| Ny behandling vid stamcellstransplantation
| Vuxna overlevare om livet efter cancern

BARN

EN TIDNING FRAN BARNCANCERFONDEN

Tema;

F 6renin :
2

Via datorn haller Max Kamfors
kontakt med skolan och kompisarna
- och moter nya vanner

I spelvdrlden
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Vigerochfarpa
samma gang

FOTBOLLSMATCHER, innebandytraningar,
scoutldger etcetera. Ja, listan kan goras lang
over tillfillen som jag har haft formanen att
fa umgds med mina barn och deras kamra-
terirollen som lagledare och scoutledare.
Jag har gjort det med glddje eftersom det
har gett mig sa mycket tillbaka - och det &r
av precis samma anledning som s& manga
foraldrar, mor- och farforildrar, syskon,
overlevare och andra dr engagerade i de
regionala féreningarna inom Barncancer-
fonden. Ménga ér sjilva drabbade och en-
gagerar sig for att ge tillbaka sa som de sjél
va fick hjalp d& de behévde den som mest.
Flera gor det ocksa for att bearbeta allt det
svéara som de sjdlva har gitt igenom.

Varen ir en intensiv period i féreningar-
na med arsmoten, familjehelger, lager och
utflykter samt planering for resten av aret.
Barn&Cancer har besokt Barncancerfon-
den Ostras drsmote med umgiinge pa Kal-
mar slott - 14s mer om det pa sid 29. Vill du
ocksa bli en del av foreningsverksamheten?
Kontakta en av de regionala foreningarna,
jaglovar att de blir glada for det du kan ge.

Ett annat satt som forenar kdnslan av att
gora gott med att bidra till kampen mot
barncancer dr att bejaka cykeltrenden och
ansluta dig till de i runda slang 2 0oo cy-
klister som kommer att trampa fram pa
Sveriges och Europas vigar i sommar till
stod for Barncancerfonden. Vinka gérna till
dem om du ser dem pé végarna.

Men for den som ér under en cancerbe-
handling dr det inte l4tt att hdnga med pa
cykelutflykter eller fotbollstraningar. Max,
som vi ocksd moter i detta nummer, har
hittat sin egen vdg - han forsvinnerin i
spelvirlden och umgés i sociala medier.
Dér glommer han allt vad sjukdom heter
och triffar bade gamla och nya vinner.

Nu tar vi snart sommarledigt for
att ladda batterierna. Sedan riv-
startar vi hosten med Barncan-
cermanaden i september, men
innan dess haller vi tummar-
na for var Barnsupporter
Sarah nir hon simmar i
OSiRio. Trevlig som-
mar onskar jag er alla!

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
ylva.andersson@
barncancerfonden.se
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Sarah och Nike

Attaariga Nike Sandlin &r nu-
mera fri fran cancern. Full av
energi medverkar honiBarn-
cancerfondens nya kampanj-
film tillsammans med sim-

stjdrnan Sarah Sjostrom.
- o

S ——
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Livet efter cancern
Halften lider av en fysisk funktions-
nedsattning och en tredjedel av en
psykisk sadaniBarncan-
cerfondens enkat med

vuxna overlevare.

Hela familjen drabbas
Nar ett barn blir sjukt i cancer forand-
ras livssituationen for hela familjen.
Malin Lévgren forskar om

effekten av stodprogram

for drabbade familjer.

En dag pa slottet

Né&r Barncancerfonden Ostra har
arsmote samlas medlemmarna
ocksa for att ha kul - och

dela erfarenheter med

andrai samma situation.
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VI SOM GER

Y Pirlor mot
'~ barncancer

cerfonden en eftermiddag i maj.
Flera hundra parlade armband med
olika budskap saldes under Fritids-
hemmens dag.

- VIHAR EN ELEV pa skolan som nyli-
gen har haft cancer, och sé jobbar vi med
barn. Darfor kiandes det naturligt att
st6tta Barncancerfonden, siger Ellinor
Holmberg pa fritidshemmet.

Fordldrar och andra besokare fick betala
minst 50 kronor styck, giarna mer, och
armbanden gick &t som smor i solsken.

- Barnen gjorde armband med olika
budskap - livet, kdmpa, tro, kompis och
liknande, berattar Ellinor Holmberg.

Femteklassarna Aylin och Madeleine
hjalper till med forséljningen.

- Jag har gjort ménga armband. Det ar
jatteroligt att det salde sa bra, de var ju
ganska dyra, siger Madeleine.

- Ja, vi har sélt mer &n vi trodde! Det
var vildigt roligt att fa sélja dem, fyller
kompisen Aylin i. KATARINA SIOSTROM

~ SNV1D.SNDYIN ‘0L04 - -
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slipper Max

att vara killen
som dr sjuk

Sju operationer, otaliga sjukhusbesok och langa perioder med begriansad
rorlighet. Vid datorn har Max Kamfors, 13 ar, hittat ett sitt att halla kontak-

ten med kompisarna.

— Nar jag spelar kinns allt som vanligt. Da dr jag bara jag och inte killen

som adr sjuk, sager Max.

AN DUBBELKLICKAR pé iko-
nen. Sedan dr Minecraft igang.
Max har ena handen pa tangent-
bordet, den andra pd musen.
Han tar sig vant fram i miljon
samtidigt som han forklarar hur
spelet ar uppbyggt. Det finns tre
dimensioner. I den sista, " The
End”, géller det att besegra dra-
ken Enderdragon.

-Jag har klarat spelet men det
finns fortfarande massor kvar
att gora. Det dyker upp nya
uppdateringar hela tiden och sa
kan man exempelvis automati-

TEXT: RIKARD HELLQVIST FOTO: ANNA-LENA LUNDQVIST

sera produktionen av vissa metaller,
forklarar Max initierat.

SAMTIDIGT SOM SPELET ir iging
pratar han med kompisarna via Skype,
ett program som bade kan anvindas
till att chatta och ringa videosamtal
med.

- Att spela ger s& mycket mer dn vad
det tar. Nar jag spelar glommer jag bort
att jag ar trott och om jag har ont sa for-
svinner liksom smartan, den kdnns i
alla fall mindre. Jag tror att jag skulle
kunna spela sju timmar i strack, siager
Max och ler.

Max mamma Maria spelar inte Mi-
necraft. Hon nojer sig med att forsoka
matcha Max i Mariocart pa familjens
Wii. Men hon har dndaé koll pd Max
spelande. Max dr man om att visa hur
hans dataspel fungerar och dorren till
hans rum ér alltid 6ppen.

- Forutom nér vi sjilva stinger den
ndr det tjoas och tjimmas alltfor myck-
et, sager Maria och skrattar. Max och
hans kompisar spelar oftast schyst, och
vi pratar ofta om hur och varfor det ar
viktigt att vara schyst bade i verkliga
livet och pa nétet.

Max levertumor uppticktes under
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en semester pd Gran Canaria 2014. En
klump, stor som en knuten néve, blev
synlig. Val tillbaka i Sverige diagnosti-
cerades Max med hepatoblastom, lever-
cancer, som ar en ovanlig cancerform
for barn.

Under sommaren och hosten 2014
behandlades han med cytostatika och
lag mycket pa sjukhuset. I perioder
madde Max hemskt illa. Han hade svart
att dta, tappade haéret, blev infektions-
kinslig och kunde inte gé i skolan.

- Det var da jag upptickte att jag
ibland kunde glomma bort illaméendet
och smartan genom att spela olika data-
spel. Jag skypade ocksd med nagra av
mina ldrare, och deltog pa vissa lektio-
ner. Oftast valde jag att inte sjdlv synas i
bild, men att se klasskamraterna. Det
kindes skont att kunna gora sa.

Max behandlas nu med tumorvaxt-
hammande medicin, och metastaserna
ilungorna ska sviltas bort. Det senaste
beskedet var positivt. Max afp-varde
(alfa-fetoprotein), som ska vara ensift-
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KOMPISAR, lirare, klasskamrater. Under Max sjukdom har datorn underlittat kontakten med omgivningen.

Max
Kamfors

Alder:13ar.

Gor: Garisexanpa
Vasterbergsskolani
Mélndal.

Familj: Mamma Maria
och pappaMikael.
Bor:IMélndal.
Diagnos:
Hepatoblastom,
levercancer,2014. Har
genomgattenlever-
transplantation och
har ocksa opererat
lungornavid fem
tillfallen, eftersom
cancern spridit sig dit.

rigt, var ett tag uppe i 100 000 men ar
nunere i 45 000.

Han séger att trottheten dr en av de
jobbigaste foljderna av cancersjukdo-
men. Dagen fore intervjun hade Max
skrivit dubbla nationella prov i matema-
tik och efterat var all ork som bortblast.

- Da brukar jag vila en stund, lésa lite
inagon bok eller sitta mig vid datorn.
Det ér avkoppling for mig.

MAX DROMMER OM att besdka San
Fransisco. Golden Gate-bron och fang-
elset pa on Alcatraz Island lockar. Nar
Max blir stor ska han jobba som kirurg.

- Jag brukar fraga kirurgerna om mina
operationer, om vad som ska goras och
hur de ska gora det. Ibland éngrar jag att
jag fragar hur operationen ska g till,
som ndr kirurgen berittade hur de gor
nir lungan ska opereras. Det ldt inte sa
frascht. Jag var intresserad av kirurgi
innan jag blev sjuk, men nu har jag blivit
annu mer intresserad. Jag vill hjdlpa an-
dra barn som drabbas av cancer.

i



MINECRAFT eller
World of Tanks ar
inget for mamma
Maria. Men hon ger
gdrna Max en match
i Mariocart fran sof-
fanivardagsrum-
met.

Hepato-
blastom

Levertumorer ar
ovanliga hos barn,
den vanligaste for-
men ar hepatoblas-
tom. Med dagens
rontgenmetoder ar
detrelativt enkelt att
faststalla en levertu-
mor. Det dr heller
inte sarskilt kompli-
cerat att ta ett prov
fran en forandringi
levern och konstate-
raomden dren tu-
mor. Levertumorer
ger sallan nagra spe-
ciella symptom, utan
det ar sjdlva lever-
forstoringen som
leder till att barnet
undersoks.

Om det finns moj-
lighet att operera
bort levertuméren
med relativt bred
marginal blir barnet
friskt. Situationen
kan dock bli valdigt
komplicerad nar
tumoren sitter nara
detomradeilevern
ddr de stora blodkar-
len garin och dar
gallblasan och gall-
gangarna mynnar ut.

| detta omrade &r
det oftast mycket
svart att fabort tu-
moren helt. Cytosta-
tikabehandling kan
bli ndédvandig for att
forsoka minska
tumorens storlek
och darefter genom-

fors en operation.
KALLA:
BARNCANCERFONDEN
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Sa kan sjukdom kombineras med skola

Mamma Maria tipsar: Max deltar i skolan via Skype Stod i skolan Max basta speltips
”Vi har haft flera méten pd Max skola att Max kunnat vara med ndgra gdnger | Pabarmncancerfon- SKYPE

med rektorn, hans klassldrare och spe-
cialpedagog. Max har fatt ett atgirds-
program, dér det bland annat star att
han ska kunna delta i undervisningen
via Skype. Vi startade med de ldrare
som hade mest erfarenhet av digitala
verktyg. Det var ett givande och tagan-
de fran bade skolan och oss, men dér-
efter har jag fatt ligga pa for att fa sko-
lan att bestimma vilka tillfdllen under
veckan som Max kan vara med pa. Det
behover ju passa med sjukhusbesok,
lararnas planering och sé vidare.

Totalt har Max deltagit vid 2-3 tillfal-
len i veckan med klassen via Skype, var-
av ett par ganger chatt eller samtal med
larare. Det har mestadels fungerat bra.
Jag har forsokt att fa larare som dr min-
dre vana vid digitala verktyg att ta efter
genom att berdtta hur "vana” larare
gjort och hur bra det varit. Det har gjort

& BARN/ CANCER - 03.16

pé genomgangar och gruppdiskussio-
ner i exempelvis musik och bild.

Vid kontakt med skolan ar det bra att
papeka att barn inte bara har skolplikt,
utan dven ratt till undervisning och att
det dr skolans ansvar att fa alla elever sa
delaktiga det gar.

Max ldrare har filmat en del av under-
visningen och lagt upp filmerna pa You-
tube, skolans egen plattform eller skickat
dem via e-post. Det har inneburit att Max
kunnat se dem hemma eller pa sjukhu-
set.

Ett tips &r ocksa att filma, fota och do-
kumentera det egna skolarbetet eller an-
nat som ar relevant for lararna. Dela
innehallet med dem for att de ska fa en
inblick i barnets utveckling. Vi filmade
Max fysioterapi. Da kunde idrottsldraren
forsta Max rorelsesvarigheter som upp-
stétt efter cytostatikabehandlingarna.”

den.se/elevers-ratt
finns material som
underlattar skol-
gangen och tydliggor
skolans ansvar ndr
ettbarn drabbas av
cancer. Dar finns

tips vid sena kompli-
kationer och rad for
vardnadshavare, rek-
torer och larare.

Ge en gavattill Barn-
cancerfonden pa
plusgiro 9020 90-0
eller

bankgiro 902-0900.

"Ndr jag spelar olika spel anvander jag och
mina kompisar Skype samtidigt sa vi kan prata
med varandra. Jag kan aven chatta med andra,
samtidigt som jag pratar med kompisarnai
spelet. Det gar dven att skicka bilder och filer till
varandra pa Skype. N&r jag skypar med klas-
sen har det ibland varit skont att kunna vdlja
bort videokameran s3 att de inte kan se mig
men attjag kan se dem.”

MINECRAFT

""Manga av mina kompisar spelar framfor allt Mi-
necraft. Jag har dven traffat nya kompisariandra
lander via spelet. Vihar borjat chattai Minecraft
innan vi gatt dver till Skype och borjat prata med
varandra pa riktigt. Jag lar mig mycket engelska,
for allajag traffat online pratar engelska.”
YOUTUBE

")ag tittar ganska mycket pa Youtube, bade
skamtvideos och filmer som handlar om Mi-
necraft eller World of Tanks. Det &r ocksa av-
kopplande och hjalper mig att tanka pa annat
an sjukdomen, att glomma bort att jag kanske
mar illa eller har ont.”



Ny ordférande i Barncancerfonden

Jens Schollin, avgdende rektor for Orebro universitet, tar 6ver rollen som ordférande
for Barncancerfonden efter Claes-Géran Osterlund, som varit sex ar pa posten.

- Jag tror att Jens langa erfarenhet av ledarskap och hans bakgrund som barn-
lakare gor honom val lampad att ta 6ver ordférandeklubban, sager Per Leander,
generalsekreterare for Barncancerfonden.

Jens Schollin berattar om sitt nya uppdrag pa barncancerfonden.se.

november ar det aterigen Maxa livet-konferens pa
Aronsborg utanfor Stockholm. Vuxna barncancer-
overlevare bjuds in till en helg fylld av aktiviteter, tips
for studier, arbetsliv och hdlsa - och for att traffa
andrailiknande situation.

Las mer pa barncancerfonden.se/maxalivet.

Sa underlittar
arbetsgivare
for drabbade

Som arbetsgivare vill man hjal-
patillndr en medarbetares
barn drabbats av cancer, men
det kan vara svart att veta hur.
Ulrica Samuelsson, kurator pa
barncancercentrumiLinkdping
har tagit fram tips for arbets-
givare. Det forsta steget ar att
avvakta den férsta chockfasen.

- Fordldrar kan inte ldmna
nagra klara besked pa grund av
chocken och de vet heller inte
hur behandlingen kommer att
se ut. Manga arbetsgivare und-
rar sa klart hur lange personen
skavara borta men detkaninte
foraldrarna svara pa. De vetinte
hur barnet kommer att ma eller
hur mycket de kommer att orka.

Familjen far kontinuerlig in-
formation om barnets diagnos
och behandling. Férhoppnings-
vis kan barnet varai skolan un-
der delar av behandlingen och
da mar foraldrarna ofta bra av
att kunnajobba.

Darfor ar det bra att som ar-
betsgivare hora av sig med viss
regelbundenhet. Alla marbra
av att hora att de ar saknade pa
sitt arbete.

- Det &r egentligen samma
for arbetsgivaren som for alla
medmanniskor. Det viktigaste
ar attinte sluta hora av sig. Det
arinte sakert att foraldern orkar
prataitelefon och da kan ett
sms vara béttre att fa.

Las om hur arbetsgivare kan
stotta pa barncancerfonden.se.

FREDRIK WALLIN

Efter cancern — nu gor Hampus en “Kklassiker”

Hampus var 15 ar gammal nér cancern plétsligt
vinde upp och ner pa hans liv. | dag ir han firdig-
behandlad och vill visa andra att det finns ett liv
efter cancern.

For atta ar sedan fick Hampus Andersson be-
skedet att han hade drabbats av den ovanliga
muskelcancern rhabdomyosarkom.

- Jag var 15 ar och forstod inte vad det innebar,
visste inte ens vad medicinen hette. Men jag gick
ini"”survival mode” och fokuserade pa det som
skedde omkring mig, inte inom mig.

Tumdren forsvann efter behandlingen, men
den byttes ut mot komplikationer efter sjukdo-
men och behandlingen. Hampus har opererats
flera ganger, bland annat for grastarr. Han har
ocksa drabbats av aterkommande bihaleinfektio-
ner. Han berattar hur han har kdmpat med att byg-

gaupp kroppenigen. | den strdvan har han startat
en traningsblogg dar han beskriver sitt mal att
gora en svensk klassiker. Hampus insamling till
Barncancerfonden kom upp i tiotusen kronor re-
dan efter nagon vecka.

- Det var en tung uppforsbacke att trana upp
sigigen. Jag ville visa att det gar att leva daven
efter cancer och satte darfor upp egna mal.

| somras testade han sina formagor nar han
deltogi Cykelvasan ochivintras var det dags for
Vasaloppet. Men klassikern handlar inte bara om
honom sjalv.

- Andra som &r sjuka behover veta att alltinte
ar forstort for att man fatt cancer, att det finns ett
bra liv dven efterat. Jag vill inspirera dem.

Las hela artikeln pa barncancerfonden.se.

MARTENFARLIN

Nyit samarbete hjalper
overlevare ini arbetslivet

Manga som behandlats fér barncancer lever med
sena komplikationer till féljd av sjukdomen eller
behandlingen. Nu ska unga vuxnai aldern 19 tlll
30 ar erbjudas battre hjdlp ini arbetslivet genom
ett nytt samarbete mellan Barncancerfonden och
Peritos Ungdomsrekrytering.

- Det ar ett pilotprojekt som vi drar igang,
framst i Stockholmsomradet men det finns maj-
lighet for 6verlevare i Goteborgstrakten och Ska-
ne att soka. Vi vill sedan kunna géra modellen
tillganglig for barncanceréverlevare i hela landet,
berattar Marika Cassel pa Barncancerfonden.

. Lanserar Run of Hope
med Vitamin Well

Den 8 oktober ar det premiar fér nya eventet Run
: of Hope.

- Vihar langtat efter att kunna erbjuda joggare

och [8pare ett evenemang med 6pning i fokus.

. Nu har vi hittat rétt former for att starta Run of
Hope och dessutom ingatt ett partnerskap med

: Vitamin Well som kommer att lyfta loppet och
insamlingen ytterligare, sager Alexander Ampra-
: zis pa Barncancerfonden.

Vill du vara med? Bli arrangdr eller anmal dig

som deltagare i ett redan registrerat lopp pa
. runofhope.se.

. Deltai ett event!

Vill du ha kul, réra pa dig, méta en-
gagerade manniskor och bidra till
 kampen mot barncancer pa samma
gang? Barncancerfonden anordnar
insamlingseventi sommar och host.

. RIDE OF HOPE

30julirullar valgorenhets-
RIDE. o
(o170 loppetigang. Det passerar

(o]l

~= de sex barncancercentru-

: meniSverige. Deltagare kan cykla
. en eller flera strickor, foretag kan

sponsra eventet genom olika upp-
© lagg.

RIDE OF HOPE EUROPE

Rideofhope.se

- 4 julilamnar loppet Prag
Le1Z4) for malgang vid Almers

(o]l

~=husiVarberg, Barncancer-

fondens rekreationsbostad for
: drabbade familjer.

Rideofhope.se

" GOLF OF HOPE

@ 27 augusti 4r det pre-
-2 miar for golfteventet for

[ . )
~==  familjer, som skerisam-

arbete med Unipeg pa foretagets
golfbanor runt Stockholm.

Golfofhope.se

- WALK OF HOPE

: m Barncancermanaden star-
: tar med promenadeven-

Qs

tet, som arrangeras runt

. omilandet fran 28 augustitill

. sistaseptember. Deltagare beta-

: lar 50 kronor till Barncancerfonden.
. Foretag kan sponsra, arrangera

. eller bidra genom att lata medar-

. betare delta.

Walkofhope.se

SWIM OF HOPE
il | september startar even-
= tet, som &rett samarbete

: med Svensk Simidrott, och pagar
: aretut. Halften av intdkterna gar till
: Barncancerfonden och hilften till
: simklubbarna.

Swimofhope.se

- BOWLING OF HOPE

Sveriges bowlinghallar och
ie4) Svenska bowlingférbundet

el

<= starbakom septembere-

ventet. Intakterna gar till Barncan-
cerfonden.

Bowlingofhope.se

- RUN OF HOPE

NYTT! Gillar du att springa?
45 Den 8 oktober ar det pre-
=" miar for Run of Hope i sam-

ﬁ&:"‘” arbete med Vitamin Well.

Runofhope.se

03.16 - BARN/ CANCER O



OPINION LIVET EFTER CANCERN

¢ Hilften lider av nagon fysisk funktionsnedsittning.

9% 8%
] Njurtumor
(Wilms) 80/0
Annan
cancer-
diagnos

Barncanceroverlevarna
i Maxa livet-undersokningen
har behandlats for foljande

cancerformer...
23%

Hjarntumor

39%

Leukemi

Procent-

O,
2 /° satsernaar
Neuroblastom avrundade.

BARNCANCERFONDEN DRIVER ett projekt som gar under
namnet Maxa livet, med hjalp av stdd fran PostkodLotte-
riet. Malet med projektet &r att etablera ett varaktigt, na-
tionellt program som ska ge psykiskt, fysiskt och psykoso-
cialt stod till unga vuxna som har 6verlevt barncancer.

Under projektets forsta fas har mélgruppens olika typer
av behov ringats in genom djupintervjuer, fokusgrupper
och workshops med forskare och 6verlevare. Nu har den
kunskapen kompletterats med resultatet i en webbenkait,
som ocksa ska bidra till upplagget av det nationella pro-
grammet.

- Vihar kdmpat hart for att f tag i deltagare till under-
sokningen, eftersom vi inte har ndgot register dver dverle-
vare. Vi skickade forfragan till 300 personer varav 189 del-
tog. Forvanansvirt var att cirka 30 procent av deltagarna
var 6ver 30 ar. Mycket av internationell forskning koncen-
trerar sig pa Overlevare i dldrarna 18 till 30 &r, men var un-

¢ Tre fjardedelar uppger att de har komplikationer efter sin sjukdom.

e Attaav tio skulle vilja ha kontakt med andra 6verlevare, antingen fysiskt eller online.

® Nio av tio skulle vilja ha hjdlp med en sammanfattning av sin sjukdomshistoria.

Det dr nagra av resultaten i Barncancerfondens enkatundersokning bland vuxna barncancerdverlevare, 18 ar och dldre.

Sa hir ser livet ut

..ochdessa
cancerbehandlingar
har de fatt.
84°% 58% 57% NM% 8%
Cyto- Opera- Stral-  Benmaédrgs-  Annan
statika tion behand- trans- behand-
ling plantation ling.
dersokning visar att aven dldre 6verlevare har f

behov av stottning, sdger Therese Flodin Mahe,
projektledare for Maxa livet. |

DET FINNS UNGEFAR 8000-9000 barncancer-
overlevare och man riaknar med att 70 procent
av dem har ndgon komplikation. Av dem som
har sena komplikationer ar 30 procent allvarliga
eller livshotande.

Ungefir en tredjedel av 6verlevarna som svarade
pa undersokningen lever med psykisk ohélsa till
foljd av sin sjukdom, och cirka sju av tio lider av
sena komplikationer.

- Nér vi jamfor resultaten med referensgruppen
som vi arbetar med, ser vi att det stimmer val Gverens.
Likasd om vi jamf6r med vad resultaten av internatio-
nella undersokningar visar, sager Therese Flodin Mahe.
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Skolgang 58%

55% 39% 53%

tycker att skolgang- trivdes braiskolan harlastpa arbetar.
och arbets- enfungeradebra efter avslutad be- hogskola/
m6jligheter efter avslutadbe- handling. universitet:
handling.

er

42%

nce

46%

41%

16%

haridagsvart
attfajobb.

30%
har psykiska
funktions-
nedsattningar.

harnedsatt harnedsatt upplever att psykiska
arbetsférmaga arbetsférmaga och fysiskahalsan
pa grund av sin pa grund av sin paverkatkarriiren
psykiska hélsa. fysiskahalsa. negativt.

53%
har eller har haft

angestkopplad
till sin sjukdom.

64°%
har varit
deprimerade.

70% 89%

harfatten samlad villha hjilp
bild av sin sjukdoms- med sammanfattning
historia vid ochférstaelse av sin
utskrivning. sjukdomshistoria.

52% 22%

informeradesinte behover stod
ommaojlighet att rorande
frysainagg/ eftervarden.

spermier fore
behandling.

Hon betonar samtidigt att det kan finnas
ett morkertal, en sé kallad bias i undersok-
ningen.

-Vikan ju inte veta om det framst dr de som
mar forhallandevis bra som valt att svara pa
undersokningen eller 4r med i referensgrup-

pen, eller om det &r tvirtom.

HOS DE VUXNA barncancerdverlevarna
marks ett behov av utbyte.

- Ménga ir med i Ung Cancer. Overlag ser vi
att méanga har ett stort behov av att tréiffas och ha
kontakt med andra i samma situation.

Det visar sig tydligt i Maxa livet att det psykoso-
ciala behovet hos malgruppen dr mycket stort.
Dessutom efterfragas ett program med en digital
tjanst for vuxna 6verlevare. Den psykiska hilsan,

har haft tankar
omattinte orka

sjukdomshistoria
paensamlad,
digital plats.

harinte ork att
hdngamedisin

51%
har enfysisk
funktions-

nedsattning.

28%

levaldngre.

74%
harkvarstaende
men, eller sena
komplikationer efter
sinbehandling
/diagnos.

88%

villhasin

55%
hari dag kontakt
med andradver-

levare fysiskt
elleronline.

22%

26%
tyckerinte att kon-
takten med vuxen-
varden fungerartill-

fredsstdllande.

vardag.

som att hitta sig sjdlv bortom sjukdomen, star ocksa hogt
bland prioriteringarna.

- Sist men inte minst visade det sig att nistan nio av
tio vill fa hjalp med att forsta sin sjukdomssammanfatt-
ning. Over huvud taget ir resultaten en bra och viktig
grund f6r Barncancerfondens fortsatta arbete framat,
avslutar Therese Flodin Mahe.

Enkétresultaten &r tillsammans med kunskapen fran
intervjuer och workshops utgdngspunkt nir expertis och
overlevarna sjalva ska utforma Maxa livet-programmet.

KATARINA SIOSTROM

"Sist meninte minst visade det sig att

nastan nio av tio, vill fa hjalp med att
forsta sin sjukdomssammanfattning.”

Prioriterade
behov for
overlevare

Enkatsvar, djup-
intervjueroch
workshops med
overlevare har
gettfoljande priori-
teringar for kom-
mande programut-
veckling:

Prioriterade behov

psykisk halsa:

® Hitta sig sjalv
bortom sjuk-
domen.

® Hanterasin
kroppsbild och
angest.

® Kanna sig trygg for
att vaga 6ppna sig

® |indra/hantera
stress.

® Hantera kognitiva
funktionsnedsatt-
ningar.

® | drasigatt visa
sinakanslor.

® Hantera posttrau-
matiskt stressyn-
drom.

Prioriterade behov

fysisk hdlsa:

® Lindra, leva
med fysiska sena
komplikationer.

® Utdkad specifik
och behovs-
anpassad traning.

® Hantera vikt och
kost.

Prioriterade behov

psykosocial hdlsa:

® Hakontakt med
andra dverlevare.

® Hakontakt med
andra med sam-
ma sena kompli-
kationer.

e Hitta nya mal och
en meningsfull
tillvaro.

® Orka studera och
arbeta efter sin
egen formaga.

03.16 - BARN/ CANCER
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OPINION LIVET EFTER CANCERN

"Cancern tog

20 ar av mitt liv”

Camilla Sinneskog ar fri fran sin skelettcancer sedan manga ar, men hon haller med andra

overlevare om att det behovs bittre stod efter cancerbehandlingen.

- Jag kinner igen mig i de flesta enkétresultaten och r inte forvanad. Daremot ar det lite led-
samt - jag vill ju inte att ndgon ska behova uppleva samma sak som jag gjorde, sdger hon.

TIDIGA TONAREN fick Camilla
svart att boja och réra vinster ben.
Det gjorde ont och som aktiv fot-
bollstjej var det extra tufft att inte
fa delta. Tva 16sa benbitar néra
knavecket uppticktes, men lakar-
na trodde det berodde pa en small
i fotbollen, inte att det kunde vara
cancer. Hon opererades, men fick
problem igen och sokte vard.

- Jag ville vara aktiv men hade
sd ont att jag inte ens klarade av
att ga i trappor eller cykla. Da
blev jag kallad hypokondriker,
berdttar hon.

Efter en ny operation lugnade

symptomen sig, men da Camilla

var 22 ar och laste till sjukskoterska i Lund
uppstod de igen. Till slut skickade Skénes uni-
versitetssjukhus i Lund ivdg de tidigare bort-
opererade benbitarna pa analys. Diagnosen
blev osteosarkom, en ovanlig form av skelett-
cancer och hon behovde opereras igen.

- Jag var ju drygt 20 ar, och pa den tiden be-
traktades cancer ndstan som pesten. Manga
kompisar forsvann, beréttar Camilla.

Hon betonar att det ar viktigt for unga som
drabbats av cancer att ha ett socialt ndtverk
och kontakt med andra i samma situation, att
inte behova vara sa ensam. Det bekréftas ocksa
i Barncancerfondens enkit med verlevare.

- Det behovs mycket stod fran sjukvéardens
sida ocksa. Beskedet att jag hade cancer gavs
jag medan lakaren samtidigt satt i telefon med
en annan patient. Jag limnade rummet, satte
mig i en trapp och grit. Inga fragor om jag
behdvde nagon att prata med eller om ndgon
anhorig skulle kontaktas. Jag kinde mig
ensammast i hela varlden.

DET BLEV DAGEN for operation. Camilla var
livradd, eftersom tumdren hade spridit sig
med utskott ut i skelettet.

- Jag visste ju inte om jag skulle vakna upp
med eller utan vénster ben. Jag minns skréck-
en dé jag vaknade. Jag kaskadkréktes av illa-
maende och var radd for att lyfta pa tacket och
se om benet fanns kvar dér eller inte. Och jag
var helt ensam.

Hon fick behalla benet, ndgot hon &r enormt
tacksam for, men en bit av larbenet togs bort
och hon gick pa kryckor i ett halvar. Efter tio ar

TEXT: KATARINA SJOSTROM FOTO: DAVID POLBERGER

av regelbundna aterbesok friskforklarades hon.

Att 89 procent i Barncancerfondens under-
sokning uppger att de saknar hjilp med sam-
manfattning och forstaelse av sin sjukdoms-
historia, kinner Camilla igen sigi.

- Jag har aldrig fatt hjélp fran sjukvarden att
bearbeta sjilva cancern, inte heller att sam-
manfatta och gé igenom min sjukdom efterat.
Cancern tog 20 ar av mitt liv. I dag har jag varit
friski tio.

FOR CAMILLAS DEL ir benets funktion sa gott
som aterstélld, men pa utsidan av laret har hon
fortfarande ett tva decimeter langt drr som
snarast ar en psykisk funktionsnedsattning.

- Som ung kvinna var det vildigt jobbigt,
med alla raidande skonhetsideal. Jag har ocksa
alltid fatt leva med att ménniskor fragar om
drret, eller att de tror att det gitt en maska
i strumpbyxan. Jag pdminns om cancern hela
tiden. Jag har fortfarande vildigt svart att ha
kjol eller shorts utan att kinna mig obekvam.

- Jag dr lyckligt lottad, men den psykiska
biten - att jag inte blev trodd - det dr inget jag
vill att ndgon annan nagonsin ska behéva ga
igenom.
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"Jag ar lyckligt lottad, men den
psykiska biten - attjaginte blev
trodd - det aringet jag vill att
nagon annan nagonsin ska
behova gaigenom.”

Camilla
Sanneskog

Alder: 46 ar.
Bor:HelsingborgiSkane.
Familj: Sonerna Samuel,
14 aroch Thomas, 16 ar.
Sdrbo Mats.

Gor: Arbetsterapeutpa
Barn- ochungdomshabili-
teringeniHelsingborg, som
hjalperbarn ochungdomar
som har funktionsnedsatt-
ningar.

Diagnos: Osteosarkom.
Friskférklarad sedan cirka
tio ar tillbaka.
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HIT GAR DINA PENGAR

Barncancerfonden finansierar
Malin Lévgrens forskning med
3,5 miljoner kronor for en fyraarig
forskarassistenttjanst pa heltid.
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FORSKNING PSYKOSOCIALT STOD
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TEXT: RIKARD HELLQVIST ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

Nér ett barn drabbas av cancer drabbas ocksa en hel familj.

Malin Lovgren ska forska om effekten av ett psykosocialt stodprogram

till familjer som drabbats av barncancer.

- MALET AR ATT REDUCERA familjemedlem-
marnas psykiska lidande genom att 6ka kom-
munikationen inom familjen, 6ka kunskapen
om sjukdomen, samt bevara eller forstirka de-
ras formagor att hantera svéra situationer och
bibehalla ett ”vanligt” liv, siger Malin Lov-
gren, forskare och lektor vid Ersta Skondal
hégskola och Karolinska institutet.

Studien dr en vidareutveckling av ett annat
stodprogram som hennes forskargrupp bedri-
ver. Det stodprogrammet inkluderar barnfa-
miljer ddr en forilder &r svart sjuk.

Sjilva stodprogrammet, som i detta fall ar
riktat till familjer med barncancer, inleds med
individuella samtal med foraldrar, det cancer-
sjuka barnet och eventuella syskon. Samtalen
leds av tva sd kallade interventionister, exem-
pelvis kurator, diakon eller sjukskéterska, och
ska leda fram till att eventuella problem eller
fragestallningar kommer upp till ytan. Déref-
ter ventileras fragorna i familjen med st6d av
interventionisterna. En viktig aspekt dr dven
att hjdlpa familjen att identifiera sina styrkor
och hur de kan anvinda sig av dessa i denna
svara situation.

- Foréldrar kan ha svart att forklara vad can-
cer dr. Det friska syskonet kanske inte anser
att hen blir sedd tillrdckligt mycket. Det sjuka

barnet kanske har problem med nigot annat i
sin livssituation och behover stod for att han-
tera detta. Samtalen kan leda till en rad olika
fragestéllningar inom ramen for familjens si-
tuation. Det dr viktigt att det ar familjen som
definierar sitt behov av stod i form av experter
pa sin egen situation, sdger Malin Lvgren.

- Aven om de allra flesta barn 6verlever can-
cer, dyker dnda fragestéllningar upp som "tank
om han eller hon dér”. Aldre syskon forstar vad
cancer dr, och vet att det dr allvarligt, s det dr
viktigt att kommunicera kring detta och lyfta
fradgorna som var och en inom familjen har.

ATT DELTA AR GIVETVIS helt frivilligt och
stodprogrammet ska vara ett stod for att Opp-
na fortsatt kommunikation inom familjen. Att
diskutera fragorna med sina barn kan vara
bade svart och jobbigt, sd Malin Lovgrens for-
hoppning ér att familjerna far med sig nycklar
till hur de kan kommunicera nar de sex traffar-
na, som stddprogrammet innehaller, &r Gver.
-Behovet av att prata varierar fran person till
person, men att inte ldgga locket pa &r viktigt,
det finns det forskning som visar. Det finns up-
penbara risker att det leder till problem senare i
livet i form av negativa emotionella reaktioner,
som exempelvis obearbetad sorg, anger och

RSTO

/']

angest. Darfor dr psykosocialt stod viktigt for
hélsan pa bade lang och kort sikt.
Kan man prata fér mycket om sjukdomen?

- Det dr en jéttesvar balansgdng, man mas-
te kinna in vad det finns for behov. I den na-
tionella syskonstudie vi har gjort ser vi att de
allra flesta syskon onskar att man kommuni-
cerar mer med dem om det som &r svart. En
liten del av syskonen menar dock att det pra-
tas for mycket och att “det &r jobbigt att hora
att hon/han ska do hela tiden”. Syskon menar
ocksa att det ar viktigt f6r dem att ha ett nor-
malt liv och att allt inte kretsar kring det sju-
ka barnet. Det sjuka barnet har vi ocksa till-
fragat gillande kommunikation om sjuk-
domen och de menar att arlighet och rak
kommunikation ar viktigt.

MALIN LOVGREN AR dock noga med att un-
derstryka att ingen person ska skuldbeldggas. I
de allra flesta fall tror barn respektive fordldrar
att de skyddar den andra parten genom att
undvika vissa samtalsamnen eller att beritta
hur man mar.

- Som fordlder kan man tro att barnet inte
forstar, men forskning har visat att dven sma
barn forstar mer dn vi tror om exempelvis d6-
den. Barn kan ocksa vilja att skydda fordld-
rarna eftersom de blir ledsna av att prata om
kénsliga dmnen, och dd undviker de det for
att slippa se sina foréldrars reaktioner.

Barncancerfonden stottar forskningsprojek-
tet genom att finansiera en fyradrig forskaras-
sistenttjanst for Malin Lovgren.
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FORSKNING STAMCELLER

TEXT: RIKARD HELLQVIST ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

Donera

stamceller
- ochraddaliv

Tobias Registret spelar en livsviktig roll for svart sjuka barn

som behover behandlas med en stamcellstransplantation,

men det finns inte tillrickligt med donatorer.

- Manga barn i behov av en stamcellstransplantation dr be-

roende av Tobias Registret, siger Karin Mellgren, docent och

overldkare pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus.

TOBIAS REGISTRET AR Sveriges na-
tionella stamcellsgivarregister. Just nu
finns 67 000 donatorer - men behovet
av fler dr stort. Chansen att pappan el-
ler mamman till ett barn i behov av
benmargstransplantation kan donera
ar bara 25 procent. Darfor kan Tobias
Registret manga ganger vara skillna-
den mellan liv och d6d.

- For méanga patienter &r en stamcells-
transplantion den enda behandlingen
som hjalper, sdger Rosa Hellstrom, In-
ternational Coordinator pa Tobias Re-
gistret.

I samband med exempelvis leukemi,
svar blodbrist eller immunbristsjukdo-
mar behandlas patienten med s starka
mediciner att den friska benmérgen tar
skada. Da kan en transplantation av
friska blodbildande stamceller vara
den enda behandlingen som kan ridda
livet pa den som drabbats.

Tobias Registret har funnits sedan
1992. Dé var analystekniken sdmre och
det sattes ett tak pa 40 000 registrera-
de donatorer for att ticka det svenska
behovet. I takt med att tekniken gétt
framat kan nu ett obegrinsat antal do-
natorer vara registrerade samtidigt.
Dessutom kan Tobias Registret soka i
liknande register vérlden dver, vilket
innebdr att chansen att hitta en passan-
de donator har okat kraftigt.

-Virlden 6ver finns det runt 27 mil-
joner registrerade donatorer. Det kan

lata som véldigt manga, men till en del
patienter hittar vi indd ingen passande
donator. Det finns kombinationer som
ar valdigt svara att hitta, speciellt om
fordldrarna har sitt ursprung fréan olika
delar av varlden, sager Rosa Hellstrom.

Om en stamcellstransplantation fran
en givare till en patient ar mojlig beror
pa om HLA-vardet 6verensstimmer.
HLA-virdet kan enkelt beskrivas som
en enklare variant av DNA.

- Tobias Registret fyller en otroligt
viktig funktion. I hela Sverige genomgar
varje ar cirka 50 barn med olika sjukdo-
mar en stamcellstransplantation. Tobias
Registret hjilper oss med att soka efter
en passande donator nar ingen i famil-
jen passar, sager Karin Mellgren.

Att bli donator ar enkelt. Registrera
dig pa tobiasregistret.se och fylli en
hilsodeklaration. Dérefter far du hem
ett paket fran Tobias Registret med ma-
terial och instruktioner s& att du kan
topsa insidan av kinden och skicka in
det till registret. Direfter registreras
ditt HLA-varde, uppgifterna finns kvar
iregistret till och med den dagen du
fyller 60 ar.

Vid en matchning ger donatorn blod-
prover och genomgar hilsoundersok-
ning. Direfter finns det tva sétt att do-
nera. Stamcellerna tas antingen ut med
sprutor fran hoftbenskammaren, da gi-
varen dr sovd, eller genom att blodet
leds genom en maskin.

Blodprov tas fran
det sjuka barnet.

.......

Benmarg fran
donatorn
injicerasi
barnets arm.

#topsaforliveti sommar

Det drinte ovanligt att barn som drabbas av barncancer dribehov av
en stamcellstransplantation. Darfor ar Barncancerfonden och Tobias
Registret pa plats under sommarens politikervecka i Almedalen for
att tillsammans varva fler donatorer. Kampanjen gar under namnet
#topsaforlivet och allmanheten uppmanas att topsa sig for registrets
rakning och dela budskapet i sociala kanaler for att locka fler att gora
samma sak.
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Fran blodprovet hamtas
barnets HLA-vdrde.

Nar barnet behandlas med starka mediciner, som vid
leukemi, svar blodbrist eller immunbristsjukdomar,
riskerar den friska benmargen att ta skada.

Om Tobias Registret

Tobias avled den 30 december
1991i Stockholm, i en svar blod-
bristsjukdom. Han blev 17 ar
gammal och hade levt med sin
sjukdom sedan han var 13 ar.
Trots ettintensivt sokande efter
en givare med passande ben-
marg dver hela varlden, kunde
nagon sadan inte patraffas. Tack
vare insatser fran Tobias familj
(som startade Tobias Stiftelsen)
finns i dag ett svenskt stamcells-
givarregister.

©

Barnets HLA-vdrde matchas
med motsvarande vadrde hos
donatorernai Tobias Registret.
I Sverige finns

6/ 000

registrerade donatorer.
I hela varlden finns

2/ 000 000

donatorer.

N\ HIT GAR DINA PENGAR §

Barncancerfondens har gett
Mats Bemark och hans forskarteam
400 000 kronor i anslag fordelat pa

tva ar for studien.

For att anmala dig till Tobias Registret
maste du:

B Vara fullt frisk

Varamellan 18 och 40 ar

Vaga minst 50 kg

Inte ha ett BMI som 6verstiger 40

]
]
]
B Vara folkbokford i Sverige

Ny benhandling
vid stamcells-
transplantation

Efter en stamcellstransplantation kan
cancersjuka barn utveckla virusinfek-
tioner som kan leda till doden. Nu tes-
tar forskare i Goteborg en ny behand-
ling dar de doverfor immunforsvarets
minnesceller fran en givare till barnen.

STAMCELLSTRANSPLANTATION dren
livrdddande behandling f6r manga barn
med leukemi. Men i samband med den kan
ocksd barnet drabbas av komplikationer
och infektioner eftersom barnets eget im-
munforsvar slas ut under behandlingen.
De farligaste infektionerna som kan drab-
ba ett transplanterat barn &r CMV och EBV,
tva herpesliknande virus som med funge-
rande immunfdrsvar bara ger upphov till
latt feber, ibland kortelfeber, eller adenovi-
rus, som normalt orsakar vanlig forkylning.
- De ar vanliga och ofarliga nar du ar frisk
men inte om du nyligen dr stamcellstrans-
planterad. Det har varit svért att bota och
behandla de hér infektionerna pa ett enkelt
och effektivt sétt, men nu har vi kommit pa
en metod som kan hjélpa barnen, siager
Mats Bemark, docent pa biomedicinska in-
tuitionen vid Goteborgs universitet.

METODEN GAR UT pa att en frisk givare,
som tidigare har haft nagon av de aktuella
infektionerna, 6verfor sina minnes-T-cel-
ler till barnet. Cellerna minns virusinfektio-
nen och angriper de virusinfekterade celler-
na pa samma sétt som det vanliga immun-
forsvaret skulle gjort hos mottagaren, det
vill siga i det transplanterade barnet.

- Cellerna tas ut via en vanlig blodgiv-
ning och de renade cellerna ges till barnet i
en liten pase uppblandad med saltlosning.
De blir verksamma direkt nar de kommer
inikroppen, de borjar aktivt dela sig, hitta
viruset och sjukdomen. Aven om det ir f&
celler kan de ta hand om infektionen och
bota barnet, siger Mats Bemark.

Mats Bemark och hans forskare har slag-
it fast att metoden for rening av celler
fungerar for kliniskt bruk. Nu véintar de pa
alla tillstand fran Likemedelsverket for att
behandlingen ska kunna borja anvandas.

- Vi vet att det fungerar och jag hoppas
att vi kan borja behandla senast i slutet av
det hér aret. Jag 6nskar att det gar snabbt
sd vi kan erbjuda behandlingen till de barn
som behover den.
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KORT OM FORSKNING

miljoner delar Barncancerfonden uti varens utlysning.
Knappt fyra miljoner gar till tva forskare som studerar
sena komplikationer hos éverlevare. Anna Sallfors
Holmaqvist ska undersdka vilka behandlingar som ékar
risken for diabetes och hjart-karlsjukdom senare i livet. Jan-Bernd Stukenborg

vid Karolinska institutet ska utveckla nya fertilitetsmetoder.

De tilldelades Olle Bjorks stipendium

For forsta gangen nagonsin delades Olle Bjorks stipendium ut for beromliga insatser
iarbetet for barn med cancer. Stipendiaterna blev Margareta af Sandeberg, Eva Turup,
Bengt Sandstedt och Jonas Abrahamsson som tillsammans delar pa stipendiesumman
pa100 000 kronor.

- Jag ar jattestolt och sa tycker jag att jag &r i ett valdigt fint sallskap med Bengt, Eva

och Jonas, sager Margareta af Sandeberg medicine doktor och legitimerad sjukskoterska.

Neurokirurger

o - -
pa utbildning
Fyra svenska neurokirurger
har varitiFrankrike for att
larasig en speciell teknik for
vavnadsprovtagning som
visat sig varaframgangsrik
vid ponsgliom.

Till skillnad fran fle-
ra andra barntumo-
rer har 6verlevna-
den vid ponsgliom
inte forbattrats de
senaste decennier-
na. Sjukdomen ar dédlig och
farre an 10 procent av de drab-
bade 6verlever langre dntva
ar efter diagnosen. Mycket pa
grund av begransad forskning.
Tillgangen till vavnadsprover
(biopsier) for analys av forskare
har varit sma eftersomrriskerna
beddmts som stora vid prov-
tagningen. | Sverige har man
valt att inte utsatta patienterna
for biopsi eftersom en effektiv
ponsgliombehandling saknats.
| Frankrike har dock en fram-
gangsrik provtagningsmetod
utarbetats. Som endelav eu-
ropeiska forskningsprojektet
BIOMEDE har fyra svenska
neurokirurger nu akt dit for att
léra sigmetoden, med finan-
siering av Barncancerfonden.
- For att kunna borja an-
vanda ett behandlingsproto-
koll sdsom olika cytostatika
eller olika stralbehandlingar
i sjukvarden maste man forst
gora enklinisk studie. | det har
fallet &r sjukdomen sa pass
ovanlig att flera lander beho-
ver arbeta tillsammans for att
fa ett tillrackligt stort patient-
underlag, sdager Ulrika Sand-
vik, neurokirurg och forskare
pa Karolinska institutet i
Stockholm.
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Byggarbetsplatsen ska bli till ett funktionellt sjukhus i november, da inflyttningen till Nya Karolinska
Solna borjar med barnonkologen i spetsen.

Hir dr Karolinska sjukhusets
nya barncanceravdelning

Bygget pagar for fulltpanya
KarolinskaiSolna.Den 28
november skaframtidens
barncancersjukvard staklar
med en utékning av atta
vardplatser ochny dagvards-
enhet.

PANYA KAROLINSKA i
Solna (NKS) ska snart Sveriges
storsta barncancercentrum for
barncancervard och barncan-
cerforskning utvidgas till att bli
annu storre. Redan nu har tek-
nisk apparatur monterats, som
exempelvis en helt ny CT-ront-
gen pa barnrontgenavdelning-
enpaplan7.

Varje barn kommer att fa ett
enkelrum aven pa NKS som
kommer att vara utrustat med

sangplats for anhoriga. Pa av-
delningen ar lokalerna ocksa
anpassade for att hallaihop
den hogspecialiserade varden i
team runt patienterna.

Pa nya Karolinska Solna ska
antalet vardplatser utokas fran
14 1ill 22 stycken.

- Med 22 vardplatser for
barn med cancer minskar ris-
ken att behdva flytta barn till
andra avdelningar och sjukhus
avsevart, berattar Nina Hult-
man, chefsjukskoterska pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus.

INKS ska det 6ppnas en ny
akutdagvardsenhet vilket inne-
bar att patienter kommer kunna
ga direkt till dagvardsenheten
vid akuta besvar och dar méta
personal som de kdnnerigen.

FOTO: FREDRIK WALLIN

- Det ar ett projekt och kom-
mer att l6pa under ett ar, och vi
hoppas att det kommer falla val
ut och att vi ska kunna fortsatta,
sager Annika McCarthy, som
ocksa ar chefsjukskoterska pa
barnonkologen pa Astrid Lind-
grens barnsjukhus.

Den nya enheten ska ocksa
kunna underlatta vardflodet
mellan mottagningen och av-
delningen och bland annat ut-
fora provtagning, blodgivning,
avlastning och stottning vid
svara samtal.

Det blir kortare vantetider for
barncancerpatienter samtidigt
som man slipper uppleva oron
for att smittas av infektioner i
vantrummet pa barnakuten.

FREDRIK WALLIN

april traffades hundra lakare
och tekniker som arbetar med
protonstralning (en mer exakt
och darfor i vissa fall skon-
sammare stralning) i Dan-
mark. Pa blogg.barncancer-
fonden.se berattar Barn-
cancerfondens Anders Hog-
lund om metoden och om
symposiets innehall.

Tonarsrad ska
oka dialogen

Akademiska barnsjukhuset
harbildat ett tonarsrad fér
attforbattra dialogen med
unga patienter. Ungdomar
13-18 ar skabidratill ut-
vecklingen av bland annat
omhadndertagande ochin-
formation pa sjukhuset.

- Vibehover skapa nya kana-
ler dar vikan ldra oss av hur
unga ser pa verksamheten
och bemétandet, men ocksa
hur de vill ha information infor
sin behandling. Vitror att det
ar positivt att tréffa demi grupp
for att kunna fanga upp hur
manga tanker samtidigt, sager
Christophe Pedroletti, chef for
Akademiska barnsjukhuset.
Tanken &r att tonaringar i
olika grupper bade utifran alder
och diagnoser ska fa traffas
och ges mojligheten att kom-
matill tals. Satsningen gorsii
samarbete med Barnombuds-
manneniUppsalaldan.
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NALLEN TRYGGVE TILL alla nyakunder som tar hjilp av Hemfrids barnpassning. Det r uppskattat hos barnen
i familjerna och ger ocksa pengar till Barncancerfonden.

Barnpassning - med Tryggvélpé kopet

Varje ny barnpassningskund far
nallen Tryggve.

Det ar resultatet av ett farskt
samarbete mellan Hemfrid och
Barncancerfonden.

- VI AR STOLTA OVER att kunna hjalpa
en organisation som gor s mycket
gott, siger Frida Koff, kommunika-
tions- och hallbarhetschef pa Hemfrid.
Hemfrid sponsrade Barncancergalan
2015 och dérefter har samarbetet ut-
vecklats. Hemfrid, som erbjuder olika
stadtjanster, tradgardshjalp och barn-

e Dukanfdlja
Barncancerfonden
paFacebook.com/

barncancerfonden.

passning, har familjen som framsta
malgrupp och samarbetet med Barn-
cancerfonden ligger foretaget varmt
om hjértat.

- Att kunna hjilpa till i kampen mot
barncancer kinns vildigt bra och in-
ternt tycker var personal att samarbetet
ar fantastiskt, siger Frida Koff.

Varje ny kund som tar hjilp av Hem-
frid med barnpassning far Barncancer-
fondens nalle Tryggve. Det ar uppskat-
tat hos barnen i familjerna och ger
ocksa pengar till Barncancerfonden.

- Alla nya kunder far ocksé en barn-

VI SOM GER

bok som har till syfte att barnen ska
tycka att det ar roligt att det kommer en
barnvakt, i stallet for att, som i vissa
fall, vara lite blyga och radda. I boken
skriver vi ocksd om vart samarbete
med Barncancerfonden, for kampen
mot barncancer dr ndgot som vi alla
brinner for.

Samarbetet kan komma att utokas
framoéver, bland annat finns tankar
kring att familjer som drabbats av barn-
cancer ska stottas med stadhjélp fran
Hemfrid.

RIKARD HELLQVIST
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ATT FA BADA MED SARAH och vara med p4 filminspelningen var spannande tyckte Nike. "Det var pirrigt. Och jittejatteroligt!” siger hon. Sarah Sjéstrém tyckte i sin tur
att métet med Nike var det basta med inspelningen. "Vilken stark liten tjej! En inspirationskilla, verkligen”, var hennes kommentar efterat.

Nike och Sarah i
nya kampanjfilmen

De forsta symptomen kom nar Nike var lite over tre ar,
men diagnosen hjarntumaor fick hon forstnarhon var
sex. | dag arhon en pigg attaaring som alskar att vara
i vatten — och hon ar frifran cancern.

Tillsammans med supersimmaren Sarah Sjostrom
medverkar Nike i Barncancerfondens nya reklamfilm

AGMASTE PLAGA mig
sjilv. Det dr det enda séttet
att bli bast. Ibland gor det
sd ont, att jag bara 6nskar
att det skulle ta slut ... D&
tinker jag pa Nike.”

Varldsmistarsimmaren,
EM-vinnaren i maj och
OS-hoppet Sarah Sjostroms
rost ekar nér hennes kropp
faller tungt ner mot bassingens botten
i Barncancerfondens nya reklamfilm.

En liten strimma av varsolsljus letar
sig in genom en springa i de tunga,

v b4

TEXT: KATARINA SJIOSTROM FOTO: ULF LUNDIN

morkgra gardinerna. Den férvintans-
fulla stamningen hos filmproduktions-
bolaget gar nistan att ta pa. Det dr april
och Barncancerfondens nya kampanj
som ska engagera dnnu fler Barnsup-
portrar att stotta arbetet med att utrota
barncancer visas for forsta gangen for
filmens huvudpersoner.

Sarah dr pa plats, men den hér gang-
en dr det inte hon som dr den stora hjil-
ten utan 8-ariga Nike, som &r mycket
ndjd med resultatet.

- Det blev jittebra och var spannan-
de att fa se. Det var roligt nér vi spelade

in, vi var i vattnet ]attelange och det
var manga kameror och s, beréttar
hon aningen blygt.

FORLITE DRYGT ett ar sedan konstate-
rade ldkarna att Nike drabbats av en
hjarntumor. Symptomen borjade redan
2011 nér lillasyster Millie var nyfodd,
och Nike bara var tre och ett halvt ar.
Hon var hela tiden torstig och tvungen
att dricka konstant. P4 nitterna var det
virst. Efter flera ar av ldkarbesok och
otaliga undersokningar visade det sig
att Nikes hypofys, som styr manga av
kroppens hormoner, inte fungerade
som den skulle. Aret dirpa magnet-
rontgades Nikes huvud, varpa cellfor-
andringar kring hypofysen upptacktes.
I oktober 2014 kunde lakarna fastsla att
cellforandringarna i Nikes hjarna var
en elakartad cancertumor.

Mamma Caroline och pappa And-
reas beskriver tiden fore diagnosen
som att vandra planldst pa ett morkt
falt utan att veta vilken riktning som ar

Alder: 83r.

Familj: Mamma
Caroline, pappa
Andreas och syster
Millie 5ar.
Bor:1Huddinge
utanfor Stockholm.
Intressen: Innebandy,
kompisar -och
simning och bad.
Diagnos: Germinom,
enhjarntumorsom
behandlats med
cytostatika och stral-
ning. Nike ar nufrifran
cancer, men har brist
pavissahormoner till
foljd avtuméren.
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hobbys sasom simning, fotboll, innebandy och dans i den man hon orkade.

den ritta, eller om vandringen har ett
slut. En total ovisshet.

- Plotsligt hade vi en diagnos, en for-
klaring till hennes tillstand, och en tyd-
lig handlingsplan f6r hur tuméren skulle
borja behandlas. Det kidndes faktiskt
som en lattnad, 4ven om cancerbeske-
det i sig forstas var en stor sorg, berdttar
Nikes fordldrar Caroline och Andreas.

Sedan dess har Nike behandlats med
cytostatika och strélats femton ganger.

- Till en borjan kunde Millie vara
med pa sjukhuset, men inte néir Nike
blev samre. Millie fick ofta vara hos sin
mormor eller farmor och farfar da vi
var pd sjukhuset med Nike. ”Vart ska ni
néagonstans?” kunde hon fraga och hon
var ofta ledsen, minns Caroline.

Nirmaste familjen, kompisar, slak-
tingar och arbetsgivare var ett stort
stod for Andreas och Caroline under
hela resan. Nu fokuserar Nike och fa-
miljen pa att komma tillbaka till ett
vanligt liv.

I dag och for resten av livet dter Nike
olika mediciner tre gdnger dagligen.
Hon kommer att ga pa regelbundna
aterkontroller under en femdrsperiod,
for att bevaka att cancern inte kommer
tillbaka, innan hon ar helt fardigbe-
handlad.

ATT VARA MED I Barncancerfondens
kampanj och spela in den nya reklam-
filmen var en sjélvklarhet, for bade
Nike och familjen. Nike dlskar att vara
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ivatten och simma. Hon har redan kla-
rat av ett vattenprov som barn vanligt-
vis gor i arskurs sex och har tagit flera
simmérken.

- Vi har verkligen pa néra hall sett
och upplevt hur pengarna som gar till
Barncancerfonden anvinds, darfor
ville vi gbra det hér, berittar bade
Caroline och Andreas.

FOR SARAH SJOSTROM, som bland
annat fick Svenska Dagbladets bragd-
medalj 2015 och har vunnit flera VM-

medaljer, var motet med Nike speciellt.

- Det roligaste med inspelningen var
att traffa Nike, sdger Sarah.

- Jag har inga nirstaende som har
drabbats, tack och lov. Det kdnns skont
att vara med pa det hir och fa bidra.

Hon tvekade aldrig att ta sig tid att
medverka i Barncancerfondens kam-
panj.

-Jag har ju sett Peter Forsbergs film
och var jatteglad att jag ocksa blev till-
fragad. Och sa kdnde jag att jag hade
lite utrymme och tid kvar att gora en
del saker och da ville jag séklart vara
med pé det hér, sdger hon.

Sarah Sjostrom har samarbetat med
foretag och sponsorer i manga ar, men

s

NIKE AR EN aktiv tjej. Hon dlskar vatten och att bada och simma, och tycker sillan att det blir for kallt. Aven behandlingsperioden fortsatte med

aldrig tidigare med en valgorenhets-
organisation.

-Jag tror att det dr jattekul for barn
med sddana hir moten, oavsett om de
ar sjuka eller friska. Jag tycker att det ar
viktigt att inspirera. Och barnen kan
inspirera oss ocksa. Det var kul att se
vilken gladje Nike visade nér hon var
isimhallen, hon var verkligen jétte-
duktig.

Nike dr ocksé ndjd med sin med-
verkan och med att fa triffa Sarah
Sjostrom.

- Det var pirrigt. Och jattejatteroligt!
sager hon.

Efter filmsekvensen dér Sarah Sjo-
strom faller ner mot bassangbottnen
gor Nike henne sillskap i vattnet. Nike
far lana simmerskans bragdmedjalj
- och Sarah Sjostrom konstaterar
ifilmen:

"Det hon har gitt igenom bor
ingen, framfor allt inte ett barn, vara
med om. Det kallar jag en riktig bragd”.

Fakta Germinom

Germinom &r en elakartad hjarntumor. Den
uppstar i fortplantningsceller som kan finnas i
tallkottkdrteln och ovanfor hypofysen - bada
sitter centralti huvudet just under storhjdrnan.
Det &r en ovanlig tumor med ett eller tva fall
per ar i Sverige. Medelaldern for insjuknande
ar 13 ar och pojkar ar 6verrepresenterade.
Prognosen &r generellt god da tumaren oftast
ar mycket kanslig for cytostatika och stralning.




[ &

Sarah
Sjostrom
Alder:233r.
Bor:1Stockholm
ochdrmedlem
isimklubben
Sodertorns SS.
Aktuell: Som
Barnsupporter
iBarncancerfondens
nyakampanj.
Karridr: Slogigenom
paseniorniva2008
dahonvannEM-guld
pa100 meter fjaril.
Sarahharbland annat
erdvratfjorton VM-
och EM-guld palang-
banasamtatta VM-
ochEM-guld pa
kortbana.

Var med och stod
kampen mot barn-
cancer. BliBarn-
supporter pa barn-
cancerfonden.se/
barnsupporter och
bidra med minst50
kronorimanaden.
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Cvkla Ride of Hope och bidra
till den viktiga barncancer-
forskningen! RRAGINCER

—— \
.
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”Det vcﬁr’u@antastisk upplevelse!
Jag cyklar Ride of Hope for att

ge hopp till cancersjuka barn

och fér att f& uppleva cyklingen
tillsammans med likasinnade”.

Torun Kallings

Ride of Hope ar cykelloppet dar du cyklar lika mycket med hjartat som
med benen. Genom ditt deltagande stédjer du barn med cancer och deras

familjer, samt bidrar till den viktiga forskningen. Ett lopp startar norr

ifran, i Umea, och ett lopp startar i Lund. De bada loppen sammanstralar me

i Vasteras och cyklas gemensamt de tva sista dagarna till den stora

malgangen i Stockholm. Pg 902090-0

Las mer och anmal dig pa rideofhope.se

SVENSK
INSAMLINGS
koNTo | KONTROLL




april anordnades valgo-
renhetsloppet "Spring for
livet” av fotbollsforeningen
Sollentuna FK. Over 200
barn sprang runt Sollentu-
navallenientimme for att
samlain pengar till Barn-
cancerfonden. For varje
varv skankte foreningens
medlemmar och sponso-
rer pengar. Resultatet blev
hela 132 511kronor till
kampen mot barncancer.

Samlar podng
till valgorenhet

UTMANINGEN Inter-
sport Challenge har under
aret samlat traningssugna
foretag for att tillsammans
med sina medarbetare
engagera sigiolika frisk-
vardsutmaningar. Delta-
garnas aktiviteter om-
vandlas till valgorenhets-
podng somisin tur ger
pengar till bland annat
Barncancerfonden.

Deltai event
och vinn pris

KOMBINERA MOTION
med att bekampa barncan-
cer — och dleta samtidigti
utlottningen av en cykelre-
saftill ltalien och andra fina
priser i Barncancerfonden
Challenge. For att vara
med i utlottningen kravs
minst tva idrotts- eller mo-
tionsevent under 2016,
varav minst ett "of Hope”-
event arrangerat av Barn-
cancerfonden. Dessutom
behdverinsamlingen na
minst4 000 kronor.

- Jag tror att det ar forst
ndr man staller upp som
man forstar den fantastis-
ka kanslan av att gora na-
gon annan en tjanst utan
att forvanta sig nagonting
tillbaka, sager Gary Fle-
ming, projektledare pa
Barncancerfonden. Starta
en Challengeinsamling pa
barncancerfonden.se.

VI SOM GER

En sommar fylld av cykellopp

-Detarroligt att kunna bidrattill
attungdomar som haft det job-
bigt ska fa utmana sig sjilva till-
sammans med andra kamrater
med liknande bakgrund, berat-
tar cyklisten Johan Carlgren,
som samlatunga canceroverle-
varetill att deltaiHalvvattern.

Fyratjejerialdrarna 15-24 ar som
alla har gattigenom nagon form
av barncancer deltogi cykeldaven-
tyret med loppet som slutmal.
- Det var ett roligt satt att traffas
och umgas pa och ge sigut pa en
cykel trots att man kanske

inte alltid har forutsattningarna till
att ta sigigenom ett langt cykel-
lopp. Det har kdnts spannande och
tiejerna har varit taggade till tusen,
sdger han.

Den stora utmaningen - férut-
om att deltai sjdlva Halvvattern-
loppet - var att fixa cyklar till cy-
keldeltagarna.

— Malet har varit att ta oss runt,
men cykling dr dven en prylsport.
Initialt hade inte alla egna cyklar.
Men nar vi gick ut med fragan pa
sociala medier fick vi snabbt posi-
tiva svar och har kunnat lana cyklar
av privatpersoner som garna vill

bidra till en god sak.
Barncancerfonden har ett sam-
arbete med Vatternrundan sedan
2010 som innebdr att deltagare
kan anmadla sig till startgrupper
som cyklar till forman for Barn-
cancerfonden. Grupperna leds och
tranas av Ride of Hopes ledare och
det gar att deltai det langa loppet
pa 300 kilometer eller i Halvvat-
tern. Dessutom anordnas forstas
Barncancerfondens Ride of Hope
och Ride of Hope Europe i sommar.

Vill du delta nasta ar? Las mer pa
barncancerfonden.se.

Rekord i energi och engagemang

Sveriges storsta spinningevent, Spin of Hope, arrangerades aterigen under varen for att samla
in pengar till forman for cancerdrabbade barn. Pa nastan 140 olika anlaggningar 6ver hela Sveri-
ge lyckades kompislag och individualister hallaigang spinningscyklarnai12 timmar en dag i april.

Tack vare rekordmanga anldggningar, cyklar, lag och deltagare nadde Spin of Hope néstan upp till

det ambitiésa malet pa 5 miljoner kronor till kampen mot barncancer.

Anmal dig som ma-
nadsgivare till Barn-
cancerfonden och
var med och stod
kampen mot barn-
cancer. Sms:a
BARNSUPPORTER
till72 900 och bidra
med 50 kronori
manaden.
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SA GICK DET SEDAN

TEXT: KATARINA SJOSTROM FOTO: MAGNUS GLANS

“Jag har sa mycket

mer att leva for

Ellinor von Sydow har tagit sigigenom mangder av foljdsjukdomar

efter behandlingen av hennes hjartumor vid tre manaders alder.

Hennes stora intresse for kreativt skapande har tagit henne igenom

svarigheter och fungerat som en ventil. Det borjade med parlplattor.
—Jagvill leva, jag har ju sa mycket att leva for, sager hon.

VILL DU NAGOT tillrickligt mycket och
ger dig fan p4 att lyckas, sa gar det. Det
har varit mantrat for Ellinor von Sydow,
eller Elli som hon kallas, genom hela
hennes sjukdomshistoria. Hon dr i dag
20 ar och har tagit sig igenom 16 f6ljd-
sjukdomar och 24 operationer med an-
ledning av cancern - en hjairntumor
som hon drabbades av vid tre mana-
ders alder.

MINST FYRA DAGAR iveckan besoker
hon ldkare pa olika avdelningar pa tre
olika sjukhus. Oftast blir det mer dn ett
lakar- och sjukhusbesok vid varje till-
falle.

Elli &r kroniskt sjuk, hon lider av
smartor och har darfor véldigt svart att
sova. De bada hilsenorna dr av och
végrar att 1dka, och redan som &ttaar-
ing fick hon stroke.

Eftersom hon har svart att ga har hon
rullstol och fardtjanst till hjalp for att ta
sig fram langre strickor.

- Men skulle jag bestimma mig for
att klara av att ga tusen meter skulle jag
klara det. Inte pa en gang, men jag
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Ellinor
von Sydow

Alder:20 ar.

Familj: Mamma och
bror.

Bor:|Huddingei
Stockholm.

Diagnos:
Opticusgliom syn-
nervstumor, en tumor
somdrabbarbarnoch
sitter pasynnerven.
Denbehandlas med
kirurgioch stralbe-
handlingocheller
cytostatika.

skulle klara det. Vill man nagot tillrick-
ligt mycket och ger sig fan pa det, sa gar
det, slar hon fast.

DET VARDEN DRIVKRAFTEN som fick
henne att som liten borja lagga farg-
granna parlplattor - trots att hon bara
har syn pa ett 6ga, som dessutom ér re-
jalt nedsatt och saknar formaga att se
farg. Det har heller inte hindrat henne
fran att hantera en systemkamera som
lite dldre. Upplever farger, det gor hon
dnda. Hon ser dem i graskalor. Favori-
terna dr svart och alla mdjliga nyanser
av rosa. De vackra parlplattorna har
vickt uppmérksambhet, och for snart tio
ar sedan berdttade hon om sitt intresse
i Barn&Cancer.

Musik dr en annan stor passion i Ellis
liv, som hon har haft si linge hon kan
minnas. Mamma Anne har alltid dlskat
musik och att sjunga, och fram till att Elli
var 13 ar fick hon sjunga tillsammans
med en sangterapeut pa sjukhuset.

- Musiken bar, och har burit mig ge-
nom mycket. Pa sjukhuset var det en
terapi, och det ar det fortfarande. Har

bb/

hemma fyller vi hela huset med musik,
vi bade sjunger och lyssnar valdigt
mycket pa musik.

- Men inte dalig musik, som country,
tillagger hon och ler.

KREATIVT SKAPANDE HAR varit en
rod trad som ger Elli energi. Vid sidan
om konst och musik tycker hon om att
laga mat, helst av allt sushi, till famil-
jens stora fortjusning, men hon ater
den inte sjilv.

- Det &r sa roligt att gora, och fram-
for allt ar det vackert. Det gér att ta s
fina bilder pa sushi. Jag har nog aldrig
trakigt, det finns alltid saker att gora.

Resor dr ocksé en viktig bestdndsdel i
Ellis liv.  hostas bar det av till Malaga,
ochiseptember ar det dags igen.

- Nér jag blir vuxen vill jag bo utom-
lands, i ett land dér det 4r varmt aret
om. Det dr vad jag vill gora. Att jag ar
kroniskt sjuk, aldrig kommer att bli
friskforklarad, det far jag acceptera.
Men jag har s mycket att leva for, och
med envishet kommer man langt. Man
kan om man vill.



Fakta
Opticusgliom
Opticusgliom dreni
sig godartad tumor
som utgar fran stod-
jevavnaden kring
synnerverna eller
synbanorna. Den
upptrader oftasti
forskolealdern. Tu-
moren ger ibland
inga symtom, men
hos vissa kan tryck
pa synnerven eller
synbanorna ge syn-
nedsattning och be-
handling bli nédvan-
dig. Skelning och
synnedsattning kan
vara de forsta sym-
tomen. Tumdren
behandlas baraom
den ger symptom,
och da med cytosta-
tikaiforsta hand,
ibland dven med
stralning eller kirurgi.
Den stora majorite-
ten botas, dock ofta
med nedsatt syn
eller eventuell blind-
het som foljd.

Ellinor pyntar med pérlort

SOM TIOARING
berattade Ellinori
Barn&Cancer om
hur hon fatt chansen
att utsmycka Astrid
Lindgrens barnsjuk-
hus med sina parl-
konstverk (ovan).
Till vanster portratt-
teras honiBarncan-
cerfondens verk-
samhetsberittelse
2008.

e Dukanfolja
Barncancerfonden
painstagram.com/
barncancerfonden.
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EXPERTERNA FRAGOR & SVAR

HAR DU
EN FRAGA?

- mejla dentill redaktionen
@barncancerfonden.se. :
Skriv "Fraga experterna”

MEDICIN

Mikael Behrendtz
barnonkolog och
verksamhetsansvarig
i Linkoping.

Ingrid Tonning Olsson
neuropsykologiLund.

SKOLA
Karin Svensson
sjukhuslarare i Umea.

VARD

Ann-Christin Bjorklund
konsultsjukskoterska

for barn med hjarntumor,

LennartBjorklund
psykoterapeut, hand-
ledare och foreldsare
i Goteborg.

EvaSalqvist
syskonstddjare vid Norr-
lands universitetssjukhus i

FORSAKRINGAR
Victoria Mattes
barnforsakringsexpert
pa Folksam.

BARNCANCERFONDEN
Ylva Andersson
informationsansvarig

pa Barncancerfonden.

Olle Bjork
professor och
generalsekreterare

i amnesraden. Akademiska barnsjukhu- Umea. for Barncancerfonden.
setiUppsala.

BARNCANCERFORSKNING MEDICIN

Barnforsakring Finns det psyko-

vid cancer logiskt stod till

Kan man teckna en barnfor-
sadkring for barn som drabbats
av en cancersjukdom hos na-
got forsakringsbolag?

Forsakringsbolagen erbjuder
olika varianter av barnforsak-
ringar, generellt fungerar det sa
har: Nar man anséker om en
individuell barnforsakring far
man ldmna uppgifter om bar-
nets halsa. Bolaget gor darefter
enriskbedomning och medde-
lar sitt beslut. For ett barn med
en befintlig sjukdom ar risken
tyvarr stor att fa avslag, efter-
som barnet anses tillhéra en
grupp med storrerisk.

Vid avslag kan det vara en
idé att ansodka hos andra bolag
eftersom de kan géra en annan
bedémning. Det finns bolag
som valkomnar alla barn. Ett
bra alternativ ar annars att
teckna en gruppbarnforsakring
via fordlderns fackforbund eller
intresseorganisation. En sadan
gar att teckna utan halsodekla-
ration och den dr ofta billigare.

En barnforsakring galler ald-
rig for ndgot som intraffat eller
visat sig innan forsdkringen
tecknades, ochinte heller folj-
der av det. Sa ar det for bade
individuell barnférsakring och
gruppbarnférsakring. Det gar
inte att fa ersattning for sjukdo-

mar eller diagnoser som barnet :

redan har, eller nya diagnoser
som ar en foljd av befintlig
sjukdom/diagnos. Har man ett
barn med cancer &r det anda
vart att teckna en barnforsak-
ring for det kan ge ersattning
for andra saker. Var noga med
att det ar en barnforsakring
som tacker bade olycksfall och
sjukdom, da det &r vanligare att
barn far bestaende besvar av
sjukdom an av olycksfall.
VICTORIA MATTES
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MEDICIN

Behandlingen intensivare dn vanligt

Vad innebar en hogriskbe-
handling?

Manga av de behandlingspro-
tokoll vianvander for olika dia-
gnoser har olika behandlings-
strategier (riskgruppsindel-
ningar). Detta for att vii slutan-
dan ska uppna sa likvardiga
slutresultat som méjligt for
respektive diagnos.
Detinnebadr att vi vid diagnos

gor en noggrann utredning,
med olika sorters undersok-
ningar, som ligger till grund for
behandlingsinnehallet.

Att hamnaihogriskbehand-
ling betyder att vi oftast maste
vara mer intensivaibehand-
lingen, jamfort med andra risk-
grupper.

Protokollens indelningar
bygger pa tidigare behand-
lingsprotokolls erfarenheter.

Det innebér ocksa att vimed
jamna mellanrum byter proto-

koll och ofta dven behandlings-

uppldgg for att ytterligare for-
battra behandlingsresultatet.

Att ha ordet risk med i be-
handlingen kan lata konstigt,
men tyvdrr har viinget riktigt
bra ord i det svenska spraket
for att pa ett enkelt satt beskri-
vainnebdrden.

MIKAEL BEHRENDTZ

MEDICIN

Hur fungerar cytostatika?

Cytostatika ar en grupp av olika
lakemedel vars syfte pa ett
eller annat satt ar att forhindra
celldelning. Vid de diagnoser
da cytostatika ar aktuellt ror det

sig om sjukdomar dar cellerna
delar sig ofta och darfor ar
kansliga for denna behand-
lingstyp. Det finns olika grupper
av cytostatika med olika verk-

ningsmekanism och darfér
innehaller en behandling oftast
flera olika cytostatika.

MIKAEL BEHRENDTZ

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

foraldrar?

Hur kan jag fa psykologiskt stod
som pappa till cancersjut barn?

Det finns tillganag till kurator
och/eller psykolog pa landets
barnkliniker, men det ser olika
ut. Att som foralder ma daligt av
ochtillunder barnets sjuk-
domstid dr inte ovanligt. Beho-
vet av stod kan vara olika under
och efter behandlingen. Det ar
viktigt att tala om for personalen
att du mar daligt. Ibland kan det
vara nédvandigt att séka pro-

fessionell hjalp utanfor sjukhu-

set. Din kurator pa sjukhuset
kan hjdlpa dig att formedla en
sadan kontakt. Du kan ocksa

finna stod via din lokala barn-

cancerforening. Las om din for-

enings specifika upplagg pa

barncancerfonden.se.
ANN-CHRISTIN BJORKLUND

FORSAKRINGSKASSAN
Vabba och spara
fordldradagar

Kanjag taut vard av allvarligt
sjukt barn for ett dldre syskon
med barncancer samtidigt som

jag ar foraldraledig, och spara
: féraldrapenningen for bebisen?

Nar du ar foraldraledig for ett
barn kan du ha ratt att ta ut till-

fallig foraldrapenning for ett

annat barn. Du behdver da kon-

takta din arbetsgivare och and-

ra ledigheten fran foraldraledigt

till vard av barn. Om barnet &r

allvarligt sjukt kan aven den
andra fordldern vara berattigad

tillfallig foraldrapenning. Vill du

veta mer, kontakta vart kund-
center pa 0771-524 524 eller
stall en fraga pa Facebook.
FORSAKRINGSKASSANS
PRESSTIANST



En dag
pa slottet

Att prata med nagon som har liknande erfarenheter,
att inte behova forklara, att betraktas som normal.
Det 4r vad foreningen Barncancerfonden Ostras
verksamhet handlar om for manga. Det blev tydligt

r nir medlemmarna samlades pa Kalmar slott for ars-

mote och familjedag.
TEXT:JAKOB HYDEN FOTO: EMIL MALMBORG
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GYCKLAREN KLANTfangar snabbt de yngsta deltagarnas intresse med sin skattjakt. Skadespelaren bakom
jokerkostymen heter Isak Andersson och dr en av Barncancerfonden Ostras mest aktiva medlemmar.

ET ARRAKALLT OCH KOLSVART i
slottskéllaren. Gycklaren Klant
gar forst, tatt foljd av de ivrigt
spejande barnen. Var dr den
gémda skatten? Ar den i tun-
nan? Under trappan? Kan-
ske bakom skapet darborta?
Trots alla ledtradar kan
de inte hitta den. Men sa
ekar plotsligt ett gallt skrik
mellan slottsviggarna.
-JAG HAR HITTAT
SKATTEN!
Klant tjuter av upphetsning
och springer med plingande bjall-
ror ut pa slottsvallen med skattkis-
tanifamnen. Han har en svans av 20
fnissande barn efter sig och snart sitter
de allai gréset och proppar i sig choklad-
pengar i den virmande varsolen.
- Sédg inget till kungen bara. Det ar
nog hans skatt, siger Klant mellan
tuggorna.
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Och barnen lovar dyrt och heligt att
hemligheten ska bevaras.

En timme senare sitter Klant - eller
Isak Andersson som han heter till var-
dags - och pustar utien av slottets
manga salar. Han dr utmattad men ser
lycklig ut.

-Jag hade inte orkat leva efter can-
cern om jag inte fick hjélpa andra. Efter
min sjukdom upptéckte jag att den bis-
ta hjdlpen ir att stotta och trosta och
prata med ménniskor som har upplevt
samma sak som jag. Det gjorde att jag
kunde bearbeta allt det jag sjdlv hade
gatt igenom.

P4 ett bra sdtt sammanfattar det
Barncancerfonden Ostras verkliga
karnverksamhet. Foreningen - en av
landets sex regionala foreningar - dr ett
forum dir man kan dela sina erfaren-
heter. Hjilpa andra och sjilv bli hjalpt.

Det ar sex ar sedan 23-arige Isak An-
dersson fick en hjarntumér och genom-

RUNDVANDRING islottet var en av manga aktiviteter
under dagen.

gick en ettérig behandling. Han har i
flera ar suttit med i Barncancerfonden
Ostras styrelse samt ir aktiv i forening-
ens barn- och ungdomsgrupper och
iven i Barncancerfonden Ostras Unga
vuxna-grupp. P4 somrarna arbetar han
som skadespelare och guide pa Kalmar
slott och det var han som foreslog sty-
relsen att lagga arsmotet och familje-
dagen dar.

GENOM ATT SPELA ROLLEN som
gycklaren Klant far han méjlighet att
férmedla det som han menar ar vikti-
gast av allt: glddje.

- Det dr den bésta medicinen, att
kunna skratta at allt. Gladje liker alla
sar. Det dr darfor jag dlskar att agera
och spoka ut mig. Det kommer jag ald-
rig sluta med.

Den hir 16rdagen ar ett hundratal
medlemmar nérvarande pa Kalmar
slott. Dagen inleds med lunch i slotts-



DET KOMBINERADE ARSMOTET och familjedagen turnerar runti foreningens upptagningsomrade. Kalmar och det riksbekanta
rendssansslottet stod som vard for forsta gangen.

kallaren, sedan foljer sjalva arsmotet
samtidigt som barnen far gé pa skatt-
jakt. Under eftermiddagen ar det gui-
dade turer for stora och sma foljt av be-
sOk pa Sjofartshogskolan och sedan
middag pa kvillen. En hel del familjer
har valt att bo 6ver p& hotell.

STAMNINGEN AR VARM. Familjir. Det
dr manga kira aterseenden, men ocksa
manga nya ansikten.

- Jag skulle vilja sdga att var viktigas-
te uppgift dr att bara finnas till och ge
drabbade mojlighet att inte behova
kénna sig annorlunda, om dn for en li-
ten stund. Det dr normalt att humoret
gar upp och ned, det dr normalt att vara
utom sig av oro, det dr normalt att na-
gon gang bara falla igenom. Alla vet det
hér, sdger Anna Iwers Isaksson.

Hon ar ordfdrande i Barncancerfon-
den Ostra sedan tva ér tillbaka. Precis
som alla andra i styrelsen har hon egna

erfarenheter av ett sjukt barn. Hennes
dotter Wera dog 2010.

Anna Iwers Isaksson beskriver foren-
ingen som en stor familj.

- Har finns en massa olika sorters
manniskor, sinsemellan ar vi nog val-
digt olika. Men vi har ett gemensamt,
vi har alla upplevt samma sak. Det ger
en trygghet och en forstaelse som ér
svar att hitta ndgon annanstans.

Gang pa gang under dagen fér vi
hora samma forklaring till varfor foren-
ingen dr sd betydelsefull. Det handlar
om att slippa kidnna sig ensam med sin
historia. Att kunna omge sig med
maénniskor som forstar.

Henrik Andersson fran Finspang be-
rittar hur mycket foreningen betydde
nir hans dotter Johanna dog for tio ar
sedan.

- De var framfor allt under sorgear-
betet som det betydde mycket att kun-
na prata med andra manniskor som

hade liknande erfarenheter. Vi var med
ien Visom mist-grupp och dar fick man
hora hur andra hade hanterat situatio-
nen. De samtalen gav kraft. Jag tror att
det handlar mycket om att forsta vad
sorg dr for nagot och sedan hitta en
modell for att hantera det.

HENRIK ANDERSSONS hustru Helene
Esping sitter med i styrelsen. Dar sitter
ocksa Norrkdpingsbon Mathias An-
dersson som kommit till arsmétet med
sambon Sandra Carlsson.

- For oss handlar det mycket om att fa
en mojlighet att betala tillbaka. Vi fick ett
otroligt stod och hjélp nir var dotter
Alma blev sjuk. Nu r hon nio ar och
friskforklarad sa férhoppningen ar att vi
nu kanske kan hjédlpa andra i samma sits.
Det ar darfor vi dr med i foreningen.

Sjélva arsmotet halls i en av slottets
imponerande salar, med hogt i tak och
enorma bjélkar i taket. Anders Peter-
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GYCKLAREN KLANT och hans félje av godissugna barn lyckas efter
manga om och men hitta kungens gémda skattkista. Och den visar vara
fullav chokladpengar!

son som varit medlem i 6ver 20 ar viljs
till motesordférande och det marks att
det inte &r forsta gdngen han svingar
klubban.

Av arsberittelsen framgar att foren-
ingen har haft ett femtiotal volontérer
aktiva under det gdngna aret. Man har
fatt bidrag fran ett tiotal foretag till ett
virde av sammanlagt 260 000 kronor
och forstas haft en lang rad aktiviteter
som exempelvis filmkvillar, bussresor
och utflykter av olika slag. Stodverk-
samheten bedrivs till stor del i olika
grupper med olika ansvarsomraden, till
exempel Syskongruppen och Ung-
domsgruppen/Unga vuxna. Néstan all
verksamhet bedrivs med hjalp av ideel-
la krafter.

DET AR UNDER ARSMOTET som Isak
Andersson underhaller de yngre bar-
nen med sin skattjakt. Moa dr ett av
barnen i den skattsokande barnaska-
ran. For nio ar sedan, som ettéring, fick
hon diagnosen hjarntumdor, berittar
pappa Markus Karlsson.

- Det konstiga som hinde néstan di-
rekt var ju att folk i ens narhet drog sig
undan och undvek kontakt. Men har
har ju alla p& nagot sétt gatt igenom
samma sak, har dr ingen radd for att
snacka. Umgénget hir blir som en
trygghet, att kunna prata med andra
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gor att man inte kidnner sig helt ensam,
forklarar han.

Isak Andersson viljer samma ord
for att forklara foreningens betydelse.
Det handlar om att inte kdnna sig en-
sam.

- Jag vet att foreningen &r guld vard
f6r manga, det blir som en vig tillbaka
inisambhaillet. Ingen vill kdnna sig en-
sam. Med andra ménniskor méste man
alltid forklara och de forstér ofta d&nda
inte, har behdver man inte siga nagot
eller forklara. Hir kan man kénna sig
trygg. Foreningen ar ett stod, det ar
skont att veta att man blir fingad om
man faller, sager Isak Andersson.

17-ARIGE JAKOB JONSSON frin
Monsteras och hans forildrar Ake och
Regina dr ocksa pa plats pa Kalmar
slott. Det dr drygt tio &r sedan Jakob
diagnosticerades med sin hjarntumor,
men Barncancerfonden Ostra spelar
fortfarande en viktig roll i familjens liv.

BARN OCH VUXNA sitter tillsammans och pérlar armband som sedan
kan sdljas for att inbringa pengar.

g S

Inte minst ar foreningen betydelse-
full nar behandlingen dr 6ver och livet
s smaningom ska aterga till det nor-
mala, menar Ake Jonsson. Det ir en
svar period for manga. Att sjukdomen
forsvinner innebdr inte att minnena
forsvinner.

- Det ér ett problem som har blivit
ganska bortglomt. Vad hénder nér be-
handlingen dr dver? Hur gar man vida-
re? Tack och lov har det nu pd sistone
blivit mer fokus pa det hir problemet.
Det ar vildigt bra.

ANNA IWERS ISAKSSON berittar att
foreningen for nagra ar sedan borjade
kombinera arsmétet med olika typer av
familjeaktiviteter. Det har gjort att ars-
motena numera ir betydligt mer vilbe-
sOkta samtidigt som foreningen har fatt
enny arlig tradition dd man tréffas un-
der lattsamma former.

- Forst och fraimst handlar detta om
arsmotet men det dr ocksa ett perfekt
tillfalle att fa till en familjetraff. Under
senare ar har vi forsokt fa till olika roli-
ga aktiviteter och lite spinnande an-
norlunda métesplatser sa att fler ska bli
intresserade. Jag tror att vimed den har
typen av arrangemang kan skapa ett
engagemang. Det handlar ju om att
skapa kontaktytor och fa folk att triffas
och prata med varandra.



SKATTJAKTEN gar
genom statliga salar,
grasbevuxna forsvars-
vallar och fuktiga kallare.
Den som soker skall fin-
na.

De regionala
foreningarna

De sex regionala for-
eningarna arbetar
sjalvstandigtinom
sina olika geografis-
ka omraden: Norra,
Ostra, Sodra, Vistra,
Mellansverige samt
Stockholm Gotland.
Varje férening ar
kopplad till ett
barnonkologiskt
centrum och har sin
egen styrelse, egen
ekonomi och eget
90-konto.

Alla foreningarna
har grupper som
bedriver stodverk-
samhet, exempelvis
Syskongruppen,
Ungdomsgruppen/
Unga vuxna eller
Vi som mist-grup-
pen. Pa sjukhusen
har féreningarna
olika typer av stod-
verksamhet som
exempelvis sjuk-
husclowner.

Verksamheten
bestar ocksa av ge-
mensamma resor
och utflykter, film-
kvallar, kaféer och
foreldsningar. Det ar
ocksa vanligt att
drabbade kan stka
olika former av eko-
nomiskt bidrag och
bo till ett subventio-
nerat pris pa olika
rekreationsboenden
i Sverige och utom-
lands.

De regionala for-
eningarna har egna
insamlingar som gar
till den egna verk-
samheten. De far
visst stod fran Barn-
cancerfonden och
samordnar sin verk-
samhet genom
Barncancerfonden.
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VI SOM GER

25 KRONOR PER KUND som byter déck.
Det skanker ICA Maxi Haninge till Barncancer-
fonden. "Jag och medarbetarna kanner stolt-
het 6ver samarbetet”, sdger ICA-handlaren

Mikael Gadd. FOTO: MAGNUS GLANS

o -‘-"ﬂ

"Samarbetet 4r en win-win-win-situation”

Dackbyten, semlor och koder for att
skanka pengar.

ICA Maxi Haninges uppfinnings-
rikedom genererar stora pengar till
Barncancerfonden.

- JAG OCH MEDARBETARNA kinner
stolthet 6ver samarbetet, det uppskat-
tas av vara kunder och pengarna gor
skillnad. Det dr en win-win-win-situa-
tion, sager ICA-handlaren Mikael
Gadd.

Samarbetet inleddes under 2015.
ICA Maxi Haninge skinkte en krona
per sald semla, och den kampanjen
skulle foljas av fler. Nir en firma skulle
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Var med och stod
kampen mot barn-
cancer. Bli Barn-
supporter pa
barncancerfonden.
se/barnsupporter
och bidra med minst
50 kronor i manad-
en.

anvinda sig av ICA Maxis marknads-
plats for ddckbyten sa beslot sig Mikael
Gadd for att skippa hyran. I stéllet
skéanktes 2§ kronor till Barncancer-
fonden for varje kund som bytte dick.

I BUTIKEN KAN kunderna sjélva vilja
att bidra till Barncancerfonden.
I sjalvscanningskassorna finns koder
som ger 10, 25, 50 eller 100 kronor och
varuavskiljarna ger § kronor till Barn-
cancerfonden - om kunden sjalv viljer
det.

-Som forédlder kan man verkligen
kdnna med och berdras av ndgot sa
fasansfullt som att barn drabbas av

cancer. Vi har engagerat oss mer och
mer i vilgorenhetsfragor och det kdnns
vildigt bra, bade f6r mig personligen
men ocksa for personalen som kinner
stolthet och delaktighet i detta.

- Samarbetet med Barncancerfonden
uppskattas ocksa av vara kunder, sa
sjalvklart dr det positivt for vart varu-
marke.

Hittills har ICA Maxi Haninge bidra-
git med 186 000 kronor - och mer lir
det bli.

- Man byter ju dédck tva ganger per ar
och semlor lar vi inte heller sluta &ta,
sager Mikael Gadd.

RIKARD HELLQVIST



FORENINGARNA

NORRA

MELLAN-
SVERIGE

[ )
'fsrocxuom
- GOTLAND

OSTRA

Folj din regionala
barncancerforen-
ingisocialame-
dier for att fa se-

naste nyttom
kommande och ge-

nomforda aktiviteter - och tréffa

andrai liknande situation nara dig.

FOLIDIN

FORENING

"l dag har viinlett ett fint samar-
bete med Andys lekland.”
BcfSthlm pa Instagram

Pa bilden Louise Fyhr med dotter.

Barncancerfonden Norra
facebook.com/barncancerfon-
dennorra

BarncancerfondenMellansverige
Ansok om att g med i den slutna
gruppen Barncancerfonden Mel-
lansverige.

Barncancerfonden Stockholm
Gotland
facebook.com/bcfsthimgotland/
@barncancersthlm pa Twitter
instagram.com/bcfsthlim

Barncancerfonden Ostra

S6k p& Barncancerfonden Ostra
pa Facebook.
facebook.com/Barncancerfon-
den-0stra-133553720089010
instagram.com/bcfostra

Barncancerfonden Vastra
facebook.com/bcfvastra
instagram.com/bcfvastra

Barncancerfonden Sodra
facebook.com/barncancerfon-
den.sodra
instagram.com/bcfsodrastads-
grupper

Ar du sjélv drabbad av barncancer eller vill du bidra till den lokala stédverksamheten fér familjer med cancersjuka barn?
Blimedlem i en regional férening. Lds mer om verksamheterna och hur du blir medlem pa barncancerfonden.se/foreningar.

BarncancerfondenNorra

Bankgiro: 903-0800 Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-772700

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Mellansverige

Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-101555,073-18104 56

e-post: mellansverige@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Stockholm Gotland
Bankgiro: 900-2908 Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 6739

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Ostra

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Vastra

Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 5103

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 6564

e-post: sodra@barncancerfonden.se

”Vanskap och gemenskap genom hela lagret”

En helg i b6rjan av maj arrangerades Barn-
cancerfondens ungdomsstorldger. Temat
var vanskap och gemenskap.

— Det kdandes hela helgenigenom. Det
var en fantastiskt positiv stamning som jag
tar med mig, sager Carola Stromberg, en
av lagrets ledare.

VARJE AR ARRANGERAR Barncan-
cerfonden ett ungdomsstorldager dit alla
ungdomar och unga vuxna som dr eller har
varit barncancerdrabbade, samt deras sys-
kon, bjuds in. | ar samlades omkring 175
ungaialdrarna 13 ar och uppat for Camp
Happy pa Happy Tammsvik utanfor Stock-
holm. Barncancerfonden Stockholm Got-
land stod som arrangor for det populdra
lagret under Kristi Himmelfardshelgen.

Carola Stromberg har ingatt i planerings-
gruppen och var ocksa en av trettiotalet
ledare under ldgret.

- Underbart! Sa vill jag sammanfatta
helgen. Det var en positiv och hdrlig stam-
ning raktigenom. Det blev verkligen lyckat,
sager hon.

Lagret bjod ocksa pa foreldsningar. Jes-
per Caron pratade om humértraning, Tor-
kild Skéld om personligt ledarskap och Erik
Stahl gav en inspirationsforelasning.

Under fredagen fick ungdomarna prova
pa enrejal och rolig utmaning.

- Aktivitetsteamet hade ordnat en
"Tammsvik Challenge”, dar deltagarna de-
ladesinilag. Varje lag fick en ryggsack
innehallandes 30 olika uppdrag och en ka-
mera att dokumentera med. Uppgiften
skulle l6sas under dagen. Medan podngen
senare raknades ihop fick lagen tavlai att
bygga en katapult fran scratch, som ocksa
raknades inipodngen. Det vinnande laget
fick medalj. Det var en oerhort uppskattad
och rolig dag, berattar Carola Stromberg.

Bland de fria aktiviteterna fanns alltifran
tillverkning av lagrets egna klassiska arm-
band, poolbad, biljard, bollhav, pingis och
chans att mala en egen tavla att ta med sig
hem.

- Malarverkstaden leddes av en bildte-
rapeut och blev ett viktigt inslag. Ibland kan

Deltagarna sammanstralade pa Happy Tammsvik.
FOTO: INCA ASKNERT

det vara svart att satta ord pa sina tankar
och kanslor, och for en del kan da malandet
vara till hjalp. Jag minns sdrskilt en deltaga-
re som absolut inte ville mala till en borjan,
men en timme senare stralade som en sol
efter att ha malat en fantastiskt vacker tav-
la atttamed sighem.

Under fredagskvallen var artisten Anton
Ewald inbokad som hemlig gast, och pa

Vanskap och gemenskap var
ldgertemat.  FOTO: LOUISE FYHR

l6rdagen kom frisor- och makeup-
artistelever for att styla deltagarna infér
kvallens disco, som hade Josefin och Mim-
misom DJ:s.

- Dansgolvet var fullti tre timmar. Den
positiva och varma stamningen fran lagret
ar nagot jag tar med mig. Det var verkligen
vanskap och gemenskap hela vagen.

KATARINA SJOSTROM
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FORENINGARNA

Mammatriff med tradgardsmingel

VASTRA. Barncancerféreningen valkomnar alla mammor till
mingel och pratkvall med en enklare buffé 29 juni. Om vadret
tillater arrangeras traffen i tradgarden vid Hoppets hus klockan
18:00. Anmadining via webb senast 20 juni.

personer hangde med nar Barncancerfonden Sodra anordnade en
sprudlande helg pa Gekas for sina medlemmar. Pa familjehelgen fick
barnen majlighet att bo i stuga, shoppa, dta god mat, deltai olika aktivi-
teter samt traffa andra familjer. Vid ett flertal tillféllen under helgen er-
bjods det foreldsningar kring Gekas historia och fenomenet Ullared.

Aventyr pa _— Lokala
Tom Tits stadsgrupper

MELLANSVERIGE. Nykdpings-
gruppen bjuder intillen
spannande dag pa Tom Tits
Experimenti Sodertdlje. Den
9juli ar datumet attringaini
kalendern om man &r sugen pa
att experimentera, upptacka
och leka i nagra timmar pa det
roliga vetenskapsmuseet. Las
mer om eventet och hur du
anmaler dig pa webben.

Medlemmar med
starka armar

6sTRA. I ndstan tva ar har Ewa,
Hugo och Michael i Oskars-
hamn hamtat och kort 251
sdckar med pantburkar till Re-
turpacks upphamtningsstalle.
Pantburkarna kommer i hu-
vudsak fran torstiga arbetare
pa Scaniai Oskarshamn och
fran privata samlare. Drygt

50 000 kronor har man hittills
samlatin till Barncancerfonden
Ostra.

Familjedag pa
Leos Lekland

NORRA. Detblev en harlig
familjedag med lek och bus for
bade vuxna och barn nar Barn-
cancerfonden Norra arrangera-
deresantill Leos Leklandi
Sundsvall. Dar fick barnen lekai
klatterstallningar, hoppaiboll-
hav, utforska tunnlar, studsa pa
trampoliner och mycket mer.
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Under medlems-
helgen fanns moj-
lighet att prova pa
prickskytte med
blasror, choklad-
bakning och
segway.

Succé for Mellansveriges medlemshelg

Den9-10 april arrangerade
Barncancerfonden Mellan-
sverige en medlemshelg for
allasinamedlemmar.En
helg fullav gemenskap, roli-
ga aktiviteter och ett viktigt
arsmote.

Pa Aronsborg i Balsta traffades
Barncancerfonden Mellansve-
rige medlemmar under en
helg. Har fanns det bland annat
maojlighet att prova pa segway,
skjuta prick med blasror, paint-
ball och chokladbakning.
Under helgen gick dven
Barncancerfonden Mellansve-
riges arsmate av stapeln. Dar

valdes nagra nya medlemmar
inistyrelsen. Bland annat till-

tradde Petter Ekelund som ny
styrelseordférande.

- Det kanns valdigt kul att
klivain som ordférandeien
forening som har sadan bredd i
verksamheten, sager Petter
Ekelund.

UNDER ARSMOTET fram-
kom 6nskemal om att fortsatta
att anordna flera riktade aktivi-
teter for manga olika grupper.
- Det har varit ett ar av jatte-
mycket aktiviteter med olika
grupper. Vihar bland annat va-
rit pa familjeaktiviteter pa Tom-

teland i Mora och Eskilstuna
Zoo. Det var tvariktiga succéer.
Sen har vi startat upp en mor-
och farféraldergrupp som har
gjort resor till Salen, sager Pet-
ter Ekelund.

EFTER ARSMOTET stod
Molly Sandén och Erik Seger-
stedt for en uppskattad under-
hallning.

- Det var ett valdigt trevligt
upptradande. Hon var otroligt
personlig med den unga publi-
ken och hon formedlade verkli-
gen att det dr okej att vara an-
norlunda. Det kandes valdigt
ndra, berattar Petter Ekelund.

sODRA. Barncancerfonden
Sodra ar mycket glad dver att
ha kommitigang med
stadsgrupper i hela regionen.
Grupperna har bildats runt
hemsjukhuseniHelsingborg,
Lund/Malmé, Kristianstad,
Vaxjo och Karlskrona for att
medlemmarna ska kunna
traffas och deltai aktiviteter
och stotta varandra.

Mourning

in Motion

NORRA. Den28-31juli
anordnas konferensen
Mourning in Motion, som riktar
sig till féraldrar och syskon som
mist ettbarnicancer, i
Frankfurt am Maini Tyskland.
Barncancerfonden Norra kom-
mer att ge stod till ett begran-
sat antal medlemmar som
mist, sa att de har majlighet att
delta pa konferensen.

samlades alla Team Rynkebys
cyklister fran vastra Sverige vid
Hoppets hus i Goteborg for att
inleda sin resa mot Paris. Under
ett helt ar har de forberett sig
och kdmpat for att samlain
pengar till Barncancerfonden.
Barncancerfonden Vastra bjod
in drabbade barn och familjer
for att fika tillsammans med
cyklisterna och énska dem
lycka till pa den 120 mil langa
farden.



Heldag pa Grona Lund

STOCKHOLM GOTLAND. MedlemmarnaiBarncancerfonden
Stockholm Gotland bjods pa en heldag pa Grona Lund den 16
april. 40 barn med familjer méttes for ett besok pa nojesfaltet
dar de fick aka sa manga karuseller de ville och vagade. Barnen
akte allt fran flygande elefanter till snurrande blackfiskar.

Resatill Liseberg

6sTRA. Barncancerfondens Ostras grupp fér ungdomar
och unga vuxna anordnar en resa till Géteborg med
Overnattning och en dag pa Liseberg 27-28 augusti.
Syskon till drabbade &r ocksa valkomna, men foraldrar-
na far stanna hemma. Lds mer pa webben.

VASTRA.For tredje aretirad

bjuds det pa"’Rock mot cancer”,

en stor musikfest i Hjo Stads-
park. Har kommer 22 band
upptrada till forman for Barn-
cancerfonden Vastra. Bland
annat kommer The Cadillac
Band fran USA och Terry Way-
ne fran Storbritannien att spela.
2015 samlades det in 6ver

218 000 kronor ochi ar siktar
arrangodrerna annu hogre.

T
Spring for livet
STOCKHOLM GOTLAND. Den 28
maj anordnades valgorenhets-
loppet "Spring for livet” for an-
dra aretirad till forman for
Barncancerfonden Stockholm
Gotland. Deltagarna sprang 6
km runt Lillsjon i Kungsdngen.
Detblev en rejal summatill
foreningens stodverksamhet
for familjer som har barn med
cancer.

Familjedag pa
Skanes djurpark

sODRA. Barncancerfonden
Sodra arrangerade flera famil-
jeaktiviteter under varen. Den
8 maj hangde cirka 120 med-
lemmar med till familjedagen
pa Skanes Djurpark. Har fick
barnen kanna sig som riktiga
upptackare genom att utforska
djur och naturiden stora par-
ken.

jare var pa plats och blaste ballonger, ser-

“Fikastundern

har varit skillnaden for oss”

Deregionalaforeningarnaanordnarregel-
bundetfikastunder fér drabbade pa landets
barncancercentrum. Stina Abrahamsson fran
gruppen "Fika322"iGoteborg vet vad en
kopp kaffe med andra féraldrar kan betyda.

En kopp kaffe, nagot att ata och en pratstund.
Mgojlighet att prata med ndgon som varit med om
samma sak ar viktigt och vardefullt for nar ett
barn blivit sjukti cancer stalls tillvaron pa anda.

Barncancerfonden Vastras grupp "Fika322"”
bestar av ett trettiotal foraldrar och narstaende
som varit drabbade av barncancer. Varje onsdag
ordnar de fikatraffar pa barnonkologen.

- Det ar en lang rad av mammor och pappor
som racker ut handernaftill varandra och traffasi

valdigt personliga och 6ppna samtal. Man ar inte
speciellt ledsen efterat for traffarna ger sa pass
mycket, berattar Stina Abrahamsson, som aren
av de ansvariga for tillfallena.

Hon har sjalv gattigenom en tuff resa nar hen-
nes dotter drabbades av leukemi for en tid sedan
och da var fikastunderna viktiga. Har kunde hon
prata med andra om de svara termerna som
hennes andra kompisar inte hade koll pa da.

- Foér mig, och min man, har fikastunderna varit

skillnaden. Forst tankte jag "aldrigilivet attjag
gar ut och &r med dér”, men sa gjorde jag anda
det till slut. Dar motte jag andra foraldrar som var
en bit fére oss pa samma resa och kunde berétta
helt andra saker an vad lakarna kunde, sager Sti-
na Abrahamsson.

Smyginvigning av nya BOND

6sTRA. Barnavdelningen pa universitets-
sjukhuset i Linkdping, BOND, 6ppnade
nyligen efter en tids renovering och i
mars var det smyginvigning med band-
klippning, bubbel och chips. Medlemmar i
Barncancerfonden Ostra och syskonstod-

verade cider och tarta samt dukade upp
en tacobuffé. Tio nya frascha patientrum
finns nu tillgangliga. Pa barnavdelningen
finns aven flera mysiga platser dér man
kan sitta for sig sjalv eller umgas med
andra.

Las meromforening-
| | arnasverksamhetpa
A % barncancerfonden.
se/foreningar.

0sTRA. Den 11september bju-
der Kolmardens djurparkin
medlemmar i Barncancerfon-
dens alla féreningar till en hel-
dag. Anmal dig pa Barncancer-
fondens Ostras webbplats.

MELLANSVERIGE. 27 augusti
bjuder Barncancerfonden Mel-
lansverige in till lekar, mat och
festligheter pa garden Ekols-
nas i Uppsala. Pa webben finns
mer information om anmalan.

VASTRA.FOlj med Borasgruppen,
Halmstadgruppen eller Gote-
borgsgruppen till Astrid Lind-
grens varld i sommar. Mer infor-
mation pa féreningens webb.

sObrA.Under hosten erbjod
Barncancerfonden Sédra med-
lemmar mojligheten att vara
medikampanjen "Drommar for
hjaltar”. Pa webben finns nu en
tackfilm med barnen som var
med.

NORRA.LOrdagen 23 april live-
sandes forelasningar fran
Barncancerfondens stormote,
bland annat med Barncancer-
fonden Norras medlem Fredrik
Westerlund.

STOCKHOLM GOTLAND. Nu
finns det en ny dagvardsenhet
for barn med cancer. Den ska
underlatta for barncancerpa-
tienter som snabbt behover
kommain for vard pa dagtid
utan att behova passera
barnakuten.
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BARNCANCERFONDEN

Sa kan du fa stod — eller stodja

SAKAN DU FA STOD

Varje ar drabbas omkring 300 barn och ungdomar av cancer. Barncancer-
fonden arbetar pa olika satt for att underlatta livet for de har barnen och
deras familjer. Har ar nagra exempel, du kan lasa om fler majligheter till
stod pa barncancerfonden.se/fakta-och-rad.

GAMED I EN REGIONAL FORENING
Barncancerfondens medlemmar dr uppdelade i sex regionala foreningar.
De arbetar regionalt med att stotta drabbade familjer, har en egen

styrelse, egen ekonomi och eget 90-konto.

HAMTA KRAFT MED

KURSER OCH REKREATION

Lar dig mer och mot andra i samma situation pa
/°-\grenska, koppla av vid havet pa Almers hus eller
ak pa ungdomsstorldger.

Aktuellt pa i\grenska! Vecka 38 vdlkomnas familjer med barn som har be-
handlats for leukemi. Ansokningstiden har gatt ut, men hall utkik pa webben
for det kan finnas restplatser. Vecka 43 bjuds familjer med barn som har haft
hjarntumar in till vistelse. Ansokningstiden gar ut den 18 augusti.

FAKTA OCHRAD PABARNCANCEFONDEN.SE

Pa webben kan du lasa mer om barncancersjukdomar, praktiska rad om till
exempel forsakringar och skola, tankar om sorg och om hur livet férandras
nar ett barn far cancer. Har &r ett par exempel:

NYHET!Barncancer-app for drabbade. En mobilapp med information
och service fér barncancerdrabbade familjer. Som forsta steg riktar sig
appen till drabbade vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, men malet ar att
gora anpassade versioner for évriga barncancercentrum.

Maxa livet-konferensihost. Unga vuxna 6ver 18 ar som sjalv har haft
cancer som barn och/eller syskon bjuds in till en helg fylld av roliga och
viktiga moten, aktiviteter och férelasningar den 4-6 november.

Film om drabbade flickors fertilitet. Pa barncancerfonden.se kan du se
Vavnadsradets nya film om de alternativ som flickor kan komma att stéllas
infor da de skainleda en cancerbehandling for att 6ka chansen att fa barni
framtiden. Ddr finns sedan tidigare en motsvarande film om pojkars fertilitet.

BOCKER OCH INFORMATION | WEBBUTIKEN
I Barncancerfondens webbutik hittar du bocker pa temat barncancer och
gratis informationsmaterial. Har &r nagra exempel:
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SA KAN DU BIDRA

Med ditt stod kan Barncancerfonden fortsatta att hjdlpa drabbade och
ge bidrag till barncancerforskningen med siktet pa att utrota barncancer.

Las mer pa barncancerfonden.se/stod-oss.

BLIBARNSUPPORTER

Da bidrar du med en valfri summa varje manad, men minst 50 kronor.
For dem som vill ingar en prenumeration pa Barn&Cancer. Den skickas

aven till medlemmar i de regionala féreningarna.

GE ENSTAKA GAVA

SMS:a HOPP till 72 900 s3 bidrar du med 50 kr
(SMS:ar du MANAD skznker du 50 kr/manad) eller
sattin ett valfritt belopp pa Plusgiro: 90 20 90-0
alternativt Bankgiro: 902-0900. Du kan ocksa
skénka ett gavogramii stallet for en present eller
hedra minnet av nagon med en Minnesgava.

GE AKTIEGAVA

Privatpersoner kan skattefritt skanka aktieutdelningen
till skattebefriade ideella organisationer. Gavan 6kar
da i varde med 43 procent for Barncancerfonden.

TESTAMENTERA

Livet &r underbart. Testamentera till Barncancer-
fonden och ge fler cancersjuka barn chansen att
uppleva det. Aven en procent av det du lamnar
efter dig gor stor nytta.

PRODUKTER SOM BIDRAR

| webbutiken hittar du smycken, kramdjur, bocker och andra fina gavor till dig sjalv eller andra. Nar du koper nagot
fran butiken bidrar du samtidigt till Barncancerfondens kamp mot barncancer. Har &r ett urval bland bockerna for

sommarens lasning for drabbade barn och unga anhdriga.

Nar Agnes fick leukemi '
av Linda Olander, Helena e S
Andersson och Sophie .a A g‘n es ¥

Fahlgren. | boken far du
folja fyraariga Agnes fran
de forsta symptomen,
genom hela behandling-
en och tiden pa sjukhuset
tills dess att hon blir frisk
igen.

5k o

Orkarhansaorkarjag
av Helene Kindstedt.
Med mycket humor och
kraft skildrar forfattaren
resaninibarncancervarl-
den efter atthennes el-
vaarige son Ivar fick sin
cancerdiagnos.

Nastan precls
som vanligt

Nar Annas systerblev
sjuk av Anki W Karlsson.
Nar Annas storasyster
Elsa far cancer férandras
allt. Inte bara for Elsa,
utan dven fér Anna och
tvillingbrorsan Kalle.
Mamma och pappa ar
jamt pa sjukhuset medan
mormor och morfar dr
hemma med dem.

Nastan precis som
vanligt av Katarina Bro-
lin. En berattelse om
13-ariga Lina som ham-
nariklam nar hennes
lillebror insjuknarileu-
kemi.

Ny upplaga! Verksamhets-  Vdgledningfor  Stod till nar-

Cancerhos beridttelse testamenten. staende.En R

barnochton- 2015. Enskriftomhur  skriftom vad du SA |<A N D U E N GAG E RA D ‘ G

aringar Forranumretav  duupprattarett  kan gora for att

Snart kommer Barn&Cancer testamente. hjalpa en familj DELTA STARTA EGEN BLIFORETAGSPARTNER.

enny upplaga innehdller sven  Det driregel som drabbats IEVENT. INSAMLING. Ar ditt féretag intresserat av ett langre

av skriften om en beskrivning enkelt, mendet  avbarncancer Var medinagotav Pa barncancerfonden.sekandu  samarbete eller av att géra ndgon

barncancersjuk-  av aretsinsam-  finns vissa och andra saker Barncancerfondens  starta en egeninsamling for en egen aktivitet till forman for

domar och ling och alla formella krav som kan vara event - till exempel handelse eller en person.Dukan  Barncancerfonden?

behandlingar. insatser for attupp- bra att tanka pa Spin of Hope, Swim of ocksa enkelt bidra till andras in- Kontakta Barncancer-

Bestallpanatet.  forskningenoch  fylla. ikontakt med Hope eller Ride of Hope - ochbidra  samlingar om du hellre vill det. fonden pa telefonnummer
drabbade. familjen. samtidigt med en slant. 08-584209 00.
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INSAMLINGS
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Nike och alla andra barn som kampar mot cancer. ar ;
riktiga hjaltar. G&r som Sarah Sjéstrom, bli Barnsupporter _
och stod forskningen med 100 kr i manaden. mmm

Bli Barnsupporter pa barncancerfonden.se F mDEN



Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584 209 00
info@barncancerfonden.se

UNG HJALTE

Alder: 12 &r.
Bor:|Spanga. ,!;
Familj: Mamma
Maria, pappa
Stephanochsa
helatjockaslakten.
Gillar: Hockey,
innebandy och fiol.
Diagnos:Klarcells-
sarkomijuni2015.
Fick tolfte behand-
lingen med cyto-

statikaimaj2016. F .

e
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FOTO: MAGNUS GLANS ' ’ l

“Det ar
varre an

att vara
aks uk”

Just nu ligger jag
inne pa sjukhuset.
Det dr min sista

behandling, av tolv. Jag mar illa
direkt jag kliver in pa sjukhuset,
och det kommer och gar sa
lange jag dr kvar har. Det kinns
ungefir som att vara aksjuk, fast
virre. Jag far medicin mot illa-
maendet, men problemet ar att
jag blir valdigt désig av medici-
nen mot illamaendet, vilket inte
heller &r sa kul. Jag forsoker
dricka mycket citronvatten eller
bara fokusera pa annat, for att
illamaendet ska ga ver. 2
Min diagnos heter klarcells-
sarkom och jag fick den nér jag
var 11 ar. Jag hade ont i magen,
injurtrakten dar tumoren satt,
och hade ocksé hog feber som
inte gav med sig. Efter en massa
prover och ett ultraljud av ma-
gen upptécktes tumoren. Jag
opererades, strdlades och nu be-
handlas jag med cytostatika for
férhoppningsvis sista gangen.
Innan jag blev sjuk spelade
jag hockey i Spanga, men efter-
som jag inte orkade tréna or-
dentligt sé tog jag ett uppehall.
Nu siktar jag pa att vara tillbaka
nidr barmarkstraningen drar
igdng i host. Annars spelar jag
fiol och pé sjukhuset har jag sett
péa mycket film. Skolan har jag
kunnat ga till i stort sett varje
dag den senaste tiden, jag gillar
matte och NO bést. Men jag
tycker faktiskt att alla amnen ar

ganska roliga.”
BERATTAT FOR RIKARD HELLQVIST




