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Protokollens roll i barncancervarden

- om att Overleva sitt barn
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Rehabilitering p& | INNEHALL Nr1.15

arets agenda

A VAR DET NYTT &r igen och vi skri-
ver 2015. [ ar r det Getens ar.
Enligt den kinesiska kalendern
ska dret priglas av positivitet och
lycka, dven nir det giller hilsan. Efter
jag sjilv drabbats av brostcancer hosten
2013 fick jag méjligheten och férma-
nen att ka pa rehabilitering i borjan av
aret. Jag tillbringade nirmare tva veckor
pa Mosseberg i Falkoping, en fantastisk
verksamhet med terhimtning f6r bade
kropp och knopp. En rehabilitering som
alla som drabbats av cancer borde ha ratt
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Protokollens ABC 1

Vad é&r ett behandlingsprotokoll
och hur vaxer egentligen en ny och
battre behandling fram?

till, inte minst vira ungdomar som efter Sa fordelas pengar
sin tuffa resa kan behova vigledning for till forskningen 18

att komma vidare.

Hir fyller sjilvklart vara verksamhe-
ter inom Rad och stdd en stor roll med
bland annat aktiviteterna pa Agrenska
samt det senaste tillskottet Maxa livet-
konferensen. Men detta ar langt ifrin
tillrickligt. Efter en cancerbehandling ir
kroppen slutkérd och knoppen lider
brist pa mentalt underhudsfett. Fragan
om rehabilitering f6r barn och unga
som drabbats av cancer maste upp pa
agendan och bli en del av behandlingen.
Dirfor lagger Barncancerfonden extra
resurser i &r pd bland annat samarbete
med RCC for att se 6ver rehabiliterings-
behovet hos barn och unga vuxna.

Nir det hidr numret av tidningen lan-
dar i brevladorna har jag precis pabérjat
mitt tionde ar pd Barncancerfonden. Jag
har under aren triffat manga fantastiska
minniskor. Minniskor som har gatt
igenom svara kriser men som dnda tar
sig vidare i livet.

Det dr ingen néjestripp att ha can-
cer, siger Ida som dr var unga hjilte i
_ detta nummer, och det r vi

A

Sa gick det till nar Barncancerfon-
den anslog 190 miljoner kronor till
barncancerforskningen i fjol.

Vardplatskrisen 26

Battre i Stockholm, sdmre i Gote-
borg. Laget for vardplatser och per-
sonal pa barncanceravdelningarna
varierar och en framtida kris hotar.

30

Livet utan Ida
Lillebror Albins férsta tid i livet - ett
ar efter systern Idas déd - var en
rora av gladje och sorg fér Tommy
och Anna Sahlgren.
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Eddie - en av forskningens hjaltar

Det &r inte enkelt att ta stéllning till deltagande i forskningsstudier strax
efter ett chockbesked om cancer, men sa behdver det ga till. Familjen
Ljungqvist Nevala &r en av alla familjer som trots detta har sagt okej.
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manga som kan skriva under
pa. Men dven om jag helst
hade sluppit cancern si har
den gett mig bade erfaren-
heter och nya vinner som jag
inte skulle vilja vara utan.
Med mitt nya motto

Varfor sa trott?

Experterna svarar pa fragor om
barncancersjukdomar, varden och
Barncancerfonden.

— En dag ska jag do,

alla andra dagar ska
jag leva — ser jag
nu fram emot och
onskar er alla ett ar
fullt av styrka.

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
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Barnen som dansar for hoppet

Tillsammans med mamma Anna Rosell Carlberg
och koreograf Emma Lomstad dansar sjuariga
Saga Rosell in pengar till Barncancerfonden. Tre
ar efter sin leukemibehandling.

I gymnastiksalen pA Hammar6 Arena i Karlstad
star fyra bld pinnstolar, ockuperade av tre flickor i
svart och en i vitt. I bakgrunden en hel hop svart-
klidda, uppstillda. Den vitklidda flickan, Saga
Rosell, som behandlades for leukemi 2009-2011,
borjar rora sig mjukt men explosivt och vemodigt.
Hon ir sju ar gammal.

Det dr en dansuppvisning av tva grupper fran
Dansstudion i Karlstad med stéd av Karlstads
Dansforening. Den arrangeras till forman for
Barncancerfonden och Emma Lomstad stér for
koreografin:

— Jag inspirerades av Barncancerfondens reklam
med de fyra stolarna. Dansen ska gestalta en flicka
som undergar behandling och sedan 6vervinner
kampen mot slutet, siger hon.

DE SVARTKLADDA DANSARNA gestaltar en skolklass
som finns dér for flickan.

— Jag vill visa att alla kan géra nagot som bidrar
till att fler barn 6verlever sin sjukdom och far upp-
leva livet, sager Emma Lomstad.

Under kvillen samlades nistan 13 ooo kronor
in till barncancerforskningen. Bossorna rickte
knappt till. Initiativtagare till insamlingen ir Sagas
mamma Anna Rosell Carlberg.

— Jag ir, tillsammans med nagra andra foraldrar
till drabbade barn, lokalt engagerad i Barncancer-
fonden Vistra. Eftersom Saga och ytterligare en av
mina dottrar 4r med i dansgrupperna, frigade jag
dansstudion om det fanns intresse for ett samar-
bete, siger hon.

Saga har bara dansat ett ar och 4r en av de yngsta
igdnget.

— Anda har hon modet att dansa solo och dess-
utom s bra. Man blir ju vildigt ber6rd, siger
Anna Rosell Carlberg.

DANSEN HAR HAFT STOR betydelse for déttrarna.

— Jag tror att den har varit som ett ordldst sprak
att anvinda for att bearbeta, men dven formedla,
deras kinslor. Dessutom har alla barnen i dans-
grupperna varit otroligt engagerade och duktiga.

Anna Rosell Carlberg berittar om planer pa att
samla in pengar till Barncancerfonden i samband
med flera forestillningar av Dansstudion Karlstad.

— Jag hoppas att det hir ska leda till Dance of
Hope, ungefir som Walk of Hope. M

MARTEN FARLIN

EMMA
LOMSTAD

SAGA OCH ANNA
ROSELL CARLBERG

Alder: 7 ar och 47 ar.
Bor: Karlstad.

Alder: 24 3r.

Bor: Karlstad.

Gor: Forskollarare och
danslérare.

Familj: Sambon Chris-
tian samt mamma,
pappa och lillebror i
Jénkoping.

terska och engage-

Varmland.

17 ar och Malin 20 ar.

e

Gor: Anna ar sjuksko-
rad i Barncancerfonden

Familj: Pappa Jon, sys-
konen Alva 11 ar, Calle

SA KAN DU BIDRA

Anmal dig som manadsgivare till
Barncancerfonden och var med och
stéd kampen mot barncancer. Sms:a
BARNSUPPORTER till 72 900 och
bidra med 50 kronor i manaden.







FDDIES JA
RADDAR LIV

Eddie blev sjuk nar sommaren var som hetast. Och samtidigt som
diagnosen cancer var ny fick mamma och pappa fragan: Vill ni vara
med i en studie kring behandlingsprotokoll?

- Vitackade ja for att hjalpa Eddie och andra barn som drabbas av
AML, sdger mamma Johanna Ljunggvist.

ET VAR SEMESTERNS forsta dag
och familjen sig fram emot att
packa bilen och dra ivig med
husvagnen. I stillet kom beske-
det att yngsta sonen, tvadrige
Eddie, hade drabbats av AML,
akut myeloisk leukemi. Kort efter diag-
nosbeskedet stillde likaren nista fraga.

— De undrade om vi ville vara med i
en studie kring behandlingen. Jag tror
att vi fick frigan samma dag eller dagen
efter beskedet om Eddies sjukdom,
siger Johanna Ljungqvist.

I studien ska forskarna undersoka en
cytostatika, som anvinds i Japan. Dir
ger man AML-barnen en férsta kur med
cytostatika som ar lingre 4n i de flesta
andra behandlingsprotokoll.

Om barnet eller familjen tackar ja till
att vara med i studien, lottas barnen i
olika grupper. I den ena fir barnet stan-
dardbehandling. I den andra gruppen
byter man ut en av medicinerna till en
annan.

— Vi fick information om studien och
de sa att vi fick vilja om vi ville skriva
pa eller inte. Vi forstod inte allt men jag
tycker att informationen var bra. Det var
mycket att tinka pa och ta in de forsta
dagarna samtidigt som vi var i chock.

Foraldrarna laste pa och stillde fragor
till en annan familj som hade stillts inf6r
samma fragestillning nagra manader
tidigare.

— Den mamman férklarade hur de
tinkte och menade att vi inte hade nagot
att forlora pa att vara med. Vi forstod att
bada behandlingarna 4r bra, men
likarna vill ju ta reda p4 om den ena
eller andra kanske ir lite bittre.

Familjen var i chock. Men dnda.
Beslutet maiste tas.

— Vi funderade ganska mycket fram
och tillbaka innan vi bestimde oss.

DET VAR MYCKET VI SKULLE TANKA
PA OCH TA IN DE FORSTA DAGARNA
SAMTIDIGT SOM VI VAR | CHOCK.

Johanna och sambon Hannu skrev pa
sina medgivanden sex dagar efter diag-
nosbeskedet. Det som avgjorde var tan-
ken pa att hjilpa andra barn.

— Nér vi hade bestimt oss var det inte
négon tvekan. Eddie far sin behandling
tack vare att andra familjer och barn har
sagt ja till att vara med i studier. Vi vill
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DET AR ALLTID MED LITE ORO VI GGR UNDERSOKNINGAR. VARST AR RYGGMARGSPROVERNA.
MEN JAG FORSOKER TANKA POSITIVT. ATT DET SKA BLI BRA.

goéra samma sak for barn som drabbas
av AML i framtiden.

For en familj kan medgivandet inne-
bira att alla far lamna prover och géra
undersékningar. Genetik ar viktigt i
barncancersammanhang och alla upp-
gifter registreras.

— For mig och Hannu gick det bra
men f6r brorsorna Scott och Colin var
det lite jobbigt att bli stuckna och limna
blodprover.

Scott nickar:

— De tog blod hir, siger han och pekar
pa sin arm.

Nir familjen sa ja till studien inne-
bar det ocksa att Eddie lottades mellan
de tvd grupperna. Han hamnade i den
grupp som kallas experimentarmen. I
den byter likarna ut en av medicinerna
till en annan.

— Lottningen tinkte vi inte s& mycket
pa. Det dr pa det hir viset det gar till.
Om han lottats i den andra gruppen
hade han fatt en standardbehandling
som ocksa dr bra. Likarna ger inte bar-
nen négot som inte fungerar, menar
Johanna.

| DAG SKA EDDIE LAMNA blodprover
men ocksé gora ett ultraljud pa sitt hjirta
pé hemsjukhuset i Vixjo. Rutinunder-
s6kningar, konstaterar Johanna. Eddie
ar van och han siger nistan pa en gang

EDDIE LJUNGQVIST

Alder: 2 &r.

Familj: Mamma
Johanna Ljunggqvist,
pappa Hannu Nevala,
bréderna Scott, 6 ar,
och Colin, 8 ar.

Bor: | hus i Alvesta.
Diagnos: AML, akut
myeloisk leukemi, hog-
risk (M7) i slutet av
juli 2014. Behandlas i
ett nytt protokoll, AML
2012. Eddie har fatt sin
sista behandling.
Tycker om: Allt med
hjul: gravmaskiner, bus-
sar, hjullastare, lastbilar
och helt vanliga bilar.

att han ser fram emot att fi en ny pirla
att fista pa sitt Supersnére nir proverna
ar tagna.

— Det ir alltid med lite oro vi gor
unders6kningar. Virst dr ryggmargs-
proverna. Men jag férsoker tinka posi-
tivt. Att det ska bli bra, siger Johanna.

Eddie far hjilp upp pé den beigea
britsen som &r tickt med landstingets
tunna pappersark. Johanna sitter bakom
och lugnar. Barnsjukskéterskan Nina
Henrich ska ta blodproverna men férst
tar hon fram leksaker som fiangar
Eddies uppmirksambet.

— Kan jag fa lana ditt finger Eddie?
fragar hon och ligger en virmekudde pa
hans framstrickta hand. Ar du beredd?

Eddie tittar inte upp, han stracker
bara fram sitt finger och fortsitter att
leka med sin bil. Han skjutsar den upp
och ned, upp och ned.

— Vilken kille du ir, konstaterar Nina
nir hon fyller ett tredje rér med blod.

Eddie viljer plaster med ett monster
och glider ned frin britsen. Han forsvin-
ner bort i korridoren med ett bestimt
mal. Lekterapin. Han hittar en kund-
vagn i barnstorlek och tultar ivig. Det
stuckna fingret haller han lite hégre dn
de andra fingrarna.

— Nir det blev klart att Eddie ska fa
testa den nya medicinen tinkte vi att det
blir bra. Vi visste inte nagot annat.

Vad ar AML?

Leukemi &r en cancersjukdom som uppstar i ben-
margen. Den karaktariseras av okontrollerad till-
vaxt av omogna forstadier till vita blodkroppar i
benmargen. Leukemicellerna tranger ut den friska
blodbildningen och in i blodet och &vriga organ i
kroppen. En av leukemisjukdomarna ar akut mye-
loisk leukemi, AML. AML utgar fran granulocy-
terna (vita blodkroppar som har hand om vart fér-

svar mot infektioner) i blodet och &r betydligt
mindre vanligt, cirka 10 procent av leukemifallen
ar AML. AML behandlas intensivt under ungefar
ett ar. Behandlingen delas in i standard- och hog-
risk. En del cytostatika kan paverka funktionen i
vissa organ, till exempel njurarna och hjartfunktio-
nen. Drygt 70 procent av de barn som drabbas av
AML 6verlever.
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FORHOPPNINGSVIS KAN EDDIES MEDVERKAN I STUDIEN LEDA TILL NAGOT
BRA. ATT FLER BARN BLIR FRISKA OCH FARRE FAR ATERFALL.

Eddie behover inte gora nagra fler
undersékningar eller provtagningar for
att han ingar i studien. Diremot tas
extra r6r med blod nir han lamnar sina
ordinarie prover.

— De som jobbar med studien haller
koll pa allt som ska goras och vad som
ingar. Det 4r tryggt och bra. Vi vet att
han far en bra vérd, fortsitter Johanna.

Enligt Johanna forstar Eddie att nagot
ar fel eftersom han ofta ar pa sjukhuset.
Men att det 4r en allvarlig sjukdom som
han dr drabbad av eller att han dr en
unik del i en studie forstar han inte.

— Han har bara grétit och proteste-
rat ett par ganger. Eddie dr nistan alltid
glad, en pajas och ett charmtroll. Behand-
lingen har flutit pa bra, efter den forsta
var alla cancerceller borta. Vi hoppas att
det fortsitter sa.

Att medicinen gor att haret férsvinner
har i alla fall Eddie upptickt.

— Han brukar peka pd en flintskallig
programledare pa tv och siga "samma
har som Eddie”.

Eddie jagar in Lena Kjellsson, lektera-
peut pa sjukhuset, i ett h6rn dir barnen
kan leka sjukhus. Han skrattar och
kallar henne ”sitgis”.

— For ett par dagar sedan var det kalas
hir och Eddie hade choklad i hela ansik-
tet. Jag sa att han var en liten skitgris.

Nu sdger han ordet hela tiden, siger
Johanna med ett brett leende.

Johanna plockar upp Eddie i vagnen.
De rullar ivig mot hissarna och trycker
pa knappen till vining fem dir ultralju-
det pa hjirtat ska goras.

Eddie somnar och sover sig igenom
hela undersokningen. Nir han vaknar
ar allt fardigt och han blir lite ledsen
6ver att han har missat den.

— Han har haft ndgra mindre forind-
ringar men det 4r "normalt”. Det ir en
stark behandling den lilla kroppen far.
Men...huvudsaken ir att cancern for-
svinner, siger Johanna.

PROVERNA SER OKEJ UT och familjen far
dka de dryga tre milen hem till Alvesta.

Om ett par dagar ir det dags for sam-
ma prover igen. Men innan dess ska Ed-
die ha tva parlor att trd pa sitt supersné-
re, som redan r nistan tvd meter langt.
En pirla for provet i dag och en annan
f6r det som togs tidigare i veckan men
som glémdes bort.

— Férhoppningsvis kan Eddies med-
verkan i studien leda till nagot bra. Att
fler barn blir friska och firre far aterfall.
Kanske kan likarna hitta nya likemedel
eller till och med fa cancer att férsvinna
helt? siger Johanna. W

8 L3s information och stall manga fragor.

Familjen Ljungqvist Nevalas tips till andra som far fragan

e Stall gérna fragor till andra familjer som har gatt igenom samma sak.
® Fundera kring fordelarna med att vara med och kom ihdg att du kan hjélpa andra barn.

8 Men om du inte vill vara med - ska det vara okej att siga nej.
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Tips till familjer som far
fragan om att delta

= Kom ihag att ni ofta &r i chock nar
ni ska ta ett beslut om att delta i en
studie eller inte. Om det &r svart
att ta in informationen om studien,
stall fragor.

Osé&ker pa deltagande? Stall fler
fragor och las den information som
ni far. Om den &r for svar, be om
mer.

Be om samtal med dem som

leder studien for att skingra frage-
tecknen kring vad ni ger ert sam-
tycke till.

Kom ihag att barnet alltid far den
basta behandlingen dven om du
sager nej eller om ni valjer att av-
sluta studien tidigare an tankt.

Kélla: Anna Schréder Hakansson, forsk-
ningssjukskéterska, Barncancercentrum,
Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus i Géteborg.

Anledningar att delta
i forskningsprojekt

* Vilja hjélpa - sitt eget sjuka barn
eller andra sjuka barn i framtiden.

* Kénsla av handling - nar foraldrar
far en fraga om att vara med i en
studie kdnner de ocksa att de kan
paverka i en svar stund.

* Tilltro - familjer deltar for att de
vill hjalpa forskaren och fora forsk-
ningen framat.

Kalla: “Familjer med barncancer: deras
upplevelser av att bli tillfragade om att
vara med i en forskningsstudie” av Anna
Schréder Hakansson (litteraturstudie

i omvardnadsvetenskap, Orebro univer-
sitet, 2011).

STOD KAMPEN

Ge en gava till Barn- T
cancerfonden pa plusgiro .
90 20 90-0 eller A
bankgiro 902-0900.
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FLYGANDE PERUK BELONAS | EUROBEST

Barncancerfondens reklamfilm "A hair-raising mes-
sage” har belonats med silver respektive brons i
kategorierna utomhusreklam och media pa Eurobest,
en tavling som korar Europas basta kommunikation.

FOLJ BARNCANCERFONDEN | SOCIALA MEDIER

F6lj senaste nytt om Barncancerfonden pa webben,
Facebook, Twitter, Mynewsdesk - och pa Instagram
med start pa Internationella barncancerdagen

den 15 februari.

Hockey of Hope

o o ege
siktar pa en miljon
Barncancerfonden arrangerar Hockey
of Hope tillsammans med Hockeyall-
svenskan dven i ar. Under tva spelom-
gangar i var gar en del av biljettintak-
terna till Barncancerfondens arbete och
samtliga fjorton klubbar &r med i ini-
tiativet. Det blir ocksa en hockeyauk-
tion pa Tradera dér pengarna gar till in-
samlingen.

Juliaresan i mal med 1 miljon

Barndomskompisarna Beatrice Bjorch,
Stina Lif, Amanda Lofgren och Adé-

le Rundgren startade insamlingen Julia-
resan for att bearbeta sorgen efter Julia
Bjorch och bidra till att stoppa barncan-
cer. Nu har de natt insamlingsmalet pa
1 miljon kronor.

— Det ir helt ofattbart. —

Nir vi satte malet trodde L. c;
vi att insamlingen skul- &

le paga for alltid, men det e |
tog bara drygt tva 4r. Det b

ar fantastiskt med alla '
minniskor som har bidragit och spridit
allt vi gjort, siger Beatrice Bjorch, som ir
”dubbelkusin” med Julia, som gick bort 17
ar gammal den 29 februari 2012.

Det forsta aret cyklade vinnerna frin
Ostersund till Oland for att hedra Julia.
Insamlingsresultatet det dret blev
650 0oo kronor. Under 2013 gick Juliare-
san till Sicilien, en 6 som Julia alltid velat
besoka, samtidigt som bidragen fortsatte
att strémma in till Barncancerfonden.
Den 6 december passerades 1 miljon kro-
nor.

— Juliaresan har blivit ett sitt att kanali-
sera sorgen och fi ut nigot gott av nagot
som gor sa ont. Det har varit si skont att
veta att det jobb vi lagt ner kommer att
gora skillnad for barn som drabbas av
cancer. Det har varit en trost och en verk-

Ladda infor varens
Spin of Hope

Nu dr det hég tid att anmaila sig till
Barncancerfondens Spin of Hope,
som gar av stapeln den 28 mars.

i’. Evenemanget genomférs pa
traningsanlaggningar éver hela
landet och gar ut pa att halla
tréningscyklarna igang i tolv
timmar fran klockan 7 till 19.
Boka en lagcykel for vénner-
na eller knip en drop in-plats
pa anlaggningar som erbju-
der det. fjol samlade
20 000 cyklister och 127 olika
gymanlaggningar tillsammans
in 3,7 miljoner kronor till Barn-
cancerfonden. Malet i ar &r
.. att med gemensam kraft
r na éver 4 miljoner kronor.
p Las mer och anmaél dig pa

"l"-\..__ spinofhope.se.

i
[

Insamling lighetsflykt.
| tomteklader Hur kéinns det nu? -

) ] — P4 ett sitt dr det ganska skont. Vi har
Jonny Ljungberg i _ “'-'*f" inte samma press och vi har dstadkommit
Varberg hade ett A E négot viktigt. Samtidigt gir det nu upp for

fullspackat schema
pa julafton efter

att ha salt sig sjalv
som jultomte pa
auktion. Totalt sam-
lade hanin 53 420 kro-

nor som gick till Barncancerfonden.

oss varfor vi gjorde den hir resan. For oss

ir det redan for sent. Vi kan samla in hur
manga miljoner som helst, men vi kan

inte ridda den vi ville ridda allra mest. i

Journalistprisets finalister dr klara

- Jag var bland annat hos ett par
agare till ett stort svenskt bolag som
skankte 25 000 kronor fér 20 minu-
ter i tomtedrakt pa julafton.

Jonny Ljungberg &r dven med i
projektet Team Rynkeby som varje ar
cyklar till Paris for att samla in peng-
ar till férman for barncancerdrabbade.
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Varje ar utser Barncancerfonden arets
basta reportage i @mnet barncancer i ra-
dio, tv, tidningar och p& webben.

| februari tillkdnnages vinnarna bland
de nio respektive fyra nominerade i
print- och etermediakategorin. Vinnar-
na far 25 000 kronor var.

- Nér jag satt forsta gangen i juryn
for fyra ar sedan var det nastan bara tid-

ningsreportage om barncancer, men nu
rapporteras det mer dven i radio och tv,
sager Susan Pfeifer, professor i pedia-
trisk onkologi och jurymedlem.

Ovriga juryn bestér av journalisten
och Bris generalsekreterare Kattis Ahl-
strém, Carlos Rojas, som driver byran
Miklo, férfattaren Anki Wide Karlsson
och Ylva Andersson, informationsans-

varig pa Barncancerfonden.

- Viijuryn har véldigt olika bakgrund
sa vi fokuserar pa olika saker i reporta-
gen, men varje ar jag har varit med har
vi trots det réstat enhélligt pa samma
vinnare. Det &r faktiskt valdigt underligt,
sager Susan Pfeifer.

Finalister och vinnare presenteras pa
barncancerfonden.se.



NYTT STGD FGR SKOLGANGEN

Pa Barncancerfonden.se/elevers-ratt finns material som underlattar
skolgéngen och tydliggdr ansvarsroller nér ett barn drabbas av cancer.
Dér finns dven skoltips vid sena komplikationer och sarskilda rad for
vardnadshavare, rektorer, mentorer, &mneslarare och skolpersonal.

S& manga Barnsupportrar bidrog
tillsammans med éver 12 miljoner
kronor i fjol till Barncancerfondens
arbete for att fler barn ska 6ver-
leva sin cancer. Arets mal ar ytter-
ligare 177 000 Barnsupportrar.

FRIDA VALENTIN

~

!

En inspirationskalla och ett satt
att halla sig éver vattenytan mitt
i krisen. Fotografen Sara Brodén
startade design- och vidlgoren-
hetsprojektet Alicemdssan nar
hennes dotter drabbades av en
hjarntumér.

— Projektet har betytt otroligt
mycket. Nar vi var mitt i behand-
lingen kinde jag att jag var tvungen
att géra nigot utanfér den nega-
tiva bubblan vi befann oss i. Jag
ville hjilpa andra i samma situa-

Jag borjar landa efter al

tion och ge utlopp f6r mina krea-
tiva idéer, siger Sara.

Hon bérjade designa barnmos-
sor till férmén f6r Barncancerfon-
den. Hon dépte dem till Alicemds-
san och samarbetade forst med en
mindre producent, direfter med
Sambhall.

— Pd varje mossa finns en ro-
sett. Jag vill att alla ska kunna
kinna sig fina och ha rosett, dven
de som ir sjuka och inte har kvar
négot har.

Efter snart tre ar och flera tusen

tll

sdlda mossor har insamlingsma-
let pi 200 ooo kronor natts. Och
viktigast av allt — Alice cytostatika-
behandling &r avslutad sedan ett
och ett halvt ar och hon ir full av
energi igen. Vid arsskiftet stingde
Sara webbutiken.

— Det har varit en fantastisk resa,
men det har tagit tid. Nu nir jag
har bérjat arbeta igen som foto-
graf har jag inte moijlighet att fort-
sdtta, men jag vet ju inte om jag
Gppnar igen eller om jag kommer
att engagera mig pa andra sitt.

Rekordniva for
julforsaljningen

Redan pa julafton kunde Barncancer-
fonden konstatera att julférsiljningen

bidrog med 1 miljon kronor mer én
samma period férra aret.

Julen &r givandets hogtid och manga ide-
ella organisationer marker en 6kning av
antalet gavor under veckorna fére julaf-
ton. Férséljningen i julbutiken pa barn-
cancerfonden.se gav 1 miljon kronor mer
an tidigare.

-1 miljon kronor mer gor skillnad. Det
motsvarar nastan en heltidsforskare eller
tre konsultsjukskoterskor som kan hjélpa
cancerdrabbade barn och deras familjer,
sager verksamhetschefen Per Leander.

Aven partnersamarbetena inom Give
Hope lockade ovanligt manga julklapps-
kopare till givehope.se. Dar motsvarade
forséaljningen under november och
december webbutikens hela omsatt-
ning 2013.

Carl-Johan Zetterstrand tar emot diplom frén
Barncancerfondens Per Leander.

Familjen skadnkte
julklappspengarna

| stallet for att kopa julklappar skénkte
familjen Tingstrom Zetterstrand i Stock-
holm 10 000 kronor till Barncancerfon-
den. Med sig hem fick de ett diplom som
tack och en bild med pappa Carl-Johan
Zetterstrand och Barncancerfondens
Per Leander.

- Min pappa gick nyligen bort i cancer
och en av hans sista 6nskningar var att
anhoriga skulle skanka ett bidrag till Barn-
cancerfonden, sa det var inte sa konstigt
att skanka julklappspengarna, sager Carl-
Johan Tingstrom.

BARN /| CANCER 11
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PROTOKOLL

Sa utveck
and
hrotoko

TEXT: MALIN BYSTROM SJODIN
FOTO: MALIN ARNESSON
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De vanligaste barncancersjukdomarna har behandlingsprotokoll. Det
ar en mall som ldkarna utgar fran nar de ska behandla ett cancersjukt
barn. Svar fran undersokningar, prover, rontgen med mera styr sedan
vilken behandling varje barn ska fa vid ett bestamt tillfalle.

SVERIGE FINNS DET bestimda be-
handlingsprotokoll for de allra flesta
barncancerdiagnoser. De dr som ett
slags scheman med tydliga riktlinjer
f6r hur en behandling ska genom-
foras steg for steg.

For de mest sillsynta cancerdiagno-
serna finns det dock inte tillrackligt med
underlag for ett eget protokoll. D4 anvinds
i stillet ett protokoll f6r en sjukdom som
likarna uppfattar som liknande.

Sa gott som alla protokoll har tagits
fram i internationella forskningssamarbe-
ten. De som beslutar vilket protokoll som
ska gilla just nu dr de cancerdoktorer som
deltar i samarbetet i ndgon av de vardpla-
neringsgrupper som finns i Sverige.

— Grupperna ser over vilket protokoll
som vi ska ansluta oss till. Vi har manga
samarbeten med forskare i andra linder,
framfor allt i Norden och Europa men
dven for vissa diagnoser i hela virlden,
siger Mats Heyman, overldkare och
ansvarig for Svenska barncancerregistret
pa Barncancerforskningsenheten vid
Karolinska institutet.

DET FORSTA SOM hinder nir ett barn
misstinks ha drabbats av cancer ir att
stilla ritt diagnos. Det gor likaren genom
att ta ett antal prover, bland annat pa
cancercellerna och fran den sjuka vivna-
den. Med rontgen kontrolleras om sjuk-
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domen har spridit sig och man tittar pa
genetiska férandringar.

Nir likarna har tillrickligt med infor-
mation om sjukdomen placeras barnet i
en riskgrupp och det bestdms vilket
protokoll som ska anvindas och hur
behandlingen ska inledas.

— Ungefir en vecka efter diagnos vet vi
i de flesta fall vilket protokoll som ska
anvindas, siger Mats Heyman.

Den inledande behandlingen, och hur
barnet svarar pd den, avgor hur den
fortsatta behandlingen ska se ut, vilka
prover och analyser som ska goras samt
vilka steg inom protokollet som ska tas.

I nistan alla fall av barncancer kan
lakarna redan efter nigon eller nigra
manader se hur barnet svarar.

— Ett undantag ir vissa solida tumdrer,
dir man méste vinta med bedomningen
av behandlingssvaret tills man opererat
bort tuméren och undersokt den behand-
lade tumoren i mikroskop. I de fallen
kan det droja lite ldngre tills vi vet hur vi
ska ga vidare och hur de sista pussel-
bitarna ser ut, fortsitter Mats Heyman.

ATT BEHANDLA ETT BARN med cancer ir
en svar balansgang. Likarna vet att en
kraftig behandling ir effektiv men den
kan samtidigt leda till svara biverkningar.
Protokollen innehaller dirfor ocksa
instruktioner om hur biverkningar ska

behandlas. I studier
gors regelbundna
kontroller av obe-
roende kommittéer
for att se hur be-
handlingen faller
ut.

— Vi 6vervakar
alltid nya delar i
protokollen och vi
har stoppregler att
f6lja. Det innebir
att om barnen mar for daligt eller om
forandringen leder till ndgot negativt
tillrickligt ofta avbryter vi och anpassar
behandlingen, siger Mats Heyman.

Mats Heyman.

EN VIKTIG DEL i utvecklingen av nya
behandlingsprotokoll 4r att ga igenom
tidigare resultat och att genomfGra en
omvirldsanalys av andra publice-
rade studier.

— Ménga protokoll som vi
arbetar med dr samtidigt en
eller flera vetenskapliga studier.
Alla vara protokoll dr resultat av att
man tidigare registrerat och analyse-
rat vad som hint under behandlingen.
Vi f6ljer och undersoker hela tiden hur
det gar for barnen och vilken behand-
ling som ir den bista, siger Mats Hey-
man. B




PROTOKOLLETS
INLEDANDE FRAGOR 1

1. Vilken typ av cancer
har barnet?

Sa valjer lakaren
ratt behandling

BEHANDLINGSPROTOKOLLET &r ett slags
flodesschema som anvéands for att 16sa
ett problem.

Den forsta fragan ar vilken typ av
BRI ricining av cancer barnet har. Den andra handlar

sjukdomen? (ibland &r om speciella kannetecken eller omstan-

fragan inte relevant.) digheter - till exempel spridning eller
inte spridning. Den tredje fragan ar hur
barnet svarar pa den initiala behand-
lingen som ges.

Vid varje fraga kan man vilja att

antingen ga at héger eller vinster.
Man féljer patienterna genom ett antal
végval beroende pa sjukdomens karak-
tar och hur mycket av tumérsjukdomen
som finns kvar efter protokollets utvar-
deringsfragor.

Barnet hamnar i nagon av ett antal
olika "lador", i en riskgrupp med en
speciell inledande behandling, som
eventuellt byts efter utvardering langre
fram. Det kan finnas manga saker att ta
hansyn till men ldkarna har ett begran-

3. Prover eller sirdrag hos sat antal "lador" att vilja pa i varje
cancern avgor hur
behandlingen ska pr°t°k°"'
inledas. Det kan handla

—om lokalisation av

tuméren, storlek pa
primirtumor, sirdrag
i utseende eller labb-
prover.

-

Ag

A

|

4, Finns all informa-
tion om barnets

pel hjartfunktion,
njurfunktion och
hérsel?
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PROTOKOLL

~orskarnas jakt
ha fler Overlevare

Att arbeta fram ett nytt behandlingsprotokoll tar tid och kraver
vetenskapliga studier. | Goteborg leder ett team det nya nordiska
behandlingsprotokollet for AML. | det jamfors flera mediciner for att
se vilka som &r bast att anvanda i framtida protokoll.

LLA BARN SOM drabbas av AML,
akut myeloisk leukemi, behand-
las med det protokoll, eller be-
handlingsschema, som bérjade
gilla 2012. Inom ramen for det
pagar samtidigt en studie vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Gote-
borg dir forskarna underséker flera
saker. Dels vill man i den forsta behand-

lingskuren undersoka vilken av tvd medi-

ciner som ir effektivast, dels jaimfora tva
olika cytostatikakombinationer i kur
nummer tvi. Redan nir barnet far sin
diagnos maste foraldrarna alltsa svara pa
om de vill vara med i studien eller inte.
— Det ir sillan som nagon tackar nej
men det finns fragor. En del undrar om
de har néigot att forlora pa att vara med.
Jag svarar att de inte har det. Det vi erbju-
der ar alltid en bra behandling, berittar
forskningssjukskéterskan Carina Hall-
berg, som arbetar titt tillsammans med

overlidkare Jonas Abrahamsson och kolle-

gan Anna Schroder Hakansson.

— [ mitt jobb ingar det att fraga famil-
jerna om de vill medverka i studier, sa
dven i de hir. Naturligtvis dr det svart att
ge ett snabbt svar pa fragan i den hir
situationen. Forildrarna har kanske nyss
gatt fran att tro att deras barn ir forkylt
till att fa veta att barnet har en livsfarlig
sjukdom som heter AML. Men jag fors6-
ker alltid svara pa familjens fragor. Det
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drligaste svaret jag kan ge ir att jag vet
att alla mediciner som anvinds i studien
ir mycket effektiva men att jag inte har
en aning om vilka av studiemedicinerna
som dr bast. Det dr just det vi vill ta reda

pa, sdger Jonas Abrahamsson och fortsit-

ter:

— Och sjalvklart skulle vi aldrig dventy-

ra behandlingen med nagot som inte
fungerar.

Bakgrunden till studierna i Géteborg
dr ett japanskt behandlingsprotokoll. I
Japan anvinder man en forsta kur med
cytostatika som dr lingre dn i de flesta
andra behandlingsprotokoll. Om barnet
eller familjen tackar ja till att vara med i
studien lottas, randomiseras, barnen i
olika grupper. I den ena fir barnet stan-
dardbehandling som innebir den kon-
ventionella japanska kuren. I den andra
gruppen, som kallas experimentarmen,
byter man ut en av medicinerna till en
annan.

— Vi vill underscka om det gar att gora
behandlingen dnnu bittre genom att
byta ut en av medicinerna i den lingre
kuren mot en annan medicin, siger
Jonas Abrahamsson.

OM BARNET INTE vill vara med i studien
ges standardbehandlingen som ingar i
2012-protokollet. Att barnen lottas ar ett
maste i vetenskapliga studier.

— Det 4r for att vi ska vara sidkra pa att
grupperna blir jamforbara och for att vi
ska kunna dra statistiskt och vetenskap-
ligt sunda slutsatser av studien, férklarar
Jonas Abrahamsson.

Alla barn som ingér i studien f6ljs upp
med provtagningar, undersokningar och
behandlingsresultat. All information
matas in i register.

— Det 4r vi som gor den biten, konsta-

SALLAN TACKAR NAGON NEJ, MEN
EN DEL UNDRAR OM DE HAR NAGOT
ATT FORLORA PA ATT DELTA.

terar Anna Schréder Hakansson.

Hon plockar fram ett schema 6ver hur
behandlingen inom ramen for studien
ser ut. Jonas Abrahamsson pekar pa
pappret och ritar ytterligare pa ett tomt
ark. Forkortningar och rader av siffror
fyller pappret.

— Barnen delas in efter riskgrupp dir
det framfor allt dr antalet kvarvarande
leukemiceller i benmirgen efter de for-
sta tva kurerna som avgor riskgrupp och
hur den fortsatta behandlingen ser ut,
sdger han.

Det férra AML-protokollet, kallat
2004-2010-protokollet, gav inte riktigt
onskade resultat. Darfor ville Jonas >

D
>

A




5. Vilken risk= Anna Schréder
grupp tillhér Hdkansson,
barnet? forskningssjuk-

skaterska vid
Drottning Silvias
barnsjukhus i
Géteborg, jobbar
tatt tillsammans

med Jonas
Abrahamsson,
Gverldkare.
6. Hur ska ldke-
medel doseras
med tanke pa
BEHANDLINGSSTART
7. Behandlingsstart innebar
ofta men inte alltid cytosta-
tika. Vad sager komplette-
rande provtagning? Till
exempel genetiskaforand-
ringar besvaras efter
inledande beha g. .\
Carina
Hallberg,
forsknings-
sjukskéterska,
registrerar
uppgifter om
AML-sjuka
barnien ny
studie.
8. Hur svarar barnet pa
behandlingen? Hur
mycket av tumérsjukdo-
men finns kvar efter den
inledande behandlingen?
Ofta gors en utvardering ~
med nagon réntgenteknik
eller speciell provtagning,
till exempel benmérgs-
prov vid leukemi. Studien
innehaller flera
steg kring
behandlingen.
Vilket steg

doktorn tar beror
pa flera saker.
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PROTOKOLL

JAG BRUKAR SKGA ATT VI HAR TVA GRYMMA BEHANDLINGAR ATT GE VID !\MI.,.
MEN NU VILL JAG HITTA DEN "GRYMSTASTE". VI GAMLINGAR MASTE TILLATA
0SS ATT VARA LITE TONTIGA NAR VI PRATAR MED UNGDOMAR.

Abrahamsson och de andra i den nordis-
ka gruppen f6r AML hos barn testa nya
kombinationer av likemedel i 2012-pro-
tokollet.

— Visserligen 6verlevde fler 4n tidigare
men det var minga av dem som behovde
fa en andra, mycket intensiv behandling,
efter att ha haft aterfall. Vad kan vi géra
for att férhindra det? Kan vi kombinera
likemedel pa andra sitt? fragar sig Jonas
Abrahamsson.

CARINA HALLBERG HAR arbetat med
cancersjuka barn sedan 1970-talet och
varit med om den revolution kring 6ver-
levnad som har skett under aren.

— Det ir fantastiskt, konstaterar hon
och pekar pa en bokhylla bakom ryggen.
Hir finns alla protokoll som vi har an-
vant under aren. Att vi kommer lingre dr
ju faktiskt tack vare barnen som later oss
studera dem.

Forskningssjukskoterskornas roll dr
langt fran bubblande provrér och mikro-
skop. Deras laboratorium &r kontoret och
provroren deras dator.

— Vi sitter hir hela dagarna och knap-
par, siger de och skrattar.

Inga prover tas extra — barnen far i
stillet 1imna lite mer blod nir ett prov
anda ska tas.

— Det handlar om nigon matsked
extra blod. Inga litrar, siger Anna Schro-
der Hakansson.

Det blir en del samtal f6r att pAminna
dem som ingdr i projektet om vikten av
provtagning, men ocksd om att de andra
samarbetsparterna inte fir glomma att
skicka in sina svar.

— Det far inte saknas uppgifter for da
finns det en risk for att vi inte kan jimfo-
ra resultaten, siger Carina Hallberg.

| SVERIGE FAR mellan tio och femton
barn AML varje &r. Majoriteten 4r med i
studien. De som tackar nej gér det av
olika skal.

— De kanske inte vill eller kinner att
det inte dr aktuellt for dem. Det maste vi
respektera. Men det ar viktigt att minnas
att den behandling som barn far i dag ar
ett resultat av att andra har tackat ja till
tidigare studier, siger Anna Schréder
Hékansson.

Ett litet barn kan ha svart att forsta vad
en studie 4r men for tondringen har
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Jonas Abrahamsson sitt sitt att forklara:

— Jag brukar siga att vi har tvd grym-
ma behandlingar att ge vid AML. Men
nu vill jag hitta det "grymstaste”. Jag
tycker att vi gamlingar maste tillata oss
att vara lite tontiga nir vi pratar med
ungdomar, siger han och ler.

Det behovs minst 300 barn for att
resultatet ska bli statistiskt sakerstallt.
For att komma upp i det antalet samar-
betar Sverige med de nordiska linderna
samt Holland, Belgien, Hongkong, Est-
land och Lettland. I en studie 4r det
ocksa viktigt att sikerheten for barnen
som ingar kan garanteras. Ett sitt att
gora det pa dr att en sa kallad monitor
haller 6gonen pa det som matas in i
registret. En ging per dr analyserar ocksa
en oberoende kommitté studieresultaten
for att sikerstilla att inte nigon grupp
har simre behandlingsresultat.

— Vi har dven inbyggda stoppregler for
att garantera att effekten av behandling-
en dr hog och att biverkningarna inte ir
for stora, siger Jonas Abrahamsson.

Tidigast om fem ér kan ett resultat
finnas firdigt. Det resultat som da har
visat sig bast kommer sannolikt inga
som en del i protokollet for AML.

— Men vi dr inte dir. Annu, sdger Jonas
Abrahamsson. H

10. Ny Behandling. Den kan
besta avlokalbehandling
av solida tumérer - ofta
kirurgi eller strilning
eller bade stralning och
kirurgi.

Anna Schréder
Hdkansson.

Jonas Abrahamsson.

DET HAR KR ETT BEHANDLINGSPROTOKOLL

Ett behandlingsprotokoll &r ett genomarbetat vardprogram som lakarna
utgar fran under hela behandlingen av barncancersjukdomen. Alla
protokoll har tagits fram i internationella forskningssamarbeten och de
beslutar vilket protokoll som ska galla.

AML-PROTOKOLLETS UTVECKLING

Det forsta protokollet for AML kom 1984. Innan dess fanns inga bes-
tamda riktlinjer for hur behandlingen skulle ske. 1984 borjade lakarna ge
behandling pa samma sétt till alla barn utifran en bestdmd mall. Da steg
dverlevnaden dramatiskt. Nagra ar senare, 1988, kom ett nytt protokoll
dar alla barn med AML fick tva cytostatikakurer tétt pa varandra. Man
larde sig da att det var battre att géra en riskindelning och styra behand-
lingen av barnen efter hur bra de svarade pa de férsta tva behandlings-
kurerna. Ett nytt protokoll inférdes 1993. Da fick de barn som hade
cancerceller kvar efter den forsta kuren en andra behandling snabbt. De
barn som inte hade nagra celler kvar fick sin andra kur efter ett par
veckor. Overlevnaden med 93-protokollet steg till 65 procent. | dag vet
lakarna att AML kan delas in i flera subgrupper som kraver sin egen
behandling.



11. Resultat av kirurgi. Gick hela
tuméren att ta bort? Fick man
ny information fran den uttagna
tuméren? Dog manga av cancer-
cellerna i tuméren av den
inledande behandlingen?

b ;t beslut
kring vilke

FORTSATT UTVARDERING

13. Under hela cancerbehandlingen utvérde-
ras och anpassas behandlingsinsatserna.
Aven om man anvénder sig av behand-
lingsprotokoll ansvarar den behandlande
doktorn for behandlingens upplagg. Om
barnet till exempel har allvarliga biverk-
ningar kan behandlingen behéva anpas-
sas, eller skjutas upp, och lakemedel kan
behéva bytas ut eller strykas helt. En del
anpassningar finns angivna som regler
eller forslag i protokollet, andra ar upp
till den enskilda doktorn att besluta.

Teamwork.
Jonas, Anna och
Carina jobbar
tdtt tillsammans
med det nya
nordiska
behandlingspro-
tokollet for AML.

Anna och Carina
ansvarar bland
annat fér att
skicka prover och
registrera svaren
i register.

Vid Drottning
Silvias barn- och
ungdomssjukhus i
Géteborg pagdr en
viktig studie kring
hur barn med AML

ska fa en effektivare

behandling.

L
L 1\ 4

"
Sitvias barn- | SEIIEUENE s
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FOKUS

FORSKNING

Rekord!

190 miljoner kronor
till barncancerforskning

Barncancerfonden kunde dela ut mer
pengar till forskning dn nagonsin tidiga-
re i fjol. Totalt sponsrades projekt for
190 miljoner kronor.

- Det 4r generdsa gavor fran bade
privatpersoner och foretag som méjlig-
gor den kraftfulla finansieringen, sager
Kerstin Sollerbrant, forskningschef pa
Barncancerfonden.

BARNCANCERFONDENS STORSTA bidrags-
pott till barncancerforskning delas ut
inom det som kallas den stora héstut-
lysningen. I december blev det klart
vilka forskare som beviljats pengar.
Aven hir blev det rekord, bade sett till
hur mycket pengar som kunde delas ut
och antalet ansékningar. Totalt kom det
in 182 ans6kningar, vilket dr en 6kning
med 15 procent i jimforelse med foregi-
ende ar. Av dem beviljades 83 projekt,
som tillsammans fick 73 miljoner kro-
nor.

— Det ir en beviljandegrad pa 46
procent. Aven den hir gdngen aterspeg-
lar fordelningen mellan diagnoser anta-
let barn som insjuknar i respektive sjuk-
dom. Vi kan ocksa se att medelbeloppet
for beviljade anslag har ckat medan
beviljandegraden har sjunkit. Det bety-
der med andra ord att vi beviljar firre
projekt, men de projekt vi beviljar ger vi
mer till, siger Anders Hoglund forsk-
ningssamordnare pa Barncancerfonden.

Beviljandegraden f6r kvinnor och min
ir ungefir densamma men nagot hogre
f6r ménnen.

— Karolinska institutet blev den stérsta
anslagstagaren dven 2014. Dir far 41
forskare dela pa drygt 35 miljoner kro-
nor, fortsitter Anders Hoglund.

Det sammantagna belopp som fors-
karna sokte landade pa 438 505 896
kronor varav Barncancerfonden delade
ut 73 058 oo miljoner kronor.

— Det ir roligt att se att antalet ansok-

DET AR ROLIGT ATT ANTALET ANSOK-
NINGAR OKAR, MEN SYND ATT VI
INTE KAN BEVILJA ALLT SOM AR BRA.
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ningar 6kar men
ocksa synd att vi inte
kan bevilja alla
projekt som vi tyck-
er dr bra. Vi finan-
sierar endast lite
mer dn 30 procent
av de sokta belop-
pen, siger han.

Ledaméterna i
forskningsnimnder-
na som beslutar om pengarna far inte
veta exakt hur mycket de har fordelat
forrin alla ansékningar har behandlats.
I den stora hostutlysningen fick ledamo-
terna ga tillbaka och avsla ansokningar
som de hade velat bevilja for att fa bud-
geten att gi ihop.

Anders Héglund.

I HOSTUTLYSNINGEN SOKER forskare
pengar till projekt inom biomedicin och
virdvetenskap. De fordelas utifrin en
vetenskaplig bedémning och alla ansok-
ningar granskas noga.

— Nidmnderna tittar bland annat pd om
projektet har en bra fragestillning och
metod. Sedan ir det sjilvklart att den
s6kande ska ha ett projekt med barncan-
cerrelevans, siger Anders Hoglund.

Flest ansokningar kom fran Karolin-
ska institutet, hela 99 stycken. P4 andra
plats kom Lund, med 27 ansékningar.
For forsta gangen har forskare dven
kunnat scka pengar till forskning kring
ovanliga diagnoser. Tre av 20 ansdkning-
ar beviljades till ett belopp pa totalt
1 800 000 kronor.

HOSTUTLYSNINGEN AR EN av flera utlys-
ningar. Sedan Barncancerfonden bilda-
des har 6ver 2 miljarder kronor delats ut
till den svenska forskningen kring barn-
cancer.

Under hela 2014 har Barncancerfon-
den 6kat den totala forskningssatsning-
en med 20 procent — frdn 162 miljoner
till 19o miljoner kronor. Det var 5 miljo-
ner mer 4n budgeterat fr 2014, ndgot
som var mojligt tack vare ett styrelsebe-
slut baserat p3 att insamlingen var Gver
férvintan. Barncancerfonden dr dirmed
den enskilt storsta finansidren av barn-
cancerforskning i Sverige. W
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SAMMANSTALLNING STORA HOSTUTLYSNINGEN 2014

Annat: 5 st (6 %)

Vard-
forskning:
8st

(10 %)

Grundforskning:
22 st (27 %)

Klinisk Translationell
studie: forskning:
14 st (17 %) 34 st (41 %)
TOTALT ALLA ANSLAGSFORMER

M Antal inkomna ansdkningar: 182 st
M Antal beviljade: 83 st

M Totalt s6kt belopp:
M Totalt beviljat belopp:

436 000 000 kr
73 058 000 kr

M Beviljandegrad:

45,6%

INKOMNA
ANSOKNINGAR PER
FORSKNINGSKATEGORI
Grundforskning.......... 67 st
Translationell .. .
Klinisk studie...
Vardforskning .




TILL HOST-
\ UTLYSNINGEN

STATISTIK PER DIAGNOS

Leukemier 29 %
CNS-tumére .23 %
Sympatiska nervsystemet....13 %
Sena komplikationer
Lymfom.
Sarkom..
Retinoblastom.

NY KATEGORI!

Ovanliga barncancersjukdomar med begrinsad tidigare forskning

M Antal inkomna ansdkningar: 20 st
M Antal beviljade: 3st
M Beviljandegrad: 14,3 %

M Totalt beviljat belopp: 1800 000 kr
(en beviljad ansékan pa 200 000 kr i denna utlysning flyttades
till implementeringsanslag)

M Medelbelopp:

600 000 kr

PROJEKTANSLAG PER LAROSATE
Karolinska institutet
Lunds universitet
Uppsala universitet 7 775 000 kr
Goteborgs universitet 7 885 000 kr
Karolinska universitetssjukhuset..........cc.coovriivriieiininns 1875 000 kr

35130 000 kr
14 853 000 kr

Umea universitet 1400 000 kr
Aarhus University hospital 900 000 kr
Akademiska sjukhuset 690 000 kr
Link6pings universitet 500 000 kr
Danish Cancer Society 500 000 kr
Hogskolan i Skévde 400 000 kr

Sahlgrenska universitetssjukhuset........ccc.cooviriciiniinn, 400 000 kr

Stockholms universitet 400 000 kr
Rigshospitalet DK 350 000 kr
Summa: 73 058 000 kr

Sa gar det till - fran

ansokan ti

Fem namnder beslutade om férdelningen
av Barncancerfondens olika forskningsan-
slag i fjol. Eftersom ledaméterna lagger
ned atskilliga timmar pa att bedéma
ansokningar som blir fler och fler tillkom-
mer det en sjitte forskningsndmnd i ar.

HAKAN MELLSTEDT, vuxenonkolog,
hematolog och professor i onkologisk
bioterapi vid Karolinska institutet, har
suttit med i Barncancerfondens forsk-
ningsnimnder sedan 19go-talet. I dag
ar han huvudordférande i nimnderna.
— Under aren har antalet ansékningar
Skat visentligt. Fler kinner till Barncan-
cerfonden och vill soka pengar. Det gor
att vi maste skapa ytterligare en forsk-
ningsnamnd inom biovetenskap.
Forskningsnimnderna fastslir ansla-
gen: liser, bedomer och fordelar pengarna
utifran vetenskaplig kvalitet, forskar-
gruppens kompetens och vilken rele-
vans projektet har f6r barncancer.
Samtliga ledaméter i en ndmnd laser
alla ans6kningar. En ledamot utses till
féredragande f6r varje ansokan. Barn-
cancerfondens forskningsavdelning
sitter med vid anslagsmétena, dir pro-
jektets lingd och totalsumman ocksd
diskuteras. Det formella beslutet om hur
anslagen ska fordelas gors vid dnnu ett
mote dir nimndernas huvudordférande
och respektive ordférande triffas. D

dns

dg

kan ytterligare justeringar géras beroende
pa utfallet i de olika nimnderna.

— Vi dr sillan oense men diskuterar
ofta och girna, siger Hikan Mellstedt
med ett skratt.

Ledaméterna rostar aldrig.

— Det dr min uppgift att géra en sund
vetenskaplig bedémning av de olika
asikterna och direfter beslutar vi.

— En bra tumregel ir att vi beviljar
drygt 40 procent. Konkurrensen &r hard.

De sista aren har intresset 6kat for
forskning kring hjdrntumérer, sillsynta
tumérer och vad som hinder med barn
som har haft cancer.

— Men det som har 6kat ojimforligt
mest ar grundforskning kring barncan-
cer. I férlangningen kan den forskning-
en ge bittre mojligheter till diagnos och
behandling. M

Alla utlysningar och
forskningsnamnder

| héstutlysningen beslutar i ar fyra namnder om
anslagen: forskningsndmnden fér biomedicinsk ve-
tenskap 1, 2 och 3 samt forskningsndmnden for
vardvetenskap och psykosocial forskning. Dessa
beslutar ocksa om utlysningen av forskartjénster
finansierade av Barncancerfonden i februari.
Dessutom finns namnden fé6r NBCNS, som i febru-
ari férdelar anslag till forskning om barncancer-
sjukdomar i perifera eller centrala nervsystemet.
P& sommaren fattar namnden fér medicinsk teknik
sina anslagsbeslut.

ETT EXEMPEL — SA TILLDELADES ANSLAGEN 1 HOSTUTLYSNINGEN

STEG1: Projektet maste ha
barncancerrelevans och frage-
stéllningen och metoden mas-
te vara vetenskaplig och rea-
listisk. Ansékan skrivs pa eng-
elska eller svenska och ska
innehalla en sammanfattning,
projektets syfte, bakgrund, pre-
limindra resultat, arbetsplan,
etiska fragestallningar, sam-
arbeten samt litteraturlista.
Dessutom ska forskaren som
soker skicka fem utvalda, egna
publikationer inom omradet.

STEG 2: Barncancerfonden
sammanstéller och férdelar
ansokningarna mellan nédmn-
derna utifran &mne. Namn-
derna har fem till sju ledamo-
ter tillsatta av en valberedning.
Det &r experter inom dmnes-
omradet samt tva lekman med
erfarenhet av barncancer. For
att forebygga jav far inte den
sokande hamna i en bedém-
ningsgrupp dar narstaende,

vanner eller néra kollegor sit-
ter. Barncancerfonden har
samma javsregler som Veten-
skapsradet. Bestdammelserna
finns i Férvaltningslagen.

STEG 3: Ansokningarna forde-
las. Varje ledamot har 10-12
ansokningar att 1asa, bedéma
och féredra. Man satter poang
pa olika kriterier utifran ett
antal fragestallningar.

STEG4: Vid namndens an-
slagsmote gas ansdkningarna
igenom, diskuteras och
bedéms. Med fa undantag blir
besluten fran namnderna se-
dan fastslagna pa ordférande-
motet. Gruppen bedémer pro-
jektets vetenskapliga kvalitet,
forskargruppens kompetens
och vilken relevans projektet
har for barncancer. De sétter
sedan antal ar och en summa
pa varje projekt utan att veta
hur mycket de har férdelat.

Summan far de veta férst nar
de har bedémt alla ansok-
ningar. Da kan de ga tillbaka
och revidera fordelningen.

STEGS5: Forskningsnamnder-
nas huvudordférande och ord-
férandena fran namnderna
traffas och tar de slutliga
besluten hur anslagen ska for-
delas utifran forskningsnamn-
dernas beslut. Finns ytterligare
medel i budgeten kan &ven pro-
jekt som satts pa en "reserv-
lista” i ndmnderna beviljas.

STEG 6: De som beviljats
pengar meddelas i mitten av
december. De ska sedan rap-
portera hur projektet gar en
gang om aret samt slutrap-
portera om vilka resultat man
har kommit fram till nar pro-
jektet &r klart. De rapporterna
anvénds sedan av forsknings-
namnderna nar de ska fatta
beslut om fortsattningsanslag.




FOKUS

FORSKNING TEXT: EMMA OLSSON

Mikrade tumérer
- farre komplikationer

Med hjilp av uppvirmning genom mikrovagor kan
hjarntumérer hos barn behandlas pa ett skonsam-
mare sitt an i dag. Hana Dobsicek Trefna startar en
behandlingsstudie.

HANA OCH HENNES team dr forst i virlden med att
utveckla ett system for att behandla solida tumérer i
hjirna och ryggrad med hjilp av mikrovagshy-
pertermi (uppvirmning med hjilp av mikro-
vagor). Pa Chalmers institution Signaler och 3
System kidmpar de for att ta fram utrust-

ning och berdkningsprogram f6r mikro-

vagsbehandling, kort sagt allt som behovs M I I_J 0 N EH
for att framtidens hjarntumérdrabbade KRONOR
barn ska kunna fa en bittre framtid.

— Vi 4r vildigt motiverade av att fa hjilpa
dessa barn, att f4 ut behandlingen till klinikerna,
sdger hon.

Malet &r att gora den forsta kliniska studien inom
fem ar. Med mikrovigshypertermi virmer man upp
tumoren till mellan 40 och 45 grader. Cancercel-
lerna dér och blodgenomstrémningen 6kar, vilket
gor tumdren mer mottaglig for behandling med till
exempel stralning eller cytostatika, darfor att blod-
flodet 6kar i annars syrefattiga miljoer.

Med hjilp av flera antenner som placeras runt
patienten och som sinder mikrovigor kommer
forskarna att kunna rikna ut tillricklig styrka for att
optimera virmen.

— Det som ir huvudpoingen ir att de kliniska
studier som gjorts av mikrovidgshypertermi aldrig
rapporterat skador eller sena komplikationer i om-
kringliggande vivnader.

Barn som behandlas mot hjarntumar far oftast
joniserande strilning, en nédvindig och effektiv
behandling som ofta orsakar skador pa omkringlig-
gande omraden i hjirnan. Dessa problem kallas
sena komplikationer och kan upptrida langt efter
sjukdomen &r firdigbehandlad. Sena komplikatio-
ner efter hjarntumoérer kan till exempel inkludera
kognitiva problem men ocksd hormonella stérningar.
Med samtidig behandling med virme, kommer det
att vara mojligt att ge ldgre joniserande strildoser,
men med samma effekt pa tuméren.

Sjalva behandlingsformen, att virma upp solida
tumorer, praktiseras i andra europeiska linder
sedan 199o-tal, for att behandla vuxna patienter.
Men &n si linge har utrustningen saknat den f6rfi-
ning som krivs for att den ska kunna anvindas pa
hjirnan.

— Vi ir jatteglada att vi har fatt anslaget, vi tinker
att vi gar at ritt hall, att det finns ett behov och att vi
forskar pa nagot som kommer att behévas. Det
sdtter ocksa lite press pa oss! W
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HANA DOBSICE

Arbetar: Doktor vid
Chalmers tekniska
hogskola, Géteborg.
Anslag: Trearigt anslag pa

3 miljoner kronor i kategorin
medicinteknik.

FOTO: MALIN ARNESSON

"Vivill behandla hela familjen”

| ett pilotprojekt ska Ingrid van't Hooft till-
sammans med kolleger testa ett psykosocialt
behandlingsprogram for barncancerdrabbade
familjer.

- Det finns en hel familj runt barnet som
behover tas om hand, sager hon.

TIDIGARE STUDIER VISAR att deprimerade
fordldrar och syskon kan innebidra simre
prognos for hjirntumorbehandlade barn. De
barnen upplever att de har ligre livskvalitet
och svérare att klara skolan.

Barns hjdrnor ir extra kinsliga eftersom de
star under utveckling. Hjarntumdéren och
behandlingen ger negativ paverkan pa hjir-
nans utveckling. De drabbade barnen kan
fa svarigheter med inlirning, minne
eller problem med hormonproduk-
tionen. En del skador visar sig inte
f6rran langt efter avslutad be-
handling, sa kallade sena kompli-
kationer. Nar den medicinska
behandlingen &r avslutad och
barnen fatt en neuropsykologisk

utredning upplever manga familjer —~

att de star ensamma.

— Det som visar sig i flera olika studier ir att
manga forildrar upplever langsiktig stress och
oro som kan leda till &ngest och depression.

Behandlingsprogrammet som nu ska testas
bygger pa en kanadensisk modell. Den utgar
fran kognitiv beteendeterapi och familjete-
rapi. Familjer som vill delta triffar en terapeut

450 000

KRONOR

INGRID VAN'T HOOFT
MED KOLLEGOR

Arbetar: Neuropsykolog vid
neuropedriatiska rehabilite-
ringen vid Astrid Lindgrens
. barnsjukhus, Solna.

Anslag: 450 000 kronor
- fordelat pa tva ar.

vid elva tillfillen, som gar igenom olika dm-
nen och fragor enligt en manual. Familjen fir
bland annat lira sig mer om hjirnans funk-
tioner och om hur hjirnan kan paverkas av en
skada eller sjukdom. Det ingar en terapeutisk
del dr forildrar, barn och syskon diskute-
rar sina reaktioner och far redskap for
att kunna hantera den stress och de
starka kinslor som uppstar. Dess-
|\ utom trinas strategier for pro-
blemlosning och exekutiva funk-
tioner. Pilotprojektet riktar i forsta
hand in sig pa tondringar.
— Vi har dntligen en mojlighet att
erbjuda familjerna nagot och hoppas
att metoden 4r genomforbar dven i Sve-
rige. Direfter vill vi utreda effekten av behand-
lingen med malet att kunna minska oro och
angest hos familjerna.

Till hosten 2015 hoppas teamet ha de f6rsta
resultaten. Se en film om Ingrid van’t Hooft
och kollegernas forskningsprojekt pa
youtube.com/barncancerfonden. l

"En grupp patienter som beror”

| Sverige saknas forskning kring obotliga
tumérer i hjarnstammen, sa kallade diffuse
intrinsic pontine gliomas (DIPG).

Det ar angeldget att hitta nya, mer effek-
tiva behandlingsmetoder.

KLAS BLOMGRENS ANSLAG gar till en kurs i
Paris for svenska barnneurokirurger samt till
att skriva ansokningar till Likemedelsverket
och Etikprévningsnamnden. Neurokirurgerna
ska ldra sig att ta biopsier, vivnadsprover, fran
tumorer i hjirnstammen. Det ir en riskabel
operation som dock utforts i Frankrike pa ett
hundratal patienter med goda resultat.

— Det hir ir en grupp patienter som
ber6r och som det kinns angeliget
att komma vidare med. Barnonko-
logins sjil och ursprung ir samar-
bete mellan universitet och lin-
der. Ju fler patienter vi har i en
studie, desto mer vird blir stu-
dien, sager Klas Blomgren.

Genom cellprover hoppas man —

kunna skilja ut olika typer av gliom (tu-

morer som uppstar i hjdrnans gliaceller), som
uppvisar olika avvikelser i sina gener. Dessa
avvikelser kan sedan behandlas med nya,
specialinriktade mediciner som tidigare aldrig
testats pd DIPG-tumorer. Franska forskare har

KLAS BLOMGREN

Arbetar: Professor i pediatrik,
Karolinska sjukhuset, Solna.
Anslag: 200 000 kronor i ett
ar, ur Barncancerfondens

'~ avsatta medel for implemen-
I, o teringsanslag.

kommiit langt hir och startade en studie nyligen.
— Vi har diskuterat i vart nationella nitverk,
och kommit fram till att det bista vi kan gora
i dagsliget ir att ansluta till den franska
studien. Samma slutsats har gjorts i
England, Spanien och Danmark.
Genom liknande forskning har

| en annan hjirntumoér, medullo-
blastom, delats upp i nya under-

KRONOR

grupper baserat pd genetiska

avvikelser. Behandlingen bestims
nu av vilken avvikelse cancercel-
lerna uppvisar.

Med vivnadsprover frin svenska barn
med DIPG, kan den svenska forskningsgrup-
pen ansluta sig till den franska studien, vilket
ir nista steg i kampen for en bittre behand-
ling av de knappt 10 svenska barn som varje
ar drabbas av DIPG-tumorer. W
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BARNCANCER forandrar livssituationen for hela familjen. Vid
Karolinska institutet pagar en studie om hur féréldrars ekonomi

och arbetssituation paverkas.

Vi soker foraldrar for gruppdiskussioner 6ver landet. Mejla

ulla.forinder@socarb.su.se for information.

Virtuell skolgard for
barn med cancer

Langa perioder pa sjukhus och hemma
- fa dagar i skolan med kompisarna.
Sa ser det ut fér manga barn under
cancerbehandlingen. Darfor har
forskargruppen bakom projektet
"Give me a break” vid Hogskolan i
Halmstad byggt en virtuell skolgard.
Dér kan cancersjuka barn och éverle-
vare motas pa schemalagda raster for
att umgas och gora roliga uppdrag.

- Barn som drabbas av cancer kan
ha nytta av vanner som delar deras
erfarenheter och som forstar de
svarigheter som finns under cancer-
behandlingen och i att anpassa sig till
ett vanligt liv, men sadana vanner kan
annars vara svara att fa tag pa, sager
Jens Nygren, projektledare och
docent i medicinsk vetenskap.

Appen testas nu pa barn éver 8 ar,
och malet pa sikt &r att lansera den i
Sverige om projektet far finansiering.
L&s mer pa givemeabreak.se.

Sverige i europeiskt
cancersamarbete

Cancer ar den sjukdom som dodar
flest manniskor i varlden. Karolinska
institutet i Stockholm &r ett av sex
europeiska cancercentrum bakom
forskningskonsortiet Cancer Core
Europe, som ska arbeta for att vanda
utvecklingen.

15 maj.

Gosedjur och appar som kan
lugna barnen vid stralning

Manga barn och féréldrar kidnner oro infér stralbehandlingen och det hén-
der att barn behéver sévas fér att kunna stralas. Ett pagadende forsknings-
projekt provar om anpassade gosedjur och lasplattor kan hjalpa barnen.

Ansvarige Tufve Nyholm och hans
forskargrupp pa institutionen for
stralningsvetenskaper vid Umea
universitet, har i samarbete med
stadens designhogskola skapat digi-
tala verktyg och en lekmilj6 som ska
férbereda och underhalla barn och
ungdomar under behandlingen.

De som deltar i studien far lana en
lasplatta fylld med barnanpassad
information om behandlingen. Pa den
kan de ladda in filmer, musik och
annat som kan distrahera under stral-
ningen. | stralningsklinikens lekrum
kan de yngre leka med en miniatyr av
stralningsmiljon. Alla far varsin gose-
djurselefant och fodralet till lasplattan
som minne.

- Barn som ska strala hjarnan kan
till exempel testa att s&tta pa stral-
ningsmask pa djuren. Da blir det inte
lika skrammande att satta pa sig sin

F egen mask som ska
halla huvudet stilla
under stralningen,
sager Elisabeth
Bjorn, konsultsjuk-
skoterska pa Astrid
Lindgrens barnsjuk-
hus i Stockholm,
som pratar med
familjer om att delta i studien.

Syftet &r att minska barn och féréld-
rars oro och barnens obehag, och att
farre barn ska behova lugnande medel
eller sévas under stralningen. Projek-
tet testas i Umea, Uppsala och Stock-
holm.

- Vi har inga harda data &n pa att
forandringarna som introducerats
verkligen ger matbara férbattringar for
foraldrar och barn, men intrycket vid
samtal med personal pa avdelningarna
ar att det &r bra, sdger Tufve Nyholm.

Elisabeth Bjorn

Steg mot béttre behandling av neuroblastom

Forskare har upptackt att en sarskild
molekyl tycks spela en avgorande roll
vid bildandet av aggressiva barncan-
certumorer. Kunskapen kan leda till
battre riskbedémning och anpassad
behandling fér barn med neuro-
blastom.

Neuroblastom ar en mycket allvarlig
cancerform som angriper det perifera

nervsystemet och framst drabbar sma

22 BARN/ CANCER Nr 115

barn. Nuvarande behandlingsmetoder
botar mindre &n hélften av barnen med
den aggressiva formen av neuroblastom
och risken for biverkningar ar stor.

| en studie har forskare kommit fram
till att RNA-molekylen NBAT-1 styr
tumdorernas bildande, tillvéxt och
spridning.

- Neuroblastompatienter med lagre
nivaer av molekylen har ocksa en
samre prognos, och kan darfér behova

tuffare behandlingsalternativ. Moleky-
len skulle alltsa kunna anvandas bade
for att bedéma prognosen for tillfrisk-
nande och i planeringen av hur aggres-
sivt neuroblastomet bor behandlas,
sager professor Chandrasekar Kanduri
vid Sahlgrenska akademin.

Aven professorerna Per Kogner vid
Karolinska institutet och Tommy Mar-
tinsson vid Sahlgrenska akademin har
arbetat med studien.

FORANSOKAN for anslag inom medicinsk teknik ska

vara inne den 17 mars och hela ansékan den 2 juni.
Barncancerfondens bidrag till resor, symposier, kurser,

metodikstudier och gastférelasare maste stkas senast

Hjarntumorer i
fokus fér manadens
forskare pa webben

Epigenetik handlar om hur méannis-
kans genetiska material regleras och
hur regleringen kan ga fel och tumo-
rer uppsta. Forskaren Helena Carén
och hennes grupp
pa Sahlgrenska
cancer center
studerar for tillfal-
let hjarntumorer
och cancerstam-
celler som ger
upphov till tumo-
rer.

- Vianalyserar vad som paverkar
att tumorer uppkommer och varfér
tumorer ofta kan komma tillbaka
aven nar behandlingen ser ut att ha
lyckats, sager hon.

Malet &r att hitta en battre och
mer specifik behandling av hjarntu-
morer som samtidigt ger minskade
biverkningar.

Pa barncancerfonden.se kan du
|dsa mer om Helena Caréns forsk-
ning och du kan félja gruppens
arbete i bloggen. Varje manad pre-
senteras en ny forskare som far stod
av Barncancerfonden.

Helena Carén

Forsta kliniken for
protonstralning

Skandionkliniken i Uppsala ar den
forsta kliniken i Norden inriktad pa
protonstralning for behandling av
cancer. Protonstralar har mer exakt
rackvidd &n konventionell stralning
och det gér den skonsammare mot
vavnader kring tumaren. | december
invigde Barncancerfondens general-
sekreterare Olle Bjork kliniken, som
ska ta emot barn och vuxna patienter
fran hela landet med start i ar.
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Delicard valjer Give Hope

Foretaget Delicard, som séljer presentkort pa bland
annat design och delikatesser, har inlett samarbete
med Barncancerfonden. Pa tva manader har forsalj-
ningen av gavokort pa delicard.se och givehope.se
gett 82 350 kronor till kampen mot barncancer.

Ride of Hopes nya energisponsor

Cykellopp, sportdrycker och sportkosttillskott &r ingen dum kom-
bination. Dalblads sponsrar Ride of Hope Sverige med bade energi-
hojare till evenemanget och pengar till Barncancerfonden.

- Vivalde Barncancerfonden fér att barnen &r var framtid.
Dessutom cyklar var malgrupp Ride of Hope, sager vd Benny Dahl.

e

s

Tidningen Teknikens Varlds biltestare styrde kosan
mot Franska Rivieran fér att sla flera flugor i en smill:
springa maraton, testa langkorning med nya bilar och
samtidigt samla in pengar till Barncancerfonden.

- Pa Teknikens Varld har vi en tradition av att hitta pa
galenskaper i samband med vara serisa tester av
bilar, som till exempel att kéra runt hela Europa och
liknande. Att kora bil till Rivieran och springa halvma-

itestJo.c—:}h maréion pa Riieran gav 270 000 kronor

raton &r ratt galet nér redaktionen bestar av mestadels
I6nnfeta herrar mellan 25 och 65 ar, sdger redaktions-
chefen Marcus Engstrom.

Det var inte forsta gangen kombinationen stod pa
schemat. For ett par ar sedan kérde namnda herrar
samma stracka, men da i marknadens minsta bilar
och de sprang varsitt maraton. Resultatet var da
230 000 kronor till Min stora dag. Den har gangen
blev det 270 000 kronor till Barncancerfonden.

- Vityckte att det var dags att gora ett valgoren-
hetsprojekt, och nar vi pratade om vart pengarna
skulle ga sa rostade faktiskt alla pa Barncancerfonden.

Infér resan fragade de flera bilféretag om de ville
vara med och skénka pengar till Barncancerfonden.

- Det tog inte lang stund innan féretag som vi inte
ringt till &nnu bérjade hora av sig sjalva for att fa bidra
med pengar. Alla donatorer skankte 10 000 kronor
per varumarke.

Bauhaus springer for livet

Tio kronor f6r varje halvtimme som
personalen tranar. Sa mycket skankte
Bauhaus till insamlingen Spring for
livet. Det, och faktumet att varje tra-
ningsinsats gav ett personligt kryss pa
en tavla pa jobbet, sporrade personalen
att pa nio veckor samla in sa mycket
som 228 500 kronor till Barncancer-
fonden.

- Vi &r véldigt n6jda med utfallet.
Folk har peppat varandra och vetska-
pen om att man genom att starka sin
egen hilsa ocksa kan bidra i kampen
mot barncancer har gjort att deltagan-
det varit hogt bade pa huvudkontoret
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och i varuhusen, sager Patrik Sandevik,
event- och sponsringschef.

Spring for livet blev en katalysator
for flera hélsoinitiativ.

P& huvudkontoret bérjade en grupp
ga promenader tillsammans efter
lunchen och i en Facebookgrupp pep-
pade medarbetarna varandra med
traningstips.

- Det &r svart att sia om hur detta
paverkar sjukfranvaron pa langre sikt
&n sa lange, men det ar definitivt nagot
som engagerat personalen och som vi
kommer dra igang igen i var, sager
Patrik Sandevik.
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Medarbetarna pa Bauhaus i Uppsala.

FOTO: GLENN LINDBERG/TEKNIKENS VARLD



Malin Berghagen vann bloggarnas kamp

Forfattaren och yogalararen Malin Bergha-
gen var den bloggare som mobiliserade flest
lasare att kopa Barncancerfondens armband
i vinterns "Bloggbattle".

- Jag ar jattetacksam gentemot alla ldsa-
re. Jag tror att de litar pa att det jag gor &r
genuint fran min sida, forklarar hon.

BARNCANCERFONDEN UTMANADE sex omtyck—
ta bloggare att stélla upp i ett "bloggbattle” i
kampen mot barncancer. Tavlingen gick ut
pa att samla in pengar genom att forma sina
lasare att kopa Barncancerfondens armband
silverhjartat. Forhoppningen var ocksa att
lasarna skulle sprida budskapet genom att
lagga upp bilder mérkta med #mittfinaste-
smycke i sociala medier.

BARNCANCERFONDENS BLOGGBATTLE

Medverkande bloggare: Malin Berghagen
(Amelia), Andrea Brodin Engsall (Amelia),
Annika Leone (Mama), Knivlisa (Mama), Tilda
Bjarsmyr (Damernas Varld) och Starwoman
(Damernas Varld).

Syfte: Att samla in pengar

genom att salja armband, att

na givare som annars inte nas

och att sprida budskapet om
barncancer genom bloggarna, sociala
medier och armbandet.

Mal: Resultatet blev 4 587 salda arm-
band, vilket var mer &n dubbelt sa manga som
malet. Forséljningen i november-december pa
givehope.se motsvarade hela omsattningen
2013 och armbandet blev en av storséljarna.

b

GIVE

HOPE'

givehope.se

G e ™

VI KR GIVE
HOPE-FORETAG

Bauhaus, Ur&Penn,
MQ, Delicard,
Kanal 5, Mix
Megapol, Inter-
flora, GB Glace,
Universal Music,
Babyshop.se,
SkickaTarta.se,
Kuponginlésen
och Mobilab.
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Resultatet blev langt 6ver férvantan — och
Malin Berghagen samlade in mest pengar.

— Det dr nagot av en tradition for mig och
min familj att géra den hér typen av saker i
jultider och sé var det for ett bra &ndamal.
Jag har ménga barn omkring mig och fyra
egna. Dessutom tyckte jag att det var roligt
att gora nagot pa bloggen tillsammans med
mina lasare, sédger hon.

Varfér ville du stétta just barncancerforsk-
ningen den hir gdngen?

— Vi vuxna kan &ta fel och gora saker i
livet som medfor att vi kanske drabbas av
sjukdomar senare, men det behover inte
vara sd utan vuxna kan ju ocksa drabbas pa
grund av arftlighet eller ren otur. Med barn-

cancer ar det sd. Barn har inte hunnit leva
utan det bara hander och det &r sa orittvist.
Dérfor kénns det viktigt med mer forskning.

Hur ser du pa att forena kdndisskap med
valgorenhet?

—Mamma lérde oss att anvidnda kéndis-
skapet pa ett bra sitt, till exempel dkte vi
runt och lussade nér jag var barn. Det &r
faktiskt en anledning till att jag en gang
borjade blogga. Jag kdnde att nu nar jag ar
inne i det far jag anvanda det till att gora
nagot bra, sdger Malin som ocksé &r dotter
till ”Lill-Babs”.

SYNNOVE ALMER

MALIN BERGHAGEN

Alder: 48 3r.
Gor: Forfattare och

skadespelare och pro-
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yogainstruktor, tidigare

gramledare. Aktuell med
nya boken "Yoga - pas-
sion och narvaro i livet”.

FOTO: KATARINA DI LEVA



OPINION

“Fortvivian ar

det basta ordet”

Nu varnar barncancerldkare i Goteborg for en kommande kris.
Stockholm nadde botten sommaren 2014, men dér blir
situationen sakta battre. Samtidigt 6kar antalet cancersjuka
barn i takt med att befolkningen vaxer och behandlingarna
utvecklas. Fér att sikra framtidens vard kravs fler vardplatser
och fler sjukskoéterskor och lakare.

OR FA RUM OCH FOR LITE

och for stressad personal.

Goteborg brottas sjukskoter-

skor och likare med samma

problem som de pd barnon-

kologiska avdelningen vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna
tacklade i somras.

— Vara patienter far de mediciner de
ska ha, pa ritt tid, och de far den behand-
ling de ska ha pa ritt tid. Men manga
ganger ir det stressad och trott personal
som hanterar barnen, si jag tycker inte
att omhindertagandet alltid 4r som vi
onskar att det vore, sidger Karin Mellgren,
sektionschef vid Barncancercentrum vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg.

Hon och hennes medarbetare &r oro-
liga och ridda for att begd nagot allvarligt
fel. De ar bekymrade for framtiden, for att
den hoga standard som svensk barncan-
cervird héller i dag inte ska g att uppritt-
hilla.

Barnonkologiska avdelningen vid
Drottning Silvias barnsjukhus har 16
vardplatser — pa pappret. Men fyra av
dem ir inrymda hos dagvarden, vilket gor
att inskrivna patienter kan tvingas att
limna sina rum under dagtid for att
Oppenvardspatienterna ska kunna fa
behandling.
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Det hinder ocksa att barn fir stanna pa
sina hemsjukhus for att fa behandling
dir, utan specialiserad personal och den
trygga miljo barncancercentrum ska
erbjuda.

Ungefir 25 platser skulle behovas for
att sikra varden i Vistsverige. D4 krivs
ocksi fler anstillda, ur alla kategorier:
barnonkologer, barnonkologiskt speciali-
serade sjukskoterskor och barnsjuksks-
terskor. Men det tar flera dr att lira sig
arbetet pa en barnonkologisk avdelning
och att bli trygg.

— Det som kostar oss mest dr nir per-
soner som jobbat linge limnar oss for att
och arbeta nagon annanstans, siger Karin
Mellgren.

BRISTEN PA PLATS OCH PERSONAL hénger
ihop. Det beror bland annat p4 att antalet
cancersjuka barn okar, i takt med att
befolkningen gor det, och att férbittrade
behandlingar kan innebéra mer véird.

I Stockholm har barnonkologen kun-
nat rikna in ytterligare ett par sjukskéter-
skor med barnonkologisk erfarenhet pa
avdelningen sedan krisen i fjol.

En forhoppning ir att karridrvixling ska
fa fler att bade soka sig till barncancervar-
den och stanna inom den; vidareutbild-
ning, nya arbetsuppgifter och hogre 16n.

DETTA KAN DU
GORA SOM
FORALDER

Anmiéla eventuella
felaktigheter. Det
ses inte som
klagomal, och det
kan vara viktigt for
kvalitetsarbetet.

Samverka i den
man du vill, orkar
och férmar.

Var snall mot dig
sjélv och be om
hjalp. Det ar tufft
anda att stotta sitt
barn under en
cancerbehandling.

KALLA:

KARIN ELINDER,
BARNCANCER-
FONDEN STOCK-
HOLM GOTLAND.

Svar sommar pa Astrid
Lind, barnsjukhus

om platsbristen pa
Astrid Lindgrens
barnsjukhus i somras.

Arja Harila Saari dr
sektionschef i Stock-
holm. Hon menar att

£l . .
lonen inte varit det
& viktigaste for persona-
len.
‘ — Att ha gott om tid
och tydliga strukturer

Karin Elinder, dr vad de flesta priori-
ordférande terar, siger hon.
Barncancerfonden Genom att anstilla

Stockholm Gotland.  ep apotekare och en
kurator samt 6ka nirvaron av dietist och
underskdéterskor pd Q84 pa Astrid Lind-
grens barnsjukhus far sjukskéterskorna
mer tid till sina egentliga uppgifter.

I somras skickades tre till fyra patien-
ter fran Stockholm varje vecka for vard
pa annan ort. Sedan tillsdttningarna har
endast enstaka patienter skickats till
andra sjukhus for behandling.

— Det kinns att det har borjat vinda,
siger Arja Harila Saari.

Men fortfarande saknas personal. Det
handlar om en lingsam forbittring.

Barncancerfonden Stockholm Gotland
har arbetat f6r att uppmirksamma politi-
ker och allminhet pé situationen, bland
annat genom debattartiklar och en namn-
insamling. Ordférande Karin Elinder
sammanfattar liget bland forildrarna:
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— Fortvivlan. Det tror jag 4r det bista
ordet, siger hon.

Bristerna forildrarna upplever kan
handla om grundliggande information,
som att inte fi veta i god tid nér barnet
ska laggas in for behandling. Det skapar
inte bara en kinsla av otrygghet och brist
pa kontinuitet i en redan pressad situa-
tion, det forsvarar ocksa planering av
exempelvis barnvakt till syskon.

— Men det handlar ocksa om allvarliga
incidenter, sdger Karin Elinder.

KARIN MELLGREN i Goteborg tycker dnda
att fordldrarna kan kinna sig trygga med
den vérd deras barn far.

— Vi har god barnonkologisk vard i
Sverige, med klok och erfaren vardperso-
nal. Det vi ser ir att hela systemet gir pa
hégvarv, och vi maste bygga vard for 10
till 15 &r framat.

Situationen ser likadan ut inom all
specialiserad barnsjukvard. Varfor ska
barnonkologin prioriteras?

— Barncancer ir den vanligaste dédsor-
saken f6r barn mellan 1 och 14 ars alder,
det dr svara sjukdomar och om vi vill ge
barnen en verklig chans att bli friska och
halla sig friska i framtiden, s maste vi
satsa pa vard och forskning i dag, avslu-
tar Karin Mellgren. i EMMA OLSSON

Ligetifyraavsex
barnonkologiska
regioner

STOCKHOLM:

Har lovats fler vardplatser pa
nya Karolinska sjukhuset, som
beraknas invigas 2016.

LINKOPING:
Sjukskotersketjdnsterna tacker
grundbehovet "med néd och
néppe".

GOTEBORG:

Har nagra obesatta
sjukskoétersketjanster.

LUND:

Har i dag de vardplatser
och den personal som
kravs for att ge god vard,
men barnonkologen
Jacek Toporski &r orolig
éver bristen pa kunnig
personal att anstilla.

BARNCANCERFONDEN
KOMMENTERAR:

1

"Starta med fler
vardplatser”

FORE 1979 FANNS INGA barncan-
ceravdelningar i Sverige, men
senare under 1980-talet nir
varden blivit mer organiserad
och Gverlevnaden hade okat
foljde resurserna med till en
nivd som man ansidg motte
behoven. Sedan dess har mycket
hint: 6verlevnaden har 6kat,
flera cancersjukdomar behand-
las som inte gick att behandla
tidigare och manga behandlingar
har blivit mer komplicerade.
Samtidigt 4r vi kvar i 1980-talets
organisation och resursnivaer.

Vi har nu kommit till ett lige
da det blir tydligt att man maste
goéra nagot. Annars kommer det
att paverka varden och min stora
skrick dr att det ocksa kommer
att paverka overlevnaden och det
kan ingen acceptera.

Dirfor méste sjukhusledningar
och landsting tinka om fran
grunden. Det giller behov av
vardplatser, personal och utbild-
ning.

Om man bérjar med att se till
att det finns virdplatser som
ticker dagens behov s kommer
personalens arbetssituation att
forbittras och det leder till att
fler orkar stanna kvar. De som
arbetar med barncancervird
maste kunna ga fran jobbet och
kinna att de har gjort ett bra
jobb och att barn och forildrar
har fatt den uppmarksamhet
och den information som krivs.

Det beh6vs ocksa en satsning
pa utbildning av personal inom
barncancervard eftersom utbild-
ning ir en forutsittning for att
personal, foraldrar och barn ska
kinna sig trygga. I dag dr det
bara Barncancerfonden som
utbildar personal f6r det hir
indamalet.

OLLE BJORK
Barncancerfondens generalsekreterare
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Maxad

Maxa livet - en inspirationshelg for unga vuxna som haft
barncancer, av unga vuxna som har haft barncancer.

OR BARNCANCERFONDEN blev Maxa

livet ett sitt att ta reda pd vilka be-

hov de fore detta barncancerpatien-

terna har som vuxna — socialt och

praktiskt. For deltagarna blev hel-

gen ett tillfille att mota andra i sam-
ma situation, och att lira sig mer om vad
de sjilva kan gora for att gora livet lite
enklare och roligare.

— Forutom allt jag lirde mig av att vara
med och leda konferensen sa lirde jag
mig mycket om hur hjdrnan fungerar och
om hur kroppen paverkas av stress, siger
André Idegard, 20 ar.

Han drabbades av en hjarntumor 2010,
och ir forutom konferensdeltagare med i
referensgruppen som sattes samman in-
for arbetet med konferensen.

Programmet 16pte mellan fredag och
séndag, 21 till 23 november, och inklude-
rade bland annat en foreldsning med fors-
karen Klas Blomgren, som berittade vad
man kan gora for att bygga upp en ska-
dad hjirna. Dessutom ordnades sittande
yoga, det bjods pa god mat och miniftre-
lisningar med Forsikringskassan, Arbets-
formedlingen och ett féretag som prata-
de om jobbcoaching. Allt pa konferensan-
liggningen Aronsborg i Balsta.

Gruppen Gverlevare vixer 6ver tid ju
battre behandlingarna blir. En del av dem
far problem med utbildning, etablering
pa arbetsmarknaden och med en del so-
ciala relationer. En del har inte tillricklig
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helg

ork for att arbeta heltid. Deras behov méts
inte alltid av vard och myndigheter, och till
och med inom Barncancerfonden saknas
heltickande kunskap.

Utvirderingen som Barncancerfonden
har gjort av Maxa livet visar att deltagarna
ir n6jda over forvintan, men om det blir
fler liknande konferenser ir inte beslutat.

— Den kunskap som vi fatt genom
Maxa livet dr framfor allt att det finns s
mycket kvar att gora. Vi lir oss mycket av
de som sjilva dr drabbade, framfor allt vil-
ket psykosocialt stod de kan behéva, och
hur vi pa olika sitt kan bidra med hjilp till
sjalvhjilp, siger Kirstin Oman Ryberg pa
Barncancerfonden. W

MER OM MAXA LIVET!

Maxa livet! Holls 21-23 november ifjol pa
Aronsborg i Balsta. Ett sextiotal personer dver
18 ar deltog, bade fore detta barncancersjuka
och deras syskon. De fick bland annat:

* lyssna pa en féreldsning av dventyraren
Aron Anderson

* testa ett sittande yogapass (passar dven
dem som har balanssvarigheter)

* lyssna pa Klas Blomgrens féredrag "Hur
ska vi hjélpa hjarnan att ma battre?”

= information om laget inom barncancer-
vard med fokus pa unga vuxna

* chokladprovning.

ARBETSFORMEDLINGEN TIPSAR

® Det &r inte bara studier och ar-
betslivserfarenhet som raknas.
Kanske har du andra erfarenhe-
ter som kan vara nyttiga for en ar-
betsgivare? Att spela fotboll ger
samarbetsférmaga, att ta hand
om ett djur gor dig kanske an-
svarsfull?

® Du behover inte berétta att du
har varit sjuk om det inte ar rele-
vant for ditt jobb.

® Tank igenom vilka kontakter du
har. Beratta fér manniskor i din
narhet att du letar efter ett jobb.
Kanske vill du beratta om det pa
sociala medier?

® P3 arbetsformedlingen.se kan
du se filmer om att soka jobb.

® Sok manga jobb samtidigt, inte
bara sadana som annonseras.
Det gar utmarkt att skicka in
spontanansokningar till arbets-
givare du ar intresserad av.

® P3 Arbetsférmedlingen kan
du fa hjalp av en specialiserad
handlaggare, och om du har ett
lakarintyg om funktionsnedsatt-
ning kan du fa hjalp med prak-
tikplats.

=
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André Idegard,

RODA MATTAN. Kvillen av-
slutades med konsert och mingel
fér deltagarna.

FOTO: SARA VAUGHN

!
Ténk pa det har nar du soker jobb

Manga oroar sig for att de saknar delar av sin
utbildning eller arbetslivserfarenhet pa grund av
cancern eller for att de inte orkar arbeta heltid.
Samtidigt har de som genomgatt cancerbehand-
ling en livserfarenhet som de flesta saknar och
som kan véndas till en tillgang.




Oron blev startskottet for Majas Lyktor

Petra Jonsson fick se cancerbehandlingens var-
dag pa néra hall. Nar s hennes dotter féddes
kom oron. Ett stort engagemang tog vid och nu
har hon samlat in néra en halv miljon kronor till
Barncancerfonden.

Tva unga kvinnor hade blivit goda vinner under
behandlingen av brostcancer. Den ena fick
besked om forbittring — den andre fick veta att
hon skulle dé. Petra Jonsson blev en del av tra-
gedin ndr hon anstillde den tillfrisknande kvin-
nan som assistent. Hon fick se hur sjukdomen
slet sonder en vanskap, men ocksd efterbehand-
lingens konsekvenser.

— Jag blev vildigt berérd. Jag visste inte att
efterbehandlingen var s svar. Hon var tvungen
att sitta upp schema for trining och mat och
ta hormontabletter. Det var brutalt, hon tving-
ades vinda upp och ner pa sitt liv, siger Petra
Jonsson.

NAR PETRA JONSSON sedan fodde dottern
Maja stod det klart: hon skulle, i den man hon
kunde, férebygga det virsta tinkbara — att Maja
skulle drabbas av cancer.

— Just barncancer ir fortfarande ett stort fra-
getecken och mer forskning behévs, siger hon.

Petra Jonsson startade 2012 foretaget och in-
samlingen med samma namn, Majas Cottage
och lanserade produkten Majas Lyktor. Av in-
takterna fran lyktor salda direkt till privatkun-

PETRA JONSSON

Alder: 39 ar.
Bor: Klagshamn i Malmé.
Gor: Driver Majas Cottage.
Familj: Dottern Maja 4 ar,
mannen Pierre och en hund.
Gillar: Inredning, laga mat,
umgas med familj och vénner.
Och Barncancerfonden.
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der gar 50 procent till Barncancerfonden. Av
forsiljningen till aterforsaljare ir bidraget 10
procent.

Det innebar forsta dret ett bidrag pd ungefar
26 000 kronor. 2013 landade det pa drygt
43 000 och 2014 noterades hela 400 000 kro-
nor. Lyktorna ir en succé.

— Den stora 6kningen berodde pd att vi fick
in sd ménga terforsiljare. Vi har slagit vart
mal varje r. I ar dr mélet 500 ooo donerade
kronor. Redan nu har vi ordrar pa var nya var-
kollektion som innebir 280 ooo kronor.

DOTTERN MAJA ir i dag fyra ar gammal. Lyk-
torna har sedan starten varit "hennes”.

— 1 bérjan frigade Maja varfor hennes lyktor
stod i affdrerna. Men nu ir hon stolt nir hon ser
dem i tidningar och butiker. Nir vi pratar om att
pengarna gar till forskning f6r medicin till sjuka
barn gir det runt i hennes huvud och hon blir

mycket allvarlig, siger Petra Jonsson. l
MARTEN FARLIN

PETRAS TIPS TILL FORETAG SOM VILL GE

* Ha talamod och passion fér din idé. Vaga ha en tydlig och
stark nisch.

= Skaffa en tydlig affarsstrategi.

* Ta reda pa hur er malgrupp ser ut. Vi vet var var kundgrupp
finns och riktar oss till den. Varda och uppskatta kunderna,
som ar med och gor insamlingen majlig.

* Anvénd sociala medier. Vi har fatt in vara 70 senaste ater-
forsaljare genom Instagram.

* Rikta er endast till en organisation, annars blir det inte
samma engagemang och summor.
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Ida dog for tre ar sedan. Lillebror Albin har aldrig traffat henne,
men han &r lik henne pa 6gonen. Hans forsta tid i livet var en
rora av gladje och sorg for Tommy och Anna Sahlgren.

EDANFOR HUSET i s6dra Stock-
holm stracker Milaren ut sig,
blyertsgra och platt denna dag.
Ibland nir Tommy och Anna
Sahlgren tittar ut 6ver sjon sager
de "hej” till sin dotter Ida. Hennes

aska ir spridd dér i vattnet.

— Vi var pa flera begravningsplatser,
Skogskyrkogirden, minneslundar. Det

- )@?n som kindes ritt och hemma.

Det hir kindes minst fel, siger Anna.

Ida dog i oktober 2011, ungefir en
ménad efter sin ettirsdag. Den sista tiden
tillbringade familjen pa Lilla Ersta, Sve-
riges enda barnhospice. Tuméren vixte
mellan Idas hals och axel, st6rre och storre,
snabbare och snabbare.

Infor barnvagnspromenaderna hingde
skoterskorna smirtlindrande dropp pd
handtaget. Anna kunde inte amma Ida
pa slutet. Ida hade for ont. Anna och

_ Tommy kunde inte hélla sin dotter.

”Ida”. Albin pekar pa fotot som hinger
—— 4 viggen, en glad baby med en sond i

nisan. Anna blev gravid ett par ménader

Om att sprida aska

son pa nagon annan plats &n pa en begrav-
ningsplats behdver du tillstand fran Lans-
styrelsen i det lan dér du vill sprida askan.
Du kan fa tillstand om platsen ar lamplig

Om du vill stré ut aska efter en avliden per-

— Det hjilpte oss att lyfta blicken och se
framat, det var en tid med gladje och sorg
ien enda réra. Jag minns alla andras glidje
och att de girna fokuserade pa detta i stil-
let for att vilja tala om sorgen och om Ida.
Sjilva var vi fortfarande mitt i sorgen.

PA SATT OCH VIS har paret fitt uppleva
smabarnsperioden for forsta gingen. Ida
fick sin cancerdiagnos vid sju manaders
alder och hann aldrig lira sig krypa.

— Jag var ritt nojig innan Ida, sa visst
har jag nojat f6r Albin. Det virsta dyker
upp i huvudet, och det dr cancer, dven
om jag vet att det finns andra vidriga
sjukdomar. Men det 4r cancer man vet
mest om, siger Tommy.

Albin sover oftast i samma sing som
sina foraldrar. Ida hade littare att sova
sjalv. Albin kraver mer nirhet. Och Anna
och Tommy har velat ha nirheten, behovt
den.

— Han fungerade som en trost i L o
jan. Det kanske inte 4r helt ritt att belasta
honom med det, men han gillar ju ocksa
nirheten, siger Tommy.

fér andamalet och det dr uppenbart att as-
kan kommer att hanteras pietetsfullt. Plat-
sen dar askansprids far inte markeras pa
nagot satt. Spridning kan géras pa marken

eller 6ver havet. Det bor inte vara i anslutning

Albin sjalv dter saffransbulle och for-
handlar om en pepparkaka.

Ida p fotot leker med snodden som
sitter i hennes napp. Det ir picknick i
Hagaparken.

Dagen innan hennes ettirsdag gav
likarna dem beskedet, det fanns inget mer
att gora. Pa ettdrsdagen kom en vin till fa-
miljen med tarta och blomsterkrans till
sjukhuset. Tommy kopte en mjukishund.

— Vi dr oerhort tacksamma for att Ida
fick ett kalas, sjilva hade vi inte orkat.

Deras dotters forsta fodelsedagsfirande
blev ocksa det sista, en manad senare
bérjade en helt annan sorts riknande
for paret: forsta utan. Forsta snén, julen,
sommaren, fodelsedagen utan Ida. Hen-
nes begravning dgde rum ett drygt halv-
ar efter att samma sliktingar samlats f6r
Idas dop.

De har inte berittat om Idas sjukdom
och bortgéng f6r Albin, som just nu
lagar latsasmuffins i tvd r6da stora for-
mar. Han vet att han har en syster, som
heter Ida och att bilden pa viggen fore-
stiller henne.

till bebyggelse, tomtmark, sjdar eller vatten-
drag och inte ndra omrade dér fritidsaktivi-
teter som fiske, bad, batfarder eller an-
nat férekommer.

KALLA: LANSSTYRELSEN




— Det kommer, séklart, och det bavar
jag for. Aven om déden pa ett sitt dr
mindre skrimmande for oss sa ir den
ocksa mer konkret, siger Tommy.

Hosten har varit tung f6r familjen.
Eftersom Albin 4r fodd pa samma dag
som Ida blir deras gemensamma fédel-
sedag i september en padminnelse.
Dodsdagen i oktober en annan. Och
kanske r det forst nu det verkligen
kommer ifatt, tinker Anna. Det gar inte
att sorja heltid med ett litet barn att ta
hand om.

= -
— .
= ..
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Tommy och Anna var helt sjukskrivna
tre méanader efter Idas d6d, som skedde
lugnt och stilla en eftermiddag péa Ersta.
De sjong for henne, lag nira, och pléts-
ligt slutade hon andas. Och de kinde en
tacksamhet, mitt i den mest skirande

sorgen.

— Det var en littnad att hon somnade
in och slapp smirtan. Men di kom
den egna sorgen, smirtan. Och tomhe-
ten. Jag har férsokt undvika att vara bit-
ter men jag tinker ju varfor? Det dr sd
ordttvist, siger Anna.

I ett dygn hade de henne hos sig i
rummet de delat under Idas sista tid i
livet. Personalen gjorde allt for att inte
bara ta hand om deras barn, utan om
hela familjen.

— Sen borjade allt det bisarra och kon-
stiga med att planera sitt barns begrav-
ning. Det mest konstiga var att himta
hennes aska i en liten kartong, siger
Tommy.

Det dréjde till sommaren innan
Tommy och Anna hyrde en taxibat. Till-
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Omlda
i Jubileums-

boken

Vi skrev om Ida

i Barncancerfon-
dens jubileums-
bok "Hopp, mod
och framsteg".
Den kan du képa
i webbutiken, och
pa sa satt bidra
till forskning kring
barncancer.

NARHET. Glidjen
over Idas lillebror
Albin hjdlper Tommy
och Anna Sahlgren att
se framat.

FOTOGRAFIER. Storasyster Ida dér med familjen bade
i tankarna och pa viggen.

SEN BORJADE ALLT DET BISARRA OCH KONSTIGA MED ATT PLANERA SITT
BARNS BEGRAVNING, SOM ATT HAMTA HENNES ASKA | EN LITEN KARTONG.

sammans med mor- och farforildrar for
de ut pa Milaren och strédde sin dotters
aska i vattnet.

— Det ar klart att det var jobbigt, siger
Anna.

— Men samtidigt lite sként, att det
praktiska var klart, siger Tommy.

— Ida var inte sjuk sa linge, och det
dr svart att siga vad som skulle ha hint
med vér relation om hon hade varit all-
varligt sjuk mycket lingre, det vet vi ju
inte, siger Anna.

Barnmorskan som tog hand om den
gravida Anna var samma som hade varit
med nir hon vintade Ida. De grit till-
sammans, hon och barnmorskan.
Annas sorg var som stérst samtidigt som
hon brottades med skuldkinslor 6ver att
hon var glad 6ver barnet i magen.

— Jag var orolig for att sitta Ida pa pie-
destal, men barnmorskan sa att i hjirtat
hamnar barnen bredvid varandra, det
finns plats for bada fast Ida inte ar hir
och Albin ir det.

Anna tittar pa Ida pa viggen och
sdger att hon inte ser sonden i nisan
nir hon tittar pa bilden.

— Det var svart att se hur sjuk hon var
nir det vl pagick, Ida var alltid sa glad
och tilmodig, siger Anna.

Tommy séger att det 4r s man klarar
av det, att de fortsatte tro fram till dagarna
innan hennes doéd. D4 blev det uppen-
bart.

— Vi har en erfarenhet vi inte vill ha.
Saknaden efter Ida bir vi med oss, men
vi lever som de flesta andra och &r tack-
samma for det vi har och for Albin.



FAMILJEN
SAHLGREN

| familjen: Tommy,
Anna, Ida (2010-
2011) och Albin,
2ar.

Bor: Hagersten.
Idas diagnos:
Malign rhabdoid
tumor, 2011.
Behandlades med
cytostatika. Gick
bort i oktober 2011
efter nagra veckor
pa Lilla Ersta, Sve-
riges enda hospice
for barn.
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HAR DU EN FRAGA

- mejla den till redaktionen@barncancerfonden.se.

Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.

hetsansvarig i Linképing.

Varfor blir man trétt av cancer?

Att ha en tumérsjukdom i kroppen ger en inre stress
som f6r kroppen kan vara utmattande. Kroppen kanner
att "den inte mar bra".

Vid leukemi sjunker blodvardet och det kan vara en
del av forklaringen till trottheten, férutom stresskans-
lan. Sjilva behandlingen kan ocksa ge en trétthetskans-
la som kan sitta i olika lange. Samtidigt ar det inte alla
patienter som kadnner av trétthet, precis som att alla

som &r trétta inte har cancer. MIKAEL BEHRENDTZ

" kr,

Medicin Skola
MIKAEL BEHRENDTZ INGRID TONNING OLSSON  KARIN SVENSSON
barnonkolog och verksam- neuropsykolog i Lund. sjukhuslarare i Umea.
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Vard

Forsakringar

Barncancerfonden

ANN-CHRISTIN BJORKLUND
konsultsjukskéterska for barn
med hjarntumar, Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala.

Nodvandigt
med hormoner

Varfér maste jag dta hormoner
for min hjarntumor?

Det beror pa att tuméren eller
behandlingen av tuméren har
paverkat produktionen av de
hormoner som utséndras via
hypofyskoérteln, som sitter pa
undersidan av storhjarnan.
Vissa tumorer vaxer i anslutning
till hypofysen (germinom, kranio-
pharyngeom) och da kan hor-
monbristen vara de enda symto-
men pa tumdren. Vid andra
tillfallen kan hormonbristen vara
orsakad av den stralbehandling
som vissa hjarntumarer kraver
och d& kommer bristen senare i
forloppet. Darfor ar det viktigt
att félja de olika hormonerna
efter en stralbehandling f6r att
tidigt satta in behandling for att
férhindra onédiga hormonbrist-
symtom. Vissa patienter kan
beho6va ersatta flera olika hor-
moner medan andra enbart
enstaka.

MIKAEL BEHRENDTZ

VARD
Hur blir det nar
jag fyller 18 ar?

Jag &r 17 ar och har tidigare
behandlats for cancer och nu
undrar jag vem som blir ansva-
rig for aterbesék och liknande
nér jag fyller 18 ar?

Ta kontakt med den konsultsjuk-
skoterska som finns i din region.
Hon kan hjélpa till med att
ordna ett slutbesdk pa barnklini-
ken dér du far traffa en lakare
for samtal kring den sjukdom
och behandling du genomgatt.
Du far dven en skriftligt sam-
manfattning med rekommenda-
tioner pa uppfdljande kontroller,
kontaktuppgifter till Iakare pa
ansvarig vuxenklinik framgar
ocksa i dokumentet.
ANN-CHRISTIN BJORKLUND

LENNART BJORKLUND
psykoterapeut, handledare
och féreldsare i Goteborg.

EVA SALQVIST
syskonstddjare vid Norrlands
universitetssjukhus i Umea.

NIKLAS WANGMAR
gruppchef skadereglering pa
Salus Ansvar.

YLVA ANDERSSON
informationsansvarig
pa Barncancerfonden.

BARNCANCERFONDEN

Ger ni pengar till utlandska forskare?

Ja, sedan nagra ar tillbaka kan man som
nordisk forskare séka anslag hos Barncan-
cerfonden sa lange nagon forskare baserad
i Sverige aktivt deltar i projektet.

Som utomnordisk forskare kan man vara
medsdkande pa ett projekt, men inte
huvudsékande. | dagslaget pagar tva
forskningsprojekt baserade i Danmark och
nasta ar startar ytterligare tva i Danmark.
Det finns inget projekt fran nagot annat
nordiskt land.

Internationella forskningssamarbeten ar
mycket viktiga for att utbyta erfarenheter

och inhamta ny kunskap till svensk forsk-
ning. Detta &r sarskilt viktigt inom omradet
barncancer dér patientunderlaget ar litet.
En mycket stor fordel med akademisk
forskning &r att resultaten publiceras i
vetenskapliga tidskrifter som kan lasas av
andra forskare 6ver hela varlden till skill-
nad mot industriell forskning dar resulta-
ten ofta blir foretagshemligheter.
Framgangsrik internationell forskning har
darfor nytta dven for svenska patienter.
ANDERS HOGLUND

MEDICIN

Fick hallucinationer vid tumor

Varfor drabbades jag av hallucinationer efter att jag fatt min hjarntumérdiagnos?

Denna fraga ar inte latt att svara pa. Hallu-
cinationer som symtom pa hjarntumér ar
inte speciellt vanligt. Oftast kan det vara
kopplat till krampliknande fenomen, det vill
sdga att tumoren sitter pa ett specifikt stélle
och stor den elektriska aktiviteten i ett
omrade av hjdrnbarken, som da orsakar

hallucinationer. Hallucinationer efter en
operation i hjarnan beror pa flera orsaker
kopplade till sjalva operationen, exempelvis
ingreppet i hjarnan eller sévningen. Olika
mediciner kan hos vissa personer ge halluci-
nationer som biverkan.

MIKAEL BEHRENDTZ

OLLE BJORK
professor och
generalsekreterare
for Barncancerfonden.

OLLE BJORK SVARAR

Vad ir Salub?

Salub star for Svenska
arbetsgruppen for langtids-
uppfoljning efter barncan-
cer. Den arbetar for att 6ka
kunskapen om sena kompli-
kationer efter en genom-
gangen sjukdom och be-
handling. For att kunna géra
det finns Salub-registret dar
det finns dokumenterat om
det uppstatt komplikationer
efter sjukdomen och be-
handlingen. Syftet ar att
félja upp barncancer och
forbattra rehabiliteringen av
barn och vuxna.

"y
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De allra flesta
dverlever

Varfér dér man av cancer?

De flesta barn dor inte av
cancer utan blir botade,
men det finns tva orsaker
till att man kan do. Det ena
ar att en cancertumor
sitter sa illa att den sa
smaningom hindrar blod-
flodet till ett viktigt organ.
En annan orsak ar att
tumarer ofta utséndrar
skadliga @mnen och att de
tar naring och syre fran
kroppen. Darfor blir det en
allt hégre belastning pa
kroppen nar tumarer vaxer.

OLLE BJORK

FRAGA EXPERTERNA - mejla till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i d&mnesraden.
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Tio noveller om barn-
cancer. Skrivna av
drabbade, férsldrar
och bonusforaldrar.

F6lj din férening i sociala medier. Barn-
cancerfondens féreningar anordnar en

rad aktiviteter fér medlemmarna. Se vad
som hénder i regionerna pa Facebook,

Armband av Leia.
Fér 100 kronor far du
armbandet med ett
litet silverfargat hjar-

VARA SIDOR

Twitter och Instagram eller pa férening- ta. 63 k Sr till “ Kostar 100 kronor pa
a. ronor gar ti (
LANDET RUNT arnas sidor pa Barncancerfonden.se. Barncancerfonden. e Boreiier ol | barncancerfonden.se.
Far® rag
BARNCANCERFONDEN LOKALT: 3 Enkat for
o
Barncancerfonden Norra o b"tt
z: patire
Bankgiro: 903-0800 Plusgiro: 903080-0 = - .
elefon: - >
Telefon: 090-77 27 00 > forenin
e-post: norra@barncancerfonden.se 2 SODRA. | var plane-
Barncancerfonden Mellansverige g1 rar Barncancerfon-
=z

den Sédra att gora en
enkat till sina med-
lemmar dér de far en
chans att beratta
vilka behov som finns
och vilka férvént-
ningar de har pa fére-
ningen. Syftet med
enkaten ar att bli
annu béattre pa att
driva en verksamhet
som ar i linje med de
behov som finns i en
cancerdrabbad familj.

Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55, 073-181 04 56
e-post: mellansverige@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Stockholm Gotland
Bankgiro: 900-2908 Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 67 39

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 51 03

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Skidresao till
harliga Are

SODRA. Barncancer-
fonden Sédra bjuder
in ungdomar och sys-
kon fran 13 ar till en
subventionerad skid-
resa till Are i april
aveniar.
Anmaélningstiden har
gatt ut och gruppen
ar full, men hall 6go-
nen 6ppna for fram-
tida resor. Barncan-
cerfonden Sédra har
varit i fjallen ungefar
vartannat ar i flera ar.
Syftet &r, precis som
for dvriga aktiviteter,
att ge mojlighet for
drabbade att traffa
andra i liknande situ-
ation och géra roliga
saker tillsammans.

Barncancerfonden Sédra

Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-42 65 64

e-post: sodra@barncancerfonden.se

UR KALENDARIET

Ett axplock ur féreningarnas aktiviter. Mer
information och eventuella andringar finns
pa barncancerfonden.se/om-oss/aktuellt.

15 februari: Pa Internationella barncancer-
dagen halls en valgérenhetskonsert i Kov-
land, Sundsvall till férman fér Barncancer-
fonden Norra.

24 februari: Fikakvéll pa BOND pa Univer-
sitetssjukhuset i Linkoping anordnas av
Barncancerfonden Ostra.

1mars: Barncancerfonden Mellansverige
arrangerar bowling med tacos pa Bowling-
hallen i Eskilstuna. Lds mer pa webben.
26 mars: Visommist-traff pa Barncancer-
fonden Stockholm Gotlands kansli.

2-5 april: Barncancerfonden Mellansverige
anordnar lager fér ungdomar och unga

S e
""For att vi kan" gav 138 000 kronor

vuxna i Sélen. L&s mer pa webbplatsen.

11 april: Anhorigtraff for Visommist-anho-
riga pa Lokeberga konferens arrangerad av
Barncancerfonden Vastra.

19 april: Brunch och bowling fér familjer i
NAL-gruppen, Barncancerfonden Vastra.

Las om de hér och fler av foreningarnas
evenemang pa barncancerfonden.se

Vill du bli medlem?

Vi &r beroende av manga medlemmar
och alla &r vdlkomna. Medlemsavgifterna
samt vad du far varierar nagot i de olika
féreningarna. Lds mer och bli medlem pa
barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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VASTRA. Efter att flera sléktingar och vanner for-
lorat anhdriga i cancer beslutade sig Jessica Ek
for att gdra nagot konkret och startade initiati-
vet "Foér att vi kan" i Géteborg.

- Nar slaktmedlemmar férlorade sin fyra-
ariga dotter Olivia i en hjarntumér rackte ord
inte langre till. Jag kande att det enda jag kunde
gora for att visa min medkénsla och framfér allt
min ilska éver denna fruktansvéarda sjukdom var
att engagera mig, forklarar hon.

Det forsta insamlingseventet i november
2013 engagerade hundratals personer som
bid-rog med pengar, saker eller tjanster till for-
séljning och massage pa plats. Sjélv salde hon
egengjorda armband, fika och lotter.

Fjolarets insamling samma tid gav &nnu mer
pengar - 137 620 kronor - och allt gick till Barn-

cancerfonden Véstras verksamhet.

- Kort sagt blev 2014 ars "Fér att vi kan" en
helt otrolig upplevelse. Arets absoluta h&jd-
punkt var auktionen dar mycket av det som auk-
tionerades ut hade skankts av idrottsklubbar,
idrottsprofiler, kanda forfattare och kéndisprofi-
ler, berattar Jessica.

Bland det som bjéds ut fanns arskort och sig-
nerade matchtrdjor fran de stora fotbollsklub-
barna i Géteborgsomradet, signerade bécker av
forfattaren Camilla Lackberg, signerade match-
tréjor fran kdnda hockeyprofiler och en Henrik
Lundqvist-signerad troja fran New York Rangers
som gav 20 000 kronor.

Eftersom evenemanget har blivit sa stort har
Jessica Ek nu samlat en arbetsgrupp for att for-
bereda arets insamling.




Cancer hos barn och tonaringar
ger en oversikt av de cancersjuk-
domar som drabbar barn och ton-
aringar och hur de behandlas. Be-
stéll den och annat informations-
material gratis pa hemsidan.

Planera aret med Lo-
visa Burfitt. Nya famil-
jekalendern kostar 190
kronor, varav 140 kro-
nor gar till Barncancer-
fonden.

Nallekortet. Barncan-

cerfondens Mastercard
fungerar som ett vanligt
betalkort, men Handelsbanken Finans skan-
ker 0,5 procent av inkdpens vérde till Barn-
cancerfonden utan att det kostar dig nagot.

/
b
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Tjugondag-
Knut-fest
i Ostra

OSTRA. Ostra regio-
nen lyste upp janua-
rimorkret med julfest
den 11 januari, lagom
till tjugondag Knut.
For att sa manga
som mojlighet skulle
kunna komma holls
en fest pa Kolmar-
dens Villa Solliden
och en pa Kalmar
slott. Det bjéds pa
mat, dans runt gra-
nen, fika, fiskdamm
och en massa

annat skoj.

Barn hjalpte
musteri att
bidra med
10 000 kr

OSTRA. Musteriet
Markcider utanfor
Oskarshamn har
skankt 10 000 kronor
till Barncancerfonden
Ostra. Pengarna
kommer fran for-
saljning av appelmust
och det &r barn pa
Misterhultskolan
som har hjalpt till

Julbord och besok
pa Tomteland

MELLANSVERIGE. Julbord anordnades i Eskilstu-
na, Ockelbo, Falun, Nora, Kolbéck, Uppsala och
Hudiksvall i Mellansveriges region under de-
cember manad. Samtliga var mycket uppskatta-
de och valbesokta med nastan 50 barn och vux-
na per julbord. Barncancerfonden Mellansverige
ordnade ocksa ett bestk pa Tomteland i Gesun-
da utanfér Mora. 120 barn och vuxna fick traffa
tomten och ha skoj under en dag.

Dags att anmala dig till

ungdomsstorlagret

Nu &r det hog tid att anmaéla sig till 2015 ars
ungdomsstorldger. | ar dr det Barncancerfon-
den Véstra som &r vard for lagret, som kom-
mer att vara pa Camp Bokends i Bohuslan
den 14 till 17 maj. Under lagret far du som &r
ung, éver 13 ar, chans att tréffa andra ungdo-
mar och syskon med erfarenhet av barncan-
cer. Under lagret kan du vara med pa aktivite-
ter, féreldsningar och upptradanden.

Anmél dig senast den 28 februari 2015.
Anmalningsavgiften ar 200 kronor per per-
son och du/din familj ska vara medlem i na-
gon av Barncancerfondens féreningar. Barn-
cancerfonden bekostar resor, mat och akti-
viteter.

Las mer om lagret och anmalan pa:
barncancerfonden.se/vastra/Aktuellt/kalen-
darium/ungdomstorlager-bokenas.

Gladiatorn Hero
i kamp mot barncancer

VASTRA. Under Fitnessfestivalen pa Svenska
Méssan i Goteborg duellerade barn och vuxna
med gladiatorn Hero for att samla in pengar
till Barncancerfonden Vastra. Duellerna gav
hela 40 000 kronor till féreningen.

Swisha 6ver pengagavor
till din forening

Nu kan du skénka pengar till flera av Barncan-
cerfondens féreningar via Swish, ett satt att
fora 6ver pengar mellan konton via mobiltele-
fonen. Féreningarna har ett eget Swish-num-
mer som &r kopplat till respektive 90-konto.
Genom det kan den som vill swisha gavor och
betalningar som pa nagra sekunder finns pa
mottagarkontot. Barn-

WOYLSYYIH VITINYOD ‘0104

Supersnoret o
- nui alla foreningar

MELLANSVERIGE. Under 2015 ska Super-
snoret introduceras for cancersjuka barn

i Mellansverige. | och med det har nu alla
féreningar inom Barncancerfonden tillgang
till snéret. Supersnéret hjélper till att syn-
liggbra behandlingen fér barnet. For varje
behandlingssteg far barnet trd pa en super-
parla pa sitt supersnore. Vill du veta mer
kontakta Marie Helin, ansvarig for projektet
i Barncancerfonden Mellansverige, pa
mariekish@hotmail.com. Snart lanseras
aven Supersnoéret som app dar du kan gora
ditt digitala supersnore.

)

Ljusmanifestation pa
Barncancerdagen

Mitt i februarimorkret tander vi marschal-
ler i Sverige for alla barn och unga som &r
drabbade av cancer. Internationella barn-

med tillverkningen. cancerfonden Ost- - = = cancerdagen pagar 6ver hela vérlden den
Under hosten har de . ra har haft tillgang till : - — | 15 februari och uppmérksammas pa manga
namligen plockat Pappa vandrade in Swish sedan i hostas. | [== = == olika satt. Har hemma har vi de senaste
applen pa Markcider oy Antalet som skankte — aren anordnat ljusmanifestationer pa flera
som de sedan har en halv mlllon kronor gavor till dem via sys- X orter med syftet att vacka uppmarksam-
gjort appelmust av. NORRA. N&r sonen Sebastian drabbades av temet 6kade under het fér sjukdomen och samtidigt uppmana
Musten tappades pa cancer fick Fredrik Westerlund en idé. Han vil- julhelgen och dess- manniskor att skdnka pengar till barncan-
"bag-in-boxar” som le samla in pengar till Barncancerfonden Nor- utom har freningen cerforskningen. Var marschallerna ténds
dekorerades av ra. Och han skulle géra det genom att bestiga haft mycket nytta av Batala kan du se pa barncancerfonden.se.

barnen. Nar boxarna fyra bergstoppar tillsammans med vannen Gui- mobildverforingar nar Samma dag arrangeras i ar ocksa Ski of
saldes skanktes do van der Berg. En aktivitet som var en stor ut-  de har funnits pa plats e = Hope pa nagra platser i landet, pé barn-

10 000 kronor till maning for Fredrik da en cp-skada gor det svart  pg aktivteter eller et alo - cancerfonden.se ser du vilka. | Ski of Hope
Barncancerfonden fér honom att férflytta sig till fots. Men tea- utstaliningar dar del- 1 &ker du langdskidor och bidrar samtidigt till
Ostra. met lyckades med sin klattring och fick fler &n tagare har kunnat kampen mot barncancer genom din start-

1000 personer att tillsammans skanka mer &n
en halv miljon kronor till insamlingen.

skanka pengar direkt. 1 == J

avgift.
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Barn med cancer. Dokumentar-
film om barn, ungdomar, foérald-

rar och personal pa barnonkologen

Tryggve. En kompis for
stora och sma. Desig-
nad av foretaget Sebra,
som gor fina leksaker

BESTALL MATERIAL
Gor din bestéllning pa
barncancerfonden.se/Bu-

Barn&Cancer i brevladan?

Vill du fa tidningen hem i brevlddan?

Som manadsgivare av 50 kronor
eller mer far du automatiskt en

pa Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus. Pris 150 kronor som
gar till Barncancerfonden.

tik. Du kan &ven ringa in
din bestéllning pa
08-584 209 00.

och inredning fér barn.
Pris: 225 kronor.

prenumeration. Om du dr medlem
far du ocksa tidningen i brevladan.

VARA SIDOR

Dags att soka till
peer support-program

Ar du 6ver 18 &r, har behandlats fér can-
cer som barn och vill stétta barn och
unga som i dag &r under behandling?

Da kanske du &r intresserad av att bli en
peer supporter. Du far utbildning och
handledning av Barncancerfonden, men
arbetar ideellt. Hor av dig senast 13 mars
till marika.cassel@barncancerfonden.se
om du vill vara med pa var

nasta utbildning.

L&s mer pa barn-
cancerfonden.se/
fakta-och-rad/
stod-i-din-narhet/
peer-support---en-
kompis-som-for-
star.

[ |

Utredning av
vardplatserna
I Stockholm

STOCKHOLM GOTLAND. Barncancerfon-
den Stockholm Gotland har arbetat hart
for fler vardplatser fér cancersjuka barn.
Féreningen har nu bjudits in att delta i
Karolinska sjukhusets utredning under
januari-mars om hur fler vardplatser kan
skapas pa barncanceravdelning. For att
kunna vara med i projektet har styrelsen
deltidsanstallt ordférande Karin Elinder.

Varvintern dr arsmotenas tid. Det &r da Barncan-
cerfondens féreningar runt om i landet véljer ny
styrelse som ansvarar for verksamheten under
aret. Man beslutar ocksa om en ny budget och
verksamhetsplan.

Andra punkter pa dagordningen &r att verk-
samhetsberéttelse och ekonomi fér det gangna
aret gas igenom.

| Barncancerfonden Ostra blir det arsméte pa
Visualiseringscenter i Norrkoping for att barnen
ska kunna leka och fa uppleva nagot skoj nar for-
dldrarna ar pa motet.

Julinsamling i norr

NORRA. Under forsta advent fanns med-
lemmar fran Barncancerfonden Norra
med pa skyltséndagar och julmarknader
i Pited, Skellefted, Ornskaldsvik och
Hoting. Medlemmarna samlade in
pengar till féreningen genom bossinsam-

ling, forséljning av kakor,
stickade sockor och julkort.
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- Vi brukar ha métet under en dag for att sa
manga som mojligt ska ha chans att vara med,
sager Inca Asknert, informatér pa Barncancer-
fonden Ostra.

Andra féreningar inom Barncancerfonden kan
ha sina arsméten under en hel helg med eller
utan barn. En rolig aktivitet i kombination med

Barncancerfonden Vistra arsméte 2015
Na&r? Den 21 mars 2015.

Var? Barncancerfonden Vastra kalendarium.
Kontaktuppgifter: Féreningsinformatér Lena
Hedlund 03184 51 03.

Barncancerfonden Sédra arsméte 2015

Na&r? 11 april 2015.

Var? Ronneby Brunn. OBS, barnfritt arsméte.
Kontaktuppgifter: sodra@barncancerfonden.se.

Barncancerfonden Norra drsméte 2015
Na&r? Den 17-19 april 2015.

Var? Quality Hotel Lulea. x’
Kontaktuppgifter: Forenings- p.
informatdr Daniel Mark- | 7 1“;

lund, telefon 090-77 ‘

godis, hem- 27 00,

——

.

Ta chansen att traffas och paverka

WODXDO0LS¥ILLINHS :0L04

‘ o \ .]' e

arsmotet ar bra for att gora det till en dag for
hela familjen, menar Inca Asknert.

- Efter vart arsméte ater vi lunch och sedan
har vi en gemensam aktivitet. Arsmétet &r viktigt
och ett bra tillfalle att traffa andra medlemmar
och de i styrelsen. Alla som jobbar har ar positiva
eldsjalar som gor allt fér de som ar drabbade.

Under 2015 star manga roliga saker pa agen-
dan i den 6stra regionen. Bland annat en resa till
Danmark och en helg pa Kolmarden fér drabbade
familjer, barn och ungdomar. Fikatraffar, pizza-
kvallar och kanske en resa till Liseberg for ungdo-
mar och unga vuxna planeras ocksa.

- Men den kanske viktigaste aktiviteten ar
vara fika- och matkvallar pa sjukhusen i Link6-
ping och Kalmar varannan vecka. Déar far de
inlagda familjerna chans att traffa medlemmar
som varit i samma situation och samtidigt far de
veta mer om féreningen, beréattar Inca Asknert.

Barncancerfonden Mellansverige arsméte 2015
Nar? 21 mars.

Var? Eskilstuna, Parken Zoo klockan 12.00 till
15.00. Nar arsmotet pagar far barnen en guid-
ning i djurparken.

Kontaktuppgifter: Lds mer pa féreningens
webbsidor eller mejla olof.frode@barncancer-
fonden.se.

Barncancerfonden Ostra drsméte 2015
Nar? Den 29 mars 2015.

Var? Visualiseringscenter i Norrkoping.
Kontaktuppgifter: Lds mer pa féreningens
webbsidor.

Barncancerfonden Stockholm Gotland

Na&r? 28 mars.

Var? Inte faststallt i skrivande stund.
Kontaktuppgifter: Se féreningens webbsidor.

Bowling
for de som
mist

OSTRA. Mitt i julru-
schen traffades
familjer ur Vi-som-
mist-gruppen i
region Ostra for
en mysig
eftermid-
dag med
lunch
och
bowling

i Linko-
ping.

Mamma-
o

mys pa

o
herrgard
VASTRA. En grupp
mammor med barn
under cancerbe-
handling traffades
under en helg pa
Hooks Herrgard foér
att umgas, stotta
varandra och fa vila.
Herrgardsvistel-
sen erbjod bade spa
och mat. En av del-
tagarna samman-
fattar helgen med:
"Jag har haft en helt
underbar och of6r-
glomlig helg. Jag
har traffat helt fan-
tastiska mannisk-
or och njutit av var-
enda sekund! Detta
kommer jag att leva
pa lange. Tack Barn-
cancerfonden Vés-
tra for allt ni gor.”
Nésta mammahelg
ar i Varberg i slutet
av februari.

Samtalsstod

STOCKHOLM GOTLAND.
| var startas samtals-
grupper i S:t Lukas lo-
kaler pa Sédermalm i
Stockholm. Grupper-
na traffas ungefar var-
annan vecka med start
2 mars. Las mer pa for-
eningens webbsidor.
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Robur

Spara med hjartat




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

Prenumerationsarenden:
Titel Data AB, 112 86 Stockholm
Telefon: 0770-45 71 09

FOTO: MARIA ASEN

"Jag fragade mamma
om jag skulle do"

Oronsuset och férkylningen var leukemi. | takt
med att Ida blir piggare vaxer langtan tillbaka till
basketplanen och laget.

I varas var det som att jag hade en forkylning
som inte gav med sig. Jag var blek och hade
blamirken lite hir och dir. Vi dkte till vard-

centralen, mamma och jag. Jag var tr6tt och
blédde nisblod. Doktorn trodde inte att det var nagot all-
varligt men mamma ville att de skulle ta ett prov pa mitt
blod.

Dagen efter fick jag veta att jag har cancer. D3 fragade
jag mamma om jag skulle dé. Jag flog till Umed. Det dr
inte ndgon néjestripp att ha cancer. Efter min sista
behandling blev jag vildigt sjuk. Jag fick inflammation
i bukspottkorteln och gallsten. Det var jobbigt. Personalen
haller bara pa och kringlar med mig. De tjatar om att jag
ska dta ndr jag inte kan, att jag ska vara uppe och ga fast
jag inte orkar. Jag gor sd gott jag kan.

Det trakigaste med att ha cancer ir att jag blir trott. Det
dr lite jobbigt att gd upp for trappan hir hemma. Jag blir
andfadd och benen ir tunga. Ibland dker jag rullstol. D4
kan jag spara min energi till ndgot roligare. Men jag
gar i skolan varje dag. Alla mina bista kompisar
ir dir. De betyder allt! Vi brukar ha spa-kvillar
och spela basket.

Basket dr det bista som finns. Nu har jag
inte varit med pa traningar eller matcher sedan
ivaras. Men nir jag orkar brukar jag dka och
titta nir mitt lag spelar. D4 lingtar jag tillbaka
till basketplanen. Nu ser jag fram emot att bli
piggare. Nir jag blir det ska jag spela basket
igen!

Beréattat for MALIN BYSTROM SJODIN

IDA GLAAD

Alder: 13 &r.
Familj: Pappa Lars-Ola, mamma Helen och lillebror Emil, 10 ar.
Bor: | hus pa landet utanfér Ranea.

Goér: Gar i sjuan.

Tycker om: Att vara med kompisarna Sofia, Johanna, Sofia,
Rebecca, Victoria, Kajsa och Laya, spela basket med laget IFK
Réanea flickor 99-02, baka och lyssna pa musik.

Diagnos: Akut lymfatisk leukemi, ALL. Blev sjuk i maj 2014.
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