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Sagor och lek forst — disk och stadning sen ....6-7
Hos familjen Jénsson far disk och stadning vanta. Har kommer
alltid barnen férst. Nar Rasmus Jénsson fick diagnosen non-
Hodgkins B-cellslymfom stalldes hela familjen pa &nda. Nu, tva
ar senare, ar Rasmus en livlig storebror och fri fran sin cancer.
Men gldmmer gor han aldrig.

46 miljoner fran PostkodLotteriet............c.cc........ 8
Nar Svenska PostkodLotteriet for tredje aret i rad delade ut
pengar till sina formanstagare fick Barncancerfonden ta emot
hela 46 miljoner kronor. Svenska PostkodLotteriet genererar
pengar till valgérande andamal och har ett nara samarbete med
flera av Sveriges ideella organisationer. Tack vare alla prenume-
ranter har lotteriet under 2008 samlat in rekordsumman

345 miljoner kronor till sina 14 férmanstagare.

Hitta ratt i bidragsdjungeln.......................... 10-13
Ena dagen far du besked om att ditt barn har cancer. Nasta dag
maste du kontakta Forsakringskassan och férséka begripa deras
finstilta regler om olika bidragsformer. Manga familjer far sina
ekonomier férsamrade under sjukdomsperioden. Barn & Cancer
férsoker reda ut begreppen. Vad ar egentligen bast, tillfallig
foraldrapenning eller vardbidrag? Nar kan man ha ratt till bada?

Sexaring behandlad med protonstralning...........15
Med hjalp av en specialanpassad mask och dvd-filmer blev

det forsta barnet behandlat liggande med protonstralning.
Behandlingen skedde pa Akademiska sjukhuset i Uppsala

i hostas. Flickan hade rabdomyosarkom pa halsen och kunde inte
behandlas sittande. Protonstralning kan ges med en noggrannhet
pa under en millimeter, men kraver att patienten &r helt stilla.

Julklappar for flera mottagare ..................... 16-17
Barncancerfondens julbutik har slagit upp dérrarna — smycken,
gavogram, nallar, presentboxar med mera — har finns nagot for
bade privatpersoner och féretag. Give Hope &r Barncancerfondens
nya insamlingskoncept. Med en box fran Give Hope blir gdvan och
gladjen dubbel.

2009 blir

ett givande ar”

BARNCANCERFONDEN AR en stark orga-
nisation. Vi har ett bra resultat och 6kar hela
tiden intakterna. Men vi stdr infor en lagkon-
junktur som gor att vi, precis som alla andra
organisationer, maste se Over var situation.
Turbulensen pé finansmarknaden ar ocksa
ett orosmoment. Sanningen ar att vi kommer
att behova bade gasa och bromsa framover.

I dessa tider mdste vi annu mer an vanligt
se om vart hus och vira kostnader, men vi gar
vidare och fullfoljer det vi har sagt att vi ska
gora inom sdval forskning som familjestod
och vart informationsuppdrag.

Vi vill bredda var malgrupp, darfor utokar
vi foretagssamarbetena for att hitta nya sam-
arbetsformer. Nyligen mottog vi en betydelse-
full summa frén PostkodLotteriet och har
stora forhoppningar om nya samarbeten.

Vi satsar ocksa stort p& Barncancerfondens
nya insamlingskoncept ”Give Hope”, som
forhoppningsvis kommer att attrahera en
yngre malgrupp att stodja verksamheten.

Barncancerfonden har ett stort kapital att
forvalta och vi behover bli klarare pa hur vi
ska anvinda det. Vi ocksa ha en reserv for
oforutsedda hiandelser. Frigan ar om den
pagdende finanskrisen dr en sddan oforutsedd
hindelse eller inte? Det dterstar att se.

Under 2009 dr det framfor allt tva fokus-
omraden som ska genomsyra Barncancer-
fondens arbete. Det ena galler forskning
kring tumorer i nervsystemet (NBCNS). Det
andra fokusomrddet handlar om att folja upp
resultaten av det nya behandlingsprotokollet
for barn och tondringar med leukemi.

Barncancerfonden ar ett starkt varumarke.
Undersokningar visar att om en svensk skulle
skanka 1 ooo kronor till en ideell organisa-
tion kommer Barncancerfonden pa en god
fjardeplats efter giganterna Roda Korset,
Ridda Barnen och Cancerfonden.

Jag vill rikta ett stort
tack till alla givare och
jag tror att 2009 kan

bli ytterligare ett bra ar 5
for Barncancerfonden. J-
God Jul och ett Gott
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nart ska Anton ivag till stallet
Soch rida, men forst maste han

ut en svang i skogen. Kanske
kommer en ekorre eller harpalt skut-
tande forbi.

Livet i Ugglehult i Smaland kan
vara spannande — det hénder en del

nar man bor granne med storskogen.

Det &r férstds inte som i Kolméarden,

dit Anton och hans familj akte med
Barncancerforeningen i september
och tittade pa tigrar och vargar, men
det kan handa att man far syn pa
enrav.

Skogen &r viktig i Anton Voolaids
liv. Dar brukar han och lillebror Oskar
leka Birk och Ronja. Ibland hjalper
de pappa att dra hem stockar som
ska sagas till ved.

— Eller ocksa leker vi Stjarnornas
krig. D& slass vi mot ormbunkarna
och traden.

Han hdmtar béckerna som han
Ianat pa biblioteket och pekar pa en
figur med stora 6ron.

— Jag brukar vara Yoda. Han kan
allt, han ar bast. San vill jag vara.

Anton visar fagelboken ocksa som
ligger i fonstret.

—Jag kdnner igen talgoxe, nét-
vacka, grasparv och en massa andra

N&r Anton Voolaid var fyra manader
upptécktes en tumdri hans mage och
han fick diagnosen neuroblastom. Anton
har opererats och genomgitt cellgifts-
behandlingar. Han blev fri fran sin
cancer for fyra ar sedan.
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faglar. Ibland sitter det en hackspett
pa lyktstolpen och letar efter insekter
att ata. Och nar Oskar och jag vénta-
de pa bussen sag vi en uggla.

Anton och Oskar aker skolbuss till
Lammhult.

— Han som kér heter Elvis.

Det bor bara tre barn i Ugglehult:
Anton som ar 9 ar, Oskar som ar 6 ar
och lillasyster Agnes som &r 2 ar. Men
i skolan finns Minna, Tim, Alexander
och alla de andra.

En gang var Anton i Globen och
tittade pa monstertrucks tillsam-
mans med Oskar, pappa och morfar.
Nér han blir stor vill han kdra traktor
eller gravmaskin.

— Men allra helst skotare. Det &r en
maskin som kor ut timret ur skogen.

Anton och hans syskon har néra till
bade mormor och morfar och farmor
och farfar. Lite langre bort ligger
Vax;jo, dit Anton aker ibland med
pappa for att simma eller traffa
sjukgymnasten.

Bést ar att vara med pappa
i skogen.

— Oskar och jag har réjt och tagit
bort mossa pa ett stélle s3 att det
blivit en crossbana. Dar koér vi med
cyklarna. Kom, sa ska jag visa!

P
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Insplrerande stormote i Berlin

)

1 BORJAN AV OKTOBER samlades cirka
2000 lakare, sjukskoterskor, experter,
foraldrar och unga vuxna fran totalt
143 linder i Berlin for att utbyta erfa-
renheter, tankar, kunskap och forsk-
ningsresultat om barncancer.

Konferensen som holls den 1—5 okto-
ber bestod dels av SIOP, International
Society of Paediatric Oncology — en in-
ternationell organisation for likare och
vardpersonal som arbetar med cancer-
drabbade barn och ungdomar, dels av
ICCCPO, International Confederation of
Childhood Cancer Parent Organizations
— ett natverk for foraldraorganisationer
runt om i varlden.

P4 schemat for den arliga konferensen

hallgn varen naturll

traffpu t under konferensen.
Ibildens mi s barnonkoldgen
| StefaniHolmfran'Stockholm.

fanns bland annat foreldsningar, work-
shops och fragestund med ledande
experter inom barncanceromradet.

— Det engagemang och samarbete som
priglade motet var lika rorande som
imponerande. Det var intressant att ta
del av hur utmaningarna, framgangarna
och framtida férhoppningar inom barn-
cancerforskningen ser ut, siger Karin
Mellstrom, Barncancerforeningen
i Stockholmsregionen, som var en av
cirka 200 foraldrar som fanns pa plats
i Berlin.

Ett exempel pa en givande workshop
under veckan var Best fundraising
project — for att inspirera varandra till
nya sitt att samla in pengar.

— Vi berittade om succén med Barn-
cancerfondens Hope-halsband och silde
50 halsband direkt pa plats, berattar
Ylva Andersson, informationsansvarig
pa Barncancerfonden.

Konferensen genomsyrades av hopp
om framtiden:

-1 bagaget med mig hem fick jag
hopp om att vi tillsammans faktiskt kan
skapa en battre framtid for dem som
drabbats av sjukdomen och av dess
biverkningar, sdger Cecilia Fallenius
fran Barncancerforeningen Ostra, som
sjdlv har haft cancer som barn.

JILL KLACKENBERG

Handla
meningsfullt

DU HAR VAL BESTALLT Barncancerfondens
MasterCard? Nar du betalar med kortet
skanker Handelsbanken Finans fem ére
for varje spenderad krona till Barncancer-
fonden. Ett enkelt satt att gbra en god
garning utan att det kostar dig nagot extra!
Ladda ner ansokningsformular fran
www.barncancerfonden.se ®

TRE KORTA

OM SKOLJOGGEN

JESPER ANDERSSON,
10 &r, Danderyd

— Ja, for valgdrenhet, sa att
man kan ge pengar till de barn
som &r sjuka Ja, sa forstas for
att det ar bra att springa. Det
ar bra att vara med i Skoljoggen eftersom det
kostar pengar att forska, och sa ar det viktigt
att réra pa sig. Jag sprang fem varv for jag
hann inte med fler. Nagra sprang langre men
flera sprang kortare och nagra gick.

ELIN HUUSMANN,

7 ar, Tyresd

—Nja, jag kommer inte riktigt
|hég varfér man ska springa
Skoljoggen, men man kan

springa for att hjélpa dom barn
som &r sjuka och da far dom pengar sa dom
kanske blir battre? Det ar ju viktigt att vara med
om barnen kanske blir battre. Jag sprang tva
varv men Erik sprang sju! Jag sprang forst med
Anna och sedan med Michelle.

Vet du varfor man springer Skoljoggen?
Tycker du att det ar viktigt?

DANIELA JARAMILLO,
13 ar, Viksjo

—Ja, man springer for att
samla in pengar till Barncan-
cerfonden. Det &r bra att géra
det sa att sjuka barn lattare
kan bli friska. Jag gick de atta kilometrarna pa
en timme och tre kvart. Men det var en kille
fran var klass som var med i "tavlingsgruppen”
och han sprang pa 39 minuter, tror jag det var.

L
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Stold sporrade givare

UNDER HOSTEN tog sig tjuvar in pa
lekterapin pa Astrid Lindgrens barn-
sjukhus och stal ett antal datorer och
tevespel. En pappa, vars son har can-
cer, horde talas om detta och skickade
ut ett mejl till vd:arna pa ett antal
svenska it-konsultbolag och fragade
om de kunde avvara nagra datorer.

Responsen blev dvervildigande.
Man lyckades fa stopp pa inflodet av
datorer nar atta stycken anlant till
sjukhuset — fler fanns det inte plats
for. Ett av foretagen som stallde upp
var HiQ.

— Att stjdla fran barn som dessutom
ar sjuka, lagre kan man inte komma,
sager Lars Stugemo, vd pa HiQ.

Han skickade ett mejl till alla an-
stallda och till sitt eget ndtverk och
berittade vad som hade hint och se-
dan var bollen i rullning. Personalen
startade pd eget initiativ en insamling
som ledde till att lekterapin fick ta
emot nidrmare 30000 kronor.

Ryktet om inbrottet spred sig sedan
vidare fran HiQ till ett av varldens
storsta datorspelbolag som donerade
flera spel, och officerskadetterna pa
Militirhogskolan samlade in ytter-
ligare ett antal tusenlappar till lek-
terapin.

— Det har ar ett fantastiskt exempel
pa hur stark viljan dr att hjalpa, sager
Lars Stugemo. o

Manga svar till
Tildas familj

I FORRA NUMRET av Barn & Cancer
onskade Tilda Tyrbo och hennes familj
kontakt med andra familjer med erfa-
renheter av neuroblastom. Sex familjer
har hittills hort av sig till redaktionen.

— Vi har nu tagit kontakt med
familjerna och férhoppningsvis kan
vi traffas och byta
erfarenheter, sager
Tildas mamma
Karin Tyrbo.

—Jag dr sa glad
for att det finns en
organisation och ett
forum kring barn-
cancer. Det kdnns
verkligen som ett
stod. @

ANNA DANIELSSON

Personligt rekord for Aron under Paralympics

EN GIGANTISK ARENA. 90000 askddare
i extas pa laktarna. Har tavlade Aron
Anderson i rullstolsdkning under Para-
lympics 2008 i Kina.

— Att komma in pa arenan och tdvla
infor sa mycket folk gav en enorm
kansla. Alla hejade som galningar. Jag
kan forstd varfor manniskor vill bli
rockstjarnor, siger Aron Andersson.

Aron stillde upp i klasserna 8oo m,
1500 m, §000 m samt maraton, dar han
slog sitt personliga rekord med drygt tva
minuter och kom pa 26:e plats. Place-
ringen dr inte sd viktig for Aron, som

reste till Peking mest for att se
och lara. Det har varit en bra
erfarenhet och han har bland
annat lart sig att inte bli stressad &
av storheten i arrangemanget. '
Och nédgot som var riktigt stort,
det var fagelboet.

— Arenan var haftig och med
en snygg arkitektur, speciellt pd &
kvillen nir den lystes upp av
rott ljus.

Han tycker att Kina tog Paralympics
seriost, och menar att den stora
publikmangden tyder pd att arran-

'

[N
—y—

gorerna lyckats fa ut bud-

. skapet om tavlingen. Os-flag-
11 . gorna som hingde runt hela
staden byttes snabbt ut mot
Paralympicsflaggor, vilket
fick honom att kdnna sig upp-
. skattad. Nu ska han finjustera
| § traningen och bli dnnu starka-
2012,

—Da vill jag ha medalj. Det har varit
mitt mal hela tiden. ©
Lds mer pa www.barncancerfonden.se

FRAGA OLLE BJORK

Barncancerfondens general-
sekreterare professor Olle Bjork
svarar pa fragor kring barncancer.

ALL MATERIA AR uppbyggd av moleky-
ler. I molekylerna finns en partikel som
heter proton. Vid den nya typen av stral-
ning som nu héller pd att utvecklas an-
vands sddana partiklar. Vid protonstral-
ning anvands protoner som accelererar

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

Vad ar protonstralning?

likt en bil som kor runt pa en racerbana
allt snabbare. Nir en proton slapps ut
fran ”banan” innehéller den en viss
mangd energi som ar anpassad sa att
den ”krockar” med tumorcellerna men
stannar precis utanfor tumoren. Pa sa

satt kan stralning ges mot
en tumor utan att vivnaden runt
tumoren far ndgon stralning. Pa det
har sittet paverkas en minde del av
hjarnan, och det leder till farre
biverkningar. ®
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For drygt tva ar

sedan upptacktes

Rasmus lymf-

cancer. | dag ar han
en frisk storebror
I en familj som tar

sig tid for varan
—Nu sagervi

aldrig "jag ska

bara..

Disk och stadni

kan vanta, sager

mamma Mona
Jonsson.

nar barnen
vill héra en saga.

dra.

ng

Med pappa Peter kan Ré‘smpé bade busa
och'delamotorintresset.

Att umgas med barnen
ar viktigast av allt

ensommaren 2006. Sexaringen Rasmus
har just kommit hem fran fritids nar han
snubblar pa uppfarten. Det gor ont lite
varstans.

—Nar jag kom fran jobbet lig Rasmus i singen och
grit hjartskdrande. Magen verkade svullen, sa vi be-
stimde oss for att ta honom till akuten for sikerhets
skull, minns pappa Peter.

Mamma Mona och lillebror Robin vintade hem-
ma, men var inte sarskilt oroliga.

P4 sjukhuset i Angelholm gjordes ett ultraljud och

en magnetrontgen innan man bad dven Mona att
komma dit. Farmor och farfar kallades in for att
passa trearige Robin, och Mona rusade ivag. Tararna
tranger pa vid minnet:

-S4 fort jag kom in sa likaren att de hade hittat
ndgot. Min forsta tanke var cancer, och min andra att
Rasmus skulle do. Nar jag fragade blev det knapp-
tyst. D4 brot jag ihop.

Med en krikande Rasmus i baksitet skickades de
mitt i natten vidare till universitetssjukhuset i Lund,
drygt sju mil bort, med en remiss pd grund av en

BARN & CANCER 6-2008



MAGNUS TORLE

“vatskefylld bukbldsa”. Jourlikaren i Lund klamde
Rasmus pa magen och konstaterade snabbt att det
var en tumor.

DAGEN EFTER TOGS prover frin tumoren, som
satt runt tunntarmen, som visade att den var elakar-
tad. Detdrojde fem veckor innan Rasmus fick permis-
sion fran sjukhuset, och 16 veckor innan cytostatika-
behandlingen dntligen var 6ver. I sex omgangar om
fem dagar vardera fick han cytostatika intravenost,
och minst en gdng varje period sovdes Rasmus for
ryggmargsprover.

—Viser den 30 augusti 2006 som dagen dd Rasmus
raddades till livet. Om han inte hade trillat utan
cancern hade fitt vixa i fred nagra veckor till hade
likarna inte kunnat hjilpa honom, siger Mona.

Peter och Mona har bara bra saker att siga om
barncancervarden i Lund, och fore detta overlikare
Thomas Wiebe har en sarskild plats i deras hjartan.
Det var han som efter nistan en veckas plagsam vin-
tan pd provsvar kom med en kram och beskedet att
Rasmus hade non-Hodgkins B-cellslymfom och i
ndsta andetag sa ”det har fixar vi”.

Under permissionerna mellan cytostatikabehand-
lingarna behovde Rasmus medicinsk tillsyn var sjatte
timme. Ibland var biverkningarna si svira att han
fick laggas in igen.

VARJE INGREPP, varje behandling var en kamp
fran dag ett — bokstavligt talat.

—Rasmus var sa radd och aggressiv att vi fick hélla
fast honom.

Aven Robin reagerade med ilska och bérjade slass
pa dagis.

Mona och Peter vet inte hur de skulle ha klarat sig
utan barnens mormor och farmor och farfar. De
stallde upp som extraforaldrar till Robin s att han
kunde fa sd mycket normalt vardagsliv som moijligt,
och kom till sjukhuset med uppmuntran och mat sa
gott som varje dag under behandlingarna.

— Allt Rasmus ville dta var kalops, plattar, milk-
shake och kycklingnuggets, sdger Mona.

Fotoalbumet fran julafton 2006, strax efter att
cytostatikabehandlingen hade avslutats, visar hur
Robin glittrar ikapp med julgranen, medan en skallig
och kortisonsvullen Rasmus ser helt apatisk ut.

— Jag hade sa mycket blasor i munnen, minns
Rasmus.

Trots morfin och lokalbedovning orkade han
varken bry sig om julmat eller julklappar.

MEN SA KOM intligen vindningen. Biverkningarna
gav med sig och i januari 2007 opererades tumor-
resterna bort tillsammans med tio centimeter av tunn-
tarmen. Nar sommaren kom hamnade Star Wars-
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filmerna och Nintendospelet pa hyllan och utelekar-
na blev allt vildare. Pa hosten borjade Rasmus forsta
klass samtidigt som kompisarna.

I dagar Rasmus ritt less pa att prata sjukdom. Han
har fullt upp med att vara en frisk attadring. Anda
glommer han inte.

— Nar teve visade Brostcancergalan gick Rasmus
och himtade 200 kronor av sina sparpengar for att
skdnka dem. Och han samlade in 2000 kronor till
Kenneth Brocknis som dkte inlines Skdne runt for att
dra in pengar till Barncancerfonden till minne av sin
dotter, berittar Peter stolt.

Familjen Jonssons erfarenheter fran Forsakrings-
kassan under sjukdomsperioden ar trakiga. Rasmus
fick fortfarande cytostatika nar den tillfilliga forald-
rapenningen tog slut, och ingen forlingd utbetalning
beviljades.

— De tyckte att var sexaring kunde klara sig sjilv
i Lund, att han inte var tillrackligt sjuk. Och det
verkade sd godtyckligt, andra fordldrar i liknande
situationer hade inga problem, siger Mona.

SOM TUR AR motte Mona och Peter stor forstaelse
fran sina arbetsgivare. Peter, som jobbar med robot-
teknik, har dessutom haft ett stort socialt stod i kol-
legorna. Mona jobbar mera ensamt som personlig
assistent, men ar tacksam over bemotandet frin sin
chef.

— Mitt rdd till andra familjer som
rakar ut for samma sak ar att ta emot
all hjdlp de kan fa, och be om det ni
behover. Prata med varandra, med
barnet och med omgivningen. Det gor
det ldttare att inte stindigt gd och
grubbla.

Familjen har hela tiden varit 6ppen
och irlig med Rasmus, som fatt
svar pa allt han velat veta. Bara en av
Rasmus fragor har inget svar:

— Varfor fick just jag cancer?

MARTINA CATO

MAGNUS TORLE

Rasmus ar pa vag upp

i sin tradkoja i parken, och
lillebror Robin ar forstas
vélkommen upp. Mamma
Mona njuter av att se
orken och livsgladjen
som &r tillbaka.

DETTA AR
LYMFKORTELCANCER

Lymfkartelcancer kallas ocksa lymfom.
Det finns tva huvudgrupper: Hodgkins
lymfom och non-Hodgkins lymfom.

De flesta lymfom finns dar kroppens
lymfkoértlar finns.

Hodgkins lymfom ar vanligare hos
tonaringar, medan non-Hodgkins &r
nagot vanligare hos mindre barn.
Lymfom &r pa det hela taget mycket

ovanligt pa barn under fem ar.
Hodgkins lymfom visar sig oftast som

PRIVAT BILD

se/fakta

Nar Rasmus i borjan av 2007 aterhamtade
sig efter cytostatikabehandlingen var
shih tzu-valpen Mimmi en god trost.

ganska stora, fasta och 6mma kértlar
pa halsen. Men kan ocksa3 sitta i brost-
korgen och buken. Var det sitter avgor
vad man far for symptom. Mdjligheterna
att bli frisk fran Hodgkins lymfom &r
mycket stora.

Non-Hodgkins lymfom yttrar sig ofta
ungefér som Hodgkins lymfom. T-cells-
och B-cellslymfom kan ocksa dyka upp
i benmargen.

Las mer pa www.barncancerfonden.



PostkodLotteriet:

Betydelsefullt bidrag
till Barncancerfonden

Né&r Svenska PostkodLotteriet for tredje
aret i rad delade ut pengar till sina
formanstagare fick Barncancerfonden
ta emot hela 46 miljoner kronor.

SVENSKA POSTKODLOTTERIET genererar
pengar till vilgorande dandamal och har
ett nara samarbete med flera av Sveriges
ideella organisationer. Tack vare alla
prenumeranter har lotteriet under 2008
samlat in rekordsumman 345 miljoner
kronor till sina 14 formanstagare.

Summan var 6ver alla forvantningar
och Anne Bergsten, insamlingsansvarig
hos Barncancerfonden, tycker forstas att
det ar mycket gladjande.

— Vir del av pengarna fran Postkod-
Lotteriet ar ett mycket valkommet till-
skotttill barncancerforskningen i Sverige.
Pengarna gor det mojligt att radda livet
pa fler cancersjuka barn. De bidrar bland
annat till att uppratthalla antalet forskar-
tjdnster och att 6ka satsningarna pa medi-
cinteknik, som ar ett nytt och viktigt
forskningsomrade for oss.

SVENSKA POSTKODLOTTERIET startade i
augusti 2005. Deltagarna prenumererar
pa sin lott och kan vinna pa sin bostads-
adress — sjalv eller tillsammans med hela
grannskapet. En fast del av omsattningen
gar till ideella organisationer som arbetar
for att miljo och livsvillkor ska kunna
forbattras for manniskor och djur. Kon-
ceptet har funnits sedan 1989 och kom-
mer fran Holland dar det blivit en stor
succé och hittills genererat mer dn 16 mil-
jarder kronor till vilgérande andamal.

Jessica Runemark, informator Barn-
cancerfonden, berittar att samarbetet
med PostkodLotteriet dven innebar att
Barncancerfonden kan synliggora sitt ar-
bete pa ett effektivt sdtt. Bland annat ge-
nom informationsfilmer som visas i sam-
band med att lotteriet sands i TV4 och via
PostkodsLotteriets hemsida.

—Det ger ocksa en bra dterkoppling till

En glad Olle Bjérk

tog emot checken

pa 46 miljoner kronor
fran Postkod-
Lotteriets

vd, Niclas
Kjellstrom-

Matseke.

alla som deltar i lotteriet och en forstaelse
for vart pengarna gar.

Summan som Barncancerfonden fir
fran PostkodLotteriet har stigit rejalt over
de tre 4r som bidrag delats ut. Forsta aret
var det 20,5 miljoner kronor, i fjol var det
43 miljoner och i ar 46 miljoner.

—Det ar ett framgangsrikt koncept och
jag tror att mycket av framgangen beror
pd att man sjalv kan vinna samtidigt som
man bidrar till en god sak, siger Jessica
Runemark.

PENGARNA FRAN PostkodLotteriet gor
det mojligt att bedriva langsiktiga forsk-
ningsprojekt. Ett exempel dr barn med
tumorer i hjarna och nervsystem, ett om-
rdde som behover utvecklas eftersom
dessa barn i hogre utstrackning dn andra
far sena komplikationer efter sin sjukdom
och behandling.

—Bidraget utgor en stor del av Barncan-
cerfondens samlade resurser. Under 2007
lyckades Barncancerfonden samla in
totalt 143 miljoner kronor. Det 6kar be-
tydligt forutsattningarna for att fler barn

POSTKODLOTTERIET

Att prenumerera p3 en lott kostar 150 kro-
nor per manad. Prenumerant blir du genom
att anmala dig pa www.PostkodLotteriet.
se eller genom att ringa till Kundtjanst pa
telefon 0771-22 55 22.

Svenska PostkodLotteriet har ett kom-
mersiellt respektive ett ideellt ben. Ansva-
ret ar fordelat mellan Novamedia Svenska
PostkodLotteriet AB som star for den
kommersiella delen och Svenska Postkod-
Foreningen som star for den ideella.

Férmanstagare &r for narvarande Barn-
cancerfonden, Radda Barnen, Varldsnatur-
fonden WWF, Alzheimerfonden, BRIS,
Hjart-Lungfonden, Lékare utan granser,
Sjéraddningssallskapet, Svenska Postkod-
stiftelsen, Roda Korset, SOS Barnbyar,
Cancerfonden, Unicef och Clinton Climate
Initiative.

En fast del pa 22,5 procent av lotteriets
omsattning gar till organisationerna.

med cancer i Sverige ska kunna bli friska
i framtiden, sager Anne Bergsten.
HENDRIK BERGSTEN
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Om drygt ett ar 6ppnar Nordens forsta
hospfs for barn och unga, en enhet for

vard i livets slutskede.

— Det ar ett betydelsefullt steg fo
varden av barn med cancer, sag
cerfondens generalsekreterare

Olle Bjérk.

"
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Nordens forsta
hospis for barn

OSPISET FAR ATTA vardplatser

for personer upp till 25 ar. Har

ska ocksa finnas en akutplats och
tva familjeldgenheter.

Tanken ar att skapa en vialkomnande
och hemlik milj6 ddr barn och ungdomar
i livets slutskede kan kinna sig omhan-
dertagna och fa det stod de behover. Har
kan patienter med alla slags obotliga sjuk-
domar fa tillbringa sin sista tid eller kom-
ma for rekreation kortare perioder.

BARNCANCERFONDENS generalsekrete-
rare Olle Bjork glads it att en vardform
han under méanga ar sett behov av nu blir
verklighet.

—Nir lakarna har konstaterat att sjuk-
domen inte gar att bota behovs en om-
vardnad som inte har tillfrisknande som
mal men som ar minst lika viktig. Barnet
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slipper slangar och sladdar och kan fa
lugn och ro. Han eller hon far vara sig
sjalv i stallet for att bara vara ”det sjuka
barnet”. D4 behovs ett omhdndertagande
som kan ge hog livskvalitet och som kan
omfatta hela familjen.

Beslutet har kommit till mycket tack
vare en utredning som Barncancerfonden
initierat. Den dr gjord av Catharina Kum-
lien, chefssjukskoterska pa Astrid Lind-
grens sjukhus i Stockholm. Hon noterar
att hospis for barn och unga finns pa en
del andra héll i Europa.

ENGLAND HARETT fyrtiotal enheter for sd
kallad palliativ vard. Catharina Kumlien
och Olle Bjork har besokt flera av dem,
och det de sdg gjorde intryck.

— De flesta tanker sig hospis som ett
sorgligt stille, men vi mottes av entusiasm

och positiv stimning, sdger Catharina
Kumlien.

Miljon pa de hospis de besokte var till-
talande med trevliga matsalar dit alla ar
valkomna och dir det doftade gott. De
hade lagt sig vinn om att anpassa miljon
till patienternas dlder. Det betyder fina
leksaker for de mindre barnen och exem-
pelvis musikrum, skonhetssalong och till
och med bardisk pd ungdomsavdelning-
arna.

— Vi fann ocksa att de hade gjort i ord-
ning ett neutralt men stimningsfullt rum
for det doda barnet. Dér familjen kan ta
avsked i lugn och ro, siger Catharina
Kumlien.

— Patienter och anhoriga tas om hand
pa ett mycket bra sitt av utbildad perso-
nal som bryr sig om och tar sig tid. Dess-
utom har familjerna tillgdng till kuratorer
och psykologer.

HOSPIS | ENGLAND baseras pd donationer
och drivs till stor del av frivilliga.

— Négon volontir kom och bakade
brod, andra lekte med barnen ute i trad-
garden.

Det forsta hospiset for barn och unga i
Nordenkommerattdrivasav Stockholms
lans landsting. Olle Bjork tycker att ut-
redningen och Barncancerfondens for-
slag har motts av stort intresse fran poli-
tiskt hall. Nu ska hilso- och sjukvards-
namnden utreda var verksamheten ska
inrymmas och hur den ska organiseras.

HANS SANDSTROM

VARD I LIVETS
SLUTSKEDE

Stockholms lans landsting har 6ronmarkt
tio miljoner kronor for att starta ett hospis
for barn och unga mellan 0 till 25 ar. Barn-
cancerfondens utredning foreslar att ett
val sammansatt team av sjukvardspersonal
med olika inriktning ska arbeta dar. Malet
aratt tillhandahalla en vard som utgar fran
en helhetssyn pa manniskan och som
beaktar alla féljder av sjukdomen, saval
fysiska och psykiska som sociala och
existentiella.

Hospis kommer av ordet hospitalis som
betyder gastvanlig. Hospis som begrepp
utgar fran en vardfilosofi som ar baserad pa
respekt for individen och stéd at anhdriga.
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Manga foraldrar till allvarligt sjuka barn har

fatt sin ekonomi forsamrad. Anledningen &r att en
del forsakringskassor har betalat ut for "geners”
ersattning och nu drar at tyglarna. Att informationen
ar otydlig gor inte saken battre.

Oklart om stod
till foraldrar

lera av dem som soker bidrag far i dag

negativa besked fran Forsakringskassan.

De deppar ihop och orkar inte reagera.

Situationen med ett sjukt barn och allt
vad det innebar ar for tung. Fa orkar ta strid eller ta
reda pa exakt vad som giller, sdger Pernilla Gidlund,
aktivinorra Barncancerforeningen och sjalv foralder
till ett barn med cancer.

Ett stort problem ar att det har saknats en enhetlig
tillimpning av ersittningsreglerna. Vad man kan fa
och inte fa i ersdttning har varierat, beroende pa var
man bor. Ndgra forsikringskassor dr “genertsa”,
andra gar efter regelboken. Dessutom dr informatio-
nen otydlig om vad som egentligen galler.

Nu ska besluten bli enhetliga 6ver hela landet,
bland annat med hjélp av en vigledning fran Forsdk-
ringskassan. Foljden ar att fordldrar som tidigare har
beviljats bdde vardbidrag och tillfillig foraldra-
penning for samma barn och samma vardbehov nu
madste vilja antingen det ena eller det andra.

PERNILLA GIDLUND DELTAR i en arbetsgrupp
inom norra Barncancerforeningen, som bland annat
arbetar for att fa myndigheter att forstd att det krdvs
raka och glasklara regler i en redan jobbig situation.

— Vi har mycket arbete framfor oss. Sa fort man
traffar andra foraldrar som dr i samma situation blir
det mycket prat om ekonomi och olika tolkningar
och beslut. Manga ligger risigt till ekonomiskt och
det ar hjartskarande att se foraldrars fortvivlan 6ver
en sa trivial sak som ekonomi i en situation dir de
skulle behova all sin ork och kraft for att halla ihop
familjen.

Ar 2006 insjuknade Pernilla Gidlunds da tviariga

dotter i leukemi. Forsiakringskassan beviljade vard-
bidrag for det merarbete som dotterns sjukdom med-
forde.

- Jag fick ocksa tillfillig fordldrapenning for de
timmar jag skulle ha varit pa jobbet. Det holl i ett ar,
sedan fick handlaggarna pa Forsikringskassan nya
instruktioner som innebar att vi tvingades vilja mel-
lan vardbidrag och tillfallig fordldrapenning.

Familjen fick tio dagar pa sig att fatta beslut. Kon-
sekvenserna av att vilja det ena eller det andra bi-
draget var oklara. Och fanns det verkligen ingen
mojlighet att f bade vardbidrag och tillfillig forald-
rapenning? Pernilla Gidlund lade ner tid och kraft pa
att kontakta handlaggare pa Forsiakringskassan cen-
tralt och lokalt. Hon talade ocksd med tjansteman pa
socialdepartementet men fick 6verallt kalla handen.
En replik fran en tjansteman pa socialdepartementet
glommer hon inte:

— Hon sa at mig att ”du ska vil inte tjana pengar
pa att ditt barn ar sjukt”. Hur kan man siga sd? Vad
de inte forstar ar att situationen med ett svart sjukt
barn och en ekonomi som rasar ihop ar oerhort job-
big. Nar sedan handlaggarna sjdlva ger olika besked
och ibland totalt saknar empati ar det droppen som
kan knicka vem som helst.

DET FINNS VISSA undantag fran regeln om att
vardbidrag och tillfillig fordldrapenning inte kan be-
talas ut for samma barn och for samma vardbehov.
Men for de flesta ar det oklart vad som menas och
pé forsdkringskassorna ger man olika besked.

— Det borde vara glasklart, siger Pernilla
Gidlund.

Krénglig administration gor knappast saken batt-

BARN & CANCER 6-2008
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Pernilla'Gidlunds dotter drabb;des avleukemi2006.
Tiden som foljde var kaotisk. Pernilla varikontakt

med bade Forsakringskassan och socialdeparte-
mentet for att fa svar pa fragorna om de olika bidrag-

en. | dag ar hon engagerad j ilieekonomiska
gruppen i Norra foreningen:

re. En gdng i manaden fyller hon i tre blan-
ketter som ska in till Forsakringskassan
som underlag for tillfillig fordldrapen-
ning.

— Men kassan har ont om personal och
ligger efter i hanteringen. Det gor att man
mdste ta sig tid att ringa och tala om att
blanketterna ar skickade, annars riskerar
de att hamna langst ner i ndgon hog under
sju-atta veckor. Och nir bidraget val ar
beviljat ska papper skickas till forsakrings-
bolaget for berdkning av kostnadsersatt-
ning. Dar blir det ocksa liggande ndgra
veckor. Under tiden dr familjen utan
pengar.

PERNILLA GIDLUND BERATTAR att
den familjeekonomiska gruppen i foren-
ingen planerar att traffas under 2009 for
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att tillsammans med Barncancerfonden se
over regler och hur det ekonomiska fung-
erar for familjerna i dag.

Forhoppningen dr att hanteringen ska
fungera battre i den nya organisation som
Forsikringskassan héller pd att infora.
Med det nya systemet ska fordldrar kunna
fa en personlig handliggare med specia-
listinriktning pa bade vardbidrag och till-
tallig foraldrapenning. Hittills har hand-
ldggarna varit expert pa antingen den ena
eller den andra bidragsformen, vilket har
forsvarat savil beslutsunderlag som infor-
mation. Ett av malen for den nya organi-
sationen ar ocksa att korta ner handlagg-
ningstiderna, bland annat med hjilp av
extraresurser.

KARIN LILJEQUIST RYDZ

SVANTE HARSTROM

Forsakringskassan:

"Det behovs
en oversyn”

Otydlig lagstiftning, gamla stod-
former och problem med gréns-
dragning. Sa beskriver Forsakrings-
kassan utformningen av handi-
kappersittning och vardbidrag

i sin rapport till regeringen 2007.
Har ar ett kort sammandrag.

o Ett stort problem ar att lagstift-
ningen inte har nagra tydliga
riktlinjer och definitioner av vad
som ska utgora merkostnader.
Det gor att handldggningen tar
onddigt lang tid och priglas av
subjektiva bedomningar. Resul-
taten blir svéara att forsta och
forutsaga for de forsikrade.

Vardbidragets utformning, dir
ingen klar koppling finns till
foraldrarnas faktiska inkomst-
bortfall och dir rétten att vara
ledig fran arbetet saknas, gor att
ersattningen saknar den flexibili-
tet och utformning som kravs
for att ersdttningen ska fungera
pa basta stt.

e Grinsen mellan vardbidrag och
tillfallig fordldrapenning ar del-
vis oklar. I de fall dir vardbidrag
och foraldrapenning 6verlappar
varandra kan det vara svart for
foraldrar att forsta skillnaderna.

Forsdkringskassan avslutar rap-
porten till regeringen med att det
behovs en 6versyn av formanerna.

Tidningen Barn & Cancer har
forsokt fa tag pa den ansvarige
ministern, Géran Hagglund, och
skickat fragor via e-post om vad
som har hint efter Forsakrings-
kassans rekommendation om en
oversyn av lagstiftningen. Vi har
annu inte fatt svar.

>>>
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"~ Forsakringskassan
vill bli tydligare

Enkelt, snabbt och ratt. Det &r nya Forsakringskassans motto,

enligt den informationskampanj som startade i oktober. F6r manga
foraldrar med allvarligt sjuka barn ar det bara att hoppas att
kampanjen kommer att leva upp till budskapet.

Forsakringskassan

Or tvd ar sedan dndrades vissa be-
Fstémrnelser i AFL, Lagen om allmin
sjukforsakring. Da infordes bland
annat en mojlighet for fordldrar med
svart sjuka barn att f3 tillfillig foraldra-
penning i obegrinsat antal dagar for barn
under 18 ar. En positiv nyhet, som dock
skuggades av hardare restriktioner nir
det giller utbetalning av vardbidrag.
Tidigare kunde Forsakringskassan be-
vilja bade vardbidrag och tillfallig forald-
rapenning om barnet var allvarligt sjukt
och en foralder inte kunde jobba. Mdnga,
savil handlaggare som forildrar, har ut-
gatt fran att vardbidraget ersitter mer-
kostnader och merarbete medan den till-
filliga foraldrapenningen ersitter forlo-
rad arbetsinkomst — och att de bada bi-
dragen ddrmed gér att kombinera. Men i
strikt bemarkelse dr detta fel. Redan 1985
infordes en samordningsregel mellan till-
fillig fordldrapenning och vardbidrag.
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Deninnebar atten foralder
som har fatt beviljat vard-
bidrag inte kan f3 tillfallig
fordldrapenning for sam-
ma behov av vird och till-
syn.

EFTER DET ATT Forsdk-
ringskassan 2007 gav utett
rattsligt stillningstagande
och en vigledning till for-
sakringskassornas hand-
laggareharreglernaskarpts,
eller snarare fortydligats. I
praktiken har det lett till
att manga fordldrar som
vardar allvarligt sjuka
barn har fatt simre eko-
nomi. Men fortfarande
tillimpas reglerna olika 6ver landet och
informationen ar bristfallig.

Vi ringde upp Inger Axe, verksamhets-
utvecklare pd Forsikringskassans huvud-
kontor, for att fa litet ordning pa begrep-
pen. Hon var bland annat med om att
formulera Forsdkringskassans rattsliga
stallningstagande.

CLAUS GERTSEN

Varfor bar det uppstdtt sa manga miss-
forstand om bidragsformerna, bade
bland handldggare och forildrar?

— Det beror férmodligen pa att vi har
ett nytt system som krockar med ett gam-
malt. Vardbidraget ersitter i forsta hand
kostnader for extra vard- och tillsynsbe-
hov, inte forlorad inkomst. Men nir bi-
draget infordes for lange sedan, redan pa
so-talet, insdg man att foraldrar kunde ha
svart att yrkesarbeta om barnet var sjukt.
Bidraget skulle dirfor ersitta dven en viss
inkomstforlust, vilket framgar av forar-

betena till lagen. Under 7o-talet inritta-
des systemet med tillfillig fordldrapen-
ning, som avsig kortvarig vard av barn.
Darefter, for tva ar sedan, kom bestim-
melsen om obegrinsat antal dagar med
fordldrapenning vid vard av allvarligt
sjukt barn. Sa nu har vi tva olika bidrag
som bada avser ldngvarig vard och som
delvis overlappar varandra.

Pa forsikringskassans hemsida star
att tillfallig foraldrapenning ersdtter
inkomstforlust medan vardbidrag
ersdtter merkostnader och merarbete,
alltsd att det dr tvd olika saker. Ar inte
det vilseledande?

- Det ar olyckligt om det dr formulerat
sd. Jag hiller med om att det kan missfor-
stas. Likasd ar det viktigt att informera
om att vardbidraget varken ar sjukpen-
ninggrundande eller ger ritt till ledighet
fran jobbet. Den som avstar fran att ar-
beta och har vardbidrag har dirmed inte
samma skydd som den som har tillfillig
fordldrapenning.

Varfor kan inte bidragssystemet
fordndras sa att det bittre motsvarar
de bebov som finns?

— Detta ar en politisk fridga, namligen
vilket stod som ska finnas for foraldrar till
allvarligt sjuka barn. Forsakringskassan
har pd uppdrag av regeringen samman-
stallt en kunskapsoversikt dver bidrags-
systemet. Dar rekommenderade vi att
systemet skulle ses dver, eftersom ersatt-
ningarna delvis dr otidsenliga och slar
orittvist. Rapporten overlimnades till
regeringen varen 2007, men vad som har
hant sedan dess vet jag inte.

KARIN LILJEQUIST RYDZ
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Vilket ar mest fordelaktigt — tillfallig foraldrapenning
eller vardbidrag? Fragan ar inte Iatt, men vi har

forsokt reda ut

begreppen.

Kerold K2na

Sa valjer du ratt bidrag

OM DU ERBJUDS mojlighet att vilja
mellan de olika bidragsformerna ar det
iallmdnhet bast att begara tillfallig for-
aldrapenning, under forutsittning att
du har ett arbete. Den ger 8o procent av
den sjukpenningsgrundande inkom-
sten och betalas ut i obegransat antal
dagar for barn under 18 ar som dr svart
sjuka. Dentillfalliga fordldrapenningen
ar dessutom sjukpenninggrundande
och ger ritt att stanna hemma fran
jobbet for vard av barn.

MAN KAN FA VARDBIDRAG till och med
juni det ar barnet fyller 19 ar, om barnet
ar i behov av vard och tillsyn under
minst sex manader. Bidraget ar uppde-
lat i helt, tre fjardedels, halvt eller en
fjardedels bidrag. Beloppet beriknas
utifrdn det aktuella basbeloppet. I dag
ar helt vardbidrag 102 500 kronor om
aret, det vill siga omkring 8 500 kronor
i mdnaden fore skatt. Har man en
inkomst under detta ar det en fordel
att vilja vardbidrag, annars inte.
Bidraget ar inte sjukpenninggrundande
och ger inte ritt att stanna hemma fran
jobbet.

Det finns en mojlighet att fa vardbi-
drag i kombination med tillfillig for-
aldrapenning. Bidraget, sa kallat mer-
kostnadsvardbidrag, avser da endast
merkostnader och dessa ska uppga till
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minst 36 procent av basbeloppet, det
vill sdga 14760 kronor per ar. Det ar
ganska ovanligt att man kommer upp i
sa hoga belopp, men kan till exempel
galla for manga och dyra resor till be-
handling eller hyra av hjilpmedel som
landstinget tar betalt for. Utgifter som
ror ombyggnad av bostad pa grund av
handikapp eller sjukdom brukar ersat-
tas via sd kallad bostadsanpassning.

OM VARDBIDRAGET beviljas for en kom-
bination av vard, tillsynsbehov och
merkostnader kan en del av vardbidra-
get vara skattefritt. Gransen for den
skattefria delen ar da ldagre dn for
merkostnadsvardbidraget. Men kom
ihdg att vardbidraget i de har fallen inte
far grunda sig pd samma vardbehov
som ticks av den tillfilliga foraldra-
penningen.

KARIN LILJEQUIST RYDZ

Ersattningar
kan kombineras

Det finns situationer som ger rétt till bade
vardbidrag och tillfllig foraldrapenning
nér vard- och tillsynsbehovet ar detsamma
for bada ersattningsformerna.

OM DEN ENA forildern har beviljats vard-
bidrag, kan den andra forildern ta ledigt
fran jobbet med tillfillig fordldrapenning
i samband med

e likarbesok pa grund av att barnet

lider av allvarlig sjukdom
e Jikarbesok som ar en del i behandlingen

av barnet
e deltagande i nagon behandling som

ar ordinerad av lakare.

Observera att det bara dr den foralder
som inte har vardbidrag som kan f till-
fillig foraldrapenning. Det innebér att
ensamstaende foralder inte kan kombinera

de bada bidragen.

SEDAN FINNS SITUATIONER nir tillfillig
foraldrapenning kan betalas ut trots att
en foralder far vardbidrag. Det avser
behov som inte ar tillgodosett inom
vardbidraget och oavsett om det dr en
ensam fordlder eller tva fordldrar.

Det giller i foljande fall:

¢ Vid akuta forsamringstillstind hos
barnet.

e Nir barnet far en ny sjukdom.

e Vid lakarbesok som inte ingar
i underlaget for vardbidraget.

e Vid tillfillig fordldrapenning i form av
de sd kallade kontaktdagarna for barn
som omfattas av personkretsen i LSS.

e Nair det finns ritt till merkostnadsvard-
bidrag som har samband med barnets
sjukdom eller funktionshinder.

KARIN LILJEQUIST RYDZ

CHATTA MED FORSAKRINGSKASSAN

Sedan slutet av september kan féraldrar som har fragor om féraldraférsakringen chatta med

Forsakringskassan och fa svar direkt.

Chatten &r bemannad med handlaggare fran Forsakringskassan som kan svara pa fragor

kring bland annat tillfallig fordldrapenning.

Under de tva forsta veckorna efter starten hade Forsakringskassan 250 chattar per dag.

— Nu hoppas vi forstas att fler foraldrar kommer att hitta till chatten, sager Ann Persson-Grivas,
forsakringsdirektor. Hittills har vi upplevt att de som provat varit mycket positiva.

Lank till chatten: www.forsakringskassan.se/privatpers/foralder/
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| september hdlls Estros arliga

internationella konferens om
stralbehandling och onkologi

i Géteborg, Over 5000 personer
deltog och i ar fick barnonkologin

en egen session.

Thomas Bjork Eriksson, Alexandra Aitkin
och Frank Saran féreldste om barnonkologi
under Estros arliga internationella
konferens i Goteborg.

Stor samling kring kampen
mot barncancer

emat var lite provocerande: Spelar
T stralbehandling fortfarande roll

vid behandling av cancer hos barn?
Svaret ar ett definitivt ja.

De tre foreldsningarna om barnonko-
logi sponsrades av Barncancerfonden.

Foreldasningarna inleddes av Alexandra
Aitkin, forskningsinriktad stralbehand-
lingssjukskoterska vid Royal Marsden
Hospital i Sutton, England. Hon talade
om att barn med cancer dr en komplice-
rad patientgrupp och en unik utmaning
for onkologerna. Teknik och behand-
lingsmetoder utvecklas hela tiden och
maéste ga hand i hand med ett bra sitt
att informera och ta hand om barn och
anhoriga.

— Samarbete 6ver alla granser och mel-
lan olika yrkesgrupper dr en grundforut-
sattning for bra behandling av barn med
cancer, sade Alexandra Aitkin.

ATT FORALDRARNA deltar i omhinder-
tagandet dr viktigt. Lekterapin och andra
speciellt anpassade miljoer kan ocksa
hjilpa barnet genom en tuff tid.

Avgorande for att en stralbehandling
ska bli framgdngsrik r att patienterna
kan hallas helt stilla under behandlingens
gang. Det ar den svaga lianken vid be-
handling av barn, menar hon.

— Nya system for att fixera barnen
under pagaende stralning har okat saker-
heten, men mycket aterstar att gora. Inga
anstrangningar ar for stora for att skydda
barnen fran ldngsiktiga skador, sade
Alexandra Aitkin.
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Frank Saran, klinisk onkolog vid Royal
Marsden Hospital, och docent Thomas
Bjork Eriksson fran Rikshospitalet
i Kopenhamn belyste problematiken
kring tva elakartade tumérformer: med-
ulloblastom, som sitter i hjarnan och cen-
trala nervsystemet, samt Ewings sarkom,
en bentumor som drabbar fem till sex
barn i Sverige varje ar.

FOR DESSA PATIENTER vantas proton-
strdlbehandling innebéra en stor och po-
sitiv fordndring.

— Med hjilp av forfinade diagnostiska
verktyg kan tumorens lige specificeras,
och med protonanliggningens unika for-
mdga att rikta strdldosen kan vi mini-
mera de langsiktiga skadorna pa frisk
vavnad, sade Frank Saran.

— Protonutrustningen dr dyr, men vi
tror, utan att annu ha bevisat det, att den
ocksad minskar risken for ny cancer.

Vid ett samtal efter sessionen deltog
Thomas Bjork Eriksson och Frank Saran,
tillsammans med sessionsledarna, over-
ldkare Anna-Lena Hjelm Skog frin Radi-
umhemmet i Stockholm och professor
Umberto Ricardi fran universitetet i Turin.

DE VAR OVERENS om att strdlbehandling
av barn ar vildigt annorlunda mot att
behandla vuxna. Utredning och behand-
ling av de mer ovanliga tumorformerna
hos barn bor darfor centraliseras till ndg-
ra fa platser dar all n6dvandig kompetens
samlas.

— Det ar viktigt att samla spetskompe-

tens och samarbeta 6ver alla granser, fran
diagnos till behandlingens avslutande,
sade Anna-Lena Hjelm Skog.

I SVERIGE PABORJAS snart bygget av en
nationellt samidgd klinik for proton-
behandling. Skandionkliniken ska ligga
i Uppsala och berdknas sta klar 2012.

— Visserligen kan det pa kort sikt vara
jobbigt for en familj som fatt katastrofbe-
skedet cancer att ocksd behova flytta.
Men det ar langsiktigt det absolut basta
for barnet, och handlar om fem till sju
veckor av en kanske flera manader lang
period av behandlingar, siger Thomas
Bjork Eriksson.

BERIT STRIDH

ESTRO

Forkortningen star for European Society
for Therapeutic Radiology and Oncology,
det vill sdga den europeiska organisationen
for stralbehandling och onkologi.

Estros huvudkontor ligger i Bryssel.
Pa deras nya hemsida www.estro.org finns
ett informationscenter om stralbehandling.
En avdelning vander sig till patienter. Har
finns faktablad om olika tumérsjukdomar
samt rad till bade patienter och anhériga.
Har framgar vilka specialister som ingar
i ett behandlingsteam, hur en behandling
planeras, men ocksa fa svar pa en mangd
andra fragor. Slutligen finns det en ordlista
som forklarar svara medicinska termer.
Sidan &r pa engelska.

BARN & CANCER 6-2008
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Nya mojligheter
for protonbehandling

En sexarig flicka blev den forsta att behandlas med protonstralning,
liggande pa en nyutvecklad behandlingsbrits som hjélper barn att
ligga helt stilla. En specialanpassad mask och dvd-filmer hjalper
henne igenom behandlingar som tidigare inte varit mojliga.

i har behandlat en sexdrig flicka
Vmed rabdomyosarkom, alltsd en
mjukdelstumér pa halsen. Tumo-
ren sitter sa till att den inte gér att stral-
behandla sittande. Nu kan hon ligga
bekvamt och titta pa en dvd medan vi
behandlar henne, sidger Kristina Nilsson,
overldkare och medicinskt ansvarig for
stralbehandlingsavdelningen pa Akade-
miska sjukhuset i Uppsala.
Protonstralningen kan ges med en nog-
grannhet pa under en millimeter, men den
kraver att patienten ar helt stilla. Tidigare
fick patienten lov att sitta upp men med
den nya behandlingsbritsen kan barnen
ligga ner, vilket ar betydligt bekvimare,
och dessutom kan fler delar av kroppen
strdlbehandlas. Det dr en skonsammare
behandling som ger farre biverkningar.

BARN & CANCER 6-2008

Patienten far en mask i formbar plast 6ver
ansiktet som man gor hal i for 6gon, ndsa
och mun.

—Behandlingen av flickan har gittjatte-
bra. Det svaraste for henne var att vanja
sig vid masken. Hon fick komma och
prova stegvis under nédgra dagar, siger
Kristina Nilsson.

SEXARINGEN SKA FA behandlingar varje
dag, mandag till fredag under sex veckor.
Varje gdng maste hon ligga i sin mask och
vara ensam i rummet.

Den forsta behandlingen tog en timma
med alla instillningar, men darefter har
hon behandlats cirka 20 minuter varje
gang.

— Stralbehandlingen ar ett led i hennes
behandling. Hon far miangder av cytosta-

tika ocksd och hon har varit jatteduktig.
Nu kommer hon bara och hoppar upp pa
britsen, sdger Kristina Nilsson.

VARJE AR STRALBEHANDLAS cirka 100
barn i Sverige. Vid strdlbehandlings-
avdelningen pd Akademiska sjukhuset
behandlas framst tumorer i hjarnan.

2006 behandlades ett barn, 2007 sex
barn och i &r har redan nio barn behand-
lats med protonstrdlning. Man riknar
med att ta emot tolv barn totalt i ar.

- Redan nu forsoker vi bygga ut verk-
samheten pd Akademiska sjukhuset, och
nér den nya Skandionkliniken star fardig
2012 kommer ménga fler att kunna tas
emot, sager Kristina Nilsson.

Se daven Fraga Olle Bjork” pa sid 5.

BERIT STRIDH

Nu har det férsta barnet
behandlats liggande med pro-
tonstrélning vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala. Den nya
behandlingsbritsen gor att
barnen kan ligga ner vilket ar
bekvamare. Allt har gatt bra
och flickan var jatteduktig,
sager Kristina Nilsson,
medicinskt ansvarig for stral-
behandlingsavdelningen.

PRIVAT BILD
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hjalper

Juletid ar gavornas tid. Och vad kan kénnas béttre
an narvarje julklapp blir till gladje for fler an en.

Har ar ett urval av Barncancerfondens julklappar.

Se hela utbudet och bestéll dina paket och produkter
snabbt och enkelt pa www.barncancerfonden.se/jul.

Nallen Herman

Nu kan du ge vér alldeles egna nalle, Herman,
till ndgon som du tycker om. Han dr 30 cm lang,
mellanbrun och mycket kramgo.

150 ki, Barncancerfonden far 75 kronor.

Nallekalendern 2009

Kalendern, som har fina illustrationer med Nallen
Herman som centralfigur, ar i liggande A4-format
och passar savil pa koksviggen som i barnens rum.
Bestill flera och ge bort!

150 ki; Barncancerfonden far 120 kr.

Hope-smycke
Virt populidra Hope-smycke i silver stodjer forsk-
ningen kring barncancer. Halsbandet bestéar av
kedja och hiange och dr gjort i 925 Sterling silver.
En hematitparla adr fast vid laset. Gravering pa bada
sidor. Smycket dr designat av Karma.

295 ki, Barncancerfonden far 150 kr.

E-julkort

Med ett E-julkort kan du enkelt skicka en julhilsning
till dina vanner samtidigt som du skianker en gdva
till Barncancerfonden.

Fran 50 kr/utskick.

Gavogram

Genom att bestilla ett gdvogram
skanker du en gava pa valfri
summa till Barncancerfonden och
kan samtidigt skicka en personlig
julhdlsning till ndgon du tycker om.
Du kan aven vilja att skicka en
Nalle, nallekalender eller ett hals-
band som ett gdvogram.

Fran 1oo kr/st.

Julkort 12-pack

I detta julkortspaket ingar
12 slumpmassigt utvalda
enkelsidiga julkort med
varierande motiv.
120 kr/st, Barncancerfonden
far roo kronor:

'.._. N} . 5 Ty
L T
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Give Hope

— kop en presentbox

Give Hope ar Barncancerfondens nya
insamlingskoncept. Grundidén tar
avstamp i gladjen att ge. Med Give
Hopes presentboxar blir gdvan och
gladjen dubbel.

- NAR EN PERSON ger en gava till en an-
nan delar man samtidigt sin generositet
mellan mottagaren av gdvan och barn
som kampar mot cancer. Man ger
genom att ge, siager Olle Bjork, general-
sekreterare for Barncancerfonden.

Give Hope ar ett internationellt
insamlingskoncept i flera steg, dar pre-
sentboxarna ar forst ut. Boxarna finns
i tre storlekar och inuti varje box finns
en forklaring till vad Give Hope star for
—de sex hornstenarna. Att hornstenarna
presenteras pa engelska beror pa att
Barncancerfonden inte vill begransa
konceptet.

Det finns dven ett kuvert for de tunna
klapparna som till exempel biobiljetter
och presentkort.

BOXARNA KOSTAR 50 kronor styck och
sdljs pa Designtorget och presentkuver-
tet pa Svenska Bios biografer runt om

i landet. Man kan
ocksa bestilla
produkterna pa
www.givehope.se.
Give Hope ger
direkt stod till
kampen mot
barncancer, men
tanken dr ocksd
att boxarna ska inspirera
andra att ge, sa att de
kan inspirera ytterligare andra.

HELA KONCEPTET Give Hope ar framta-

get i samarbete med varumarkesbyran
Identity Works, Form&Function och
webbyran SuperStrikers. Dartill har

The Give Hope Six:

* Give Hope raises funds for the fight
against childhood cancer.

* Give Hope is an international move-
ment of receiving and of giving.

* Give Hope is a manifestation of hope,
of joy, of looking to the future, of
taking action.

—

- v

flera foretag engagerat sig pa olika satt
och bland annat méjliggjort en ligre
produktionskostnad dn normalt och

storre exponering av produkterna och
filosofin bakom.

e Give Hope exists in the bond between

people.

* Give Hope grows out of small actions

and the belief that any snowflake can
start an avalanche.

e Give Hope.

Juligt samarbete med Hedlundgruppen

Nar Hedlundgruppen sikte samarbete
med en ideell organisation foll valet till
slut pa Barncancerfonden. | julhandeln
siljs nu julkort, inslagspapper och eti-
ketter till forman for Barncancerfonden.

DET VAR FOR ett ar sedan som Hedlund-
gruppen kontaktade Barncancerfonden
och horde sig for om mojligheterna till
samarbete.

— Hedlundgruppen hade da fastnat for
oss och vi borjade titta pa vad vi kunde
gora tillsammans, siger Johan Bjork-
man pd Barncancerfonden. Vi hittade
snabbt en traditionell 16sning dar vi far

BARN & CANCER 6-2008

10 procent av rekommenderat forsalj-
ningspris pa vissa produkter.

Hedlundgruppen ar ett stort familje-
foretag som siljer bland annat sasongs-
artiklar for hogtider, exempelvis jul och
pask. Petter Ljungholm som ar forsilj-
ningschef pa Hedlundgruppen
ar mycket n6jd med valet av
formanstagare.

— Barncancerfondens
arbete ar jatteviktigt och
vi ar glada att vi
nu har ett avtal
som loper nagra ar
framat i tiden.

Nu i juletider kan man kopa produk-
terna pa Ahléns, Hemkop och i bok-
och pappershandeln.

— Vi uppskattar att det kommer att
komma in runt 150000 kronor fran jul-
handeln till Barncancerfonden i ar, sager
Petter Ljungholm.

Efter jul foljer aktiviteter kring
bland annat alla
hjartans dag.
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En halv miljon elever

joggade for

Under hdsten har en halv miljon barn
sprungit Skoljoggen och samlat in peng-
artill Barncancerfondens arbete. Tva av
de drygt 2600 skolor som deltog i arets
Skoljogg var Sunnanaskolan i Skelleftea
och Nyhemsskolan i Halmstad.

arkus Nilsson fran Vallberga ut-
M anfor Laholm ar en stolt pappa
som gladjer sig mycket at Skol-
joggen. Det var av ett speciellt skil han
var framme med kameran nir sonen
Zacharias gav sig ut pa sin runda.
—Jaguppskattar Skoljoggen och allt det
som barnen gor for att samla in pengar
till forskningen. Béttre dndamal finns
inte, och genom att skicka bilder till Barn
& Cancer vill jag gora vad jag kan for
att arrangemanget ska fa si stor upp-
marksamhet som mojligt, sager Markus
Nilsson.

ZACHARIAS FICK LEUKEMI nir han var sex
ar. Ett halvar av tuffa cytostatikabehand-
lingar foljde. Nu, tre ar senare, dr han
fri fran sjukdomen men gér fortfarande
pé kontroller. Zacharias gar i klass 24 i
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livet

Nyhemsskolan i Halmstad och sprang
Skoljoggen tillsammans med 220 skol-
kamrater den 26 september. Hans klass
samlade in 440 kronor och hela skolan
kunde bidra med 1 453 kronor.

Aven Zacharias syskon Joakim och
Thelma deltog i Skoljoggen. De géri Vall-
bergaskolan som fick ihop 1938 kronor.

I SKELLEFTEA GICK Skoljoggen av stapeln
den 12 september. 230 barn fran Sun-
nandskolan sprang och skolan samlade
samtidigt in 1 800 kronor.

—Vivalde att koppla springandet till en

MARKUS NILSSON

= = F i % P
Zacharias Nilsson besegrade cancern. Den
26 september stéllde han upp i Skoljoggen till-
sammans med sina skolkamrater och samlade
in pengar till cancerforskningen.

Maktig uppslutning
fran eleverna
iSunnanaskolan

i Skelleftea.

hilsovecka dar de sex lagstadieklasserna
diskuterade hilsa, mat och motion. Bland
annat pratade vi kring boken ”Nar Agnes
fick leukemi” som vi bestallt frin Barn-
cancerfonden, berittar Margareta Bjur,
klassldrare for en av treorna.

Lararna laste ur boken for sina klasser
och pratade med eleverna om vad det
innebdr nir en kompis eller ett syskon
drabbas av cancer.

—Jag tycker att boken dr mycket [amp-
lig for barn i den har dldern. De stéllde
fragor som varfor den som fitt cancer
kan tappa haret. Barnen verkade forstd
hur de starka medicinerna fungerar, sager
Margareta Bjur.

LARARNA TITTADE OCKSA pid filmen
”Livet i skolan och pa sjukhuset”.

— Vi tycker att den ar informativ och
kan fungera som ett slags krisberedskap
sd att vi dr forberedda pa hur vi ska agera
om nagot av vira barn skulle drabbas av
cancer, siger Margareta Bjur.

Filmen kan bestdllas via mail till
info@barncancerfonden.se

HANS SANDSTRGM

KRAFTPROV AV EN
HALV MILJON ELEVER

Barnens insamling av pengar i sam-
band med Skoljoggen har stort varde
for Barncancerfonden. Férra aret sam-
lades 1,6 miljoner kronor in, uppger
Johan Bjérkman, ansvarig for fore-
tagssamarbeten pa fondens kansli.

— Det &r ett fantastiskt tillskott som
barnen ger. De tillhor genom Skol-
joggen vara storsta bidragsgivare,
sager han.

Arrangemanget ger ocksa upp-
marksamhet. Ett femtiotal tidnings-
klipp dar Barncancerfonden namns
har kommit in.

Skoljoggen arrangeras tillsammans
med Skolidrottsférbundet. Drygt
500000 elever fran 2 610 skolor
deltog i ar.

SUNNANASKOLAN

BARN & CANCER 6-2008



Succe for

Barncancerfondens nya webbsatsning
"Egen insamling” har startat dver all
forvantan. Den forsta manaden skank-
tes 300 000 kronor och det &r svart att
inte bli berdrd av de 6den som ligger
bakom.

enom ”Egen insamling” kan alla

som vill starta en insamling pa

Barncancerfondens nya webb-
plats. Imitten av oktober hade 115 insam-
lingar startats och totalt hade 2300 en-
skilda personer limnat bidrag.

— Med ”Egen insamling” nér vi en ny
malgrupp som dr mer van vid digitala me-
dier och befinner sig mer pa nitet an de
som vanligtvis skanker pengar till oss. Vi
kan till exempel se att sms-gavorna har
okat kraftigt, siger Anne Bergsten, in-
samlingsansvarig pa Barncancerfonden
som menar att "Egen insamling” ar ett
enkeltsattatt bidra aven for personer som
inte kan skanka sa mycket.

Det basta med ”Egen insamling” ar att
manniskor far visa upp sitt engagemang
och dela med sig av sina historier. Mdnga
av dem som har startat insamlingar har
nagon anhorig som drabbats av cancer
som barn.

—De som dragit i gang egna insamling-
ar kanner att de bidrar pa ett helt annat
satt dn de kunde gora tidigare, sager
Ylva Andersson, informationsansvarig
pa Barncancerfonden.

Barncancerfonden hade svart att forut-
sdga hur det nya sittet att skanka pengar
skulle tas emot, men redan tva veckor ef-
ter starten den 1 5 september hade Too ooo
kronor samlats in.

—Det har verkligen gétt 6ver all forvan-
tan. Vi kommer sjalvklart att fortsitta
med ”Egen insamling” och utmaningen
ligger i att forsoka hitta nya grepp for att
halla i gdng uppmarksamheten kring
funktionen, sager Anne Bergsten.

Tre insamlare:

SANNA ANDERSSON: Nir 16-driga Sanna
Anderssons lillebror Hampus, 175 ar,
drabbades av den ovanliga cancer-
formen rhabdomyosarkom startade hon
en egen insamling med namnet ”Min
brors hér pa kudden”.

BARN & CANCER 6-2008
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och hennes bror Hampus.

”Jag som storasyster vill sa garna ta
hans sjukdom och gora honom frisk,
vilket jag inte kan ... diremot kan jag
samla in pengar till Barncancerfonden
som gor att fler barn kan fa tillbaka
sin barndom.” Sa skriver Sanna sjalv
i sin uppmaning att skanka pengar till
hennes insamling, som pa mindre in ett
dygn kom upp i 8 070 kronor och efter
en vecka hade dragit in 34000 kronor.

— Det ar helt fantastiskt att det finns
sa manga underbara manniskor som ser
sin chans att hjalpa oss och alla andra
cancerdrabbade familjer.

Link till Sannas insamling:
www.barncancerfonden.se/1566

PETER CARLSSON:
Toppar listan gor
Peter Carlssons
insamling "Den
javla idioten”.
Forsta manaden
drog den in 80000
kronor. Insamling-
en ar startad till
minne av Madde, som gick bort i cancer
i september 2008, endast 20 ar gammal.
Peter Carlsson traffade aldrig Madde,
men via hennes blogg foljde han hennes
kamp mot sjukdomen som hon sjilv
kallade just ”den javla idioten™.

— Samtidigt som Madde bloggade
skrev hennes mamma och pojkvian egna
bloggar. Nar jag insdg sambandet mel-
lan dem blev det en otroligt stark upp-
levelse som berérde mig mycket. Trots
att jag aldrig hade triffat henne ville jag
gora nagot nar hon dog.

PRIVAT BILD

“Egen insamling”
-

Sanna Andersson

Han kom att tinka pa
Barncancerfonden och
nar han gick in pa webb-
platsen upptackte han att
funktionen ”Egen insam-
ling” just hade startats.

Peter Carlsson har
marknadsfort insamling-
en kraftigt pd sin egen
blogg och manga andra
bloggar.

Linkar till Peter
Carlssons insamling och
hans blogg: www.barn-
cancerfonden.se/1452

bitp://enbart.blogg.se

PRIVAT BILD

JOHANNA
TORNQVIST: Blog-
garen Johanna
Torngpvist fick upp
ogonen for Barn-
cancerfonden
under hostens
reklamkampanj.
Genom att anord-
na tavlingar pa sin blogg och ldnka till
flera egna insamlingar sprider hon Barn-
cancerfondens budskap. Hon har fatt
mycket positiv respons for sitt initiativ.

— Jag ar glad att sa manga lasare ville
ta sig tid att vara med i tivlingarna.
Det bidrar till en otroligt viktig sak och
jag har sett en stor valvilja hos ldsarna,
sager hon.

Du bittar Jobannas blogg pa bitp://
hannabsthlm.blogg.se.

PRIVAT BILD

ANDERS JINNEKLINT

SA HAR STARTAR DU
EN INSAMLING

e Surfa in pa www.barncancerfonden.se/
egeninsamling.

* Klicka pa "Starta egen insamling”.

e Hitta pa ett namn och sétt ett mal for
hur mycket pengar som ska samlas in.

e Skriv en text om varfor du startat insam-
lingen och ladda upp en bild om du vill.

* Sprid information om insamlingen till
slakt, vanner, kollegor och bekanta.
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Vistelser
pa Agrenska

AGRENSKA AR EN mdtesplats dar personer
med sallsynta diagnoser far traffa bade andra

i samma situation samt experter pa sjukdomen.
Har ges tillfalle for kunskapséverféring, bade
mellan de professionella och de 6vriga del-
tagarna, dar amnet cancer blir belyst ur olika
perspektiv.

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

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

KALENDARIUM

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

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

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

8-12 juni: Syskonvistelse for dem som

gar pa gymnasiet.

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

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

Las mer och hitta anmalningsblanketter
och kontaktuppgifter pa
www.barncancerfonden.se, under

”Stod & Rad/Vistelser”.
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ANNA RHENBERG

Kop Pablos singel!

ARTISTEN PABLO CEPEDA har i dagar-
na sldppt singeln ”Himlen runt hor-
net”. Fem kronor fran varje singel gar
till Barncancerfonden och malet ar att
sdlja minst 50000 exemplar
fram till den 22 decem-
ber 2008. Det skulle
i saddana fall bli
250 000 kronor till
Barncancerfonden.
Det var nir Pablo
Cepeda for ett ar
sedan fick en dotter
som idén foddes att
gora nagot for barn
med cancer.
— Det kommer sd manga tan-
kar nar man far ett barn. Det kidnns
som om allt kan hianda dem, siger
han. Cancer kan drabba vem som
helst och man kan inte sla ifran sig
bara for att det ar en otack tanke.

Man maste agera direkt. Det dr nu
det hander.

Lisa Nilssons "Himlen runt hornet”
ar en hoppfull 1at som Pablo nu har
gjort i en ren salsaversion da latin-
musiken ligger honom sirskilt varmt

om hjartat.
Pablo Cepeda har under
sin 15-driga karridr

i musikbranschen

Pablo Cepedas singel
saljs till forman for
Barncancerfonden.

arbetat tillsammans med
artister som till exempel

Enrique Iglesias, Ricky Martin,
Lisa Nilsson, Lill-Babs och Electric
Banana Band.

Tillsammans med Cat Stevens har
han tidigare gett ut en skiva till forman
for hiv-smittade barn i Sydafrika. @

Att genom sitt testamente bidra till
forskningen kring barncancer och
ett battre liv for de drabbade barnen
i framtiden &r att ge en stor och fin
gava. Och det &r inte sa krangligt
att skriva testamenten som det
kan verka.

Det sager Marie Fogelmarck som
handlédgger testamenten pa Barn-
cancerfonden.

ARV BIDRAR MED runt 30 miljoner
kronor till insamlingen varje ar.

— Det betyder mycket for oss att fa
ta emot hela eller delar av kvarlaten-
skapen, sager Marie Fogelmarck som

Sa skriver du
testamente

tycker att det dr en ”oerhort fin hand-
ling som testamentsgivarna gor”.

— Vi behandlar mottagna testamen-
ten med stor respekt och foljer testa-
tors sista vilja till punkt och pricka.

Den storsta givargruppen dr ensam-
staende personer eller makar som
i manga fall har personlig erfarenhet
av barn med cancer.

Manga ringer till Barncancerfonden
for att fraga hur de ska skriva ett
testamente.

— Det behover i regel inte vara
svarare an att med egna ord skriva att
”s4 har vill jag att min kvarlatenskap
ska fordelas nar jag sjalv ar borta™.

BARN & CANCER 6-2008



De stodjer Barncancerfonden

Vill du ocksa engagera ditt foretag i Barncancerfondens verksamhet,
kontakta Johan Bjérkman pa telefon 08-584 209 04 alt via e-post
johan.bjorkman@barncancerfonden.se.

Just nu engagerar sig; Armatech AB Buy Aid Sweden AB, Cederroth, DSV Road,
Fieldwork International, Handelshanken Finans, Pfizer Health, Postkodlotteriet, Procurator,
Sense, Skoljoggen—Svenska Skolidrottsforbundet, Sydexpo, Tetra Pak ,Global Technical suport,
F Metall, Volvoklubben, Maxi Stormakrnad Goteborg,

Toni & Guy. ©

E.ON Elnat Sverige AB, Tekniska Verken, m mmm

Barncancerfonden nominerade
till Svenska Publishingpriset

BARNCANCERFONDENS verksam-
hetsberittelse for 2007 nominera-
des i kategorin Arsredovisningar/
Organisationer.

— Vi nddde inte dnda fram men
ar mycket stolta over att ha blivit
nominerade, sager Ylva Anders-
son, informationsansvarig pa
Barncancerfonden.

Svenska Publishingpriset
arrangeras av tidskriften Popular

Kommunikation. Tavlingen gar
ut pa att premiera de bidrag
som med god grafisk form, mal-
gruppsanpassning och tydligt
budskap lockar till lasning. Detta
for att sporra och lyfta fram alla
dem som jobbar med information
och kommunikation.

Pa www.popkom.se finns alla
nominerade och vinnare presen-
terade.

KEROLD KLANG

Hir ar ett exempel som visar hur
enkelt det kan vara att formulera ett

testamente:

”Foljande legat till mina vinner:
Till NN for trevliga pratstunder och
goda rad om tradgardsskotsel. Till
NN som tack for manga drs ovirder-
lig vianskap, en verklig vin i noden.
Till NN som tack for all hjalp med
praktiska bestyr, ta vl vara pa dig.
Resterande del av min kvarlatenskap
ska tillfalla Barncancerfonden.”

— Det dr egentligen inga konstig-
heter, utan det ir bara att skriva fran
hjartat, sdger Marie Fogelmarck.

Sedan finns ndgra formella krav
som att den egenhdndiga namnteck-
ningen ska bevittnas av tvd personer
nér handlingen skrivs under och
att den undertecknas med ort och
datum. Broschyren ”300 skal att
testamentera till Barncancerfonden”
ger en utforlig vagledning och finns
att ladda ner fran hemsidan.

TESTAMENTERAT

* Ett hundratal personer valjer att
testamentera till Barncancerfonden
varje ar.

* Arv bidrar med omkring 30 miljoner
kronor till insamlingen varje ar.

Det ar omkring en fjardedel av
insamlade medel.

BARN & CANCER 6-2008

Almers Hus

27 december—3 januari ........... Rekreation (hotellet stangt)
4 januari-10 januari.................. Stédning

10 januari—17 januari ............... Personalvecka/Umea

17 januari—24 januari................ Personalvecka/Linképing

24 januari—31 januari.... .Personalvecka/Lund

31 januari—7 februari..... .Rekreation
¢ februari—14 februari... .Rekreation
14 februari—21 februari............. Rekreation
21 februari—28 februari............. Rekreation
28 februari—7 mars ................... Vi som mist
7 mars—14 mars ......ccccceevevernnne Rekreation
14 mars—21 mars........cccccorueee. Rekreation
21 mars—28 mars........cccoceeuevenee Rekreation
28 mars—4 april .....ccceveverevence. Rekreation
4 april=11 mars .....cccccocoveveennnee Rekreation

TILL ALMERS HUS iVarberg far familjer som
har eller har haft ett cancerdrabbat barn dka.
Tanken ar att de familjer som vistas har ska fa
mojlighet att Iamna vardagsstdket och fa tid och
tillfalle att umgas med varandra och andra

i liknande situationer.

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

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

Kontakta nagon av de bokningsansvariga sa
far du veta mer.

BOKNING

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

fran huset.

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

104 25 Stockholm.
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GOR NAGOT
MENINGSFULLT,
GA OCH HANDLA

Varje gang du anvander Barncancerfonden Mastercard gor du livet lite lattare for barn som
drabbats av cancer - 0,5% av summan du handlar for gar namligen till Barncancerfondens

arbete. Var fornoppning ar att manga, manga manniskor ska anvanda det har kortet, for da
kommer vi att gora underverk tillsammans.

Arsavgiften &r 1ag, 195 kronor, och det forsta aret ar gratis. Du behdver inte byta bank.

Allt du behover gora just nu, for att fa veta mer om kortet, ar att fylla i intresseanmalan har
nedanfor. Tack for att du handlar med omtanke.

DRA LOSS INTRESSEANMALAN, FYLL | OCH LAGG PA LADA

Har har det suttiten intresseanmalan

\
I
I
|
i I

som nagon redan tagolt.o |
Ring 020-9020 90 sa far du en ny. |
I

|

I

I

I

Pg 90 20 90-0 Telefon 020-90 2090 www.barncancerfonden.se



Gavor med guldkant

Att ga till tandlakaren ar séllan forknip-
pat med glidje. Men att skénka sitt
utdragna tandguld som blir pengar till
Barncancerfonden kan gora tandlakar-
besoket till nagot positivt.

FAMILJEFORETAGET Haidéns Dental i
Goteborg, som atervinner tandguld, kom
pa idén for sju ar sedan. Hittills har de
fatt in over en halv miljon kronor till
Barncancerfonden.

— Det ar verkligen roligt att s manga

valt att vara generosa, siager vd:n Peter
Hadén.

Sa har gér det till: Tandldkaren tar ut
en brygga eller krona som innehaller guld.
Patienten kan antingen ta med sig guldet
hem eller skicka detsjalv eller via sin tand-
lakare till Hadéns, som rensar ut, viarde-
rar och ersdtter guldet med pengar.
P4 pasen som skickas till atervinningen
i Goteborg kan patienten kryssa for om
pengarna ska ga till exempelvis Barn-
cancerfonden.

Ditt bidrag gor skillnad

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

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

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

Hogtidsgava eller minnesblad. Gratulera
pa hogtidsdagen eller hedra minnetav en
avliden genom att skanka en gava.

Viutfardar ett gratulationskort eller ett
minnesblad med din personliga halsning.

BARN & CANCER 6-2008

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

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

Foretagssamarbeten och insamlingar.
Arduintresserad av samarbete sa kontakta
o0ss garna pa telefon 08-584 209 00.

Sparai Bancofonder. Stod oss genom att
sparaien fond daren viss procent av ditt
sparande gar till forskning om barncancer.
Kontakta Banco Fonder fér merinformation.

Las mer pa http://www.banco.se/
SparaochPlacera/ideelltfondsparande.aspx

Annika, Roger och Peter Hadén
pa familjeféretaget Hddéns
Dental féradlar tandguld till
bidrag till Barncancerfonden.

— Vi sdg Barncancerfonden
som ett sjalvklart alternativ och
madnga upplever det som valdigt
positivt att ha den hiar mojlig-
heten, sager Peter Hadén.

Ofta ror det sig om mindre
lagningar dir virdet av guldet
ligger pd mellan 100 och 200
kronor.

— Det klassiska uttrycket
”ménga backar sma” stimmer
verkligen i det har fallet. Vi far in tre till
fyra pasar per dag vars innehall gar
till vilgorande andamal, berittar Peter
Hadén.

HADENS DENTAL

HADEN DENTAL 4 sin sida bidrar med att
skicka ut handskrivna tackbrev till pa-
tienterna dar de ocksa far veta vilken
summa de skankt till Barncancerfonden
eller andra vilgorande organisationer.

— Vi skriver ungefar 25 brev i veckan
och det extra arbetet gor vi garna. Det ar
roligt nar man kan gora nytta pa det har
sattet, sager Peter Hadén.

JILL KLACKENBERG

90-konto — for kontrollerad insamling.
Ett plusgironummer som bérjar pa 90
visaratt organisationen star under tillsyn
av SFI —Stiftelsen for Insamlingskontroll.
Detinnebdratt hdgst 25 procentavinsam-
lade medel anvands till administration och
marknadsforing.
Las garna mer eller kontakta oss/ge gava
pa varwebbplats: www.barncancerfonden.se.
Telefon: 020-90 20 90, 08-584 20900,
Bg: 902-0900, Pg: 90 20 90-0
eller Pg: 9020 99-1
(for OCR-inl3sningar).
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Posttidning B
(3 fo”
FONDEN

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

For prenumerationsirenden:

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

Att timja

en vildhast

NAR JAG VAR LITEN kinde jag mig
ofta ensam, ridd och utanfor. Min trost
blev att lasa. I bockerna hittade jag
andra virldar, som det bara var att kliva
in i. Ndr jag laste blev jag personerna i
bockerna, jag kunde resa vart som helst,
uppleva dventyr varenda dag.

Sedan upptickte jag att det var dnnu
roligare att hitta pa dventyren sjilv.

D4 fick jag dessutom bestimma hur de
skulle sluta. Historierna hittade jag pa
ndr jag satt ensam pa skoltrappan och
tittade pd nar alla andra lekte. Nar jag
inte trivdes med mitt liv sa hittade jag
helt enkelt pa ett annat. Ett dar jag var-
ken var ensam eller radd, utan modig
och stark och hade hur ménga kompisar
som helst. Ett liv dar jag var hjilten som
tamjde vildhastar, gravde upp skatter
eller faingade skurkar — vilket var myck-
et roligare dn att hoppa hopprep eller
vad de andra ungarna nu gjorde pa
rasterna.

Jag hade ocksa fatt for mig att om jag
bara fick en egen hist sd skulle jag aldrig
behova kdnna mig ensam mer. Proble-
met var att mina foraldrar inte hade rad
att kopa ndgon hast 4t mig. Dessutom
gick jag visserligen pa ridskola, men jag
var livradd varenda gang jag red. Varfor
jag dnda tvingade mig till varenda tors-
dag klockan fyra kan man verkligen
undra. Men i mina pahittade dventyr
kunde jag rida, och att jag kunde det
dar, gav mig tillrackligt med mod for
att lara mig det i verkligheten ocksa.

En dag nar allt kandes extra sorgligt
sa kande jag en mjuk knuff mot axeln.

Nir jag tittade upp stod han dar. Liten,
gra, med luddig mule och ling man.
Jag visste direkt att han hette Misty.
For mig var Misty lika verklig som en
vanlig hast. Enda skillnaden var att
ingen annan kunde se honom, vilket
bara var bra, for da kunde jag ha
honom helt for mig sjalv.

Misty var sa verklig for mig att jag
gick upp tidigare varenda morgon for
att hinna ge honom mat och vatten
innan jag skulle till skolan. Jag borstade
honom blank med en skurborste och
repade grds som jag torkade for att han
skulle f4 ho. Misty och jag blev basta
vanner pa en gang, vi var alltid tillsam-
mans och jag behovde inte kinna mig
ensam mer.

Han f6ljde med mig till skolan och
vi var tillsammans varenda rast (han
kunde inte vara inne i klassrummet
eftersom han kiakade upp krukvax-
terna...). Vi tranade ofta hoppning,
inomhus, vilket mina foraldrar tyckte
var en smula pafrestande. Alla trosklar
var murar, mellanrummen mellan tras-
mattorna var vattengravar. Misty och
jag startade i mammas och pappas
sovrum, galopperade forbi sybordet,
nerfor trappan, sladdade forbi pianot
och gick i mal ute i koket.

Vissa kanske kallar det verklighets-
flykt. Sjalv kallar jag det ndgonting helt
annat. Visst var mina foraldrar lite
bekymrade ibland. Var det verkligen
helt normalt att ha en osynlig hast?
Samtidigt sdg de ju att Misty gjorde
mig lycklig.

PIA HAGMAR

Som jag ser det ar fantasi en fantastisk
kalla till trost, en kalla dar det finns
massor av kraft, mod och kreativitet att
hamta. Allt det som behovs nir verklig-
heten kanns svar och tung. For alla
behover vi vil timja en vildhast ibland
for att hilla humoret uppe?

LARS ANDRE

PIA HAGMAR

Aider: 47 ar.

Bor: | sddra Dalsland.

Familj: Man och tre barn, 20, 18 och 13 ar,
tjatiga katten Iris och hésten Ginza.
Arbete: Barn- och ungdomsboksférfattare.
Njutning: Rida, Isa och skriva.
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