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Val som ar INNEHALL Nr114

| ivsavg(.j ran d e En fika - och lite prat

om cancer 4

Josefin och Linda ar forst ut med
att testa Barncancerfondens kam-
ratstéd peer support. Linda &r den
enda som riktigt férstar Josefin.

ET AR gymnasievalstider och

jag sitter med min son och

vi ska fylla i valet till gymna-

siet. For sonen ir det ett otro-
ligt svart och stort beslut. Hur ska han
som endast dr 15 ar veta vad han vill
med sitt liv?

Samtidigt sitter ndgra oroliga forild-
rar och vindas. De ska fatta ett beslut
som kanske paverkar utgingen for de-
ras sjuka barn.

For vardpersonalen dr siddana be-
slut inte alltid helt enkla, manga gang-
er handlar det om att kunna avgora nir
det inte finns mer att gora.

Manga beslut reflekterar vi aldrig
6ver, det gar pa rutin. Men vad hinder
med oss nir vi stills infor ett val som 4r
livsavgorande?

I detta nummer av Barn&Cancer for-
djupar vi oss i dmnet forskning, etik
och de svara valen. Vi méter familjen
Gisleskog som tvingades vilja for sin
neuroblastom-sjuke son.

Vi har limnat 2013 bakom oss — ett ar
som f6r Barncancerfonden blev ett re-
kordar — aldrig f6rr har vi samlat in sd
mycket pengar och aldrig forr har vi de-
lat ut sa mycket pengar till forskning.

De svenska biobankerna utgor en
guldgruva for forskningen och det dr
oerhort viktigt att dessa far finansiering
for sin fortsatta verksambhet.

En av de viktiga satsningar Barncan-
cerfonden beslutade om f6rra aret var
att satsa pa Barntumdérbanken vid Ka-
rolinska universitetssjukhuset. Lis mer
om den och dess betydelse for forsk-
ningen i tidningen.

Vi gir nu ett spinnande ar till motes
dir vi satsar dn hogre, mot nya rekord
och ytterligare steg nir-
mare var vision — att

utrota barncancer.
Trevlig ldsning!

Forskningsbanker 10
Barntumaorbanken vid Karolinska
universitetssjukhuset i Solna sam-
lar biologiskt material fran hela
Sverige, till nytta for forskningen.

De svaraste valen 13

Svenska barnonkologer startar ett
natverk for att fa stod i svara be-
slut. Det handlar om etik och om
hur vi stéller oss infér barns dod.

Nastan narmast ”
Mormor Ruth tog ledigt fran jobbet
nar barnbarnet Hilmer drabbades
av cancer. Hon har sérjt bade hans
situation - och sin dotters.

Testapabarn? 26

Ett svenskt testcenter for barn med
cancer skulle kunna radda liv, me-
nar forskaren. Mans behandlades
vid en amerikansk motsvarighet.

Nu kan Nils leva som vanligt

Han fick sista stralbehandlingen pa sin tvaarsdag. Nu véntar vanligt
barnliv fér den biltokige och busige Nils.
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Hon virkar
for sjuka barn

Marianne Lennheden akte nyligen hemifran med ett
stort lass med sma mjuka djur och dockor. Hon l&dm-
nade dem hos Barncancerfonden Stockholm Gotland -
mjukdjurens framtid &r som tréstkompisar till cancer-
sjuka barn.

HON HAR VIRKAT sedan hon var fem &r gammal di hon
larde sig pa sommarlovet hemma hos mormor. Mormor
med kaffekoppen framfor sig, Marianne med ett glas
saft. Sedan dess har hon alltid haft nigot i hinderna.
Barn och barnbarn har fatt bade klider och leksaker.
Det var nir dldsta barnbarnets klasskompis drabba-
des av leukemi som Marianne kom pé vad hon skul-
le gora med alla figurerna — barnbarnen
hade blivit f6r stora, och hemma vixte
hégarna.
— Nu baske mig ska jag skinka
bort dem, tinkte jag. Min son
skjutsade mig till Stockholm.
Marianne kunde limna sin
gava.

—Jag témde mina kistor.
Och jag kinde mig sa nojd,
for de sjuka barnens skull.
Men nu ir det sa tomt hir,

sd jag har borjat om.
EMMA OLSSON

MARIANNE LENN

Alder: 83.
Bor: Nyn&shamn.
Familj: Sonen Ulf och barn-
barnen Mattias, 15 ar och

Mikael, 13 ar.

SA KAN DU BIDRA -

Anmal dig som manadsgivare till i ly
Barncancerfonden och var med och :.#I" ‘!.
stéd kampen mot barncancer. Sms:a

MANAD till 72 900 och bidra med
30 kronor i manaden.
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TEXT: EMMA OLSSON FOTO: MAGNUS GLANS

FForsta paret ut

Josefin fick sin sista behandling i januari forra aret, Linda for tolv ar sedan.
De brukar traffas och prata om allt mojligt, och lite om cancer. Josefin och
Linda &r de forsta att testa Barncancerfondens peer support.

EDSJUNKNA i var sin fatolj pa

ett kafé mitt i Gavle, botar de

sasongens forsta iskyla med

varm choklad och te. Josefin och

Linda har hunnit traffas nagra

génger nu, och Linda &r varldens
bésta peer supporter, konstaterar
Josefin.

—Hon &r snall och orkar lyssna pa
allt som jag babblar om.

- Vi har manga olika intressen! Men
det ar kul att ldra sig saker som jag inte
vet sa mycket om, séger Linda.

Egentligen pratar de inte s mycket

om cancer, bara nér det har hint nagot.

- Jag ska till Stockholm nésta man-
dag och kanske forldnga protesen, jag

ar liiiiite nervos. Tank om det gor ont,
séger Josefin.

EN DEL AV HENNES larben &r ersatt med
en protes efter cancern. Protesen, som
sitter inuti benet, kommer att forlédng-
as i en sarskild maskin med jaimna mel-

lanrum, for att halla takten med hur
det andra benet vaxer. Josefin har pre-
cis sluppit sina kryckor. Ibland har hon
véldigt ont och hon har med sig vérkta-
bletter i en lila medicindosa.

Linda gick Barncancerfondens peer
support-utbildning 2012. Under en
helg traffades tio 6verlevare med skil-
da erfarenheter, diagnoser och sena ef-

"DET AR FANTASTISKT ATT KUNNA
HJALPA NAGON ANNAN, BARA
GENOM MINA EGNA
ERFARENHETER.”

fekter tillsammans med tre kursledare,
tvé konsultsjukskoterskor och repre-
sentanter fran finska barncancerorga-
nisationen SYLVA, foregdngare inom
satsningar pa kamratstéd for barn-
cancerdrabbade.

Linda och de andra peer supporter-

JOSEFIN drabba-
des av osteosarkom

och fick operera bort
en bit av sitt ben.

kandidaterna fick utbildning i kamrat-
stod, krishantering och jobbade ocksé
med att hantera sina egna kénslor in-
for cancern. PA sa sitt dr peer support-
programmet inte bara till hjalp fér den
som &r drabbad just nu, utan &ven for
den som varit sjuk tidigare.

— Det ar fantastiskt att kunna hjalpa
nagon annan, bara genom mina egna
erfarenheter, sdger Linda.

Josefin fick tips om peer support fran
Barncancerfonden, och hon tackade ja
direkt. Under Josefins och Lindas forsta
telefonsamtal bestdmde de sig for att
ata lunch tillsammans samma vecka.

- Men jag tog med mig mamma ock-
sd, det kunde ju ha varit en galning! Du
at sé langsaaaaaaamt, siger Josefin.

Linda skrattar.

— Hur gér det i skolan d&, frgar hon.

- Jag — drottningen av engelska, har
fatt ett B! Jag ar lite for sjalvsdker och
ténker att jag inte behover plugga infor
proven. Min mamma siger att om jag

DET TOGENKVART frdn det att Linda tackat ja till uppdraget, tills det att Josefin ringde henne.
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Alder: 13 &r.

Bor: Gavle.

Familj: Bor med mamma Lorena. Pappa
Moses.

Gor: Gar i sexan, rider.

Diagnos: Osteosarkom (skelettcancer) i
larbenet. Diagnos 2011, fardigbehandlad i
januari 2012. =

Gillar: Hastar, f_antasybécker, markesvaskor.

Alder: 26 ar.
Bor: Gavle.
Familj: Bor med Nellie, chihuahua och pa-
pillon-korsning. Har pojkvan, féraldrar och
tre broder.

Gor: Jobbar som utbildare och support-
ansvarig pa ett it-féretag, utbildad GIS-tek-
niker (geografiska informationssystem).
Diagnos: Nasofarynxcancer (cancer bak-
om n&san) som spridit sig ner pa halsen,
2001. Fardigbehandlad 2002.

Gillar: Att pyssla och rita, umgas, fika, bio,
=min hund, simma, dansa och spela tv-spel.

BARN - CANCER 5
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laxor, som att komma ihdg namnen pé

fiktiva personer sa skulle jag ha béttre | E
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JOSEFIN HAR ANNU en gang férsvun-
nit in i en varld av 6vernaturliga figu-
rer och vanliga ménniskor fran fantasy-

serien The Mortal Instruments, vars 1

LINDA mdrkte att
hon hade en knél pa
halsen efter ett besék
hos tandldkaren.

"DU KAN GA TILL VARLDENS BASTA
PSYKOLOG, MEN INTE ENS
VARLDENS BASTA PSYKOLOG KAN
FATTA HUR DET KANNS ATT SPY TIO
GANGER OM DAGEN OCH VARA RKDD
FOR ATT DO

sista och avslutande del City of Hea-
venly Fire snart kommer ut.

Linda verkar van vid att umgas med
Mortal Instruments-karaktérerna hon
ocksa.

—Jag gillar filmen, men har inte l&st
bockerna. Nér jag ldser s blir det mest
faktabocker.

6 BARN CANCER Nr1.14

Det tar tid for Josefin att forklara vad
peer support betyder for henne, det
bubbliga i henne tystnar for en stund.

—Du kan g4 till vdrldens basta
psykolog, men inte ens vérldens bas-
ta psykolog kan fatta hur det kénns att
spy tio gdnger om dagen och vara radd
for att do.

Hittills har Josefin och Linda varit
ute och étit, fikat och gatt pa bio.

— Vi skulle ha sett Thor, men den
borjade for tidigt, séger Josefin.

— Det var nog vi som tagit fel pa
tiden, kontrar Linda. M

SEFILMEN. Gd in pd barncancerfonden.se och
se filmen om Linda och Josefin. Fér Josefin dr Lin-
da den enda son verkligen férstar hur det kdnns
att krdkas flera ganger varje dag.

PEER SUPPORT

bland annat en psykolog att narvara.

Barncancerfonden drog igang peer support-satsningen 2012, da
allra forsta utbildningen holls. Satsningen grundar sig pa en
finsk modell, utarbetad av finska barncancerorganisationen SYLVA.

Kursen 2014 omfattar tre utbildningstillfallen. Barncancerfonden bekostar resor,
logi, mat, aktiviteter och utbildningsmaterial. Vid utbildningstillfallena kommer

Las mer under barncancerfonden.se/fakta-och-rad/stod-i-din-narhet.




Hon drog igang
Deer-programmet

Cecilia Fellenius hade cancer som barn. Nu har hon startat
ett mentorprogram for cancersjuka barn och tonaringar som
behover det stdd hon sjalv saknade.

- Peer support innebar att en ung vuxen som hade cancer
som barn stottar nagon som har cancer i dag, sdger hon.

Vad innebér peer support?

—Det &r ett mentorskapsprogram
som Barncancerfonden starta-

de 2012. Liknande program finns
i flera andra ldnder. En peer sup-
port dr en ung vuxen som har haft
cancer som barn och som hjalper
och stottar ndgon som har drab-
bats av barncancer idag.

Hur blir man en peer support?
—Man gér en utbildning. I den in-
gar bland annat foreldsningar om
medicin, vard och behandling av
cancer i dag, kris- och stresshan-
tering, samtalsmetodik och sam-
tal med psykolog.

Hur ska en bra peer support vara?
- Ha forméga att lyssna, vara an-
passningsbar och sdtta barnet i
fokus, inte bara prata om sig sjalv.
De ska ha tid och inte ta pa sig fér
mycket.

Hur vet jag om jag ar lamplig?

— Alla som gar utbildningen far
samtal med en psykolog dar vi ser
om man passar, att man vill och
kan stotta pé ett bra sétt. Det dr
viktigt att du har bearbetat din
egen sjukdom och mar bra.

Hur paras man ihop?
—Via foreningen, mig eller tips
frén konsultsjukskoterskan.

Vad g6r man tillsammans?

— Peer supportern utgar fran bar-
nets behov. Vissa orkar inte s&
mycket, da ar de pa sjukhuset och
spelar spel eller tittar pé film. An-
nars kan man fika, ga pa bio el-

ler gora ndgot skoj pa en neutral
plats. Andra haller kontakt via sms
och mejl.

Vem kan soka till peer support?

— Alla 6ver 18 ar som har haft
cancer som barn. Utbildningen
passar dem som kanner att de vill

CECILIA FELLENIUS, Barncancerfon-
den, har dragit igdng peer support.

lara kénna sig sjilva béttre och
goOra ndgot positivt av sina erfa-
renheter tillsammans med andra
unga vuxna. Utbildningen ar en
plats att vixa pé och en chans att
komma in i ett sammanhang. Vi
har en utbildning som hélls i Mal-
mo i &r med deltagare frén sodra
och véstra féreningen. Det finns
mer information pd Barncancer-
fondens hemsida. Vi kan erbjuda
fler platser tack vare ett samarbe-
te med Rica Hotels/Ricafonden.
Det kénns véldigt bra.

Vad ar det viktigaste med peer
support?
— Att stotta och ge hopp men ocksa
att vara en positiv forebild. En peer
support kan visa att det blir bra d&ven
om man drabbas av cancer. H

MALIN BYSTROM

&A‘\‘__

=
L3
== FACEBOOK
o ~ Foljoss pa Facebook.com/
barncancerfonden
! -~

Fyra 6verlevare om peer support-kursen

GORAN
MARD
Alder: 27 ar.
Bor: Stock-
holm.

Gor: Jobbar
pa Barncan-
cerfonden.
Diagnos:
Hjarntumor,
Pilocytrisk
astrocytom,
1992.
Fardigbehandlad: Blir aldrig riktigt
fardig eftersom det finns cystor kvar
i hjarnan. Den sista behandlingen
fick Géran 2008.

- Utbildningen har varit kul och laro-
rik. Jag har lart mig vad som ar viktigt
och hur jag kan hjélpa andra som blir
sjuka. Jag har valt att inte ha en kom-
pispartner just nu. Jag vill hitta mig
sjalv battre forst. Jag kanner att jag
inte ar redo &nnu men malet &r att jag
ska paras ihop med nagon. Jag tyck-
er att det ar viktigt att de barn som blir
sjuka far stéd. Det saknade jag nér jag
var liten och blev sjuk. Jag var sex ar
nar jag fick cancer och lakarna trodde
inte att jag skulle 6verleva.

ALEX
VALCU
Alder: 36 ar.
Bor: Stock-
holm.

Gor: Jobbar
som analyti-
ker pa riskka-
pitalbolag.
Diagnos:
Rhabdomyo-
sarkom i bu-
ken 1985.
Fardigbehandlad: 1986.

- Jag hittade utbildningen av en
slump. Jag har inte varit engagerad
tidigare och nér jag var sjuk sokte jag
inte stod hos andra barn med cancer.
Utbildningen har varit berikande. Jag
har fatt kdannedom om mig sjélv och
sjukdomstiden. Att traffa kursdelta-
gare och andra runt omkring har va-
rit roligt och intressant. Jag har dnnu
inte fatt nagon att stétta men jag har
besokt Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus déar jag traffade drabbade och
deras foraldrar. Jag visade att jag ar
frisk och jag delade med mig av min
erfarenhet till dem som ville lyssna.
Jag tror att det ger hopp och nagot
att tro pa.

»
ot

GUSTAF
MATHSSON
Alder: 24 3r.
Bor: Vaxjo.
Gor: Studerar
till forskolela-
rare.
Diagnos: Leu-
kemi, ALL
1994, aterfall
4r 2001, i
Fardigbehandlad: 2011.

- Jag gick kursen forra aret och alla
delar i den har varit intressanta och
viktiga. Jag har lart mig mycket om
hur jag kan beméta andra i samma
situation, att géra det med respekt
och pa rétt satt. Om nagon &r radd
sa har jag fatt verktyg for att kun-
na stotta. Jag tror att min viktigaste
roll &r att visa att det gar att dver-
leva cancer. Att det inte &r kort. Jag
vill visa att det finns hopp, att man
kan plugga och jobba fast man har
haft cancer. Jag tror att jag snart
kommer att ha ett barn att stotta,
det &r pa gang. Jag ser fram emot
det och hoppas att jag kan bidra
med mycket.

BIBA VON
HELAND
Alder: 21 &r.
Bor: Linképing
Gor: Studerar
till sjukskoter-
ska.

Diagnos:
Hjarntu-

mor Medullo-
blastom, juni
1999.
Fardigbehandlad: 1999.

- Utbildningen har varit jattebra. Jag
har lart mig mycket om cancer. Jag
tror att det kommer att vara ett plus
nér jag borjar jobba i varden. Jag har
fatt en unik chans att traffa andra,
nagot som jag inte gjorde nér jag var
liten. Faktiskt sokte jag till sjuksko-
terskeprogrammet tack vare kursen.
Jag vill férmedla hopp, att man inte
ska ge upp. Det kan ga bra fast man
far cancer. Jag vill vara ett stéd och
peppa andra pa vagen. Jag tror att
jag kan gora det genom att géra na-
got som ér roligt. Jag har annu inte
fatt en kompis, jag hoppas att det
blir snart.

BARN CANCER 7



JULGRANAR. 53 manga hogg och salde
Norra Gyttorps fiskeklubb. Pengarna fran for-
séljningen, 15 000 kronor, gick till Barncan-
cerfonden.

Loa sjong for
Team Rynkeby

Den 24 november ordnade Team
Rynkebys Helsingborgslag konsert i
Mariakyrkan, med Loa Falkman som
dragplaster. Kyrkan var fullsatt nar
den kénde tenoren stamde upp i "O
helga natt". Helgen efter, den 30 no-
vember, fanns hallandska represen-
tanter fran Jonkopingslaget pa plats
i Maxi Flygstaden i Halmstad for att
samla in pengar. Pengarna fran bada
evenemangen gick oavkortat till
nordiska valgorenhetsloppet Team
Rynkebys insamling.

De svenska cyklisterna har satt
som mal att samla in 10 miljoner kro-
nor till Barncancerfonden innan de
rullar in mot Paris och Eiffeltornet i
julii arets upplaga av loppet.

Mingla for en god sak

Gymnasieeleverna Anna Westman
och Sandra Andersson ordnar insam-
lingsevenemang i Trollhattan den 14
mars.

Efter ett skolarbete om barncancer
ville Anna och Sandra bidra mer kon-
kret. Med sponsring fran Scandic
Swania i Trollhattan blir det en kvall
med snittar, cider, mingel och mojlig-
het att kopa till exempel Alvas éng-
lar (smycken till férman for Barncan-
cerfonden).

Pa plats under evenemanget, som
pagar mellan klockan 19 och 22, kom-
mer det att finnas en representant for
Barncancerfonden Vastra. Intradet ar
80 kronor. Insamlingen finns ocksa pa
barncancerfonden.se/1309354556

8 BARN < CANCER Nr1.14

MUSIK SOM HJALPER . \

Festivalen Uddevalla Solid Sound far en andra upplaga nésta ar, 29-30 augusti.
Festivalgruppen och huvudsponsorn Markbygg har beslutat att 10 kronor per sald
biljett gar till Barncancerfonden. Biljetterna slépptes redan i december férra aret.

Mer flexibel forsdkringskassa
- tack vare Barncancerfonden

Nu testar Forsakringskassan ett nytt system for
att bevilja tillfallig foraldrapenning i forvag. Det
grundar sig bland annat pa ett férslag fran Barn-

cancerfonden.

Foréldrar till allvarligt sjuka barn orkar inte fylla i ans6kning-
ar och ringa Forsédkringskassan nar barnen mar som samst.
Dérfor startar myndigheten ett pilotprojekt dér man testar
att |ata foraldrar ansoka om tillféllig foraldrapenning for all-
varligt sjukt barn i forvag, till exempel infér cytostatikabe-
handlingar. Utbetalningen sker sedan manadsuvis.

Bakom testet star Férsakringskassans enhet for allvar-

hela landet.

cialiserade forsakringsutredare som hjalper féraldrar till
cancersjuka barn (eller barn med andra allvarliga diagno-
ser). Enheten sysselsatter 20 personer, och ansvarar for

- Vivill gora det sa krangelfritt som mojligt, sdger Hed-

ligt sjuka och avlidna barn, som sedan 2011 erbjuder spe-

da Stillberg, forsékringsutredare pa enheten som starta-
des efter onskemal fran bland annat Barncancerfonden.
Férhoppningen &r ocksa att bedémningarna i fortsatt-
ningen blir mer lika 6ver hela landet.
Om du vill komma i kontakt med en specialiserad handlag-
gare, ring kundtjanst och fraga efter enheten for allvarligt sju-
ka barn som ger dig kontaktuppgifter att anvanda i framtiden.

EMMA OLSSON

Brandbilstur for kampen mot cancer

| Alvsbyn fanns brandmannen Chris-
ter Karlsson pa plats med ortens
brandbil under skyltséndagen

forsta advent.

Det var dags for den arliga prov-
turen, och kon av barn som var sug-
na pa att aka brandbil tog aldrig slut,
som brandmannen konstaterade i

Piteatidningen dagen darpa.

Priset for akturen tillsammans med
intakterna fran lottférsaljning under
dagen gick oavkortat till Barncancer-
fonden.

Férra aret drog man in 8 000 kro-
nor till kampen mot cancer.

Paltfest mot cancer

Malin Lundgvist har sjélv drabbats
av cancer, Helena Westerlund Jo-
hanssons pappa gick bort till féljd
av cancer. De gar sista aret pa gym-
nasiet i Arjeplog och har startat UF-
foretaget "Krossa cancer” for att
samla in pengar till Barncancerfon-
den, Cancerfonden och Ung Can-
cer. Det forsta evenemanget blev
ett paltkalas for ett knappt hundra-
tal personer den 24 november forra
aret. Insamlingen kommer att fort-

satta anda fram
tills de tva in- |
itiativtagar-

na tar stu-
denten i
var.

Kalender ger klirr i
insamlingskassan

Kalmarflyg har gett ut en egen ka-
lender for 2014, tillsammans med
systerbolagen Blekingeflyg och Fly-
smaland. "En ratt harlig retrokéns-

la” menar Jens Harrysson, chef for
Kalmarflyg, med tanke pa samtidens
svaghet for elektroniska kalendrar.
Kalendern séljs pa Kalmar flygplats
och kostar 100 kronor, av vilka 25 kro-
nor gar till Barncancerfonden.



ARLIG MUSIKFEST GAV TILL FORSKNINGEN

Helgen 23-24 november héll musikkaren Lyran sin arliga konsert pa Kulturhuset Cupolen / %
—

i Varnamo, ihop med Drillflickorna. Stamningen rapporteras ha varit harlig och varm, och

som vanligt fanns insamlingsbéssor pa plats.

MINNS CHARLEY. Charley, pd stora bilden, blev bara tre ar gammal. Moa Mentzer fick ga pa hdstshow till hennes minne, éverst till
héger med ryttaren Angelica Augustsson. Ldngst ner till héger Moas syster Hanna, arrangéren Jenny Rauta och Moa igen.

Hastfest till Charleys minne

For fjarde aret i rad ordnar Jenny Rauta sa att en fa-
milj med ett cancersjukt barn far bo en helg pa ho-
tell och ga pa Géteborg Horse Show. Hon kallar det
Charley dagar.

Jenny Rautas dotter Charley gick bort i leukemi
20009, tre och ett halvt ar gammal.

Till hennes minne ordnar Jenny sa att ett barn som
nyligen genomgatt cancerbehandling far ga pa Gote-
borg Horse Show, ett arligt evenemang som engage-

rar de framsta svenska ryttarna.

Barnet, som bér vara mellan 9 och 18 ar gammalt,
far traffa ryttare och bo pa hotell under Charley da-
gar som i ar intraffar mellan 28 februari och 2 mars.
Familjen véljs ut av kuratorn och konsultsjukskoter-
skor vid Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg.

- Det blir en liten svacka varje ar, nar jag ska pra-
ta med familjerna och beratta min historia. Men sen
nar jag ser hur glada de blir sa uppvager det allt, s&-
ger Jenny Rauta.

Adventskonsert
for Juliaresan

Kerstin Jarlas, Gry Tjernstrom och Ella Kri-
stoffersson driver UF-féretaget Vivo till-
sammans. Deras projekt resulterade i en
konsert i Stora kyrkan i Ostersund.
Pengarna fran konserten 1 december
gick oavkortat till insamlingen Juliaresan.

Barn vet bast

vad barn behover

| Barn&Cancer nummer 5 2013 fick drabba-
de barn sjalva klura kring vilka medicin-tek-
niska produkter de skulle behéva. Och det
visade sig att barnen kdnner sina behov.

Holger Ahman, 5 &r, énskade sig en robot
som héamtar saker nér man ar for trott for att
ga. Sjukhusroboten Bartill arbetar redan
pa Malarsjukhuset i Eskilstuna, i framtiden
4r meningen att den ska kunna ga enkla-
re arenden.

Pa Clinical Innovation Fellowship, vid =

CTMH (Centrum for Teknik och Medi- Y
RN ; . . L2

cin i Halsa) i Flemingsberg, som far an- :

slag av Barncancerfonden,

utvecklas just nu en bar-

bar men sladdl|6s dropp- e A
. 02 €0

anordning.

En sadan 6ns-
kades av Alexan-
der Oberg, 13 ar.

2

Texten om Sebbe
klickbomb - igen
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Texten om den déende Sebbe fick Barn-
cancerfondens journalistpris 2005, och
Stora Journalistpriset. Under hésten 2012
vacktes texten om Sebbes sista tid av
Marie Branner och fotografen Anna von
Bromssen, ater till liv pa natet.

Nu har reportaget, som ursprungligen
publicerades i Géteborgs-Posten, fatt stor
spridning i sociala medier och gjorde att
gp.se hade mest trafikokning i landet i ja-
nuari.

- Det var lite overkligt, lite skruvat. Det
rev upp kénslorna igen och dnda var det
positivt pa nagot satt, kommenterade Seb-
bes pappa Palle Dansk, i Barn&Cancer
nummer 12013.
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Jnik biobank tor nya
forskningsframsteg

Barntumorbanken pa Karolinska universitetssjukhuset &r en
kunskapens bank. | den sparas sedan tva ar prover fran alla hjarn- och
neuroblastomtumaorer som svenska barn drabbats av. Proverna ar en

kalla till forskning som pa sikt kan leda till nya effektiva behandlingar.

/

/ :

Frysvaska skickas
med taxi eller flyg till
Karolinska
universitets-sjukhuset
iSolna.

R
]

Fryst material skickas pa sarskild is
och i Barntumoérbankens egen
@ transportlada, som haller tumoren fryst.
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Sjélva banken finns i ett
frysskap med kodls och
larm. Dér ligger just nu
omkring 120 prover i
minus attio grader.

ysta materialet anlander till biobanken. Men @ven
tumormaterial anvéands, da kan prover sparas och
das till mdnga analyser.

Proverna som kommer till Barntumérbanken bestar av

operationsmaterial och blod fran patienterna. Tumorma-

terialet &r det som har tagits bort nér barnet opereras och

som har blivit 6ver efter att diagnosen ar faststalld.

—Tannat fall hade det sannolikt kastats och blivit for-

stort. Det basta &r om materialet kan komma farskt till
tumorbanken, d& kan proverna sparas och anvandas till
manga olika analyser. Men det fungerar &ven bra om de &r
frysta. D& skickas de pa sérskild is och i Barntumérbankens
egen transportlada, som haller tumoren fryst, berattar Elisa
Basmaci, samordnare for Barntumorbanken.

Hon tar emot proverna och forbereder dem noggrant efter
sarskilda bestimmelser, bland annat gor hon en sé kallad
cellpreparation pa den farska vdvnaden och odlar cellerna
vidare. Blodet, frén bade barn och foraldrar, anvands till ge-
nomanalys. Det ger en bild som hjélper ldkarna att se vad som
ar fel i tumoren.

—Finansieringen &r en forutséttning och jag &r enormt tack-
sam Over Barncancerfonden. Utan dem hade detta inte varit
mojligt. Nu har vi anstéllt personal och vi har hittat bra samar-
beten och rutiner, konstaterar Monica Nistér, provsamlingsan-
svarig overldkare och professor vid Karolinska institutet.

DET UNIKA MED Barntumorbanken &r att man samlar material
nationellt, fran hela Sverige. Det gor att man kan géra popu-
lationsbaserade studier. Tidigare har det bara funnits materi-
al lokalt.

—Att vi far det nationellt gor att underlaget blir storre och att
vi kan gora studier pa alla barn som drabbas av en viss tumér,
fortsdtter Monica Nistér.

—Malet &r att det ska bli en biobank for alla solida tumorer,
séger Susan Pfeifer, professor i barnonkologi vid Uppsala
universitet och projektledare fér Barntumérbanken.

FOR ATT FA SPARA biologiskt material frén barn krévs ménga
tillstdnd. Det &r frivilligt att 1dmna sitt prov till banken, men
det krévs dndé en skriftlig tillatelse frén foraldrarna.

— Hittills har ingen sagt nej och ibland far jag underskrifter
frdn sma barn som har skrivit sitt namn sjalva. Det ar rérande
och da forstér jag hur viktigt vart jobb &r, siger Elisa Basma-
ci.

Sjélva banken finns i ett frysskap med kodlas och larm. Dér
ligger just nu omkring 120 prover i minus attio grader. Varje
tumér delas upp i mindre bitar och mérks. Annu &r det for
tidigt att plocka ut material for forskning men om ett par ar,
ndr proverna ér fler, ar det mélet. For att fa riktiga resultat i
Kkliniska studier krévs det ndmligen ett stdrre antal prover.

—Den tanken ar dubbel. Att behova fler prover innebar
ocksa en vetskap om att fler barn blir sjuka, sdger Monica
Nistér.

— Samtidigt ger varje patientprov i biobanken hopp om
forskningsframsteg och béattre behandlingar f6r barn med
cancertumorer, fyller Susan Pfeifer i.

Farskt material maste tas om hand direkt. Och prover som
samlas pé Karolinska universitetssjukhuset hamnar forst pd
patologen, som ligger i en byggnad ndgra hundra meter frn
det hus dér Monica och Elisa arbetar. Dar sdkerstélls diagno-
sen och 6verblivet material kan frysas for att sparas i tumor-
banken. P4 forskningslabbet gér man ocksé en cellodling och
vitalfryser cellerna.

- Vi hoppas sa smaningom fa majlighet till cellodling i

BARN CANCER 11



direkt anslutning till tumorbanken, sdger Monica Nistér.

Om det blir ett stromavbrott slér ett reservaggregat pa,
annars blir de frysta proverna snabbt foérstérda.

Barntumorbanken ger ldkarna méjlighet att stélla komplet-
terande diagnoser samtidigt som den erbjuder underlag till
forskning. Samtidigt blir den en databas 6ver sdvial DNA och
RNA som proteinanalyser av varje prov.

— Provsamlingen blir en stor kélla till forskning och helt
unik i sitt slag. Det finns inget liknande i Sverige nér det
géller solida tumorer. P4 sikt tror jag att vi kan medverka till
en utveckling av nya behandlingar, sdger Monica Nistér.

"OM TJUGO AR TROR JAG ATT VI KOMMER ATT HA MER
EXAKTA BEHANDLINGAR FOR VARJE BARN.”

MONICA NISTER, Elisa Basmaci och Susan Pfeifer dr 6verens om
att Barntumorbanken kommer att ha en stor betydelse for
barnen och deras behandlingar. Aven om resultaten kan
dréja.

- Om tjugo ar tror jag att vi kommer att ha mer exakta
behandlingar for varje barn. Vi kommer tack vare vart ma-
terial veta mycket mer om varje tumor hos de svenska bar-
nen och det gor kanske ocksé att vi kan forebygga cancer
hos barn biéttre, sdger Monica Nistér och far medhéll av sina
kolleger.

Nya lddor med tumérmaterial kommer till Barntumdorban-
ken, de tas om hand, kodas och 14ggs i frysen. For att fa till-
géng till proverna framover krévs det sérskilda etikansok-
ningar och prévningar.

— Visst tdnker jag pa att det hér dr en tumér fran ett barn
men jag tdnker ocksd pa hur vérdefullt vért jobb ar. Det vi gor
i dag kan komma barn till nytta om négra ar och det ar jag
véldigt man om, sager Elisa Basmaci.

Vad ar en biobank?

En samling prover fran patienter med sarskilda sjukdomar.
| Sverige finns det flera biobanker med material fran can-
cersjuka barn.

12 BARN < CANCER Nr1.14

ELISA BASMACI

=

EVELINA HAMNERED, biomedicinsk analytiker vid patologen pa Karolinska
universitetssjukhuset, dr en av dem som behandlar prover fran tumérer.

Fakta:

* Barntumérbanken, som geografiskt &r placerad vid Karolinska
universitetssjukhuset, &r en samling med prover fran alla
svenska barn som drabbats av hjarntumaér eller neuroblastom.
Malet &r att framja diagnostik, forskning och utveckling av nya
behandlingar fér barn med de diagnoserna.

* |dén att skapa biobanken kom till efter flera méten med NBCNS
(Neuralt BarnCancerNatverk i Sverige) och VCTB (Vardplane-
ringsgruppen fér CNS-tumarer hos barn). Barncancerfonden
star for finansieringen i ytterligare tva ar.

* Barntumérbanken startade 2011 och har utarbetats sedan
2009.

= For att fa lagra biologiskt material krdvs det etiktillstand och
godkénnande. Foraldrar maste ldmna samtycke till att tumérer-
na sparas.

* Barntumorbanken kommer att kopplas till det Svenska barncan-
cerregistret. Tack vare det kan sjukvarden fa tillgang till fakta.

* Pa lang sikt hoppas man att samtliga barntumarer ska anslutas
till ett nationellt centrum for specialiserad diagnostik, klassifi-
cering och karakterisering av barntumarer.

* Redan under den kommande tvaarsperioden arbetar Barntu-
morbanken med att starta insamling ocksa av alla andra solida
barntumarer.



MILJONER KRONOR. S3
mycket betalades ut till
sju stycken planerings-

anslag.

’

FORSKNINGSPROJEKT. | december klubbades vilka fors-
kare och vilka projekt som ska fa pengar fran Barncancer-
fonden i héstens stora utlysning. 65 nya forskningsprojekt

KORT OM

FORSKNING

kan nu sattas igang, efter att Barncancerfonden bidragit
med 53,8 miljoner kronor.

| december 2013 togs beslut om hdstens utlysningar - det blev en
rekordsumma pa 84 miljoner kronor. Har presenterar vi nagra av de
satsningar som Barncancerfonden gor for att uppna sin vision: att
kunna utrota cancer som drabbar barn.

Osmionerkonerfamtizos.
Battre bot vid svar leukemi

Vissa mutationer i cancerceller gér
vissa former av leukemi svarare att
bota. Linda Holmfeldt vid St Jude's
Hospital i USA vill underséka forand-
ringarna for att forsta hur cancercel-
lerna styrs.

Barn med akut lymfatisk leukemi (ALL)
som har vissa férandringar i de sjuka
cellerna svarar sdmre pa behandling &n
barn som inte har samma férandringar.
Genom att studera vad som hander i
cellerna vid olika typer av forandringar,
hoppas Linda Holmfeldt, PhD, lara sig
mer om hur dessa mutationer kan
kopplas till att sjukdomen blir svarbe-
handlad. Hon kommer ocksa att stude-

ofta &r svarare att
behandla &n ALL. P&

kunskaperna ska

else av vad som styr
cancercellerna, och

Linda Holmfeldt

leukemi hos barn.
- Anslaget fran

Barncancerfonden gor att jag kan lagga

all min kraft pa min forskning, sager
Linda Holmfeldt.

Efter sommaren kommer Linda att
satta upp sitt eget laboratorium i
Uppsala.

Anslag: 1,5 miljoner kronor fram till

sikt hoppas Linda att

leda till battre forsta-

battre behandling av

Vitaminbrist hos
barn med cancer

Outimaija Makitie, docent och
barnendokrinolog vid Karolinska
institutet, vill ta reda pa hur brist pa
D-vitamin paverkar cancersjuka
barn och hur det kan undvikas.

Hennes tidigare studier har visat att
en stor del av barn och ungdomar med
kroniska sjukdomar har svar D-vita-
minbrist. Det ar sannolikt att detta
paverkar deras benhalsa och férmaga
att motsta infektioner. | dag ar det
dock okéant vilka barn som kan behéva
extra tillskott och vilken dos som &r

mycket tacksamma
for mojligheten att
med Barncancer-
fondens stod starta
projektet och vi
hoppas att vara
forskningsresultat
kommer att bidra
till forbattrad be-
handling av barn med cancer, séger
hon.

Anslag: 3 miljoner kronor till ett
europeiskt medfinansieringsprojekt
fram till 2016.

Outimaija Makitie

ra cancerceller fran barn som drabbas 2016. aktuell. Detta vill Outimaija ta reda pa. EMMA OLSSON
av aterkommande akut myeloisk EMMA OLSSON | - Jag och min forskningsgrupp &r

leukemi (AML), en leukemiform som

Ny satsning pa barncancerlégkare Forskningsresultat En miljon till sena

P& fem platser i Sverige ska likare f majlighet att bli framtida experter pa blir verkl |ghet komplikationer

barncancer.

Totalt satsar Barncancerfonden 12 miljoner kronor for att framtidens
barncancerdrabbade ska fa den vard de behéver.

Problemet ar att det rader brist pa
experter inom barnonkologi.

- Vi maste agera for att pa sikt
sakra tillgangen pa kvalificerade
|akare som kan hjalpa de cancer-
sjuka barnen, sager Olle Bjork,
professor i barnonkologi och gene-
ralsekreterare pa Barncancerfon-
den.

Lakarna som deltar i satsningen
far pengar for att kombinera det
dagliga arbetet med barnonkolo-
gisk forskning, som annars &r svara
att fa ihop.

- Syftet &r att stédja bade kun-
skapsutveckling inom barnonkologi
och att 6ka mojligheten for fler

kliniska forskningsprojekt, sager
Olle Bjork.

| Stockholm far ST-lakaren Nina
Mogensen nu mojlighet att kombi-
nera sitt kliniska arbete med forsk-
ning om en form av leukemi som
drabbar barn:

- Det k&nns otroligt bra att fa en
sadan har méjlighet. Barncancer-
fondens stod innebar att jag kan
fokusera helt pa barncanceromra-
det, sdger Nina Mogensen, som
koncentrerar sina studier kring akut
lymfatisk leukemi, ALL.

Motsvarande tjanster tillsatts nu
i Uppsala, Goteborg, Lund och
Umea.

Med ett nytt anslag ska Barncan-
cerfonden géra det majligt for
forskningsresultat att bli verklighet
pa barncanceravdelningarna.

Implementeringsanslag ar en helt
ny form av bidrag som Barncancer-
fonden lanserade hosten 2013.
Syftet &r att forskare eller kliniker
ska kunna driva vidare forsknings-
projekt, som natt goda resultat i
laboratoriet, och pa sikt kunna géra
nya upptéackter till verklighet. Under
hosten delade Barncancerfonden ut
4,5 miljoner kronor i implemente-
ringsanslag.

Cecilia Follin, Lund, har som mal ett
nationellt vardprogram fér sena kom-
plikationer. Unga cancerdverlevare ska
kunna f& uppféljning, medicinsk be-
handling och stad.

Cecilia Follin studerar 6verlevare
av akut lymfatisk leukemi, ALL, som
fatt stralning mot huvudet. De be-
handlades fér 20 ar sedan och riske-
rar sena komplikationer med hjarta
och lungor och kognitiva problem.

En sak som de unga vuxna beho-
ver ar hjalp att ta sig ut pa arbets-
marknaden. Projektet far en miljon
kronor under tre ar.
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Cancerceller dor av ellagsyra

Forskaren Christina Fjzeraa
Alfredsson vid Karlstads
universitet har visat att ellagsyra,
som finns i réda bar och nétter, kan
fa neuroblastomceller att sjalvdé.

Ellagsyra finns naturligt i naturen,
och i férsok har Christina Fjeeraa
Alfredsson visat att antalet cancer-
celler minskar kraftigt nar man
tillsatter amnet. Samtidigt fick de
sjuka cellerna svarare att fasta vid
varandra och fler celler dog genom
programmerad celldod.

Forskarlaget bakom upptackten
hoppas att deras arbete i framtiden
ska leda till att ellagsyra ska kunna
anvandas vid behandling av patien-
ter som drabbats av neuroblastom,
den tredje vanligaste formen av
barncancer.

Slumpen styr

Att vissa manniskor blir sjuka i
arftliga sjukdomar, men inte andra
med samma DNA, beror pa att det
ar slumpen som styr om det &r
mammas eller pappas genkopia som
anvands i dina celler. Det visar forsk-
ning fran Karolinska institutet och
Ludwiginstitutet for cancerforskning.
KALLA: ONKOLOGI |

@" SVERIGE
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Kalla moss riskerar
metastaser

Amerikanska forskare har visat att
laboratoriemdss med tumérsjukdo-
mar far sdmre immunférsvar om de
forvaras i temperaturer under de
termoneutrala (kroppstemperatur)
an om de lever i miljéer mellan 30
och 31 grader. Det behdvs fler stu-
dier for att se hur cancerbehandling-
ar kan paverkas av inomhustempe-
raturen, skriver forskarna.

KALLA: THE LANCET ONCOLOGY.
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Ny syn pa cancerns
uppkomst

Svenska forskare lanserar en helt
ny teori om cancerns uppkomst. |
teamet finns David Gisselsson
Nord, som sedan tidigare far
forskningsanslag av
Barncancerfonden.

Tidigare teorier gar ut pa att kro-
mosomfoérandringar i cellernas
DNA gor att de borjar dela sig
okontrollerat, det vill sdga att
cancer uppstar.

Barnpatologen David Gisselsson
Nord menar att det inte stammer.

Forskarteamet visar istallet att
varje tumor, eller till och med varje
patient, har en mekanism som far
tumorcellerna att andra sitt DNA
och antalet kromosomer att 6ka
drastiskt.

Forskarna ska studera vad som
far kromosomantalet att 6ka i
cancercellerna.

Hur snabbt tumarcellen andrar
sin arvsmassa avgor hur aggressiv
tumaren &r, vilket i sin tur paverkar
behandlingen. Metoderna for att
méta tillvaxten finns idag, men
maste férenklas och anpassas for
att kunna anvandas pa sjukhusen.

KALLA: SVERIGES RADIO

BEBISAR har fotts i varlden efter transplantation av mammans
egen aggstocksvavnad. Den forsta svenska heter Freja, och féddes
i november 2013.

Flera satt for celldod

Radioaktiv stralning skadar generna i tumércellerna och gor det svart eller omajligt
for cancercellerna att dela sig och véxa vidare. Men precis hur stralning dédar
cellerna har inte varit klart férran nu. Det &r Theres Lindgren vid institutionen for
klinisk mikrobiologi/immunologi vid Umea universitet som undersokt vad som
hander i de sjuka cellerna nér de utsatts for stralningen. Hennes studier visar att
cellerna dor pa flera olika satt: genom att skadorna blir sa stora att cellen slutar
fungera och faller sénder, genom programmerad celldéd (apoptos), det genetiska
materialet blir skadat och kan inte repareras eller att cellen aldras 6gonblickligen
och slutar att dela sig. Theres Lindgrens avhandling visar att alla dessa former av
cellddd kan identifieras. Kunskaperna kan pa sikt leda till nya former av mediciner.

Sa kan barn

. o -
slippa stralning
Brittiska lakare vid King“s College
Hospital i London testar en metod
for att undersoka levern hos barn,
utan ondédig stralning. Metoden &r
ett slags uppdaterad ultraljudsun-
dersokning och har anvénts inom
vuxenonkologin under de senaste tio
aren.

En ofarlig kemikalie sprutas in i
blodomloppet och bildar tillfalligt
sma bubblor som fungerar som
kontrastvatska vid en ultraljudsun-
dersokning. Blodkarl och organ lyser
upp som "ett guldfalt”, férklarar
professor Paul Sidhu vid sjukhuset,
medan cancerceller upptrader som
svarta hal pa bilden.

KALLA: BBC NEWS

KALLA: UMEA UNIVERSITET

Vetenskapspris till
blodcellsforskning

Blodcellsforskaren Sten Eirik Wael-
gaard Jacobsen fick 2014 ars Tobias
Priset for sin forskning om hur blod-
celler bildas och vilka faktorer som
reglerar blodbildande stamcellers
mognadsprocess. Studierna ar vikti-
ga for bland annat resultatet vid
stamcellstransplantationer.

Priset pa 10,1 miljoner kronor
fordelat pa fem ar samt ett person-
ligt pris pa 100 000 kronor delas ut
av Kungliga Vetenskapsakademien.
Utdelningen skedde den 15 januari
av kronprinsessan Victoria.

Sten Eirik Waelgaard Jacobsen
arbetar vid Karolinska Institutet och
University of Oxford, Storbritannien.

KALLA: ONKOLOGI | SVERIGE



HOPPFULL CYKLIST. Overlevaren Anders Hansson dr en av 150 svenskar som ska cykla Ride of Hope Europe frdn Lund till London,
imponerande 110 mil pa nio dagar - allt till férman fér Barncancerfonden.

Folj Anders mot London

| sommar gar forsta Ride of Hope Europe av sta-
peln och malet dr London. Overlevaren Anders
Hansson, 42, dr en avdem som ska cykla - trots
att sviterna av en hjarntumér gjort honom saval
dév som synskadad.

-JAG LEVER | DAG och tdnker inte s& mycket pa i gér
eller i morgon — det dr just nu man ska ha det bra
och gora saker, sdger Anders.

Nu tranar han infér Ride of Hope Europe, ett
tufft cykellopp i England till férmén for Barncan-
cerfonden. Hur han ska klara att cykla i grupp
som dov med synnedséttning oroar honom inte
sarskilt.

—Man gor handtecken, det 16ser sig nog. Det
géller att ta vara pa tiden man har.

Det var nér Anders var elva ar som han fick sin
diagnos, en hjarntumor.

Samma ar bildades Barncancerfonden och fa
barn 6verlevde. Anders fick sjélv inte veta att han

hade cancer och ordet fick inte ndmnas pa barnav-
delningen.

Tio &r senare, 1992, hemma i tv-soffan, for-
svann plétsligt horseln. Den kom och gick under
flera &r och 2006 blev det helt tyst.

Anders fick kontakt med Barncancerfonden forst
for tvé ar sedan, genom en peer supportutbildning.

—Jag har levt ett helt liv och inte ténkt s myck-
et pd att jag varit sjuk. Men jag kénde att jag ville
traffa andra som varit sjuka, och samtidigt stotta
och inspirera drabbade barn.

En stroke efter forsta kursdagen férédndrade
livet igen och gav synnedséattning — men Anders
ger aldrig upp.

Ibland kan han sorja att han inte haft méjlighet
att bli vad han vill, att livet kunde ha sett annor-
lunda ut, men Anders viljer att blicka framat, just
nu mot den 6 juli och Ride of Hope-malgangen i
Hyde Park i London. H

SOFIA ZETTERMAN

(3 o™

Barn&Cancer fortsatter att félja
Anders resa mot den brittiska
huvudstaden. Las mer pa
barncancerfonden.se/ride-of-hope

RIDE OF HOPE

Ride of Hope, Sveriges langsta val-
gorenhetslopp, startades 2008. D&
deltog cirka 240 personer och bara
tvéa av dem korde hela strackan.
2012 var siffran 91 och antalet star-
ter 6ver 1500. 2014 lanseras Ride
of Hope Europe, dér deltagarna cyk-
lar i team till nya europeiska desti-
nationer varje ar. Starten gar i Lund
och 2014 ar malet London.
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Dags att boka in
Spin of Hope

Sveriges viktigaste spinningpass
infaller I6rdagen den 29 mars i ar. For-
hoppningen &r att sla rekord - bade i
antal deltagare och insamlade kronor.

For femte aret i rad samlas spinningfan-
taster 6ver hela Sverige, for att under 12
timmar halla igang en motionscykel och
pa samma gang samla in pengar till Barn-
cancerfondens lokalféreningar.

- Varje deltagare kan ge ett sjukt barn ett
leende pa lapparna, sager Billy Ydefjall,
projektledare pa Barncancerfonden.

Han hoppas pa 17 000-18 000 anmal-
da cykelentusiaster, vilket skulle innebéara
rekord, pa de drygt 100 anmalda anlagg-
ningarna. Under de fyra ar evenemanget
arrangerats har deltagarna samlat in 6ver
fyra miljoner kronor, pengar som gar till
aktiviteter for drabbade och deras famil-
jer i de sex lokalféreningarna. Hittills har
Spin of Hope 2014 samlat in en halv
miljon kronor, innan start.

L3s mer pa barncancerfonden.se/

spinofhope

i

SPIN.,
HOPE

spinofhope.se

Manga bidrag till flyttgroten

Kring nyar flyttade Barncancerfondens kansli in i nya lokaler i
Stockholm, och manga foretag har bidragit generést pa flera
olika satt. Stort tack till Atrium Ljungberg, inredningsarkitekten
Marcia Harvey Isaksson fran SQCirle, OTB projektledning,
ICM, EFG kontorsmabler, Johansson Design och Crierum. Och
tack alla ni andra som gjort att vi pa Barncancerfonden kan
fokusera pa var vision: att utrota barncancer.
Barncancerfonden har kvar samma telefonnummer och post-
adress, men vill du halsa pa ar den nya adressen Hélsingegatan
49 i Stockholm.

Vi ger helst till
Barncancerfonden

En understkning visar att kampen mot cancer hos barn ar
prioriterad nar det géller att ge till valgérande dndamal -
flest kan ténka sig att ge till Barncancerfonden.
Pa andra plats hamnar Lakare utan granser.
Undersokningen gjordes av Novus i december, for
intresseorganisationen Sveriges Annonsoérer.

Ge en gava till Barncancerfonden pa
plusgiro 90 20 90-0 eller bankgiro
902-0900.
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En pinne som
gor skillnad

Kunder i Enkoping kan skadnka pengar till
Barncancerfonden genom att vilja ratt
kassapinne nar de ldgger sina varor pa
bandet. Foretaget Streckkod 112 UF vill
samla ihop 25 000 kronor till forskningen.

MAJA HELLMAN, Ebba Fritz, Maria Rigo,
Johanna Stedt, Greta Thomé och Julia Lind-
strom gar i trean pa ekonomiprogrammet pa
Westerlundska gymnasiet i Enkdping.
Streckkod 112 UF ar deras féretag dar “112"
syftar pa hjalpen i néden.

Deras idé ar en kassapinne med en streck-
kod. Kunderna pa Ica Stjarnkdp, Coop Forum
och Ica Vasterhallen i Enképing kan vélja 112
UF:s pinne for att skilja sina varor fran an-
dras. Nar kassapersonalen registrerar streck-
koden pa pinnen bidrar kunden med fem
kronor, varav fyra gar till Barncancerfonden
och en krona till féretaget.

FOTOFKALLE A_SBRJ-NGI

Rekordbidrag
fran BAUHAUS

Fran 300 kronor i manaden, till 250 000
kronor under decembers "Runda upp-kam-
panj”. Sa mycket har BAUHAUS bidragit
med, med hjélp av sina kunder. Framgangs-
receptet innebdar att medarbetarna féreslar
"Runda upp” vid varje kép. BAUHAUS ar
Give Hope-partner sedan 2011 och skanker
ocksa en del av priset pa utvalda Give Hope-
varor till Barncancerfonden.

- Vi dr stolta 6ver att vi, tillsammans med
vara kunder och personal, har lyckats samla
in 6ver fem miljoner kronor till Give Hope
men vi ngjer oss inte har, sdger Johan Saxne,
marknadschef pa BAUHAUS.

Blomstrande jul
genom Interflora

| julas valde Interflora att foér forsta gangen
erbjuda sina kunder en julgrupp tillagnad
Barncancerfonden i sin julkampan;.

Resultatet blev 6ver férvantan - den bast
séljande julgruppen 2013 bidrog till kampen
for att utrota barncancer.

Vardefull julknapp

Holmgrens Bil i Jonkoping képte en Jul-
knapp av Barncancerfonden, och stédde
darmed kampen mot cancer med 100 000
kronor.

DET SMALANDSKA BILFORETAGET har
under namnet Bilgavan 2013 lagt undan
100 kronor for varje bil de salt mellan 24
juni och 15 december.

Personal och kunder har fatt résta fram
de organisationer som skulle fa en del av de
455 400 kronor foretaget lagt i sin valgo-
renhetspott.

Fran Barncancerfonden képte de Jul-
knappen, en symbol till hemsidan som visar
att de stoder Barncancerfonden.

MQ ger hopp

Varumaérkeskedjan MQ l&t sin julkampanj
ga i hoppets tecken. Med "Give love for
Christmas” lanserade butikerna nya Give
Hope-mérkta plagg, for varje salt sadant
gar 20 kronor till Barncancerfonden. Vid
Barn&Cancers presslaggning har MQ bidra-
git med 3 555 339 kronor till Barncancer-
fonden.



Skicka en tarta - skidnk glddje och hopp

Genom att képa ett bakverk pa nitet skinker du enkelt pengar till Barncancerfonden och bidrar till kampen mot barncan-
cer. Give Hope-partnern SkickaTarta.se gor det enkelt att bidra, och ger samtidigt mottagaren en mysig fikastund.

DET VAR SJALVKLART fér det da nystartade féretaget att med att utveckla Give Hope-sidan pa webben. Magnus

2011 ta kontakt med Barncancerfonden. De ville bidra till en Noord har jobbat ldnge med e-handel.

god sak, och blev da Give Hope-partner. - Och om det &r nagon organisation vi vill vara snalla mot,
- Barncancerfonden arbetar fér en véaldigt god sak och vi sa &r det Barncancerfonden, sager han.

ar glada 6ver att kunna bidra och samtidigt skanka gladje, sa- Infér hogtider som jul, mors dag, pask och nu till alla hjértans

ger Magnus Noord pa SkickaTarta.se. dag tar Skicka-Tarta.se fram speciella tartor dér en del av priset
For varje salt bakverk med Give Hope-emblem gar en del gar till Barncancerfonden. Ga in och handla en tarta pa: skick-

av priset till Barncancerfonden, 20 procent om bestallningen atarta.se/barncancerfonden eller givehope.se, men se till att

sker via givehope.se, 15 procent om bestéllaren surfar in pa vara ute i god tid. Tva dagar i forvag behdver du gora bestall-

SkickaTarta.se. Men féretaget har ocksa varit behjalpligt ningen for att tartan ska kunna levereras pa ratt dag.

‘

VGIVE ,;
HOPE

givehope.se
CL -y
FONDEN

.

VI KR GIVE
HOPE-FORETAG

Bauhaus, Ur&Penn,
Interflora, MQ,
Kanal 5, GB Glace,
Mix Megapol,
Universal Music,
Babyshop.se,
SkickaTarta.se,
Kuponginlésen
och Mobilab.
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TEXT: EMMA OLSSON FOTO: JENNIFER GLANS

Malva tick do hemma

med mamma oC

Malva dansar framfor kameran i kort ljusblont har och med laskbur-
ken i handen. Hon stannar och dricker och dansar igen.

Filmen ligger kvar pa natet, men Malva finns inte langre i livet. Hon
dog tre och ett halvt ar gammal i ett aterfall i neuroblastom.

AMMA JENNY OCH pappa Julle
sitter i koket, storebror Oliwer
pa en stol strax utanfér den
oppna koksdorren. Han vill och
vill inte vara med nér de pratar
om Malvas sista tid i livet.

Malva var pigg in i det sista. Familjen
tankte att likarna méste ha fel, att ett
barn som dansar, leker och ar glad inte
kan vara déende. Men det var det lakar-
na hade sagt, att det inte fanns mer att
gora.

—Jag tyckte att de skulle ge henne
dnnu mera cytostatika eller ta bort
benet. Men hon hade redan fétt mer
cytostatika an vad hon skulle ha fatt,
organen skulle sluta att fungera och
sjukdomen var sé spridd att hade de
tagit bort benet hade den kommit na-
gon annanstans, sager Julle.

Beskedet fick de efter en vanlig kon-
trollrontgen. Tumoren i benet hade
borjat vaxa igen, valdsamt. Det var
fredag eftermiddag och familjen trodde

att de skulle dka hem och gora helg.

—Dér sprang hon och lekte och jag
frigade hur lang tid hon hade kvar.
Mellan fyra och sex manader. Hon fick
fyra, sidger Julle.

—Vihade 6nskat att de inte hade
beréttat det pa en fredag. De kunde ha
lugnat sig till mdndagen. Nu akte vi hem
och grubblade. Det har jag sagt till dem.
Det var den ldngsta helgen i mitt liv. Vi
satt hela vigen mellan Uppsala och
Koping och funderade pé hur vi skulle
berétta det for barnen, séger Jenny.

MALVA FICK STRALNING som krympte
tumoren. Det tog bort smértan.

Familjen reste till Kanariebarna ge-
nom Stiftelsen Min stora dag, tillsam-
mans dkte de till fjallen och med Fin-
landsférja. Allt Malva ville gjorde de.

— Vi sa inte s& mycket till henne. Jag
tror att hon pé nagot sétt férstod sjalv.
”Grét inte mamma, det &r ingen fara.
Det blir bra” sa hon, sdger Jenny.

h pappa

P4 slutet sdg Malva dnglar. Hon prata-
de med dem, berattade om dem. Julle
bytte bloja pa Malva nér hon beréttade
att en flicka bad henne att komma.
”Men jag sa jag vill inte, inte nu” berat-
tade Malva. En av de sista sakerna hon
savar att “de hdmtar mig nu”.

| KOKET pa fonsterbradan star en mork-
lockig porslinsangel, som Malva valt
sjalv.

Malva dog i april, hemma i sin sdng.
Hon hade hunnit saga hej da till farmor
och mormor och vanner till familjen. P4
bilden som Jenny tog av Malva efter att
hon var déd ar hon avslappnad, som
levande och med ett leende pa ldppar-
na. Hon har inte ont lédngre.

Nu vilar hon under sin Hello Kitty-
gravsten.

— Vi frgade ldkaren hur vi skulle klara
det har. Hon sa att vi klarade ju att fa
veta att hon var sjuk och att vi skulle
klara det héar ocksa.

ONSKEDRYCKEN.
Det enda Malva vil-
le ha under sin sista
tid i livet.

JENNY KARLSSON OCH JARNO
"JULLE” NISULA.

Bor: Kungsor.

Familj: Linnea, 16 ar, Oliwer, 12 ar,
Malva, 2009-2012, hunden Nova.
Malvas diagnos: Neuroblastom,
stadie 4, i mars 2010. Huvudtumé-
ren satt i magen, 10x11x12 centi-
meter stor och hade trangt undan
inre organ. Malva hade metastaser
i bada benen, bakhuvudet, armarna
och benmargen.

Behandling med cytostatika, ope-
ration och stamcellstransplanta-
tioner.

Aterfall 2011.
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KAMPARNAS DAG

Malva dog pa natten efter den férsta Kdmparnas *

dag, ett evenemang som Jenny startade tillsam-
mans med nagra vanner fér att uppmarksamma
barn som kdmpar mot sjukdom och fér att samla
in pengar till Barncancerfonden och Stiftelsen Min
stora dag.

| ar infaller Kdémparnas dag 26 april i Folkets
park i Képing. Lds mer pa kamparnasdag.n.nu och
gilla gérna pa Facebook.

MALVAS FOND samlar ocksd pengar till forskningen,
den hittar du pa barncancerfonden.se/6961

-—-—4

Omvardnadsprofessorn:
Vi maste vaga mota
det allra svaraste

Inget barn ska dé utan att fa dela oro och dngest med nagon vuxen.
Det menar Ulrika Kreicbergs, professor i vardvetenskap.

- Vardpersonalens jobb &r att fa barn och féréldrar att métas innan
det &r for sent.

Baserat pa tidigare forskning vill
Ulrika Kreicbergs fa igang ett natio-
nellt natverk for palliativ vard av
barn. Natverket kan ge stod till
vardpersonal och familjer, oavsett
var i landet de finns. Satsningen ar
ett resultat av forskning kring barns
sista tid i livet och &r ett steg mot att
inget barn ska behdéva do utan att
fatt dela sina tankar, funderingar, oro
och angest. Ulrika Kreicbergs arbete
grundar sig pa en undersékning med ~ULRIKA KREICBERGS

nastan 500 foraldrar till barn som forskar kringcetik inom
gatt bort i cancer i Sverige, mellan barncancervarden.
1992 och 1997.

FORSKNINGEN VISAR ATT:

foraldrar till cancersjuka barn vill veta omedelbart nér allt hopp ar
ute

* det kan vara svart for foraldrar att ta till sig informationen de far
barnen sjalva foérstar vad som hander

féraldrar som pratat om déden med sina barn inte angrar sig.

"Foraldrar mar battre efterat och slipper oftare de langsiktiga halso-
problem som riskerar att drabba familjer som inte pratat 6ppet om
det allra varsta. Barn till féraldrar som forstatt att deras barn kom-
mer att do, vardas oftare hemma och dér oftare hemma &n barn till
foraldrar som inte fatt tillrackligt tydlig information, eller som har
svart att ta informationen till sig.

Manga foraldrar uttrycker att de behdver tid att férbereda sig, och
ger radet till andra féraldrar i samma situation att leva sa normalt
som mojligt den tid som ar kvar.

Barn som vet att de ska do visar det. Plotsligt ritar de bara kors
och anglar, eller packar bara filmen Bréderna Lejonhjérta nér de aker
till sjukhuset for sista gangen. Vardpersonalen bor vara lyhord for
barnets signaler och férma féréldrar och barn att prata om déden.”
Det menar Ulrika Kreicbergs.

ULRIKAS TIPS TILL ANHORIGA OCH VARDPERSONAL:

* L&s boken Oscar och den rosa damen, av Eric-Emmanuel Schmitt.
Oscar har elva dagar kvar att leva och aldras tio ar varje dag. Du
kan se vilka bibliotek som har boken pa libris.kb.se/bib/9845837.

®* Var lyhord for barnets signaler i val av teckningar, filmer och sagor.
Du behdver inte sdga sa mycket, det racker med att fraga och
lyssna.

® Ljug aldrig for barn och tvinga dem aldrig att prata.

® Tank pa att det finns individuella skillnader. Forskningen grundar
sig pa stora grupper.

MER ATT LKSA OM SORG:

* P4 barncancerfonden.se/fakta-och-rad/sorg.
* Barncancerfondens bok Ett steg i taget - nar livet
gar i bitar. Bestall den gratis pa barncancerfonden.se.
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TEXT: EMMA OLSSON FOTO: KALLE ASSBRING

Nar nog ar nog

Britt-Marie Frost ar barnonkolog med etik som specialintresse. Hon
haller pa att starta en praktiskt inriktad etikgrupp p&d Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala, eftersom hon menar att etiska diskussioner
bland annat kan bidra till att barn far ett battre slut pa livet.

BLAND MASTE Britt-Marie Frost och

hennes kolleger pd Akademiska

Barnsjukhusets barnonkologiska

avdelning i Uppsala ge en familj

beskedet om att sjukdomen kommit

tillbaka, och i ménga fall betyder det
att boten dr mindre séker. Samtidigt
kommer hela tiden nya mediciner, som
uppmuntrar till mer eller mindre un-
derbyggda forsok att forlanga livet for
déende barn. Tillsammans med histori-
er om barn som klarat sig mot alla
odds, eller langre &n forvantat, blir det
svart for den ansvariga lakaren att
bestimma sig for att avbryta alla be-
handlingsforsok.

"DET AR LATTARE ATT VARA AKTIV
AN ATT VAGA SE NAR VI GOR MER
SKADA AN NYTTA.”

— Det finns alltid halmstran att greppa.
Det kan bli svarare om man borjar nysta
och prata i de banorna. Det har hant att
vi har beslutat att fortsétta behandla mot
alla odds, nar barnet borde ha fatt lugn
och ro har vi and& kort pd med néagot.
Det &r lattare att vara aktiv 4n att viga se
nér vi gor mer skada an nytta.

Det var 2009 som Britt-Marie Frost
och Anders Castor, barnonkolog i Lund,
tillsammans startade en etisk arbets-
grupp for barnonkologer och sjukskoter-
skor frén hela Norden. Gruppen ér en del
av NOPHO (Nordic Society of Paedriatic
Hematology and Oncology) och finansie-
ras av Barncancerfonden.

Nu star Britt-Marie Frost i startgropar-
na for att lansera en mer praktiskt inrik-
tad svensk grupp, med medlemmar fran
flera olika specialiteter som barnonkolo-
gi, neonatologi och neurologi — andra
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vardomréden som tar hand om allvarligt
sjuka och déende barn.

—Jag har en skyldighet att arbeta med
det hér, som erfaren barnonkolog. Nya
lakare maste fa 4ra sig allt om det medi-
cinska forst, sdger Britt-Marie Frost.

Personal fran andra specialiteter tror
hon kan gora nytta. De har inte foljt barn
och familj sedan diagnosen stélldes och
kan se situationen med nya 6gon. De ar
inte heller inblandade i forskningen som
barnonkologerna gor i anslutning till
behandlingsprotokollen och som kan
péverka viljan att fortsétta. De dr inte
“hemmablinda” som Britt-Marie Frost
séger, och det kan vara enklare fér dem
att skapa sig en uppfattning om vad som
ar bast for barnet, att testa en viss be-
handling — eller att avsta.

Akademiska barnsjukhuset i Uppsala
samarbetar ocksd med Mats G Hansson,
docent i vardetik vid Uppsala universitet,
som kan underlatta diskussionen och
bland annat se till att alla roster blir
horda.

—Vi &r manga som &r bra p4 att prata,
men till exempel kanske en underskoter-
ska har mest kunskap om just det barnet,
hon som ofta &r den som &r nédrmast
familjen, fast hon sitter tyst. Att hora alla
ar ett satt att skapa béttre underlag for
den som maste bestimma.

ETISKA FRAGOR

| Sverige drabbas cirka 300 barn om aret av
cancer. Ungefar 80 procent 6verlever. Etiska
fragor handlar inte bara om att ga dver i
palliativ vard, det kan till exempel gélla
vardnadsfragor (nar féraldrar inte klarar av
att ta hand om sitt barn, eller nar de tillhor
en trosgrupp som till exempel inte tillater
blodtransfusioner).




BRITT-MARIE FROST

Alder: 58 ar

Bor: Uppsala

Familj: Sambo, vuxna barn, barnbarn.
Gor: Chef for barnonkologiska sektio-
nen, Akademiska barn- och ungdoms-
sjukhuset i Uppsala. Arbetar for ett na-
tionellt etiskt natverk.

Arbetar med barnonkologi sedan: 1991.

Tror pa: Ibland nar barn fragar om det
finns en himmel, sa tror jag det. Jag lju-
ger aldrig. Men jag haringen gudstro.

ETIK PA

NATET

Bloggarna foréandrar hur vi sorjer

Nér sérjande féréldrar beréttar om sitt déda barn pa en
blogg som alla kan ldsa, dr de samtidigt med och andrar
regler fér hur, nar och med vem vi talar om déden. Déden
var lange ett tabu, ett misslyckande - sarskilt nér den
drabbar barn.

Sa har det varit sedan déendet flyttade ut ur hemmet
och in pa sjukhus under 1900-talet. Déendet blev
avlagset och fraimmande och fult att prata om, nagot
fér medicinsk personal och de nédrmast anhoriga.

- Medierna har tagit dver vissa funktioner fran exem-
pelvis kyrkan. Att blogga blir ett slags ritual, en kalla till
stod och trost samt ett satt att dela sorgen med andra,
sager Anette Forsberg, doktorand i journalistik vid
Linnéuniversitetet.

Hennes avhandling om sorg i journalistik och sociala
medier.

Hon menar att det &r de grundlaggande aspekterna

"TANK PA ATT DET SOM LAGGS
PA EN BLOGG KAN LASAS
OCH LADDAS NER AV VEM
SOM HELST. BILDER OCH
TEXTER SOM KAN KANNAS
OKEJ ATT PUBLICERA NU
KANSKE INTE KANNS OKEJ
LANGRE FRAM.”

Nar alla kan |ldsa

Lena Forsaeus bloggar om sorgen efter Nora, som dog
av sin cancer 2012, atta ar gammal. Skrivandet &r
hennes satt att hantera sorgen. Det &r ocksa vid sor-
gen som Lena drar grinsen, annat i livet haller hon
privat.

Varfér bérjade du skriva om din dotters sjukdom?

- Jag sjalv saknade en sadan blogg nér vi fick veta att
Nora inte skulle bli frisk. Jag tankte att "nar Nora dor
sa dor jag". Men genom att félja andra, och se att de
trots allt fortsatte sina liv, fick jag styrka.

Vad har bloggen gett dig?

- Den ger mig ett slags 6verblick 6ver min sorgepro-
cess och jag kan se att den har férandrats. Och sa
tanker jag att texterna ar bra for Noras lillebror Ivar
langre fram i livet.

Funderade du nagon gang pa om det var fér privat?

- Vissa svara minnen har jag skrivit, lagt undan, last,
lagt undan igen tills jag slutligen publicerat. Grénsen
gar fortfarande vid sorgen. Det &r det enda jag berat-
tar om.

Lenas tips for den som vill blogga:

* Tank pa att det som laggs pa en blogg kan l&sas
och laddas ner av vem som helst. Bilder och texter
som kan kannas okej att publicera nu kanske inte
kanns okej langre fram.

* Tank pa att du kan I6senordsskydda bloggen!

pa livet som styrs mest av moral.

- Men har man verkligen rétt att tycka att nagon

annans sorgebeteende inte skulle vara okej?

ANETTES TIPS:

Bloggen kan kdnnas som en dagbok, men det &r
den inte. Det &r viktigt att komma ihag att alla
kan lasa, om du inte I6senordsskyddar din
blogg.

LENA FORSAEUS

Familj: Sambon Marcus Hermansson, barnen
Nora (2004-2012) som drabbades av Wilms
tumar 2010, lvar 6 ar, Harry, fédd 4 decem-
ber 2013.

Bloggar sedan: 2012 pa levamedsorg.
blogspot.se.

L3s en langre intervju med Lena pa barncan-
cerfonden.se.
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TEXT: JOHANNA LAGERFORS BI

FINKLADD. Femdriga Hilmer ska gé pd
barn-kalas fér férsta gdngen ndgonsin, hos
bdsta kompisen Klara.
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NMormor
Mitt | kaoset

For mor- och farforéldrar blir sorgen nar ett barn drabbas av cancer
ofta dubbel: dels handlar den om barnbarnet, dels om den egna

dottern eller sonen vars liv férandrats i ett slag. Ruth Antonsson Roos,

mormor till leukemisjuke Hilmer har gjort allt for att stotta sin dotters

familj under sjukdomstiden.

ITTA, den hér bilen kan man gora
om till ett flygplan.

Snart femérige Hilmer Deger-
mosse leker med sin Lego-jul-
klapp i den rodbruna tegelvil-
lan vid Boteredssjon utanfor Va-

nersborg. Han har klétt sig fint i prickig
skjorta och stjarnmonstrad fluga ef-
tersom han i dag ska pa sitt livs férsta
barnkalas, hos kompisen Klara. Han
sjalv fyller &r om bara négra dagar sa
ballongerna fran nyarsfirandet hang-
er kvar i koket trots att det gatt en bit in
ijanuari.

HUSET LIGGER | ANDEN av en liten skogs-
vag och hér bor dven Hilmers storebror
Arvid, hans lillasyster Ella och foréld-
rarna Sofia och Daniel. Det var efter El-
las ettérskalas for snart tva ar sedan
som Sofia och Daniel reagerade pé att
Hilmer var ovanligt blek och trétt. Han
klagade 6ver att han hade ont i benen
och ville mest vila. De sokte hjalp pd
vardcentralen och skickades snabbt vi-
dare till ett storre sjukhus dar han fick
diagnosen ALL, akut lymfatisk leukemi.
Behandlingen drog igéng direkt.

- Det blev kaos och katastrof for oss
alla dér i borjan. Man véntar sig ju inte
att ett barn ska drabbas av cancer, séi-
ger Ruth Antonsson Roos som é&r Hil-
mers mormor.

Hon och hennes man bor bara nagra
kilometer bort och fick snabbt en viktig
roll nar Hilmer blev sjuk.

I borjan fokuserade Ruth framfor allt
pa att ta hand om syskonen s4 att for-
dldrarna kunde vara med Hilmer pa
sjukhuset. Han 1&g inne flera dagar vid

HILMER
DEGERMOSSE

Alder: 5 &r.

Bor: Vanersborg.
Familj: Mamma
Sofia, pappa Da-
niel, storebror Ar-
vid och lillasys-
ter Ella.

Diagnos: Akut
lymfatisk leukemi,
ALL, 2012.

Gillar: Lego och
robotar.

RUTH
ANTONSSON

Alder: 60.

Bor: Véanersborg.
Familj: Maken
Mikael Roos,
sonen Klas
Gustafsson och
dottern Sofia
Degermosse
(Hilmers
mamma).

Gillar: Handboll
och sbmnad.
Och att vara med
barnbarnen!

varje behandlingstillfalle och extra tid
varje gang han fick en infektion.

— Att vara med syskonen var ju na-
got konkret jag faktiskt kunde hjélpa
till med, och dér var det 1att for mig att
sjélv ta initiativ. Dessutom kandes det
valdigt viktigt att inte glomma bort de
andra barnen mitt i kaoset runt Hil-
mer, sdger Ruth.

Vid ett tillfélle frégade storebror Ar-
vid sin mormor varfor Hilmer fick s&
manga presenter hela tiden, det var
inte helt 1att att forsta. Lillasyster Ella
var for liten for att se att allt inte var
som vanligt. Hon dansade och sjong
som hon brukade.

RUTH TOG LEDIGT mycket fran jobbet pa
Lénsstyrelsen for att hjilpa sin dotters fa-
milj. Tack vare forstdende chefer — och
att hon kunde ta 6ver en del av pappa
Daniels tillfalliga fordldrapenning fran
Forsdkringskassan — har hon kunnat
vara ledig en dag i veckan.
I dag &r Hilmer pa sjukhuset ungefar
varannan vecka for provtagning och
far sina mediciner i tablettform. Nar
haret borjade falla av en bit in i be-
handlingen klippte fordldrarna av det
och lat &ven storebror skaffa kortkort
frisyr. D& var de fortfarande lika. Hil-
mer hade det ju jobbigt som det var
med illaméende och krikningar.

—Jag har tankt mycket pd hur Sofia
och Daniel ska orka. Det ar darfor jag
forsokt stélla upp till hundra procent
och aldrig tvekat 6ver det, sdger Ruth.

Samtidigt har hon inte velat ta 6ver
och ldagga sig i for mycket.

—Jag har sagt att de far séga till hur
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de vill ha det, och uppmuntrat dem till
att vaga be om hjélp.

Ruth berittar att alla i familjen varit
6ppna med sina kanslor, bade nér de
ként sig starka och nér oron tagit storre
plats.

—Jag och min dotter ser pa varandra
nér det dr nagot, sa jag har inte ként att
jag behovt agera starkare dn jag kant
mig for stunden, séger hon.

Hilmers mamma Sofia sédger att fa-
miljen aldrig hade klarat sig utan hjél-
pen frédn Ruth och Hilmers farmor.

"HILMER AR SA REDIG, HAN TALAR
OM HUR JAG SKA HJALPA HONOM
MED OLIKA SAKER OCH VET SJALV
VAD HAN ORKAR OCH INTE.”

—Iborjan nér de var har och plock-
ade disk eller stddade markte vi det
knappt, vi hade liksom ingen ork att
bry oss om ndgonting. Men nu nir de
kommer kan jag gnélla pa att de l4gger
osthyveln pa fel stille. D4 kanns det
som att vi borjar komma tillbaka till
det normala igen, sdger hon och ler.

Hilmer tyr sig ofta till sin mormor,
men de hade en fin kontakt redan
innan han blev sjuk. De brukar
bygga Lego och ldagga pussel, och
pa somrarna fiskar de krabbor vid
villavagnen som Ruth och hennes man
har pd en camping i Lysekil.

— Hilmer &r sd redig, han talar om
hur jag ska hjdlpa honom med olika
saker och vet sjédlv vad han orkar och
inte. P4 forskolan nér barnen skulle ha
springtédvling sa han till personalen att
’det dar klarar inte jag, men jag kan ga
den hér korta banan i stallet’, berat-
tar Ruth.

For bara nagra veckor sedan var
familjen i Sélen och akte skidor. Hilmer
var trott i borjan och ville inte dka,
men nir mormor kom upp i mitten
av veckan stoppade han fotterna i
pjaxorna. Sist han akte skidor var han
tre ar och hade ont i benen, men dé
visste ingen vad det berodde pa.

—Men han har alltid varit en stark kil-
le, en sddan som inte ger sig i forsta ta-
get. Jag kinner mig séker pd att han
kommer att klara det hér, sdger Ruth. M

Sms:a FORSKA till 72 900 sa
skanker du 50 kronor till &
Barncancerfonden.

Eller ge en valfri gava pa
plusgiro 90 20 90-0 eller
bankgiro 902-0900.
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NARA. Hilmer och mormor Ruth hade redan en
bra relation ndr Hilmer blev sjuk. Ruth bor néra

och kunde bade vara med Hilmer och ta hand om
syskonen ndr kaoset var som vdrst.




De hjalper Aron
till Vasaloppet

Aron Anderson har bestigit Kebnekajse och armcyklat till Pa-
ris med team Rynkeby. Nu ska elitskidakarna Emil Jénsson
och Anna Haag hjilpa honom att klara Vasaloppet i en sitski.
Samtidigt ska de samla in pengar till Barncancerfonden.

- Det ska bli skitkul att hjalpa Aron, sager Emil Jonsson
som samtidigt ligger i hardtraning infor OS.

malet dr att aka Vasaloppet pa sju timmar. Via SM'S och Face-
book coachar de Aron med de bista raden kring teknik och
skidakning samt trining, aterhamtning och kost.

— For oss dr det en sjdlvklarhet att hjilpa barn med cancer.
Det handlar om att stétta for att de ska fa uppleva livet och
sina drémmar. Att hjilpa Aron blir spinnande. Jag ser fram
emot att se hur fort han kan dka utifrin de begrinsningar han
har i sin kropp, sdger Emil.

Aron ir rullstolsburen, han har haft sarkom i korsbenet,
och kommer att dka de nio milen i en sitski. For att kunna for-
st tekniken och hjilpa Aron optimalt har Emil ocksa testat.

— Det dr en annan teknik eftersom du sitter ned. Du mas-
te anvinda magen och armarna, samtidigt som du méaste
slappna av. For Aron dr det viktigt att trina hjirta och styrka
samtidigt som han maste bromsas lite. Aron ir en fantastisk
idrottskille men han far inte veranstranga sig. Vi vill hitta
ratt utrustning och en bra lingd pa stavarna, siger Emil.

Just nu laddar Emil och Anna inf6r vinter-OS medan Aron
sd ofta han kan aker till orter dir det finns sno, eller &tminsto-
ne konstgjord sadan, for att trdna.

— Jag dkte skidor for forsta gdngen i december. Det var ro-
ligt men jobbigt. Mitt mal 4r att klara nio mil pa sju timmar.
Jag tanker inte géra nagot mes-lopp i alla fall, siger Aron med
ett skratt.

MALIN BYSTROM

SKI OF HOPE

Tanken med Ski of Hope &r att med hjélp av langdskidakning samla in pengar
till Barncancerfonden. Under 2013/2014 gors flera aktiviteter for att fa in
pengar till barncancerforskningen.

Team Anna & Emil ska samla in pengar genom att stétta Aron samt utmana
foretaget Clear Channel, som ocksa har ett lag under Reklamvasan. Anna och
Emils mal &r att samla in mer pengar &n Team Clear Channel. Team Anna &
Emils insamling hittar du pa barncancerfonden.se/1309354394

Pa Gérdet i Stockholm arrangeras loppet Ski of Hope den 15 februari, se mer
pa barncancerfonden.se/engagera-dig/event/ski-of-hope.

J visoMm GER

1.4
i

SKIDA FOR HOPPET

Las mer och anmal dig, eller skank "'wr'

en slant, pa barncancerfonden.se/ B |

engagera-dig/event/ski-of-hope. [
. L L
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TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING

TACK VARE NYA MEDICINEN:

Mans ar en

overlevare

Mans Gisleskog ar en berest kille. Trots att han bara ar fyra ar har han flugit 6ver
Atlanten tjugo ganger. | USA har han fatt prova en unik cancerbehandling som ar

skraddarsydd just for honom.

- Det har fungerat. Tumdren som sitter pa halsen &r inte aktiv langre, sdger
Magnus Gisleskog, Mans pappa.

ANS GISLESKOG fick neuro-
blastom, som satt i binju-
re, lever, njure och pa hud
och hals, nér han var tva
manader. Mans fick flera
behandlingar med cyto-
statika men tumoren pa hans hals ville inte
sluta vixa. Da fick familjen fragan om de ville
ingd i ett forskningsprojekt for att testa en ny
typ av behandling. Medicinen, som heter crizo-
tinib, &dr skrdddarsydd och riktar in sig pa en
specifik gen, ALK. Forskare har sett att tumorer
med ALK-genforandringar ar extra elaka och
svarbotade. Den medicin som Mans skulle fa
prova angriper felet i genen och blockerar
uttrycket i den. Resultatet blir att cancerceller-
na dor.

- Vi funderade en del nér vi fick frdgan men
det hér var det bésta alternativet och darfor sa
vi ja, séger Magnus Gisleskog.

Forskningsprojektet skulle pdgé vid USA:s
nationella cancerforskningsinstitut utanfor
Washington, dar Méns svenska ldkare Per Kog-
ner samarbetar med en amerikansk barnonko-
loggrupp. De tyckte alla att Méns ovanliga
diagnos passade in véldigt bra for att testa
medicinen. For familjen innebar det ldnga resor
och veckolénga vistelser i ett annat land.

— Vi hade tva veckor pa oss att fixa allt. Det
var bara att gilla 14get och dka med.

Forsta gdngen familjen &kte hade Mans nyss
fyllt ett &r. DA var de i USA i sex veckor. Mans
fick prova den nya medicinen, man tog prover
och mixtrade med medicinlésningen. I Sverige
fanns Mans gamla vardteam med via sms, mejl
och telefon. Fran 2011 har familjen varit i USA
tio ganger for att besoka sjukhuset och medver-
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ka i forskningsprojektet. Familjen har bott pa
Childrens Inn som tillhér sjukhuset National
Institute of Health.

— En fantastisk anlaggning med mycket kun-
skap och kérlek. Jag 6nskar att det fanns ndgot
liknande i Sverige eller &tminstone i Norden.
D4 kunde man samla all kunskap pa ett stélle,
sager Magnus.

NAR MANS FICK MEDICINEN forsta gdngen var
kunskapen om biverkningar relativt 1ag. Det
var oroligt fér mamma och pappa. Mans har
fatt medicinen tvéa génger per dag i sin sond.

— Sjélvklart tinker man efter bade en och tva
ganger nar man ger sitt barn en medicin som
man inte riktigt vet hur den péverkar. Men vad
har man for val?

Tack vare Mans har man i dag upptéckt fler
biverkningar. Bland annat illamaende och
problem med forstoppning eller 16s mage. Man
har ocksé dndrat smak och lukt pé likemedlet.

— Att smaken &r battre nu ar nog lite tack
vare mig. Jag har smakat. Jag fattar att det inte
var sd bra men jag ville veta. Och det var vél-
digt dckligt. Det brande som tabasco och sma-
kade vidrigt, sdger Magnus.

Varje gang familjen reste hem fran USA fick
de med sig flera flaskor forskningsmedicin. D&
var den ett forskningsldkemedel och hade inget
namn, bara ett nummer. Att den var flytande
och skulle héllas kyld gjorde det ytterligare lite
krangligare. I alla fall nér familjen skulle ige-
nom sakerhetskontrollen med stora boxar av
mixturerna.

— Men nér sdkerhetspersonalen sag Méns,
trott, blek och med sond fattade de att hér ar
det ett sjukt barn som har en sarskild medicin.

Familjen har blandat och gett Méans hans
forskningslakemedel helt p& egen hand hemma.

—Det ér ett ansvar. Men vi har hela tiden haft
var svenska ldkare och sjukhuspersonal med oss.

Sedan i augusti behandlas inte Méans léngre.
Tumoren pa halsen &r inte aktiv. Samtidigt togs
sonden i ndsan bort.

— Mans blev 6verlycklig 6ver det, han sa flera
géanger “sonden ar borta, sonden dr borta”,
sager Magnus.

Forskningsprojektet fortsitter med nya barn
och férhoppningsvis kommer medicinen kom-
ma fler barn med neuroblastom till godo.

"DET KANNS BRA ATT MANS HAR VARIT
MED | PROJEKTET. FORHOPPNINGSVIS KAN
HANS MEDVERKAN HJALPA ANDRA SJUKA
BARN. FORSKNING AR JATTEVIKTIGT.

TACK VARE DEN AR MANS FRISK™.

- Det kdnns bra att Mans har varit med i
projektet. Forhoppningsvis kan hans medver-
kan hjélpa andra sjuka barn. Forskning &r
jatteviktigt. Tack vare den &r ju Méns frisk. Det
4r nog mitt basta rad till fordldrar i samma sits
att tinka pé att forskning kan rddda liv.

Familjen har funderat en del pa hur de hade
resonerat om det inte hade gatt bra fér Méans.

—Om det inte hade fungerat hade vi fortsatt
med andra behandlingar men ingen vet ju om
det hade hjélpt eller inte. Men sjalvklart ar det
ett jobbigt beslut att tacka ja till ett forsknings-
projekt utan att du har facit. Vi kdnner till
andra som har stallts infor frdgan och dér det
inte har gatt lika bra. B




MANS GISLESKOG

Alder: 4 &r.

Bor: Hus i Norrtalje.
Familj: Mamma llona,
pappa Magnus och
storebror Linus, 6 ar.
Diagnos: Neuro-
blastom 2010, nér
han var tva mana-
der. Mans har en arft-
lig variant som ar ex-
tremt ovanlig. Hos
Mans satt sjukdo-
men i binjure, lever
och i benmérg, pa hud
och hals. | februari
2011 bérjade han del-
ta i ett forskningspro-
jekt i USA. Det avslu-
tades i augusti 2013 -
da Mans fick sin sista
medicindos.

FAKTA ALK:

Neuroblastom ar en nervcellstumor sof
drabbar smé& barn och som varierar i allv.
lighetsgrad. ALK &r en cell-receptor so
das av en gen som ligger pa kromosqhw,f.
2008 kunde flera forskargrupper, bland a
i Goteborg och Stockholm, visa att det ibland
uppstatt genférandringar i ALK-genen vid vi

sa neuroblastom. Ofta &r tumérerna ex -
ka och svarbotade. ALK &r ocksa aktiverad ge-
nom genférandringar i andra cancerformer som _' :
vissa lymfom, inflammatoriska tumarer samt. =

lungcancer. Det ALK-hdmmande lakemed= e
let crizotinib (Xalkori) &r den cancermedicin o

som snabbast utvecklats fran fynd i laborato- [ - v

riet (2006) till att finnas tillganglig for patien- = S =i

ter (2011). Studien pa barn, som Mans deltog W A

i, publicerades 2013 och redan behandlas an- o 3

dra svenska barn med neuroblastom med med- A - - = M

icinen. Flera ldkemedelsbolag ar aktiva i utveck-
landet av nya ldkemedel SOMA Verkar gem O et . -——

hdmma effekten av ALK-férandringar: Barncan- - Bt :. - = I- -1 ;i ; '_ i o
cerfonden stéder forskning géllande ALK bade i . I taiiet il 3 ey g # . : = :
Ume3, Goteborg och Stockholm.” * - . - prigh i @ " v @ -
g BpEF 3 " o s =
1 # i of Wl & -
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FORSKAREN:

Testcenter kan
raddaliv

Att testa nya ldkemedel pa barn omgardas av flera etiska och byrakra-
tiska svarigheter. Mats Heyman, 6verlakare vid Karolinska universi-
tetssjukhuset, vill ha en sarskild enhet dér man kan genomféra klinis-
ka provningar av nya substanser for cancersjuka barn.

- Det skulle leda till att vi snabbare kan hjalpa fler svart sjuka barn,

konstaterar han.

ATS HEYMAN ANSER att ett

sérskilt vetenskapligt center ar

en 16sning pa flera av utma-

ningarna som barncancer-

forskningen maste anta for att
oka overlevandet, som har legat stilla
pa omkring 80 procent de senaste fem-
ton aren.

- En helt ny enhet fér prévning av
ldkemedel skulle innebéra att persona-
len har tillrdcklig kompetens for den
hér typen av forskning och att alla
inblandade har tillrdcklig information
om de studier som ska genomforas,
sdger han.

Den personalen kan ta prover och
utfora de tester som kréavs samt hjélpa
till med all n6dvandig administration.
P4 specialavdelningen skulle barnen f&
den vard de behover, samtidigt som
forskningen sker.

- Liknande modeller finns inom
vuxenvérlden och i andra lander, och
det fungerar mycket bra. Vi tror inte att
vi kan nd s& mycket ldngre i 6verlevnad
utan helt nya principer fér behandling-
en, vilket betyder nya lakemedel, kon-
staterar Mats Heyman.

I Sverige drabbas cirka 300 barn av
cancer varje ar. Fran likemedelsindu-
strin medfor den 14ga siffran ett svagt
intresse att satsa pengar pa forskning
for att f& fram nya mediciner.

—Ibland handlar det om ett barn per
ar som drabbas av en viss cancerdiag-
nos. Men dven de barnen har forstas
ratt att fa basta chans till bot.

Det medfor att forskarna ofta beho-
ver samla patienter frdn manga andra
lander for att genomfora studier for nya
lédkemedel. Studierna kan &ven handla
om att hitta nya och lampliga doser for
barn som maste ta hansyn till att barnet
vaxer och risken for sena komplikatio-
ner.

—Det &r dyrt att ta fram nya lakeme-
del, for dyrt for de flesta lidkemedelsbo-
lag. Darfor anvands mediciner som
tagits fram for vuxna.

Studierna kan ocksa gélla nya be-
handlingsprinciper, nya former av
cytostatika eller annan behandling som
medicin mot infektioner, illaméende
och smaérta. Méjligheten att deltai en
studie vacker ofta manga svéra fragor,
sérskilt om barnet har dalig prognos

och kanske en begrénsad tid kvar att
leva.

— Grunden &r att vara arlig, att berat-
ta att lakemedlet vi testar &r oprovat
och inte ge familjen foér mycket hopp.

Cytostatika testar man aldrig pa
friska ménniskor, varken vuxna eller
barn. De lédkemedlen och kombina-
tionen av dem maéste man testa pa
personer som har sjukdomen.

Det finns bade etiska och praktiska
problem med det.

—Barnen kan vara véldigt sjuka och
det kan vara svart att bedoma effekter
och biverkningar pa ett vetenskapligt
satt, sager Mats Heyman.

Samtidgt maste testerna goras pa ett
sékert och vetenskapligt sétt.

— Det dr helt nédvéndigt men regler-
na méste goras lite enklare och ha en
smidigare struktur. Det méste kunna ga
snabbare och utan fér mycket byra-
krati. En 16sning kan vara en europeisk
standard for kliniska prévningar for
barn med cancer. Ett samarbete mellan
lédkemedelsverken skulle dessutom
gora det enklare att ta fram nya medi-
ciner. B

"Vi har pa kort tid natt hog éverlevnad i barncancer,
80 procent av alla drabbade barn klarar sig. Bekymret i
dag &r att det &r svart och dyrbart att héja siffran dannu
mer. Sjalvklart &r ingen nojd forran 6verlevnaden ar

Olle Bjork, generalsekreterare i Barncancerfonden:

""Testcenter beh6vs for langsiktig medicinsk utveckling”

100 procent. Vi har gjort stora och langsiktiga sats-
ningar pa bland annat barncancerregistret och bioban-
ker, men vi saknar ett center for att under strangt
kontrollerade former finna nya mediciner fér barn.
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FAKTA KLINISKA
PROVNINGAR

De kliniska prévning-
arna delas upp i olika
faser: fas 1, fas 2, fas
3 och fas 4.

Fas 1: Test pa en min-
dre grupp patien-
ter, som ofta provat
manga konventionel-
la behandlingsme-
toder med otillrack-
lig effekt.

| en fas 1-studie
kan det alltsa inga
barn som har dalig
prognos dar man vill
testa nagot helt nytt.

Malet &r att hitta
ratt dosniva och for-
sta biverkningar av l&-
kemedlet. Hos barn
kombineras ofta fas 1
med fas 2, dér man ut-
vérderar effekt av be-
handlingen. | fas 3
jamfér man tva be-
handlingar med varan-
dra, i storre grupper.

Fas 4 &r studier
Sver lang tid. Famil-
jerna tillfragas om de
vill vara med, och de
som inte vill erbjuds
den béasta behand-
ling ldkarna kanner
till i dag.

For att genomfo-
ra prévningarna kravs
ansokningar till Etik-
prévningsnamnden
och Lékemedelsver-
ket. De sker ofta som
internationella samar-
beten och da kan lake-
medelsverksansékan
samordnas inom EU.



"Vibehodver jobba
mer med tonaringar”

Kanske har du foljt arbetet pa engelska barnsjukhu-
set Great Ormond Street pa tv? Konsultsjukskoter-
skan Anette Sj6lund har sett det fran insidan - som
sjukskoterskepraktikant finansierad av Barncancer-
fonden.

Vad ar den storsta skillnaden mellan din arbetsplats och
barnonkologiska avdelningen pa Great Ormond Street?

— Storleken pa upptagningsomradet. I Goteborg far vi kanske
se ett eller tva fall av mer ovanliga hjarntumérdiagnoser varje
ar. I London fem pa en vecka. Sjukskoterskeorganisationen ser
ocksa annorlunda ut, det r en bredare organisation med ett
tydligare chefskap och det finns sjukskoterskor énda upp till
sjukhusledning och ett ndra samarbete med universitet.

KOLLEGER pd
tv-sjukhuset Great
Ormond Street i London.

Hér ser man manga fall $
av diagnoser som dr !
ovanliga i Sverige.

-

7

ANETTE
SJOLUND,
konsultsjukskater-
ska fér barn med
hjdrntumérer vid
Drottning Silvias
barnsjukhus i
Géteborg.

Vad tyckte du var bast?

— Det var skont att se hur lika vi arbetar, det blir som en
bekréftelse pa att det vi gor hemma &r bra. En otrolig upplevel-
se var deras "Private ward”. Dar kan ldnder som inte har mgj-
lighet till hogspecialiserad vérd kopa vardplatser for cancer-
drabbade barn. Dit kom barn fran till exempel Syrien och fran
Grekland, dér de inte har tillréckligt med ldkare lédngre. Det
var sa starkt.

Vad tar du med dig hem?

-1 Sverige behover vi jobba mycket mer nationellt kring
varden av tondringar. I London finns sarskilda tonérsavdel-
ningar. Dar kunde patienterna fé cytostatika med sig hem i
ryggsick, efter noggrann upplérning, for att sjdlva observera
symtom péa biverkningar och nar de ska kontakta sjukhuset.
Detta uppskattades mycket och 6kade deras sjélvstandighet.

Las Anettes blogginldgg pa blogg.barncancerfonden.se
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OVERLEVAREN HANNA
AHRLIN syns i Barncancerfondens
tv-kampanj. Fér ett ar sedan bérjan-

de hon en egen insamling pa Barncan-
cerfonden. "Madlet var att fa in 10 000
kronor till min fédelsedag i juli, men
ndr jag fyllde ar hade vi redan fatt in
dubbelt sa mycket!”
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1 operera

Livet forandrades d& Hanna Ahrlin, 13, fick diagnosen hjarntumér for
fyra ar sedan. | dag &r hon frisk och aktuell i Barncancerfondens

senaste kampanj.

- Det var jatteroligt att var' rnged i tv, jag skulle jattegarna géra om

det, sdger Hanna sjalv.

I HAR KANSKE sett henne pa tv,

Hanna Ahrlin fr&n Orebro?

Hanna dr ndmligen med i Barn-

cancerfondens kampanj i full

handbollsmundering. Det var

Hanna sjélv som ville vara med
i kampanjen och for inspelningen bar
det av till Stockholm. I filmen spelar
Hanna en tjej som ar med i ett hand-
bollslag. Hon fick en egen stylist och
blev bade fotad och filmad - och hon
trivdes framfor kameran.

—Jag var jattenervos nér jag kom in,
men sen sléppte det och var bara roligt!
Men allt tog véldigt ménga timmar.
Precis nar jag filmat klart upptackte de
att det var reklamtext pd handbollen
som inte fick synas, s da fick vi géra
om allt igen, beréttar Hanna.

DET VAR EN stor upplevelse att vara med
pa en filminspelning och Hanna forva-
nades 6ver hur manga som var pa plats
och hur mycket utrustning som krév-
des.

— Det var sa starkt ljus att jag nés-
tan kisade, jag fick vila 6gonen mellan
filmningarna!

Kompisarna i klassen tycker forstas
att det &r haftigt att se henne i kampan-
jen, och Hanna skulle gérna kliva in i
en filmstudio igen.

Fast till vardags &r det storre chans
att hitta henne gosande med kaninen
Karamellen och katten Nisse, eller med
kompisarna i stallet dér hon rider.

For fyra ar sedan gick det en dag inte
att rida ldngre. Hanna borjade att vak-

na med oro och illamaende och kréktes
ibland. Snart kom huvudvéarken smy-
gande.

— Huvudvérken bultade som en ham-
mare i huvudet, berdttar Hanna.

Besoket pé vardcentralen slutade
med ambulans till Akademiska sjukhu-
set i Uppsala, dar hon fick diagnosen
hjarntumor.

—Forst var jag helt chockad. Jag var
jatteledsen, livet var inte bra d, men
jag ténkte att det ar bara att gilla ldget,
sager Hanna, som var nio ar d& diagno-
sen stélldes.

En vecka senare opererades hon och
savil mamma och pappa som moster
och faster vakade vid hennes sida.

—Det var laskigt att bli opererad,
men det gick bra. Jag kom ihég allt ef-
terdt och sd, men det var inte roligt.

I TRE MANADER bodde Hanna pa sjukhu-
set och fick strélning, sedan fick hon
cytostatika under ett ars tid. Famil-
jen och sldkten, liksom béstisarna och
klasskompisarna har varit ett enormt
stod under hela sjukdomstiden.

— Mina kompisar var jatteledsna och

vi holl kontakten via Facebook och sms.

De brydde sig och tog hand om mig
valdigt mycket. Men det var jobbigt
att vara pa sjukhuset, jag ville hem till
mina djur och alla kompisar, min bror-
sa och mormor och morfar och farmor
och farfar. Det kidndes som att man var
fangslad, att bara sitta inomhus.
Hanna kom tillbaka till skolan s& fort
det bara gick.

Utrota barncancer.

Din géva gor skillnad.

i

(™

Den bla stolen dr
Hannas i Barncancer-
fondens senaste kam-
panj.

HANNA AHRLIN

Alder: 13.

Bor: Orebro.
Familj: Mam-
ma Marika, pappa
Mattias, lillebror
Karl, 11, kaninen
Karamellen och
katten Nisse.
Diagnos: Hjarn-
tumor, februa-

ri 2010. Fardig-
behandlad i maj
2011.

— Nér jag kom tillbaka till skolan fra-
gade ménga om det smittade, det var en
ratt dum fraga.

Men allt har inte varit nattsvart. Han-
na har ocksa varit med pé aktiviteter ge-
nom Stiftelsen Min stora dag och bland
annat varit pa Liseberg, pa Melodifesti-
valen och traffat Amy Diamond.

—Jag har gjort jattemycket roligt! Fast
bést var att f4 testa chokladtillverkning. Vi
fick gora egen choklad och ta hem den.

I maj 2011 var Hanna fardigbehand-
lad och i dag ar livet ”som vanligt” igen.
Hanna ar en vanlig skoltjej som gar i
sjuan och gillar bild, textilsléjd och NO,
ilskar att resa, lyssna pa musik och
dka slalom och rider en géng i veckan.
Drommen ér forstds en egen hést.

— Att galoppera pé en strand ar min
drom, sager Hanna.

Hon &r frisk men gér fortfarande pa
kontroller. Och port-a-cathen pa hoger
sida av brostkorgen vill hon inte ta bort.

—Jag vill ha kvar den s linge som
mojligt. De vill ta bort den men jag har
vant mig vid den och den kénns som en
del av mig. Jag vill aldrig bli sévd och
opererad igen. Jag hoppas att det inte
kommer tillbaka.

Ett har Hanna lart sig av allt hon gétt
igenom:

—Man ska ta vara pa livet.

Och det gér Hanna Ahrlin. Framtids-
planer saknas knappast — Hanna vill bli
savil kladdesigner som makeupartist
och jobba i djuraffér och bli polis. Och
kanske ocksé sta framf6ér kameran igen i
framtiden.

BARN&CANCER Ell



YRKE:
ARBETSTERAPEUT

JOSEFIN

TRANAR LEAH
VARDAGSLIV

Alla barn, ocksa de som ar sjuka, har ratt till en sa
aktiv vardag som mojligt. Darfor finns arbetstera-

peuter som en del av vardteamet runt barnet, for
att hjalpa barnen att prova ut hjdlpmedel och

trana pa vardagsaktiviteter.

En av dem ar Josefine Karlsson, 26.

EDAN TVA AR &r Josefine Karlsson

en av fyra arbetsterapeuter pd

Drottning Silvias Barn- och ung-

domssjukhus i Goteborg.

— Det dr mitt jobb att hjélpa

sjuka barn att fa en sé aktiv var-
dag som mojligt. Vad det innebar skil-
jer sig fran person till person, forklarar
Josefine.

Arbetsterapin kompletterar sjukgym-
nastiken och kopplar traningen till ett
sammanhang, en vardagsaktivitet den
ar viktig for.

— Att tréna pa att klara sig sjédlv i den
mén man Kklarar av det 4r viktigt. Jag
jobbar till exempel med en tonérskille
som vill klara paklddningen sjélv. I ton-
dren ar det extra viktigt att man inte be-
héver blanda in familjen i de delar som
kan kdnnas jobbiga, menar Josefine.

- Sen jobbar jag dven med en tvaar-
ing som bland annat trdnar handkoordi-
nation. Dér géller det att locka fram for-
mégan och viljan att gripa och sldppa.

I arbetet med smé barn ar det myck-
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DETTA HJALPER EN

ARBETSTERAPEUT

TILL MED:

= Hjalpmedel som
rullstol eller sa-
dant som under-
lattar vid dusch

och toalettbe-
sok.

* ADL-traning
(Aktivitet i Dag-
liga Livet) som
till exempel pa-
kladning eller att
ga pa toaletten.

* Handtréning -
att trana upp
funktionerna i
handen igen.

et fordldrakontakt, med dldre barn ut-
gar Josefine fran barnets egna upplevel-
ser och kénslor. Utmaningen ar att hitta
rétt vagar for att motivera barnet.

- Exempelvis handtréning ar nagot
som du kan tréna i flera olika aktivite-
ter, som att bygga med lego eller pyss-
la men det kan ocksé vara med hantlar.
Men allt i vardagen é&r bra trdning, Nin-
tendo Wii-spel kan vara bra tréning!

FOKUS LIGGER PA aktivitet och delaktig-
het och alla patienter har olika forut-
sdttningar. Vissa kan Josefine tréffa var-
annan morgon vid morgonrutiner, an-
dra bara vid ett enstaka tillfélle for att
prova ut ratt hjalpmedel.

Barnen behover inte bara hjalp pa
sjukhuset, utan ibland dven hemma. D&
kan Josefine komma hem till familjen
och hjilpa till med rad i hemmiljon.

— Vi ser till vilka svarigheterna &r och
vilka behov de har.

Att Josefine ville jobba med barn var
en sjélvklarhet.

KARLSS!

Alder: 26.

Familj: Sambon
Simon.

Bor: Goteborg.
Jobb: Arbetstera-
peut, Drottning
Silvias Barn- och
ungdomssjukhus,
Goteborg.
Utbildning: Tre-
arig universitetsut-
bildning till arbets-
terapeut.

—Jag gillar att jobba med barn — de
&r sé harliga! Barn ser inte ndgra hin-
der och de ténker inte att de ar sjuka pa
samma sdtt som vuxna.

JOSEFINE STICKER INTE under stol med
att jobbet ocksa ar tufft.

—Det bero6r i hjartat nér man traffar
de hér svart sjuka barnen. Nar de ar rik-
tigt sjuka sa jobbar vi for att underlétta
s& mycket som mojligt, sa att de inte be-
hover lagga energi péa fel saker.

Anda &r det just barnen som gor att
Josefine orkar.

— Nér vi gor ndgon 6vning som ger ett
leende i den har tunga vardagen — det
ger en otrolig gladje.

Josefines rad som arbetsterapeut till
alla drabbade och anhériga ar att alltid
soka hjélp om det ar ndgot som &r svart
ivardagen.

- Det kan finnas hjédlpmedel och stra-
tegier for hur man kan underlatta var-
dagen!

TEXT: SOFIA ZETTERMAN

FOTO: NICKE JOHANSSON
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Medicin

MIKAEL BEHRENDTZ
barnonkolog och verksam-

Skola

INGRID TONNING OLSSON  KARIN SVENSSON
neuropsykolog i Lund. sjukhuslarare i Umea.

HAR DU EN FRAGA

- mejla den till redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.

INSAMLING

hetsansvarig i Linképing.

Hur cyklar man in pengar?

Jag har last mycket om Ride of Hope, och det verkar fantastiskt att man
kan cykla in pengar. Men jag férstar inte hur det gar till? Vore det inte
enklare att bara samla in pengarna?

Visst kan man bara samla in pengar, och det gér vi framgangsrikt pa
manga olika satt. | vara olika friskvardsevent skapar vi engagemang sam-
tidigt som vi samlar in pengar. Da nar vi nya malgrupper som kanske inte
annars hade engagerat sig i var viktiga insamling. Genom att erbjuda ett
arrangemang dar deltagandet ocksa gor skillnad, attraherar vi manga nya
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givare. 2013 deltog 6ver 20 000 personer i vara friskvardsaktiviteter, vilka
tillsammans har samlat in 6ver 15 miljoner kronor. Férutom deltagarnas
insamlingar och anmalningsavgifter skapar evenemang som Ride of Hope
en plats for sponsorer. Vi kan, i dessa aktiviteter, erbjuda vara deltagande
foretag en exponeringsyta och en aktivitet som stammer 6verens med
deras karnvarden och samtidigt samla in pengar. Las mer och anmal dig
pa barncancerfonden.se/ride-of-hope.
BILLY YDEFJALL
projektledare pa Barncancerfonden

ILLUSTRATION: EVA EDBERG



Vard Forsakringar Barncancerfonden

LOTTA PAULSSON ODMARK  LENNART BJORKLUND EVA SALQVIST NIKLAS WANGMAR YLVA ANDERSSON OLLE BJORK
konsultsjukskaterska fér barn  psykoterapeut, handledare syskonstédjare vid Norrlands  gruppchef skadereglering pa  pr-chef pa professor och

med hjarntumér, Norrlands och férelédsare i Géteborg. universitetssjukhus i Umea. Salus Ansvar. Barncancerfonden. generalsekreterare

universitetssjukhus i Umea.

Syndrom kan
ge hjarntumor

Finns det arftliga hjarntumorer
som drabbar barn?

Vi uppskattar att maximalt fem
procent av alla hjarntumorer
(aven for vuxna) har genetiska
orsaker. De fatal som drabbas av
dessa har arftliga syndrom som
till exempel Morbus Reckling-
hausen eller Li Fraumenis syn-
drom. Se gérna fragan om érftlig
barncancer har intill.

MIKAEL BEHRENDTZ

BARNCANCERFONDEN
Vad goren
informator?

| férra numret presenterade ni
de nya féreningsinformatérer-
na. Men kan ni forklara vad de
kan gora fér mig som medlem?

- Jag ser min roll som informator
som féreningens "spindel i natet”.
Det &r jag som har hand om det
administrativa kring féreningen,
som till exempel medlemsregis-
ter, fakturor, insamlingsbdssor,
hemsida och gavohantering. Jag
svarar pa fragor fran medlemmar,
styrelse, givare och Barncancer-
fonden centralt. Nar jag inte kan
svara sa férsoker jag lotsa veder-
borande till ratt person. Jag ser till
att information nar ut till med-
lemmarna och uppmuntrar dem
att delta i foreningens aktiviteter
och fa dem engagerade.

OLOF FRODE,
Barncancerfonden Mellansverige
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Arftlig barncancer

Jag har hort att det finns former av barn-
cancer som &r drftliga. Vad beror det pa
och hur kan man veta om ens barn (eller
framtida barn) ligger i riskzonen?

Av arftlig cancer ar den vanligaste brost-
och aggstockscancer, dér man insjuknar
efter barnaaren. Nar det galler barncancer
ar den mest kénda arftliga tumaoren retinob-
lastom (elakartad tumor i nathinnan), aven
om alla fall inte beror pa arftlighet. Familjer
med neurofibromatos kan drabbas av CNS-
tumaorer (tumorer i hjarna och ryggmarg)
som del av grundsjukdomen. | familjer med
ovanliga syndrom finns ibland en 6kad risk
att drabbas av tumaérsjukdomar.

Oftast vet man som foralder att man har
sjukdomen sjalv, eller ar anlagsbérare, eller

att sjukdomen eller anlaget for den finns i
slakten. Da det finns en viss 6kad risk for
insjuknande i en tumorsjukdom sa sker
regelbundna kontroller, for att i tidigt skede
kunna pavisa en tumar.

For de allra flesta barncancerfall sa spelar
arftlighet, i den bemarkelsen att sjukdomen
kommer fran en férélder, ingen roll. Det ar
slumpen som gor att ett barn insjuknar och
att risken for att ett helsyskon skulle drab-
bas ar inte storre an for vilket annat barn
som helst.

Kunskapen kring arftlighet kring olika
typer av sjukdomar 6kar med tiden och har
far vi allt stérre hjélp av de onkogenetiska
mottagningar som finns pa alla universitets-
sjukhus.

MIKAEL BEHRENDTZ

BARNCANCERFONDEN

Hjalp till foraldrar
Vilken hjalp kan féraldrar som mist sitt
barn fa av Barncancerfonden?

| de flesta féreningar inom Barncancerfon-
den finns det Visommist-grupper. Dar
traffas foraldrar som mist sina barn och far
stéd och hjéalp. Ta kontakt med din lokala
férening for mer information. Din lokala
férening har ocksa stédgrupper for foréldrar
och syskon till sjuka barn. Barncancerfonden
Mellansverige har ocksa stédgrupper for

mor- och farféraldrar. Sedan 2013 har Barn-
cancerfonden ocksa ett samarbete med S:t
Lukas Sverige for att tillsammans vidareut-
veckla stodet till familjerna. Det &r ett resul-
tat av Barncancerfondens enkatundersok-
ning 2012 som visade att medlemmarna
inte upplever att de far det psykosociala
stod de behover.

KARSTIN ODMAN RYBERG
Barncancerfonden

BARNCANCERFONDEN

Darfor bytte barncancerféreningarna namn

Jag undrar varfor de sex féreningarna
bytte namniar?

Féreningarna har tidigare lagt ner tid pa att
forklara skillnaden mellan fond och férening.
Med ett gemensamt namn blir det tydligare
att vi arbetar for en gemensam sak. Namn-
andringen innebér inte nagon férandring i
uppdragen for Barncancerfondens olika
delar. Barncancerfonden arbetar i forsta

hand med finansiering av forskning samt
med Svergripande rad och stéd. De lokala
ideella féreningarna, numera Barncancer-
fonden Sédra, Vastra, Ostra, Norra, Mellan-
sverige samt Stockholm/Gotland har som
framsta uppdrag att gora tillvaron lite ljusa-
re for de cirka 300 barn och familjer som
varje ar drabbas av barncancer.

TOVE LINDAHL GREVE
Ordférande Barncancerfonden Véstra

for Barncancerfonden.

OLLE BJORK SVARAR

A
Aterfall

baraen
slump

| var férening har flera
hjarntumérdrabbade barn
fatt aterfall i sin sjukdom,
i ett fall manga ar efter
avslutad behandling. Vad
beror det pa ?

Att flera barn drabbas
samtidigt ar en ren slump.
Vi har sett sadana sam-
mantraffanden tidigare, dar
till och med ett antal barn i
samma skola drabbas av
cancer inom en kort tidspe-
riod. Vi kallar det for klus-
tereffekt, och risken for att
det ska intraffa ar ytterst
liten. Det finns en hel del
forskning pa detta nar det
galler till exempel leuke-
mier. Alla resultat visar att
det &r slumpen som styr.

Sjalvklart skapar aterfall,
och flera aterfall samtidigt,
en stor oro.

Faktum &r att CNS-tu-
morer och neuroblastom ar
de diagnoser déar 6verlev-
naden okar.

Hjarntumorer finns av
manga olika varianter och
troligtvis har det slumpat
sig sa att vi under en tid
fatt in flera barn med
allvarligare former av
hjarntumérer som alltsa
riskerar aterfall.

Att manga drabas samti-
digt &r en slump, precis
som att det ar en slump att
barn alls drabbas av can-
cer.

OLLE BJORK

FRAGA EXPERTERNA - mejla till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.
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HOPE-smycke.
Halsband med kedja

Pin. Visa ditt stod

- g for Barncancer-

r‘-_?'l fonden genom att

En bors. En gron
liten figur som man
kan forvara smatt

VARA SIDOR

LANDET RUNT

BARNCANCERFONDEN LOKALT:

Barncancerfonden Norra

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

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Mellansverige
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

Barncancerfonden Sédra

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

e-post: sodra@barncancerfonden.se

UR KALENDARIET

15 februari: Internationella barncancer-
dagen. Ljusmanifestationer runt om

i landet.

1 mars: Biodags pé Filmstaden Orebro,
klockan 14. Barncancerfonden Mellan-
sverige bjuder pa biljett, popcorn och
dricka. Anmalan senast 23 februari.
1mars: Mini-spadag i Eskilstuna. Fot-
behandling, 10 minuters massage,
hand-inpackning, tacos, choklad och frukt
erbjuds mellan klockan 14 och 16. Anma-
lan senast 27 februari till peer supporter
kristin.m.nordstrom@gmail.com

22 mars: Familjedag med underhallning for
medlemmar i Barncancerfonden Vastra,
Quality Hotel 11, Eriksberg, Goteborg.

29 mars: Spin of Hope, motionera fér en
riktigt viktig sak pa ditt lokala gym.

7 april: Familjefika i Eskilstuna, Lekterapin,
Malarsjukhuset i Eskilstuna, klockan 10-12.
29 maj till 1juni: Ungsdomsstorlager

i Kiruna.

Fler aktiviteter hittar du pa de lokala
féreningarnas hemsidor 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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r-/ och hange i 925
Sterling silver.
Pris: 295 kronor.

och gott i.
Pris: 125 kronor.

.| bara var pin.
i le Pris: 50 kronor.
e

Ljuskamp gav till Barncancerfonden

VASTRA. Till Ljuskampen i Kinna kom sangaren Tommy Nilsson och representanter fér Handel i Mark
for att ténda ljus fér drabbade barn och deras familjer.

Daligt vader hindrade inte Kinnaborna: sjalva ljusférsaljningen gav 11 000 kronor men med bi-
drag fran féretag och butiker landade insamlingen fran Ljuskampen den 21 december pa 70 000
kronor. Pengarna delades mellan Barncancerfonden och Barncancerfonden Véstra.

En bra hardag hos GE Hair Couture

STOCKHOLM GOTLAND. Carley Grieco ville géra nagot for alla féréldrar till cancerdrabbade barn.
Den 7 december slog hon upp portarna for en lyxig heldag i sin salong, Grieco Ericsson Hair Cou-
ture i Stockholm.

Utan kostnad fick Barncancerfonden Stockholm Gotlands féraldrar gratis harbottenmassage,
klippning och styling, med champagne och tilltugg fran restaurang Tre Kockar.

Kusinkamp mot cancer

MELLANSVERIGE. Tva spar - 7,5 eller 2,5 kilometer - kunde deltagarna i Kusinernas kamp i Skatt-
kérr vélja mellan den 6 januari. Deltagaravgiften var valfri fér motiondrerna som kunde springa,
lunka eller jogga i egen takt. Insamlingen startades nir det visade sig att bada kusinerna Emanuel
och Alva drabbats av cancer. Lds mer pa barncancerfonden.se/11940

Eskima-
pussar for
lillebror

VASTRA. Stefan An-
dersson forlorade sin
lillebror Pontus i en
hjarntumar ar 2001.
| ar skulle Pontus ha
fyllt 20 ar och sto-
rebror Stefan firar
hans minne med en
utstélining med bil-
der av skansk natur,
pa Stadsbiblioteket

i Halmstad. Bilder-
na fran utstéliningen
Eskimapussar finns
ocksa i en kalender,
som Stefan séljer pa
sin blogg. Alla intak-
ter fran kalendern
gar till Barncancer-
fonden. Utstallning-
en pagar mellan 14
februari och 2 mars.
Kalendern gar att be-
stélla pa eskimapus-
sarwordpress.com

Gratis
traning
i Lund

SODRA. Barncancer-
fonden Sodra betalar
traning for innelig-
gande foraldrar och
syskon 6ver 18 ar, pa
Gerdahallen i Lund.
Intresserade anmaler
sig helt enkelt i an-
laggningens recep-
tion och sager att de
ligger pa barncancer-
avdelningen.



Nallen Vilja ar en 28
cm lang kompis for
bade stora och sma.
En gava som gor bade
killar och tjejer glada.
Pris: 225 kronor.

Tio noveller om
barncancer. Skrivna
av drabbade, for-
aldrar och bonus-
foraldrar. Pris: 100

bestkare kom till
trettondagskonserten
i Gagnefs kyrka, som
samlade in 18 000
kronor till Barncan-
cerfonden.

Rekordlopp
SODRA. Artonde upp-
lagan av Nyarsloppet
bjod pa 290 motio-
narer och 6 000 kro-
nor till Barncancer-
fonden. Loppet halls
i Ystad pa nyarsafto-
nens formiddag och
lockade bade 16pa-
re och vardagsmo-
tionarer.

18 hus

STOCKHOLM GOT-
LAND. Forskolor i S6-
derkoping fick en in-
bjudan av en mat-
butik att deltaien
auktion av peppar-
kakshus. De fardi-

ga verken saldes se-
dan till kunderna i Vi-
berga.

Totalt blev det 18
pepparkakshus som
gick fér minst 50 kro-
nor styck. Férskole-
barnen bakom verken
belénades med bul-
le och saft, medan in-
tékterna gick till Barn-
cancerfonden.

Traning for
Hjaltarnas
hus

NORRA. Under tva
dagar i december sal-
de volontérer fran
Barncancerfonden
Norra ett tranings-
kort giltigt i tolv da-
gar, pa Umea Sport &
Motion. Alla intakter
gick direkt till Hjaltar-
nas hus, som blev

20 900 kronor rikare.

Ungdomsstorlager - anmal dig!

NORRA. | ar star Barncancerfonden Norra som vérd
stapeln i Kiruna under Kristi Himmelfardshelgen.

Du som &r 6ver 13 ar och sjalv varit sjuk (eller &r syskon till ett cancersjukt barn och medlem i
Vastra Barncancerfonden) har majlighet att spendera Kristi Himmelfardshelgen langst upp i Sve-
rige, tillsammans med andra som vet precis hur det &r. Fér fragor och anmalan, kontakta féren-
ingsinformatdér Per Erik Lindgren pa norra@barncancerfonden.se.

kronor. faw i

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

3
' Give Hope-halsband
F Give Hope-halsbandet
8 bestar av en kedja med en
klotformad berlock som
€ ' finns i fem olika farger.
" Pris: 500 kronor.

fér sommarens ungdomsstorlager. Det gar av

Premiar for hockeyfest

MELLANSVERIGE. Medlemmarna i Barncancer-
fonden Mellansverige nj6t av hockeymatchen
mellan VIK Véasteras hockeyklubb och Karls-
krona, den 16 november i Viasteras.

Det var den férsta matchen av tre dar Véas-
teras bjudit drabbade och deras familjer. Att
VIK dessutom vann 6ver Karlskrona med 3-1
gjorde aftonen extra festlig. Den avslutande
matchen sker pa ABB Arena Nord (Rocklunda)
den 21 februari.

Dags for
Internationella
Barncancerdagen

Internationella Barncancerdagen infaller 16r-
dagen den 15 februari. Dagen instiftades 2002
foér att uppmaéarksamma drabbade barn, sprida
information och stotta forskning kring barn-
cancer. Bakom dagen star International Con-
federation of Childhood Cancer Parent Or-
ganisations (ICCCPO), en internationell for-
aldraorganisation fér barn med cancer. Las
om lokala manifestationer pa barncancerfon-
den.se.

h

Almers hus

Almers hus i Varberg erbjuder familjer

med cancersjuka barn en mojlighet att Iamna
vardagsstoket och fa tid och tillfalle att
umgas med varandra och andra i liknande si-
tuationer.

Almers hus invigdes 1993 och total-
renoverades i bérjan av 2010. Forra aret
besokte 6ver hundra familjer anldggningen
for att hamta kraft och inspiration. Huset
ags av Barncancerfonden och drivs i sam-
arbete med Comwell Varberg Kurort
Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna under ett par
dagar eller upp till en vecka och Barncan-
cerfonden star for boende och resor.
BOKNING: Mejladresser och telefonnum-
mer till bokningsansvarig hittar du pa
barncancerfonden.se/Almershus. Dar
hittar du dven information om vistelsen,
program och bilder fran huset.

Spinning for Almers hus

VASTRA. Cyklisterna Anders Klavberg och
Gunter Andreasson utmanade andra att
delta i ett dygnslangt spinningpass den 11
januari pa Varbergs kurort. Deltagande cy-
klister betalade 30 kronor per mil, och half-
ten av pengarna gick till Almers hus.

Barn&Cancer
i brevlddan?

Visste du hur |&tt det ar
att fa den har tidningen
hem i brevladan? Som
manadsgivare av 50 kro-
nor eller mer far du auto-
matiskt en prenumeration
av Barn&Cancer.

Ar du, eller vljer du att bli, medlem
i nagon av Barncancerfondens lokala féren-
ingar far du ocksa hem tidningen i brevla-
dan. Ga in pa barncancerfonden.se/
gavor-bidrag/manadsgivare/
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Nallekortet. Tryggve. En kompis for Planera ret. Arets BESTALL MATERIAL
Information stora och sma. Desig- kalender innehaller Gor din bestéllning pé

om Barncan- nad av foretaget Sebra, manga fina bilder, barncancerfonden.se/
cerfondens som gor fina leksaker anpassade efter arstid. Butik. Du kan dven ringa
Mastercard. och inredning for barn. Pris: 150 kronor. in din bestallning pa

Pris: 225 kronor. 08-584 209 00.

Agrenska

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

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

Vistelser och resor bekostas av
Barncancerfonden och till viss del
av hemlandstinget. Las mer pé
barncancerfonden.se/Agrenska.

KALENDARIUM

10-14 mars arrangeras familjevistelse
for familjer med barn som har haft
hjarntumor och avslutat sin behandling.
6-9 april Visommist familjevistelse for
dem som forlorat ett barn fér minst tva
ar sedan.

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 91 62 eller genom en anmalnings-
blankett som du hittar pa Barncancerfondens
webbplats. Konsultsjukskéterskorna vid respek-
tive barncancercentrum kan ocksa hjélpa dig.

Drompris for kakhus
MELLANSVERIGE. Sigge Bilajbegovic kdpte
Ett pepparkakshus fér 50 000 kronor och
Svensk fastighetsformedling i norrkoping
gav lika mycket. Pengarna gick till Barn-
cancerfonden.
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Politiker brinner for varden

STOCKHOLM GOTLAND. Som en av under-
tecknarna av en debattartikel i Aftonbladet,
bjod féreningsinformatéren Charlotte Wallin
in landstingspolitikern Anna Starbrink till ett
mote om vardsituationen pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus i Solna.

Politikern skriver pa sin blogg att hon inte
tanker ge sig férran "barncancervarden i

Stockholms l&n haller yppersta klass - inte
bara vad galler de medicinska behandlingsre-
sultaten utan &ven vad géller omvardnad och
omtanke".

Las mer pa www.aftonbladet.se/debatt/
debattamnen/familj/article18156877.ab och
pa annastarbrink.se/givande-besok-hos-
barncancerforeningen.

Klappa ulliga ungar

Nu &r det dags att anmila sig till arets
lammklappning i Frévi, som dger rum
27 april.

MELLANSVERIGE. PREMIAREN FOR ETT AR se-
dan var en riktig succé, bade for deltagarna
som fick hélsa pa ulliga lamm och fér insam-
lingen till Barncancerfonden.

Forra aret bjod den lantliga insamlingsda-
gen pa aktiviteter som bland annat traktorak-
ning, ponnyridning, fikaférsaljning och lotte-
rier.

| ar kommer besékarna dven att kunna
agna sig at halmhoppning, fiskdamm och en
mojlighet att ldmna nappar till lammen (for
barn som beh&ver motivation infér nappavslu-
tet). Anmaélan sker till
josefinholmstedt@hotmail.com.
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Sagobok som ger hopp

VASTRA. UF-féretagarna (Ungt foretagan-
de) Gustav Frank, Lova Lundin, Majken Gus-
tafsson, Stina Holmesson och Evelina Golan-
der bestamde sig for att skriva "Nils och Alva’
for att det saknas sagobdcker om cancer som
ocksa férmedlar hopp.

De fem eleverna fran Holavedens gymna-
sium i Tranas har salt boken bland annat till
Jénkopings landsting. Pengarna fran forséalj-
ningen gar direkt till Barncancerfonden.

'

tusen kronor bidrar
Laholms sparbank
med, ndr Tom
Norberg cyklar med
Team Rynkebys
Jonkopingslag till
Paris i sommar.

Arkitektur-
pris
doneras

SODRA. Lena Brand,
arkitekt pa White
arkitekter har fatt
Lunds stadsbygg-
nadspris 2013, for
sin utformning av
den nya stralbehand-
lingskliniken.

Priset &r pa
30 000 kronor, vil-
ka Lena Brand done-
rar till Barncancer-
fonden.

Alternativ
plundring

MELLANSVERIGE.
Familjekontakt Vas-
teras bjéd in med-
lemmar till julgrans-
plundring pa annor-
lunda plats, Vallby
brandstation. Alla
deltagare rappor-
terades vara myck-
et nojda med sin av-
slutning pa julen.

Biljettslapp

NORRA. Nu kan du
skaffa biljetter till
fotbollsmusikalen
Fair play, till vilken
bland annat Barn-
cancerfonden Norra
ar medskapare.

Las mer och kép
biljetter pa biljett-
centrum.com



ldag drabbas ett
barn av cancer.

Men det finns hopp. Fér dven om barncancer ar den vanligaste
dodsorsaken i aldrarna1till 14 ar dverlever idag fler barn an
nagonsin tidigare. Vart mal &r att utrota barncancer. For att
lyckas ar vi beroende av frivilliga bidrag eftersom vi saknar
ekonomiskt stod fran stat och landsting.

SMS:a HOPP till 72900 sa bidrar du med 50 kr.
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Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

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

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

SMA HJALTAR 3

NILS ASPLUND, 2 AR

Namn: Nils Asplund.

Bor: Utanfor Séderképing.

Familj: Mamma Asa, pappa Magnus och stora-
syster Maja.

Diagnos: Hjarntumor stor som en pingisboll,
upptécktes i september 2013. Under en opera-
tion som tog tolv timmar fick Idkaren bort hela
tumaoren. Sedan har Nils stralats 32 ganger.
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Nu ar Nils knol borta

Nyblivna tvaaringen Nils dlskar tva saker: bilar och filmer med bilar. Han
vinner alltid kryptavlingarna i korridoren, och ar en riktig snackpase till kil-
le. Ett rott arr i nacken minner om den pingsbollsstora hjarntumér som nu
ar borta.

Nils Asplund har nyss fyllt tva ir. Fodelsedagen firades med mamma Asa, pap-
pa Magnus och storasyster Maja, 3 ar. Men dir fanns ocksd alla minniskor i gula,
vita och grona rockar som arbetar med att stralbehandla barn. Nils fick sin sista
av 32 stralningsbehandlingar pa sin tvaarsdag.

Nils brukar vakna tidigt nir han ska f stralning. Han fr inte dta nagot. Nils
har lirt sig att det snart dr dags for “sovamjolken” som gor att han somnar pa tvd
eller kanske fem andetag. Nils brukar dra upp sin tr6ja, ta fram slangen till sin
port och sdga "nju kan ni ge mig méjken”. Sedan lutar han huvudet mot mamma
Asa och somnar.

Sjukskaterskorna sitter pd honom strdlningsmasken och det ar bra att Nils inte
ir vaken. De skruvar hart och masken &r otick, tycker bide mamma och pappa.

Nils har fyra punkter utmarkta pa sitt huvud dér stralningen kommer in. Den
ska ta bort rester som kanske finns kvar. Den riktigt stora knoélen dr borta och
det tycker Nils dr bra. Nils far stralning i ungefir tjugo minuter. Sedan passar de
gronklidda pa att ta prover ocksa. Det dr bra ndr han sover. For i bérjan var det
vildigt otickt med alla okinda som kom med nélar. D4 fick Nils sitta i mammas
famn, hon fick halla i honom ganska hart. Nils blev vildigt ledsen och arg nir de
kom. Efter en timma brukar Nils vakna och d4 vill han leka.

MALIN BYSTROM





