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Emil testades av
rehabiliteringsteamet

Tuff kamp mot
forsakringsholaget

Saga Wabreus-Fransson, tva ar, lekte med
fotbollsspelet nar barncanceravdelningen
pa Astrid Lindgrens barnsjukhus firade
Internationella Barncancerdagen.

Las mer pa sidan 10.




VARJE AR DRABBAS CIRKA 300 BARN | SVERIGE AV CANCER

Tack vare stora forskningsinsatser och framgangsrikt kliniskt arbete dverlever
i dag tre av fyra barn sin sjukdom. Barncancerfondens vision ar att alla barn som
drabbas av cancer ska bli friska.

OM BARNCANCERFONDEN
Barncancerfonden &r en ideell forening
vars stérsta uppgift ar att stodja
forskningen om barncancer. Barncancer-
fonden, som bildades 1982, finansierar 90
procent av all barncancerforskning i
Sverige. Detta ar mgjligt tack vare gavor
och testamenten fran privatpersoner, orga-
nisationer och féretag. Barncancerfonden
uppbar inget stod fran stat, landsting
eller kommuner.

Postgiro 90 20 90-0

OM BARNCANCERFORENINGARNA
Barncancerfondens medlemmar &r sju
barncancerforeningar, for vilka Barn-
cancerfonden fungerar som ett
samarbets- och samordningsorgan.
Barncancerféreningarnas uppgift ar att
direkt stodja familjer runt om i landet vars
barn drabbats av cancer. De sju
féreningarna arbetar sjalvstandigt inom
sina geografiska verksamhetsomraden
och varje férening har egen styrelse, egen
ekonomi och eget 90-konto.
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Under fyra dagar testade rehabiliteringsteamet pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus tioarige Emil Kjall, som har en
hjarntumér. Resultatet ska bland annat visa vilken hjalp
Emil behdver i skolan.
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AV BARNCANCERFORENINGARNA?

Barncancerféreningen i Stockholmsregionen, telefon 08-667 53 03,
stockholm@barncancerfonden.se, Pg 90 02 90-8
Barncancerforeningen i Uppsalaregionen, telefon 018-10 15 55,
uppsala@barncancerfonden.se, Pg 90 00 10-0
Barncancerféreningen i Vastra Sverige, telefon 031-84 51 03,
vastra@barncancerfonden.se, Pg 90 06 60-2
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gavledala@barncancerfonden.se, Pg 90 05 05-9
Barncancerféreningen i Umea sjukvardsregion, telefon 090-14 38 05,
bcf.umea@home.se, Pg 90 30 80-0

Barncancerféreningen i (Ostra Gotaland, telefon 013-31 08 24,
ostra@barncancerfonden.se , Pg 90 07 07-1

Barncancerféreningen Sddra, telefon 040-42 65 64,
sodra@barncancerfonden.se, Pg 90 03 30-2
www.barncancerfonden.se/foreningar
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EN DAG MED...

Lucas Rejbrand, ir sex'droche e. Han
bor i Angelholm med mamma, papp 5ys-
kon och hunden Alf. Pa 6vervénin"’gen et har
Lucas sitt rum med massor av legogreje
Favoritleksaken'ju ar bey-blade, som man
kan snurra igangien
Nu sitter han i brorsa
ar i en rasande fart. A
23 morgonen vacker mamma mig och jag
ost, sager han. Sen gar jag till skolbus-
i olan gar jag in i klassrummet och hén-
ger upp vaskan. S
s garinollan, i klass FB. De ar sjutton
ba ssen. | skolan ater och leker han mest.
Maten aringet vidare, tycker Lucas, fa ar
battre an maten pa sjukhuset.

1

~
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kolbarhen harén bok som heter Trullé:Den
bra nafman vill@Va pa att rimma.

— Sompil och biljforklarar Lucas.

Lasakan inte LU€as annu, for det kan man
inte i nollan. Men hanigillar skolan. Pa rasterna
klattrar han i klatterstallningen och spelar kul
me*!e andra barnenSN&r nagon bygger en
pyramid forsoker nagomiannan sla ner pyrami-
den med sina egna kulofMan far fler chanser
om man har en stor kula. finns fem-chansa-
re och tio-chansare. 1

— Bast gillar jag riddarborgenii skola
har de andra nollorna den. Mest leke!

Anton, Jesper, Max, Mattias och Rasmi
per tjejerna med olika saker, men de ar

Skolan tar slut efter lunchen. Lucas
mat ar makaroner och korv.

— Da aker jag hem och spelar TV-spel
fragar jag om jag far leka med nagon ko

TN B
A
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>>> Gillar du ocksa TV-spel? Besok chatten pa www.barncancerfonden.se/humlan och beritta vilket spel som ér din favorit.

er mamma ja. Mest leker jag med
C trar tillsammans.
-0 akar jag med mina storasyskon;
ger ha b
| bérjan Lugas arg nar de pa sjukhuset
Ile sticl omimed en spruta. Nu gardet
cket ba en iBland maste han aka till'sjuks
huset flera ganger om dagen, och det ar jobbigt.
Lucas visafhlir han spélar sin favorit bland TV
spelen. Det arigiden tasmanska tigern:
— Det ari regnskogen i AUStralien, forklarar
Lucas.
Lucas styrning fangariy saker med sin
. Han rider pa piggs¥in och bekam-
Lucas lyserup
gftigt, sdger han lite tyst.

myosarko uskelcan-
gar han pabehandling.




5 MARTASYSTRAR

Varje barncancercentrum i Sverige har en sa
kallad Martasyster. Har berattar tre avdem
om vad de gor och vad som &r roligt respektive
jobbigt i deras arbete.

MARIE SANDGREN, LINKOPING
— I mitt jobb ingar att hjélpa
barn och ungdomar som
insjuknar i cancer att beratta
om sjukdomen och behand-
lingen for kompisar och larare,
pa dagis, i skolan eller i idrotts-
laget. Jag har ocksé en samordnande funktion
som onkologsjukskdterska pa var klinik.

— Det roligaste i jobbet &r nar jag far héra av
barn och ungdomar att kontakten med kompi-
sarna ar bra, trots en tuff cancerbehandling.
Men det ar jobbigt och tungt nér det inte gar
bra f6r nagon som behandlas fér cancer. Det
kan vara oerhdrt tufft att prata med till exem-
pel en klass pa hogstadiet eller gymnasiet nar
deras kompis ar déende eller just har détt.

KARIN GUSTAFSSON, GOTEBORG
— Mina dagar bestar av att traf-
fa barnen pa sjukhuset, prata,
informera, lyssna, tala i telefon,
aka till skolor, mdta hemsjuk-
vardsteam pa sjukhuset till-
sammans med familjen, under- *
visa personal och andra personer som kommer
i kontakt med barn med cancer.

— Det roligaste ar att fa méta s& manga olika
manniskor. Med manniskor blir arbetet aldrig
langtrakigt.

— Det vérsta i mitt jobb &r n&r ménniskor har
svart att forsta och lyssna pa varandra. Nar
organisation och ekonomi i kommun och sam-
hélle gor det svart och komplicerat for vara
patienter att fa den hjalp de skulle behdva.

*u
a

EVATURUP, UPPSALA
— Jag arbetar som samordnare
och informatdr bade inom och
utanfor var enhet. Ofta dker jag .
runt till skolor och berdttarom — ww
barncancer, tillsammans med
det cancersjuka barnet.
—Detroligaste i jobbet &r de véxlande arbets-
uppgifterna och att fa kontakt med ménga olika
manniskor. Det kanns ocksa bra att géra nagon-
ting viktigt — jag kan underlatta for barnen att
fortsatta ett sa normalt liv som mgjligt, som att
ga i skolan, till exempel. Det kan daremot vara
tufft och jobbigt att vara ensam i sin roll.

PETER FISCHER

Juniorerna i simklubben Ena i Enkdping simmade ihop 17 500 kronor
till Barncancerfonden pa sitt arliga sponsorsim.

Simmade for Barncancerfonden

SIMKLUBBEN ENA I Enk&ping ord- Simmarna tar kontakt med féretag och
nar varje ar ett sa kallat sponsorsim, daren  privatpersoner som ger dem betalt for varje
del av behallningen gar till Barncancer- meter de simmar. Ju langre simstracka,
fonden. | &r simmade 22 barn och ungdo- desto mer pengar alltsa. | ar var det 18-
mar ihop totalt 35 000 kronor, varav hélften  arige Axel Johansson, semifinalist i junior-
gick till Barncancerfonden och halften till SM, som simmade langst — hela 8 450
simklubbens egen verksamhet. meter. ®

IDEELLA ORGANISATIONER VANN PA BORSUPPGANGEN

SPARARE I BANCOS
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Det kom ett brev till redaktionen...

1 minnet efter et barn

AVEN OM JAG idag bara har tva barn
kvar hos mig, sd kommer jag alltid att
ha tre barn i hjartat. Storebror Liam
dog den 26 maj 2002. D4 var han tva
och ett halvt ar.

Det ir en sd stor tragedi att ha for-
loratsitt barn, men dndé kan jag kdnna
tacksamhet och glidje 6ver att ha fatt
dlska min son Liam. Han var alltid en
solstrale, han hade verkligen humor
dven om han inte var si gammal. Han
visste hur han skulle f3 en att skratta,
dven om det kdndes som att man ville
skrika rakt ut i ren frustration eller
grdta over att just min son ftt cancer.

Liam kom alltid pa nagot rackartyg
som littade upp stimningen. Jag
minns sd manga ljusa stunder och dven
om Liam var mycket sjuk sa ser jag
andd inte den langa sjukdomstiden
som nagot morkt.

Saknaden och sorgen 6ver att inte fa
behailla sitt barn gor obeskrivligt ont.
Jaghar skrivit en dikt om det. Med den
vill jag ocksd formedla att min son
Liam alltid kommer att vara just min
son Liam — oavsett var han ar idag.

Alexandra lvarsson

Har du egna erfarenheter och tankar som du
vill dela med dig av? Gd in pd Ldsarnas egna
berdttelser,www.barncancerfonden.se/barnet-
ochfamiljen

Alexandra lvarsson skriver att hon alltid kommer att minnas sin son som en liten solstrale.

Liam blev tva och ett halvt &r gammal.

DAR INUTI MITT HJARTA

Det gdr sd ont i hjirtat.

Det dr helt obeskrivligt.

Det virker sd.

Det dr en intensivt malande smiirta,
men inte som ndr man sldr sig.

Nid, mer som en konstant virkande
ihdlighet i hjdrttrakten, som emellandt
blir sd intensiv att man ndstan hiller
andan.

For en stund glommer man bort det,
ndgot hander, men plotsligt kinner
man det igen.

Man bérjar pd ndgot vis vinja sig, men

ndr man dd tinker pd den stora sak-
naden, éver denna fantastiska mdn-
niska som suttit ddr inne i hjdrtat,
ddr det nu bara dr ihdlighet och tom-
rum, saknad, sd kinner man den dir
intensiva smdrtan igen.

Efter en stund kan man dndd kdnna att
kanske dr inte den dir kanslan av ibd-
lighet sd ihdlig egentligen. For dir sit-
ter ju fortfarande min lille son, som
han gjort dnda sen den dag han foddes.
Han dr ju faktiskt den lille solstrdle
som han alltid har varit.

Dar inuti mitt hjarta.

ett jympapass till férman for Barncancerfonden.

Passet var gratis, och Friskis & Svettis skénkte tio

kronor per jympande motionar till Barncancer-
fonden.
Hela 103 barn och vuxna jympade tillsammans

med fem Friskis&Svettis-ledare. Passet var special-
komponerat for att passa gammal som ung. Ledarna,

som var utkladda till busiga barn, byttes av under
passet.

| samband med jympan genomfdrdes en insam-

ling bland jymparna. Totalt fick Friskis&Svettis in
3 300 kronor som oavkortat skanktes till
Barncancerfonden. ®
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Jympapass till forman for Barncancerfonden

PA INTERNATIONELLA barncancerdagen
den 15 februari arrangerade Friskis&Svettis i Orebro

Pettsons pannkakor ger
i krona per forpackning
till Barncancerfonden

AXFOOD AB HAR LANSERAT enny
sorts pannkakor: Pettsons pannkakstarta. En
krona per forpackning gar direkt till Barncancer-
fonden.

Tillverkaren av pannkakorna heter
Margretehills gard i Forsbacka. De kommer att
salja sina Pettsonpannkakor till Axfood under
2004 och 2005. Till att borja med finns pannka-
korna pa Hemkadp, men eventuellt ska de spri-
das till andra affarer i Axfood-koncernen.

Axfood raknar med att sélja cirka 20 000 for-
packningar Pettsonpannkakor det forsta aret. ®




Nar tioarige Emil Kjall fran Norrtalje kliver in pa Astrid Lindgrens barnsjukhus en
mandag i februari har han ett digert schema framfor sig. Under fyra dagar ska han
testas och undersokas pa langden och tvaren. Rehabiliteringsteamet ska utreda
vad Emil klarar och vad han behdver hjalp med — eftersom han har en hjarntumaor
som inte gar att operera bort.

Tester fran topp till ta
visar vad Emil klarar

mil och hans mamma Lotta
kommer in till Astrid Lind-
grens barnsjukhus pd man-

dagsmorgonen. De far hinga av sig kla-
der och saker i ett skdp i ett av rummen
pa dagvardsavdelningen Q82. Skona in-
netofflor aker pa. Sedan far Emil ett
schema 6ver vad som ska hinda under
de ndrmaste fyra dagarna. Han och
Lotta tittar pa schemat och konstaterar
att det blir hektiska dagar.

— Var ska jag dta lunch? undrar Emil.
Och titta hir: hir har jag tid 6ver att
spela lite dataspel pa lekterapin!

I ett undersokningsrum pa Q82 trif-
far Emil barnlikaren Maud Eriksson.
Hon fragar hur Emil mar, hur det funkar
i skolan och om han brukar ha huvud-
vark. Hon lyssnar pa hans hjirta och
lungor och kollar att reflexerna fungerar
som de ska.

EMIL BERATTAR ATT han trivs i sko-
lan och att han gillar fotboll och att
spela dataspel. Kanske ska han jobba
med datorer nir han blir stor.

—Jag har en knol som dr som en ex-
tra hjarna, men den sitter pa fel stalle.
Hir inne sitter tumoren, sager Emil och
pekar rakt uppe pa huvudet.

Nu foljer undersokningarna och tes-
terna titt. En psykolog undersoker

OM EMIL KJALL:
Pa férsommaren 2002 fick Emil Kjall
huvudvérk och madde illa. Det blev vérre
och vérre och det blev otaliga besok pa
sjukhuset i Visby dar familjen bodde da.
Lakarna hittade férstingen forklaring, utan
undersokte bland annat om det kunde vara
borrelia, kértelfeber, retningar pa hjarnhin-
nan eller barnmigran. Till slut togs en ront-
genbild och en Igkare fran Astrid Lindgrens
barnsjukhus sag att det var en tumdr som
tryckte pa Emils hjarna. Tumdren sitter sa
illa till att den inte gar att operera bort. Den
far helt enkelt sitta dar den sitter — men
tack och lov vaxer den inte. Daremot paver-
kar den Emil; han har till exempel svart att
koncentrera sig ibland.

I november 2002 borrade lakarna ett hal
i skallbenet pa Emil, och skar ndgra snitt i
hjarnhinnan for att latta pa trycket i hjar-
nan. Sedan dess mar Emil mycket béattre.

bland annat Emils formédga att se sam-
manhang. Sjukgymnasten tittar pa
grovmotorik och rorelsemonster. Ar-
betsterapeuten testar finmotoriken och
den visuella perceptionen — hur man
uppfattar det man ser. Hos speciallara-
ren testas skriv- och lisférmédgan, och
lararen tittar pd hur Emil klarat uppgif-
ter i sina skolbocker.

PA LEKTERAPIN FAR Emil en chans
att ”landa”, spela lite dataspel och
koppla av. Medan han provligger en
fantastisk vattensing pratar lektera-
peuten Annica Janzon med honom om
hur han haft det sedan de sags sist. Se-
dan gor Emil saltflaskor. Han fargar salt
ivackra farger och hiller det i lagerien
liten glasflaska.

—Jag tittar lite pd motoriken, men det
viktigaste dr samspelet mellan Emil och
mig. Lek och pyssel r ett medel for att
se det sociala samspelet, hur Emil kny-

"Jag har en kndl som ar
som en extra hjarna, men
den sitter pa fel stalle."

ter kontakter, forklarar Annica.

Lek ar inte bara lek.

— Jag har ocksa chansen att se sadant
som andra i teamet kanske missar. Bar-
nen berittar ofta saker for mig medan
vi sitter och pysslar.

Hos logopeden Barbara Zetterquist
blir det en intensiv stund med tester av
bland annat grammatisk forstaelse,
ordforstdelse och horselminne.

Barbara borjar med att rakna upp sif-
ferserier och Emil far saga efter. Serierna
blir langre och lingre, och till slut blir
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. Struten tillverkade han
pin pa Astrid Lindgrens




>>>

Mal: en vardag som funkar

Tva tredjedelar av alla barn som har haft hjarntumér far nagon form av
neurologiska problem, till exempel koncentrationssvarigheter. Malet
med rehabiliteringsteamets utredning ar att komma fram till hur barnen

pa basta satt ska klara sin vardag — utifran sina férutsattningar.

NAR ALLA I rehabiliteringsteamet sam-
manstallt sina resultat traffas hela grup-
pen och diskuterar vad de kommit fram
till. Om de har samma bild. Vilket st6d
de tycker att barnet behover. Sedan traf-
far de foridldrarna och berittar om re-
sultaten. Efter det dr det dags att bjuda
in ldrare och annan skolpersonal, fri-
tidsledare, forskolelarare.

Utredningen ska ge teamet en hel-
hetsbild av barnets situation si att fa-
miljen kan fa hjilp med praktiska stra-
tegier i vardagen. Forildrar och skola
far svar pa fragor som: "Hur ska jag be-
mota barnet i olika situationer?”, ”Vad
arrattniva?”, ”Vilka krav kan jag stalla
pa barnet?”.

Resultaten av utredningen visar
ocksd om det behovs speciallarare och i
sa fall ndr, om barnet behover nagon an-
norlunda form av inldrning, om det bor
gédienliagreklass ochsavidare. Sarskola
vill man helst undvika.

— Det ir ofta battre att g om ndgon
klass, tycker neuropediatrikern Bo
Ericsson som leder rehabiliteringstea-
mets arbete.

Emil och lekterapeuten Annica Janzon pratar om ditt och datt medan Emil fixar med sin saltflaska. Stunden
ar mest till for lek och avkoppling, men visar ocksa bland annat barnets formaga att knyta kontakter.

Han triffar alla barn som behandlats
for hjarntumér pd Astrid Lindgrens
barnsjukhus, och dr den som bedomer
behovet av utredning. Bo Ericsson be-

rattar att han brinner for de har barnen,
inte minst sedan han upptickt hur
mycket man faktiskt kan gora for dem:

— Det ar inte sarskilt kostnads- och

det for svart for Emil att komma ihag.
Sedan far han upprepa meningar,
snabbt beritta vad han ser pa bilder pa
datorn och beskriva vad som finns pa
fargglada teckningar. Med hjilp av
klossar i olika storlek och firg testar
Barbara hur Emil klarar att ta instruk-
tioner: "Ror vid den roda cirkeln efter
att du tagit upp den vita fyrkanten”, sa-
ger hon — och Emil petar och lyfter.

— Manga barn med hjarntumér har
svart med inldrning och minne. Det be-
hover inte alls betyda att de har problem
att forstd, siager Barbara. Emil har till
exempel en jittebra grammatisk forsta-

else, men han har svart att koncentrera
sig och att se storre sammanhang.

DET AR VANLIGT att barn med hjirn-
skador har god grammatisk férmaga,
men far problem med ordférradet nir
de blir aldre, berittar hon.

— Var grammatiska forméaga ar "far-
dig” redan runt atta drs dlder, men ord-
forradetutvecklasjuhela livet. Har man
dd minnesproblem blir det svart att
bygga pa sitt ordforrad.

Nir Emil och Lotta lamnar Barbaras
rum kommer de pd att det var sista be-
soket hos henne for den hir gangen.

— Sa vi tack och hejdé ordentligt? un-
drar Emil.

Nu hinner han med en liten stunds da-
taspel inne pa lekterapin innan det ar
dags for lunch.

P4 torsdagseftermiddagen dr Emil
fiardig med alla tester. Och dé ar det en
ganska trott kille som far dka hem.

Stina Jordevik

VILL DU DELA MED DIG...

Har du nagon erfarenhet av detta? Beratta pa

diskussionforumet pa nitet, du hittar det pa
www.barncancerfonden.se/barnetochfamiljen
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STEFAN BORGIUS

energikravande att hjilpa dem. Med
sma medel kan vi gora vildigt mycket.
De hir barnen behover aktiv hjilp.
Bo Ericsson betonar att varje utred-
ning ska kunna anknyta till en konkret
vardag. Han exemplifierar med hur tes-
terna hos arbetsterapeuten kan se ut:
— Vi har ett test som gir ut pa att
barnet far planera en aktivitet — till ex-
empel baka scones eller gora en frukt-
sallad. De far ldsa recept, ta fram in-
gredienser... Det visar planeringsfor-
maga, lasforstaelse och koordination.

- EN DEL BARN fér ocksa gora det sa
kallade McDonald’s-testet. Da aker
man helt enkelt till McDonald’s och
later barnet planera hela utflykten.
Det blir barnets uppgift att bestimma
vilken buss man ska ta, hélla reda pa
pengarna, vdnta pa sin tur, bestilla
maten. Det sdger sa mycket om hur de
klarar vardagliga situationer!

Margareta af Sandeberg dr Mirta-
sjukskoterska pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus. Hon har jobbat med
cancersjuka barn i 6ver 25 ar, och har
efterhand upptickt att familjer med
barn som har hjarntumor dr en grupp
som har det tufft:

—Detérvanligtatt de har valsat runt
i varden under ganska lang tid. Sym-
tomen &r ofta diffusa och det ar svart
att faststialla diagnosen. Darfor har
manga familjer en ganska stor misstro
till varden och kanner sig krankta,
sager hon.

- NAR DE VAL fitt diagnos och kom-
mer till oss pa barnonkologiska enhe-
ten blir det oftast operation direkt. Sen
traffar vi dem egentligen bara pa dter-
besok. I de allra flesta fall ar det bra
for barnen att vara hemma sa mycket
som mojligt, tror Margareta. Men ris-
ken finns att familjen kidnner sig lite
isolerad och otrygg.

— I varsta fall ”tappar” man de hir
barnen, ingen foljer upp hur det gér for
dem efter att de har blivit friskforkla-
rade. Nu vet vi att ungefar tva tredje-
delar fir ndgon form av neurologiska
problem som foljd av cancern. Men
vid korta dterbesok hos likaren ar det
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Bo Ericsson ar neuropediatriker pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus. Han tréffar alla barn med hjarntumar.

inte sikert att man orkar eller vigar ta
upp problem. Vi har varit daliga pa att
ta reda pd hur det gick for barnen.

Margareta ar dock vildigt nojd
med hur rehabiliteringsteamet funge-
rar idag.

— Det gick snabbt att fa igdng en
stark organisation.

NYLIGEN LAMNADE HON G&ver sina
arbetsuppgifter i rehabiliteringstea-
met till Annacarin Pal, sjukskoterska

"Med sma medel kan vi géra
valdigt mycket. De har
barnen behéver aktiv hjalp.”

pa barnonkologiska enheten. Anna-
carin dr barncancerenhetens kontakt-
person for barn med hjarntumoér och
ansvarar, tillsammans med barnonko-
logen, for att barnen bedéms av reha-
biliteringsteamet.

— I mitt jobb ingdr ocksd att vara
kontaktperson for familjerna, att
kolla hur de har det och avsitta tid for
att bara prata. Jag kan vara ett stod i
kontakterna med skolan och for sys-
kon, berittar hon.

— Snart har teamet férhoppningsvis
fatt kontakt med alla barn, dven de
som har varit friskforklarade ett tag.
Malet dr att vi inte ska ”missa” nagon.

Stina Jordevik

”Var inte for radd
for vattkoppor”

MANGA FORALDRAR MED cancer-
sjuka barn som behandlas med cytosta-
tika dr vildigt ridda for att barnet ska
fa vattkoppor. Ridslan lever kvar fran
den tid da det inte fanns ndgon behand-
ling. Det gor det idag.

— Man ska ha respekt for vattkoppor,
men alltfor ofta far oron for vattkoppor
en oproportionerligt stor roll i familjer-
nas dagliga liv. Den storsta infektions-
risken for dessa barn dr egentligen de
egna bakterierna, siger Margareta af
Sandeberg, Mirtasjukskoterska pa As-
trid Lindgrens barnsjukhus. Under sina

drygt 25 ar inom barncancerenheten
@ har hon aldrig sett ndgot barn med ex-
tremt svar vattkoppsinfektion.

— Att fa vattkoppor fler 4n en ging dr
ocksd mycket ovanligt, s vi rekom-
menderar inga restriktioner for dem som
redan haft sjukdomen.

Vattkoppor finns 6verallt i sam-
hillet och ar i stort sett omojligt ‘
att skydda sig emot. Det man gor
for att forsoka undvika smitta mdste
ocksa stillas i relation till barns kdns-
lighet for isolering.

—Vivetidagatt barn far illa av att iso-
leras. Vi uppmuntrar familjerna att leva
ett sa normalt liv som mojligt.

Margaretas rad dr att arbeta for ett
gott samarbete mellan sjukhuset, famil-
jen och foraldrar och personal pa skola
och dagis. Det finns rutindtgirder att ta
till om ndgot barn i omgivningen far
vattkoppor.

Om barnet umgatts med barn som fatt
sjukdomen bor man ta kontakt med sin
lakare, som avgor om barnet ska fa be-
handling i syfte att hindra eller lindra en
eventuell infektion. Beslutet beror ex-

empelvis pa barnets grundsjukdom
och i vilket skede av behandlingen
det befinner sig.

Och om barnet trots allt far vattkop-
por?

— Da giller det att genast hora av sig
till sjukhuset. Barnet far da ligga pa sjuk-
hus nagra dagar med intravends be-
handling.



BENGT ALM

INTERNATIONELLA BARNCANCERDAGEN:

och musik

Sponsrat godis och Gladiatorer fran tv. Pengar fran ICA. Musik och magik.
Internationella Barncancerdagen den 15 februari vackte stor uppmarksamhet
hos allmanheten och det fanns inga granser for foreningarnas kreativa idéer.

Gladiatorn Plexus och Gustav, sex ar, tackar
varandra for gott samspel.

4 Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus barnonkologiska avdel-
ning dr stimningen livad. Pizzor,

farskpressad juice och chokladbollar
serveras till lunch.

Olivia Bolja-Sjodin, sex dr, ater med
god aptit —trots att det ar nyborjarsvart
med bdde kniv och gaffel. Hon har
hjalpt till att duka och tycker att ost-
pizzan ir jattegod. Det gor dven Jakob
Edvardsson-Reichander, tre dr, som
mest lekt med bilar och tittat pa hjil-
tarna som besoker sjukhusavdelningen.

Sangerskan Jennifer Brown och tva
av gladiatorerna fran TV4 dr har pa be-
sok. De vicker viss uppstiandelse, sir-
skilt hos Gustav, sex dr, vars storebror
Daniel ar patient.

—Jag tycker att det ar bra att det han-
der nagot som ar roligt, menar broder-
nas mamma, Ingela Barthelson.
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Saga Wabreus-Fransson, tva ar, sov igenom hela
Barncancerdagen. Men hon hanni alla fall med
att skoja lite med fotografen.

— Oftast dr det ju
inte sa skojigt att
vara hir for ndgon
av pojkarna, men
just idag kan Gus-
tav leka och fi ett
bra minne harifran.
Cancern  drabbar
hela familjen, till
exempel méste syskonen ofta folja med
till sjukhuset nir deras broder eller sys-
trar behandlas.

Maria Larsson

ANTON NILSSON AR fem &r och frin
Gotland. Han bryr sig inte sd mycket
om sin chokladboll, den fir mamma.
Men ddremot ska han vara med pa rit-
tavlingen efter maten. Anton berittar
pa klingande gotlindska att han ska
”rite grishjuset” (rita av grishuset) dar-
hemma. Sedan sitter han en leksaks-

Godis, gladiatorer

Jakob Edvardsson-Reichander fyllde tre ar pa sjal-
vaste Barncancerdagen och fick ett rejalt kalas pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus.

stekpanna pa huvudet och poserar for
fotografen.

Maria Larsson dr en av arrangorerna
av Internationella Barncancerdagen
i Stockholmsféreningen.

Vad dr syftet med dagen?

—Meningen 4dr att s manga som mojligt
ska kunna vara med. Vi vill bidra till att
sprida gliadje och fi upp stimningen.
Det viktigaste dr att det blir en annor-
lunda dag, en paus i tillvaron fran stick
och nélar. Nagot sadant har fanns inte
ndr jag sjalv var liten och sjuk i cancer.
Och hir pa Astrid Lindgren dr det dess-
utom jéttefint och inte alls sarskilt sjuk-
husaktigt.

Nir godispdsarna delas ut, blir det
idel glada miner. Aven bland forildrar
och syskon.

Elisabeth Eriksson
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Anton Nilsson, fem ar, far snart aka hem till gotlandsgarden.

Internationella Barncancerdagen Sverige runt

e Hela 11 000 kronor lyckades Barncancer-
foéreningen Sédra samla in. Insamlingen
gjordes i samarbete med ishockeyfdrening-
en Vaxjo Lakers, dar hockeyspelaren Shjon
Podein auktionerade ut tva klubbor, hand-
skar och en hjalm.

Magik och musik var temat nar familjekon-

taktgruppen traffades pa lekterapeutiska
avdelningen, Hudiksvalls sjukhus. Trollkarlen
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El Gerotti bjod pa magik, ett par medlemmar
ur showgruppen 3&1 Termos lekte musikle-
kar och ett glassbolag hade sponsrat med
massor av glass och leksaker. Dessutom
informerade Birgitta och Heléna Gehlin fran
Barncancerféreningen i Gavle-Dalaregionen
om Internationella Barncancerdagen.

P& ICA Maxi i Gavle lyckades engagerade
foraldrar att ge information om barn och

cancer trots shoppingstressen. Manga av
de som fick badges satte pa sig dem direkt.

| Akersberga skankte ICA-butikerna fem
procent av sin omséttning till Barncancer-
foreningen i Stockholmsregionen. Det gav
hela 10 000 kronor till foreningens verk-
samhet. Butikerna kommer i fortsattningen
att ha féreningens insamlingsbéssor vid
kassorna.
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’Vi stodjer helst projekt
som ligger nara barnen”

90 procent av all barncancerforskning i Sverige finansieras av Barncancerfonden.
Vid den senaste férdelningen av forskningsmedel beviljades 41,8 miljoner kronor
till ett 60-tal forskningsprojekt. Men nastan lika manga projekt fick avslag.

et blir allt svarare att fordela

anslagen till barncancerforsk-

ningen. Ansokningarna har
blivit fler med dren och kvaliteten pa
dem blir allt battre, sager Pavel Pisa, ve-
tenskaplig sekreterare i Barncancerfon-
dens bdda forskningsnimnder: for
vardforskning inklusive psykosocial
forskning och for biomedicinsk forsk-
ning.

Det édr forskningen som star for hu-
vuddelen av Barncancerfondens utgif-
ter. I november varje ar beslutas om
vilka projekt som ska fa stod i ett, tva
eller tre ar framat i tiden.

Vid den senaste omgédngen fordelades
41,8 miljoner kronor till ett 6o-tal olika
forskningsprojekt runt om i landet.
Nimnderna hade 112 ansokningar att
ta stdllning till — en grannlaga uppgift
for ledamoterna och de specialister som
de far hjilp av.

— Vi stodjer helst projekt som ligger
ndra de sjuka barnen. Det ar darfor vi
kraver att forskarna i sina ans6kningar
konkret beskriver hur resultatet av de-
ras forskning kommer patienterna till
godo, sdger Pavel Pisa.

-1 viss man gynnar det klinisk forsk-
ning och gor det lite svdrare for dem
med grundforskningsprojekt att fa stod.
Vi méste vara Oppna och raka i den fra-
gan, siger Pavel Pisa.

TROTS DETTA FORDELADES drygt

20 miljoner kronor, eller hilften av de
tillgangliga fondmedlen, till grund-

12

Ansdkningarna om forskningsanslag fran Barncancerfonden har blivit allt fler de senaste aren, och kvaliteten
pa ansokningarna har dkat. Forskningsnamnderna gor ett digert bedomningsarbete.

forskning och 6verbryggande forskning
i november 2003. Ett typiskt grund-
forskningsprojekt kan handla om att
undersoka mekanismer pé cellniva ge-
nom exempelvis djurforsok. Overbryg-
gande forskning handlar om att dver-
fora resultat fran grundforskningen till
praktisk anvindning i varden. Det kan
exempelvis vara utveckling av en ny me-
dicin. Klinisk forskning handlar ofta om
att jamfora olika metoder. Vilket be-
handlingsprotokoll* som dr det mest ef-
fektiva och ger den bista dverlevnaden
ar ett typiskt exempel.

Anslagen kan ocksa delas in efter
sjukdomsdiagnos som i diagrammet pa
nasta sida. Man kan konstatera att nar-
mare 40 procent, eller omkring 16 mil-
joner kronor, gick till projekt inriktade
pa leukemier vid den senaste fordel-
ningen.

- ORSAKEN TILL DET ir att leukemi
ar den vanligaste formen av cancer
bland barn, sdger Pavel Pisa. Men han
tilligger att slumpen spelar stor roll.
Fordelningen mellan diagnoserna kan
variera kraftigt mellan dren, beroende
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42,1 MILJONER KRONOR FORDELADES SA HAR NAR FORSKINGSANSLAGEN DELADES UT 2003

Sarkom 1,4 miljoner

Ejangivna 1,1 miljoner

Neuroblastom 3,7 miljoner

Hjartumdrer (CNS) 4,3 miljoner

Diverse diagnoser 15,2 miljoner

pa att ndgra fa extra forskningsanslag
inom ett visst omrade ger ett kraftigt ut-
slag i statistiken.

De flesta forskningsanslag ges for tre
ar at gngen, men ettariga och tvaariga
anslag forekommer ocksi. Genom-
snittet for ett anslag ligger pa omkring
300 ooo kronor per dr under en tredrs-

Leukemier 16,4 miljoner

period. En vanlig anvindning av ansla-
gen ar att avlona doktorandstudenter,
sa att de kan bedriva sin forskning.
400 000 kronor racker till 16nen for en
doktorand konstaterar Pavel Pisa. Men
forskningsanslagen anvinds ocksa for
drift, for inkép av utrustning och for in-
ternationellt samarbete.

Nagra av arets forskningsanslagstagare

PROFESSOR ROLF
LEWENSOHN
Karolinska Institutet, 3
Stockholm, E 4
300 000 kronor

— Viutvecklar en ny typ ‘ ‘
av cancerlakemedel som g
vi nu vill prova pa neuroblastom hos barn.
Forhoppningen ar att lakemedlet kommer
att verka pa neuroblastom som har
utvecklat resistens mot andra typer av
lakemedel. Lakemedlet &r utvecklat i
samarbete med avdelningen for klinisk
farmakologi i Uppsala.

— | férsta skedet kommer vi att gora for-
s6k pa cellodlingar, men malet for projek-
tet &rinstallt pa djurférsok.

Anslaget fran Barncancerfonden &r del-
finansiering av ett stdrre forskningspro-
jekt.

Det &r forsta gangen jag soker pengar
fran Barncancerfonden. Om vi inte fatt
anslaget, ja da skulle vi inte ha méjlighe-
ter att prova pa neuroblastom, som oftast
férekommer hos mycket sma barn.

BARN & CANCER 2-2004

DOCENT BIRGITTA
LANNERING

Drottning Silvias
Barnsjukhus, Goteborg,
750 000 kronor fordelat
pa tre ar, for tva projekt

— Jag har fatt anslag
fér min medverkan som ordférande och
studiekoordinator i en internationell
forskningsstudie som kommer att omfat-
ta 350 barn fran hela Europa.

— Studien syftar till att férbattra
behandlingen fér en viss typ av hjarntu-
mér, PNET- Medulloblastom, s& att fler
barn botas samtidigt som biverkningarna
minskar. | korthet handlar det om att jam-
fora tva olika metoder for stralbehand-
ling, samt att utvéardera om vissa biolo-
giska egenskaper i sjélva tuméren kan
anvandas for att styra behandlingen i
framtiden.

— Det ar valdigt viktigt att vi kunnat
skapa ett internationellt samarbete kring
den hér patientgruppen och att Sverige
har tagit p3 sig att leda studien.

Hur sker da fordelningen av anslagen
i Barncancerfondens bada forsknings-
namnder? Metoden som anvinds kallas
"peer-review" och innebir att obero-
ende forskare varderar varje projekt.
Ledamoterna i nimnderna utvarderar
projekten med hjilp av specialister pa
olika omrdden for utldtanden.

Vilket dr syftet? Ar det ritt metod?
Vad for material utgir man fran? Ar
projektet genomférbart? Hur nyska-
pande och originell dr forskningen? Hur
sannolikt ar det att resultaten kommer
barn med cancer tillgodo? Det ar bara
nagra av de viktiga fradgorna som stills
ndr en anslagsansokan ska passera det

besvarliga nalsogat.
Mats Udikas

* Behandlingsprotokoll r en slags mall fr hur
behandlingen av en viss cancerform ska ske.
Protokollen tas fram genom internationellt sam-
arbete —men de anpassas alltid efter det indivi-
duella barnets speciella egenskaper.

PROFESSOR SVEN

PAHLMAN A

Universitetssjukhuset, f@ =

Malmé, 1 800 000 kro- : ©
almé. ro L

nor fordelat pa tva ar w
— Anslaget anvands fér X /
tva projekt. Dels forsoker

vi forsta varfor lakemedlet arseniktrioxid
ser ut att fungera mot de fall av neuro-
blastom som ar motstandskraftiga mot
de lakemedel som anvénds i gdngse neu-
roblastombehandling.

— Dels undersdker vi sambandet mellan
syrebristi tumérer och cancercellers
aggressiva beteende. Vi letar efter sar-
skilda proteinmarkérer pa ytan hos celler
med syrebrist att anvanda som mal for
behandling. Det kan ge nya cancerlake-
medel, eftersom ett kdnnetecken for can-
cerceller ar att de ofta ar férandrade pa
grund av syrebristen.

— Jag har fatt anslag fran
Barncancerfonden sedan fonden bilda-
des. De anslagen har betytt mycket.
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Ett engagemang
utover det vanliga

Hon ar en av eldsjalarna i Barncancerforeningen i Gavle-Dalaregionen.
Solweig Bastemark var familjekontakt i sex ar och jobbar numera med
Visommist-grupper. Hennes engagemang tog fart efter att hon sjalv forlorat

sin sonicancer.

— Jag kande att jag hade mycket att ge dem som var kvar i livet, sdger hon.

rden bubblar ur Solweig Baste-

mark nir hon berittar om for-

eningen. Hennes engagemang
ar inte att ta miste pa. Hon och hennes
man Bengt ska snart avsluta en Visom-
mist-grupp efter tre r. Hon hoppas att
deras stod har hjalpt de drabbade for-
aldrarna, precis som hon sjilv fick stod
ndr hennes enda barn gick bort for drygt
tolv ar sedan.

— Det var en otrolig trost att triffa
fordldrar som hade ndgra ar bakom sig
och se att de fortfarande levde ett gan-
ska hyggligt liv. Det var lite som att se
sig sjalv i framtiden, siger Solweig.

Sonen Mattias var nio dr nir han fick
cancer, en hjirntumor. Efter behand-
lingar och medicinering blev han frisk i
ungefar ett ar. Sedan kom cancern till-
baka, den har gangen pa ryggraden. 1
november 1991 dog han pa Uppsala
Akademiska sjukhus, elva ar gammal.

DET FORSTA ARET efter Mattias bort-
gang levde Solweig i ett vakuum. Dagar
och arstider svdvade forbi. Andra aret
var dnnu jobbigare att leva. Forst under
det tredje aret krop hon ur sitt skal och
borjade arbeta i barncancerféreningen

Namn: Solweig Bastemark

Aider: 51 ar

Familj: Maken Bengt, 52 ar

Bor: | ett radhus i centrala Gavle

Jobbar: Som teamledare pa Folktandvarden

Pa fritiden: Umgas girna med vénner, reser och
lyssnar pa popmusik, helst pa hogsta volym.

som familjekontakt for barn och foral-
drar som gick under behandling.

— Min uppgift var att forsoka hitta
ljusglimtar nir familjen hade det som
allra jobbigast. Vi gick pa bio, till bad-
huseteller pd hamburgerrestaurang. Jag
visste ju vad fordldrarna gick igenom.

"Mitt perspektiv har férandrats. Tidigare tyckte jag att saker
var storre an de egentligen var, om det var nagot
problem med huset till exempel.”

4
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Samtidigt hjilpte arbetet mig att ma
battre. Jag var tvungen att klippa av sd
maénga kidnslor nir Mattias gick bort
och genom foreningsarbetet fick jag
mojlighet att ligga en del av dem pa an-
dra barn, berittar Solweig.

I sex ar var Solweig familjekontakt.
Sedan kinde hon att det var svart att
hitta pa nya saker att gora. Istillet be-
staimde hon sig for att ta hand om Vi-
sommist-grupper.

— For ndrvarande kanns det jittebra
att vara ett stod for nydrabbade foril-
drar. Det ar viktigt for dem att fa traf-
fas och fa bekriftelse pa att man inte ar
ensam, att kunna dela med sig och sam-
tidigt lyssna.

Maken Bengt ir dessutom ordfo-
rande i Gavle-Dala-foreningen, sa Sol-
weig dr involverad i foreningsarbetet
dven pd andra sdtt. Hon dr som hon si-
ger en ”Ulla-Bella” som hjalper till med
lite av varje.

MEN HON SKOTER ocksa ett heltids-
jobb. Solweig arbetar som teamledare i
receptionen pa Folktandvarden Slotts-
torget i Gavle. I grunden ar hon tand-
skoterska, men de administrativa syss-
lorna passar henne utmarkt.

— Jag trivs med mitt arbete och trif-
far och pratar med patienter dagligen.

Det ar tydligt att Solweig brinner for
att mota nya manniskor. P4 fritiden for-
soker hon och maken Bengt att triffa
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Solweig Bastemark tycker om att lyssna pa popmusik — pa hég volym. Hennes engagemang for cancersjuka barn
och deras familjer tog fart ett par &r efter att hennes son Mattias détt i cancer 1991.

sina vanner sd ofta som mojligt. Och de
reser girna runt i Europa med buss,
eftersom Bengt vigrar att flyga.

—Detr ett trevligt sdtt att resa pa och
vi fir nya vanner som vi sedan aker och
halsar pa, siger Solweig.

Parets fritid sag helt annorlunda ut
nar Mattias levde. De hade da ett mer
naturligt aktivt liv. Som sd manga for-
aldrar hade de fullt upp med att skjutsa
och himta Mattias fran olika fritidsak-
tiviteter. Framfor allt hockey, som var
hans stora passion. Han var en trogen
Brynissupporter och ville bli hockey-
proffs nar han blev stor. Brynas holl till
och med en tyst minut for Mattias infor
en av sina elitseriematcher.

— Vi levde vart liv till stor del genom
barnet och det tog abrupt slut. Den bi-
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ten saknar jag vildigt mycket och det
tog tid att hitta ett annat spar.

Solweig kdnner att hon till viss del
forandrats som person sedan Mattias
fick cancer. Hon har till exempel ldttare
att kanna empati. Dessutom orkar hon
inte bekymra sig lika mycket om varlds-
liga saker.

- MITT PERSPEKTIV HAR forindrats.
Tidigare tyckte jag att saker var storre
an de egentligen var, om det var nagot
problem med huset till exempel. Nu en-
gagerar jag mig inte lika djupt, eftersom
det inte dr vart min tid och kraft.

Det hon fasar for dr om det skulle
hidnda Bengt ndgonting. Eller hennes
syster, som hon star mycket nira. Sor-
gen Over Mattias har om mojligt gjort

familjebanden dnnu starkare, och han
lever pa satt och vis kvar.

— Vi har alltid pratat mycket och 6p-
pet om det som hinde. Mattias far inte
glommas bort; han dr en del av oss och
kommer alltid att vara det.

Asa Lovell

OM VISOMMIST:

Barncancerféreningarnas Visommist-grupp
ar till for foraldrar som har férlorat sitt barn
i cancer och som behdver nagon att prata
med. Gruppen i Gavle-Dala traffas under tva

helger per ar i tre ars tid for att prata om
barnen och bearbeta allt som hant. For-

eningen betalar for kost och logi. De som
haller i grupperna har sjalva forlorat barn
i cancer och kommit en bit i sorgearbetet.
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Dra nytta av din

barnforsakring

Stefan Fallbjérk fick kdmpa i flera ar for att fa ratt mot férsakringsbolaget,
nar hans son drabbats av cancer.
— Det &r tur att jag arbetar i branschen, annars hade jag kanske givit upp.

tefan Fallbjork ar oberoende for-
S sakringsmaklare. Hans lidnga

strid med Folksam har inte fatt
honom att vackla i sin 6vertygelse om att
alla foraldrar bor teckna barnforsakring.
Men det han har att siga far glod av hans
egna smartsamma erfarenheter.

Sonen Oscar fick leukemi nir han var
sex ar. Idag, tio ar senare, dr han fri fran
cancern. Men vigen dit har varitlang och
smartfylld, med ar av aterfall och be-
handlingar, bland annat tvd benmargs-
transplantationer. Oscar har fatt men for
livet, bland annat nedsatt horsel och syn.

Det blev manga och ldnga resor fran
hemmet i Gillivare for familjen, och
livet blev visentligt dyrare. Stefan Fall-
bjork fick utan problem ut barnforsak-
ringens vardkostnadsersittning som er-
sdtter de extra utgifterna. Han fick dven
ut dagersattningen vid sjukhusvard.

MEN DEN STORA stOtestenen var inva-
liditetsersattningen. Fastin likarna kon-
staterade att Oscar med 99 procents san-
nolikhet skulle fi framtida men, ville
Folksam inte betala ut mer dn drygt halv
invaliditetsersattning. Bolaget tog fasta
pa den mycket lilla mojligheten att poj-
ken skulle kunna bli helt frisk.

— Det var jattejobbigt att hora dem
sdga att Oscar kunde bli aterstalld. La-
karna var ju sd pass sikra pa att han inte
skulle bli det. Hade jag inte jobbat i bran-
schen hade jag kanske givit upp striden
med forsakringsbolaget.

Det blev en sex ar lang dragkamp. Det
slutade med att Stefan Fallbjork maste
hota med bade konsumentombudsman
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Stefan Fallbjork med sonen Oscar.

och press innan Folksam till slut betalade
ut ersattningen.

TROTS STRIDEN MED forsikringsbola-
get talar Stefan Fallbjork sig varm for
barnforsakringar.

— De ir sa viktiga att de borde vara
obligatoriska och tecknas redan pd BB.
Saknar man forsiakring och barnet blir
sjukt dr det for sent att teckna. Samhal-
lets ekonomiska skydd ar daligt vid ex-
empelvis svar sjukdom. En stor del av
skolforsdkringarna géller bara for
olycksfall under skoltid.

— Forildrar till cancerdrabbade
barn har stora extrakostnader. En
barnforsikring ticker en del, men
sallan allt. 1

Aven barnet kan ha nytta av I
barnfoérsikringen. Om han eller
hon inte kan arbeta for fullt senare
i livet kan bade medicinsk och eko-
nomisk invaliditetsersattning falla ut.

Priset pa barnforsikringar varierar
kraftigt beroende pd hur hog invalidi-

MATS HENRIKSSON

tetsersdttning man véljer. En premie som
kostar runt 9 50—t 200 kronor per ar bru-
kar ge nodvindig ersittning.

Nu ar Stefan Fallbjork knuten till den
familjeekonomiska grupp som bildats
inom barncancerforeningarna, se artikel
har intill.

Hans Sandstrém

Lis mer pa >>>
www.barncancerfonden.se/foreningar. Valj
Barncancerforeningen i Umea sjukvardsre-
gion och klicka pa Arbetsgrupper.
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Familjeekonomiska gruppen
— ett stod i forsakringsdjungeln

Ditt barn ar cancersjukt — och till raga pa allt kanske du
maste kdmpa emot forsakringskassa och férsakringsbolag
for att tillvarata dina rattigheter. F6r manga foraldrar blir det
en overmaktig uppgift. Nu har en familjeekonomisk grupp
bildats for att hjalpa till att lotsa genom forsakringsvarldens

snarskog.

GRUPPENS ARBETE LEDS av Mari-
anne Ogren, Barncancerféreningen i
Umea sjukvardsregion.

— Behovet av en sddan grupp ar
stort. Ndar man har ett sjukt barn or-
kar man inte ta strid om de hir fra-
gorna, och man vet inte sina rattighe-

PETTER QUIST
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ter. Ta till exempel det hiar med vérd-
bidrag. Reglerna ar sndriga, forsak-
ringskassorna gor olika bedomningar
och de tar alltid lang tid pa sig.

Den familjeekonomiska gruppen har
annuinte hittat formerna for sitt arbete.
Men ambitionerna rader det ingen tve-
kan om. Uppdraget ar att bana vig for
drabbade familjer och stodja dem i de-
ras kontakter med forsikringskassan
och forsikringsbolag. Mélet dr att ar-
beta for att alla drabbade familjer ska
behandlas lika ekonomiskt.

Nir det giller till exempel vardbi-
draget skulle Marianne Ogren vilja att
gruppen kunde informera represen-
tanter for forsdkringskassorna om
sjukdomen och hur den drabbar fa-
miljerna ekonomiskt.

TANKEN AR ATT ett par medlemmar
fran varje barncancerforening ska inga
i den familjeekonomiska gruppen,
men s ldngt har man inte kommit
annu. De som nu drar igdng gruppens
arbete dr med ett undantag medlem-
mar i Barncancerféreningen i Umea
sjukvdrdsregion. 1 Barncancerfore-
ningen Sodra har dock ordférande
Billy Ydefjall sedan ett tag tillbaka va-
rit ute och foreldst om barncancer for

forsakringskassorna.
Familjeekonomiska gruppen har
borjat med att sitta sig in i barnfor-
sakringarna och bjod in forsikrings-
maiklare Stefan Fallbjork, som presen-
teras i artikeln hir intill. Marianne
Ogren hoppas dven kunna knyta en ju-
rist och andra sakkunniga till gruppen.
Hans Sandstrém

Gala som
gagnar barnen

For tolfte aret i rad har foreta-
garna i Salen gatt samman for
att samla ihop pengar till for-
man fér cancersjuka barn.
Under Valgérenhetsgalan pa
Hogfjallshotellet samlade de
thop 300 000 kronor.

Hogfjallshotellet i Salen.

GALAN HAR BLIVIT ndgot av en tradi-
tion och engagerar i stort sett hela byg-
den. Varje ar samlas omkring en halv
miljon kronor ihop som gér till barn-
cancerforeningarna i Givle-Dala och
Uppsala samt Tobiasstiftelsen. Den stor-
sta inkomsten kommer fran ett lotteri
dar hogsta vinsten ar en bil fran Volvo.
I 4r fanns landshovding Ingrid Dahlberg
och infrastrukturminister Ulrica Mes-
sing pa plats for att dra vinstlotten.

Idén till galan foddes nar Hogfjalls-
hotellets dgare, Thommy och Petra
Backner, triffade ndgra cancersjuka
barn som tillsammans med Uppsalafor-
eningens eldsjil Ronny Soder var pa be-
sok i Sélen.

— Vi kinde att vi ocksa ville gora na-
got for att hjdlpa cancersjuka barn. Fran
borjan riktade vi in oss pd barn i Da-
larna, men under dren har omradet vid-
gats, siager Petra Backner.

Vanligtvis hélls galan i samband med
Vasaloppet, men i dr blev det en vecka
tidigare. Annars var det mesta sig likt.
Omkring 340 barn och vuxna 4t middag
till underhéllning av Kalle Moraeus med
bandet Hej Kalle. Giastartister var Linda
Lampenius, Karin Wistrand och Gladys
del Pilar.

Asa Lovell

17

MARTINA HUBER



Pa heltid i syskonens

Toni Berisa ar syskonstddja-
re vid Barncancercentrum pa
Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.
Hans jobb &r att ge syskon
till cancersjuka barn den tid
och den uppmarksamhet de
av naturliga skél inte far fran
foraldrarna.

HAN BESKRIVER SITT jobb som jit-
tekul, dels eftersom han kommer bar-
nen och deras familjer sd nira, dels ef-
tersom han kidnner att hans arbete be-
hovs.

— Syskonen till det sjuka barnet kom-
mer ofta lite i skymundan, och det mar
varken de eller foraldrarna bra av. Pa
barnen marks det genom att de blir ag-
gressiva, ledsna eller kanske bara tysta.
Jag kan hjilpa dem att skingra tan-
karna, siger Toni Berisa.

Vad syskonen behover varierar. De
yngre vill leka, de aldre fika, gd pa bio
eller bara komma ifran sjukhuset en
stund.

— Jag har kontaktat flera av idrotts-
foreningarna runt omkring och berittat
att jag finns och vad jag gor. Méanga har
sagt att det ar fritt fram att komma dit
och kolla pa traningar i hockey, fotboll
eller vad det nu kan vara.

Att Toni Berisa finns far familjen veta
i samband med att deras barn skrivs in
pa sjukhuset.

- VISSA AR LITE misstinksamma till
en borjan, och det kan man ju férsta. De
vill inte slappa sina barn till en vilt fram-
mande minniska. Men jag forsoker fin-
nas dir och fi dem att lita pa mig.

Just nu har han kontakt med ett tju-
gotal syskon. Alla fran fyra ar och uppat
ar vilkomna. Tredringar gar ocksa bra,
omdeklarar att vara utan sina forildrar

18

s
‘

tjanst

Fritidspedagogen och syskonstddjaren Toni Berisa skulle garna se att fler sjukhus tog in syskonstddjare.
— Vibehdvs inte bara pa barncancercentrumen, utan dven pa andra avdelningar som de for barn med

hjéartsjukdomar eller barn som blivit skadade i trafiken.

en stund. Ndgon 6vre grins finns inte.
Det dldsta syskon Toni Berisa har kon-
takt med just nu dr 30 ar.

Hur syskonen reagerar pa det sorg-
liga som hant skiljer sig mycket, bade
med alder och individ.

— Ju aldre de ar desto mer medvetna
ar de om sjukdomen. De mindre barnen
marker framst att de far mindre upp-
mirksamhet dn annars. De vet att bro-
dern eller systern ar sjuk och maste tas
om hand, men siger samtidigt att
”ingen bryr sig om mig nir jag ar sjuk”.
Tonaringar vill ofta prata med andra
syskon i samma sits, och jag forsoker
fora samman syskon som ar i ungefir
samma alder.

TONI BERISA BORJADE sitt jobb i au-
gusti 2003, och har en projektanstill-
ning pa tre ar. Lonen betalas av Barn-

cancerforeningen i Vastra Sverige:

— Behovetav syskonstodjare kommer
sannolikt att finnas dven efter projektets
slut, men vi kommer att bearbeta sjuk-
varden for att f4 dem att betala for tjan-
sten, siger Ake Lundsten, ordférande i
foreningen.

Att Toni Berisa inte har nagon medi-
cinsk bakgrund ser Ake Lundsten som
en fordel, eftersom det annars ar latt att
syskonstodjare sugs upp” av den ordi-
narie varden och far mindre tid till sys-
konstod.

— Att han 4r man 4r nog ocksa bra.
Minga av syskonen hir dr pojkar, och
vi har mérkt att pojkar ibland har lat-
tare att knyta kontakt med en manlig
syskonstodjare dn en kvinnlig. Flick-
orna diremot verkar inte bry sig sa
mycket om vilket.

Maria Nilsson
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CHRISTER EHRILING

HUMLAN

“E’! Vill du chatta med likasinnade?

Tittd in pd min wekbplats www.barncancer—

fonden.se/humian. Hir finns chakten och

jag kerdttar mer om vad som hinder pa

ungdomsfronten i foreningarna. Det finns
AN en kalender ocksd s axx du kan se vad

for roliga grejer som hander.

PS. Om du skickar nagot till mig 53 fir du

ett bokmirke = glom inte dex! DS

VITsS-VITsS-VIrs-vIrs-vIrs:

Fréken till Lotta:
— Kan du saga tio djur som bor pa Gronland?
— Nio isbjérnar och en valross.

Magistern:
— Vilka tre ord anvander ni elever mest, Pelle?
— Vet inte, magistern.
— Ratt svar, for en gangs skull!

GALLERTET:

=

En harligt fargsprakande
teckning har vi fatt fran
. CarlaEriksson, 5 ar.

BETTAN, VISSTE DU ATT
CORVETTEN INTRODU-

EN AV CORVETTE CABRIOLET UPP-
CERADES 19507

HORDE 1975 OCH ATERUPPTOGS
o5 |GEN 19857/

DET VAR JU

AR R ' FINT, BOSSE...

Humlan, c/o Journalistgruppen,
Gavleg. 12 A, 113 30 Stockholm

KNEP OCH KNAP

Emil Voxby, 8 ar, har ritat en
fartig bat. Kanske langtar
han efter sommaren?

OCHVISSTE DU ATT TILLVERKNING- [
PRODUKTIE}':I;TENLAGNERE 1

" HM..HAR SITTER JAG OCH AR
ENTUSIASTISK. HAR DU EGENT-
LIGEN LYSSNAT TILL ETT ENDA

Dy OR0 AV VAD JAG

OCHWVISSTE QU ATT HELA

JATTEFINT,
SE

www.barncancerfonden.se/humlan
humlan@barncancerfonden.se




Boktips:
2 = anai 2 = ae Nora fran Vad vill du
Barncancerfondens arsredovisning vann pa trovardighet Ingenstans Lisa om |

ETT HEDERSOMNAMNANDE frin
2002 byttes mot seger nir 2003 ars
tavling om bista arsredovisning av-
gjordes. ”Barncancerfondens drsredo-
visning kan tjana som inspiration for
andra ideella organisationer”, skriver
juryn i sin motivering.

Foredomlig ekonomisk redovis-
ning, en tydlig koppling mellan upp-

foretag. For ideella organisationer
kan utmaningen nistan bli dnnu

Barn &Cancer?

Har du idéer och tips om
vad vi borde ta upp i tid-
ningen? Hor garna av dig
till redaktionen!

Adress: Barn & Cancer,
c/o0 Journalistgruppen,
Gavlegatan 12 A,

113 30 Stockholm,

SIMON AR MYCKET

sjuk. Han ligger pa sjukhuset.

Han vet att han ska do f6r han blir inte battre. Men
en dag star det en flicka bredvid hans séng. Det ar
Nora. Simon ser att hans féraldrar blir allt mer
ledsna och precis i de stunder da Simon kanner
sig ensam och som mest behdver en kompis
dyker Nora upp vid hans séng. Nora sager att hon
kommer fran Ingenstans. Hon pratar med Simon
och gér honom glad, men mérkligt nog tycks

storre, eftersom foreningar maste na
en bred krets av medlemmar, gavo-
givare och andra. Alla méste kunna
1| forsta verksamheten och siffrorna.
Forst da kan man vara nojd, sager Bengt
Westerberg.

Tavlingen arrangeras av Forenings-

KALENDARIUM

Rekreation
Rekreation
Rekreation

3 apr-10 apr
10 apr-17 apr
17 apr—24 apr

drag och utforda aktiviteter och en ut-
mirkt sammanfattning under rubri-
ken ”Insamlat och utrattat” plockade
poang hos juryn.

Bengt Westerberg, fore detta folk-
partiledare, var ordforande i juryn:

— Vi tyckte att Barncancerfonden pa
ett bra och i grunden optimistiskt satt
berdttar om en svar fraga. Man lar sig
mycket genom att ldsa darsredovis-
ningen, och far en tydlig bild bade av
var pengarna kommer ifrdn och vad de
anvinds till.

Sa hiar ser Barncancerfondens tva senaste verk-
samhetsberattelser ut. Till vanster den vinnande
fran 2002, till hoger verksamhetsberattelsen for
2003.

For Barncancerfonden, som for
manga andraideella féreningar, ar tro-
vardighet viktigt. Saval specialister
som allminhet och gavogivare maste
kunna ta del av vad de gor.

— Bra arsredovisningar ir lika vik-
tigt for ideella organisationer som for

sparbanken och Ohrling Pricewater-
house Coopers. Syftet dr att stimulera
ideella foéreningar och verksamhets-
stiftelser till god redovisning, och pre-
miera de som lyckas. Omkring 100
arsredovisningar skickades in till arets
tavling.

Nu finns 2003 ars verksamhetsbe-
rittelse fran Barncancerfonden att be-
stilla pd www.barncancerfonden.se
eller pa telefon 08-584 209 oo.

Spela med "y webbplats om I.lngdomstriff nernas insamlade medel som far att de som vistas p& Almers Hus ska f3 méjlighet att
Humlan Wilms' tumor i skargérden g4 till administration och mark- Iamna vardagsstiket atminstone for en vecka och i stal-

NU AR DET mij-
ligt att folja med pa

Humlans dventyrivart

nya spel pa www.barncancerfonden.se/humlan.
Det &r framtaget av elever pa skolan
Gamemaker som valt att stddja
Barncancerfondens verksamhet genom att
utveckla spelet i samarbete med
Barncancerfonden.
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NU FINNS EN nywebbplats om Wilms'
tumar, pa www.wilmsineurope.net. Initiativtagare
till webbplatsen ar en engelsk familj vars son
Ewan har diagnosen. P4 sajten finns bland annat
fakta om sjukdomen — sammanstallt av en barn-
cancerlakare —information om forskning, lasar-
nas egna beréattelser och ett forum. Webbplatsen
ar pa engelska, men det finns ocksa kortare ver-
sioner pa ryska, danska, hollandska och tyska.

HELGEN DEN 20-23
maj halls 2004 ars varlager
for barncancerféreningarnas
ungdomsgrupper. Barn-
cancerfreningen i Stockholmsregionen star
som vard for tréffen som dger rum i Finnhamn i
Stockholms skargard. Mer information om eve-
nemanget finns i kalendariet pa www.barn-
cancerfonden.se.

ingen annan kunna se henne.

Nora frdn Ingenstans ges ut pd bokférlaget Opal.
Du kan ocksd bestdlla boken via
Barncancerfonden,
www.barncancerfonden.se/bestall eller telefon
08-584 209 00. Priset dr 75 kronor.

e-post: redaktionen@barn-
cancerfonden.se,
telefon: 08-610 20 36. ®

“Pengarna ska ga till det

méanniskor ger till”

STIFTELSEN FOR Insamlings-
kontroll, sF1, beslutade vid ars-
skiftet att hoja griansen for hur
mycket av frivilligorganisatio-

nadsforing. Forr var det 15 pro-
cent, nu ir det 25 procent. Men
Barncancerfonden lovar att fort-
satta hdlla 15-procentsgransen.
Varfor det, Eva Gillstrom,
styrelseordforande i Barncan-
cerfonden?
—Det dr mycket viktigt for oss att
sd mycket som mojligt av de
pengar vi far gar till det som
ménniskor ger till — det vill siga

- 'II-I‘-L‘
L
- ATl
Eva Gillstrém ar arbetande styrelseordfo-
rande i Barncancerfonden. Hon menar att
det kar trovardigheten om fonden lyckas

hélla nere kostnaderna fér administration
ochinsamling.

ar for mycket. 20 procent hade
vi kunnat g& med pa.

24 apr—1 maj

1 maj—8 maj

8 maj—15 maj
15 maj-22 maj
22 maj—29 maj
29 maj-5jun

W
=
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ALMERS HUS iVarberg dr en rekreationsanlagg-
ning for cancersjuka barn och deras familjer. Huset dgs
av Barncancerfonden och drivs i samarbete med
Varbergs Kurort Hotell & Spa.

Om man &rintresserad av att aka till Almers Hus kontak-
tar man bokningsansvariga pa respektive barncancer-
centrum. Familjerna far stanna en vecka i taget och
Barncancerfonden star for resor och boende. Drabbade
ungdomar har ocksa en egen vecka varje ar. Tanken ar

let umgas med varandra och andra i samma situation.

Almers Hus invigdes i januari 1993, efter flera ars hart
arbete med planering och ombyggnation. Nu, tio ar efter
invigningen, har narmare 6 000 personer besdkt rekrea-
tionsanlaggningen fér att hamta kraft och inspiration.
Den stora villan fick sitt namn efter doktor Aimer som pa
1920-talet blev barnens speciella beskyddare nér han
skapade Kustsanatoriet for tbc-sjuka patienter fran hela
landet.

P& www.barncancerfonden.se/almershus finns mer

B e att forbittra forutsittningarna — For mig ar det hir en tro- information.
PA GANG UNDER VAREN 2004 Ny sékfunktion = for barn med cancer e
. = = - Sjalvklart har vi, liksom an- ~ Ar det svart att klara 15-pro- BOKNINGSANSVARIGA
visar vart o o dra stora organisationer, kostna-  centsgransen? Maria Renstrém, Norrlands Universitetssjukhus i Umea,
pengarna gar der for administration och - Ménga organisationer siger telefon 090-785 21 13

EN NY SOKFUNKTION p3
www.barncancerfonden.se gér att man
snabbt och enkelt kan se vilka forsknings-
projekt som just nu far anslag fran
Barncancerfonden. Syftet med funktionen
ar att visa vilken forskning som bedrivs
inom barncanceromradet idag, samt att
upplysa givare och allménhet om vad
Barncancerfondens pengar anvands till.
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marknadsforing. Det kostar att
till exempel samla in pengar, ta
emot  forskningsansokningar
och att dela ut forskningsanslag
pa ett effektivt och sikert sitt.
Men det ska kosta s lite som
mojligt. T styrelsen var vi full-
stindigt eniga om att 2.5 procent
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attdeinte klarar det, det ir bland
annat darfor som SF1 hojt gran-
sen. Inom Barncancerfonden har
vi goda rutiner for att halla nere
administrationen, s jag tror att
det ska ga bra. Det har fungerat
hittills — forra dret lag vi pd 14,74
procent.

Carina Mahl, Universitetssjukhuset i Lund,

telefon 046-17 81 05

Gunnel Hedblom, Akademiska Barnsjukhuset i Uppsala,
telefon 018-611 58 63

Roza Swanpalmer, Drottning Silvias Barn- och ungdoms-
sjukhus i Goteborg, telefon 031-343 452 22

Anne-Marie Norberg, Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm, telefon 08-517 780 84

Marie Sandgren, Universitetssjukhuset i Linkdping,
telefon 013-22 47 92

Visommist
Rekreation
Rekreation

Sena komplikationer

Rekreation
Rekreation
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