag en
i attan pa rullatorn!

TROTS SIN SJUKDOM dr hon mer aktiv dn de
flesta. Hon spelar piano och teater, och ska snart
spela rollen som nattuggla i en ny pjils, och gir
dessutom pa malarkurs.

Trots att Ellen alltid har varit sjuk har famil-
jen kunnat leva ett ganska vanligt liv.

— Men ingen av oss har jobbat en enda hel
vecka sedan Ellen blev sjuk, siger pappa Urban,
som ir egenfOretagare for att fa flexiblare tider.

Forildrarna ir starkt engagerade i forildra-
féreningen for Barn med Histiocytos och dven
internationellt. Nista vecka ska hela familjen till
Wien pa konferens, en chans att méta drabbade
fran andra linder. Att prata med andra i samma
situation ir ett stort stod, nir det finns s fa
med samma sjukdom i Sverige. Familjen Beiné
dar dven stodfamilj 4t andra vars barn insjuknat
och har kontakt med familjer i grannlidnderna.

Trots att prognosen ir oviss och ingen be-
handling hittills gett 6nskat resultat, saknar
Ellen varken framtidsdrommar eller livslust:

— Jag ska bli konstnir, skidespelare eller pro-
gramledare. Jag kan ju bli precis vad jag vill! H

STOD KAMPEN

Ge en gava till Barncancer-
fonden pa plusgiro 90 20 90-0
eller bankgiro 902-0900.
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Kan jag
hjdlpa till?

Jag vill hjslpa till, géra nagot
praktiskt for att stotta de cancer-
sjuka barnen och deras familjer.
Vart vinder jag mig for att se om
det finns nagot jag kan géra?

Hor av dig till den barncancer-
férening som finns i din region; det
finns alltid saker att hjalpa till med.

Det finns sex barncancerféren-
ingar i landet som stéttar de famil-
jer vars barn drabbats av cancer
i sitt geografiska omrade.

Foreningarna arbetar sjalvstan-
digt och har arbetsgrupper inom
verksamhetsomradena familj,
syskon, barn och ungdomar, unga
vuxna, "Visommist” och marknad.

Det finns alltid ett behov av
hjalp med att till exempel ordna
fika eller middag pa sjukhuset,
pyssla pa barncanceravdelningen,
samla in pengar, hjalpa till att
genomfdra aktiviteter, sprida
information, med mera.

Alla ar valkomna att hjalpa till sa
mycket de vill och kan!

Mer information och kontakt-
uppgifter hittar du pa
barncancerfonden.se/foreningar.

HOLLY WATTWIL,
Barncancerféreningen Sédra

HAR DU EN FRAGA

} - mejla den till

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

Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ

ansvarig i Linkoping.

barnonkolog och verksamhets-

INGRID TONNING OLSSON
neuropsykolog i Lund.

Det tar tid att bygga
upp immunforsvaret

Varfér dr man infektionskanslig nar
man har genomgatt en stamcellstrans-
plantation?

Det finns en logik i detta, delvis beroen-
de pa sjalva stamcellstransplantationen
i sig, nar man med férbehandlingen slar
ut mottagarbenmargen.

Det tar nagra veckor innan donator-
stamcellerna borjar producera nya
blodceller och samtidigt behéver mot-
tagaren da ocksa sta pa immunsuppres-
sion som &ver tid sedan kan trappas ut.

Bagge dessa faktorer paverkar infek-
tionskansligheten var och en fér sig.
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Innan den nya benmargen sedan blir
helt immunkompetent tar det sedan
ytterligare tid innan vaccinationer till
exempel kan ges (man far dalig effekt/
skydd om man gor det for tidigt).

Olika typer av infektioner kan tillsts-
ta i hogre utstrackning under en langre
period och detta &r man val medveten
om i samband med stamcellstransplan-
tationer. Under perioder star man ocksa
pa férebyggande behandling mot bade
bakterier och virus och aktiv behandling
satts in vid tecken pa uppblossande
infektion.

MIKAEL BEHRENDTZ

Mycket ovanligt med
arftlig barncancer

Finns det nagra &rftliga barncancer-
sjukdomar?

Det férekommer arftlig barncancer
aven om det &r ovanligt.

Mest kénd ar nog en elakartad tumor
i 6gats nathinna (retinoblastom) som i
cirka 40 procent av fallen &r arftlig och
da oftast inneb&r mer &n en tumor.
Riskfamiljers nyfédda barn f6ljs genom
regelbundna kontroller.

Det finns dven tumorsjukdomar som
heter MEN (multipel endokrin neopla-
si). MEN finns i tva typer och ger
tumorer i hormonproducerande organ.

Det ar ovanliga sjukdomar och oftast &r
de drabbade slékterna kénda vilket gér
att riskpersoner kan féljas.

Sjukdomar med multipla polyper
i tjocktarmen som kan 6verga i cancer
&r ocksa arftliga och barn som béar
anlaget kan drabbas av levertumér
(hepatoblastom). Alla dessa fall &r
dock séllsynta i barn- och ungdoms-
aren.

Hos vuxna ses éarftlighet vid till
exempel bréstcancer och tjocktarms-
cancer i hdgre utstrackning.

MIKAEL BEHRENDTZ

934349403 VAT :NOILVYLSNTTI



Vard

Férsakringar

Skola Barncancerfonden

CARINA MAHL
konsultsjukskéterska
fér barn med barncancer

i Lund. i Goteborg.

Drabbar
organ efter
transplantation

Vad ar GvHD (Graft versus Host
Disease)?

Ett barn som har fatt stamceller av en
donator kan drabbas av transplantat-
mot-vard-reaktion kallad Graft verus
Host disease, GvHD. Det innebér att
transplanterade celler reagerar mot
patientens vévnad. Barnet kan drabbas
av hudproblem, leverpaverkan och svar
diarré. Symptomen kan uppsta nagra
dagar efter transplantationen eller upp
till veckor efterat.

GvHD delas in i akut, som debuterar
inom dryga tre manader, och kronisk,
som finns kvar eller dyker upp efter
dryga tre manader.

Ibland kan GvHD-reaktionen dven ha
en positiv effekt mot den eventuellt
kvarvarande sjukdom som var orsaken
till stamcellstransplantation.

MIKAEL BEHRENDTZ

Hur vet jag
att bidragen
gor nytta?

Hur vet jag att pengarna jag skanker

gor nytta for de barn som &r drabbade
av cancer?

Barncancerfonden har revisorer som
bland annat granskar forvaltningen och
den interna kontrollen i verksamheten.
Vi kontrolleras dessutom av SFI, Svensk
Insamlingskontroll. SFI kontrollerar
varje ar samtliga 90-kontohavares
redovisning och bedémer om verksam-
heten kvalificerar sig for att anvénda ett
90-konto for insamling.

Ett av SFl:s huvudkrav &r att de
sammanlagda kostnaderna fér adminis-
tration och insamling inte Gverstiger 25
procent av de totala intakterna och att
75 procent av intdkterna gar till anda-
malen. Fér Barncancerfonden uppgick
administrations- och insamlingskost-
naderna forra aret till 13,3 procent av
intakterna och 80,1 procent delades ut
till andamalen forskning och utbildning,
information, samt rad och stéd.

YLVA ANDERSSON

LENNART BJORKLUND
psykoterapeut, hand-
ledare och foreldsare

EVA SALQVIST
syskonstddjare vid
Norrlands universitets-
sjukhus i Umea.

pa Salus Ansvar.

NIKLAS WANGMAR
gruppchef skadereglering sjukhuslarare i Umea.

KARIN SVENSSON YLVA ANDERSSON

informationsansvarig

pa Barncancerfonden.

Stod till oss som forlorat ett barn?

Ger Barncancerfonden nagot stod till
familjer som har forlorat sitt barn i cancer?

Ja, som enda ideella organisation i Sverige
ger vi ett ekonomiskt stod till familjer vars
barn avlider i cancer. Stédet s6ks via kura-
torn pa det sjukhus dé&r barnet behandlats.
Syftet med stodet ar att técka begrav-
ningskostnader och andra utgifter som kan

uppsta i samband med att barnet dor.
Stodet uppgar till ett halvt basbelopp och
betalas ut vid dédsfall som intraffar fram till
den dag da barnet fyller 20 ar.

Sedan i januari i ar kan féréaldrar som mist
ett barn fa en sarskild tillféllig féréldrapen-
ning. Lds mer pa www.forsakringskassan.
se/sjukvard/nar-ett-barn-dor

YLVA ANDERSSON

OLLE BJORK
professor och
generalsekreterare

pa Barncancerfonden.

Sova Over pa
sjukhuset?

Kan min kompis sova
6ver pa sjukhuset?

Ja, kompisar far sova
Sver pa sjukhuset. Om
man valjer att vara en
6vernattande kompis
kan man ocksa fa ta lite
ansvar for sin sjuka
kamrat, om foréldrarna
sover hemma den
natten. Kompisen kan
till exempel fa hjalpa
till med att hamta
frukost, ringa efter
vardpersonal om det
behovs, eller andra
liknande sysslor.
ANN-CHRISTINE
BJORKLUND

Nej, cancer
smittar inte!

Kan min cancer
smitta till min pojk-
van om vi har sex?

Nej, cancer smittar
inte. Inte ens vid sa
intim kontakt som vid
ett samlag. En cancer-
cell kan inte 6verleva
i en annan manniskas
kropp.

MIKAEL BEHRENDTZ

FRAGA EXPERTERNA - mejla till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i dmnesraden.
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JULKNAPP
Julknappen ar
en banner att
légga pa er hem-
sida. Den gar endast att
bestélla via webben.
Pris: 5 000 kronor.

KALENDER
2012 ars vagg-
kalender &r full
av héarliga ars-
tidsbilder fran
Folio Bildbyra.
Pris: 150 kronor.

JULKORT

Dubbla julkort med
kuvert, det gar att fa
dem med féretagslo-
gotyp. Pris: 30 kronor
per styck, minsta be-
stéllning 25 stycken.

SPRID ETT POSITIVT BUDSKAP I JUL!

Julen star for dorren. Passa pa att ge bort en gava
med dubbelt innehall. Barncancerfondens julbutik
har slagit upp dérrarna och har finns klappar fér saval
féretag som privatpersoner. Ta en titt pa utbudet, gér
. skillnad och sprid ett positivt budskap i jul. Du hittar
[ klapparna pa barncancerfonden.se/Jul

VARA SIDOR §

BARNCANCERFONDEN OCH

BARNCANCERFORENINGARNA 1

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra

Bankgiro: 903-0800 Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-77 27 00

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

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Vastra Sverige
Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen 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 Umed. Onsdagsfika pa QA22, kl 18.30.

Mellansverige: Gévle sjukhus. Andra
tisdagen i manaden, kl 19.00, pa lek-
terapin, avd 107. Akademiska barnsjuk-
huset. Varannan tisdag. Foréldra-
massage onsdagar pa avd 95A.

Stockholm: Astrid Lindgrens Barnsjukhus.
Méandagsfika varannan vecka pa Q 84,
k118.00.

Ostra: Mandagar jamna veckor i Linképing.
Tisdagar eftermiddag pa lekterapin
i Kalmar.

Vastra: Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus i Géteborg. Onsdagsfika

pa avd 322. Trivselkvall med mat, en gang
varje manad.

Sddra: Lunds universitetssjukhus.
Middag, onsdagar udda veckor. Fika, ons-
dagar 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 féren-
ingarna. For att Iasa mer om hur du blir
medlem och vad just du kan bidra med ga
in pa barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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Justin Bieber viljer
Barncancerfonden

Popstjarnan Justin Bieber har
startat en vérldsomspannande
valgorenhetskampanj, "Believe
charity”. Kampanjen innebar att
han skénker delar av intakterna
fran sitt senaste album "Under the
Mistletoe” till vélgérenhet.

| varje land har Justin Bieber
valt en valgérenhetsorganisation
som ska fa del av forséljnings-
intakterna i sitt land och i Sverige
valde han Barncancerfonden.

Att han valt att genomféra
kampanjen sager han sjalv
beror pa hans egen erfa-
renhet av att allt &r moj-
ligt om du tror pa dina
drémmar. Organisatio-
nerna har han valt for att
han upplever att de gor
skillnad i sitt land.

FOTO: UNIVERSAL MUSIC

Tolv mangmiljonarer i GrannYran

Né&r PostkodLotteriets GrannYra kom till
Alingsas i oktober fick 175 vinnare ta emot
varsin vinstcheck. Totalt delades 75 miljoner
kronor ut och tolv av vinnarna kan nu kalla

sig mangmiljonarer. Barncancerfonden &r en
av PostkodLotteriets 35 férmansorganisatio-
ner och fick ta emot 47,7 miljoner kronor

i senaste utdelningen.

Barncancermilen pa MC

VASTRA Lordagen den 3 september samlades
MC-intresserade killar och tjejer i Boras for
att tillsammans aka en tur och samla in
pengar till Barncancerféreningen Vastra. Det
var femte aret i rad som Lugnets MC-center
var med och ordnade dagen och totalt har de
samlat in 193 060 kronor till foreningen.
Arets bidrag pa drygt 44 000 kronor ska gé
till utrustning och leksaker till de sjuka bar-
nen. Under dagen fick ocksa cancersjuka barn
mojlighet att prova pa att aka motorcykel eller
sidovagn.

0 00(, ,MI/O(X&

Forkovring till havs
Den 24-25 oktober deltog Barncancerfonden
i den Alandskryssning som Pensiondrernas

Riksorganisation PRO ordnat for sina medlem-

mar. Generalsekreterare Olle Bjork berdttade
om Barncancerfondens verksamhet och hur
man kan stodja forskningen kring barncancer,

och andra representanter fanns pa plats for att
svara pa fragor. Intresset var stort och férutom

Barncancerfondens férelasning bjods delta-

garna pa riksfinaler i PRO:s Veteranvetartav-
ling och talangtévlingen PRO-stjarnan, samt
pa dans, musik och manga andra aktiviteter.

s nsleon alll Lisore onadckigt %,
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Stod femte
huset med ett
hjarta av silver

| oktober lanserade
Barncancerfonden och
Ronald McDonald
Barnfond en ny pin och
smyckeskollektion som
séljs till forman for det
femte Ronald McDo-
naldhuset i Uppsala.
Kollektionen Silverhjar-
tat &r designad av by
leia och bestar av
halsband, armband,
ringar och pins - alla i
form av ett hjarta med
ett hal i. En stark sym-
bolik for sorg och
tomhet.

Smyckena ar gjorda
i sterlingsilver och finns
i flera storlekar och
séljs antingen med
silverkedja eller lader-
band. Pinsen ar tillver-
kade i metall.

- Man behover inte
ha ett hjarta av guld for
att hjalpa ett sjukt barn,
sager Billy Ydefjall pa
Barncancerfonden. Det
racker med ett av silver.

Kollektionen bestalls
pa www.byleia.com och
barncancerfonden.se

Barncancer pa
Fotografiska

Ett samarbete mellan
Barncancerfonden och
Fotografiska museet i
Stockholm ska leda till
en unik fotoutstallning
under nasta ar - skapad
av barn och ungdomar
som har eller har haft
cancer.



E-JULKORT

Skicka ett digitalt julkort
och bidra med valfri
summa till Barncancer-
fondens verksamhet.
Pris: fran 750 kronor.

PIN
Visa ditt
stod for
Barncan-

cerfonden genom att
béra var nya pin.

Pris: 50 kronor.

GIVE HOPE-SMYCKE
Visa ditt stéd for barncan-
cerforskningen, kép
HOPE-smycket till dig
sjalv eller ge bort det.

Pris: 295 kronor.

GIVE HOPE-HALSBAND
Give Hope-halsbandet
bestar av en kedja med en
klotformad berlock som finns
i fem olika farger.

Pris: 500 kronor.

Vill du medverka i ett nitverk for palliativ vard av barn?

Drygt 600 barn dér varje ar i Sverige.

Ungefar halften & mellan O och 1ar

gamla. Ar 2007 dog 75 procent av

barnen pa sjukhus, med en vard som

varierade utifran lokala resurser och

tolkningar av vetenskap och praxis.
For att skapa en mer enhetligt

palliativ vard har Ulrika Kreicbergs,
docent vid Karolinska Institutet, tagit
initiativ till att skapa ett multidiscipli-
nart natverk.

Hennes férhoppning ar att natverket
ska samla den kunskap och kompetens
som finns om palliativ vard av barn

i landet och verka fér en utveckling av
den. Jobbar du inom varden eller &r du
pa annat satt engagerad i dessa fragor
och intresserad av att vara med och
bidra till natverket, skicka ett mejl
markt "Natverk” till ulrika.kreicbergs@
ki.se.

Laget Ankas Toys med Anna Anka, Johan "Plexus” Oldenmark, Nick Séderblom och Martin Lidberg kammade hem hela 73 250 kronor

i finalen av "Fangarna pa fortet”. Hela vinstsumman gick till Barncancerf6reningen i Stockholm.

Rekordbelopp fran Fangarna pa Fortet

STOCKHOLM Nér finalen i tv-program-
met "Fangarna pa fortet” avgjordes i
slutet av oktober skankte det vinnande
laget Ankas Toys hela vinstsumman pa
73 250 kronor till Barncancerférening-
en i Stockholm. Lagdeltagarna Nick

Séderblom, Johan "Plexus” Olden-
mark, Anna Anka och Martin Lidberg,
valde sjélva vilken ideell organisation
som skulle fa pengarna.

- Vi ar mycket glada och tacksam-
ma for att Ankas Toys skanker vinst-

FOTO: LINUS HALLSENIUS/TV4

pengarna till oss, sager vice ordféran-
de Karin Mellstrém. Pengarna ger oss
fantastiska mojligheter att ordna
aktiviteter och traffar som skanker
gladje och ger energi i en tuff tid da
vardagen ar férandrad.

Almers Hus

Almers Hus i Varberg erbjuder familjer med
cancersjuka barn en majlighet att [dmna
vardagsstoket och fa tid och tillfélle att
umgas med varandra och andra i liknande
situationer.

Almers Hus invigdes 1993 och totalreno-
verades i bérjan av 2010. Férra aret besokte
6ver 100 familjer anlaggningen for att
hamta kraft och inspiration. Huset &gs 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 Barncan-
cerfonden star f6r boende och resor.

BOKNING: Mejladresser och telefonnum-
mer till bokningsansvarig hittar du pa
barncancerfonden.se/Almershus. Dar
hittar du aven information om

vistelsen, program och bilder fran huset.

KALENDARIUM

DECEMBER-FEBRUARI

10 dec-17 dec Visommist

17 dec-24 dec Rekreation

24 dec-31dec Rekreation

31dec-7 jan Rekreation

7 jan-14 jan Rekreation

14 jan-21jan Stangt for
storstadning

21jan-28 jan Personalvecka/
Linképing

28 jan-4 feb Rekreation

4 feb-11 feb Personalvecka/
Stockholm

Tartkalas och Disneykanaler pa Barn 3

NORRA Under nagra manader |ag Oliver Bystréom  cern Olivers liv i bérjan av september, men for
pa Barn 3 vid Norrlands universitetssjukhus och att uppmarksamma hans insats bjéd Viasat pa
kdmpade mot en hjarntumér. Tillsammans med tarta pa avdelningen i slutet av september.

sin mamma jobbade han hart for att fa fler - Han var otroligt stolt 6ver det har. Han sa
tv-kanaler till sjukhuset. Genom Viasat, och med  att det kdnns bra att kunna séga att jag har fixat
hjélp av Hoist Technology och Disney i Sverige, barnkanaler till sjukhuset pa sommarlovet, nar
lyckades han. | dag finns Disneys tre barnkana- de andra bara har badat, sager Olivers mamma
ler pa bade Barn 3 och Barn 2. Tyvérr tog can- Anna-Maria till Vasterbottens Kuriren.

Valgorenhetsshow for Ostra
6STRA Under november ordnade elever fran Olands
gymnasium och Stage4You-elever fran Mjoélnergymna-
siet i Torsas en valgdrenhetsshow till férman fér Barn-
cancerforeningen Ostra. Eleverna kommer att bjuda pa
trerattersmiddag med underhalining.

- Vi vet att det kommer mellan 100-150 personer,
sager Ronjah Wikberg, en av projektledarna. Alla peng-
ar kommer att skinkas till Barncancerforeningen Ostra.
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TRYGGVE

En kompis for stora
och sma. Designad av
foretaget Sebra, som
gor fina leksaker och
inredning for barn.
Pris: 175 kronor.

|

VARA SIDOR Y

Agrenska

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

Hér finns mojlighet till kunskapsoéver-
féring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och amnet barn-
cancer blir belyst ur olika perspektiv.

Vistelser och resor bekostas av Barn-
cancerfonden och till viss del av hem-
landstinget.

L&s mer pa barncancerfonden.se/
Agrenska

KALENDARIUM

Familjevistelse

12-16 mars 2012

For skolbarn med hjarntumaér som har
avslutat sin behandling.

Familjevistelse

15-18 april 2012

For familjer som har mist sitt barn for
minst tva ar sedan.

Syskonvistelse

7-11 maj 2012

For syskon, i aldern 14-19 ar, till ett
cancersjukt barn.

Ungdomsvistelse

11-15 juni 2012

Ungdomslager for ungdomar i aldern
12-17 ar, alla diagnoser, som har avslutat
sin behandling.

Unga vuxna vistelse
16-19 augusti 2012
Foér unga vuxna i aldern 18-30 ar.

Anmal dig direkt till Agrenska pa

telefon 031-750 91 62 eller genom en
anmalningsblankett som du hittar pa
Barncancerfondens webbplats. Konsult-
sjukskoterskorna vid respektive barncan-
cercentrum kan ocksa hjalpa dig.
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HOPP, MOD OCH FRAMSTEG
Under ar 2012 fyller Barncancerfon-
= den 30 ar. Bestéll
ARy p a jubileumsboken
n J 1 och lds om alla
: ’ framsteg.
i Pris: 150 kronor.

BARN&CANCER
Bestall prenumera-
tion av tidningen
Barn&Cancer.

Pris: 200 kronor for
fem nummer per ar.

BESTALL MATERIAL
Gor din bestéllning pa
barncancerfonden.se/
Butik. Du kan &ven ringa
in din bestéllning pa
08-584 209 00.

il
"Hitta en bra medicin”. Det var 9-driga Tilda Hildingssons énskan med insamlingen till
Barncancerfonden som efter bara en vecka natt 130 000 kronor.
FOTO: TOMAS KONIGSSON/OSTRAN

130 000 pa en vecka for rekordinsamling

Den 24 oktober startade Tilda Hildings-  natt 130 000 kronor. Det gér den till en
son, 9 ar och sjuk i Wilms tumér, en av de mest framgangsrika egna insam-
egen insamling pa Barncancerfondens lingarna hittills.

webb. Hon kallade den "Tildas hjalpan- Den 31 oktober avled Tilda, men

de gava" och malet var att samla in insamlingen finns kvar och pengarna
50 000 kronor till forskningen till nyar fortsatter att trilla in.

20712. Men det malet évertraffades med L&s mer pa barncancerfonden.

rage redan efter ett par dagar och efter se/10769 och www.legoblomma.
mindre dn en vecka hade insamlingen blogspot.com

500 000 sprang
i Skoljoggen

Arets skoljogg blev en stor succé nar
narmare en halv miljon barn och
ungdomar fran ndstan 2 500 skolor
och férskolor i hela landet deltog.
Manga valde att skénka en spring-
slant till Barncancerfonden och media
var intresserade.

- Skoljoggen &r ett bra satt for oss
att synliggdra oss och vart arbete och
vi &r mycket tacksamma for alla de
frivilliga bidrag som Skoljoggen ger
oss, sager Olle Bjork, generalsekrete-
rare i Barncancerfonden.

Skoljoggen arrangeras under
september av Svenska Skolidrotts-
férbundet.

BarnsainiNorden

| mitten av september gick den arliga
konferensen Barn sa in i Norden av
stapeln pa Umea universitet. Under
tre dagar fick deltagarna - som alla
pa olika s&tt méter barn och ungdo-
mar i vardagen - ta del av intressanta
forelasningar. De tre dagarna hade
varsitt tema: Barns och ungdomars
delaktighet, Vagar genom sorgen och
Varda det friska. Eva Salqvist, syskon-
stédjare pa barncancercentrum i
Umea, holl ett foredrag om hur det &r
att vara syskon till ett cancersjukt
barn. Hon upplevde hela konferensen
som mycket bra.

- Ledordet och sammanfattningen
var "lyssna pa barnen - dar finns
kunskapskéllan varifran vi kan gora
vara jobb”. Hur man blir bemétt &r
oerhdrt viktigt. Sjukhusclownerna vid
Norrlands universitetssjukhus holl ett
féredrag med namnet "Vad vager en
sapbubbla? - ett mycket roande
inslag som slutade med att de skrev
om sin egen fragestallning till "Vad &r
vikten av en sapbubbla?”. Och vi kan
alla konstatera att en sapbubbla i ratt
milj6é kan vara avgérande for att orka
ké@mpa mot sin sjukdom, sager hon.

Flygplan och tjejkvall
med spa

SODRA Under hésten har Barncancer-
féreningen Soédra varit pa Flygplans-
museet i Angelholm. D&r bjods
deltagarna pa fritt intrade, fika och en
mysig dag. Det har ocksa ordnats tjej-
kvall med spa och glassprovning.

Arsredovisningen

nominerad igen

Aven i &r har Barncancerfondens
arsredovisning gatt till final i tavling-
en béasta redovisning inom den ideella
sektorn. Bakom tévlingen star PwC
och Swedbank. Barncancerfonden
tévlar mot bland andra Byggnads,
Cancerfonden, Kooperation utan
granser och Svenska Hockeyférbun-
det. Forra
aret vann
arsredovis-
ningen i den
oppna
klassen.
Finalen
avgors den
15 november.




HJALP OSS
ATT SPRIDA
GLADJEN
ATT GE!

Kanske en skruvdragare fran Bauhaus till en
kompis vars vinskap du vill bygga vidare pa?
Eller envdckarklocka fran Ur & Penn till en
morgontrétt van? Eller varfér inte en fargglad
bukett fran Interflora till en fabulés fining?

Pq givehope.se och i vara samarbetspartners
butiker hittar du Give Hope-mdrkta presentkort
och gavor som sprider glddje — och samtidigt ger
hopp till barn som kdmpar mot sin cancer.

Ge bort nagot litet, starta nagot stort.

BARNCANCER
FONDEN

Pg 90 20 90-0

GIVE~

HOPE

givehope.se
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Posttidning B
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Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584 209 00,
fax: 08-584 109 00

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

"Jag fick ont i foten
och haltade som
en gammal gubbe"

Oscar Jarsmo &r en fena pa sina
kryckor. Smidigt och snabbt hoppar
han till grottan i skogen. Sjukdomen
har tagit tva tar och lite av hans fot.
Och sa haret forstas.

- Det samlade jag ihop i en pase
och gav till farmor. Hon sparar pa
allt, sager han.

JAG FIcK MEDICIN och da lossnade

haret. Jag minns att jag satt i

singen och drog bort stora tus-
sar. Det var lite konstigt, fast det gor inte s
mycket. Jag lade héret i en plastpase och
gav det till farmor. Jag tror att hon blev glad.
Om ndgon tittar konstigt pa mig brukar jag
dra av méssan och siga “hej hir dr jag”.

Jag blev sjuk i vintras. Jag fick ont i fo-
ten; den var svullen. Jag haltade som en
gammal gubbe. Nar mamma tryckte gjor-
de det jitteont och hon fragade om jag
hade slagit mig. Jag sa att jag hade fitt en
bink pa foten, fast det inte var si. Jag sa sa
for att jag inte ville att det skulle vara nagot
annat.

Vi gick till doktorn och han klimde pa
foten. Han trodde inte att det var nigot,
men di kom en annan doktor som sa att
de skulle ta en bild inifran foten. D4 sig de
att jag hade en kndl. Det var en farlig kndl
och jag fick ta bort den. Innan fick jag
medicin i armen. Det far jag nu ocksd. Det
gor inte ont men jag vill veta innan. Om
jag inte vet innan blir jag ledsen och arg.
Da graéter jag.

Dagen fore operationen fragade jag
mamma vart mina tir skulle ta vigen. Nir
jag vaknade hade jag tappat tva tar. Min
nya stortd var en mellantd férut. Nu har jag
bandage pa foten. Och jag har fitt en ske-
na. Den ska jag ha varje dag. Jag ville ha en
med rymden, men alla planeter fick inte
plats. Jag fick en krigsmonstrad i stillet.
Den ir bra. Jag har en rullstol och en rolla-
tor ocksa. Rullstolen &r rolig. Den kan jag
kora fort med. Jag tycker inte att jag dr
sjuk, men det ar jobbigt nir foten gér ont.
Nu ska jag spela hockeyspel.

Det 4r skoj. Men vi slutar nir
jag tycker att vi ska det .
MALIN BYSTROM

FAKTA
OSCAR JARSMO

Alder: 6 &r.

Familj: Mamma Karin,
pappa Joakim, tvilling-
syster Ebba, 6 ar, och
storebror Simon, 8 ar.
Egenskaper: Glad, busig,
empatisk och snéll.
Diagnos: Ewing sarkom i
foten. Tumoren upptacktes
i november 2010. Oscar
fick férst sex cytostatika-
kurer och tuméren krymp-
te. Lakarna opererade bort
den, tva tar och lite av fo-
ten i augusti. Oscar har
sedan dess fatt tre av atta
cytostatikakurer. Han gar
med kryckor och har en
skena pa foten for att den
ska vinklas ratt.
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