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Irma Lejdemyr Grahn
har nyligen blivit opere-
rad, men orkar leka
anda. Lekterapin pa
Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus i Stockholm &r
en fristad for bade barn
och foraldrar. Har far
man en chans att tdnka
pé& nagot annat &n
sjukdom och behand-
ling. L&s om lekterapin
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Tack vare stora forskningsinsatser och framgangsrikt kliniskt arbete dverlever
idag tre av fyra barn sin sjukdom. Barncancerfondens vision &r att alla barn
som drabbas av cancer ska bli friska.

Barncancerfonden &r en ideell forening
vars storsta uppgift ar att stodja
forskningen om barncancer. Barncancer-
fonden, som bildades 1982, finansierar 90
procent av all barncancerforskning i
Sverige. Detta &r mojligt tack vare gavor
och testamenten fran privatpersoner, orga-
nisationer och foretag. Barncancerfonden
uppbér inget stod fran stat, landsting

Barncancerfondens medlemmar &r sju
barncancerforeningar, for vilka Barn-
cancerfonden fungerar som ett
samarbets- och samordningsorgan.
Barncancerforeningarnas uppgift &r att
direkt stodja familjer runt om i landet vars
barn drabbats av cancer. De sju
féreningarna arbetar sjalvstandigt inom
sina geografiska verksamhetsomraden och
varje forening har egen styrelse, egen
ekonomi och eget 90-konto.

Iy ] d - "j

Ida Thomson hade Hodgins Iymfom som barn.
Idag &r hon 24 &r och ser sjukdomen som en
erfarenhet som gjort henne starkare.

Barncancerforeningen i Stockholmsregionen, tel. 08-667 53 03,
stockholm@barncancerfonden.se, Pg 90 02 90-8

Barncancerforeningen i Uppsalaregionen, tel. 018-10 15 55,
uppsala@barncancerfonden.se, Pg 90 00 10-0

Barncancerforeningen i Véastra Sverige, tel. 031-84 51 03,
vastra@barncancerfonden.se, Pg 90 06 60-2

Barncancerforeningen i Gavle-Dala-regionen, tel. 0270-199 04,
gavledala@barncancerfonden.se, Pg 90 05 05-9

Barncancerforeningen Norra, tel. 090-14 38 05,
norra@barncancerfonden.se, Pg 90 30 80-0

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

Barncancerforeningen Sodra, tel. 040-42 65 64,
sodra@barncancerfonden.se, Pg 90 03 30-2

huset i Jarfalla. Sen far Elias fart
pa bade munnen och benen.
Och fastan han emellanat bliryr,
och pappa forsoker f& honom
att ligga ned och vila, studsar

jag har fatt den forsta intervjun
med en kommande smastjarna.
Forutom mamma och pappa
har Elias tvabroder, Mattis och
Daniel. Mattis, 10 &r, &r inte

dagis, vill gifta sig med. 'as

har redal
helst sa féljer mamma med vid

Hon vantantaytfarande l‘
Elias har Stamt sig, men

eddelat att hur som L ¥

- tror att hans gladghugnor hjal-

er honom
ar Elias maste traffg en doktor

och krasst meddelajNu gar jag!

"Jag ska @]@h@ 1000 ':
* kronor pa par pﬂ@ﬁ@w
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| januari i ar konstaterades att Elias har en tumor i
hjarnan som trycker pa synnerven. Det betyder att
hans syn &r nedsatt till 5 procent pa ena égat och
till 30 procent pa det andra Ggat. Elias svarar bra
pa medicineringen och hans tumdr har till och med
minskat. Nu galler det att halla tuméren i schack.
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3 SJUKSKOTERSKOR

HELENE WIKSTRAND
FRYKLUND,
dagvardsavdelningen
for barn och ungdomar
pa Ostersunds sjukhus:
—Jag tycker att
uthildningen &r jattebra.
Framfor allt uppskattar
jag den medicinska
delen, det ar inom det omradet jag vill kunna mer.
Omvardnaden har jag med mig fran forr pa ett
annat satt. Min ambition &r att fora vidare mina
nya kunskaper till andra pa avdelningen, men
det far vanta tills utbildningen &r 6ver. Det &r ju
ganska mastigt, med mycket att lasa pa fritiden.
— Det har ocksa varit roligt att tréffa folk fran
hela Sverige. Jag tror att forstaelsen for hur vi
arbetar pd mindre sjukhus har 6kat. Min avdel-
ning samarbetar mycket med personalen i
Umea, och bara att fa traffa dem och veta vilka
man ringer och pratar med har gett mig mycket.

k

Tre sjukskoterskor som gar den férsta omgangen av Barncancerfondens
utbildning i barnonkologi berattar vad de tycker om utbildningen, och hur
den nyvunna kunskapen har hjalpt dem i sitt arbete.

ELISABETH MYREN,
Barnkliniken i Karlstad:
— Utbildningen har

varit jattegivande. Det
kanns som att forelésar-
na har varit de framsta
experterna i landet. Det
ar roligt att ha djupare
kunskap nér man jobbar
med det har dagligen, framfor allt i bemdtandet
av barn och féréldrar. Nu vet jag mer och kan
béttre ta emot deras fragor och oro. Jag tror att
foréldrar och barn mérker det och tycker att det
ar viktigt.

—Sedan har det varit oerhdrt vérdefullt att
tréffa andra som jobbar med samma sak. Jag
har nu ett nationellt kontaktnat och kan lyfta
luren och ringa i stort sett vilket centrum som
helsti landet.

Lis mer >>> Mer information om uthbildningen finns pa sidan 20

PER AGREN,
barnonkologiska avdel-
ningen pa Akademiska
Barnsjukhuset i
Uppsala:

—Jag har jobbat
med barnonkologi sedan
1993 och last till 5
poang pa universitetet,
men det kanns anda som en vidareutbildning.
Utbildningen har gett mig stérre sakerhet i mitt
arbete och méjlighet att stédja nya kollegor. |
och med mina djupare kunskaper har jag &ven
fatt mer arbetsgladje, eftersom jag forstar var-
for saker sker pa ett visst satt.

—En nackdel &r att jag &r ensam kille, det &r
lite svart. Jag tror att killar generellt ser saker
med andra 6gon. Vi har en annan humor och ser
problem pa ett annorlunda satt.

BOKTIPS: [\lat fir
barn och cowhoys

| DEN AMERIKANSKA kokbo-
ken "Cooking for kids and cowboys”
finns massor av vegetariska recept,
sammanstallda av Deirdre Imus.
Deirdre driver tillsammans med sin
man "Deirdre Imus Environmental
Center for Pediatric Oncology”

— ett program som syftar till att
hitta och férebygga miljéfakto-

rer som orsakar cancer. De har

en ranch utanfor Santa Fe i

USA, dit cancersjuka barn far
komma och ata halsosamt, leva nara natu-
ren och lara sig sjélvtillit.

I boken finns recept pa allt ifran Butch's Blueberry Pancakes till
Buffalo Red Chili Enchiladas. Dessutom innehéller den bilder, berét-
telser frén ranchen och brev fran barn som varit dar. Den &r skriven
pé engelska. Boken finns att bestalla pa www.amazon.com. Alla

intakter gar till verksamheten pa ranchen. ®

FRIDA ABEL

Las mer >>>
Avhandlingen hittar du pa www.gu.se, sok pa Avhandlingar.

Nya ron om neuroblastom

Temavecka i solidaritetens tecken

SKOLHAGENSKOLAN i Taby utanfor
Stockholm sjuder av liv, trots att lektionerna &r
installda denna vecka. Larandet sker p& annat
sétt. | korridorerna luktar det nybakade bullar
och dverallt sitter sma grupper med ungdomar
och dvar en sista gang, genrepet borjar snart.
Hojdpunkten pa arets temavecka "Var gemen-
samma jord” &r soarén som elever fran arskurs
nio jobbat med sedan februari. Intékterna fran
tvé spelkvallar gar till R4dda Barnen och soarén
gar alltid for fulla hus.

— Vi har alltid haft en temavecka pa skolan.
Ursprunget ar fran bérjan av 1980-talet och da
var solidaritet det givna dmnet. Vi har faktiskt
lyckats halla kvar vid det vérdet, sager Nils
Sjogren, larare pa skolan.

Det har blivit manga temaveckor genom aren
och mycket pengar till olika organisationer.
Barncancerfonden fick ndrmare 30 000 kronor
for nagra &r sedan, och nu ar det dags igen.

— Eleverna véljer sjdlva vilka organisationer
som ska fa de insamlade pengarna, beréttar Jan
Widinghoff, ocksa han larare pa skolan.

Jan Widinghoff &r dessutom mannen bakom
arets insamling till Barncancerfonden. Han har

fotograferat och tryckt upp ett vykort pa en svan
for forsaljning. 5 000 exemplar ska séljas for 10
kronor styck, vilket alltsé i slutandan betyder

50 000 kronor till Barncancerfonden. An s
lange &r 1 000 kort sé&lda och man raknar med
att sélja manga fler pa soarén.

T

— Eleverna saljer korten pa eget initiativ, det
finns inget tvang. En flicka i arskurs 6 har salt
6ver 40 kort, s&ger Jan Widinghoff. Men korten
aringen farskvara, de ska séljas allihop och
pengarna ska oavkortat ga till Barncancer-
fonden. ®

Barnonkologiskoterskor
mottes i Danmark

Barncancerfonden
stiller ut

DEN 23-26 SEPTEMBER
&r det dags for den 20:e upplagan
av Bok & Biblioteksméssan pa
Svenska Massan i Goteborg. Bok &

barn & cancer 4-2004

I MAJ traffades 120 sjukskoter-
skor som jobbar inom barnonkolo-
gii Norden (NOBOS) i Odense i
Danmark. Bland deltagarna fanns
barnsjukskoterskan Pernilla Kors-
lind som arbetar pa Universitets-
sjukhuset i Linkdping. Hon och
hennes kollegor ar mycket néjda:

—Det var valdigt vardefullt att
fa traffa kollegor fran andra nor-
diska l&nder och andra sjukhusi
Sverige. Vi fick ocksa en inblick i
vad som hander inom forskning-
en just nu.

En viktig forskningsfraga som
togs upp pa NOBOS-dagarna var
hur man ska hantera infektions-
risken for cancerdrabbade barn,

vikten av skolndrvaro till exempel.
Manga diskussioner handlade
ocksa om sjukskaterskornas
yrkesroll.

—Det handlade exempelvis om
hur vi beméter barnen och hur vi
sjalva ska orka med, berattar
Pernilla Korslind.

Lite ngjen hanns ocksa med
under motet. Sjukskoterskorna
hade middag tillsammans med
barncancerlakarna, som hade
traff samtidigt. De gjorde ocksa
en vandring genom Odense
"i HC Andersens fotspar”.

Pernilla Korslind tror att hon
kommer att ha nytta av erfaren-
heterna fran motet.

—Tanken dr ju att vi ska fora
vidare idéerna har hemma. Det
var ocksa valdigt skont att fa
respons pa det vi gor, vi hittar
saker som vi ar bra pa. Motet

kar om var yrkesroll.

Barncancerfonden bekostade
resan till Odense for flera av de
svenska deltagarna. ®

véckte ocksd ménga nyttiga tan-
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Biblioteksmassan ar Nordens stor-
sta métesplats for bok- och biblio-
teksbranschen. Barncancerfonden
ar med och staller uti monter
€05:39.

Méssan startade 1985 och hade
da 5 000 besokare. Sedan dess har
den vaxt for varje &r och 2003
registrerades drygt 110 000 besok
under fyra dagar.

Barncancerfonden kommer att
sdlja bocker ur det egna sortimen-
tet, bland annat den nyutgivna
barnboken "Eugen och den dumma
knélen”, samt konsthoken
"Okonstlat”. Dessutom finns en del
annat smatt och gott i montern.
Valkomna!

L&s mer om massan pa
www.bok-bibliotek.se.



Néar ett barn far cancer laggs all energi pa att han eller hon ska bli bra. Som mamma
eller pappa kommer man i andra hand. Manga foréldrar riskerar att drabbas av post-
traumatisk stress — aven i de fall dér det gar bra. Maria Ahllund kom in i en kris nar
hennes dotter blev frisk. Ann-Louise Kvarnsj6 har just borjat hitta normala rutiner

sedan hennes son gick bort.

Maria rasade 1hop
nar dottern blev frisk

"Var dotters prognos ser idag bra ut och hon mar bra, men
det gor inte jag. Mitt liv har blivit en kamp for att orka klattra
upp ur den djupa grop jag foll ner i nér hon blev sjuk.” Sa
skrev Maria Ahllund pa diskussionsforumet pa Barncancer-

fondens webbplats i fjol. Idag &r

It borjade i februari 2002, nar
Aﬂottern Elin fick leukemi.
—Nar hon blev sjuk stanna-

de varlden. All energi lades p& henne,
och allt annat blev ovéasentligt. Vi lag
inne pa lasarettet i sju manader, och var
kanske hemma totalt tio dagar pa den ti-
den. Man gav sig inte tillatelse att bryta
ihop, utan korde pa.

Idag kan ingen som ser Elin tanka sig
att hon var sa sjuk som hon var.

—Nar hon bérjade fungera som andra
barn tog jag helt slut. Rasade ihop. Nar
man ligger inne s lange som vi gjorde
blir sjukhuset hela ens varld. Man fattar
inga beslut sjélv utan ringer i en klocka
och s kommer ndgon. Nu plotsligt skul-
le vi sjalva bestamma vad vi skulle gora
om hon fick feber. Det blev for mycket.

Maria Ahllund kande inte igen vare
sig sitt hem eller sig sjalv. Lange vagrade
hon ta emot kuratorhjélp, utan ténkte
att hon skulle klara sig sjalv.

—Forst langt senare insag jag att jag inte

laget ungefar detsamma.

skulle fixa det. Man behéver nagon som
star utanfor, som sager ’det ar normalt
att masa har daligt”. Idag vet jag att det gar
framat, men att det gar sakta. Kuratorn
ser férandringar som jag inte marker.

FAMILJELIVET HAR TAGIT en hel del
stryk.

—Nar Elin blev sjuk delade vi upp oss.
Jag tog hand om Elin, och Kenneth var
hemma med syskonen. Det splittrade
0ss. Vi blev pappa och mamma till
hundra procent. Det enda vi pratade om
var sjukdomen. Visst ar det svart att hit-
tatilloaka, men pa nagot satt har vi stod
av varandra anda.

Nu har Kenneth Ahllund borjat jobba
halvtid. Han klarar inte lika mycket

redningen pagéar, men den verkar aldrig
bli fardig. Jag vet att jag inte kan dana
utiarbetslivet och orka allt, men jag vill
bli tvingad ut, nu. Har hemma har man
alla chanser att ga ner sig.

HON GAR NASTAN ALDRIG UT, hand-
lar inte och hamtar helst inte ens posten.

—Gar jag ut far jag hela tiden hora:
”Elin ser pigg ut nu. Vad skont for er att
ni kan leva som vanligt igen.” Sa ar det
inte. Jag lever inte alls som vanligt, men
jag spelar med och foérsoker se glad ut.

Maria Ahllund 6nskar att utredningen
skulle ga snabbare, att hon skulle fa job-
ba ett par timmar i veckan eller atmins-
tone fa en anledning att lamna hemmet.

—Nar man sager att man ar beredd att
ga ut och gora nagonting borde nagon-
ting hdnda snabbt. Du blir inte social av
att ga hemma som jag gor. Tvartom. Till
slut vet man inte hur man ska bete sig
bland folk.

Det borde inte vara s svart att hitta
nagonting att géra, menar hon.

—Jag kan ju ga bredvid nagoneller vad

som helst. Men arbetspsykologen

stress som forut, men annars gar ska gora sin bedémning, for-
detbra. Maria Ahllund ar fort- sakringskassan sin och na-
farande sjukskriven. gonstans dar emellan ligger

—Det jobbigaste just nu ar
attinte fd kommaut och gora
nagonting. Rehabiliteringsut-

._.I'-.I'I-III'IF"'

jag pavant. Och jag har inte
orken att ringa och tjata.

Maria Nilsson

barn & cancer 4-2004

PETTER QUIST

"N&r man ligger inne sa
l&nge som vi gjorde blir sjuk-
huset hela ens vérld. Man
fattar inga beslut sjalv utan
ringer i en klocka och
sa kommer nagon.”

barn & cancer 4-2004
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Rasmus blev akut sjuk i februari 2002. - :)Lf};, i
Leukemi konstaterades och i januari 2003, o 5.
tio ar gammal, somnade han in for alltid. I aia

— Det har medfort en storre oro, en katastrof-
beredskap som inte fanns tidigare, och det far jag
nog leva med, séger mamma Ann-Louise Kvarnsjo.

”Vart andra barn hjalp*lze

oss att ga vidare”

en 22 oktober 2002 fick familjen
Kvarnsjo beskedet att Rasmus
liv inte skulle ga att radda.

—Nu efterdt ar det svart att forsta att
vi 6verlevde. Vi hoppades nog pa ett mi-
rakel, pd att nagon skulle uppfinna en
medicin som skulle géra honom frisk.
Aven fast han var jattedalig kunde jag
inte tro att han skulle do.

Rasmus tog beskedet hart. Under
langa tider vagade han inte somna efter-
som han trodde att han skulle d6 i s6m-
nen. Andra ganger visade han bade livs-
lust och framtidstro. Han skulle borja
skolan igen och spela innebandy som
alla andra. Sa blev det inte.

— Han sov mycket sista tiden. Vi gav
honom morfin och alvedon och markte
att han borjade forsvinna. Han sag sam-
re, hérde samre och bdrjade sluddra.
Men vande mig vid tanken gjorde jag
inte. Jag tankte hela tiden: ’Han ska do,
men inte just nu.”

I REN DESPERATION gick hon ut pa
natet, hittade ett diskussionsforum och
fick tips om en lista for dem som mist ett
barn.

—Jag kom med dar sista veckan Ras-
mus var i livet, och det blev en livlina for
mig. Det fanns ndgon som laste och sva-

rade. Det var mycket angest i de dar bre-
ven. Vi sokte hjalp hos barncancerfore-
ningen déar vi bor, och fick varsin kon-
taktperson. Jag fick en annan mamma
och min man Hans en pappa. Det var
skont att ha ndgon att hora av sig till nar
man ville.

Fysisk traning har varit en viktig del i
sorgearbetet for dem bada.

—Min forsta tanke nar vi fick besked
om att Rasmus hade leukemi var att nu
skulle jag aldrig mer fa vara glad, aldrig
mer fa dricka vin och aldrig mer fa trana.
Sedan tankte jag om: ’Det ar ju tvartom
det jag maste gora. Jag maste gora saker
jag finner gladje i for att fortsatta vara en
bra foralder.”

TRANINGEN BLEV ETT SATT att fa
struktur pa livet.

- Det var viktigt att komma ivag fran
hemmet. Den traning som normalt skul-
le tagit en och en halv timme tog en hel
formiddag. Jag tranade, tog en kopp kaffe
efterat och tittade pa andra manniskor.
Satt ofta med gymégaren och pratade
om andra saker an doéd och cancer. Jag
kostade pa mig valdigt mycket massage
forsta tiden.

Tiden har forandrat sorgen.

—Jag har honom med mig hela dagen,

”Jag har honom med mig hela dagen, men
det betyder inte att jag ar ledsen jamt.”

i

o

men det betyder inte att jag ar ledsen
jamt.Var motor har varit Lukas, vart an-
dra barn. Han vill inte att vi ska grata,
utan att vi ska vara som vanligt. Han
brukade fraga nar vi skulle bérja jobba
igen, sa att han skulle fa ga till fritids. Att
han finns har fatt oss att ga upp pa morg-
narna, att folja med honom pé fotboll
och tacka ja nar grannarna bjuder till
fest. Att lekterapin startade en grupp for
barn som forlorat nagon blev en ventil
for Lukas. Dar fick han prata med vux-
na som inte blev ledsna direkt.

| SEPTEMBER | FJOL borjade Ann-
Louise Kvarnsjo arbeta deltid. Nu ar
hon uppe i halvtid, och livet har bdrjat
aterga i normala rutiner.

— Tomheten, saknaden och alla andra
starka kanslor finns dar, men jag har lart
mig hantera dem och leva med dem. Att
promenera i naturen har hjalpt mig
mycket. Dar, i skogen, har jag gatt mil
efter mil, gratit i min ensamhet och slappt
ut alla ké&nslor. De enskilda samtalen hos en
kurator har ocksa varit till hjalp. Ganska
nyligen borjade vi ga i parsamtal. Det
har vuxit fram hos oss. Vi har burit sor-
gen var och en for sig. Nu ar det dags att
prata med varandra.

Maria Nilsson
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PETTER QUIST

Forskning ska forbattra
foraldrars livskvalitet

Hur kan man béast hjalpa foraldrar
till cancerdrabbade barn och hindra
att de drabbas av posttraumatisk
stress? Den fragan intresserar
psykologen Louise von Essen vid
Uppsala universitet. Sedan tva ar
tilloaka forskar hon i dmnet.

tt f& hora att ens barn har drab-
Abats av en dodlig sjukdom ar ett
oerhorttrauma. Mangaforald-

rar riskerar att drabbas av posttrauma-
tisk stress, pts.

— S lange barnen ar sjuka haller sig
foréldrarna uppe. Det ar se-
dan, nar barnen blivit friska,
de riskerar att sjunka ner i ett
svart hal.

Fler mammor &an pappor
drabbas av pts. En forklaring
kan vara att det ofta &r mam-
morna som stannar pa sjukhu-
set med barnen. En annan att

kiska problem 6ver huvud taget.

lamnar jobbet for att varda barnet, och
som samtidigt kanner samvetskval for
syskonen, sager Louise von Essen.

- Vivill titta pa vilka faktorer som for-
klarar uppkomsten av pts. Ar det forald-
rarnas upplevelse av barnets sjukdom,
eller barnets faktiska sjukdom? Behdver
foraldrarna mer emotionellt stod? Och
vem eller vilka vill de helst ha stod ifran?
Lakare, sjukskoterskor, psykologer eller
slékt och vanner?

IDEN TILL FORSKNINGEN fick Louise
von Essen av en amerikansk psykolog som
hade gjort motsvarande studie i usa.
Psykologen i fraga hade uppmarksam-
mat att sjuka barn ofta har det forhal-
landevis bra, medan foréaldrarna daremot
har dalig livskvalitet.

Las mer >>> Louise von Essens forskning finns pa www.barncancerfonden.se/forskareochvard,

; Louise von Essen fors-
kvinnor rapporterar mer psy-  karom hur man bast

— Det sjuka barnet far stod och karlek
under sjukdomstiden. Foraldrar och sys-
kon daremot riskerar att ma daligt lang
tid efterat. Det viktigaste for att forhindra
pts ar att pa ett tidigt stadium uppmark-
samma foraldrarnas behov av stod. Dar
spelar sjukvarden stor roll. Lakare och
annan vardpersonal maste bli battre pa
att identifiera vilka som verkligen beho-
ver hjalp. Hur det ska ga till ar en av de
faktorer vi tittar pa.

EN AV HYPOTESERNA &r att foraldrar
som upplever att bade de sjalva och bar-
net far god vard I6per mindre risk att ut-
veckla pts.

— Trygghetskanslan &r tro-
ligtvis central for foraldrarnas
valméende. En del i den har
forskningen ar att mata forald-
rarnas upplevelse av hur ont
barnet har. Tror fordldrarna
att barnet lider mar de sanno-
likt sdmre sjalva. Det sjuka
barnet har det inte alltid sa
hemskt som foraldrarna tror,

kan stétta foraldrar till  och det ar viktigt att géra dem
— Det &r ofta kvinnornasom ~ cancerdrabbade bam.

uppmarksamma pa det.

Foraldrar till 150 barn ingar i studien,
som &r finansierad av Barncancerfonden.
Foraldrarnas upplevelser undersoks vid
sex olika tillfallen under barnets sjuk-
domstid. De tre forsta understkningarna
har gjorts, och resten beréknas ske inom
en tvadrsperiod. Forst darefter kan nagra
slutsatser dras.

En tidigare studie visar dock att for-
aldrarnavill ha bade emotionellt och prak-
tiskt stod. Barnvakt till de friska barnen,
nagon som skjutsar dem till skola och ak-
tiviteter och ser till att det kommer mat
pa bordet, minskar stressen betydligt.

— Det vore intressant att folja de har
barnen och foraldrarna under langre tid,
men &n sa lange har vi inget forsknings-
stod for det, sager Louise von Essen.
Maria Nilsson

klicka pa Pagaende forskning och sok pa Louise von Essen i filtet for Huvudansvarig.
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FRAGA FAR SVAR

Vad &r det for skillnad pa godartade
och elakartade tumorer?

Ordet tumdr dr ett sammanfattande ord for
sjukliga vavnadsnybildningar. Tumdren kan
antingen vara godartad eller elakartad, men
&r alltid onyttig for den drabbade. Det &r
oftast latt att skilja pa godartade och elakar-
tade tumdrer genom att titta pa vavnadsprov
i mikroskop.

Den godartade tuméren stannar pa sin
plats och ger inte upphov till dottersvulster
(metastaser). Den upptécks ibland av en
handelse utan att ha gett nagra symptom.
Tumdren vaxer ofta sakta och infiltrerar inte
sin omgivande vévnad utan snarare puttar
pé den. Manga goda tumdérer slutar att vaxa
spontant. Hos barn ar det mycket ovanligt
att godartade tumdrer blir elakartade.

Men ibland kan tumaren sitta sa olagligt att
den kan tillfoga skada, sérskilt om den vaxer.
En tumdr i hjarnan kan till exempel vara
omdjlig att operera bort. En godartad tumaor
som dr fullsténdigt (radikalt) borttagen kom-
mer inte tillbaka, sarskilt inte hos barn.

Den elakartade tumaren skiljer sig fran
den godartade pa néstan alla punkter. Den
visar tecken pa hog aktivitet med manga cel-
ler som delar sig, men ocksa manga avdéda
celler. Tumdren skapar latt dottersvulster.
Den véxer infiltrerande och kan darfor vara
svar att operera bort fullstandigt. Elakartade
tumorer &r mer kénsliga for stralbehandling
och cytostatika an godartade tumorer.

Familjefest i Vaxjo

BARNCANCERFORENINGEN Sodra
arrangerade en familjefest i Vaxjo under
pingsthelgen. Alla intékter gick till stod for de
cancersjuka barnen i regionen. Under de tva
festdagarna bjods det pa sang och musik,
godisregn, dansuppvisning, modevisning,
smastjarnorna-tavling, ponnyridning och
glassutdelning. Hos TV4 Sydost fick barnen
testa att vara programledare. En méngd lokala
foretag, artister och féreningar stallde upp
och sponsrade pa olika satt.

Pa l6rdagskvallen var det musikfestival
med bland andra Fredrik Kempe, Anders
Johansson, Nicklas Wahlgren och Shirely
Clamp.



STEFAN BORGIUS

BARNLAKAREN ANNA NILSSON:

»Omvaccinera barn
som fatt cytostatika”

Barn som behandlats med cytostatika bor fa géra om sina
tidigare vaccinationer. Det foreslar Anna Nilsson, forskare
och lakare pa barnonkologen pa Astrid Lindgrens sjukhus.
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ytostatika slar ut eller forsvagar
‘ den langvariga immuniteten hos

barn som behandlas mot cancer.
Darfor behover de f gbra om de vaccina-
tioner som de fatt i det allmanna vaccina-
tionsprogrammet, sager Anna Nilsson.

Tillsammans med barnlékaren Torben
Ek i Halmstad star hon bakom rekom-
mendationerna for omvaccinering, som
Barnlakarféreningens sektion for onko-
logi tar stéllning till inom kort. Forslaget
ror omkring 300 barn varje ar i Sverige.

Exakt vilka vaccinationer som ska ges
beror pa barnens alder och hur langt de
kommiti det allmanna vaccinationspro-
grammet nar de insjuknade i cancer.

Sverige ligger vél framme pd omréadet.
An s& lange finns sddana rekommenda-
tioner endast i Storbritannien. | Norden
har man annu inte rekommenderat om-
vaccination, men Anna Nilsson sager att
nopho, den nordiska barnlakarfore-
ningen for onkologi, foljer det svenska
initiativet med stort intresse.

Varfor har rekommendationerna drojt
sa pass lange?

— De har kunskaperna om immunfér-
svaret ar ganska nya. Sa sent som i slu-
tet pa 1990-talet kande man inte till att
cytostatika slog ut immunforsvaret i sa
hdg grad. Dessutom ges cytostatika i
hogre doser nu an for 15 ar sedan, vilket
sannolikt bidrar till minskad skyddande
immunitet, sdger Anna Nilsson.

NYLIGEN PRESENTERADE HON sin
doktorsavhandling, som bygger pa stu-
dier av immunforsvaret hos ett 70-tal
barn som behandlats mot leukemi. Re-
sultatet visar att nastan halften av pati-
enterna fick sitt vaccinationsskydd for-
svagat eller utslaget av cytostatikabe-
handlingen.

—Man ska inte dverdriva faran av det
forsvagade vaccinationsskyddet. Trots allt
har det allmanna vaccinationsprogram-
met nastan utrotat de tidigare sa vanliga
infektionssjukdomarna och risken for
att bli smittad har minskat kraftigt.

— Men vi anser att det ar sjalvklart att
den har gruppen barn inte ska ha ett
samre skydd an andra.

Anna Nilsson tror att vetenskapligt
grundade rekommendationer om vacci-
nation underlattar for kollegerna i sjuk-
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DET ALLMANNA VACCI-
NATIONSPROGRAMMET

Det allméanna vaccinationsprogrammet
i Sverige ger skydd mot &tta sjukdomar:
stelkramp, difteri, polio, kikhosta, mass-
ling, passjuka, réda hund och infektio-
ner som orsakas av bakterien
Haemophilus influenzae typ B. Dess-
utom erbjuds barn med 6kad risk att
smittas med tuberkulos och hepatit B
riktad vaccination mot dessa sjukdomar.
Barnen far sitt grundskydd pé barna-
vardcentralerna genom en serie vacci-
nationer fran 3 manaders alder tills
dess att de &r 5-6 ar gamla. Vid 10 och
12 ars alder ger skolhalsovarden pafyll-
ning av vaccinationen.

varden och kan lugna farhagorna hos de
anhoriga.

—Aven pa barnavardscentralerna vill
personalen ha riktlinjer. Dar moter man
familjer som vill vaccinera pa nytt, efter-
som de kanner till att cytostatikabehand-
lingen paverkar immunskyddet.

I SIN FORSKNING har Anna Nilsson
studerat hur immunforsvaret hos ett 70-
tal barn med leukemi forandrades efter
behandling med cytostatika. Alla bar-
nen var vaccinerade enligt det allménna
vaccinationsprogrammet.

Genom att rakna antalet antikroppar

Anna Nilsson forskar om hur barns immunférsvar
péverkas av cytostatika. Hon och hennes kollega
star bakom rekommendationer om att barn som
behandlats med cytostatika bér vaccineras om.

i blodet konstaterade hon att immun-
forsvaret forsvann eller blev kraftigt for-
samrat for nastan halften av de barn som
deltog i unders6kningen. Hon koncen-
trerade sig pa immunforsvaret mot
massling, passjuka och stelkramp. Ett
forskarlag i Goteborg, som Anna Nils-
son samarbetar med, har gjort en mot-
svarande undersokning, inriktad pa dif-
teri och stelkramp. Torben Ek, Jonas
Abrahamsson och Lotta Mellander in-
gar i det forskarlaget.

Kroppen forsvarar sig mot framman-
de organismer som till exempel mass-
lingsvirus med antikroppar. En typ av
vita blodkroppar som kallas B-celler
tillverkar en lang rad antikroppar mot
olika virus och bakterier.

B-celler, som en gang mott masslings-
virus, kan forvandlas till minnes-B-celler.
Dessa minnes-B-celler bildar antikrop-
par och fornyas efterhand och kommer
att fungera som ett férsvar mot massling
under en manniskas hela livstid.

VID VACCINERING mot massling far B-
cellerna moéta en stam av doda eller for-
svagade virus och bildar minnes-B-celler
mot dem. Né&r kroppen déarefter drabbas
av ett verkligt sjukdomsangrepp kan
minnes-B-cellerna snabbt fa igang till-
verkning av rétt sorts antikroppar. Den
minnesfunktionen kan forstéras om man
gar igenom en cytostatikabehandling.
Exakt hur minnesmekanismen ser utar
annu inte klarlagt och man vet inte hel-
ler exakt hur det gar till nar cytostatika
gor att immunsystemet tappar minnet.
Isinaandraforskningsprojekthar Anna
Nilsson framst studerat hur immunfor-
svaret paverkas av cytostatika. | ett pro-
jekt som nu inleds med st6d av Barncan-
cerfonden kommer hon att undersoka
de mekanismer som ligger bakom B-cel-
lernas antikroppsproduktion pa cellniva.
Mats Udikas

Lis mer >>> Projektet finns beskrivet pa www.barncancerfonden.se/forskareochvard
Klicka pa Pagaende forskning och sok pa Anna Nilsson i faltet for Huvudansvarig.
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Syskonlager
sammanforde
tonaringar

Sju tonarstjejer med cancersjuka syskon knot nya vanskaps-
band nar ett lager for syskon tog plats pa Osterlen i Skane.
Under tre junidagar fick ungdomarna odelad uppmarksamhet
och méjlighet att prata med jamnariga i samma situation.

em tjejer frdn Vastra Gotaland
F och tva fran Skane, alla 14-16 ar
gamla, slot upp till 1agret pa Mol-
legarden. Med fanns ocksa lagrets arran-
gorer Toni Berisa, syskonkoordinator i
Vastra Gotaland, hans kollega i Skane,
Petra Svensson, samt Daniel Tisell, som
till vardags arbetar som prast pa Drott-
ning Silvias Barn-
och ungdomssjuk-
hus i Goteborg.
—Det var lite ner-
vost till en boérjan
eftersom ingen kan-
de nagon annan,
men samtalet kom
igdng ganska snabbt.

_

Toni Berisa.
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Vi hade ju alla ndgot gemensamt, sager
Terese O’Neill, 15 ar.

Jessica Sturkell, 16, haller med.

—Detvar skont att traffa andra som &r
isammasituation. Vi kunde haroligt till-
sammans utan att nagon behovde stélla
fragor om vad som hander med sysko-
net. De forstod anda, sager hon.

| SAMLAD TRUPP ANLANDE géanget
till Mollegarden. Forsta kvallen gick at
till att lara kdnna varandra. Onsdagen
bjod bland annat pa en utflykt till Sim-
rishamn samt en battur langs kusten.
Nagot fullspackat schema fanns inte.
Tjejerna fick sjalva avgora vad de ville
och inte ville gora.

Sju tjejer frén Skane och Véstra Gétaland deltog
i syskonlagret pa Mollegarden. Mycket av tiden
pa lagret dgnade de at att bara prata — de fann
varandra snabbt i sina gemensamma erfaren-
heter. Aven en battur langst kusten utanfor
Simrishamn hanns med.

—En stor del av tiden satt vi bara och
pratade. En kvall hyrde vi videofilmer.
Det var en lagom stor grupp och bra att
alla var i samma alder. Och det var en
skon staimning dar alla pratade med alla,
sager Jessica.

P& torsdagen var det sju nara vanner
som skiljdes at.

—Det var lite sorgligt att sdga hejda,
men vi har bytt e-postadresser sa att vi
ska kunna halla kontakten. Lagret var
béattre an jag hade forvantat mig och jag
tycker det borde finnas fler syskonlager
for barn i olika aldrar, sager Terese.

SYSKONLAGRET BLEV MOJLIGT tack
vare pengar fran dansbandslandslaget.
Det var tankt som ett pilotlager med
malsattning att ordna ett storre, natio-
nellt lager nasta ar. Men nu har Toni
Berisa och Petra Svensson delvis tankt
om.

— Vi vill fortfarande arrangera ett na-
tionellt syskonlager, men just nu kénns
det fel att rucka pa den har gruppen, sa-
ger Toni Berisa. Om de varit fler kanske
de inte skulle ha kommit varandra sa
nara. Tjejerna pratade om att de skulle
vilja dka pa en skidresa nasta ar. Var tan-
ke ar att satsa pa den hér lilla gruppen
for att bygga nagot storre i framtiden, da
skulle de har tjejerna kunna fungerasom
nagon form av ledare for de andra. De
ar alla otroligt stabila i sig sjélva.

Asa Lovell
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MIKAEL RISEDAL
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"Kontrollera att
organisationerna
har 90-konto”

Varje ar skanker svenskarna manga miljoner kronor till valgérande
andamal, exempelvis till Barncancerfonden. Tyvérr finns det oseridsa
insamlingsorganisationer som drar nytta av denna givmildhet.

Men det finns sétt att undvika att bli lurad. Skénk till exempel

aldrig pengar till en organisation som inte har 90-konto.

-BARNCANCERFONDEN HAR gott
renommeé, och tyvarr finns det oserio-
sa organisationer som snyltar pa detta,
berattar Bjorn Druse, ekonomiansva-
rig pa Barncancerfonden.
For att som givare vara
saker pa att pengarna gar
till ratt saker finns nagra
tumregler att hallasig till,
tipsar Bjorn Druse:
—Kaollaatt organisatio-
nen har 90-konto. De bor
ocksé kunnauppge en be-
sOksadress och nagon ska
svara i telefon pd det
nummer de uppger. Man
ska ocksd komma ihag

attavenommansvaratja Bjorn Druse ar ekonomi-

Barncancerfonden och andra organi-
sationer. Bjorn Druse blev intervjuad,
och har efterat en hel del kritik mot hur
programmet redigerades. Till exempel
tog svt bort resonemanget om hur gi-
varna kan veta att gavan
kommit fram. Efter pro-
grammet har Bjorn Druse
traffat ndgra av de andra
stora insamlingsorgani-
sationerna, till exempel
Cancerfonden, for att dis-
kutera vad man kan gora.
— Vi har forutsatt att
begravningsbyraerna
skickar in de pengar de
ska, men tyvarr verkar
vissa ha utnyttjat mojlig-

till att skanka pengar via ansvarigpéBamcancerfonden.  heten att ta provision.

en telefoninsamling sa ar

man inte skyldig att betala nar inbetal-
ningskortet val kommer—sdvida man
inte bestallt ndgot fran organisationen,
till exempel ett minnesblad.

Bjorn Druse tycker att en serids or-
ganisation bor handgon formav tryckt
information om vad pengarna an-
vands till. Och blir man kontaktad via
telefon kan man vara alldeles séker pa
att det inte ar Barncancerfonden som
ringer.

— Vi sysslar inte med telefoninsam-
ling gentemot privatpersoner. Dels ar
det svart for dem att kolla att det gar
ratt till, dels ar det integritetskrankan-
de, tycker vi.

I varas sande svt:s ’Uppdrag gransk-
ning” ett inslag om att begravnings-
byréer ibland tar en avgift nar de ska
formedla pengar via minnesblad till

Det ar inte okej for oss
—inte minst eftersom vi sjdlva stéandigt
arbetar med att fa ned kostnaderna for
administration.

Organisationerna kom fram till ett
enkelt rad till den som vill vara saker
pa att pengarna gar fram i sin helhet:

—Skicka pengarnadirekt till oss. Det
kan vara via var webbplats, via en in-
betalningstalong eller per telefon. Man
bor kunna fa hjalp med detta hos be-
gravningsbyran.

Stina Jordevik

VILL DU GE EN GAVA

till Barncancerfonden?
Bestk www.barncancerfonden.se/gava.
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Lekterapi gor att barn bearbetar sin sjukdom, fortsatter utvecklas och far kraft
att orka med sin situation. Men det allra viktigaste &r att barnen far fortsétta
att vara barn, trots sin sjukdom, menar lekterapeuten Annica Janzon.

| eken som laker

ust den har dagen ar det lugnt pa
J lekterapiavdelningen. Solen skiner
klart 6ver Astrid Lindgrens Barn-

sjukhus i Stockholm och gor det stora,
luftiga lekrummet ljust och fridfullt.

—Du skulle se hur det brukar vara har,
med massor av barn som leker och spring-
er omkring, berattar Annica Janzon.

Chansen ar stor att det dyker upp lek-
sugna barn och darfor tar vi plats i ett av
sidorummen, dér det finns en bred vatten-
sang. Ljusslingor och glansiga mobiler
hanger i taket. Hit brukar de lite aldre
barnen och ungdomarna drasig tillbaka
for att vila eller bara fa vara i fred.

—Lekterapi hjalper mamman och pap-
pan att se barnet i familjemedlemmen
som ar sjuk, berattar Annica Janzon.
Ibland kan de behtéva paminnas om att
deras barn har ett utvecklingsbehov och
maste fa leka. Lekterapin kan ocksa vara
ett bra satt att bearbeta sjukdomen, en
del barn leker till exempel sjukhus och
tar sprutor pa nallarna.

Annica Janzon har varit lekterapeut
sedan 1968. Genom aren har yrkets sta-

Irma Lejdemyr Grahn &r nyopererad
och gér garnatill lekterapin.
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Vid lekterapin finns ett promenad-

tus forandrats en hel del. Tidigare tyck-
te man attvisst var det kul att barnen lek-
te, bara de inte storde varden. Idag ar
lekterapeuten en viktig del av vardtea-
met.

—Jag ser barnen i andra situationer an
vardpersonalen. Pa lekterapin ar ungar-
na och deras foréldrar avslappnade.
Darfor kan jag iaktta dem och deras
framsteg pa ett annat satt an lakarna.

ANNICA JANZON HAR specialiserat sig
pa lekterapi for barn som har neuroki-
rurgiska sjukdomar, bland annat hjarn-
tumaorer.

—Jag tycker att det ar oerhort intres-
sant att arbeta med de har barnen. ldag
Overlever manga barn med hjarntumor,
men en del far allvarliga biverkningar,

"Jag ser barnen i andra situationer an vard-
personalen. Darfor kan jag iaktta dem och
deras framsteg pa ett annat satt an lakarna.”

Annica Janzon arbetar mycket med
strak med bland annat roliga skyltar. musik i lekterapin.

till exempel i form av koncentrations-
svarigheter. Problemen kan se véldigt
olika ut beroende pa behandling och
sjukdomsstadium. De har barnen kan
ocksa bli tillfalligt samre efter en opera-
tion, med synproblem eller illaméaende.
Darfor maste lekterapin anpassas till var
och ens olika forutsattningar. De nyope-
rerade kanske bara kan ligga platt pa
rygg eller sida, och da arbetar jag myck-
et med musik och talbdcker.

FLERA AV BARNEN f6ljer Annica Jan-
zon genom aren. En del av dem far ty-
varr aterfall. Da galler det att orkatanya
tag, peppa, prata, se hela familjen. Inte
minst syskonen som ibland kommer i
klam. Storebror och lillasyster maste
ocksa fa ha ett eget liv, och det hander

)

Qo

John Wallgrens droppstalining f
hénga med i svangarna.

r
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BENGT ALM

Med regnbagens alla farger pa pennorna blir barnen konstnarer.

att Annica tar sig an dem i man av tid.
Hon sticker at dem bocker eller ger bort
stenar som hon plockar p& Oland.
Ibland far ett barn som ska in pa opera-
tion en sarskild lyckosten.

—Jag gillar att arbeta med naturmate-
rial. Barbie och sddant... nja, hm. Inte
min favorit precis. Fast om det hjalper
barnen &ar det okej anda. Barbie kan vara
braom hon betyder nagot viktigt for dem.

MUSIK AR EN VIKTIG ingrediens i An-
nica Janzons arbete. Just nu samarbetar
hon med en musikterapeut pa barncan-
cerenheten, Noomi Safsten. En gang i
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veckan har de en musikstund dar aven
foraldrarna ar med.

—Det ar forlosande, sarskilt fér mam-
morna och papporna som grater ibland.
Musik fungerar i hogsta grad som tera-
pi, den kan trésta och vacka minnen till
liv. Och skanka massor av gladje!

Annica Janzon arbetar garna med
spadbarn eller tondringar, de ar riktiga
utmaningar, tycker hon. Spadbarn kan
fa mobiler och fargglada tyger omkring
sig. Mammorna och papporna far lara
sig att hantera sina sma som just spad-
barn och inte patienter.

Tondringarna &r i en svar situation.

De ska frigora sig fran foraldrarna, sam-
tidigt som de ocksa ar extra beroende av
dem i och med att de ar sjuka. Ibland gar
det béattre nar en vuxen, som inte ar for-
alder, &r med. Lekterapin for tonaringar
handlar mycket om att lyssna. Annica
far ibland fértroenden som ingen annan
far hora. Men hon pratar ocksa, trostar.
Och spelar dataspel eller foreslar musik.
Huvudsaken &r att ungdomarna far vara
sig sjalva och ta semester fran sjukdo-
men. | lekterapin finns inga satt som ar
fel. Har far man leka. Lekar som laker
bade kropp och sjal.

Elisabeth Eriksson
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Lagreti Finnhamn innebar bland annat femkamp, bad i elvagradigt vatten, brannboll och bastubad.

Ungdomstraff i Stockholms skargard

| &r var det Stockholms tur att anord-
na ett gemensamt sommarlager for
barncancerféreningarnas ungdoms-
grupper. Killar och tjejer fran hela
landet slot upp pa skargardsidyllen
Finnhamn for att bada, spela brann-
boll eller bara umgas.

CECILIA NYSTROM, 24 ar, ar en av
kontaktpersonerna fér ungdomsgruppen
i Barncancerforeningen Sédra. Hon var
en av de 32 ungdomar som foljde med
skargardsbaten m/s Vaxo till Finnhamn.

—Det var jattefint dar ute, sager hon.

Det var ocksa kul att traffa kompisar
fran andra delar av Sverige. | vanliga fall
umgas jag mest med dem som bor i Ska-
ne eller Blekinge.

Kristi himmelsfardshelgen bjod pa om-
vaxlande vader ute i skargarden. Forsta
dagen passade de djarvaste pa att bada i
elvagradigt vatten. Néasta dag Overras-
kades ungdomarna av en kraftig hagel-
skur, mitt under en guidad orkidésafari.

Resten av helgen &gnade Cecilia Ny-
strom och hennes kompisar &t korvgrill-
ning, femkamp, brannboll, fotboll, bas-
tubad, tipspromenader samt disko.

Det var Gustaf Laudon, 22 ar, fran

Akersberga, som kom pd tanken att for-
lagga sommarlégret till just Finnhamn.
Han &r kontaktperson for ungdomsgrup-
pen hos Barncancerféreningen i Stock-
holmsregionen, och ville visa ungdomar
fran resten av landet hur fin Stockholms
skargard kan vara pa sommaren.

Planeringen skotte han helt pa egen
hand:

-Jag hade mycket att tanka pa. Vi
skulle hamta dem som kom med flyg och
tdg och sedan se till att alla kom med far-
jan. Som tur var fick jag hjéalp av pappa.

Gustaf Laudon ar néjd med vistelsen
men beklagar att sommarlagret inte va-
rade langre.

—Det ar valdigt kul att traffa ungdomar
fran hela landet. Vi har mycket gemensamt
och en hel del att prata om. Tyvarr hinner
man inte lara kanna alla pa bara fyra da-
gar. Det hade varit battre med en hel vecka.

Michael Masoliver

Las mer >>> Vill du komma i kontakt
med barncancerforeningarnas ungdoms-
grupper? Alla kontaktuppgifter finns pa
www.barncancerfonden.se/humlan.

Varfor just jag?

1996 insjuknade cirka 100 barn och
vuxna i Hodgkins sjukdom. Riccardo
Pesce fran Alvsjo var en av dem.
Nagra ar senare fick han tillfalle

att beratta om sina upplevelser

i ett specialarbete pa gymnasiet.
Titeln blev "Varfér just jag?”.

RICCARDO PESCE hade haft feber och
hog sanka i flera veckor innan ett ultra-
ljud avsldjade att hans lymfkortlar var
forstorade. Hodgkins sjukdom, konsta-
terade ldkarna pd Radiumhemmet och
satte in cytostatika under sex manader
och stralning i tva manader.

I sjunde och attonde klass fick Ric-
cardo manga ganger anledning att stal-
la sig fragan varfor just jag?”.

— Den hér sjukdomen drabbar valdigt
fa manniskor. D& undrar man varfor just
jag skulle bli sjuk. Det &r naturligt.

I gymnasiet fick Riccardo Pesce till-
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falle att bearbetasina upplevelser fran de
tidiga tonaren. | specialarbetet berattar
han hur en ung kille, man om sitt ut-
seende, reagerar nar haret faller av och
kroppen blir svullen och tung. Han be-
skriver ocksd saknaden efter fotbollen.
Fastan han tranade hart for att bibehal-
la styrkan och konditionen blev han
tvungen att ge upp en lovande idrotts-
karriar redan vid fjorton ars alder.

Annars blickar Riccardo, som hunnit
fylla 20 ar, hellre framat &n bakat:

— Helst hade jag forstas sluppit vara
med om det har. Men jag har lart mig
mycket och utvecklats som manniska.
Jag har mognat. Mest av allt &r jag stolt,
stolt 6ver att ha klarat av det.

Michael Masoliver

Lis mer >>> Under varen har
Barncancerfonden genomfort en kampanj
pa temat "Varfor?” Se mer pA www.barn-
cancerfonden.se, dir du ocksa kan bestilla
Barncancerfondens varfor-marke.

UR RICCARDO PESCES
SPECIALARBETE

"VARFOR JUST JAG?":

”Jag minns hur jag
satt i ett rum och
tittade ut genom fonstret nar jag
fick beskedet. Utanfor fortsatte li-
vet, pa ett intilliggande tak job-
bade nagra arbetare med nagot,
men dar inne stannade allting
upp.”

”Hur blir det nu med skolan
och kompisarna? For att inte tala
om fotbollen. Jag som hade blivit
sa bra — det hade verkligen gatt
framat for mig under det senaste
aret. Jag toppade laget och for-
vantningarna var hoga, bade uti-
fran och fran mig sjalv. Jag tyckte
allt raserades och blev till intet.”
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HUMLAN

SPEL. PA NATET!

Pa www.hkarncancerfonden.se/humlan
finns mitt spel, dex ir jﬁtte{int!
Ga in ré nater och testd. Glom inke
att du fir ett bokmirke om du
skickar in ndgot hit, till exempel
en teckning, en dikt eller ext brey!

45 SAKER ATT GORA
NAR DU HAR TRARIGT

4. Sjung en séng oavbrutet.

2. Sag till i *drive-through”-luckan pa
McDonald” s att ni vill ta med er maten.

.. Snorvla oavbrutet.
4. Skaffa ett pistolhdlster il din fjarrkontroll.
5. Andas som Darth Vader i Star Wars.

6. Plockaisérdin blackﬁgnna och "raka”
spratta ivag blackbehallaren.

7. Trtumma med fingrarna pd alla tillgangliga
ytor.

8. Ova pa att lata som ett gammalt modem.

9. Vinka till framlingar nar ni &ker bil och se
om de vinkar tillbaka.

40. SKRIV BARA MED STORA BOKSTAVER.

44. Knyt bjallror pa dina byxor.

A2. Skriv "X — nedgrévd skatt” pa alla kartor du
hittar.

43. Lek Jeopardy — svara med en fraga!

A4 Understk hur langsamt du kan gora
kvakande laten som en anka.

45. stallin larm p& andras klockor.

FNEF & FNAP

GALLERTIET

Flera smateckningar har
Maj Udikas skickat in, superfina!
Maj ar 9 ar och kommer fran

Tyres6 i Stockholm. Bellman och en lapp och en

finne skulle ta sig dver en a.
Dé&r fanns en bat, men den
rymde bara en person at
gangen. Allatre lyckades ta
sig ver p& samma gang. Hur
gjorde de?

SVAR: Bellman rodde, lappen
satte sig p& hans byxkna och
finnen pa hans nasa.

N OVER.
RASKNING !

I

ME
INTE PET !

TITTA, KAKEN!
| Jidi HAR EN OVER-
RASKNING TILL DE !

DET AR SAKERT
NATHEMSKT !

FOR GUDS SKULLL R
TABORTOETH E|

SKrIv!
MEeJL.A!

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

www.barncancerfonden.se/humlan
humlan@barncancerfonden.se
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] h Ida Thomson pluggar statsvetenskap i Uppsala. Pa kvéllarna ar hon aerobicsinstruktor pa ett gym.
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ldas glas ar alltid halvfullt

Ligga pa soffan, se en gammal videofilm och ata

godis. Eller trana aerobics tills svetten sprutar.

Det finns manga saker som gor Ida Thomson lycklig.
For tolv ar sedan fick hon diagnosen Hodgkins

lymfom. | dag ser hon cancern som en positiv

erfarenhet som gett henne perspektiv pa livet.

ngen manniska ar glad jamt. Men

24-ariga Ida Thomson &r bra pa att

hitta positiva saker i det mesta. Den
har dagen sprudlar hon av gladje.

—Jag ar nykar, lyder forklaringen.

Ida bor i Uppsala dar hon studerar
statsvetenskap. P& kvallarna arbetar
hon som aerobics-
instruktor pa ett
gym. D-uppsatsen
ar precis fardig
och snart vantar
tre manader som
ledare pa Barrets-
town Gang Camp
pa Irland. Det ar andra sommaren som
Ida jobbar pa lagret och hon langtar till-
baka.

— Min kropp skriker efter att fa jobba
med barnen. L&gret lyckas ge dem sa
enormt mycket. Alla kan gora allt pa sitt
satt; den som till exempel inte kan klatt-
ra sjalv kan bli upphissad i sele.

LAGRET | BARRETSTOWN foljer Idas
egen livsfilosofi. Hon tycker att alla er-
farenheter kan vandas till ndgot positivt,
inte minst hennes egen cancerupplevel-
se. Utan den skulle hon vara en annan
manniska i dag.

—Jag ser den som en milstolpe i mitt
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"Jagtanktealdrig
att det skulle ga nagot
annat an bra.”

liv som lett mig framat. Utan cancern
skulle jag till exempel aldrig ha engage-
rat mig i Barncancerforeningen Norra
och tréffat alla dessa underbara méan-
niskor, fatt ta del av deras tankar och
livserfarenhet.

Cancern har ocksa gett Ida ett annat

perspektiv pa li-
Hon blaser
inte upp saker
i onddan. En ten-
ta ar till exempel
inte livsavgoran-
de.

—Jag vet att det
later som en klyscha, men man vet inte
hur langt livet &r och man maste ta vara
pa det nu. Jag forsoker att kanna efter
vad jag mar bra av.

IDA VAR TOLV AR nér hon fick lymf-
kortelcancer. Hon bodde d& med sina
foréldrar och tre syskon i Lapplandsbyn
Adak med drygt 200 invanare cirka 15
mil nordvast om Skelleftea.

I nio manader akte hon och forald-
rarna skytteltrafik till Umea pa cytosta-
tikabehandling. Darefter foljde ett par
veckor av intensiv stralbehandling.

Det var en jobbig period for hela fa-
miljen. Kanske varst for fordldrar och

STEFAN BORGUIS
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syskon, menar Ida. All fokus hamnade
pa henne och hennes sjukdom. Strax ef-
ter att Ida fatt sin diagnos dog ocksa hen-
nes farfar i lymfcancer, vilket spadde pa
familjetragedin.
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— Trots allt var hela familjen valdigt
positiv och personalen pa sjukhuset var
underbar. Jag tankte aldrig att det skul-
le g& ndgot annat &n bra. Ibland fick jag
aven nagon sorts odestanke att jag hade
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fatt sjukdomen darfor att jag klarar av
den.

Den tuffaste perioden komistéllet nar
behandlingen var 6ver och familjen
skulle aterga till ett ”normalt” liv. For

Ida var det jobbigast att ga tillbaka till
skolan. Hon hade foréandrats och blev
valdigtintolerant mot personer som kla-
gade mycket: pa vader, skola, jobb, po-
litik, forsenade bussar och smakrampor.
Sjalv blev hon lite snusférnuftig.

- Sjukdomen tvingade mig pa satt och
vis att bli vuxen tidigt, men inte pa ett
negativt satt. Jag tyckte ocksa det var
svart att veta om andra ungdomar tyckte
om mig for mig eller om det var haftigt
att umgas med tjejen som haft cancer.

IDA VALDE DARFOR ATT ga i gymna-
siet i Umed, dar hon blev en bland alla
andra. Dessutom fick hon mojlighet att
engagera sig i Barncancerféreningen
Norra. Motet med andra som drabbats
av cancer gav henne oerhort mycket.
Inte minst fick hon en standig paminnel-
se om vad som ar viktigt i livet.

Hon hoppas ocksa att hennes historia
hjalpte att sporra andra som kampade
mot cancer.

—Jag hade tur. Men det &r klart att alla
inte har tur. Jag tror 4nda att det ar vik-
tigt att suga det basta ur det som ar
samst. Det finns fron till ndgot positivt
hos allas erfarenheter. Om man fokuse-
rar pa dem har man vunnit mycket.

Asa Lovell
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Ny omgang for succeéutbildning

Barncancerfondens utbildning

i barnonkologi blev en succe.

De forsta 24 sjukskoterskorna gor
sin sluttentamen i februari nasta ar.
Redan nu borjar ansokningstiden
for en andra uthildningsomgang.

KEROLD KLANG

HOSTEN 2005 far ytterligare 25 sjuk-
skoterskor chansen att forkovra sig
inom barnonkologi och omvardnad
med inriktning mot barnonkologi. D&
startar en ny omgang av Barncancerfon-
dens tvaariga utbildning, i samverkan
med Sahlgrenska Akademin, Goteborgs
universitet.

— Det finns ett stort intresse. Till den
forsta utbildningen fick bara en knapp
tredjedel av de 76 stkande en plats, sa-
ger Karin Enskar, kursansvarig for ut-
bildningens omvardnadsdel.

Upplagget for den andra omgangen
blir detsamma som nu: fyra internat-
veckor, grupparbeten och sjalvstudier.
Av den pagaende utbildningen kvarstar
en internatvecka i september samt slut-

tentamen i februari nasta ar.

— Hittills har utbildningen varit
otroligt bra. Forelasningarna
haller hog klass och

det &r en underbar

grupp dar alla jobbar hart, sdger Maria
Olsson, en av deltagarna.

Maria arbetar som Martasyster pa
Drottning Silvias Barn- och ungdoms-
sjukhus i Goteborg och har tack vare ut-
bildningen breddat sitt kontaktnat. Hon
har ocksa fort med sig vissa praktiska
idéer till sin avdelning.

—Jag kénner mig dessutom tryggare i
mina kunskaper nu och vet var det finns
information att hamta.

Utbildningen vander sig framst till
sjukskoterskor med erfarenhet av barn-
onkologi.

—Vid den nya antagningen kommer vi
liksom forra gangen att anta personer
frén olikadelar av landet, frén storre och
mindre sjukhus samt med olika lang er-
farenhet. Darfor &r det inte sékert att de
som inte kom med forra gangen gor det
nu, sager Karin Enskar.

Asa Lovell

Lis mer >>>
Lis om uthildningen och hur man anséker pa
www.barncancerfonden.se/forskareochvard.

NATIONELL UTBILDNING | BARNONKOLOGISK
VARD FOR SJUKSKOTERSKOR
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harclapen morn bamondolog och
orddrad fir de spkshiterskor sorm

HURSEN FAGA R unda tud dr och doer
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En av Elisabeth Ohlson Wallins
bilder som publicerades i num-
mer 5-2003 av Barn & Cancer.

Barn i bild pa webben

NI KANSKE HAR SETT de fantas-
tiska bilderna som publicerats i vartannat
nummer hér i Barn & Cancer, under vinjet-
ten "Barn i bild"? Det &r kdnda svenska

fotografer som skildrar barn i olika situatio-

ner.
Forst ut bland fotograferna var
Elisabeth Ohlson Wallin. Hon blev k&nd
genom sin utstallning "Ecce homo” 1998.
Just nu &r hon aktuell med en bok om
moderna helgon. Nasta fotograf var Paul
Hansen som skildrade hoppet och lekfull-

heten som finns hos barn, dven i krigstider.

bidrar
med 6 000 euro till SIOP:s 36:e kongress
som dger rum i Oslo i mitten av septem-
ber. SIOP, som star for Societé Internatio-
nal d'Oncologie Pediatrique, &r en interna-
tionell organisation for lakare och vardper-
sonal som arbetar med cancerdrabbade
barn och ungdomar. Barncancerfonden
kommer att vara representerad pa arets
kongress, vars huvudteman blir leukemier
och lymfomer.
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Paul Hansen &r en av Sveriges mest fram-
gangsrika och omtalade fotografer. Ar 2001
utségs han till Arets fotograf.

| senaste numret av Barn & Cancer var
det Katarina Grip Ho6ks tur. Hon har arbe-
tat som frilansande fotograf sedan 1991
for uppdragsgivare som till exempel Réda
Korset och Arla Foods. Vi har ocksa sett
hennes bilder i manga reportage i
Manadsjournalen och Lantliv.

Nu finns verken att beskada i bildspel
pa Barncancerfondens webbplats. Titta pa:
www.barncancerfonden.se/barnibild.

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

Om man ar intresserad av att aka till Almers Hus kontak-
tar man hokningsansvariga pa respektive barncancer-
centrum. Familjerna far stanna en vecka i taget och
Barncancerfonden star for resor och boende. Drabbade
ungdomar har ocksa en egen vecka varje ar. Tanken ar
att de som vistas pa Almers Hus ska fa mojlighet att
lamna vardagsstoket atminstone for en vecka och i stal-
let umgés med varandra och andra i samma situation.

Almers Hus invigdes i januari 1993, efter flera ars
hart arbete med planering och ombyggnation. Nu, mer
an tio ar efter invigningen, har narmare 7 000 personer
besokt rekreationsanléggningen for att hamta kraft och
inspiration. Den stora villan fick sitt namn efter doktor
Almer som pa 1920-talet blev barnens speciella beskyd-
dare nér han skapade Kustsanatoriet for thc-sjuka pati-
enter fran hela landet.

P& www.barncancerfonden.se/almershus finns mer
information.

BOKNINGSANSVARIGA

Maria Renstrém, Norrlands Universitetssjukhus i Umea,
telefon 090-785 21 13

Carina Mahl, Universitetssjukhuset i Lund,

telefon 046-17 81 05

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

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

Anne-Marie Norberg, Astrid Lindgrens Barnsjukhus

i Stockholm, telefon 08-517 780 84

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

"WAra forshare jagar ga ans lGaning. WA wll weta. Wl du hjdlpa®

Wi fir just mitt barn? Den bistra sanningen &r at denna fraga std ls réstan vaje dag. m
%4 ota dabbas namligen et bam i wart land av cancer. Ingen wet wem. Ingen wt vafr.
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