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Goran Gustafssons arv.............eeeenenenen. 6=2
Barnonkologen Goran Gustafsson ser tillbaka pa 35 ar i barnonko-
logins tjanst. Han berattar om de manga framsteg som gjorts och
kampen som fortsatter. Dessutom far vi veta mer om den unika
barncancerrapport som slépptes i samband med Internationella
barncancerdagen. Rapporten baseras pa samlade data kring barn-
canceromradet fran 1950-talet till i dag.

Sa upplevs livet efter barncancer ...............8—10
246 unga vuxna har intervjuats for Lena Wettergrens studie
"Anser unga vuxna som har behandlats for cancer i barndomen att
livet paverkats av sjukdomstiden?”. Syftet med studien ar att se
vad unga vuxna som behandlats f6r cancer under barn- och ton-
arstiden anser ar viktigt i livet, hur de beddmer sin halsa och
hanterar stress.

Stod for hela familjen pa .&grenska............ 11-13
Det var ett ovanligt stort intresse for "vi som mist’-vistelsen
pa Agrenska i mars. Av de 36 familjer som sckte plockades

12 familjer ut for att matcha varandra sé bra som méjligt.
Journalisten Marie Branner och fotografen Anna von Brémssen
har skildrat vistelsen i ord och bild.

Tillbaka till vardagen — inte alltid sa l&tt... 14—15
Victoria Starberg insjuknade i cancer nar hon var atta ar.
Prognosen var god, men behandlingarna tuffa. Nar hon antligen
fick komma hem och hela familjen andades ut blev ingenting som
de hade tankt sig. Victoria fick haftiga humdrsvangningar och

ett stort kontrollbehov. Victorias mamma Anna Starberg stod
handfallen infér situationen men insag snart att de var tvungna
att soka hjalp.

Fran Island till Sverige ...........c.cccceveueuee.... 18—19
Eyglé Gudmundsdéttir bor i Reykjavik pa Island. Nar hennes son
Benjamin, endast tio veckor gammal, drabbades av infant ALL
forstod familjen snart att laget var mycket allvarligt. Familjen
kom till Sverige nar Benjamin svarade daligt pa sin behandling
och till slut behdvde en benmargstransplantation. | Sverige traffa-
de Eyglé, som &r psykolog, forskaren Krister Boman. Tillsammans
forskar de nu pa hur foraldrar till cancersjuka barn klarar krisen.
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Intet
utan samarbete

BARNCANCERFONDEN AR och har alltid
varit starkt fokuserad pa Sverige och det
nationella arbetet for barn med cancer. Sa ska
det vara, det forvantar sig bade drabbade och
givare. Men samtidigt kan vi inte bortse fran
influenser fran omvirlden, vars paverkan blir
allt starkare i och med den 6kande globalise-
ringen.

All framgangsrik forskning bygger pa sam-
arbete over granserna. Utan denna samverkan
skulle vi inte ha det kunnande vi har i dag. Att
isolera sig som nation kan aldrig vara ett alter-
nativ, inte ens for Barncancerfonden.

I Sverige har sdval forskningen om cancer
som organisationen av det forebyggande och
stodjande arbetet kommit langt. Den kunska-
pen ska vi forsoka exportera. Att arbeta inter-
nationellt ar lika mycket att ge som att ta.
Barncancerfonden kan bidra till att liknande
organisationer skapas i linder som inte har
kommit lika langt i det arbetet. Var kunskap
kan inte minst skapa genvagar for utveckling-
en i linder nira oss som i Baltikum eller lang-
re ifrdn pa Balkan.

I dag samarbetar Barncancerfonden med
forskare och organisationer i de nordiska
linderna. Nu vill vi utveckla samarbetet
genom att bygga naira relationer med andra
barncancerorganisationer i europeiska och
internationella sammanhang.

Anders Wollmén, ledamot i Barncancerfon-
dens styrelse, blev nyligen invald i styrelsen for
det viktiga internationella foraldranatverket
ICCCPO. Det ar ett stort framsteg for oss, i
och med att Barncancerfonden darmed far
storre mojligheter till samverkan med andra
barncancerorganisationer. Under aret kommer
vi att diskutera hur Barncancerfonden ska ga
vidare for att skapa kvalitativa samarbeten
med andra lander. Men dé behover vi forst
och framst ta reda pa hur givarna och de
drabbade och deras anhoriga staller sig
till ett okat internationellt samarbete. Barn-
cancerfonden dr en demokratisk organisation
och det ar givetvis inte
bara styrelsen som ska
diskutera denna fram-
tidsfraga. Var forhopp- :
ning 4r att alla tycker E
till och visar engage-
mang. Lat debatten
borja!

JOHAN HEDERSTEDT,
styrelseordférande Barncancerfonden

hed, At1@h

johan. @bar

o)
fonden.se

070-2808000
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EN DAG MED...
JOHAN NYGREN

Under sommarlovet forra aret svullnade Johans mage och han fick svart att andas. Han hade ocksa magrat

och kdnde sig trott. Férildrarna missténkte laktosintolerans, men pa Universitetssjukhuset i Linkdping

stélldes diagnosen B-cellslymfom, non-Hodgkins. Cancern finns i lymfsystemet och ger inga synliga knélar.
Johan behandlades i ett halvar med cytostatika och kortison. Han 1g pa sjukhus i sammanlagt 38 dygn

fore den forsta permissionen men kunde sedan vara hemma stora delar av de behandlingsfria veckorna under

hosten. Redan efter halva behandlingstiden visade réntgen inget spar av sjukdomen. Johan friskférklarades

i december. Han gér nu pa kontroll var tredje manad.

BARN & CANCER 2-2008
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Det hander mycket f6r nioarige Johan
i Linkdping just nu.

Den 15 mars intervjuades han i progra
"PostkodLotteriet”, i ett inslag om Barn-
cancerfonden, och nu &r han med i den har

a K et av sina idoler,
spelarna i Linképings Hockey Club.

Johan bor med féraldrarna och bréderna
Gustav, 7 ar, och Filip, 4 ar, i byn Stora Aska
utanfor Linkoping. | dag har han varit pa sin
fiollektion. Den gar han pa en gang i veckan
och oftast spelar han tillsammans med sina
broder.

— Jag gillar musik och morfar spelade fiol,

a for sju ar sedan borjade jag ocksa med det.

 Sen bérjade Gustav och Filip ocksa att spela.

Aven om Johan fortfarande tar lektioner s3
ar han och broderna redan vana att upptrada.
— Vi spelar tillsammans for publik ibland.

Nar mamma och pappa gifte sig spelade vi
i kyrkan. Vi spelar folkmusik, vals och polka.
En I3t heter "Brolins Polka”.

Annars ar Johans stora intresse sport. Hans
basta amne i skolan ar idrott, han spelar for-
ward i bandyklubben Derby och &r ocksa med
i handbollsklubben Linkdpings Lejon.

— Det ar roligt med bandy och handboll. De
sporterna har stora malburar och sma bollar,
sa det blir manga mal. Bandy &r nog roligast,
for att man far aka skridskor.

— Malvakt skulle jag inte vilja vara, det &r
mycket harda bollar och skott i bandy, berat-
tar Johan.

rater spelade redan
aimed kompisar.

Johan ska spela tva bandymatcher pa lor-
dag och sondag. En framtid som bandyproffs
skulle han sa klart Kunna tanka sig. Men det
har dykt upp nagot annat som ocksa hagrar.

— Mamma var provelev pa flygskolan pa
Malmen har i Linkdping for ett tag sedan. Hon
fickfolja med upp i stridsflygplan och lara sig
att starta, styra och landa.

— Pilot verkar vara ett spannande jobb,
tycker Johan.

08-04-11
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Snart fyller det populéra informa-
tionsmaterialet "Se Hora Gora” tio ar.
Under aren har materialet varit till
stor hjalp nér cancer ska forklaras for
barn och vuxna.

VAD HANDER | KROPPEN nir man har
fatt cancer? Hur gir en cytostatikabe-
handling till? For de drabbade barnen
och deras omgivning kan fragorna
runt cancer var manga och svaren
ganska komplicerade. ”Se Hora
Gora”-materialet illustrerar svaren
med hjilp av magnetbilder och gor
det lattare att forsta.

Bilderna forestiller bland annat
barn utan hir med olika paverkade
organ och mycket annat som kan be-
hova dskadliggoras. Nar ett barn far
en cancerdiagnos kan bade sjukdoms-
forloppet och vad som kommer att
handa under behandlingen forklaras
pa ett tydligt sitt. Barnet far ocksa en
egen vaska med bilder om just sin di-
agnos, sd att familjen i sin tur kan be-
ratta for barn och vuxna i deras nar-
het om vad som hander i kroppen.

— Med ”Se Hora Gora”-materialet
utgdr vi fran det som ar vanligt och

En bild sager mer an tusen ord

friskt i kroppen och som alla kdnner
igen sig i. Det gor det lattare for bar-
nen att sedan ta till sig budskapet om
sjukdomen, var den sitter och vad
som hander under behandlingen,
sager Margaretha Nolbris, barnsjuk-
skoterska pa barnonkologen, Drott-
ning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus i Goteborg.

Hon berittar om en flicka
som nar hon hade
ftt se sin diagnos
i materialet sade:
Mitt blod ar
sjukt, men allt
annat ar ju
friskt!

”Se Hora Gora”-
materialet togs fram
for nio ar sedan och
har sedan dess utveck-
lats i flera omgangar med nya
bilder. Det finns en balans mellan
glada och ledsna bilder och barn med
olika ursprung. Margareta Nolbris
och Karin Gustafsson har utvecklat
materialet med Ulla-May Berntsson
som illustrator.

Camilla Hager ar barnsjukskoter-

ska pa barndagvarden pa Bords sjuk-
hus. Hon anvander alltid bilderna for
att forklara sjukdomen for barn och
deras foraldrar, men dven for klass-
kamrater, ldrare, rektorer och andra
som kommer i kontakt med barnet.

— Forskolebarn blir otroligt intres-
serade nar jag visar ”Se Hora Gora”,

och hoppar jag 6ver na-
gon bild ar det alltid nd-
gon som frdgar: Vad
var det dar? Men dven
vuxna uppskattar att
fa det svéra forklarat
visuellt. Alla vet ju ex-
empelvis inte var ben-

margen bildas, si-

ger Camilla Hager.

Innan magnetmate-
rialet togs fram ritade man pa
tavlor och arbetade med dockor
for att forsoka dskadliggora vad
som hander i kroppen.

- Bilderna dr kanonbra och jag
skulle ha svért att klara mig utan
dem, sager Camilla Hager.

Ar du intresserad av ”Se Hora
Gora” kan du mejla till
margaretha.nolbris@vgregion.se. o

TRE PA AGRENSKA

ORICA LUNDGREN,
chef familjeverksam-
heten Agrenska.

1. Géra mig sjalv sa liten som
mojligt och familjen sa stor
som mdjligt.

2. Fran personalen och fran familjerna — att
se att de gar harifran med lattare steg an nar
de kom.

B&C 208_s4.indd 4

MARIANNE ALEXANDERSON,
utbildningsansvarig
Agrenska.

1. Att fa till sa bra métesplatser
som mdjligt. Bra program med
balans mellan aktivitet och
fritid. Det tar tid att reflektera — och det ar det
familjerna inte fatt tidigare.

2. Genom alla moten dar man far svara men
starka berattelser. Ett spinningpass ger ny
energi.

1.Vad ar det viktigaste du kan bidra med
for att gora familjernas vistelse speciell?
2.Var hamtar du egen kraft?

SAMUEL HOLGERSSON,
sjukskadterska, ingar
i barnteamet Agrenska.

1. Ta hand om ungdomarna.
Vara lugn och trygg och ha

ett bra program. Jag kan inte
forsta vad de gatt igenom —men jag kan finnas
har.

2. Urteamet, ur vart samarbete. Vi vet vara
roller, vad man sjalv och andra ar bra pa.

Se artikeln om Agrenska pd sid 11!

BARN & CANCER 2-2008
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Toni & Guy gav 120000 kronor

UNDER INTERNATIONELLA Barncancer-
dagen den 15 februari arbetade perso-
nalen pa harsalongen Toni & Guy i
Stockholm gratis. Hela fortjansten gick
oavkortat till Barncancerfonden, liksom
intakterna for alla sdlda produkter.
Barncancerfonden fanns ocksé pa plats
pa salongen och silde HOPE-smycken
och delade ut nallekalendrar till kunder-
na.

— Det var en fantastisk och helt full-
bokad dag, sager stylisten Steve Terry
som tillsammans med sin hustru Helene
driver hdrsalongen Toni & Guy. Vi fick
till och med avvisa ett 5o-tal kunder
som vi inte lyckades hinna med.

Steve och Helene Terry har sett can-
cer pa ndra hall. En flicka pa sonens

Kampanj for livet [Van seiomme

UNDER APRIL HAR Barncancerfondens
nya kampanj synts pa storbildstavlor
och pa busskurer over hela landet. Tre
olika bilder ska fainga manniskors upp-
mirksamhet. P4 samtliga bilder syns
friska glada barn och orden ”vér belo-
ning”.

- Barncancerfonden har sedan i hos-
tas arbetat utifran devisen ”vi kimpar
for livet”. Tanken ar att vi ska visa upp
manniskor som ar med och kampar for
livet — likare, givare, familjen — listan
kan goras ldng, men gemensamt ar att
alla bidrar till att cancersjuka barn 6ver-
lever. De friska barnen — de ar var belo-
ning, siger Anne Bergsten, marknadsan-

dagis dog i sviterna av sjuk-
domen och Helene har ocksa
sjalv haft cancer. Paret kande
att de vill vicka uppmarksam-
het kring barn och cancer och
klackte idén med en sarskild
dag pa salongen.

— Vi kinde att vi behovde
gora nigot aktivt — we are do-
ers, not talkers — och det kin-
des naturligt att anvanda salongen pd
ett smart sitt, siger Steve. Frisorerna
stallde upp mangrant och det var en
sjalvklarhet for dem att Ionen sattes in
pa Barncancerfondens konto.

Ett par manader fore aktiviteten bor-
jade Toni & Guy att marknadsfora
Barncancerdagen pa salongen, bland

svarig pa Barncancerfonden.

Kampanjen fokuserar pd %
det positiva och det friska.
Anne Bergsten tror att den
positiva tonen visar pa hur
vi kan ga vidare dven for
dem som dr mitt i allt elande.
Framforallt hoppas hon pa att
folk som ser kampanjen sjilva
ska vilja bidra till detta.

— Jag tycker att det kinns bra att vi
har ett sa otroligt positivt anslag i den
har kampanjen. Det ger en bra bild av
vad vi alla jobbar for och framforallt
vad vi vill for alla barn, Too procents
overlevnad.

Stylisten Steve Terry.

”
e

VI KAMPAR FOR LIVET

annat med affischer i fonstren.
Kunderna lit inte vanta pa sig
och alla tider tog snabbt slut.
Och kunder som inte hade fatt
en tid kom och handlade pro-
dukter i stallet for att pa sd satt
bidra.

— Det var ocksd minga kun-
der som betalade mer 4dn be-
handlingen kostade. Persona-
len tyckte att det var en magisk dag och
vill helst att vi ska ha en ”barncancer-
dag” i manaden, siger Steve Terry.

Det blir det inte, men diaremot hoppas
Steve och Helene Terry att kunna
utveckla idén och gora ndgot storre
ndsta ar. ®

Aven om férhoppningen
finns att kampanjen ska oka
. antalet givare och gdvor sd ar
malet for kampanjen framst
att bygga ett starkt varumar-
ke for Barncancerfonden och
att oka kinnedomen om
barncancer.

— Vi 6verlamnar ett stort
ansvar till betraktaren i den
har kampanjen och avstar ifran att skri-
va folk pd nisan. Jag dr overtygad om
att budskapet anda gir fram och for-
hoppningsvis leder till handling for bade
nya och gamla givare, siger Anne
Bergsten. o

FRAGA OLLE BJORK

Barncancerfondens generalsekre-
terare professor Olle Bjork svarar pa
fragor kring barncancer.

JO, DET AR SA att cytostatika paverkar
mest de celler som har hog omsattning
och det dr bland annat celler i mun,
mag- och tarmkanal. Det ar dven ett
av de stillen i kroppen ddr man har
en hog nybildning av celler och en hog

aktivitet i cellerna. Det cytostatika gor
i kroppen ar att hamma nybildning av
celler och cellernas aktivitet och i och
med det formdaga att ta upp foda.

Det gor att smaken forandras och att
tarmens formdga att ta tillvara pa na-

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

Varfor kan maten smaka konstig nar man blir behandlad
for cancer och varfor tappar man aptiten?

ring paverkas. Det i sin tur o |
leder till att man kanner sig
mindre hungrig och forlo-
rar aptiten. Mdnga tycker
att det dr godare med kall
mat dn varm.

BARN & CANCER 2-2008
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35 ar i barnonkologins tjanst

A

“Jag ar se
fascinerat

B&C 208.indd 6

lldeles nyligen presenterade Goran Gus-
tafsson och hans kollegor en mycket spe-
ciell rapport, en helhetsbild av den dra-
matiska utvecklingen av barncancervar-
den i Sverige.

— God dokumentation dr det viktigaste instrumen-
tet for att forbattra behandlingen, lira mer och spri-
da kunskap, siager Goran Gustafsson dir vi traffas
vid fikabordet pa Barncancerforskningsenheten, fem
trappor upp pa Astrid Lindgrens sjukhus.

Om nagon har koll s& dr det Goran Gustafsson. |
drygt 20 dr ansvarade han for den databas som foljer
varje nordiskt barn som drabbas av leukemi. Han har
ocksa varit djupt involverad i att utveckla de gemen-
samma nordiska behandlingsprotokollen for barn-
leukemi. De senaste dren har han inriktat sig pa da-

For bara nagra decennier
sedan dog i princip alla barn
- med diagnosen leukemi.
dag overlever det stora
Goran Gustafsson

1a bakom den
vecklingen.

d hela vagen

ner lagan

| ika starkt.

tabaser och behandlingsprotokoll for hjarntumorer
och andra solida tumaorer.

Han beskriver sig sjdlv som ”sanslost fascinerad”
av leukemin, som ar sd mangfacetterad och dar fram-
gingarna inom behandlingen varit sa stora. Men nu
ar det hjarntumorernas tid, sager han. Nu giller det
att hitta sitt att minimera sjukdomarnas bieffekter,
de sena komplikationerna.

—Dethir blir min sista stora grej. Det kdnns oerhort
viktigt och engagerar mig djupt.

HAN TALAR ENTUSIASTISKT om en ny databas
diar man kartligger exakt vilken stralbehandling
varje barn far. Mdlet ar att se vilken effekt en viss
strdlbehandling har, och diarmed forbattra behand-
lingen och minska stralningens skador.

BARN & CANCER 2-2008
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"Det har blir min sista stora grej. Det kanns
oerhort viktigt och engagerar mig djupt.”

Ar 1971 var Géran Gustafsson firdig likare. D&
ansdgs barnleukemi fortfarande vara en obotlig sjuk-
dom dar &terfallen var oundvikliga. Men fran USA
kom lovande ron. Med nya metoder att forlinga be-
handlingen kunde allt fler barn slippa 4terfall. Det
blev ett genombrott.

Tack vare ”ett successivt knegande” blev resultaten
med dren allt bittre. I dag 6verlever, i Norden, over
8o procent av dem som drabbas av den vanligaste
formen av barnleukemi, ALL.

Till framgangssagan hor dven de gemensamma
nordiska behandlingsprotokollen. Men det var inte
helt latt att fa alla med pa taget fran borjan, berittar
Goran Gustafsson.

— En del likare tyckte inte ens att man skulle satsa
behandlingsresurser pd barncancer nir utsikterna till
framgdng var sd sma.

ETT BRA ARGUMENT var den avhandling han
presenterade 1982 och som visade att de barn som
behandlats utifrdn de gemensamma protokollen
hade klarat sig mycket battre an de som behandlats
pa annat sitt. S& smaningom fick barncancervirden
i Sverige dven internationellt erkdnnande. Ar 2003
visade en studie av behandlingsresultaten i 20 euro-
peiska linder att Norden ldg i topp. Norden var “the
golden standard” som andra linder kunde strava ef-
ter att uppna.

De senaste dren har behandlingsframgangarna pla-
nat ut. Goran Gustafsson har svért att tro att alla
cancersjuka barn kommer att botas inom en over-
skadlig framtid. Fokus bor i stallet ligga pa att ge de
botade barnen ett bra liv.

— Det giller ocksd att behdlla de resultat vi har
uppnétt. Vi méste virna om de ekonomiska resur-
serna, och om var offentliga sjukvard. Den viktigaste
orsaken till att vi dr lite battre i Norden ar att vi inte
“tappar” ndgra barn. Alla har samma chans.

MEN VISST TROR han pd nya framsteg. Nar det
giller barnleukemi hoppas han pa ett vaccin. Da gil-
ler det att forst hitta orsaken till sjukdomen. Sjalv tror
han att boven i dramat ar ett virus som drabbar bar-
net i fosterstadiet, i samband med forlossningen och
eller under det forsta levnadsaret.

BARN & CANCER 2-2008
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— Jag dr lite besviken pa att vi dnnu inte har fatt
fram ett vaccin. Det hade jag garna velat vara med
om.

Samtidigt ar han nojd och tacksam 6ver den ut-
veckling han har fatt uppleva.

-1 dag finns 150 smdbarn i Norden med en for-
dlder som har blivit botad frin barnleukemi. Det
finns inga tecken pd att dessa barn skulle ha 6kad risk
att fa cancer. Dar tycker jag att vi kan kidnna att vi
har lyckats.

MAJA HOK

GORAN GUSTAFSSON

Alder: Har fyllt 65.

Familj: Sambo, barn och barnbarn.

Bor: | Storvreten, norr om Uppsala, sommarstalle pa
Oland.

Framtidsplaner: Arbetar kvar som docent pa Karolinska
institutet &tminstone fram till i host, eventuellt angre.
Sedan hégrar ett aktivt pensionarsliv och annu mer

tid med barnbarnen.

Brinner for: Mycket. Just nu ar han sérskilt oroad

for nedsmutsningen av Ostersjon. En del av tiden som
pensionar tanker han lagga pa miljéarbete, bland annat
i foreningen Lakare for Miljén.

Pa nattduksbordet: Svenska Dagbladets korsord [han
vann 500 kronor haromveckan), facklitteratur och
garna en bok av Torgny Lindgren.

INTE BARA FOR KOLLEGORNA

Rapporten "Childhood Cancer Incidence and Survival in
Sweden 1984-2005" &r den forsta heltdckande genom-
gangen av den svenska barncancervarden. Den bygger
pa statistik fran Svenska barncancerregistret som dnda
sedan starten 1982 har fatt ekonomiskt stéd av Barn-
cancerfonden.

Rapporten inleds med en spannande och personlig
berattelse om hur barnonkologin i Norden vaxte fram och
utvecklades. Till skillnad fran manga andra medicinska
rapporter ar den dven skriven pa svenska. Tanken ar att
den inte bara ska kunna lasas av forskare och lakare
utan ocksa vara intressant for foraldrar till cancersjuka
barn och en intresserad allmanhet.

Las hela rapporten pa www.barncancerfonden.se.
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Hur paverkas man som vuxen av att ha haft
cancer som barn? Svaret pa fragan varierar, visar
en ny studie som ar den forsta i sitt slag i Sverige.

Cancer i barndomen
ger andra perspektiv

STUDIEN HAR GENOMFORTS av Lena Wet-
tergren, bitridande universitetslektor pa
Institutionen for neurobiologi pa Karo-
linska institutet i Stockholm, och dokto-
randen Kay Sundberg. De har kontaktat
personer som behandlades for cancer i
barndomen mellan dren 1985 och 1999 i
Stockholm och dar det gétt minst fem &r
efter diagnos. 246 personer intervjuades,
ndstan lika manga min som kvinnor.
Medeléldern var nio ar vid tiden for diag-
nos och 24 vid intervjutillfallet.

— Véra huvudfragor var: ?Om du tin-
ker pa att du haft cancer i barndomen,
vad ar da besvarligt for dig i dag? Vad ar
bra? Skulle du behova ndgot stod i dag pa
grund av det du varit med om?” Perso-
nerna har sedan med egna ord beskrivit
sina problem och hur de ser pd sina liv,
berittar Lena Wettergren.

Svaren pekar pd savil positiva som ne-
gativa konsekvenser av sjukdomen, eller
inga alls.

EN KLAR MAJORITET, 68 procent, rappor-
terar om minst en negativ konsekvens av
cancern som i dag paverkar deras liv. Na-
got firre, §3 procent, uppger minst en
positiv konsekvens. 15 procent tycker sig
inte ha paverkats alls av att ha haft cancer
som barn.

Negativt var framfor allt att kroppen
inte fungerar som den ska, att man ar be-
gransad i olika aktiviteter, pdverkas psy-
kologiskt och far forandrad kroppsupp-
fattning. Till de positiva konsekvenserna
hor en forandrad syn pé livet, battre sjalv-
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kansla samt starkare och battre relationer
till andra manniskor.

22 personer av 246 sager att de har sva-
righeter med sinarelationeridag pa grund
avvad devaritmed om. Lika manga sager
tvartom att de har blivit mer sociala och
har lattare att skaffa sig vanner.

—Hur man svarar beror formodligen pa
vilken personlighet man har, siager Lena
Wettergren.

—Men samtidigt har en del drabbats av

Lena Wettergren, ar bitrddande universitetslektor pa Kl och har haft ett projektanslag 2004—2007

cancer innan de ens hunnit forma en per-
sonlighet, sa det dr inte latt att veta vad
som ar vad.

STUDIEN OMFATTAR personer som har
haft hjarntumor, solida tumorer eller leu-
kemi. Det visar sig att svaren fran de till-
fragade dven skiljer sig at beroende pa
vilken typ av cancer man har haft.

— De som haft hjarntumor rapporterar
negativa konsekvenser i storre utstrack-

fran Barncancerfonden for att kunna utfora sin studie "Anser unga vuxna som har behandlats for
cancer i barndomen att livet ar paverkat av sjukdomstiden?” Ovriga i forskarlaget har varit Claudia
Lampic, leg psykolog, Johan Arvidsson och Olle Bjork, barnonkologer, och Kay Sundberg, leg sjuk-
skoterska och den doktorand som gjort intervjuerna. Pa bilden Kay Sundberg och Lena Wettergren.
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ning dn de som haft solida tumorer eller
leukemier. De senare talar inte lika myck-
et om inskrankningar i aktiviteter eller i
den egna kroppen. De har ocksa i hogre
grad bittre relationer med andra.

Lena Wettergren poingterar att det ar
ganska ovanligt att personer som haft
hjarntumor ar med i sddana hdr under-
sokningar.

”Jag tanker mycket pa sjukdomen, det finns en
oro att den ska komma tillbaka, men jag tacklar
det battre och battre ju langre tiden gar.”

- Mojligen finns det en uppfattning om
att de som haft hjarntumor inte kan jam-
foras med andra. Man kanske forvantar
sig att de kommer att ha mer problem.
Men skillnaderna ir inte si markanta,
och det ar intressant.

Daremot marks en viss skillnad mellan
hur min och kvinnor svarar.

—Fler kvinnor an min, 28 respektive 16
procent, uppger att de har paverkats men-
talt. De oroar sig i hogre grad for att fa

"Jag vill ta

Erik Johansson var 12 ar nar han drab-
bades av cancer, en tumori magen. |
dag ar han 31, fullt frisk och en avdem
som deltagit i Lena Wettergrens studie.
Sjalv tror han att sjukdomen har paver-
kat honom bade positivt och negativt.

- OM MAN SOM BARN har 6verlevt en sjuk-
dom som denna fir man ofta en starkare
tro pd sig sjalv: ”Det har har jag klarat
och det var valdigt bra gjort! S3 har job-
bigt kommer jag aldrig mer att ha det!”

Samtidigt kan sjukdomen framkalla en
slags osikerhet — nagot sidant har kan
faktiskt hianda.

— Men det ar inte sa att jag tycker att
man ska akta sig for de goda sakerna bara
for att allt kan ta slut, det giller att ta vara
pa dem i stillet, sager Erik Johansson.

BARN & CANCER 2-2008
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sjukdomen tillbaka och oroar sig dessut-
om for sina barn eller for framtida gravi-
diteter.

Kvinnorna rapporterar ocksa i storre
omfattning 4n mannen om en forandrad
kroppsuppfattning, samtidigt som manga
fler kvinnor d4n man anger att de fitt en
bittre relation till andra.

Endast en femtedel av de intervjuade
upplever att de be-
hover nigon form
av stod i dag, och
aven dar ar kvin-
nornaimajoritet. 29
procent av kvinnor-
na vill ha stéd jamfort med bara 13 pro-
cent av mannen.

Om cancern och den behandling man
har fitt har paverkat mojligheten att fa
barn ar svart att dra ndgra slutsatser
om.

— Medeldldern bland dem som har del-
tagit i undersokningen ar bara 24 ar. Det
betyder att médnga inte ens borjat forsoka
bli gravida, sa det vet vi inte s mycket
om, siger Lena Wettergren.

Nu fortgar arbetet med att samman-
stilla andra delar ur undersokningen.
Nista steg blir att studera fragor om
bland annat livskvalitet, formaga att han-
tera stress samt sexuella erfarenheter. For
tillfallet pdgar dven intervjuer med en
kontrollgrupp i samma alder.

— Hittills har vi bara tittat pa resultatet
frin dem som haft cancer, vi har inte kun-
nat jamfora med personer i samma lder
som inte haft cancer. Det ska bli mycket
intressant att se vad de svaren ger, sager
Lena Wettergren.

AMI HEDENBORG

PROJEKTMEDEL

Lena Wettergren har nyss beviljats nya pro-
jektmedel fran Barncancerfonden for 2008.
De studierna syftar till att flja skolnarvaro
och livskvalitet dver tid hos barn som
insjuknar i cancer, och att beskriva hur
barn och féraldrar uppfattar skolsituationen
och umganget med kamrater.

vara pa livet”

I dagjobbar han som controller for den
marina delen av Rolls-Royce i Kristine-
hamn. P4 fritiden dgnar han sig garna at
musik, han spelar och sjunger bade som
solist och i olika band. Men han minns
fortfarande hur det var nir likaren gav
beskedet om att han hade cancer:

— Likaren tog det lugnt, han sa som det
var utan att visa pa nagra kraftiga over-
reaktioner. Det var bra. Det ar ju ett fruk-
tansvirt besked att f3, men nir man mar
sa daligt som jag gjorde da var det anda
skont att fa en diagnos. Det var nog jobb-
igast for mina foraldrar. Sjilv tinkte jag
att det gallde att bli frisk, jag fortrangde
nog ganska linge vad det egentligen
handlade om. Jag fokuserade helt pa att
bli bra igen.

Att forsoka se positivt pd tillvaron blev

Erik Johansson &r en av de personer som
deltagit i studien.

08-04-11 15.11.03
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— Jag tror att man har sin
personlighet, men att den
kan forstarkasavolika
upplevelser. Samtidigt
som jag har en social sida,
har jag ocksaen sida dar
jag behdver fa varasjalv
och jag tror att bagge des-
sidor har blivit starkare
grund av det jag varit
med om, sager Erik
Johansson, 31 ar, som fick
cancer nar han var 12.@r.
| dag &r han helt frisk:

>>> Erik Johanssons éverlevnadsstrategi, en

egenskap han tror forstarktsioch med det
han varit med om.

—Det var inte sa att jag var ndgon pajas
ndr jag var liten, jag var en busig, glad,
finurlig och ganska lugn unge. Det posi-
tiva ar mer ndgot som jag har inom mig,
och jag vet inte hur mycket av det som
kommer fran sjukdomen. Men om man
alltid skulle tanka att ”det hdr gar 4t sko-
gen”, da vet jag inte hur man ska klara
nagot alls.

Naégra fysiska konsekvenser har inte
Erik Johansson upplevt, utom precis efter
behandlingen. Det tog minst ett och ett
halvt &r innan han var tillbaka med full
muskelstyrka. I dag kdnner han sig helt
frisk och har inga begransningarivad han
kan gora eller inte.

—Detenda ar att jag har lite mindre hér.
Fast det ar klart, jag har blivit sprutradd,
detvar jag inte forut, siger han och skrat-
tar.

VARE SIG UNDER sjukdomstiden eller ef-
terdt har Erik Johansson fitt ndgon pro-
fessionell hjilp med att bearbeta sina
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upplevelser. Han hade ett fint stod fran
familj och vianner, 2ven om det inte alltid
var sa latt att prata om sjukdomen nar
han var mitt uppe i den.

— Det ir en tuff sjukdom och en tuff
behandling dar det hander mycket hela
tiden. Det dr inte heller bara jag som pa-
verkas, utan dven min omgivning. Det

ménga av de beslut jag tar. Jag prioriterar
till exempel upplevelser. Annat som ar
valdigt viktigt for mig dr natur och man-
niskor. Jag funderar mycket pa vad jag vill
ha ut av livet, och de tankarna galler allt
fran val av yrke till vad jag gor pa fritiden.
Jag tror att jag forsoker ta vara mer pa
livet.

”...inte sa att jag tycker att man ska akta sig for de goda sakerna

bara for att allt kan ta slut, det géller att ta vara pa dem i stéllet.”

sliter. Darfor tror jag att det hade varit bra
om jag hade haft ndgon utomstdende att
prata med ocksa. Nagon som kunde fung-
era som en ”coach” den forsta tiden efter
behandlingen.

UNDER TONAREN HADE FErik Johansson
en period av intensiva tankar och funde-
ringar pd vad som hant och om han skul-
le bli sjuk igen. Men i dag, som vuxen, har
tankarna kring det som varit ”landat”,
sager han.

- Jag kommer alltid att biara med mig
detjaghar varitmed om, och det paverkar

Vilket rdd vill han ge foraldrar och
andra anhoriga till ett barn som drabbats
av cancer?

— Att finnas med barnet hela tiden! Det
kanner jag verkligen att mina foraldrar
gjorde. Att de och manga andra fanns dar
som ett stod for att latta upp det jobbiga,
det var jatteviktigt. Sedan ska man inte
vararadd foratt prata om detsom hander,
man ska vara 6ppen och samtidigt lyssna
in barnet. Barn forstir ocksd mer dn vad
vuxna tror — och det ar faktiskt barnet
som ar med om det som hinder.

AMI HEDENBORG
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lex, Niklas, Isabelle, Axel och Johanna.
Ndgra av namnen pa de barn och syskon
som forenar de familjer som ar pd vis-
telse pa Agrenska.

Namn som upprepas. Med skratt, tirar, skuld,
tacksamhet och ilska. Namn som far upprepas — har
viker ingen undan av radsla for vad den andra varit
med om.

Alex Nilsson dog av leukemi for tre ar sedan. En
sjudring som forstod sd mycket mer 4n vad familjen
anade, till exempel att han efter aterfallet inte skulle
tillbaka till skolan fast ingen sa nagot, berittar hans
mamma Maggie.

— Hans sista ord var ”var inte ledsna” och han
fragade om jag hade en bebis i magen, sager hon och
skrattar — lillebror Sam var inte patankt da.

Hela familjen: pappa Martin och barnen Tim, Moa
och Sam ar med under de fyra dagarna. Forildrar,
smé syskon och ildre syskon har olika scheman,
eftersom behoven ar sa olika. For manga foraldrar
och vuxna syskon dr det forsta géngen de verkligen
fatt tid och mojlighet att fa mota andra med liknande
erfarenheter.

For Maggie Nilsson ar upplevelsen tudelad. Befri-
elsen och gladjen 6ver att fi prata med andra bade
tar och ger kraft. Att hora andras berattelser, sarskilt
de med “firskare” sorg, gor henne ledsen, hon slung-
as tillbaka ett par ar i tiden nir det mesta enbart var
svart.

— Jag har hanterat sorgen efter Alex ganska bra.
Diremot har jag kvar en stark sorg gentemot sjuk-
varden som inte lyssnade nar vi sdg att Alex blev sjuk
igen. Och skuldkinslor — varfor stod jag inte pd mig?
Hir kan jag prata om det, och ar det ndgot jag vill
formedla sa ar det kraft till fordldrar, kraft att orka
std pa sig nar man anar att nagot ar fel.

>

EN FORSYNT MARS-SOL kampar sig upp nar vi
bankar oss for att lyssna pa Ildiké Marky, overla-
kare och adjungerad professor i pediatrik. Med 34
ars erfarenhet av att arbeta med svart sjuka barn och
deras familjer, dr ett doende barn fortfarande en obe-
griplighet:

— Vi har ett oskrivet kontrakt med livet — att vi ska
do fore barnen, sager hon och éppnar de niarmaste
timmarna for amnen och kanslor alla i rummet kan-
ner igen.

De medicinska frdgorna. Sorgen, som inte ar na-
got avklarnat och stilla”, utan ofta en vrede utan
grans, en fortvivlan som nistan overgdr i vansinne.
De kroppsliga symptomen, att inte fungera fysiskt.

Skuldkinslorna: ”Varfor just mitt barn?” och

”Kunde jag sokt hjalp tidigare eller kopt vard utom-
lands?” Den tabubelagda kinslan av orittvisa: att
andras barn fir 6verleva men inte mitt. Hur olika
sorgen ar for fordldrar och syskon — och hur ofta
syskonen kommer i skymundan.

Svingningarna i livshumoret som ater energi, hur
parrelationen kan forandras i grunden. Sliktingar
och vinner som tipsar om olika naturpreparat och
healing utomlands — vilket oftast bara 6kar pa skuld-
bordan.

Omgivningens korta tilamod, att den inte forstar
att sorgen alltid kommer finnas dar men se olika ut.
Andras riadslor och undvikanden, hur bekanta och
grannar tittar bort i Konsum-kon.

VARFOR AR OMGIVNINGEN s4 tyst och radd?
— Missriktad snallhet och en stor portion feghet,
sdager Ildiké Marky och far leende nickar till svar.
Runt bordet kommer tarar och skratt. De flesta
delar kianslan av att ha fitt fantastisk medicinsk be-
handling for sina barn. Men samre omhandertagan-
de om sig sjdlva — och kanske sarskilt for syskonen.

BARN & CANCER 2-2008

08-04-11 15.11.06



4

T =N P e

Aven om mycket forindrats till det battre har Ildik6
Marky sina svarta stunder nidr hon tianker pa det
kanslomassiga omhandertagandet i virden:

—1Idag botar vi 8o procent av barnen, men vi efter-
lamnar ocksd manniskor med psykiska besvir. Sa det
ar er vi ldr oss av, médste ldra oss av.

Hon gor ett snabbt 6verslag och riknar fram att
hon under sina yrkesar mott runt 400 foraldrar som
mist sina barn. Virjer sig benhart mot begrepp som
tiden ldker alla sdr” men menar att sdret forandras.
Att det gar att fortsitta leva trots att det vdrsta som
kan hinda har hant. Och att hon aldrig mott en en-
daste foralder som gatt vidare helt forbittrad.

ARBETET HAR FORANDRAT henne. Nuet, stun-
den, familjen ar alltid viktigast. Och hon sitter saker
i relation till dess farlighet. Nir ena dottern brot ar-
men var forsta reaktionen: ”Det ir inte cancer, alltsa
inte livsfarligt.”

Medan foraldrarna lyssnar och samtalar pagar
andra aktiviteter i 6vriga hus. De minsta barnen laser
sagor. De lite storre killarna kor tavlingar och lekar
medan tjejerna bastar nere vid havet. Har kan det
mesta sdgas —och motsatsen —man behover inte sdga
sd mycket, alla delar erfarenheten av att ha mist ett
syskon.

- Kompisarna hemma lyssnar, men forstar inte.
Har vet alla hur det ar, siger Anna
Bjork, 16 ar, frin Sundsvall med
ansiktet tickt av en fuktgivande
mask och en vattenflaska i handen
for att slicka bastu-torsten.

For forsta gdngen ar vuxna sys-
kon med och efter lunch far de en
egen stund med Ildik6 Mairky,
som héller en lika rak och 6ppen
dialog som med forildrarna. Fast
med ett annat perspektiv. Deras.

Inte nog med att syskon har sin
egen sorg att hantera, de kanner
ofta ett ansvar for forildrarnas.
Och har fatt klara sig mycket
sjalva. Nar Ildik6 Marky fragar
om det jobbigaste, vilket det hog-
sta priset de fatt betala ar, blir det
tyst en stund.

— Att jag dr ensam kvar. Min syster och jag var sa
ndra — och nu finns hon inte men jag ar ju inte ett
ensambarn, siger Sophie Rouaud och berattar om
hur sorgen kan sla till utan forvarning,.

Hon var pa ett brollop for en tid sedan, dar brudens
syster holl ett vackert tal. Da kom insikten att detta
var frantaget henne — och att hennes egna barn inte
skulle fa ndgra kusiner. Ett slags framtida sorg —som
ar en annan an foraldrarnas.

Ildik6é Marky puffar hirt for deras vuxna sjalvstan-
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dighet, att de inte kan ta ansvar for sina forildrars
sorg. Men det dr svdrt eftersom omgivningen ofta
glomt bort dem, inte tagit deras sorg pa allvar — och
idratal anviant dem som frageldda om hur
det sjuka syskonet mar.

— P& Niclas begravning kom folk fram
och sa ”ta hand om mamma nu”. Men jag
da?, siger Anna Comstedt som ar har till-
sammans med sin syster Emelie.

Aven i varden har de hamnat i skugga.

—Jag onskar att ndgon en enda gang sagt
?4r det du som dr Sophie, kom med har sa ska vi
prata”, att fokus varit pd vuxna systern, sidger Sophie
och alla nickar igenkdnnande.

ILSKA KOMMER FRAM. Mot de roller de tagit pa
sig. Den ”duktiga” rollen. Att klara studier pa uni-
versitet, flytta hemifran och samtidigt fortsitta tinka
pa alla andra. Men inte framst pa sig sjdlva.

- Fd inte déligt samvete for att ni lever era egna liv,
sager Ildiko Marky, som forsoker forklara att det ar
de vuxnas skyldighet att slippa barnen, men att det
sjalvklart kan vara svdrare om man drabbats av en
enorm forlust.

Samtalet boljar. Manga forlosande skratt och igen-
kannanden kring roller och forvintningar.

—Nar min syster var sjuk skulle jag vara vuxen. Nu

kanns det ibland som om jag ska vara ett barn — fast
jag ar vuxen, sager Sophie Rouaud som inte bara
saknar sin syster som person, utan dven kdnslan av
att vara tvd, att kunna dela forildrarnas fokus.

De beslutar att halla kontakten nar veckan ar over.
Fortsitta prata.

MARIE BRANNER

"Har kan jag prata om det,
och &r det nagot jag vill
formedla sa ar det kraft
till féraldrar.”

Maggie Nilsson

BILDER: ANNA VON BROMSSEN

P3 Agrenska blandas
aktiviteter for alla &ld-

rar med samtal och fo-

reldsningar. Men det &r
framfor allt motet med
andra som forstar som
starker.
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Nar vreden tar

Victoria Starberg var atta ar nar hon fick diagnosen
diffus storcellig B-cellslymfom. Nar hon efter myck-
et tunga behandlingar kom hem igen blev livet inte
riktigt som familjen hade tankt. Victoria fick kraftiga
humdrsvangningar som var svara att hantera.

Victoria Starberg blev
fardighehandlad for
tva ar sedan. Sedan
dess har familjen fatt
jobba med att hitta nya
vagar tillbaka till ett
harmoniskt vardagsliv,
sager mamma Anna.
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ar Victoria Starberg plotsligt borjade

krikas en morgon i september 2005

upptackte mamma Anna Starberg en

stor forhdrdnad i hennes mage. Anna
tog snabbt kontakt med deras vanliga likare som
remitterade dem vidare till ultraljud. Tva dagar se-
nare fick Victoria Starberg den for barn ovanliga di-
agnosen diffus storcellig B-cellslymfom.

—Hon hade ju varit frisk som en fisk bara ett par
dagar tidigare sa beskedet kom verkligen
som en blixt frdn klar himmel, sdger Anna
Starberg.

Den hir cancerformen har en god prog-
nos, men behandlingen dr mycket tuff. Vic-
toria fick borja direkt med cytostatika. Hon
hade virk i hela kroppen och munnen var
ett enda stort sar. Infektionssjukdomarna
avloste varandra och Victoria var inlagd pa
sjukhus nistan varje dag under ett halvars
tid. Victorias syskon, dd 11, 14 och 16 ar
gamla, var pd sjukhuset varje dag tillsam-
mans med fordldrarna och stottade henne.
Efter behandlingen opererades Victoria for
att fa bort de sista resterna av cancern och
darefter var hon fardigbehandlad.

Viren 2006 var det dntligen dags att
komma hem till vardagen igen.

—Jag tinkte att nu kommer allt att blisom
vanligt igen, med ordning och reda och trevliga mid-
dagar och allt det andra som vi brukade gora hela
familjen, sager Anna Starberg.

NU KUNDE DE antligen andas ut och vara lyckliga
igen. Och till stor del blev det sa, men Victoria bor-
jade fa raseriutbrott for minsta sak pd ett sdtt som
gjorde att alla i familjen blev lite chockade.

Anna beskriver det som att en ostkupa omslot Vic-
toria nir hon blev arg, det gick helt enkelt inte att fa
kontakt med henne. Hon ldste sig och varken lock

eller hothjalpte. Skalen till vreden varierade, men den
slog till snabbt och skoningslost for smasaker. Sysko-
nen blev valdigt forvanade och forstod ingenting. De
behandlade henne dock som vilket friskt syskon som
helst och visade lite forstdelse. Liten och bortskamd,
var deras forklaring.

— Victorias aggressioner var nastan skrimmande.
Jag ar en lugn person och dessutom jobbar jag inte
varje dag, si jag har ingen stressig vardag. Anda
kunde jag inte l6sa knutarna som Victoria hade fast-
nati. Vikiande det nog som ett slags misslyckande nar
vi tog upp det med vér lakare pa sjukhuset. Det satt
verkligen langt inne att erkdnna att vi som foraldrar
hade fitt nya problem som vi inte kunde tackla.
Var det kanske sd att vi hade skamt bort henne for
mycket?

LAKAREN SADE ATT fenomenet inte var sarskilt
ovanligt och remitterade familjen till en barnpsyko-
log. Anna tyckte inte att de fem samtalen de hade med
barnpsykologen gav sarskilt mycket. De fick rddet att
belona nir Victoria hade varit duktig men det hjalp-
te foga.

—Men s har i efterhand tycker jag dnda att jag fick
ndgra krokar att hanga upp tillvaron pd. Framfor allt
det faktum att vi fick hora att vi inte gjort nagot *fel”
utan att detta var en helt normal reaktion pd en onor-
mal situation, det vill siga cancerbehandlingen, sager
Anna.

Tiden pd sjukhuset innebar svdra upplevelser for
Victoria. Sedan hon blev firdigbehandlad har hon
fatt ett stort kontrollbehov och méste alltid veta vad
som ska ske, annars mar hon inte bra. Om Victoria
exempelvis frigar om mamma 4r hemma nir hon
kommer fran skolan mdste svaret vara antingen ja
eller nej. Ett kanske kan hon inte acceptera. Och just
det kontrollbehovet tror Anna har sprungit ur det
faktum att Victoria var helt utan kontroll under be-
handlingarna.

—Kinslan att inte f4 bestimma 6ver sin egen kropp
och bli tvingad till fruktansvirda saker ar forstds
hemsk. P4 sjukhuset gick hon liksom ur sin kropp och
bara foljde programmet i behandlingen.

NU AR VICTORIA elva ir och vredesutbrotten har
mildrats och kommer alltmer sillan. Men minnena
fran sjukhuset lever kvar och hon har svért for lakar-
besok och sprutor.
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Nar Victoria Starberg blev

fri fran sin cancer borjade
hon fa kraftiga humorsvang-
ningar som drabbade hela
familjen. Nu har laget stabili-
serats och hon finner ro

i stallet bland de alskade
héstarna.

LYMFOM

Lymfkértelcancer kallas ocksa
lymfom. Det finns tva huvudgrupper
av lymfom, Hodgkins lymfom och
non-Hodgkins lymfom. Hodgkins
lymfom &r vanligare hos tonaringar,
medan non-Hodgkins lymfom &r
nagot vanligare hos mindre barn.
Generellt kan sagas att lymfom ar
mycket ovanligt hos barn under
fem ar.

I mikroskop kan man urskilja
tre huvudtyper av non-Hodgkins
lymfom, namligen T-cellslymfom,
B-cellslymfom och storcelligt
anaplastiskt lymfom. Dessa tre
former av lymfom kraver olika typer
av behandling.

HEIKO LJUNGE/SCANPIX

— Victoria ar i fin form och vill inte prata sd myck- — Det viktiga, och kanske det sviraste, dr att er-
et om sjukdomstiden, siger Anna Starberg. Jag dire-  kidnna att man faktiskt har ett problem och att sedan
mot ir inte klar med min bearbetning. Under sjuk-  ta hjalp, siger Anna Starberg.
hustiden gick allt automatiskt. Nu griter jag for ANNIKA WICKMAN
ingenting och tianker pa hur sjuk min lilla flicka var

och hur svirt hela familjen hade det. Psykologen Annika Lindahl Norberg och neruopsykolo-

Anna Starberg har pratat med manga foréildrar gen Ingrid Tonning Olsson har bada stor erfarenhet av
som kanner igen problemen. Men det var inget som foraldrar och barns reaktioner efter avslutad behand-
nigon pa Sjukhuset informerade om nir de akte ling. Lds mer om deras slutsatser pa nasta sida. >>>
hem.
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Antligen hemma?

Barnet ar fardigbehandlat och livet kan aterga till det normala. Men ar det sa enkelt?
Oftast inte, sdger expertisen som menar att barn och vuxna liksom haller andan under en
svar period av radslor och behandlingar. Men val hemma igen slapps manga krafter Iosa.

rede, nedstimdhet och ledsnad ar
Vnﬁgra avdekanslor som kan bubb-

la upp till ytan efter en cancerbe-
handling. Foraldrar och syskon forvintar
sig ofta en atergang till underbar vardag-
lig lunk s& snart allt ar 6ver. Men i stllet
instiller sig ibland kaos.

Vilka reaktioner som dyker upp hos det
fardigbehandlade barnet beror pa dlder
och personlighet. Och pa vilket satt det
brukar bearbeta saker pa. Anna Starberg
berittar i artikeln har intill om hur deras
familj upplevde det nar de kom hem efter
en tuff behandling. Dottern som behand-
lats for cancer borjade fa kraftiga vredes-
utbrott, syskonen blev sura och for Anna
Starbergs egen del blev hemkomsten
startskottet for en sorgeperiod.

Psykologen Annika Lindahl Norberg
har forskat om psykologiska reaktioner
hos cancersjuka barn och deras foraldrar
under och efter behandling. Hon sager att
starka reaktioner pd en onormal handelse
ar normala.

— Det kan ta flera ar for en familj att
hitta ner till marken igen efter en svar be-
handlingstid. De nya erfarenheterna som
drabbat familjen gor att de maste hitta ett
forhdllningssatt till sin nya vardag. Det
gar inte bara att plocka upp trdden och

fortsitta som vanligt, siger Annika Lin-
dahl Norberg.

FOR BARNET BLIR en efterlangtad ater-
gang till det vanliga livet inte alltid s3 latt.
Han eller hon kan ha tappat kontakt med
vanner, bytt klass och kanske kanner sig
lite annorlunda. Det dr ocksa vanligt att
barnet blivit lite bradmoget efter att un-
der en ling tid mest ha umgétts med sjuk-
vardspersonal och de egna forildrarna i
stillet for med jamnariga.

— Allt det hdar mdste man forhalla sig till
i den nya livssituationen, siger Annika
Lindahl Norberg. Barnen kan kdnna sig
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Ingrid Tonning Olsson,
neuropsykolog.

ensamma och blir ibland mer tillbaka-
dragna och socialt forsiktiga. Samtidigt
har barnets roll i familjen forandrats.
Under behandlingsperioden fick det en
enorm uppmarksamhet. Kraven var laga
och forildrarna var tacksamma bara bar-
net orkade dta en glass. Nu stills plotsligt
helt nya krav och barnet blir frustrerat.

INGRID TONNING OLSSON ir neuropsyko-
log och arbetar med barn och ungdomars
beteende. Hon ar knuten till barnonkolo-
giska centrumet vid universitetssjukhuset
iLund. Hennes erfarenhet ar ocksa att det
ar efter behandlingarna som kanslorna
tilldts ta plats och maste bearbetas.

Att viga satta granser for barnet igen
ser hon som enormt viktigt. Som foralder
accepterar man ofta en hel del beteenden
for att barnet har haft det kimpigt och for
att man dr sa odndligt glad over att det
lever.

—Barnens vrede dr okej, men det dr inte
konstruktivt att lita den ta former av
standiga raseriutbrott eller att de styr och
staller med hela familjen. De destruktiva
uttrycken bor man sitta stopp for, alltsa

JONAS ELMQVIST

de som inte bearbetar utan snarare ce-
menterar svarigheterna, sager hon.

I stillet ska man som foralder forsoka
hitta vdagar ut ur problemen genom att
finna de kritiska perioderna och stimma
i backen. Och fundera pa vad som fung-
era bra och vad som ligger bakom det.

— Den medicinska resan ma vara slut
nar behandlingen ar klar och familjen
aker hem, men det 4r ofta da den psyko-
logiska resan borjar.

Ingrid Tonning Olsson poingterar att
barn som har fatt en behandling som pa-
verkar hjarnan kan fa beteendeproblem
som ar en del av sjukdomen, det vill siga
att de har en fysisk bakgrund.

ANNIKA LINDAHL NORBERGS och Ingrid
Tonning Olssons rad ar att ge alla i famil-
jen tid och soka hjilp om situationen
kanns ohanterlig.

— Man har inte misslyckats som for-
alder bara for att lyckan kanske inte ler
sa fort barnet ar firdigbehandlat, sager
Ingrid Tonning Olsson.

ANNIKA WICKMAN
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Vardig vard pa slutet

I USA, Australien, England och i flera
europeiska lander finns hospiceverk-
samhet for cancerdrabbade och svart
sjuka barn som inte forvantas tillfrisk-
na. Men inte i Sverige.

vard och omsorg for obotligt cancer-

sjuka barn och ungdomar upp till jugo
ar. Antingen en plats pd en akutvardsav-
delning eller hemsjukvérd.

P& Barncancerfondens kansli i Stock-
holm sitter chefssjukskoterskan Cathari-
na Kumlien frdn Astrid Lindgrens barn-
sjukhus och utreder mojligheterna for en
hospiceverksamhet for barn och ungdo-
mar. Blir den verklighet, sa blir den Sveri-
ges forsta.

— Behovet ar uppenbart och vi har en
vision om hur vdrden av barn och ungdo-
mar i livets slutskede ska bli battre, sager
Catharina Kumlien.

Givetvis ar sjukhusens akutvardsavdel-
ningar ingen bra miljo i langden for obot-
ligt sjuka barn.

— Personalen dr ofta stressad och har
svart att fa tid till att ge patienter och de-
ras anhoriga den omsorg de har behov av,
och har ratt att fa.

ISVerige finns i dag tva alternativ till

PA ETT HOSPICE kan barnen bo med sina
foraldrar under sjukdomstiden eller peri-
odvis som komplement till hemsjukvéar-
den. Foraldrarna ska kanna trygghet i att
barnet stindigt dr under expertogon i en
avstressande miljo och sjilva f4 stod.

Catharina ar i vanliga fall ansvarig for
neuropedriatiska klinikens slutenvard
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus. Att
hon nu ar tjanstledig for att i Barncancer-
fondens regi studera hospiceverksamhet
for barn och ungdomar, ar ett resultat av
hennes eget och flera kollegors stora en-
gagemang i fragan.

Efter samtal med landstingets chefs-
overlakare Henrik Almquist och Olle
Bjork erbjods Catharina en projekttjanst
pa Barncancerfonden for att utreda beho-
vet av ett hospice i Sverige. En del i utred-
ningen ar att studera den hospiceverk-
samhet som i dag finns for vuxna i Sve-
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Catharina Kumlien ar projekt-
anstalld av Barncancerfon-
den for att utreda huren

hospiceverksamhet for barn
ska kunna bli méjlig.

rige och traffa verksamhetscheferna pa
respektive anldggning. Socialstyrelsen
har bidragit med statistik och all fakta
kring vard i livets slutskede, sd kallad pal-
liativ vird. Personal pa intensivvardsav-
delningar och inom hemsjukvarden har
delat med sig av virdefulla erfarenheter.
— De engelsksprikiga linderna ligger
val framme inom palliativ barn- och ung-
domsvard, berittar Catharina.

1 ENGLAND FINNS Association Of Child-
ren’s Hospices som har bidragit med var-
defulla rdd om hur man startar och driver
en verksambhet.

—Bara i England finns i dag 40 hospice-
anldggningar for barn och ungdomar.
Men dven USA och Australien har hospi-
ce for barn och ungdomar. I Ttalien plane-
ras for det forsta och man dr dven pa gang
i Tyskland och Frankrike.

Tidigare i var var Catharina pd studie-
besok i England for att studera verksam-
heten pa plats.

Det svenska barn- och ungdomshospi-
ce som finns i Catharinas vision ska ha
atta vardplatser, varav tva ska ha formen
av familjelagenheter.

—Det finns manga sjukskoterskor i Sve-
rige som kan och vill 4gna sig t palliativ
vard. Intresse och kunskap nar det giller
barnsjukvird finns alltsd, men vi far ut-
bilda dem i palliativt omhindertagande,

sager Catharina, som ocksd framhaller
det viktiga i att forskning ska bedrivas
parallellt med vardverksamheten.

— Ulrika Kreicbergs studier kring stod
till drabbade familjer ar ett exempel pa
forskning som kan vidareutvecklas for att
komma till nytta i varden p3 ett hospice
for barn och unga.

UTREDNINGEN kommer att resultera i en
rapport som ska limnas till politikerna
for vidare beslut.

— Vi ser framfor oss ett fungerande
hospice, inom ndgra ar. Det ska ligga cen-
traltilandet och ha det storsta underlaget,
sa darfor foll valet pa Stockholm. Dar ska
barn och ungdomar virdas i en hemlik
miljo. Hela den drabbade familjen ska
kanna sig omhédndertagen och fa stod.

— Jag ir en obotlig optimist. Nu nar vi
fatt politikernas Ora s slipper jag inte det
har, sdger Catharina Kumlien.

KEROLD KLANG

Hospice betyder "gastvanlig” och ordet kommer
frdn samma rot som hospital (sjukhus) och
hospits (gasthem). Bade sjukhus och gasthem/

vandrarhem var fran borjan kyrkliga inrattningar.

Det férsta hospice for bade patientvard och
stod for anhoriga 6ppnade i London 1967.
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Var ar stodet fran psykologen, undrade
Eyglé Gudmundsdattir, sjalv legitimerad
psykolog, nar hennes son blev akut sjuk
I ALL, bara tio veckor gammal.

| dag forskar hon sjalv i hur foraldrarna till
ett cancersjukt barn klarar krisen.

R 2003 FODDE Eygl6 Guomunds-
déttir familjens tredje barn hem-
ma i Reykjavik. Hon var dntligen

ardig psykolog och pd viaginiett
yrkeslivmed klienter och klinisk verksam-
het.

Men fran en dag till en annan forandra-
des familjens liv. Lille Benjamin var plots-
ligt blek och slé och de tog honom till
akuten. Det visade sig att han hade langt
gingen ALL, akut lymfatisk leukemi —
trots att han bara var tio veckor gammal.
Eygl6 och hennes man Bjorn fick veta att
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sd kallad infant ALL, som drabbar de allra
minsta barnen, ar mycket ovanlig, myck-
et aggressiv och med en samre prognos dn
for dldre barn.

— Vi fick hora att ytterligare tva island-
ska spadbarn hade insjuknat de senaste
aren, vilket var ovanligt manga, berittar
Eyglo. Nir jag frigade hur de barnen
madde i dag blev det en tryckt tystnad.
Inget av dem hade overlevt.

Benjamin svarade daligt pd behand-
lingen och en benmargstransplantation
verkade vara enda raddningen. Det gors

inte pd Island, vare sig pa barn eller vuxna,
eftersom patientunderlaget ar for litet. 1
stallet skickas islindska transplantations-
patienter till Huddinge sjukhus i Stock-
holm.

Sju ménader gammal reste Benjamin
med hela familjen till Sverige for trans-
plantationen. Som tur var passade bada
syskonen som benmirgsdonatorer och
storebror Nikulds, fem &r, blev donator.

TRANSPLANTATIONEN gick bra. Men hog-
dosbehandlingen med cytostatika ledde
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till leverkomplikationer och darefter till-
stotte en allvarlig virusinfektion. Det blev
ldnga ménader pd isoleringen, med dvriga
familjen pd Island. Forst i slutet av juni
fick Benjamin och Eygl6 dntligen komma
hem.

I mars 2005, ett ar efter transplantatio-
nen, konstaterades att Benjamin hade fatt
ett aterfall.

— Det var en jattechock. Vi visste ju att
man inte gor tva transplantationer pa s
har sma barn, eftersom de vanligtvis inte
klarar det.

Eygl6 minns inte s§ mycket av resan
hem fran Huddinge till Reykjavik efter
beskedet om aterfallet. Men en sak etsade
sig fast.

— P4 Arlanda triffade jag var onko-
logskoterska hemifran. Hon hade varit pa
seminarium med en psykolog som hette
Krister Boman, som bland annat forskade
om situationen for foraldrar till cancer-
sjuka barn. Hon visste att jag brukade
tjata om det daliga psykologstodet pa Is-
land. Jag minns att hon sa: ”Det har skul-
le du tycka var intressant.”

Men nu ldg fokus pd annat. Efter minga
overviganden godkiandes en ny ben-
margstransplantation for Benjamin. Och
det blev en tuff kamp. Den hir gingen var
avstotningssymptomen svirare och ledde
till inre blodningar och svédra diarréer.
Benjamins liv hangde pa en skor trdd, men
han 6verlevde och kimpade sig laingsamt
tillbaka till livet.

UNDER TIDEN HADE Eygl6 borjat fundera
pd sin framtid. Erfarenheterna under Ben-
jamins sjukdom hade vickt nya tankar.

— Jag hade absolut aldrig tinkt forska
tidigare. Men jag tyckte att det jag hort
om Kristers forskning verkade sd intres-
sant sd jag ringde upp honom.

Krister Boman, som ar docent pa Barn-
cancerforskningsenheten pa Karolinska
institutet, ville garna ha Eyglé som dok-
torand och ett samarbete inleddes.

— Jag tycker att det var modigt av ho-
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nom att tro pa mig. Jag var ju mamma till
ett cancersjukt barn som fortfarande var
under behandling. Jag kunde ju falla ihop
ndr som helst. Men samtidigt har jag en
insikt bade som professionell och som for-
alder. Han sdg vil en kompetens hos mig
och vagade ta till vara pa den.
Forskarsamarbetet, med stod frin
bland annat Barncancerfonden, har hit-
tills resulterat i pdborjade studier av

Likarna mdste kunna respektera, lyssna
pa och lita pa fordldrarna. Min erfarenhet
ar att det fallerar ibland.

SAMTIDIGT GAR LIVET vidare hemma i
Reykjavik. Kampen ar inte over for att
behandlingen ir klar. Aktenskapet har
knakat, storebror Nikulds tappade plots-
ligt haret och storasyster Tekla tror att
hon ar mindre alskad for att hon inte har

”Jag kunde ju falla ihop nar som helst. Men samtidigt har jag
en insikt bade som professionell och som foralder.”

svenska och islandska foraldrar med can-
cersjuka barn.

Syftet dr att ta reda pa hur forildrarna
maér och reagerar under och efter barnets
sjukdom, och hur man bast kan erbjuda
stod. Eyglo vill ocksa studera skillnader i
vardinsatser i Sverige respektive Island
och hur de paverkar forildrarnas forma-
gaattklara avsituationen. Till exempel ar
svenska psykologer och kuratorer inom
barncancervarden mer aktivtuppsokande
an pa Island.

— Min drom ar att gd vidare med att
foreldsa och utbilda, bland annat likare.

PRIVAT FOTO

legat pa sjukhus. Men samtidigt kan fa-
miljen njuta av nuet och vardagen som
aldrig forr, konstaterar Eyglo.

Och Benjamin, nu fyra och ett halvt, gar
pa dagis och tycker sjalv att han ar frisk
nu. Han har fortfarande problem med
tarmar och levern och har haft nya inre
blodningar. Han kommer med all sanno-
likhet att f3 dras med sena komplikationer
som himmad tillvixt, infertilitet och dven
kognitiva svarigheter.

—Men han alskar livet och har bra sjalv-
kinsla. Han ar en stor liten person, var
Benjamin, sager Eyglo och ler stolt.

MAJA HOK

!’AL L”

ALL, akut lymfatisk leukemi, ar den vanligaste for-
men av barncancer. Prognosen &r i dag god; 80 pro-
cent av alla barn som insjuknar i ALL 6verlever. Det
finns olika undergrupper av ALL. Den vanligaste drab-
bar barn mellan tva och fem ar och den gar oftast att
bota enbart med cytostatika.

Infant ALL, som drabbar barn under ett ar, aren
annan mer aggressiv och svarbehandlad under-
grupp. | Sverige har 1 barn av 300 barn med diagno-
sen ALL diagnosen infant ALL.

Las mer om Krister Boman och hans teams forskning
pa www.barncancerfonden.se och pa www.ki.se
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Vistelser
pa Agrenska

KOMPETENSCENTRET AGRENSKA
STIFTELSEN &r en motesplats dar personer med
sallsynta diagnoser far traffa bade andra i samma
situation samt experter pa sjukdomen. Har ges tillfalle
for kunskapsoverféring, bade mellan de professionella
och de dvriga deltagarna, dér amnet cancer blir belyst
ur olika perspektiv.

Barncancerfonden erbjuder vistelser pa Agrenska,
vackert beldget pa Lilla Amundon. Programmet under
vistelserna ar inriktat pa barncancer och specialanpas-
sas efter diagnos. Féreldsningar halls av specialister
inom till exempel onkologi, neurologi, psykologi och
specialpedagogik. Agrenska har sin verksamhet pa
Lilla Amunddn utanfor Goteborg.

Vistelser och resor bekostas av Barncancerfonden
och delvis av hemlandstinget.

KALENDARIUM

5-9 maj Syskonvistelse for ungdomar, 14-19 ar.
11-5 augusti Ungdomslager for tonaringar, 14—17 ar,
som har haft hjarntumér.

8-12 september Familjevistelse for familjer med ton-
aringar som har haft kraniofaryngeom och avslutat
behandlingen for minst ett ar sedan.

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

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

Inbjudan och anmalningsblankett kan du hitta
antingen pa Barncancerfondens webbplats eller fa
direkt fran Agrenska. Du kan & hjalp av konsultsjuk-
skoterskorna och dven lana en film som beskriver
vistelserna pa Agrenska.

L&s mer och hitta anmalningsblanketter pa

www.barncancerfonden.se . Klicka pa "Barnet
& familjen” och ”i\grenska".
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ANNA RHENBERG

Vardagsetik pa mote
for barnonkologer

ETIK AR EN AV programpunkterna nir
nordiska likare och sjukskoterskor
inom barnonkologi traffas i Linkoping
i var. Det dr de tvd nordiska samar-
betsorganisationerna Nopho (Nordic
Society of Pediatric Haematology and
Oncology) for lakare och Nobos
(Nordic Society of Pediatric Oncology
Nurses) for sjukskoterskor, som har
sina arliga moten 1o till 13 maj. En
del av programpunkterna kommer att
vara gemensamma, bland annat fore-
ldsning och diskussion om etik.

—Det har ar ett amne vi inte tagit
upp tidigare inom Nopho men vi har

kant att det finns ett stort behov.
Vi hoppas pa en livfull diskussion om
situationer som vi kan hamna i, sager
overlikare Mikael Behrendtz, ord-
forande i Nopho och sektionsansvarig
for barnonkologin vid Linkopings
universitetssjukhus.

I 6vrigt kommer en stor del av fokus
under helgen att liggas pa hjarntumo-
rer och neuroblastom.

Las mer pa www.nopho.org och

www.nobos.net

CANCERN TOG TILL SLUT sexdriga
Kevins liv. Den starka berittelsen om
Kevins och hans mamma Carolines
kamp mot sjukdomen gav journalisten
Anna Gardberg Barncancerfondens
journalistpris 2007.

— Jag kande med en géng att jag ville
beratta den har historien, siger Anna.

Det borjade med ett brev frin Caroli-
ne till redaktionen pa tidningen Vi For-
aldrar. Hon ville beratta om sin historia
och journalisten Anna Gardberg tankte
automatiskt ”0oj, vad tungt”.

— Jag har sjalv en son som ar lika
gammal som Kevin skulle ha varit i
dag. Det gor ont att tanka sig in i
amnet och det vacker mycket radsla.

Men Anna har aldrig dngrat att hon
tog sig an uppgiften. Tvartom.

— Det hidr motet har betytt mycket
for mig. Att fa traffa Caroline och fa
vara kanalen for hennes historia ar
jattehaftigt. Hennes svara erfarenheter
har gett mig en viktig pusselbit i livet.

Caroline var en ung, ensamstaende
mamma nir Kevin blev sjuk vid fyra
ars alder. Det borjade med ett besked

Gripande lasning gav j

om en cancertyp med god prognos och
slutade med en berg-och-dalbana mel-
lan total fortvivlan och hopp om livet.

— Caroline har varit vildigt rak mot
mig och berittat sin historia utan
krumbukter. Den ar vad den ar och jag
behovde aldrig oroa mig for att det
skulle bli for sentimentalt eller snyftigt,
sager Anna Gardberg.

P4 redaktionen for Vi Foraldrar tve-
kade man aldrig att ta upp ett sd laddat
amne i tidningen.
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30 miljoner sakrar

forskartjanster i 35 ar

BARNCANCERFONDEN HAR 1 ar bevil-

jat tio nya forskartjanster till ett virde

av 30 miljoner kronor. Sammanlagt
inkom 38 ansokningar. Nio tjanster
galler biomedicinsk vetenskap och en
giller vardvetenskap. Sex tjanster ar

placerade i Stockholm och resterande

fyra i Lund. Summerar man arets

forskartjanster s motsvarar de 335 ars

forskning.

- Forskartjansterna ar mycket vikti-
ga och det 4r glidjande med alla unga
lovande forskare, sager Olle Bjork, ge-

neralsekreterare vid Barncancerfonden,

som sjilv har forskat under manga ar.

- De tar over ett stolt arv inom
svensk barncancerforskning som pa
drygt 20 ar placerat oss som ledande
i varlden. Den forskningen har raddat
livet p4 manga svenska barn som
drabbats av barncancer.

P& www.barncancerfonden.se finns en
sammanstallning pa samtliga forskare
som beviljats forskartjanster denna

ansokningsomgang. Nagra av dessa
kommer vi att mota i nésta nummer av
Barn & Cancer.

v journalistpris

Anna Gardberg, i mitten, vann journalist-
priset for bidraget "Kevin larde mig att leva”.
De 6vriga tva nominerade var Helena Oster-
ling, till hdger, och Kristina Svenaeus, till
vanster.

— Vi maste ha respekt for vara lasare
och tro att det har klarar de av. Histo-
rien i sig ger sd mycket och vacker sa
starka kinslor, men det dr ocksa det
som dar livet, eller hur?

Responsen har varit stor. Mdnga har
tackat for en fin och stark lasning.

Ndgra har varit eller ar i en liknande
situation och kanner igen sig.

— Ordet cancer ar fortfarande skram-
mande for manga s3 att vara oppen
och vaga visa de har historierna hjalper
drabbade. Carolines idé var just att be-
ratta och oppna sitt hjarta for andra
som kan kidnna igen sig och finna trost
och styrka i det, sager Anna.

Journalistpriset pa 25000 kronor de-
lades ut till en lycklig Anna Gardberg
pa Junibacken nir Barncancerfonden
uppmarksammade den internationella
barncancerdagen i februari i ir. @

Las det vinnande bidraget pa Vi For-
aldrars webbplats: www.viforaldrar.se/
artiklar/2008/02/18/barncancer/index.
xml

Las juryns motivering och mer om
vilka dvriga bidrag som var nominerade
till journalistpriset pa Barncancerfon-
dens webbplats: www.barncancerfon-
den.se/press
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Almers Hus

26 april-3 maj ..Vi som mist
3mMaj—10 Maj ..ccuceiceieicane Rekreation
10 Maj—17 Maj ...ccoevcccicaee Rekreation
17 Maj—24 Maj ...ccocevveeirecnnee Rekreation
24 Maj—31 Maj e Rekreation
31 maj—7 juni. ..Rekreation
30 augusti—6 september ......... Rekreation

6 september—3 september ......Rekreation
13 september—20 september ..Rekreation
20 september—27 september .Rekreation

27 september—4 oktober ......... Rekreation
4 oktober—11 oktober ............... Rekreation
11 oktober—18 oktober ... ..Rekreation
18 oktober—25 oktober ............. Rekreation
25 oktober—1 november .......... Vi som mist
1 november—8 november ........ Rekreation
8 november— 5 november ........ Rekreation

15 november—22 november ....Personalvecka Goteborg
22 november—29 november ....Personalvecka
Stocholm/Uppsala

Kontakta bokningsansvariga fér sommarveckornas schema.

TILL ALMERS HUS iVarberg far familjer som har eller
har haft ett cancerdrabbat barn dka. Tanken &r att de
familjer som vistas har ska fa majlighet att [amna
vardagsstoket och fa tid och tillfalle att umgas med
varandra och andra i liknande situation.

Almers Hus invigdes 1993. 2007 bestkte 6ver 100
familjer anlaggningen for att hamta kraft och inspiration.
Huset dgs av Barncancerfonden och drivs i samarbete
med Varbergs Kurort Hotell & Spa. Familjerna kan stanna
allt fran ett par dagar till en vecka och Barncancerfonden
star for boende och resor.

Familjerna kan vélja att stanna bara ett par dagar
i stallet for en hel vecka om det passar béattre. Kontakta
nagon av de bokningsansvariga sa far du veta mer.

BOKNING

Mejladresser till bokningsansvariga hittar du pa www.barn-
cancerfonden.se/almershus. Dar hittar du aven information
om vistelsen, program och bilder fran huset.

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

Box 30159, 104 25 Stockholm.

08-04-11 15.11.09



Att gora en god garning kanns bra i hela kroppen. Med nya Barncancerfonden MasterCard skanker
du hopp i form av bidrag, och det fina ar att det inte kostar dig nagot extra. For nar du betalar med
detta betal- och kreditkort, skanker Handelsbanken Finans ett bidrag pa 0,5 % av dina inkop till
vart arbete for barn med cancer. Du kan anvanda kortet pa 24 miljoner inkdpsstallen och 900 000
uttagsautomater 6ver hela varlden.

GODA GARNINGAR BEHOVS

Nu far du mojlighet att prova Barncancerfonden MasterCard i 12 manader utan arsavgift (varde
195 kr). Valkommen in pa var hemsida och fyll i din ansékan eller ring oss pa 020-90 20 90, sa
skickar vi dig en folder om kortet. Tack for att du hjalper till och sprider lite extra gladje.

1)

Pg 90 2090-0 www.barncancerfonden.se
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Handla meningsfullt

BIDRA TILL BARNCANCERFONDENS
viktiga verksamhet nar du betalar for
matkassarna eller koper sommarens
semesterresa. For de som skaffar ett s&
kallat engagemangskort skanker Han-
delsbanken fem ore for varje spenderad
krona till Barncancerfonden. Kortet,
Barncancerfonden Master Card, funge-
rar som ett vanligt kreditkort dar faktu-
ran kommer ménaden efter inkopen.
Johan Bjorkman, ansvarig for foretags-
samarbeten pa Barncancerfonden,
menar att kortet ska ses som ett komple-
ment till ett vanligt bankkort.

—Du behover inte byta dina befintliga
kort for att ha ett engagemangskort.

Kortet ar avgiftsfritt det forsta aret,
men sedan betalar man en &rsavgift pa
195 kronor.

—Det har kortet ar ett konkret satt
att visa att man stodjer var verksambhet,
sdager Johan Bjorkman.

Barncancerfonden och Handelsban-
ken Finans hoppas p4 att inom ett par

ar ha narmare 5000 kortanvindare,
men det dr svirt att sia om framtiden.

— Vi tror verkligen pa det har men ar
medvetna om att det tar tid att etablera
ett nytt kort. Det viktiga ir att vara
uthallig.

Handelsbanken star for all adminis-
tration och samtliga kostnader kring
kortet, medan Barncancerfonden bistar
med kommunikations-
kanaler och kontakter.

—Forst och framst
riktar vi oss till perso-
ner som redan har ett
intresse och engage-
mang och ser kortet
som ytterligare ett sitt
att bidra till kampen
mot barncancer, siger
Johan Bjorkman.

Ar du intresserad av att
skaffa ett Barncancerfon-
den Master Card gar det
bra att ladda hem ansok-

Ditt bidrag gor skillnad

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

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

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

Hogtidsgava eller minnesblad. Gratulera
pa hogtidsdagen eller hedra minnet av en avli-
den genom att skanka en gava.

Viutfardar ett gratulationskort eller ett
minnesblad med din personliga halsning.

BARN & CANCER 2-2008
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"En van for livet”. Stod var verksamhet
varje manad via autogiro. Fér oss innebar det
mindre administration och stérre mdjlighet
att planera projekt pa langre sikt. Som tack for
ditt stod far du Barncancerfondens "guldnal”
och tidningen Barn & Cancer kostnadsfritt.

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

Foretagssamarbeten och insamlingar.

Ar duintresserad av samarbete kontakta oss
garna pa telefon 08-584 209 00.

"Foretagsvan for livet”. Ditt féretag kan
|6sa ett arsmedlemskap i Barncancerfonden.
Som tack far ni ett diplom och en prenumera-
tion pa tidningen Barn & Cancer. Las mer pa
www.barncancerfonden.se.

SparaiBancofonder. Stdd oss genom att
sparaien fond daren viss procent av ditt

ningsformular frin www.barncancer-
fonden.se eller att fylla i den medfoljan-
de intresseanmalan. Det gar ocksa bra
att vianda sig till Handelsbanken Finans.

VICTORIA WAHLBERG

sparande gar till forskning om barncancer.
Kontakta Banco Fonder fér mer information.

90-konto — for kontrollerad insamling.

Ett plusgironummer som borjar pa 90 visar
att organisationen star under tillsyn av SFI

— Stiftelsen fér Insamlingskontroll. Detinne-
baratthogst 25 procent avinsamlade medel
anvands till administration och marknads-
foring.

Las garna mer eller kontakta oss/ge gava
pa varwebbplats: www.barncancerfonden.se.
Telefon: 020-90 20 90, 08-584 20900,

Bg: 902-0900, Pg: 90 20 90-0 eller Pg: 90 20
99-1 (for OCR-inldsningar).

23
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Posttidning B

BARNCGANCER
FONDEN

Barncancerfondens adress:
Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon 08-584 209 0o, fax 08-584 109 0o

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

STEPHAN
YUCEYATAK

“Jag tar inte

livet for givet”

NAR MIN MAMMA berittade for mig
att hon hade ftt cancer grep en forla-
mande ridsla tag i mig. Jag visste inte
vart jag skulle ta vagen, skulle jag sitta
mig ner, grata, ta ledigt fran jobbet? Tan-
kar och fragor snurrade runt i mitt hu-
vud. Var detta slutet for min mamma?
Jag hamnade i ett pendlande kinslotill-
stind dar jag for min mamma visade
upp en spelad positivism men nar jag sag
mig sjilv i spegeln sdg jag bara en vilsen
sjal.

Jag har alltid haft ménga projekt igdng
samtidigt och gillat det, men det har blev
ett ”projekt” som jag inte kunde styra
over. Min mamma klarade sig, tack och
lov, men det ar inte alla som gor det.
Mina tankar gar till er som har forlorat
ndgon nar och kar.

Nu sa har efter allt det som har hant
har jag lart mig att inte ta mitt liv for gi-
vet. Det finns faktiskt ett slut for alla och
for mig blev detta en borjan pa nagot
nytt. Jag insdg att det ar upp till en sjalv
enbart att fylla livet med meningsfullhet.
Och det gor jag i dag, bland annat som
en forebild for barn, en sorts barnens
riddare kanske man skulle kunna kalla
det. P4 SVT dr jag barnens tittarombuds-
man — den som stdr pa barnens sida i
alla lagen. I mitt arbete de tva senaste
aren har jag fatt mycket karlek och in-
spiration fran barnen. P4 ”Bolibompa”
har Sveriges alla smattingar blivit bundis

B&C 208.indd 24

med mig och nu pa ”Lilla Aktuellt” ar
jag dven polare med de lite storre kidsen.
Mitt jobb ar fantastiskt — lyssna bara pa
det har exemplet:

Nichole, en 12 arig tjej som har leuke-
mi, skickade en dag ett brev till mig.
Denna unga tjej visade redan mer styrka
an vad jag har lyckats skramla ihop un-
der mitt 28-4riga liv. For mig ar hon en
hjalte. Hon skrev till mig och onskade
att jag skulle gora ett reportage om hen-
nes sjukdom. Hon ville beritta for alla
Sveriges barn att man aldrig ska ge upp
och att det alltid finns hopp oavsett sjuk-

dom. Och hon fick tillfalle att gora detta.

I ”Lilla Aktuellt” berittade hon om sig
sjalv och sin sjukdom och berorde en
kvarts miljon tittare. I dag kimpar hon
for att vinna kampen mot sin cancer och
kunna 4terga till skolan som vilken van-
lig tjej som helst.

Nichole — tack for att du sprider hopp
och hoppas du blir bra snart igen, tjejen.

Och till alla er andra ”Nicholes” som
finns dar ute i alla aldrar och storlekar.
Det finns inga genvagar ut ur det svara
som cancer manga ganger innebar, men
trots det visar ni prov pa stort mod och
karlek.

Tack for att ni finns. Ni dr en inspira-
tion for oss alla! Ni gor verkligen livet
vart att leva.

/ Stephan pa barnens sida

STEPHAN YUCEYATAK

Aktuell som: Barnens tittarombudsman
pa "Lilla Aktuellt”, samt programledare pa
"Zapp Europa”.

Pa fritiden: Utdvar yoga, dansar salsa
och boxas.

Motto: Du &r konstnaren som malar

din egen framtid.

Saknar: Matlagningstalang men absolut
inte humor.

PS. Och till er kids som liser detta! Har
du ndgot som du vill berdtta om eller har
du kanske en idé om ndgot spannande
reportage som jag borde gora — hor av
dig! Ga in pa svt.sellillaaktuellt och skriv
till mig. Det dr ju dndd for er skull jag
gor tv.

08-04-11 15.11.14
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