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Fantastiskt att
fatraffaeralla

AG AR LYCKLIG som har férménen att

arbeta som ordférande f6r Barn-

cancerfonden.

Det dr fantastiskt att triffa er.

Alla ni inspirerande, udda, starka
minniskor som bidrar pa olika vis. Det
dr spannande att lisa om sma och stora
initiativ, att ta del av er idérikedom och
kreativitet. Jag vill passa pi att tacka er
f6r sma och stora bidrag.

FLER AV VARA BARN och ungdomar &ver-
lever sin cancer. Men en del av dem be-
talar ett hogt pris. Hjirtbesvir, balans-
problem, hormonstoérningar och inlar-
ningssvarigheter dr nagra exempel. Jag
dr glad Gver att de som lever i Vistsveri-
ge har fatt en mottagning som kan hjal-
pa dem vidare, bade i virden och i livet.
Jag hade f6rmanen att lyssna till Ma-
rianne Jarfelt och Kirsti Pekkanen nir
de berittade om sitt projekt, Uppfdlj-
ningsmottagningen vid Sahlgrenska
sjukhuset i Goteborg. Lis om dem pa
sidan12, och om Lina
och Catrin som ir pa-
tienter p4 mottagning-
en.

VARJE AR far 300 nord-
iska barn sa kraftfull be-
handling mot sin can-
cer att de riskerar
moijligheten att bli
forildrar i framtiden.
I det hir numret av
Barn&Cancer berit-
tar Gustaf och Ann-
Sofie om hur det
kinns att cancern ta-
git ifrdn dem f6rma-
gan att fi barn pa
vanligt sitt.
Du kan ocks3 lisa
om vad forskar-
na gor for att hjil-
pa cancerdrabbade
barn i framtiden.

TiLL sisT vill jag och res-

ten av oss pd Barncancer-
fonden 6nska er en skon
sommar.

CLAES-GORAN OSTERLUND,
Barncancerfondens styrelseordférande.
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Ny klinik fér unga vuxna 12

P& manga hall i Sverige star fére detta
barncancerpatienter ensamma nar de ar for
gamla fér barncanceravdelningen. Nu finns en
ny uppfoljningsklinik for unga i Goteborg.

De parlar fér syrran 17

Alva dog, men hennes insamling ar den storsta.
Systrarna Sigrid och Judith trar dnglasmycken
som Alva ville ha dem, och fortsatter att samla
in pengar till Alvas fond for forskning.

Fertilitet efter cancer 22

Kraftig cancerbehandling som barn riskerar att
forstéra mojligheten att sjélv bli foralder. Men
det finns hopp - forskarna arbetar for att odla
kénsceller eller skapa nya av hudceller.

Yrke kurator 30

Hos henne far familjerna hjalp med att fylla i blan-
ketter och att prata av sig. Maria Lévenvald ar
kurator vid Norrlands universitetssjukhus i Umea.
Oftast &r hon den forsta féraldrarna moéter.
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CANCERSJUKA Tuvali orkade
vara med hela dagen under lamm-
klappningen i Frévi.

4

220 lammklappare
drogin 20 000 kronor

Nyfédda lamm, ponnyridning, traktorakning och fika. En
sondag pa Josefin och Markus Holmstedts gard i Frévi
drog in 20 000 kronor till Barncancerfonden.

- Det som Tuvali och hennes féréldrar gar igenom ska l
ingen manniska behdva géra, sager Josefin.

EN VARDAG ATT AGNA &t lammklappning och hembakad
sockerkaka later som Bullerbyn. Men i Bullerbyn finns
ingen barncancer. Det finns det i Frovi; Josefin och Mar- f‘
kus guddotter Tuvali genomgar sin andra behandlings-
omgang mot neuroblastom.

— Det som hon och hennes forildrar upplever ska ing-
en manniska vara med om, siger Josefin.

De kinner sig ofta maktlgsa. Men samla in pengar kan
de géra, med forhoppningen att forskningen si sma-
ningom ska gora sa att inget barn ndgonsin drabbas av
cancer.

Lammuppfodning dr parets sidoprojekt. Forra dret sig
Josefin en annons om lammklappning i tidningen. D4
beslutade hon sig fér samma koncept, men med ett an-
nat dndamal.

TILLSAMMANS MED ETT trettiotal frivilliga ordnade paret fi-
katilt, traktordkning, ponnyridning och lotterier. Det var
fiskdamm, tipspromenad, farsafari och korvgrillning.

Dagen (som sjilvklart f6rflot under solsken) drog in
drygt 20 0oo kronor, sammanlagt hade 220 lammklap-
pare tagit sig till gdrden under nagra séndagstimmar.
1 — Det bista dr att vi kunde gora nagot som bade drog
in pengar och som gor barn glada, siger Josefin.

Tuvali orkade vara med hela dagen. Men pa kvillen
blev hon dilig, helt slut av allt som hinde.

— Vi har redan fatt en massa idéer infor nista ar, siger
Josefin. EMMA OLSSON

SA KAN DU BIDRA
Anmal dig som manadsgivare till Barncancerfon-
den och var med och stéd kampen mot barncan-
cer. Sms:a MANAD till 72 900 och bidra med 30
kronor i manaden.
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GLADJE MITT I SMARTAN. Ofta tvingas de
cancersjuka barnen stanna lidnge pa sjukhus. Clownen
hjdlper till att glémma det trakiga fér en liten stund.
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ILEKTERAPIN far barnen méjlighet att vara vanliga, ndstan friska. Ann Elmquist Fridh och Seth Brovold kommunicerar utan ord. "Sként”, sdger Seth, 12 ar.

Lel Som iRy

Ann Elmqvist Fridh malar nasan rod, rattar till hangselbyxorna och
snorar pa sig de stora bojskorna. Hennes forvandling ar svar att varja
sig mot. Med tva jamfotahopp ar clownen ute i Lunds sjukhus-
korridorer. Nu visar svensk forskning nyttan med clownernas arbete.

TEXT: MATILDA GUSTAVSSON FOTO: DAVID POHLBERGER

VA TRAPPOR UPP, pd barnonko-
logen, sitter Seth Brovold i en
rullstol. Kladerna, sang6verkas-
tet och ”Vada hér?”-mossan &r i
favoritfargen limegron.

Det var i somras som 12-
aringen brot larbenet och ékte in till
sjukhuset. Dér fick han sin cancer-
diagnos. En del av larbenet har nyligen
opererats bort, tva stralbehandlingar
aterstar och snart ska han borja gang-
trdna med en sjukgymnast. Dagarna pa
sjukhuset dr 1anga. Han saknar skate-
boarden, teatergruppen och sina kom-
pisar hemma i Ronneby.

Stegen av stora skor hors utifran kor-
ridoren.

Clownen gér hand i hand med
specialpedagogen Marianne Spanne,
men stannar gang pa gang for att
blésa s&pbubblor. Till slut borjar
specialpedagogen dra henne framat,
lite som en fordlder. De moter en tre-
arig pojke som storégd bérs pa pappas
arm. Nar clownen foérsoker fanga bubb-
lorna i sina hdnder, och de spérlost for-
svinner, spricker pojken upp i ett stort
leende och imiterar rérelsen. Clownen
plockar upp ett dunkande tyghjarta ur
brostfickan — dunk-dunk-dunk — medan
pojkens pappa forvénat tittar pa sin
son.

— Inte ens tecknad film har fétt ho-
nom att le de senaste dagarna. Sa det

hér var stort, sédger han och ser
efter clownen som foérsvinner in pa
Seth Brovolds rum.

ANN ELMQVIST FRIDH &r en pionjar.
Ar 1987 var hon Sveriges forsta sjuk-
husclown.

Hennes utbildningar i teater och
pedagogik férdes samman och under
decennierna som gétt har hon férvand-
lat sig till clown tre gdnger i veckan.

Karaktéren utvecklas hela tiden
i métena med barnen: nya prylar kops
och fickor sys pa drikten. I dag har
alla Sveriges sjukhus en eller
flera clowner.

— Det kénns stort att ha varit
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TUT TUT. Det visade sig att Seth inte alls var fér gammal fér att uppskatta stunderna han och clownen har tillsammans pa sjukhuset.

med fran bérjan och sett det spri-

das. Att vara clown gar ut pé att
kommunicera och skapa en bubbla till-
sammans med barnet. Och i den bubb-
lan ska det kdnnas som att vad som
helst kan hénda. Inf6r clownrollen for-
soker jag att gora mig s ren och blank
som mdjligt, for att till hundra pro-
cent kunna fanga upp och spinna vida-
re pa barnens signaler. Ett manus eller
en planering skulle stora moétet mellan
mig och barnen, séger Ann Elmqvist
Fridh under en paus pé lekterapin, dar
flera aktiviteter pagar samtidigt.

VAGGARNA AR FULLA av instrument
som barnen anvénder nér de spelar in
egna cd-skivor. Nagon har skrivit ”hos-
pital” i graffiti och har hanger en hel
rad skrattspeglar.

—De kan ha en véldigt befriande ef-
fekt. Sarskilt nédr barns utseenden for-
dndras och haret férsvinner. Ofta star
hela familjer har framf6r speglarna och
skrattar tillsammans, sdger Ann Elm-
qvist Fridh.

Hon involverar clownen i sitt jobb
som barnkulturansvarig och dr darmed
en av fa clowner som anstéllts av ett
sjukhus. Hon skiljer ocksa ut sig genom

Clowner i Danmark

Ar 201 slapptes den hyllade dokumentér-

filmen "The kid and the clown", som féljer
sjukhusclownen Angus méte med cancer-
sjuka Tobias. Angus &r med nér de tuffa
beskeden kommer, under behandlingar-
na - men ocksa i leken. Mannen bakom
clownen heter Ewan MacKinnon och har
arbetat som sjukhusclown i 6ver tio ar,
efter en cirkuskarriar.

- Skillnaden mellan arbetssatten ar
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"ATT VARA CLOWN GAR UT PA ATT
KOMMUNICERA OCH SKAPA EN
BUBBLA TILLSAMMANS MED
BARNET”

att vara Sveriges enda ordlosa clown.

— Sprék &r sd dominerande i vér
vérld. Att inte prata 6ppnar andra och
mer kravlosa kontaktytor, sdger hon
och far medhall av specialpedagogen
Marianne Spanne.

— Nér sjuka barn méste ligga isole-
rade anvénder sig clownen av en lang
stege och putsar deras fonster. Det ar
obetalbart att se barnens ansiktsut-
tryck dé, séger hon.

Aven om clownen ir solo s4 in-
gér hon i en viktig duo med Marian-
ne Spanne, som far inta den trygga och
lite préktiga vuxenrollen.

— Vi gér alltid till canceravdelning-
en ihop. Ibland kan det finnas en tvek-
samhet mot just clownfiguren. Den &r
belastad i populédrkulturen och en del
barn och vuxna ar rddda. Dér &r jag en
mellanhand. Och efter en stund fram-

enorm. Férdomen ar att vi sysslar med
underhallning, nar vi egentligen méter
manniskor i trauman. Det viktigaste for
en sjukhusclown &r att vara i kontakt med
och visa sin egen sarbarhet, sdger Ewan
MacKinnon.

Han &r anstalld av organisationen
Danske Hospitalsklovne, som stéds av
gavor. De har 6kat sedan filmen kom.

- Jag tror inte pa nagon annan ekono-

trader alltid clownen som en person
snarare dn en figur.

Hur skulle du beskriva clownen?

— Clownen speglar barnen och ar péa-
hittig, blyg och jatteradd ibland. Men
hon har ocksa en nyfikenhet som &r s&
stor att den hela tiden tar 6ver, sdger
Marianne Spanne.

I RUMMET PA BARNONKOLOGEN har
clownen plockat fram tva flojter och 1ar
Seth Brovold att spela en melodi. Kon-
centrationen ar hog. Han berattar att
intressena skiftat sedan han blev sjuk.

- Jag héller pd mer med musik och
datorspel. Jag dlskar sddana spel dér
man tittar ut genom ndgons 6gon, som
i Minecraft. Da kianns det som att jag
kan springa igen. Jag langtar efter min
skateboard, séger han.

Relationen till clownen har inte all-
tid varit sjélvklar.

—Jag ar for stor for sddant, tdnkte jag
forst. Men nar clownen dr med mig s
ar hon inte barnslig l4ngre, och da kan
vi gora saker ihop. Jag vet inte riktigt
varfér men pa ndgot sétt ar det skont
att hon inte pratar, sdger Seth Brovold.

Clownen ler och bockar djupt.

misk modell. Om sjukhusen anstéller oss
har de ocksa makt att avskeda. Och som

ekonomin ser ut nu tror jag att det skulle

ga fort. Det har &r inte ett jobb som far bli
rutin, och darfér jobbar vi inte mer &n tre

dagar i veckan.

Filmen "The kid and the clown” hittar du
pa: http://danskehospitalsklovne.dk/
klovn-for-livet/




Svensk forskning
om nyttan med
sjukhusclowner

Barncancerfonden har finansierat ett
forskningsprojekt om sjukhusclowner.
Dér konstateras att clownerna far bar-
nen att ma bittre.

Lotta Linge, docent i psykologi vid hog-
skolan i Halmstad, har djupintervjuat
clowner, personal,
barn och foraldrar. “ w
De samtalen visar ‘
pa en mycket positiv
effekt.

— Clownen lyckas
ofta vécka och upp-
ratthélla barns fris-
ka sidor, trots smar-
tan. Detdrsa lattatt  [otta Linge forskar om
glomma dem nir sjukhusclowner.
man ar mitt i sjukdo-
men. Bade barn och féréldrar behover
paminnas om att de finns kvar. Clownen
har ocksa en viktig funktion i att avdra-
matisera sjukhussituationen. Kanske kan
hon eller han gora en undersokning pa
nallen, innan lakaren undersoker barnet.

—Jag minns sarskilt beréttelsen om
en flicka som slutat prata men rorde pa
stortan. Clownen fangade upp rorel-
sen och gjorde likadant. Sedan féljde en
kravlos tikommunikation, som spred sig
till fler kroppsdelar, séger Lotta Linge.

I Sverige ar det vanligast med clowner
som pratar och jobbar i par.

— Arbetssétten skiljer sig at: Den tys-
ta, ensamma clownen agerar direkt med
barnet medan en duo kan spela mot var-
andra och lata barnet spegla sig i na-
gon av rollerna. En av clownerna ar radd
medan den andra ar modig, sager
Lotta Linge.

I dag bekostas sjukhusclownerna
framst av fonder och stiftelser.

—En fréga som bor stéllas ar hur verk-
samheten ska finansieras i framtiden for
att ge sjukhusclownerna battre anstéll-
ningsvillkor. Jag hoppas att min forsk-
ning kan bidra.

Sms:a FORSKA

till 72900 sa
skanker du

50 kronor till
Barncancerfonden.
Eller ge en valfri
gava pa plusgiro
90 2090-0

eller bankgiro
902-0900.
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Nar Science fiction-bokhandeln i Géteborg bytte lokaler arrangerade de Geek Parade, téntparad, genom
staden. Paraden fick finbesok i form av Superhjéltar mot cancer. Superhjéltarna sjalva fick lagga superkrafterna
pa hyllan, och ga som alla andra. Men de passade pa att samla in pengar, som gick till Barncancerfonden och

kampen mot barncancer.

Arets forsta potatis

stottar forskning

Odlaren Fredrik Holmberg i Skane
skordade arets forsta farskpotatis i
maj. Intakterna fran de férsta 10 ki-
lona gick till Barncancerfonden. Re-
sultatet blev 25 000 kronor.

Kilopriset ar hogt, men képaren
valde det med tanke pa vart pengar-
na skulle ga. Martin&Servera, fore-
taget som slog till pa det lilla partiet
valde dessutom att i sin tur auktio-
nera ut potatisen for att kunna bidra
med annu mer.
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En platta for Selma
Hjalp Ebba Stoppa Cancer fortsat-
ter sitt ihdrdiga arbete mot barncan-
cer. Bland annat har féreningen gett
ut en skiva som séljs till férman for
Barncancerfonden.

Skivan ar tillagnad Selma Reiman,
som gick bort atta ar gammal ef-
ter att ha haft leukemi i mer an sex
ar. Med pa skivan finns artister som
Geir Rénning, Monia, Calle Kristi-
ansson, Zara Kronvall-Sigfridsson,
Paula Wright och Artmade.

Bade artister och producent har
stallt upp gratis och allt 6verskott
gar till kampen mot barncancer.

Skivan finns att kopa pa:
www.hjalpebbastoppacancer.se/
kampanjen/skivan
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Forklara cancer och fa
pengar till klasskassan

Hogstadieelev och kreativ? Eller har du
sadana i din nédrhet? Passa pa och delta i

Barncancerfondens och Cohn&Wolfes tavling,
och forklara cancer med digital teknik. Senast

20 september vill vi ha era bidrag.

L&s mer pa barncancerfonden.se/Om-
oss/Aktuellt/Nyhetsartiklar/Tavla-om-
pengar-till-klasskassan---delta-i-var-skol-
tavling

Barnhospice far
syskonstddjare - och
professor

Lilla Erstagarden ar Sveriges férsta och
enda hospice for barn. Genom en
privat donation fran Galdstiftelsen far
hospicet en professur i palliativ vard
med inriktning mot barn och
ungdomar. Erstagarden berikas ocksa
med en syskonstddjare, eller snarare
tva, eftersom de delar en heltidstjanst.

Markoolio blev nervés ndr Lasse Kronér fragade om han ville vara med pd tv och tévla mot barn.

Markoolios 40 000 gick till forskning

Han kande sig inte smartare, snara-
re var han radd att géra bort sig. Men
Markoolio vann 40 000 kronor i pro-
grammet "Smartare an en femteklas-
sare" och gav pengarna till Barncan-
cerfonden.

Marko Lehtosalo dr mer kdnd som
Markoolio - killen som agerar for hela
familjen. Men det var inte sjalvklart
att stilla upp i SVT:s "Smartare &n en
femteklassare”.

—Man kan ju bli bortgjord.

Men nér Markoolio fick veta att

eventuella vinstpengar skulle g4 till
vélgorande dndamal, blev det dock
solklart. Han stéllde upp, hoppade av
nér han vunnit 40 000, och gav peng-
arna till Barncancerfonden.

Som artist har han besokt barncan-
ceravdelningar och varit med om job-
biga moten. Han har traffat foraldrar
som sagt att "det finns ingen gud”.

— Forst visste jag inte om man fick
skdmta. Men om barnen vill glomma
de vita rockarna och garva en stund sé
kénns det bra.

EMMA OLSSON

MC och
raggarbilar for
valgorenhet

En ovanlig motortraff
skedde sista helgen i maj
i Skane.
Det som gor Luggude-
traffen speciell ar att
bade fyr- och tva-
hjulsburna ar valkomna.
Alla startavgifter gar till
Barncancerfonden.
Arrangorerna Glidarna
MC, Tempelriddarna och
Big Block Raggers gjor-
de gemensam sak, och
férutom att samla pengar
till valgérande andamal
satter de Skane pa den
svenska motorkartan.
Platsen for det ovan-
liga eventet var Ljung-
byhed.

Konsert for
valgbrenhet

Ronny Strandberg gar sis-
ta aret pa gymnasiet i
Torsby, och ordnade en
konsert som projektarbe-
te. Publiken kunde lyssna
pa de lokala banden Re-
winded, The Painkillers,
Short Fuse och Sultans.
Ronny skankte 6verskot-
tet till kampen mot barn-
cancersjukdomar.



SLUTSPELSSKAGG TILL SALU

Hockeyliraren Emil Kaberg i nyblivna elitserie-
laget Orebro auktionerade ut sitt slutspelsskagg
till férman fér Barncancerfonden. Det gav

27 000 kronor.

Onskelistan ger mening t ett barns sista tid

De kallas bucket lists, 6nskelistor 6ver saker man
vill hinna gora innan man doér. Fér Alexander Bag-
ger-Jonsson och hans pappa Richard var listan ett
satt att hantera Alexanders déende. Och att hinna
vara tillsammans sa mycket som méjligt.

Ordet ”bucket list” kommer fran engelskans “kick
the bucket” (att do). I Storbritannien och USA har
cancersjuka barn fatt hjalp att uppfylla sin sista
onskan via medjia.

—Jag ville bara ge Alexander det han ville ha
mest av allt, sdger Richard Jonsson, som hade de-
lad vardnad om Alexander, som var 14 ar nir han
drabbades av leukemi.

Det visade sig att det Alexander 6nskade mest av
allt var att kora gocart. Och att besoka familj, slakt
och vénner i hela Sverige. Och att hans pengar skul-
le g4 till Barncancerfonden.

—Jag vill att inget annat barn ska gé igenom det
har.

De pratade bara om déden en enda gang. Richard
sa att han ville att hans aska skulle spridas i vinden.
Och han frégade Alexander hur han ville ha det.
Alexander sa att han ville bli kremerad, han kunde
inte ténka sig att bli nedgravd i jorden och att mas-
karna skulle dta honom.

Det var aldrig ndgot medvetet beslut att skapa
onskelistan for att sorja tillsammans. Men det visa-
de sig bli ett bra sétt att skapa mening i Alexanders
sista tid. Och att fd vara tillsammans. Men ocksa i
sorgearbetet efteréat.

— Mig har det hjalpt att jag fick gora sddant han
ville fran djupet av sin sjél, sdger Richard.

Alexander Bagger-Jonsson drabbades av t-cellsleukemi 2010, och
gick bort atta manader senare.

Alexander och Richard for &ven till Paris med Min
stora dag. Forsta gangen i den franska huvudstaden
var samtidigt den sista, och de visste om det.

EMMA OLSSON

PA HOJ FOR FORSKNINGEN. M C-3kare fran trakterna kring Orebro samlades 25 maj fér arets Poker run.
Varje start kostade 50 kronor, och férsta pris var 1 000 kronor. Resten av startpengarna gick till kampen mot
barncancer. Férra aret blev summan 11 500 kronor till Barncancerfonden, fran loppet som ordnas av bland
annat Sveriges Motorcyklister Orebro.

Spin of Hope storre
an Vasaloppet

Arets inomhuscykling till férman for
Barncancerfonden slog alla rekord. 14 000
personer deltog- det gér Spin of Hope
storre an Vasaloppet.

Eventet foéddes for fyra ar sedan och
har totalt samlat in fyra miljoner kronor till
Barncancerfonden. Under den perioden
har 23 000 deltagare svettats for en riktigt
viktig sak. Arets event samlade in
2 600 000 kronor.

Boka in nésta ars Spin of Hope, 29 mars
2014.

Se filmen om Spin of Hope pa:
barncancerfonden.se/Spin-of-hope/Om/
Aktuellt/Spin-of-Hope-filmen

Pa pedal for forskningen

Det &r inte bara Spin of Hope som lockar
trampande motionérer till valgérande &n-
damal. Pa flera hall i landet ordnas evene-
mang till férman for Barncancerfonden -
gemensamt fér manga av dem &r cykeln.

13-19 juli cyklar Team Rynkeby till Paris.
Team Rynkeby har sex svenska lag - dven
danska och finska cyklister kommer att
kdmpa mot malet i Paris.

14 juli tar Juliaresan ett tillfalligt farval fran
Ostersund och ger sig av p& sommarturné
med sikte pa Sicilien. Insamlingsmalet &r en
miljon kronor, och insamlingen bérjade forra
aret for att hedra Julia som gick bort i februa-
ri 2012 till f6ljd av sitt osteosarkom.

24 augusti gar Barncancertrampet av
stapeln i Vaxjo. Arrangemanget har bara
ett ar pa nacken, men har redan dragit in
120171 kronor.

Arets storsta cykelevenemang i Barn-
cancerfondens regi ar Ride of Hope. Sedan
starten 2008 har arrangemanget dragit in
fyra miljoner kronor till fonden. Numera
samarbetar Ride of Hope dven med andra
cykellopp som Vatternrundan och
Skandisloppet.

www.team-rynkeby.se,

juliaresan.se, barncancertrampet.org,
vatternrundan.se, skandisloppet.se

BARN | CANCER ©
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Kavlis vd Gerhard Bley ldmnar 6ver virdebeviset till Barncancerfon-
dens verksamhetschef Per Leander.

Livsmedelsjatte valde
Barncancerfonden

N#r medarbetarna pa svenska Kavli fick vilja vart Kavli-
fondens vilgérenhetsbidrag skulle ga 2013, 4r Barncan-
cerfonden en av vinnarna.

Kavlifonden ager de olika bolagen inom livsmedelsprodu-
centen Kavli. Varje ar delas en stor del av vinsten ut till
vélgdrande dndamal. | Sverige far medarbetarna sjalva
avgora vart pengarna ska ga. Och i ar blev Barncancerfon-
den glad mottagare av en check pa 200 000 kronor.

Varumarkeskedjan MQ har hittills

“ bidragit med 6ver 1,5 miljoner kronor i

. kampen mot barncancer.

a Nu kliver de in som huvudpartner i
Give Hope. For varje salt Give Hope-
markt plagg, skanker MQ en summa
till Barncancerfonden.

- ] o [} 13
Trostisar - pa manga satt
Ett ulligt mjukdjur kan hjélpa nér konventionella plaster
inte duger. Nu gar dessutom 50 6re per férpackning till
Barncancerfonden.

BARNCANCERFONDEN och MQ har sam-
arbetat sedan 2011, men i rollen som
huvudpartner &r MQ debutant.

- Béde vara medarbetare och kun-
der uppskattar vart engagemang och
vi ser fram emot att kunna bidra 4nnu
mer till kampen mot barncancer, séger
Magnus Johansson, marknadschef pa
MQ.

Infor varens Give Hope-kampanj har
kedjan valt ut ett antal plagg ur sin
sommarkollektion. For varje Give
Hope-plagg som siljs ger MQ 20 kro-
nor till Barncancerfonden.

#

Hockeygrillar for forskning

| egenskap av sponsor under hockey-VM hade Bauhaus
en utstallning med utomhusmébler, grillar och tillbehor
utanfor Globen i Stockholm. Efter slutspelet auktionera-
des allting ut - och pengarna gick till Barncancerfonden.

A E. S R

Pa plats fanns bade utemébler och grillar med tillbehor. Nar
evenemanget var slut och guldet vunnet var det ocksa slut
med utstallningen.

Utemabler och féremal auktionerades ut under helgen

MEN SAMARBETET innebar en mangd
olika aktiviteter.

i Ny huvudpartner i kampen

Bland annat séljs Give Hope-méarkta
presentkort fran MQ pa givehope.se. I
butik fungerar de som vanliga present-
kort, men 20 procent av vardet gar till
Barncancerfonden.

Sedan samarbetsstarten 2011 er-
bjuds kunder pad MQ att "plussa pa”
och skédnka en extra peng i samband
med att de handlar. Detta fortsatter
dven framéver i alla MQ:s 120 butiker
runt om i Sverige.

Marie Isaksson ar stallforetradande
butikschef pd MQ pé Drottninggatan i
Stockholm. Hon har jobbat inom fore-
taget sedan 1999 och &r stolt dver att
kunna bidra.

—Det &r fantastiskt att ha en arbets-
givare som engagerar sig i s hér vikti-
ga fragor, sdger hon.

Kunderna ar positiva de ocks3,
viljan att bidra med ”paplussning”
fortsétter att véxa. Och for alla stil-
medvetna blir det lite lattare att vélja
plagg till sommargarderoben.

EMMA OLSSON

17-19 maj, och drygt 31 000 kronor gick till kampen mot
barncancer.

Give Hope-partnern Bauhaus deltog ocksa i Smaka pa
Stockholm i Kungstréadgarden mellan 5 och 9 juni. Da
bidrog byggvaruhuset med sex mobelset till evenemanget.
Efterat |t Bauhaus auktionera ut méblerna och &ven denna

VI KR GIVE HOPE-FORETAG

Kuponginlésen och Mobilab.

Bauhaus, Ur & Penn, Interflora, MQ, Kanal 5, Mix Megapol,
Babyshop.se, GB Glace, SkickaTarta.se, Universal Music,

GIVE
HOPE'

givehope.se

ml‘ﬂllﬂl

gang gick intakterna till Barncancerfonden. ——
—
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STOLT. Marie Isaksson dr glad 6ver att
arbetsgivaren satsar pa Barncancerfonden.
Och for kunderna blir det lite ldttare att vélja
kldder till sommarfester och strandliv.

L

Wt




OPINION

TEXT: EMMA OLSSON FOTO: NICKE JOHANSSON

Ny mottagning hjalper

DE BORTGLOMDA

Barncancervarden i Sverige dr en av de basta i varlden, 80 procent dverlever sin sjukdom.
Det innebar en allt storre grupp unga vuxna med komplikationer efter sjukdom

och behandling. Nar de vaxer ur barncanceravdelningen har de ingenstans att ta vagen.

| Goteborg testar man nu en specialiserad mottagning fér uppfoljning.

IRSTI PEKKANEN var
med och startade den
allra forsta svenska
barncanceravdelning-
en. Trettio &r senare
dr hon en av grundar-
na av den forsta uppfoljningsmottag-
ningen. Mottagningens uppgift ar
medicinsk uppféljning av fore detta
barncancerpatienter, samt psykosocialt
stod. Mottagningen kommer ocksa att
samla in forskningsuppgifter och vara
ett kunskapscentrum for sjukhus och
vardcentraler.

I Sverige finns cirka 7000 vuxna,
tidigare barncancerpatienter. Efter 18
ars alder hénvisas de till olika sjuk-
vardsinstanser. Dér saknas det ofta god
kunskap om vilka komplikationer som
kan dyka upp efter hand, dven langt
efter avslutad cancerbehandling. De
unga vuxna har heller inte ndgon som
samordnar deras uppfoljning.

—Unga har hela livet framfor sig. De
kan fara illa och kosta mycket pengar
om de inte omhéndertas pa rétt sétt,
séger Marianne Jarfelt, mottagningens
barnonkolog. P& mottagningen arbetar
hon, Kirsti Pekkanen samt en kurator,
Christina Malmstrom.

Seneffektsmottagningen haller till i
nyrenoverade lokaler pd Sahlgrenska
sjukhuset i Goteborg. Den finansieras
av Regionalt Cancercentrum Vast
(RCCQ), och &r uppbyggd enligt brittisk
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Aven de som fick
behandling som ton-
dringar dr osdkra pa
vilken behandling de
fatt och vilka
biverkningar som kan
komma, sdger
Marianne Jarfelt,
barnonkolog.

Kirsti Pekkanen,
specialsjukskéterska,
dr tvafaldig pionjdr
inom svensk
barncancervard.

modell. Den vetenskapliga utvédrdering
som gjorts av de engelska foregangar-
mottagningarna visar att de bade hjal-
per de unga vuxna medicinskt och
psykosocialt, samt att de &r kostnadsef-
fektiva.

Av den stora gruppen 6verlevare finns
ménga redan i varden. En undersékning
som Marianne Jarfelt gjort visar att de
soker specialistvard tva ganger sé ofta
som normalbefolkningen.

VANLIGA SENA KOMPLIKATIONER &r till
exempel olika hormonella problem,
samt hjért- och kérlsjukdomar.

Patienterna oroar sig for om de ska
kunna f& barn och mar ibland psykiskt
daligt.

Till en borjan inriktar Marianne
Jarfelt och Kirsti Pekkanen sig pd att ta
emot patienter som har haft Hodgkins
lymfom eller ndgon form av sarkom,

sjukdomar som kréver intensiv behand-

ling, och som ofta ger komplikationer.
Mottagningen har i dag kapacitet for

cirka fem nybesok i veckan. Mottag-

ningens uppgift ar att triffa patienter

"UNGA HAR HELA LIVET FRAMFGR
SIG. DE KAN FARA ILLA OCH KOSTA
MYCKET PENGAR OM DE INTE
OMHANDERTAS PA RATT SATT”

som har blivit firdigbehandlade och
klara med sina tumérkontroller. P4
vantelistan star ett tusental patienter
som blivit behandlade innan mottag-
ningen fanns.

—Manga av dem vet inte vilken be-
handling de har fatt. De som var sjuka
som riktigt smé har ett stort behov av
att forstd och fa stilla fragor. De som
var sjuka som tondringar har helt gétt
in for att 6verleva och std ut med de
akuta biverkningarna.

PA MOTTAGNINGEN erbjuds en medi-
cinsk ldkarundersokning och genom-
géng av hur patienterna méar och har
det. Uppgifterna fors in bade i patienter-
nas vardsammanfattning, men ocksa i
Salub-registret (ett behandlingsregister)
for att ge battre kontroll pé vad de olika
behandlingarna ger for resultat och
komplikationer dver tid.

De som har behov far komma tillba-
ka for medicinsk kontroll eller samtal.
For andra ricker det kanske med en
arlig aterkontroll via internet eller
telefon.

P4 sikt ska de unga vuxna ocksa fa
stod i kontakten med Forsdkringskas-
san och Arbetsformedling.

Finansieringen av projektet stracker
sig fram till 2015, d det ska utvérderas.

— Forhoppningsvis kan vi da visa att
mottagningen behover bli en permanent
verksambhet, séger Kirsti Pekkanen. ll




ONT. Linas hjdrtproblem dr
orsakade av cancerbehand-
lingen. Hon I6per 6kad risk
att drabbas av bréstcancer
och i perioder vill Lina inte
leva. Pa mottagningen i
Géteborg kommer hon att
fa ga i en samtalsgrupp
tillsammans med andra
Gverlevare.

BARN {/CANCER 13




INA VAKNADE EN MORGON och
sag att en knol liksom poppat
upp mellan halsen och nyckelbe-
net. Hon sag den i spegeln — den
fanns inte dér kvillen innan.

Knolen visade sig vara Hodgkins
lymfom och redan samma kvall pabor-
jades cytostatikabehandlingen. Lina
var fjorton ar.

— Vérsta dldern. Kompisarna bara
forsvann, de trodde att det smittade.
Cancer var lika med déd och jag tappa-
de haret. Nar det kom tillbaka fargade
jag det rott och gjorde mohawk.

Lina médde déligt av behandlingen,
benen vérkte och hon madde illa. Hon
1ag bara ihoprullad i sdngen. Allt hand-
lade om att Gverleva.

Nér hon var fardigbehandlad ténkte
hon inte s& mycket pa biverkningar.

— Nar jag avslutade behandlingen
pratade de om paverkan pa hjartat.
Men jag hade hunnit glomma allt s&-
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ont ocksa, det slér inte riktigt som det
ska och Lina blir l&tt trott.

— Jag ska dta mediciner resten av
livet. Det kédnns for javligt.

Det ar andra gangen Lina ar pa upp-
foljningsmottagningen pa Sahlgrenska
i Goteborg.

"DET KANNS TRYGGT ATT KOMMA
HIT. MAN FAR REDA PA VAD MAN

VARIT MED OM. NAR MAN AR MITT
UPPE | ALLT AR DET BARA KAOS.”

TILL HOSTEN SKA HON bdrja en stod-
grupp med tre andra tjejer som har
haft cancer.

Aven f6r dem som #r tondringar nir
de drabbas, ar det svart att halla reda pa
behandlingar, information och biverk-
ningar. Allt gar ut pé att 6verleva.

—Det kénns tryggt att komma hit.
Man fér reda pa vad man varit med
om. Nar man ar mitt uppe i allt &r det
bara kaos, sager Lina.

Handlederna lyser av fargglada
korsbarsblommor. Hon ténker lata

Har tar Lina, 24,
trygehet 1 livet

Plotsligt kanner hon att hela vanstersidan domnar. Sedan svimmar Lina. Tjugo-
fyra ar gammal drabbas hon av hjartsvikt. Ibland gor det sa ont att hon bara vill
do6, men uppféljningsmottagningen i Géteborg skapar klarhet i kaoset.

tatuera den indiska elefantguden Ga-
nesha pa ryggen och ett svéird, en fjéril
och en diamant pé 6verarmen.

I perioder mér Lina valdigt daligt. Hon
kéanner att hon inte orkar. Hon vill do,
bara ta en kniv och skira sig i handleden
eller halsen. Dar det finns mycket blod.

—Jag ar sa trott pa att ha ont. Men sa
tanker jag pa familjen och pa mina
syskonbarn, de &r sd himla gulliga.

Hemma i Alingsas gar hon hos kura-
tor. Hon vet om att hon bér skaffa barn
innan hon fyller trettio, darefter kan
det bli svart. Det gor henne stressad.

Ibland skédms hon Gver drren som
port-a-cathen ldmnat, den lilla dosa
som opereras in hogt pa brostet och
som gor att man slipper bli stucken pé
nytt for varje medicinering.

LINA GAR PA hjartmottagningen och
medicinmottagningen och nu ocksa pa
uppféljningsmottagningen.

Hon &r radd for att cancern ska kom-
ma tillbaka. Sérskilt nér det ar dags for
kontrollrontgen.

—Det gar upp och ned, bade med
kroppen och psyket. Det som ér bra ar att
man inte tar livet for givet, siger hon. l



LINDA ANELANDH

Namn: Lina Anelandh, 24 ar.

Bor: | egen lagenhet i Alingsas.
Diagnos: Hodgkins lymfom. Insjuk-
nade 2003, fardigbehandlad 2004.
Gor: Jobbar som bagare, jobbar pa
att lasa in geséllbrev (och att bli ba-
gare dven pa pappret).

Gillar: Att tatuera sig, bullar, vara
med familjen, ga pa zumbapass.

-
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OPINION

Catrin: Jag
tar reda pa
vad som

hande mig

Det var Catrins mamma som
fick reda pa att det finns en mot-
tagning for fore detta cancer-
patienter. Pa mottagningen har
Catrin fatt hjalp att reda ut vilken
behandling hon gatt igenom for
att besegra cancern.

ATRIN VAR ett och ett
halvt &r gammal nér
hon drabbades av can-
cer i 6gat. Ogat operera-
des bort, men cancern
kom tillbaka.

I dag har Catrin en 6gonprotes. Hon
4r 22 ar gammal och tdnker mycket pé
hur hon ser ut, eftersom skadan efter
sjukdom och behandling &r s tydlig.

- Jag fér sura blickar frdn ménniskor
pa stan och barn kan titta i flera minu-
ter pa mig. En del expediter talar 1dng-
samt och tydligt nar jag frégar nagot.
Ibland far jag en liten klump i magen.
Men jag jobbar mycket med tankarna,
att det ar mitt yttre och att min insida
ar sa mycket mer.

For tre &r sedan borjade Catrin lisa
pa universitetet. Innan dess hade hon
gétt i samma grundskola och snabbt
skaffat vinner nér hon borjade pé
gymnasiet. Omgivningen ség henne
som vem som helst.

— I borjan av min universitetsutbild-
ning fick jag sétta upp en skold. Forso-
ka tanka att det inte &r personligt och
bara beritta, sédger hon.

FORSTA GANGEN hon bestkte den nya
mottagningen forklarade de vilken
behandling hon fétt som liten. Catrin
kunde stélla fragor.

— Det var som att landa lite. Jag
kommer ju inte ihdg ndgot frén den
tiden. Cancer &r en stor, svar och
hemsk sjukdom. Jag bar erfarenheten
med mig hela tiden och att ta reda pa
vad som hinde 4r ett sitt att bearbeta.

Till hosten borjar Catrin i samma
samtalsgrupp som Lina. l
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UPPFOLJNINGEN I RESTEN AV LANDET:

Umea
Hoppas pa att kunna 6ppna

en mottagning inom ett ar.

Uppsala

Varje patient far ett dver-
l&mningsbesok med bade
barn- och vuxenonkolog
(eller neurolog eller hema-
tolog, beroende pa sjuk-
dom).

Stockholm

Arbetar for att skapa en
mottagning liknande den i
Goteborg. Mottagningen
beréknas 6ppnatinom ett ar.

Linkdping

For diskussioner om en
mottagning, men star utan
finansiering av en sadan.

Goteborg
Har finns den forsta
Uppféljningsmottagningen.

Lund

Har en seneffektmottagning
som tar emot 80 patienter
per ar. Ungdomar och unga
vuxna som haft cancer
traffar en barn- och en
vuxenonkolog for att ga
igenom sin behandling och
diskutera uppféljning. Beho-
ver mer pengar for att ta
emot fler patienter.

OO O O

Vill du komma i kontakt med Uppféljnings-
mottagningen? Mejla Kirsti Pekkanen,
kirsti.pekkanen@vgregion.se

Olle Bjork, generalsekreterare i Barncancerfonden:

Hjalp at unga via regionala cancercentra

"Det &r av stor vikt att dven barn kommer in under de sex regionala cancer-
centra (RCC) inom den nya organisationen. Uppféljningsmottagningen i
Goteborg &r ett bra exempel pa att Sverige kan organiseras sa att varden far
mojlighet att ta hand om de problem som kan uppsta efter cancer tidigt i livet”.




VISOM GER |

FOTO: MALIN ARNESSON

Alva ville att varje insamlad krona
skulle ga till forskning kring sarkom.

Nu har hennes dnglasmycken dragit
in 1,4 miljoner kronor till Barncancer-
fonden.

ALVA HAGERA VAR 10 AR nér hon drabba-
des av sarkom. Knolen var stor som ett
dgg och satt bakom 6rat och ned mot hal-
sen. Den gick inte att operera bort. For
att utrota sjukdomen ville hon samla in
pengar till forskning. Hon borjade tillver-
ka smycken, Alvas dnglar, som saldes till
forman for barncancerforskningen.

— Vi tillverkade &nglarna tillsam-
mans. Alva var noga med att de ska ha
en klockad kjol och att vingarna ska
peka uppat. Alva var ocksa bestimd
med att dnglarna bara skulle tillverkas
om alla hade ork och lust. Det fick inte
bli en belastning, berdttar mamma
Katarina Hager4.

I dag har familjen sélt 35 000 dnglar
och insamlingen &r uppe i 1,4 miljoner
kronor.

— Alva sa flera ganger att hon ville att

X

BESTAMD. Alva startade insamlingen sjélv, med bestémda dsikter om hur dnglarna skulle se ut.

hennes doktor skulle ha pengarna, sa
att han kunde forska fram ett boteme-
del for sarkom.

Alvas cancer gick inte att bota. Kno-
len fortsatte att vdxa och var till sist
lika stor som en handboll. Hon dog den
23 december 2012.

— Alva var en mogen och fin tjej. Hon
var omtanksam och alskade dans, resor,

film och spanning. Hon var medveten
om att sjukdomen inte gick att besegra.
Familjen fortsatter att tillverka Alvas
dnglar. Sa lange ork och lust finns.
—Det ar terapi. Det &r skont att ha
ndgot att sitta i hénderna, tankarna
skingras och det kdnns som att Alva ar
med oss nar vi gor det, sdger Katarina
Hagera. MALIN BYSTROM

SMYCKADE
SYSTRAR.

Sigrid, 11 ar, och
Judith, 6 ar, fortsdtter
att tillverka
storasyster Alvas
dnglar.

Bestdill en dngel:
hagera@telia.com
lds mer om
insamlingen: www.
barncancerfonden.
se/14127

ALVAS ANGLAR

Namn: Jonny,
Katarina, Sigrid och
Judith Hagera. Alva
gick bort i decem-
ber 2012, néstan 12 ar
gammal. Bor: | Vese-
ne, nira Boras.
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TEXT: EMMA OLSSON FOTO: NICKE JOHANSSON

Barn&Cancer foljer med en vanlig dag pa barnonkologen i Lund

Hos doktqr Helena
ar barnen 1 centrum

Dagen framfor henne innehaller bade besok och pappersarbete, och manga telefon-

Arbetar: P barnon-
kologiska avdelning-
enilund sedan
2000. Tidigare hade
hon planer pa att bli
neonatolog (arbeta
med nyfodda).
Utbildning: Lakarlin-
jen, AT (allman
tillaggstjanstgoring),
specialisering i forst
barnmedicin, daref-
ter i barnonkologi.
Familj: Man, tva
tonarsbarn och tva
bonusbarn, hund.
Gillar: Golf, langa
hundpromenader
och traffa vénner.
Om jobbet: Ett
valdigt stimulerande,
utvecklande jobb,
som aldrig blir mo-
notont. Det &r roligt
att ga till jobbet varje
dag. Tyvarr 6kar den
administrativa bor-
dan hela tiden pa
bekostnad av tid for
patienterna.
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samtal. Hon ska undersoka en flicka som ar frisk, men ocksa pojken vars hjarntumor blivit
storre, trots pagaende behandling.

- Mitt jobb innehaller alla farger pa paletten, men de flesta &r ljusa, séger Helena

Morse, barnonkolog i Lund.

OVIS KNATAR IN i rummet, vin-

kande "hej, hej”. Ett och ett halvt

ar gammal. Hon &r inte sjuk,

men ar f6dd med hemihypotrofi,

ena kroppshalvan &r storre dn

den andra och dérfor 16per hon
en lite storre risk att drabbas av njur-
cancer. Lovis kontrolleras pd barnonko-
logiska 6ppenvérdsavdelningen pa
barnonkologiskt centrum i Lund, en
géng var tredje ménad.

- En liten lampa! Helena lyser pa
Lovis mage med ett 6roninstrument.
Lovis tittar pa den lilla ljuspunkten som
flackar 6ver tréjan. Helena tittar i
hennes 6ron. Allt &r som det ska.

Lovis ar pa vag ut, den lilla handen
vinkar.

—En av anledningarna till att det &r
roligt att jobba med barn, sdger Helena.

Telefonen ringer:

— Hon dr rddd for att hon ska krdkas?
Precis ... Det handlar om ifall hon tdl att
ga upp till den hogre dosen ... jag vet inte
riktigt dnnu ...

Och sa mobilen:

— Helena Morse! Hej, ah vad bra, har
du fler virden? Han kissar inte alls i
blojan lingre? Da behover vi komma
igang med behandlingen i morgon.

SEDAN KNACKAR DET pé dorren. Skoter-
skan Viveka Kullengren beréttar att
Kére dr har. Helena gér ut for att mota
familjen.

Hon varierar perioder pd barncan-
cermottagningen med arbete pé vard-
avdelningen. P4 mottagningen &r hon
ensam lékare och skoter inbokade
patienter, extrapatienter, samtal med
andra sjukhus och foréldrar, journaler
och remisser. Det &r mer &n ett heltids-
jobb och &r inte fardigt nér hon gér
hem pé kvéllen. P& vardavdelningen,
dér barnen ligger inlagda, jobbar flera
lakare samtidigt. Ménga av barnen dér
ar sjukare, andra &r inne for langre
behandlingar.

KARE AR SNART ATTA AR och bér en
t-shirt med Legotryck. Han har en glugg
efter en mjolktand i 6verkédken och en
tumor i hjarnan. Han blir trétt av att
prata. For mindre 4n ett r sedan kon-
staterade lakarna en hjarntumdr, astro-
cytom, som sitter sa centralt i hjirnan
att den inte gar att operera. Senaste
magnetrontgenundersokningen visar
att knolen har véxt.

— Har du kunnat bygga med Lego?

—Nu har mamma kopt nytt!

—Nae, har hon!

—Lego Chima. Det ar det nyaste.

Helena klappar Kére pa knét. Mjukt.

- Jag ténkte f& undersoka dig. Kan
du sétta dig har borta?

Kére tar sin pappa i handen, en
stapplande resa de fa stegen bort till
britsen.

—Du kittlar mig! Jag ar sd.... kittlig!

Helena lyssnar med stetoskopet.

Det l6per en slang fran Kéres huvud,
ned till magen. Dar leds 6verflodig
hjarnvétska bort, for att l4tta pa trycket
som tumoren orsakar.

Det ar svart for Kare att halla armar-
na rakt upp i luften och blunda samti-
digt.

Helena stédnger dorren om sig och
familjen, nér de ska diskutera fortsatt
behandling.

MELLAN PATIENTERNA ringer hon sam-
tal. BAde mobiltelefonen och den fasta
ringer flera génger under dagen, Hele-
na svarar bade foraldrar och kollegor
pa andra sjukhus.

— Hej, det dr Helena Mdrse pd barnon-
kologen ... Om han krdks lite, tdnkte
jag. Hur mdr han rent allmént? ... Om
man kanske ska kolla magen ocksd? CT
med peroral och intravenos kontrast i sa
fall...

Helena ar ansvarig for hjarntumor-
barnen i Lund, barn som Kére. Men till
mottagningen kommer barn med alla
sorters diagnoser. Och de allra flesta
blir friska.

— Nér det allra varsta hdnder kdnns
jobbet valdigt tungt. Det gér inte att
bota alla barn fran cancer, det ir en
sak. Men det ar mycket jobbigt nér de
dor av en komplikation. Det &r svérare
att acceptera pa nagot stt.

Varje vecka sitter hon och de



KARE har drabbats av en hjédrntumér som inte gér att
operera bort. Han har alltid med sig smd leksaker som
han vill visa fér personalen. Bdst av allt dr Lego. De sma
plastklossarna pryder till och med Kares tréja. Helena
Mérse gér en neurologisk undersdkning av Kare - kon-
trollerar balans och reflexer. Kare tycker att det dr svart
att blunda och stréicka armarna éver huvudet.
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ELIN. "Elin, Elin.” Helena Mdérse talar mjukt. Under
cytostatikabehandlingen sitter Elin glatt och ritar
prinsessor vid ett bord i viintrummet. Men nér det dr
dags fér Helena att titta henne i 6ronen och halsen,
brister det. Hon gillar inte ndr frimmande mdénniskor
kommer f6r ndra. Elin dr forsta barnet fér pappa Jaison
och mamma Cecilia. Leukemidiagnosen dr bara ett par
manader gammal. Efterat ger nappen och vagnen med
uppfdlld sufflett trygghet.
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LOVIS gar pa regelbundna kontroller av sina njurar. Hennes kroppshalvor dr olika stora, och
risken att hon drabbas av njurcancer dr nagot férhéjd. Var tredje manad fram tills dess att hon
dr sju eller atta gar resan till Barncancermottagningen i Lund. Hon vinkar glatt till barnonkolo-
gen Helena Mérse, som trivs bést med att jobba med barn. Lovis sjdlv verkar gilla uppmdrk-
samheten och undersoker leksakerna i mottagningsrummet.

BENJAMIN har varit hos ortopeden for att férldnga protesen inne i ena benet. Protesen har
en liten motor och med hjdlp av den kan Idkarna lata Benjamins konstgjorda del av benet
vixa i takt med det andra. En millimeter i taget. Benjamin tycker fortfarande att det dr svart
att hdnga med i kompisarnas tempo. Han har gips och det dr i vigen. Till mottagningen
kommer han i rullstol.

andra barncancerldkarna i Lund i

tumorkonferenser. De diskuterar

fall och behandlingar. Dessutom
jobbar de med internationella kontakt-
grupper.

Sverige &r ett litet land, med fa fall
av de lite ovanligare diagnoserna.
Dérfor ar det bra att samla kunskap
frén alla hall. Helena slar ett nummer.
— Hej Helena Morse hdr igen! Det var inte
s ldnge sedan, vad dr det som dr fel?

STRAX RULLAR BENJAMIN IN. Han &r tio
ar gammal och har benet i gips, rakt
utstréckt framfor sig. Hoger kné och en
bit av underbenet &r ersatt med en
protes med en liten motor i. Med hjalp
av motorn kan ldkarna forlénga benet
med en millimeter i taget, allt eftersom
Benjamin véaxer.

— Efterat kinns det lite som vaxtvark,
sdger han.

Benjamins behandling mot osteosar-
kom (skelettcancer) ar fardig. Haret
borjar vixa tillbaka och han gér i sko-
lan varannan dag och far saret omlagt
varannan.

Nasta forlangning &r i augusti, men
innan dess vantar ny kontroll med
rontgen av benet och lungorna. Benja-
min kommer att ga pa regelbundna
rontgenkontroller i flera &r. Det finns
en risk for att den tidigare cancersjuk-
domen aterkommer och skapar syskon-
tumorer, metastaser, i lungorna.

Helena lyssnar pd hjérta och lungor,
kanner pa lymfkortlar och tittar i hals
och 6ron. Hon kontrollerar blodtryck-
et.

— Ah, jag hatar nér ndgon tar pa
CVK:n sdger han.

Benjamin orkar inte umgas s& myck-
et med sina gamla kompisar.
— Gipset ar i vdgen, sdger Benjamin.

| KORRIDOREN UTANFOR véntar Elin, tva
ar gammal, tillsammans med sin mam-
ma, pappa och mormor. Hon far cyto-
statika i dropp. Just den hér varianten
tar en timme.

Droppstéllningen &r tre gdnger s

HELENA AR ENSAM LAKARE OCH
SKGTER INBOKADE PATIENTER,
EXTRAPATIENTER, SAMTAL MED
ANDRA SJUKHUS OCH FORALDRAR,
JOURNALER OCH REMISSER,

DIKTAFON. Pappersarbete tar mycket tid.
Helena Mérse dr aldrig klar nér hon gar hem pa
kvdllen. Det finns alltid mer att géra.

Sms:a FORSKA
till 72 900 sa
skénker du 50
kronor till Barn-
cancerfonden.
Eller ge en valfri
gava pa
plusgiro

90 2090-0
eller bankgiro
902-0900.

hoég som barnet. Elin &r koncentrerad
pa att fa ner Pippi-huset i plast fran
bokhyllan i mottagningsrummet.

— Hur ar laget, undrar Helena.

Elin fick sin leukemidiagnos i februa-
ri. Hon far bara i sig drickyoghurt, och
mamma Cecilia beréttar att de pytsar i
néringslosning.

Familjen ar orolig. Elin fick valdigt
ont i kroppen efter forra cellgiftsdosen.
— Men vi forsoker att inte oroa oss i

forvag, séger Cecilia.

Nar Helena tar fram stetoskopet for
att lyssna pé Elins lungor och hjérta,
vander barnet ansiktet mot pappa
Jaisons brost, “nej, nej, nej, nej” klagar
hon. Hon skakar de glesa hartussarna.
Klagandet blir till ett skrik, Elin till en
trilskande bage.

— Hon tycker inte om nir man kom-
mer for néra, sager Cecilia.

— Nappen, nappen, nappen. Elin
snyftar efterdt, nappen i munnen,
tillbaka i sin vagn dér suffletten skym-
mer Helena.

Syster Viveka kommer in for att
kontrollera droppet. Det &r dags for
Helena att ta hand om pappersarbete
och diktera journalanteckningar.

Sjalv ar hon tonarsforilder. Men hon
tycker inte att jobbet gor henne oroli-
gare. Kanske snarare tvartom.

- Jag later dem inte stanna hemma
med lite huvudvirk, eller lite ont i
halsen. Jag pdminner om att "jag fak-

} tiskt ar lakare”. Det brukar inte min
sjuttondring alltid uppskatta...

Helena gér ut igen i korridoren, dér

Den ena verkar ha grétit. Helena leder
dem in pa mottagningsrummet.
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FOKUS

FERTILITET

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING

Ann-Sofie kom i klimakteriet innan hon fyllde 30. Gustafs
spermier ar slut. Barncancerbehandlingen orsakar
framtida fertilitetsproblem hos 300 nordiska barn varje
ar. Forskarna jobbar for att den siffran ska minska.

Nytt hopp
om att fa barn

Forskare: Sa ska fler dverlevare kunna bli forildrar

De flesta far inga problem. Men
manga som genomgatt den har-
daste behandlingen drabbas. Nu
finns nya nordiska riktlinjer for
fertilitetshjalp.

EDSATT FERTILITET efter cancer
beror alltsd pd behandlingen

Ny

medicinskt plan, séger Kirsi Jahnukai-
nen, docent i pediatrik vid Karolinska
institutet och barnonkolog vid barnklini-
ken i Helsingfors. Hon har sedan hon
blev ldkare p& 1990-talet varit intresse-
rad av fertilitets- och reproduktionsfrégor.

SEDAN FEMTON &r har hon forskat kring
barncancer och fertilitet hos flickor och
pojkar i Sverige och Finland.

Kirsi Jahnukainen har
forskat kring fertilitet
hos fére detta

och inte sjukdomen i sig.
Sedan en tid tillbaka finns det
en gemensam arbetsgrupp i

— Ett stort genombrott kom nér vi
kunde borja hormonstimulera dggstock-
ar och frysa ned mogna &gg som man

b tient . .. .

Norden med barnonkologer, Jarncancerpatienter sedan kan tina och anvénda vid prov-

barnendokrinologer (hormonexper:  femton dr rorsbefruktning. I dag har vi ett antal
Xper- .
ter), provrorsbefruktningsspecialister, vuxna cancerpatienter som har fatt barn
och gynekologer. De har arbetat fram tack vare det, sdger hon.
riktlinjer for hur man ska hantera — Nya och béttre protokoll, ddr man
fragor kring fertilitet, metoder for att till exempel undviker strlbehandling,
bevara den och hur informationen ska har lett till att infertilitet bland vara
ges till barn som drabbas av cancer och patienter har minskat. Men &nnu finns
deras foréldrar. SA KAN det en minoritet som drabbas och de
Kort gér det ut pa att man redan pa DU BIDRA maste f& hjalp och information, konsta-

ett tidigt stadium ska upplysa patien- Anmal dig terar Kirsi Jahnukainen.

ten och anhoériga om infertilitetsrisker,
att det finns metoder for att bli férdlder
i framtiden. Och att sedan erbjuda
hjélp nér det ar dags.

—Maénga &r redan medvetna om det
och &r oroliga. S& snart vi vet vilken
cancer det handlar om och vilket proto-
koll som ska anvéandas brukar jag prata
med ungdomarna och berétta om vilka
alternativ det finns. En del blir generade
men jag forsoker prata om det pé ett
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och var med
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P4 sikt hoppas man kunna odla fram
konsceller ur nedfryst dggstocks- eller
testikelvévnad.

—Béde testikel- och dggstocksvivna-
den innehaller omogna koénsceller som
vi hoppas kunna odla s att de kan
anvéndas vid en provrorsbefruktning.
Men det &r fortfarande l&ngt kvar innan
vi vet om det gar att géra dem dugliga.
Mycket forskning pagér och om 20 ar
kan det kanske vara en bra metod. B




ANN-SOFIE vill inte att
vi publicerar hennes efter-
namn och bostadsort da
hon &r inne i en adoptions-
processeHon vill 4nda be-
ratta sithistoria och vara

med pﬁ;ild.

ANN-SOFIE, 37:

"l dag vet jag att jag kan bli
mamma pa manga satt”

Ann-Sofie var tre och ett halvt ar nir hon fick sarkom. | dag vantar hon pa
ett barn i just den aldern, fran Panama.
Ann-Sofies dgg férstérdes av stralningen, och adoptionen &r efterlingtad.

- Jag langtar efter att bli mamma, séger hon.

ANN-SOFIE, 37, har ett jobb som hon trivs
med, hon hjalper psykiskt sjuka att
komma in i arbetslivet. Hon har en fin
lagenhet och ménga vanner.

Men sé var det det d4r med barn.

—Jag kan inte f& nagra. Och det har
jag vetat i mer 4n tio ar. Sjdlvklart har
det varit en sorg. Ibland kénns det
valdigt ordttvist men i dag vet jag att
man kan bli mamma pa ménga sitt och
mitt liv &r bra &ven om jag inte har
barn, sdger hon.

Men végen till den slutsatsen har
varit 1dng och kantad av frustration och
ilska. Den har ocksé innehallit samtal
hos en terapeut.

—Jag ville bearbeta min barnléshet.
Jag brottades med negativa tankar om
att ingen skulle vilja leva med mig efter-
som jag inte kan bli gravid och féda
barn. Varje gdng en kompis berittade

"IBLAND KANNS DET VALDIGT
ORATTVIST MEN | DAG VET JAG ATT
MAN KAN BLI MAMMA PA MANGA
SATT OCH MITT LIV AR BRA.”

att hon var gravid blev jag helt sankt.
I dag kénner jag inte pa det viset.

Nar Ann-Sofie var tre och ett halvt ar
konstaterades det att hon hade sarkom,
tumoren satt bakom svanskotan. Hon
behandlades med cytostatika och strél-
ning innan tumoéren kunde opereras
bort.

Ann-Sofie gick pé regelbundna kon-
troller fram tills hon var 14 ar, &nd&
pratade aldrig ndgon med henne om att
hennes fertilitet kunde ha tagit skada av
behandlingen. Hon blir glad nir hon
hor att barn och unga i dag erbjuds
metoder for att bevara sin fertilitet.

—Jag minns att alla blev valdigt létta-
de d& min mens kom nér jag var 11 eller
12 &r. I dag forstar jag varfor. Mina
fordldrar hade nog fétt information om
att mina dggstockar kunde ha tagit
skada. Men sjélv visste jag inget.

Men mensen férsvann redan nar
Ann-Sofie var 27 ar. D& levde hon sedan
manga ir med en man, de bodde ihop
och hade planer for framtiden.

— Men vi hade inte pratat om barn. Vi
tankte att "det tar vi sedan”.

Ann-Sofie gick rakt in i klimakteriet,
ett tillstdnd som normalt kommer nér
en kvinna &r i 50-arséldern.

—Det var minst sagt en chock. Nér jag
beréttade att jag hade haft cancer som
barn sa ldkaren att det horde ihop.
Strélningen hade forstort mina 4gg.

Paret stéllde sig i ko for en dggdona-
tion — ndgot som hade blivit tillatet i
Sverige strax innan.

— Men det kédndes inte bra. Vi var inte
riktigt redo for det och jag gick inien
kris. Sedan sprack forhallandet. Att
Kkliva rakt in i den dér vérlden var lite
for stort for oss.

I SVERIGE MASTE du ha en relation for att
fa ett donerat 4gg.

— Négon maste ju befrukta det, kon-
staterar Ann-Sofie krasst.

Under négra ar dejtade hon och ett
par ganger blev det lite lingre och
seriosa forhallanden. Men barnfragan
héngde alltid 6ver henne och den rela-
tion hon hade.

— Det var valdigt svart att hantera. Nar
ska man egentligen séga "du, jag kan inte
f& barn for att...”? Oftast blev det natur-
ligt att sdga det nar frdgan om preventiv-
medel &nda kom upp, sdger hon.

| DAG HAR ANN-SOFIE bestdmt sig for att
adoptera ett barn pé egen hand. Vanner
och familj stottar henne och Ann-Sofie
har sett till att det finns ett stort ndtverk
runt henne den dag hennes dotter eller
son kommer.

—Jag bor ensam men &r inte ensam.
Min lédngtan efter att bli mamma &r stor.
Jag vill kénna kénslan av att umgéas
med ett eget barn. Och att adoptera ar
bara ett sitt av manga att bli mamma
pa. Det 4r inget skamligt med att inte
kunna f& biologiska barn.

Alla utredningar och papper ar in-
skickade och klara, Ann-Sofie kan &ntli-
gen berétta att hon gar i vintans tider.

- Jag 6nskar att det dér samtalet fran
Panama kommer snart. Kanske i som-
mar? sdger hon och ler med hela ansik-
tet. B

MALIN BYSTROM
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VILKA DRABBAS?

En majoritet av dem som behandlats fér sin cancer f&r inte nagra pro-
blem med sin fertilitet. Men totalt raknar man med att minst 300 can-
cerdrabbade nordiska barn hamnar i riskzonen for infertilitet varje ar.

Mycket héga doser av Cytostatika och stralning riskerar att leda till att
barnets fertilitet (formaga att 3 egna barn) blir nedsatt eller forstord.

Stralning mot kénsorganen eller
Aven vid stamcellstrans

plantation &r risken mycket stor fér att den
drabbade blir steril,

av hela kroppen leder ofta till sterilitet.

Hégre doser av cytostatika och strélbeh
ningen av kénshormon.

Aggstockar och testiklar tal stralning lika daligt, men hos pojkarna
finns det majlighet att Spermaproduktionen &terhamtar sig med aren.
Flickor I6per 6kad risk fér att komma i klimakteriet tidigare. Men manga

barn och unga som behandlats for till exempel hogrisk-nuroblastom eller
metastaser kan dnda bli férsldrar.

andling paverkar ocksg bild-

METODER POJKAR

Lékarna kan frysa spermier fran kéns-
mogna pojkar. Det gar att anvanda spermier
direkt fran testikelvavnaden.

Fran sma pojkar som saknar mogna sper-
mier, kan man plocka ut vavnad fran testik-
larna och frysa ned. | framtiden hoppas man
kunna odla dessa och sedan anvinda vid en
provrérsbefruktning. | dag har man inte
lyckats odla fram spermier pa detta sitt.

Vid djurférsék har man transplanterat
tillbaka den frysta vavnaden och d3 kan
omogna celler borja mogna till spermier inne
i vdvnadsbiten.

N
4 N
’
4
/

fertilitet. Forskarna arbetaie
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METODER FLICKOR

Fér flickor som har kommit inipuberte-
ten kan man genom hormonstimulering
och operation ta ut och frysa mogna agg.
Processen tar ett par veckor och cancerbe-
handlingen maste kunna dréja under denna
tid. Frysta 4gg kan sedan anvéndas vid en prov-
rérsbefruktning.

Om man méste stréla mot flickans backen, kan man flytta dgg-
stockarna utanfér det omrade som ska strélas.

Man kan ocks$ ta ut aggstocksvavnad och frysa. Den kan man
satta tillbaka nar kvinnan 3r vuxen. Vavnaden mognar i kvinnans

kropp och bériar producera kénshormoner. Mogna 4gg kan plockas ut
ur vavnaden.

En annan méjlighet &r att odla 3
inte lyckats odla fram mogna dgg
metoden men forhoppningen &r a

ggstocksvavnad. | dag har man dock
for provrérsbefruktning med den
tt det ska fungera i framtiden.

r att de barn
intensiva behandlingsformerna ocksa ska kurl



PROVRORSBEFRUKTNING

Provrérsbefruktning innebér att kvinnans &gg
befruktas av mannens spermier utanfér kvinnas
kropp. Efter tva dagar satts ett embryo tillbaka
som férhoppningsvis leder till en graviditet.

Den dag kvinnan vill bli gravid och har nedfrysta
agg kan man tina upp agget och befrukta det med
partners spermier. Nackdelen &r att alla &gg inte
overlever nedfrysningen. Spermanedfrysning for
cancersjuka pojkar har anvéants lange och metoden
fungerar mycket val.

En utmaning ar att organisera spermaprov och dggstocksstimulering
snabbt efter insjuknandet, detta for att inte riskera att cellerna forstérs
under den behandling som vantar.

Om man satter tillbaka nedfryst testikel- eller &ggstocksvavnad fran
nydiagnostiserade patienter finns en risk att den nedfrysta vavnaden
innehaller sjuka celler. Da kan patienten fa aterfall i sin cancer nar vav-
naden satts tillbaka.

VEM SKA ERBJUDAS HJALP?

| dag finns riktlinjer for vilka som ska fa hjalp for att i framtiden
kunna bli foralder. Framst ar det barn som ska behandlas med
hoga doser av cellgifter, stralas eller som ska genomga en
stamcellstransplantation.

| riktlinjerna star det att alla cancersjuka pojkar som kan
och som har planerade cellgifts- eller stralbehandlingar bér
|dmna ett spermaprov for nedfrysning da metoden é&r relativt
enkel.

For flickor &r insatserna krangligare och mer tidsédande da de
maste genomga hormonstimulering i en normal menscykel.

Operation erbjuds inte till alla flickor, utan bara till de som ar
kénsmogna och som I6per stor risk for infertilitet.

De barn som inte ar knsmogna och som I6per mycket hog risk
for infertilitet kan erbjudas majlighet att fa vavnad fran adggstock eller
testikel uttagen och sparad, men behandlingen &r pa forskningsstadiet.

FRAMTIDENS HOPP

Forskarna tittar mycket pa hur man

kan odla omogna kénsceller till mog-

na och gora dem dugliga. Forskning

pagar pa flera hall. Det forskarna

hoppas &r att den frusna vévnaden r
fran testiklarna ska kunna mogna och

anvandas vid provrorsbefruktning. Det

pagar ocksa forskning kring att om- l
vandla hudceller till spermier.
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"Jag ar glad att

jag lever och kan

bli pappa anda”

Gustaf har haft cancer tva ganger. Och for ett ar
sedan fick han veta att behandlingarna har gjort
honom steril.

- Jag har noll spermier kvar, men det finns ju
andra satt att bli pappa pa, sdger han.

GUSTAF, 24, utbildar sig till forskoleldrare. Han alskar
barn och ser fram emot att bli firdig om ett halvér. I dag
har han inte ndgon relation men den dagen det blir aktu-
ellt kommer han att vara arlig frdn borjan.

—Jag har haft cancer tva génger och ar steril. S3 ar det
med det.

Gustaf blev sjuk nér han var fem ar, da fick han diagno-
sen akut lymfatisk leukemi.

— Det var en jékla 1ang behandling och jag var néra att
do. En gang stannade mitt hjarta, pappa holl mig i han-
den och ség det hinda.

Gustaf 6verlevde men sjukdomen kom tillbaka. D&
hittade man cancerceller i Gustavs ena testikel. Likarna
opererade bort den och strélade mot den andra.

— Det &r sa klart trékigt men jag r glad 6ver att jag
lever och jag vet att jag kan bli pappa dnda.

Infér operationen, da Gustaf var 11 ar, valde ldkarna
att spara en bit av véivnaden fran testikeln. Den finns nu
nedfrusen.

— Min pappa var valdigt noga med att det skulle goras
och det ér jag glad for. Fast jag kan ocksé ténka sé hér,
finns det ndgon elak liten gen som gor att jag kan fora
cancern vidare

il et biologiskc "M JAG VILL HA BARN KOMMER
par? DSSSUO™  DET ATT ORDNA SIG. | ANNAT FALL
ackliga cancer- AR JAG MIN BESKARDA DEL AV
celler kvariden - GKRIKIGA UNGAR | MITT JOBB.”

dér biten ...

DET SLUTGILTIGA BESKEDET pa att Gustaf ar steril kom for
ett ar sedan nér han lamnade ett spermaprov.

—Jag hade blivit forvanad om de hade hittat en eller ett
par stycken spermier.

Gustaf ar helt 6ppen for adoption, spermadonation och
IVF-behandlingar. Och det 4r metoder som han har varit
medveten om och instélld pd att ta till sedan tidiga tonér.

— Sjalvklart kan det bli lite jobbigt att prata om det nar
jag gar in i ett forhallande. Det ar ju en krdnglig process
som dessutom kostar pengar. Men om jag vill ha barn
kommer det att ordna sig. I annat fall far jag sikert min
beskérda del av skrikiga ungar i mitt jobb, sdger Gustaf
och skrattar hjartligt. B

MALIN BYSTROM
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AVEN OM GUSTAF i vildigt
Oppen med sin infertilitet och
sin nu botade cancer vill han
inte skriva ut hela sitt namn.
Han vill dock vara med pa bild.
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Barncancerfonden

Olle Bjork, Generalsekreterare Barncancerfonden och Aron Anderson tar emot drets check av PostkodLotteriets VD
Niclas Kjellstrom-Matseke och Vdlgorenhetschef Stina Gotbrink.

49 miljoner till Barncancerfonden

Varje ménad har vdra lottkbpare chans att fa dela pad médnga miljoner med grannarna i postnumret.
En som alltid vinner éir Barncancerfonden som bara i ar far 49 miljoner kronor.

| dag ar 6ver en miljon svenskar med i Postkod-
Lotteriet. Det ar de som bdade vill ha chans att vinna
och bidra till goda andamal.

Tre av fyra overlever

| Sverige insjuknar ndstan ett barn om dagen i cancer.
For drygt 30 ar sedan var cancersjukdomar hos

barn narmast obotliga. Med pengarna fran bland
annat oss pa Lotteriet 6verlever idag tre av fyra barn
tack vare utvecklade och skraddarsydda vard- och
behandlingsmetoder.

1 miljard till vara formanstagare
Ju fler som har en lott, spelar Bingo eller skrapar

Kop en lott pa postkodlotteriet.se eller ring 099-110 40

lotter pa postkodlotteriet.se, desto storre blir vart
Overskott. Forra dret blev det rekordstort — over

1 miljard som vara drygt ca 40 formanstagare delar
pa. Barncancerfonden som har varit en av Lotteriets
formanstagare sedan starten ar 2005 har hittills fatt ta

emot nastan 300 miljoner kronor till sitt viktiga arbete.

Ny vinstchans varje dag

De hogsta vinsterna lottar vi ut till helgen - en

miljon kronor pa fredagen och ytterligare en miljon
pa lordagen. Du har ocksa chans att vinna upp till

100 000 kr per lott plus en bil varje fredag. Dessutom
lottar vi ut manga miljoner i GrannYran tre ganger per
ar och i flera extradragningar under aret.

. F .

ESVENSKAR

POSTKOD
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KORT OM

FORSKNING
MILJARDER KRONOR. Den sammanlagda summan Barn- NYAFORSKARTJANSTER
cancerfonden gett svensk forskning om barncancer, sedan Over hela Sverige, bekostas av
fonden startade fér drygt 30 ar sedan. Barncancerfonden.

Forskning ar avgoérande for att radda fler barn i framtiden- och for att ge dem
ett battre liv efter behandlingen. Nu satsar Barncancerfonden brett pa flera
omraden: klinisk forskning, genteknik och ny smart medicinsk teknik.

Planeringsanslag (tre ar). Totalt 1800 000 kronor

Nordiskt samarbete starker
forskning om fertilitet

Kliniska forskarmanader (tre manader per ar i tre ar). Totalt 600 000 kronor.

Hennes forskning ska
bromsa neuroblastom

F6r att samordna fertilitetsforsk-
ning och utveckla det kliniska
samarbetet startas nu ett nordiskt
fertilitetsbevarande centrum.

— Det ger en slagkraftig
forskning och vi kan
satsa gemensamt, sager
Olle Soder, professor
vid institutionen for
kvinnors och barns
hélsa vid Karolinska institutet.

Olle Soder har tillsammans med
kollegor i Finland, Norge, Island och
Danmark fatt ett anslag frén Barn-
cancerfonden for att starta ett nord-
iskt centrum for fertilitetsbevarande
behandling. Ett startmote holls i
februari &r och innan sommaren
kommer en hemsida att finnas till-

ganglig i forsta hand for vardperso-
nal och forskare, men senare dven
for patienter och anhériga.

— Dér ska det finnas information
om fertilitetsfragor efter en cancer-
behandling. Tanken &r att bade
proffs och drabbade ska hitta fakta
och information om forskning och
behandlingsmetoder dar.

Varje ar drabbas omkring 300
nordiska barn som behandlas for
cancer av problem som kan skada
den framtida fertiliteten. Tack vare
att forskningen samordnas blir den
effektivare och forskarna fér ett
storre antal individer att underso-
ka. Nar webbsidan &r fardig (inte i
skrivande stund) hittar du den pa:
www.nordfertil.org

MALIN BYSTROM

Diana Treis, ST-lakare och dokto-
rand, Kl, ska studera hur genen
WIP1 paverkar férloppet av neuro-
blastom hos barn.

En blockering
av genen har
visat sig ham-
ma tillvaxt och
overlevnad av
neuroblastom-
celler i cellkul-
tur.

—Om vi kan : .
blockera ge- ’
nen hoppas vi ocksd kunna hdmma
tillvaxten av cancerceller hos bar-
nen. Vi hoppas att vi genom den
skrdddarsydda behandlingen kan
oka overlevnaden och livskvalite-

Postdoktortjénst, kliniska forskarmanader, medicin-tekniskt projektanslag. Totalt 2 850 000 kronor.

ten for de barn som drabbas av
neuroblastom, séger hon.

Diana Treis ska studera vilken
betydelse genen har for utveck-
lingen av neuroblastom hos barn. I
tidigare studier har man sett att
barn som drabbas av en ogynnsam
form av neuroblastom ofta har en
genetisk avvikelse i sina cancercel-
ler pa kromosom 17, exakt dér
genen for WIP1 &r beldgen.

— Vi tror att den avvikelsen leder
till 6kad méngd av ett protein och
att detta bidrar till att barnen
utvecklar den aggressiva varianten
av sjukdomen.

Forhoppningen ar att WIP1-
h&mmare ska kunna anvéndas i
behandlingen av neuroblastom.

MALIN BYSTROM

Nytt sdtt att mata
hjarnfunktioner

Med tva etablerade tekniker kombine-
rade vill Magnus Thordstein hitta ett
objektivt matt fér hjarnans hogre
funktioner, de som styr till exempel
minne och inlarning.

Magnus Thordstein ar 6verldkare i
klinisk neurofysiologi vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Géteborg och
forskar i klinisk neurovetenskap. Ge-
nom att separat och i kombination
anvanda EEG (elektroencefalografi)

och TMS (trans-
kraniell magnetsti-
mulering) vill han
pa ett skonsamt
satt mata avance-
rad aktivitet i
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hjarnan. Pa sa satt blir det lattare att
undersoka vad som hander i hjarnan ; e
nar den stralbehandlas, och pa sikt 'F P_ -
ocksa utvérdera olika metoder for att ". A
undvika skador. /

Stralning &r sarskilt skadligt for
vaxande hjéarnor, men helt nédvandig
for att bota hjarntumorer.

- Barncancerfonden ger mig tid och
resurser, och vi har fatt stéd for att
anstalla en person som kan gora be-
rakningarna for att till exempel komma
fram till matten for hjarnfunktionerna.

EMMA OLSSON

N

. —




MILJONER. 53 mycket ger
Barncancerfonden till forskning
inom medicinsk teknik.

Forstarkt verklighet
minskar hjarnskador

Hjarntumarer star i fokus i Orjan Smed-
bys och Karin Wardells forskning.

Hér galler det att minimera skadan
pa den véxande barnhjarnan.

Nar man opererar i hjarnan galler
det att ta bort all tumérvavnad, men
att spara den friska. Karin Wardell
jobbar pa att utveckla ny fiberoptik
som gor det enklare att vara sa precis
som mojligt vid operation i barnhjar-
nor, som ar extra kénsliga. Orjan
Smedby arbetar med forstarkt verklig-
het, for att kunna smélta samman
digital information fran magnetrént-
gen med det som syns i mikroskopet.

Sa kan varden
bli mer réttvis

Hennes forskning visar att varden &r
orattvis. Nu ska Pernilla Pergert ta
reda pa hur vi ska géra den battre.
Sjukskoterskan Pernilla Pergert,
Karolinska institutet, har i tidigare forsk-
ning visat pa hinder fér god vard fér
familjer med utlandsk bakgrund. Nu
finansierar Barncancerfonden en heltids
forskartjanst, med férhoppning om att
Pernilla Pergerts forskning ska leda till
metoder fér en transkulturell vard.

Databas med
5700 leukemigener

Hans forskning innebar att 5700
barns leukemigener finns registrerade.
- Att se likheter mellan olika barn
utvecklar behandlingen, sager Erik

Forestier.

Erik Forestier, overlakare vid Barnkli-
niken Vasterbotten, far sin fortsatta
forskartjénst pa halvtid finansierad av
Barncancerfonden. Han har sedan 1991
byggt upp en databas 6ver leukemiers
genetiska uppsattning. Stérre kunskap
om skillnader och likheter mellan olika
variationer av leukemi ger battre
diagnos och behandling.

EMMA OLSSON

Storslam i Lund

Barncancerforskningen i Lund far sex
olika forskartjanster, pa olika nivaer.
Bland annat handlar det om stad till
cancerdverlevare.

Cecilia Follin, sjukskéterska i Lund,
far en fyraarig forskartjanst genom
Barncancerfondens medel. Hon ska
studera leukemidverlevare mellan 20
och 40 ar. Stérre kunskaper om grup-
pens behov ska férhoppningsvis
underlatta sambandet mellan varden
och till exempel Forsédkringskassan
och Arbetsférmedlingen.

Skraddarsydd behandling

Ann Nordgren, docent vid Karolinska
institutet, arbetar for att forbattra om-
handertagandet av barn med ALL
(akut lymfatisk leukemi). Hon hoppas
att pa sikt kunna bidra till att en del av
barnen kan fa en mer skonsam be-
handling.

Tanken ar att Ann Nordgren ska
identifiera vilka gener som éar involve-
rade nér ett barn utvecklar leukemi,
det vill s&ga hur barnet far leukemi
och varfor.

- Jag ser jattemycket fram emot att
angripa de héar fragorna. Att Barncan-
cerfonden stoéttar min forskning ar
helt fantastiskt.

Om man tittar i de blodprover som
gbrs pa nyfédda har man hos en del
barn hittat féréandringar i kdnda leuke-
migener, som kan leda till att barnet
utvecklar leukemi senare i livet. Men

alla barn med férandringarna drabbas
inte.

Ann Nordgren vill veta varfor.

Ett satt ar att studera en grupp med
barn som &r fodda med vissa sallsynta
syndrom. De |6per storre risk att
drabbas av leukemi, eftersom en
mutation redan skett i generna. Och
en av de forsta uppgifterna fér Ann
Nordgren ar att jamféra dem inom

gruppen som drabbats med de%
inte gjort det. e

- Det ideala vore att hitta vilka
gener som &r paverkade i de enskilda
fallen, och kunna stoppa sjukdomen.

P4 sikt kan det bidra till skonsam-
mare individanpassade behandlingar
som inriktar sig pa den trasiga genen
snarare &n att sla ut alla snabbdelande
celler i kroppen, som cytostatika gor.

EMMA OLSSON

Hon vill férvandla
hudceller till spermier

Rosita Bergstrom Tengzelius, Karolin-
ska institutet, forskar kring en metod
som hon hoppas kan bli en vag ut ur
foraldraloshet i framtiden.

- Vi programmerar om en hudcell till
en stamcell. Den kan sedan bli en
spermie, sager hon.

Metoden att omprogrammera en
specialiserad cell, som en hudcell, till
en stamcell var det som Shinya Ya-
manaka fick Nobelpris for 2012. Malet
&r att kunna hjalpa vuxna, som pa
grund av cancerbehandling har forlorat
de celler som normalt tillverkar kéns-
celler, eller spermier.

Hudceller ar |4tta att komma at, det
&r ett litet ingrepp att ta en biopsi fran
huden. De ar dessutom latta att odla i
ett laboratorium.

- Annu har vi inte lyckats gér dem
funktionella men vi har kommit en bra
bit pa véag. Det kommer att ta langt tid
men jag &r helt séker pa att vi kommer
att lyckas.

MALIN BYSTROM

BARN VID ASTRID LINDGRENS barnsjukhus ska fa testa TailorDose, en ny
teknologi for individanpassad medicinering till barn. Férhoppningen &r att bota
cancer men ge farre biverkningar.

Nytt hopp for
neuroblastompatienter

Forskare vid Karolinska Institutet har
hittat ett nytt satt att angripa neuro-
blastom. Upptackten &r en modell for
framtida behandlingsalternativ, med
farre biverkningar.

| Sverige drabbas cirka 20 barn av
neuroblastom varje ar. Nu hoppas fors-
karna pa en sérskild molekyl som kan
bryta ner ett protein som heter MYCN.
MYCN stimulerar tillvéxten av cancer-
celler.

Med hjalp av proteinet dér de sjuka
cellerna, eller omvandlas till friska nerv-
celler. An gér upptéckten inte att anvén-
da fér behandling, utan banar vag for
framtida behandlingssatt.

Kdlla: KI
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TEXT: SOFIA STRIDSMAN FOTO: ELIN BERGE

En stottepelare och 1ank mellan livet pa sjukhuset och vardagen utan-
for. Sa beskriver Maria Lovenvald sitt arbete som kurator pa Norrlands
universitetssjukhus i Umea.

Hon &r forst ut i Barn&Cancers nya artikelserie om yrkesgrupper som
cancersjuka barn och deras anhoriga méter.

.

Kuratorn - 1an

ken mellan

sjukhuset och vardagen

(/

ON AR OFTA MED redan nér

doktorn traffar fordldrarna for

att formedla en diagnos. Hon

finns med for att ge den viktigas-

te informationen och hjélper

familjen i kontakterna med
Forsédkringskassan, forsékringsbolag,
jobb, skola, forskola och slékt.

— Som kurator handlar det bAde om
att finnas dér for kris- och stodsamtal
och for det praktiska och funktionella,
sdger Maria Lovenvald.

Sundsvall, Ostersund, Gallivare ...
Norrlands universitetssjukhus, NUS,
har ett upptagningsomréade som stréck-
er sig 6ver halva Sveriges yta.

—Den hér veckan har vi fyra-fem
patienter pd plats och har dven fatt in
tvé nya fall. Sedan &r det ndgra som ar
hemma p& permission, beréttar Maria
Lovenvald.

Hon har néra 20 ars erfarenhet av
kuratorsyrket och borjade i hostas
arbeta pa Barn- och ungdomscentrum
p& NUS i Ume4. Hon delar sin tid mel-
lan barnonkologen och tre andra avdel-
ningar.

Ar patienterna i 6vre tondren kan det
hénda att hon tréffar dem for enskilda
samtal, men annars ar hennes framsta
fokus pa foraldrarna.

HON UPPMUNTRAR sd langt det 4r moj-
ligt fordldrarna att orka ta sig an blan-
ketter och telefonsamtal, men finns
behjalplig och visar hur en ansékan om
véardbidrag ska fyllas i eller pdminner
ldkare om att skriva ut intyg.

Hennes erfarenhet sdger att det ofta
ar bra att fordldrarna har nagot att
utfora, &ven mitt i en kris nér tillvaron
vants upp och ner.

—Jag blir en 1ank mellan livet som
pagar darute och livet hir pa sjukhu-
set. Jag forsoker hjélpa forédldrarna i
att orka hér och nu och 6ver tid. De ar
de viktigaste personerna for barnen.
Det dr magiskt hur kapabla fordldrarna
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ar och vilka resurser de plockar fram
inom sig, siger Maria Lévenvald, som
brukar uppmana mammor och pappor
hon moter att skriva ner sina tankar
och kénslor i en dagbok.

Hon konstaterar att det dr valdigt
olika hur mycket kontakt med henne
familjerna kénner att de vill och beho-
ver ha.

- Jag tréffar dem bade tillsammans
och individuellt. Samtalen fungerar
som ett stod och &r ett sdtt att fa "pysa
ut”, sdger Maria och fortsétter:

—De som vill ha hjalp far det. Under
perioderna de &r hemma kan de ringa
bade for praktiskt stod och om de mér
daligt.

SOM KURATOR arbetar Maria néra
barnonkologens syskonsttdjare, sjuk-
skoterskor och lakare.

—Ibland kan annan personal signale-
ra att ’har beh6ver du gé in”. Vi jobbar
alla for att hantera situationen som har
uppstétt och for att fa ett gott resultat.
Som kurator har jag inget stetoskop,
utan ar mitt eget verktyg.l

S Jul..\..i_.r-u

STOD. Fordldrarna behéver stéd i sitt stora uppdrag
att orka finnas ddr fér sina barn, sdger Maria
Lévenvald, kurator i Umed.
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PRAKTISK och kdnslomdssig hjdlp.
Kuratorns jobb handlar mest om
férdldrarnas behov. Sma barn far sin
hjélp genom till exempel lekterapin.

|

—

KURATORS-
YRKET:
En kurator arbetar
ofta inom sjukvar-
den eller pa en sko-
la med att vagleda
och stétta personer
genom samtal.
| en sjukhuskura-
tors arbetsupp-
gifter ingar kris-
bearbetning och
stédsamtal med
patienter och deras
anhdriga, men ock-
sa att ge ekonomisk
och social radgiv-
ning.
Kuratorer har ofta
en socionomexa-
men med vidareut-
bildning i socialt ar-
bete eller socialt
behandlingsarbete.
Manga inom yrket
har aven utbildning
i psykoterapi.
Kalla:
Arbetsférmedlingen

MANGA EFTER-
FRAGAR MER
STOD:
Barncancerfondens
medlemsundersok-
ning fran férra aret vi-
sar bland annat:

187

av de svarande har
fatt information fran
kurator om vilken
hjélp det finns att fa
fran samhillet, For-
sakringskassan och
férsakringsbolagen.

22/

har haft en fortlépan-
de kontakt med kura-
tor pa grund av bar-
nets cancersjukdom
och 55 procent har
haft kontakt med ku-
rator nagon enstaka
gang. 21 procent av de
svarande har inte alls
haft ndgon kontakt
med kurator i detta
sammanhang.

Maria Gronfeldt
Thérnberg, Harno-
sand. Hennes tolv-
ariga dotter Ylwa
diagnosticerades i
februari i ar med
rhabdomyosarkom.
Tumdren sitter i
nashala, svalg och
érongang. Behandling inleddes i mars.

"Bra att fa prata”

Vad har kontakten med kuratorn betytt
for er?

— Vi har fatt hjalp med manga prak-
tiska frégor som ror Forsakringskassan
och forsakringsbolaget. Det dr svart att
tdnka pa allt sddant ndr man hamnar i
ett chocktillstdnd. Det var fantastiskt.
Sedan har det ocksd varit bra for mig
och min man att kunna g ivdg och
prata med nagon.

Ar det ndgot ni hade velat var annor-
lunda vad géller kontakten med kura-
torn?

— Vi skulle kanske behéva ha dnnu
fler tillfallen att prata med henne, men
ndr vi ir pa sjukhuset i Ume3 &r sche-
mat spackat med behandlingar och
annat, och hon jobbar pé flera avdel-
ningar och har ocksé fullt upp. Men det
ar skont att veta att det gér bra att titta
in pa hennes rum om hon &r dér.

Markku Palomaa,  [7 17 [0
Mockfjard. Hans o O
fyraariga dotter
Alva diagnosticera-
des i februari med
hjarntumor, som
spritt sig till rygg- _
margshinnor och e
hjarnhinnor. e

"En som lyssnar”

Vad har kontakten med kuratorn betytt
for er?

— Mycket. Vi har fatt mycket hjélp
med kontakten med Forsdkringskassan
och med att séka bidrag och ersatt-
ningar. Nar jag har varit ensam med
dottern i Uppsala har det varit perfekt
med ndgon som haft tid att lyssna nir
jag varit ledsen. Sa kuratorn har dven
fungerat som en psykolog i det fallet.

Ar det nagot som hade kunnat fungera
annorlunda vad géller kontakten med
kuratorn?

—Jag tycker att det fungerar jéttebra i
Uppsala. Vi r en stor familj och har fatt
hjélp med tillfallig logi nér vi varit i
Uppsala. Kuratorn har fort vidare vara
onskemal till sjukskoterskor och lakare.
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ARRAD. Tobias Andersson éverlevde sitt neuroblastom och familjen dr aktiv med insamlingar till Barncancerfonden, via Kamparnas
dag. Mamma Susanne dr en av dem som startat initiativet till insamlingen. Férhoppningen dr att fler ska kunna botas pa sikt.

Tobias tio ar efter cancern:

Jag skamdes over
arren pa magen’

Arren pd magen och hérapparaterna - som mest ligger i byrd- 14000 koser frin —
o o . . 0o - . Tobbes och Tildes Dag
l&dan - paminner Tobias Andersson att han som tvaaring fick — =eeeer
neuroblastom. =

Och s& mammas dagbok, som han nu borjat lasa. L i

- Det kdnns konstigt att det handlar om mig, séger Tobias.

ILKEN TID HAR du simning i dag?
undrar pappa Fredrik.

— Vet inte, svarar den ging-
lige 13-aringen och rycker pa
axlarna.

Simhallen ligger inom syn-
hall fran familjen Anderssons ombona-
de roda travilla i Kolsva i Vastmanland.
Mamma Susanne konstaterar att tréna-
ren nog skickat ett sms med den nya tra-
ningstiden. Men nej, det &r inget Tobias
lagt pd minnet.

—Nu, nér vi star hir och han ar som
vilken annan tondring som helst med
fotsvett och ett humor som svanger, ja
da ar det svart att tdnka att han faktiskt
varit sé dalig, siger Susanne.

— Forut ténkte jag ”hur ska vi ndgon-
sin kunna skélla pé Tobias, som varit s&
sjuk”. Men det gar, sdger pappa Fredrik
och skrattar, medan sonen himlar med
ogonen.

STAMNINGEN AR VARM, vdlkomnande
och skédmtsam. Familjen ar aktiv och gil-
lar att vara ute i naturen tillsammans
och beréattar om skidhelger i Dalarna,
semesterresor till Spanien och fiskeut-
flykter pd hemmaplan.

— Vi har blivit mer sammansvetsade
som familj av det vi har varit med om,
samtidigt som det ocksa har slitit pa oss.
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TOBIAS ANDERSSON

Alder: 13.

Familj: Mamma
Susanne, pappa
Fredrik, broderna
Freddie, 16 &r, och
Daniel, 7 ar.
Diagnos: Neuro-
blastom av hog-
riskvariant, som
behandlades med
cytostatika, opera-
tion, stralbehand-
ling och stamcells-
transplantation.
Diagnos 2002,
fardigbehandlad

i augusti 2003.
Intressen: Simning,
vara med kompisar.

Tobias i Barn&Cancer 2008.

Det &r klart att jag ibland har undrat
hur det skulle ha varit om det inte hade
hént, sager Fredrik.

Tobias blev fardigbehandlad och har
inga begransningar i vad han kan eller
far gora. Han gar i sjatte klass pa Mal-
maskolan i Kolsva, simmar, ar med kom-
pisar, &ker slalom och tranar pa gym.

— Och brakar med lillebror, flikar
mamma in.

NAR TOBIAS VAR tva &r gammal svullna-
de hans kind plotsligt upp. Han var ock-
sé ovanligt trott, kunde somna lite var-
stans, och svettades mycket. Den 18 juli,
pa pappa Fredriks namnsdag, fick de
veta att sonen hade neuroblastom, en
tumorform som drabbar sma barn.

Forutom tumoren i ansiktet, som
holl pa att gnaga sig in under 6gat
och i bihlor, hade sjukdomen spritt
sig till benmérgen och skelettet. Huvud-
tumoren satt i binjuren, som operera-
des bort.

— Forut skamdes jag lite for att jag har
4rr pd magen, men nu har jag vant mig
vid det. Om det kommer ndgon ny till
simningen kan det hinda att de fragar
om arren, berattar Tobias, som bara har
vaga minnen frén tiden han var sjuk.

— Men clownerna pé sjukhuset kom-
mer jag ihag.

TIDEN EFTER CANCERDIAGNOSEN var in-

tensiv med behandlingar och stédndiga
resor till Astrid Lindgrens barnsjukhus

i Solna. Foraldrarna visste inte om
Tobias skulle 6verleva. Susanne bérjade
dokumentera det de fick g& igenom

i en dagbok. Nu, nér han &r storre, har
Tobias last en del av det hon skrev for
over tio ar sedan.

— Det kénns konstigt att det handlar
om mig. Jag borjar néstan grata nir jag
laser dagboken. Mamma skrev mycket
om sina kénslor och hur det var, berit-
tar han.

Som en konsekvens av cellgifts-
behandlingen har Tobias ftt nedsatt
horsel. Han uppfattar inte ljud med



"VI HAR BLIVIT MER SAMMANSVETSADE SOM FAMILJ AV DET VI HAR VARIT
MED OM SAMTIDIGT SOM DET OCKSA HAR SLITIT PA 0SS. DET AR KLART
ATT JAG UNDRAT HUR DET SKULLE VARA OM DET INTE HADE HANT.”

hoga frekvenser — som de ihardigt spe-
lande syrsorna resten av familjen hor-
de i Spanien.

Tobias tycker inte om att anvdnda
sina horapparater, som oftast blir lig-
gande i jackfickan eller i en 1ada i sov-
rummet. S lange betygen &r bra tycker
foraldrarna att det ar okej att han inte
béar horapparaterna i skolan.

—Jag skdms och vill inte ha dem.
Horselskadan ar véldigt irriterande.

DEN 27 APRIL anordnade Susanne
Andersson och ndgra andra engage-
rade mammor till cancerdrabbade
barn "Kdmparnas dag” i Folkets park
i Koping. Runt 700 personer kom for
att kopa fika och delta i lotterier med
pékostade priser skinkta av olika fore-
tag och privatpersoner.

300 heliumballonger slépptes up
mot himlen, f6r att pAminna om hur
manga svenska barn som varje ar in-

'R

sjuknar i cancer. Arrangorerna fick in
over 152 000 kronor, dér 80 procent
gar till Barncancerfonden och resten
till Min stora dag. Tobias var med
under hela dagen.

—Han vill engagera sig, séger mam-
ma Susanne. Han hade sjalv bett om
att f underhélla de yngre barnen — né-
got som visade sig vara ett svettigt upp-
drag i en tjock bjérnkostym.

—Jag kan ténka att det 4r ndgot spe-
ciellt med Tobias, att han har 6verlevt
det hir. Jag minns hans forsta skoldag,
hur Susanne och jag stod och grinade
pa trappan béda tva. Det dr sddana
saker som ménga andra tar for givet att
f& uppleva, siger Fredrik. B

'ARE. Mamma Su-

sanne och pappa Fredrik visste

inte om Tobias skulle éverleva.

Det var tio ar sedan och nu ér han
anlig tondring med svettiga

och humér.
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FRAGA
EXPERTERNA
HAR DU EN FRAGA

\-——‘W - mejla den till redaktionen@barncancerfonden.se. MIKAEL BEHRENDTZ ID TONNING OLSSON  KARI

Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden. barnonkolog och verksam- neuropsykolog i Lund. sjukhusldrare i Umea.
hetsansvarig i Linképing.

OMVARDNAD:

Hur far jag peer support?

Jag ar precis fardigbe-
handlad for min cancer
och skulle vilja fa en peer
support. Hur gor jag?

Peer supporters ar framst
till f6r ungdomar under
behandling, eller for dem
som precis ar fardigbe-
handlade. Det finns infor-
mation om peer support
pa Barncancerfondens
webbplats och en mejl-
adress dit du kan skriva.
Dér beskriver du din
situation, alder, diagnos
och eventuella nskemal
rérande peer supporten
sa forsoker vi matcha ihop
er. Bor du i Barncancerfor-
eningen Mellansveriges
upptagningsomrade sa &r
det smidigast att du
vander dig till féreningsin-
formatéren. Tyvarr finns
det inte utbildade peer
supporters i hela landet,
utan framst i Mellansveri-
ge. Efter oktober kommer
det dven att finnas i
Stockholm och s6dra
Sverige.

Om du bor i ett upptag-
ningsomrade som saknar
utbildade peer supporter,
sa kan konsultsjukskater-
skan hjalpa dig med att ta
kontakt med oss eller
féreningen. Anmal ditt
intresse pa
peer@barncancerfonden.se

CECILIA FELLENIUS,
Barncancerfonden
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Vard Foérsakringar Barncancerfonden

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

med hjarntumér, Norrlands och féreldsare i Goteborg. universitetssjukhus i Umea. Salus Ansvar. Barncancerfonden. generalsekreterare

universitetssjukhus i Umea.

BARNCANCERFONDEN:
Pengar fran
fonden till
familjerna

Jag har hért att man som familj
kan fa ekonomiskt bidrag fran
Barncancerfonden. Stammer
det?

Det stammer att familjer kan fa
ekonomiskt stod, men det galler
bara nér ett barn gar bort och ar
fraga om ett engangsbelopp. |
ovrigt ger vi indirekt stéd genom
att driva verksamhet som till
exempel Almers hus i Varberg,
dit familjer far bidrag for att aka
for att ha lite semester tillsam-
mans.

YLVA ANDERSSON,
Barncancerfonden

Vaccin
ofarligt efter
behandling

Ar det farligt att vaccinera sig

mot HPV-viruset dven om man
redan haft cancer en gang och

ar éver 17 ar?

Det ar inte farligt att ge vaccin
efter avslutad behandling. Det
viktiga ar att man inte ger vaccin
for snabbt inpa avslutad cytosta-
tikabehandling, da effekten av
vaccinet paverkas. Samma sak
géller pafylinadsdoser av andra
vaccin efter avslutad behandling
med cytostatika, att man véntar
en tid.

MIKAEL BEHRENDTZ

MEDICIN:

Det finns egentligen ingen gréns fér
hallbarheten hos de frysta cellerna.

Finns det bast fore-datum pa benmarg?

Nar jag behandlades for AML beslutade
man sig for att frysa ner min benmaérg, om
jag skulle fa ett aterfall. Finns det nagot
"bést-fore-datum” pa benmérgen?

Benmarg (stamceller) som samlas in fran
en patient &r tankt att anvandas om patien-
ten behdver en sa kallad hégdosbehand-
ling. Vid en hégdosbehandling ger man sa
hoga cytostatikadoser att produktionen av

blodkroppar hdmmas under mycket lang
tid, om man inte anvander de infrysta
stamcellerna till att snabbare aterstalla
produktionen. | dag har den forbattrade
cytostatikabehandlingen vid AML hos barn
gjort att man nastan aldrig anvander hog-
dosbehandling. Daremot finns det egentli-
gen ingen grans for hallbarheten av de
frysta cellerna.

JONAS ABRAHAMSSON

OMVARDNAD:

Hur blir jag sjukhusclown?

| Sverige finns ingen formell utbildning, och
vagen till arbetande sjukhusclown kan se
olika ut. Totalt finns ett femtiotal svenska
sjukhusclowner. Vi har en utbildning som
totalt tar tva veckor och &r uppdelad i steg 1
och steg 2. For att fa ga den behéver man
ha artistisk bakgrund och vara van att
upptrada, garna for barn. Har man dessut-
om clownerfarenhet &r det annu battre.
Under utbildningen jobbar vi med clownpe-
dagoger och man far bland annat hjalp att
ta fram sin clownpersonlighet. En annan
sak vi 6var ar entréer och sortier. De jobbar

alltid tva och tva, det blir battre
dynamik och de barn som inte vill
delta kan titta pa clownernas lek.
Efter utbildningen far clownstu-

denterna titta pa fardiga sjukhus-
clowner nar de arbetar for att sa sma-
ningom arbeta sjélva tillsammans med en
erfaren clown.

CLARY MALMSJO,
producent pa Clownronden

for Barncancerfonden.

Vad ska jag
saga till
henne?

| min sons klass (fem-
man) gar ett barn vars
lillasyster gatt bort i
cancer nyligen. Jag
kanner inte familjen,
men vi brukar hamta
vara barn samtidigt. Bér
jag sdga nagot eller géra
nagot? Eller blir det bara
vérre?

Manga &r radda for att
riva upp sar, men de som
ar drabbade gar runt och
&r som ett sar hela tiden.
Jag hor ofta att de drab-
bade uppskattar fragan
om hur de mar valdigt
mycket. Man ska aldrig
lova saker man inte kan
halla, och inte fraga hur
personen mar om man
inte &r beredd pa svaret.
Men de flesta som drab-
bas begéar inte sa mycket.
Det ar juinte ord i sig
som hjélper, utan att
nagon bryr sig om en.

LENA FAGEUS, prést och
) psykoterapeut.

\
\\

FRAGA EXPERTERNA - mejla till redaktionen@barncancerfonden.se. Skriv "Fraga experterna” i dmnesraden.
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VARA SIDOR

BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra

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

e-post: norra@barncancerfonden.se

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

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

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

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Viastra Sverige
Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Sédra

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

e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen

Sédra: 27 juni, 25 juli och 29 augusti traf-
fas Barncancerféreningen Sédras Ung-
domsgrupp for fika i Lund. Intresserade kan
kontakta christoffer.dehman@gmail.com.

Ostra: 12 och 26 augusti &r det fikakvall pa
Universitetssjukhuset i Linkdping.

gl

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar och
alla &r vélkomna. Medlemsavgifterna samt
vad du far varierar nagot i de olika féren-
ingarna. L&s mer och bli medlem pa
barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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Tarta. En tarta som

- ' smakar sommar aret
' . om! Skam bort nagon

= dukanner.

' Pris: 249 kronor.

En bérs. En gron liten
figur som man kan for-
vara smatt och gott i.
Pris: 125 kronor.

B
My

Pin. Visa ditt stod
foér Barncancer-
fonden genom att
bara var nya pin.
Pris: 50 kronor.

Terranglopp " I A =Yall
e Lasning for dubbel gladje (A
"Mod 1ga Ty ra” | maj ordnade Barncancerfonden for férsta gdngen Book of Hope, dér HOPE

For alla hurtbullar
ordnade Barncancer-
féreningen Vastra
Iglatjarns terranglopp
for forsta gangen. En
sondag i borjan av april
startade 75 personer,
som valt mellan 5,10
och 15 kilometers
|16pning i skog och mark
Syftet med tavlingen
var att hjalpa "Modiga
Tyra" med sin insamling
till Barncancerfonden.
Barncancerféreningen
Vastra kunde darmed
rakna in 11587 kronor
som skanks till
Barncancerfonden.

Las mer om insam-
lingen: http:/www.

barncancerfonden.
se/16174
e L2

Slaen
signal -
ge en peng

Du som snabbt vill ge
en slant till kampen
mot barncancer, be-
héver fran och med nu
bara lyfta luren.

| stallet for att skicka
sms, kommer framtidens
telefongavor till Barncan-
cerfonden att ske genom
att givaren slar ett betal-
nummer.

Den som vill ge ett
fast belopp pa 50 kronor
ringer 0900 2929. Den
som i stéllet slar 0900
2928 kan vélja mellan
att donera 50, 100, 200
kronor eller ett valfritt
belopp.

Tjansten fungerar inte
for foretagstelefoner.

en stor samling férfattare och deras férlag skankte bécker till forman
for Barncancerfonden.

Lasning &r lustfyllt och viktigt -den har gangen till och med dubbelt vik-
tigt. Med Sofia Wistam som konferencier samlades ett géng forfatta-
re i Kungstradgarden i Stockholm den 22 maj, for att signera och sal-
ja bocker. Minst 50 kronor kostade varje bok och pengar-
na samlades in till barncancerforskningen.
Bland forfattarna marktes Agneta
Sjodin, Andreas Cervenka, David
Eberhard, Helene Kindstedt, Herman
Lindgvist, Ingrid Olsson, Stefan
Einhorn och Viveca Sten.

Simona Ahrnstedt,
Asa Hellberg och

Agneta Sjédin salde signe-
rade bécker till férman fér
Barncancerfonden.

“_

st [ taget
& - v oy M
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Guldblad till bok om sorg

Barncancerfondens bok om sorg, "Ett steg i taget - nir livet gar i bi-
tar”, tog hem forstapriset i tavlingen Guldbladet som basta bok.

Tavlingen avgors i flera kategorier och Barncancerfondens bok om sorg
lyfts fram som basta bok.

- Det kanns otroligt fint att &rlighet bel6nas. Arbetet har varit en utma-
ning eftersom sorg ar ett svart amne, sager Johanna Perwe, projektledare
for satsningen pa Barncancerfonden.

"En enkel bok om det svaraste som finns” sammanfattar juryn sitt be-
slut.

- Nar vi intervjuade foréldrar infér sjélva produktionen sa efterlyste de
just valdigt konkret information. Var stravan har varit att géra en &rlig och
uppriktig bok som inte vajer for det svara. Det kanns forstas otroligt bra
att vi lyckats.

Guldbladet arrangeras av Swedish Content Agencies (tidigare Sveriges
Uppdragspublicister). | arbetet med boken har Barncancerfonden samar-
betat med byran Snick-Snack.

| ambulans-
helikoptern
- paett bra satt

I maj fick barn fran
Barncancerférening-
en Vastra mojlighet
att provsitta en am-
bulanshelikopter. Det
var blaljusdag ordnad
av NAL-gruppen och
en fullstandig succé,
enligt testpiloterna.

Nya styrelse-
medlemmar i
Mellansverige

Eldsjalen Carina
Wennberg drar ned
pa sitt engagemang,
samtidigt som
féreningen halsar fler
nya styrelsemed-
lemmar valkomna.
Samtidigt passar
styrelsen pa att tacka
Valbo FF for
insamlingar under
flera ar via en
fotbollscup de inte
langre kommer att
ordna.

EMMA SVENSDOTTER, DB SCHENKER



Kalender 2013. En
vaggkalender for ar
2013 fylld med héar-
liga arstidsbilder.
Pris: 150 kronor.

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

SARA VAUGHN

Cancer hos barn och
tonaringar. En dversikt

av de cancersjukdomar 4.
som drabbar barn och
tonaringar och hur de { .
behandlas. Gratis. -

“_,-"" Give Hope-halsband
Give Hope-halsbandet
bestar av en kedja med en
klotformad berlock som
finns i fem olika farger.
Pris: 500 kronor.

Ett lager for dem som verkligen forstar

Ett hundratal ungdomar fran hela Sverige samlades nér Barncancerféreningen Mellansverige och Barncancerfonden till-
sammans ordnade Ungdomsstorlager i Orbaden, Vallsta.

Pa packlistan stod o6mma kléder och bekvédma skor, men ocksa badhandduk fér dem som ville anvanda spa-avdelningen.

Totalt samlade Ungdomsstorldgret under Kristi Himmelfardshelgen 9-13 maj ett hundratal ungdomar och unga vuxna (fran 13 ar

och uppat) samt ett antal ledare fran varje Barncancerférening. Gemensamt for ungdomarna &r att de haft eller har cancer,
eller att de har drabbade syskon. Lagren &r till for att de ska fa tréffa andra i samma situation. | ar stod Barncancerféreningen

Mellansverige for de praktiska arrangemangen.

Ny webbplats stottar unga
som lever i nérheten av cancer

Cancer smittar inte. Och cancer &r inte samma sak som
ddden. Naracancer.se dr en ny webbplats for unga som
har en cancerdrabbad i sin narhet. Universitetssjukhuset
i Orebro ligger bakom sidan.

Varje cancerdiagnos lamnar en ring av drabbade. Inte bara
den sjuke sjalv, utan sjukdomen slar mot slékt och vénner -
och det ar inte alltid 14tt att veta hur man ska bete sig.

Nu finns en ny webbplats fér unga med cancer i sin nérhet.

De allra flesta som drabbas av cancer blir botade. Men pa
naracancer.se finns plats for alla. Sidan innehaller det mesta
du behdver veta, allt fran information om sjukdomar till vad
som hander med studiebidraget.

P& webbplatsen finns ocksa filmer av Eva Funck, som for-
klarar vad som hénder i kroppen, bade nar sjukdomen drab-
bar och nér lakarna behandlar. Men det finns ocksa ett forum
for att unga ska kunna kommunicera anonymt med andra i
liknande situation.

Danmarksresa och jacuzzi
for syskon fran Vastra

Ett litet lager, ddr man bara kan vara. Det 6nskade och
fick atta ungdomar som har cancerdrabbade syskon.

Livet som syskon till ett cancerdrabbat barn kan vara
svart. Dels pa grund av oron fér sitt sjuka syskon. Dels pa
grund av att foréldrarna till svart sjuka barn tvingas lagga
all tid pa det sjuka barnet.

Med bidrag fran Barncancerféreningen Véstra ordna-
de syskonsttdjaren Toni Berisa, konsultskoterskan Ulri-
ka Larsson och Magnus Petersson (som jobbar med sys-
kon pa lekterapin) ett litet ungdomslager helgen 20 till 21
april pa Osterlen.

En tur 6ver bron till Danmark, jacuzzibad och sena mid-
dagar blev nagra av aktiviteterna. Men ocksa allvarliga
samtal om att ha ett dédssjukt syskon.

Almers hus

Almers hus i Varberg erbjuder familjer

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

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

Familjerna kan stanna under ett par
dagar eller upp till en vecka och Barncan-
cerfonden star fér boende och resor.

BOKNING: Mejladresser och telefonnum-
mer till bokningsansvarig hittar du pa barn-
cancerfonden.se/Almershus. Dér hittar du
aven information om vistelsen, program
och bilder fran huset.

KALENDARIUM

JUNI-AUGUSTI

15-22 juni Familjevecka
22-29 juni Vi som mist
29 juni-6 juli Familjevecka
6-13 juli Familjevecka
13-20 juli Familjevecka
20-27 juli Familjevecka
27 juli -3 augusti Vi som mist
3-10 augusti Familjevecka
10-17 augusti Familjevecka
17-24 augusti Familjevecka
24-31augusti Familjevecka

Nytt satt att
prenumerera pa
Barn&Cancer

Fran och med hésten gar det inte langre att
prenumerera pa Barn&Cancer. Tidningen
kommer i stéllet att ga till alla manadsgivare
av 50 kronor eller mer.

Medlemmar i barncancerféreningarna
kommer &ven i fortséttningen att fa tidning-
en som en del av medlemskapet.
barncancerfonden.se/gavor-bidrag/
manadsgivare
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Nallekortet.
Information
om Barncan-
cerfondens
Mastercard.

ardh P ‘ 1 A
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Agrenska
Vackert belaget pa Lilla Amundén utan-
for Goteborg ligger Agrenska, en motes-
plats dér personer med sallsynta diagno-
ser far traffa andra i liknande situation,
samt experter pa sjukdomen.

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

Vistelser och resor bekostas av Barn-
cancerfonden och till viss del av hem-
landstinget.

L&s mer pa barncancerfonden.se/Agren-
ska.

KALENDARIUM

16-20 september: Familjevistelse for famil-
jer med barn med hogriskneuroblastom el-
ler intermedidrriskneuroblastom och som
bor ha avslutat sin behandling.

7-11 oktober: Vistelse for familjer till
hjarntumaordrabbade i hogstadie- eller
gymnasiealdern. Sista anmalan 2 juli.

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

UTVALT FRAN NATET:

"~ lvar, ténk att du ska bli skolpojke efter som-
maren. Varan lille lillebror.

- Jag &r inte liten och inte lillebror heller.

- Jo, lillebror &r du ju.

- Nej, det &r jag inte for Nora finns inte. Hon
har ju dott.

- Men du &r &nda alltid hennes lillebror fast
hon inte lever."

Lena Forsaeus férlorade sin sjuariga dotter
Nora i mars 2012 i Wilms tumér. Nu gar Lena
en kurs i kreativt skrivande.

Las mer pa: Levamedsorg.blogspot.se

Lena skriver ocksa pa Barncancerfondens

blogg i sommar.
Las mer pa blogg.barncancerfonden.se
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Tryggve. En kompis for
stora och sma. Desig-
nad av foretaget Sebra,
som gor fina leksaker
och inredning for barn.
Pris: 225 kronor.

TLLBAKA
LVET

Lo

Premiar for Barncancerfondens
nya hemsida

| borjan av juni lanserade Barncancerfonden
forsta versionen av sin nya hemsida. Webb-
ansvariga Mario Frost dr en av dem som tagit
fram den nya sajten.

Varfor har ni dndrat barncancerfonden.se?
-Frémst for att vi vill forenkla for vara besoka-

re och ge dem en béttre upplevelse. Manga upp-
levde den gamla sidan som r6-

rig och att det var svart att hitta
den information man sokte. En an-
nan viktig anledning &r att utveck-
lingen pa webben har gatt mycket
framat och det stéller nya krav pa
hur en webbplats ar byggd.

Vad blir bittre?

-Rent tekniskt ar den stérsta skillnaden att den
nya webbplatsen &r responsiv, vilket betyder att
den anpassas automatiskt efter skarmstorlek,
som till exempel mobiler. Det tror och hoppas vi
att alla kommer dra nytta av. Vi har dven forsokt
anpassa strukturen och innehallet efter vara be-
sokare pa ett annat satt &n tidigare. Vi har utgatt
fran besdkarens syfte och behov istéllet for att
fasta oss vid hur vi sjélva tror att informationen
ska presenteras, eller hur vi som organisation &r
uppbyggd. Det ska vara l&tt att hitta det man s6-
ker helt enkelt.

Vad hédnder sedan?

-Jo, detta &r som sagt en férsta version av den
nya webbplatsen. Vi har valt att inte géra allt pa
en gang utan ser hellre att vi kan gora férbattring-
ar kontinuerligt. Sa i bérjan kommer besékarna
att kdnna igen manga funktioner fran den gam-

la webbplatsen. Betalningslsningen, till exempel,
kommer bytas ut forssenare i host.

'

“Lithebrorsan dr min bt l —

barncancerfonden.se/
Butik. Du kan &ven ringa
" in din bestallning pa
08-584 209 00.

Ka@mparnas dag gav
138 386 kronor till
Barncancerfonden

En ballong fér varje barn som insjuknar i na-
gon form av cancer varje ar. Det blev 300 rosa
och bla ballonger som sldpptes mot himlen
under Kdmparnas dag i slutet av april.

Fér andra aret i rad ordnade sex mammor i Ké-
pingstrakten Kémparnas dag, till forman for alla
de barn som kdmpar mot cancer.

Lotter, kafé, ponnyridning, dnglaberlockforsalj-
ning och musikupptradande lockade sa manga
besokare att kétiden vid inslappet var ungefar en
timme.

N&r dagen var 6ver kunde arrangérerna rakna
in 138 386 kronor till Barncancerfonden, och
34597 kronor till Min stora dag.

K&mparnas dag startades av sex mammor,
varav tva har cancerdrabbade barn. Ett av dem,
Malva, gick bort i april férra aret till f6ljd av sitt
neuroblastom.

P& hemsidan kan man képa gruppen Millboo-
ze cd Malvasong for 50 kronor som gar direkt till
Malvas fond hos Barncancerfonden.

Bestéll skiva: kamparnas_dag@live.se och las
mer om Malvas fond: barncancerfonden.se/6961

Ny Visommist grupp i Mellansverige

Foraldrar i de norra delarna av regionen (Dalarna, Géastrikland, Halsingland) har mgjlighet att fa plats i en
ny Visommist-grupp. Tréffarna kommer att ligga pa helger och ar éppna fér foréldrar som vill prata med
andra som ocksa forlorat sitt barn. Lis mer pa barncancerfonden.se/mellansverige

Workout Are
for sjatte aret

Nytt for aret &r en in-
samling till forman
for Barncancerfon-
den.

Paret Thomas och
Marianne Berglof tog
initiativ till insamling-
en, som skedde un-
der traningsdagen
24 maj. Idén fick de
i vintras. Kort efterat
fick de sjalva reda pa
att treariga dottern
Elsa &r drabbad. Hon
diagnostiserades
med leukemi. Insam-
lingen bestod bland
annat i att Anna-Le-
na Petterson, redak-
tér pa tidningen Li-
festyle Fitness, salde
sa kallade burpees
(traningsrorelser) for
en femma.

Sundsvall
firar leken

| Sundsvall gjorde
Lekterapins dag
succé 21 maj, fér
sjunde aret i rad.
Besokare at
varmkoryv, slackte
brénder och fick
autografer av Takida.

Den svenska lek-
terapin firar snart 60
ar, men egen dag har
den bara haft i sju.

| Sundsvall fira-
des den férnamligt
med spelare fran GIF
Sundsvall, Timra IK,
Sundsvall Hockey,
Dragons och SDFF
pa plats. Dar fanns
aven bandmedlem-
mar ur Takida, clow-
nen Daff-Daff, fika-
bord och ansikts-
malning. Men ocksa
Raddningstjénsten,
som lat barnen testa
eldslackning.



GE BORT NASTAN
VAD SOM HELST.

Och stéd kampen mot barncancer.

Ndr du ger bort presentkort fran Give Hope ger du cancersjuka barn
hopp och stérre chans att 6verleva. Dessutom far den som ska firas chans

att vdlja present sjdlv hos vara partners. Hos dem finns nagot for alla.
Lds mer pd givehope.se

BARNCGANGER

ROENNE kT interflorase  BHQ) FONDEN

Pg 902090-0




Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm

Telefon: 08-584 209 00,
fax: 08-584109 00
Prenumerationsarenden:

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

drsta charterresa:
god pa Mallorca”

Nils har fatt stralning mot huvudet 36
ganger. Han har genomgatt 20 cytostatika-
kurer. Han har precis tappat sin forsta tand
och varit utomlands for forsta gangen.

Resan till Mallorca gick bra, det var skont
att ta en paus frdn dramatik och sjukhus.
Men vidret var sa daligt som det kan bli.

Det var en solglimt forsta dagen och vi huttrade

vid poolen. Nils tyckte att det var fint och spinnan-

de med palmer. Men det ir inte jittekul att bara sit-

ta pa hotellrummet hela tiden. Men det var obegrin-
sat med glass och det passade Nils. Om det gar gor

vi ett nytt forsok i host.

Nils fick besked om aterfall i vintras, un-
der sista fasen av behandlingen. Vi

var instillda pa kort tid tillsam-

mans. Under en familjevistelse

f | pa Almers hus i Varberg drab-

. bades Nils av en hjirnblédning.
Vi gjorde en nattlig ambulans-
fard till Barncancercentrum

i Goteborg. Allt tydde pa ett
snabbt forlopp. Efter ett och
ett halvt dygns fasa kom han
tillbaka till oss.
En ny magnetréntgen
i februari visade att den
obotliga tumdéren ovintat
och utan rimlig férklaring
krympt till en smula. Och
i det galna granslandet dr
vi nu. S& mitt hopp ar na-
gonstans mellan inget
och en mil-
limeter. Vi
hoppas pa

mer tid.

NILS SJALv? Han dr myck-

et stolt 6ver att vara Liten

hjilte i Barn&Cancer. B
EMMA OLSSON

NILS SJODIN

Alder: 6 3r. Familj: Mamma Katarina Sjédin (som
beréattar i texten), pappa Mathias Gertmo, lillebror Ture,
3,5 ar. Bor: | Géteborg. Diagnos: Hjarntumér av PNET-
typ, diagnos 2011, aterfall 2012. Gillar: Att bygga Lego
och rita nér han orkar.
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