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Barncancerfonden
- ett foredome

SA HAR STAR det i Nationella cancerstrategin
2009 som nyligen lades fram p& uppdrag av
regeringen:

”Barn med livshotande sjukdomar och deras
familjer har sarskilda behov nar det giller be-
motande, anhorigstod och vardformer. Barn-
cancerfonden har i detta avseende varit fram-
gangsrik, inte minst genom en helhetssyn pa det
svart sjuka barnet och dess familj. Ett tydligt
patientperspektiv och vikten av en sammanhal-
len vardprocess dr dven centrala fragor for can-
cervarden som helhet. Barncancervirden kan
har tjana som ett efterstravansvart exempel.”

Det betyget ska vi vara enormt stolta over.

Det ar forsta gingen en nationell cancerstra-
tegi har tagits fram i Sverige. De insatser som vi
pa Barncancerfonden och andra inom vérden
har gjort foreslas nu dven inom vuxenvarden.

Att vi ses som ett foredome for cancervrden
generellt hade inte kunna ske utan det arbete
som Barncancerfonden och foreningarna har
lagt ner sedan starten 1982.

I det ssmmanhanget dr det vart att lyfta fram
barncancerregistret, som vi har stottat sedan
1982. Registret har varit basen for den utveck-
ling som har skett inom barncancervarden.
Inom leukemibehandlingen registreras ungefar
1000 olika uppgifter for varje patient. Uppgif-
terna ror allt frdn datum for insjuknande till
medicinering, komplikationer och eventuella
andringar i behandlingen.

Motsvarande register efterlyses nu dven vid
behandling av vuxna.

Utan Barncancerfonden hade barncancer-
varden inte kommit sa langt som den faktiskt
har gjort nar det géller verlevnad. Det ar jag
overtygad om.

Vi har en nationell samordning, vi har okat
kunskapsspridningen, finansierat konsultsjuk-
skoterskor, upprattat ett andamalsenligt register
och vidtagit atgarder for framtida specialist-
rekrytering. Vi har aven satsat pa palliativ vard
och uppfoljning pa langre sikt.

Barncancerfonden har
varit drivande for att
barnonkologi ska bli en
egen grenspecialitet, vilket
den ocksd blev i juli 2007.

Vi har all anledning att
vara stolta.

OLLE BJORK,

generalsekreterare Barncancerfonden
olle.bjork@barncancerfonden.se
08-584 209 00
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Smébarnen samlas kring Moa Lundgren. Det
ar dags for veckans traningspass ifriidrott
for barn mellan 5 och 9 ar i sporthallen
Muskoten i Umea. Moa ar trénare for gruppen
och hon hjalper huvudtranaren, Axel, att halla
ordning pa barnen. Sjalv &r Moa 12 ar och aktiv
friidrottare.

— Jag alskar att sporta och haller pa med
flera grenar inom friidrotten. Jag ska bli
sjukampare, sager Moa.

Men just precis nu far hon inte
trana sjalv eftersom hon maste
forsoka ga upp i vikt. Det &r
trakigt, tycker hon.

Moa borienvillai Vaster-
hiske i Umea tillsammans
med mamma, pappa och
sina tre syskon, tva dldre
systrar och en yngre bror.

Till familjen hor &ven Kurt,
en stor och snéll labrador.
Moa &lskar att ga pa pro-
menader med honom.

— Kurt fyller 8 ari
augusti. Han har varit lite
sjuk men &r piggare nu igen.
Han gillar att nosa och kissar
pa allt.

Moa gar i femman i Backen-
skolan. Hon tycker att skolan ar
okej, men i sexan byter hon till
Prolympiaskolan och det ser hon
fram emot.

— Matte, engelska, idrott och sl6jd gillar
jag. Fast vanta, alla &mnen &r faktiskt jatteroliga, sager hon.
Kompisarna Hanna, Jenny och Miranda traffar hon ofta
och garna. Jenny larde hon kdnna nar hon lag inne pa sjuk-

huset fér behandling.

— Vi brukar kolla pa film, garna katastroffilmer och decka-
re. Och snackar.

Moa gillar spannande sjukhusserier pa tv, som House och
Cityakuten. Har hon inte fatt nog av sjukhus efter behand-
lingarna, kan man ju undra? Men icke.

— Jag vill bli barnlakare nér jag blir stor. Barnonkolog som
doktorerna pa avdelningen Barn 3 pa sjukhuset i Umea. Eller
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sa vill jag bli polis, helst mordutredare for det verkar sa
spénnande.

For en tid sedan blev Moa lite av en kandis da hon var med
i en av Barncancerfondens filmer.

— | filmen berattade jag om mig sjalv och om sjukdomen.
Det var ratt kul att vara med faktiskt. Nastan alla kompisar
sag filmen.

Nu nér sommaren narmar sig langtar Moa till stugan vid
Holmsund pa Brannélandet. Dar blir det sol och en massa
bad.

TEXT ANNIKA WICKMAN, FOTO MIKAEL LUNDGREN



Bli blodgivare!

BLOD RADDAR LIV. 53 enkelt ar det.
Varje &r far 100000 svenskar blod

i samband med sjukdom, operation
eller olycka. Barn med cancer behover
ofta blod bade vid behandling och vid
operationer. Barn som exempelvis har
leukemi har ofta blodbrist redan innan
behandlingen startar pa grund av sjuk-
domen.

2007 lamnade 238 466 personer
blod pa de svenska blodcentralerna.
Det blev totalt 214 000 liter till blod-
banken.

Nistan alla vuxna kan ge blod.

Grundkriteriet ar
att du dr mellan
18 och 60 ar,
fullt frisk och
viger minst

5o kilo. Kvinnor
kan ge blod tre
ganger per ar och man
fyra ganger per ar.

For att anmila dig som ny blod-
givare och/eller f& information om
blodgivning kan du ringa 020-390390
dygnet runt. Mer information pa
www.geblod.nu e

Uppdaterade faktablad pa natet

NU KAN DU sjilv skriva ut faktablad om
olika barncancersjukdomar fran Barn-
cancerfondens webbplats. Faktabladen
ar uppdaterade och har fitt nya illus-

trationer. Till en borjan finns informa-
tionen pa svenska men efterhand kom-

mer man att utoka med engelska och
bland annat spanska, arabiska och
finska.

Du hittar faktabladen pa
www. barncancerfonden.se/fakta. ©

Valkommen fill diskussionsforum!

Har kan du diskutera och knyta kontakt med andra i liknande situationer:
http://www.barncancerfonden.se/Motesplats/Diskussionsforum/

141282000

kronor samlade Barncancer-

fonden in under 2008!

Dags for Diggiloo
PA SOMMARENS Diggiloo-turné
deltar savil Barncancerfonden som
de lokala barncancerféreningarna.
Diggiloo, dar artister som Ola,
Magnus Johansson, Brolle, Mojje,
Sara Lofgren med flera deltar, star-
tar i Ronnyby den 4 juli och avslu-
tas, efter 25 spelningar, i Stockholm
den 15 augusti.

Medlemmar fran féreningarna
kommer att vara med pa konserter-
na och f3 tillfalle att beritta om sin
verksamhet och samla in pengar.
Barncancerfonden samarbetar med
foretaget Cederroth som ar en av
turnéns sponsorer och som ocksa
kommer att skdnka pengar under
turnén. e

TRE KORTA

OM ATT VINNA

GERALD ANDERSSON,
302 48 Halmstad

Jag har ingen aning, men
det finns inga akuta hal
att stoppa dem i. Mina tre
dottrar ska i alla fall fa en
slantvar.

Jag gick med i PostkodLotteriet for valgd-
renhetens skull men sjalvklart ocksa for chan-
sen att vinna. Jag kommer fortsatta med lot-
terna, jag spelar ihop med min sarbo sa vi har
dubbla vinstchanser.

LISBET ANDERSSON,
302 48 Halmstad

Gubben och jag ska leva som
vanligt. Vi ar pensionarer och
har redan ett bra liv. Men visst
ska viunna oss lite extra.

| férsta hand for att stddja
Barncancerfonden men ocksa for chansen att
vinna en slant. Vart barnbarn drabbades av en
cancertumar vid sju manader, i dag ar han fyra
ar och frisk. Vi skanker pengar regelbundet till
Barncancerfonden och det tycker jag ar det
finaste man kan gora. Barnen ar framtiden.

Vad ska du gora med vinsten?
Varfor PostkodLotteriet?

ANDERS FRYKMAN,
302 48 Halmstad

Vi ska njuta och dessutom
kanna en trygghet och en latt-
nad, men som inte automa-
tiskt &r en lycka. Jag har
ocksa en pojkdrom att kdpa
en Harley Davidson och det ar val det enda
materialistiska jag tankt mig. Vi har skankt en
summa till vara syskon ocksa.

Vivalde att spela pa PostkodLotteriet for att
de skanker sa mycket pengar till bra organisa-
tioner.
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Har ar mitt smultronstalle!

Kanda och okanda delar med sig av sina basta tips infor sommaren.

MALENA ERNMAN,
OPERASANGERSKA

‘;‘ Astrid Lindgrens Virld
i Vimmerby! Vi har

Y varit pé tivolin och

. nojesfilt over hela
varlden med véra barn
och favoriten ar tvek-
16st Astrid Lindgrens Virld! Barnen ils-
kar det! Det dr generost och det kdnns
att det dr gjort med varme. Men! En dag
racker inte riktigt, man behover tva.
Minst.

BERNT RANE, MOLNDAL

Vart smultronstille dr en tigkupé. Dir
sitter familjen och myser; ndgra spelar
spel, nagon laser en gammal veckotid-
ning som sparats for tillfillet, nigon
lyssnar pa cd nummer fyra av Glas-
pérleresan. Vi har alla miljon och ett
helt nytt resmdl i tankarna — men ingen
har brattom for vdgen ar minst lika
mycket viard som malet.

CARINA WENNBERG, GAVLE

I Orsa finns en underbar fibod som
heter Skraddar-Djurberga. Den drivs av
hembygdsforeningen med en vallkulla
som skoter om djuren och tillverkar
mejeriprodukter. Dar finns ocksa en
gammeldags servering. Hir kan man
fika eller dta fabodlunch med langfil,
tunnbrod, smdost, kaffe och bulle.

JENS ADELSOHN, STOCKHOLM

Krakow, Polens gamla huvudstad. En
arkitektonisk parla som klarade sig
undan kriget. Angendm prisniva for oss
svenskar pa det mesta. Passa pa att se en
genuin kulturstad innan den exploateras
som i 6vriga Visteuropa.

ARON ANDERSSON, DELTAGARE

I PARALYMPICS 2008

Mitt landstille pa en 6 ute i Stockholms
skirgéard. Jag dlskar att vara dar for det
ger mig ett totalt lugn och kraft till tav-
lingssasongen. For dem som vill uppleva
skargarden rekommenderar jag skarpt
att ta Vaxholmsbdtarna ut till nigon
liten skdrgardso och bara vandra runt
en dag och uppleva naturen.

HELENA ENGLUND, STOCKHOLM
Gyllbergen, cirka 2 mil utanfoér Bor-
lange. Ett vilt och vackert naturreservat
500 meter over havet dar det finns over
7 mil vandringsleder (pa vintern skid-
spar). Att lo, bjorn och varg vistas i om-
radet styrker vildmarkskénslan, och far
en att kanske kdmpa lite extra!

SUSAN PFEIFER, PROFESSOR
Hammarskogs herrgard som ligger vid
Dalbyviken vid Ekoln/Mélaren ir en un-
derbar plats, dit man girna kan ta med
sig en utflyktskorg. Skogen runtom ar ett
naturreservat och dar finns en fin liten
badplats med bryggor.

PETRA LUNDBORG,
STOCKHOLM

Ta en utfird till Osterlen, men
stanna absolut pa det gamla
badhotellet i Vitemolla.
Checka in eller 4t bara lunch
och njut av utsikten

— Ostersjon och stranden.

Rauy

®
®

PETER JIHDE, JOURNALIST
OCH PROGRAMLEDARE
1.Norra Oland. Fér manni-
skorna, miljon och solen.
2.56dra Gotland. For
ljuset, havet och maten.
3.Skopelos, Grekland.
For lugnet, doften och
avskildheten.

OLA LINDHOLM, CHEF-
REDAKTOR PA KP

OCH PROGRAMLEDARE
FOR WILD KIDS

Fiskebyn Grundsten pa
vastkusten ar ett favoritstille.
Dir finns fina badstrinder
och sd kan man dka pa
safari och titta pa silar
som ligger och solar pa
klipporna. Det dr jattefint.

FRAGA OLLE BJORK

Barncancerfondens general-
sekreterare professor Olle Bjérk
svarar pa fragor kring barncancer.

BARNS HJARNTUMORER sitter sig ofta
langt bak i huvudet. Nar man strilar
mot dessa tumorer finns alltid en risk
att skoldkorteln paverkas och att barnet
i efterforloppet maste behandlas med
skoldkortelhormon.

Alla kortlar som utsondrar nagot,

Sand in din fraga till redaktionen: redaktionen@barncancerfonden.se

Varfor kan man behdva hormon-
behandling efter cancerbehandling?

exempelvis hormoner eller saliv, ar kans-
liga for strdlning. Om produktionen av
skoldkortelhormon gar ner mirks det
oftast efter en tid nidr barnet blir trott
och higlost. Aven tillvixten kan paver-
kas. Darfor kontrolleras regelmassigt
alla barn som stralats mot huvudet for

att se om hormonbalansen paverkats.
Har produktionen av hormon gétt ner
far man rikna med en livsling behand-
ling for att hélla en jamn hormonniva.
Men behandlingen ar enkel: en tablett
om dagen aterstaller skoldkortel-
funktionen. o
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Bernt Ranes dotter
behandlades for
leukemi for tva ar
sedan. Bernt och
hans hustru fick ta
stallning till om de
ville att dottern skulle
deltai en randomise-
rad studie for ett nytt
lakemedel. Har ar
Bernt Ranes egen
beréttelse fran den
tiden, samt en inter-
vju han gjorde med
barnonkolog Jonas
Abrahamsson.

Det kom ett brev fran en pappa...
"Hur ska jag kunna
estinuma en san saks

aha, nu har vi ju kommit langt i behandlingen,
sager lakaren till oss dar vi sitter med var lilla
dotter.

*Tank att det har gatt sa bra bittills. Visst har
det varit jobbigt ibland men hon bar ju svarat pa
bebandlingen och pa det stora bela sa kanns det
som om allt rullar pa som det ska.”

Jag har insett att barncancerforskningen har gatt
framat rejalt de senaste decennierna. Bade behand-
lingen av sjdlva sjukdomen men dven hantering av
kringkomplikationer har forbattras dramatiskt och
nu 4r utsikterna for min dotter mangdubbelt battre
an om till exempel jag sjdlv hade drabbats nir jag
var i hennes alder. Och vi har tur som bor i en del
av virlden som har bade rad och kompetens att ge
henne denna dyra och komplicerade behandling.

— Som ni kanske minns sd har vi en studie i gang
kring det protokoll som anvinds i er dotters
behandling. Studien giller en ny medicin som ges
i ndgra tillaggsbehandlingar pa slutet.

”En ny medicin? Va bra, 4nnu bittre behand-
ling!”

PA INTERNET HITTAR jag forvanansvirt lite om den
nya medicinen vi pratar om. Den har anvants for
samma sjukdom pa vuxna men tydligen inte pa
barn och inte riktigt i samma situation. Men jag
kanner mig trygg med var lidkare, han forklarar
lugnt och 6ppet och later oss hinga med i resone-
mangen. Att han dessutom leder forskningsprojekt
pa just ”var sjukdom” gor det hela annu bittre.

— Eftersom denna behandling inte ingér i det ordi-
narie protokollet utan ar en del av en forskningsstu-
die sa behover vi ert godkdnnande for att ga vidare.

”OK...eh...ska vi godkanna att hon far en annan
bebandling an den vanliga...Varfor da, egentligen?
Avr det farligt eller?”

Jag fragar flera likare om behandlingens risker.
Dom forklarar bra och nyanserat vilka kanda bi-
verkningar som finns och vilka forhoppningar man
har pa resultatet. Det dr ingen undergorande medi-
cin men det finns hopp om att den ska forbattra
prognoserna ytterligare.

Jag tycker sa klart att vi har ett ansvar att delta
och pa sd sitt hjalpa till s att barn i framtiden far
annu bittre behandling. Eller, om man sa vill, betala
tillbaka lite till alla dom som har haft denna sjuk-

dom innan och gjort att behandlingen 4r s bra som
den dr i dag.

Men om detta hjalper just var dotter, det ar ju
and4 det jag rent egoistiskt maste bry mig om forst
och framst!

TILL SLUT PRESSAR jag flera likare pd vad dom
rekommenderar. Rent medicinskt, ger denna nya
behandling dottern en battre prognos?

— Nej, vi kan tyvirr inte ge nagon rekommenda-
tion. Och det beror pa att vi utifran vad vi i dag vet
om behandlingen faktiskt inte kan avgéra om den
ger en forbattring eller inte.

*Vadda inte vet? Det dr klart dom mdste veta!
Det dr ju i deras hander vi bar lagt bela var dotters
bebandling bittills... har dom sa dalig koll pa risker-
na eller far dom inte sdga nat for att inte sabba sin
forskning eller vad dr detta?”

Jag blir lugnad av var likare som siger att det inte
finns nagon dold agenda som gor att dom inte kan
ge mig en rekommendation. Studien 4r helt enkelt
upplagd med tva olika behandlingar dar man uti-
fran vad som adr kant i dag inte kan siga vilken som
ar bast. Det har till och med varit ett krav for att fa
genomfora studien! Att lata en behandling som man
har anledning att tro ar battre eller simre an ndgon
annan inga i en studie bryter mot de etiska reglerna
kring medicinska studier.

DET AR LITE svarsmalt men jag borjar forsta. Jag
borjar nu ocksa se fram emot att hon ska fa medi-
cinen. Hon har ju tur som far chansen att fa den
ocksa, som extra sikerhet ovanpa den vanliga
behandlingen.

Jag upptacker att jag funderat klart.

-S4 om ni godkanner att vara med i studien sa
ar nasta steg att en lottning avgor om er dotter
kommer att fa medicinen eller inte.

*Nejmenhalla! Ni far ju inte lotta bort henne nu?
Efter alla funderingar och alls...nej, nu kor vi horni,
studie eller inte studie!”

Jag hade ju lyckats komma fram till vad jag tyck-
te. Har vi nu fatt chansen att f4 det senaste och bas-
ta sa ar det klart att hon ska fa det, en extra manad
eller sa i behandling spelar ju inte sa stor roll i det
stora hela. Om hon nu efter allt funderande anda
inte ska ha ndgot annat 4n den vanliga behandling-
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Né&r Bernt Ranes dotter blev
sjuk stalldes foraldrarna infor
ett svartval: Skulle de delta i
en studie fér en ny behand-
ling? Efter mycket tankemdda
bestédmde de sig. De skulle
vara med.
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BERNTS TIPS

e Skaffa all den information fran er lakare
du kdnner att du behéver. Fraga om hur
behandlingen fungerar och vilka riskerna
och fordelarna ar med de olika grenarna
i studien.

o | stallet for att stalla dig fragan "Vill vi
delta i denna studie?” sa prova med

w

>
aF

”"Har vi anledning att avbryta behandling-
en nu?” Det kanske ar enklare att I3ta bli
att ta ett aktivt beslut an att avgora ett
val pa daligt beslutsunderlag.

* Kom ihag att ni nar som helst kan vélja
att hoppa av studien, dven efter randomi-
sering ar gjord eller nér behandlingen har

Fgit= 57 L
——— : -
L3
¥ xl |

en sa 4ar det en hel del beslutsvanda jag har spende-
rat i onodan.

— Lottningen, eller randomiseringen som det
kallas, gors inte av oss utan i Stockholm.

»Ska ni halla pa och lotta sa kan vil jag gora

det med...det blir val lika bra beslut det... fram med
tarningen!”

OM INTE LAKARKAREN vet vad som ar bast sa kan ju
omojligtvis jag gora det. Om jag ocksa singlar slant
sa slipper jag ju ta beslut. Ett beslut som jag dess-
utom kan komma att dngra senare beroende pa hur
det gér for henne i linga loppet.

Fast...om alla gjorde sa blir det tva lottningar
pd rad och bara var fjirde patient kommer att
fa medicinen. Eftersom det ar relativt f som fér
hennes diagnos, och da jag antar att ritt manga
behover vara med i studien for att den ska ge ndgot
resultat, si kommer en slumpning till att forlinga
studien med flera dr.

Och det ar kanske ett hogt pris for att inte vdga ta
ett eget beslut.

— Och givetvis sa kan ni ndar som helst dngra er och
hoppa av, 4ven under pagaende extrabehandling.

*Tja, det var ju en klen trost, att forisdtta fundera
pa detta i flera veckor till har jag da absolut inte lust
med.”

Men det ar ju forstds en styrka att vi som ar for-
aldrar har den mojligheten, att kunna avbryta en sa
komplicerad behandling som den mot barncancer.

Jag far en idé och fragar ndgra likare vad dom
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pabérjats.

BERNT RANE

skulle siga om vi ville avbryta behandlingen redan
nu, alltsa redan innan den ordinarie behandlingen
ar slut. Lakarna dr nu mycket, mycket tydliga och
dom avrdder vanligt men absolut bestamt fran den
tanken. Att avbryta innan ordinarie protokoll dr
slut innebar en alltfor stor och dessutom statistiskt
belagd risk, da detta protokoll dr framtaget under
lang tid och har verifierats vara det basta man har
i dag. Den starka reaktionen blir kvittot till mig att
vad dom sagt tidigare, om att inte kunna ge ett
mediciskt grundat rdd pa vad som dr bast, stimde
med verkligheten.

I SLUTANDAN GAR vi med i studien, vi hittade helt
enkelt ingen bra anledning till att inte gora det.
Dottern lottas att f4 den nya medicinen och sedan
ar vi i mal. Det har nu gitt tvd ar sedan hon fick
diagnosen, vi gir pa regelbundna men odramatiska
aterbesok och ar tillbaka i ett helt vanligt och har-
ligt vardagsslentrianliv.

Men nir studien om nagra ar dr klar ska jag
kontakta var likare och fraga vad resultet blev, jag
ar mycket nyfiken!

BERNT RANE

Lasa mer: En bra beskrivning av vad randomiserade stu-
dier innebar finns att |3sa pa www.sbu.se, fran férsta

sidan valj "Evidensbaserad vard” — "Cochrane Library” —
”Vad &r en randomiserad klinisk studie?”

Las Bernt Ranes intervju med barnonkologen pa nésta sida. > > >




> Barnonkologen svarar
pa pappans fragor

ej, Jonas Abrabamsson,
overlikare pa Droti-
ning Silvias barn- och

ungdomssjukbus. Testar ni verk-
ligen mediciner pa barn?

— Ja, det gor vi och jag tycker
faktiskt att det gors for fa lake-
medelsstudier pa barn. Studierna
ar ju grunden for att vi ska ut-
veckla effektivare behandlingar.

— For barnmediciner giller att
de, forutom att passera prov-
rors- och djurforsok, i allmanhet
ocksa ska ha provats pa vuxna
innan de testas pa barn. Innan en
studie far starta maste den passe-
ra en hard kontroll dar myndig-
heter inom EU och nationella la-
kemedelsmyndigheter samt
forskningsetiska kommittéer ska
ge sitt godkdnnande. Dessutom
overvakas alla lakemedelsstudier
noga av en oberoende person
som regelbundet kontrollerar be-
handlingsresultat och att studien
genomfors pa ett korrekt sitt.

Varfor ger ni inte alla barn en ny
medicin och ser om det forbattrar
resultatet?

— Forr, nar behandlingsresultaten var
samre, kinde man sig ofta ganska siker
pa att den nya behandlingen man testa-
de dtminstone inte var simre dn den
gamla. D4 fick alla barn den nya be-
handlingen och sedan jamforde man i
efterhand med de gamla behandlingsre-
sultaten.

— Men for att verkligen fa reda pd om
en ny behandlingsform ar effektivare an
en gammal s maste man gora en veten-
skaplig studie och testa den nya behand-
lingen. Eftersom det finns mdnga andra
faktorer, vid sidan av den nya behand-
lingen, som numera paverkar behand-
lingsresultaten s jamfor vi resultaten av
den nya behandlingen med den gamla
genom att anvanda tva grupper av barn.
Grupperna ska da vara sa lika som moj-
ligt, forutom i vilken behandling vi ger,

Wil

vilket ar syftet med en randomiserad
studie. I dag har alla de stora grupperna
av barnleukemi randomiserade studier
inom ramen for sina behandlingsproto-
koll.

Men lite mer medicin dr vil alltid bra,
alltid dor val ndagra cancerceller till?

— Precis sa har alltsa barnonkologin
jobbat under ménga ar. Det forbattrade
resultatet vid behandling av leukemi be-
ror dels pa att alla far en mer intensiv
behandling, dels pa att vi har fatt battre
metoder att vilja ut de barn som har
samre prognos och vi kan darfor ge mer
intensiv terapi till dessa. Vi har dessut-
om blivit bittre pa att ta hand om be-
handlingskomplikationer.

— Men mer behandling, dven med
mediciner som har lag effektivitet, ger
mer biverkningar och fler komplikatio-
ner. Som ett ytterlighetsexempel skulle
vi kunna ge alla barn med leukemi stam-
cellstransplantation, en av de mest

kraftfulla behandlingar vi har,
men manga barn som vi i stallet
hade kunnat bota med vanlig
behandling skulle da fa mycket
allvarliga biverkningar eller till
och med avlida av behandling-
en.

— Dessutom kan en medicin
som ger ingen eller liten effekt
bidra till att leukemicellerna ut-
vecklar resistens och darmed
gora att ett eventuellt dterfall
skulle bli svarare att bota.

Hur lang tid tar det innan ett
protokoll dndras om en studie
ger bra resultat?

-S4 fort vi verkligen vet att en
ny behandling ger battre resultat
(och det ar en av de viktigaste
anledningarna till att overvaka
studierna noggrant) sd avbryts
studien och vi arbetar fram ett
nytt protokoll vilket brukar ta
ett eller tva ar. Ar det en rando-
miserad studie ger vi dessutom
direkt alla barn behandling
enligt den basta behandlingsarmen.

BERNT RANE

Nar tror du ”barncancerns gata”
ar lost och alla kan botas?

— Jag tror inte att det finns en enda
gata. Vi vet i dag att all cancer beror pa
att det blir fel i olika gener som styr cel-
lernas forokning, utmognad och 6ver-
levnad. Problemet ar att det kan vara sa
manga olika fel. Det ar bara for ett fatal
sjukdomar vi har hittat de fel som verk-
ligen driver cancern — och sen ska vi
hitta metoder att korrigera eller mot-
verka felen.

Men det pagér en enorm forsknings-
insats for att forsoka losa dessa gator och
jag ar saker pa att det forr eller senare
lyckas!

Tack Jonas for dina svar!

BERNT RANE

BARN & CANCER 3-4-2009



Okat behov av specialisering

| dag botas tre av fyra barn
fran cancer. Det innebar att
en allt stérre grupp kommer
att behdva en bra och lang-
siktig eftervard. Detta ar ett
av de viktigaste perspekti-
ven | regeringens cancer-
strategi for framtiden.

rognoser som Socialstyrelsen tagit
Pfram visar att antalet personer som
lever med cancer kommer att for-
dubblas fram till 2030. Det kommer i sin
tur att stdlla hoga krav pa sjukvarden. 1
februari i ar lade regeringen fram utred-
ningen En nationell cancerstrategi for
framtiden, som foresldr insatser pa flera
omraden:
e Nationell samordning.
e Kunskapsspridning.
e Patientnira samordnande sjuk-
skoterskor.
e Registrering och uppfoljning.
e Rekrytering av specialister.
e Jamlik vard.
e Palliativ vard (vard i livets slutskede).

INOM FLERA AV dessa omraden har Barn-
cancerfonden sedan linge bedrivit ett
langsiktigt och framgangsrikt arbete.
Nigra exempel ar stodet till landets fyra
vardplaneringsgrupper, specialistutbild-
ningar for vardpersonal och finansiellt
stod till konsultsjukskoterskor. Barncan-
cerfonden har dessutom dnda sedan star-
ten finansierat registrering och utvarde-
ring av behandlingsresultat, vilket for-
battrat vardprogrammen inom barn-
onkologin. Den barncancerdatabas som
byggts upp har bidragit till 6kad 6verlev-
nad.

— Utredningens forslag ar ett kvitto pa
att vi arbetar med ritt saker och gor kor-
rekta prioriteringar, sager Olle Bjork, ge-
neralsekreterare i Barncancerfonden.

Malet for sdvil regeringen som Barn-
cancerfonden ar att ytterligare forbattra
behandlingsresultat och 6verlevnadstid.
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Det kommer att krdva mer resurser och
nya behandlingsmetoder.

—Finansieringen blir den svaraste noten
att kniacka, liksom hur utredningens for-
slag ska forankras inom landstingen.

Ett omrade som inte tas upp i utred-
ningen, men som Olle Bjork poidngterar,
ar behovet av mer specialiserad vard for
barn och unga med cancer.

— Varden omfattar allt frén spadbarn
till tondringar med helt olika vikt och
lingd. Behandling med cytostatika maste
anpassas till dessa forutsattningar. Det dr
ocksé stor skillnad mellan att insjukna vid
fem drs dlder och sedan leva i till exempel
75 ar, jamfort med att insjukna niar man
ar 75 ar. Behandlingen av barn och unga
maste ta sarskild hansyn till att saval till-
vaxt som utveckling och fertilitet paver-
kas.

BARNCANCERVARDEN MASTE fortsitta
att vara en egen verksamhet, menar han,
och dr ddrmed inne pd nidsta utmaning
infor framtiden: Hur lockar man fler att
utbilda sig till specialist inom barncancer-
omradet? Det kan bli svart.

— Att utbilda sig till likare och darefter
specialisera sig tar totalt cirka 12—-13 ar.
Dessutom stjal vidareutbildningen resur-
ser fran det dagliga vardarbetet, dar vi i
dag har ganska fa likare.

Barncance;_i:lfonden bedFiver ett bade Iangsiktigt
och framgangsrikt arbete, konstaterar Olle Bjork
som har@rbetat med barncancer sedan 70-talet.

En mojlighet kan vara att inrdtta en
form av kombinationstjanster, som inne-
bar att man arbetar pa deltid och studerar
pa deltid. En liknande konstruktion kan
anvindas for att mota behovet av fler
kliniska (patientnira) studier.

UTREDNINGENS FORSLAG att utveckla
den palliativa varden ar viktigt, enligt
Olle Bjork. Omkring 20 procent av barn
och unga med cancer kan inte botas. Hur
kan man hjilpa dem i livets slutskede?

- Barncancerfonden har initierat en ut-
redning av den palliativa varden i Stock-
holm. Har finns ett tillrackligt stort un-
derlag for att bland annat utveckla hos-
pisverksamhet for barn och unga, en
vardform som i dag bara finns for vuxna.
Patienten bor omvixlande hemma och
pa hospis och varden ar inriktad pa hela
familjen. Forhoppningen ar att kunna
etablera hospis for barn och unga i hela
landet.

I dagligger Sverige pa topp i Europa nir
det galler att bota barncancer. Enligt Olle
Bjork ar det viktigt att behalla den posi-
tionen och att samtidigt fortsitta med
satsningar.

—Stabilitet och langsiktighet ar A och O
i detta arbete.

KARIN LILJEQUIST RYDZ

ASA TUVENVALL
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LASSE MODIN

Nu har arbetet med att bygga upp en nationell biobank for
barnhjarntumarer startat. Det leds av Susan Pfeifer, barncancer-
forskare som ocksa ar kliniskt verksam som doktor.

— En hjarntumérbiobank ar en forutsattning for att kunna
utveckla nya behandlingsmetoder f6r barn med hjarntumdrer,

sager hon.

iobanker med prover pa exempelvis blod

eller tumorvavnader har funnits linge

inom varden. En biobank fér barnleuke-

miforskningen anses till exempel vara en
viktig anledning till de stora framsteg som gjorts pa
det omrddet de senaste dren. Genom en biobank far
forskarna mojlighet att gora biologiska studier pa
nedfrysta tumérbiopsier/celler, eller celler som hallits
levande i cellkulturer.

Susan Pfeifer, overlikare pa barnonkologen vid
Akademiska sjukhusetiUppsala och nybliven profes-
sor i barnonkologi, leder projektet med den pedia-
triska hjarntumorbiobanken.

— Atten biobank fér barnhjarntumorer borjar byg-
gas upp forst nu beror framst pa att det dr svart att
fa prover fran just hjarntumorer. Den vavnad som
opereras bort tas oftast ut i mycket sma delar, efter-
som man opererar i ett kinsligt omrade. Forst med
utvecklingen av molekylarbiologiska metoder har
det blivit mojligt att gora genetiska/biologiska studier
pa mycket sma tumorbiopsier, sager hon.

AKADEMISKA SJUKHUSET HAR fryst ned ma-
terial i over 25 ar, men fran och med i ar kommer
samtliga sex universitetssjukhus i landet att bidra
med prover till en central bank. Genom biobanken
kan forskningsresultatkopplas samman med kliniska
resultat och ny kunskap om cancercellernas egenska-
per kan uppsta.

— Vi kommer att friaga varje ny patient och anho-
riga om de godkanner att vi sparar vavnadsprov for
forskning. Det ror sig om cirka 8o—9o barn per ar i
Sverige. Men sjdlvklart ar det frivilligt att delta, pa-
tientsidkerheten dr rigords, sager Susan Pfeifer.

I sin egen forskning ar Susan Pfeifer fokuserad pa
genetiska forandringar och genreglering i hjarntumo-
rer hos barn. Tillsammans med Rudbeckslaborato-
riet vid Uppsala universitet och flera enheter vid Aka-
demiska sjukhuset héller hon pa att karaktarisera ett
unikt material bestdende av 6ver 200 prover. Fors-
kargruppen har kunnat identifiera bade helt nya och
tidigare kanda tumorspecifika forandringar i hjarn-
tumorer hos barn, som eventuellt 4ar inblandade i de
mekanismer som styr tumdrbildning och/eller tumor-
utveckling.
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—Nu planerar vi djupare genetiska analyser av tu-
mormaterialet med hjélp av nya tekniker som inne-
bir att vi kan skilja mellan medfédda och forvirvade
mutationer och identifiera olika genregleringsmeka-
nismer i hjarntumorceller, sdger Susan Pfeifer.

Hon dr ocksa delaktig i projektet ”Molekylar ka-
raktirisering av pediatriska hjarntumorstamceller”,
som leds av Monica Nistér vid Karolinska institutet

och som beskrivs pa sidan 135.

ARBETSTIDEN FORDELAR Susan Pfeifer jamnt
mellan forskningen och arbetet som overlikare pa

barnonkologen.

— Jag dlskar barn och vill fortsitta att arbeta som

doktor. Motena med barnen och de-
ras fordldrar dr det som ger brinsle
till forskningen. Att forlora ett barn
som vi forsokt behandla dr tungt, det
dr det virsta som kan hdnda i det har
arbetet. Nar ett barn blir friskt efter
en svar sjukdom blir glidjen daremot
oerhord, sager hon.

Susan Pfeifer har en bakgrund i en
mangkulturell familj. Hon ar fodd i
Norge, men bodde som barn i Fin-
land och dven i andra linder som
Turkiet och Sri Lanka eftersom fa-
dern arbetade i internationella pro-
jekt, bland annat for FN.

— Men jag ser fortfarande Finland
som mitt hemland, dar har jag mina
rotter, sager hon.

ATT SUSAN PFEIFER ville forska
visste hon redan under gymnasieti-
den, men nir det var svart att f3 fors-
kartjanster i Helsingfors borjade hon
lasa medicin parallellt med sina stu-
dier i genetik. Ett stort intresse for
medicin vacktes. Till Sverige kom hon
1981 for att arbeta med sin avhand-
ling om cancergener.

CATHARINA BERGSTEN

Fotnot: Biopsi &r provtagning pa levande vavnad.

SUSAN PFEIFER

Aktuell som: Adjungerad professor

i barnonkologi (mars 2009]) samt ansvarig
fér utvecklingen av en nationell biobank
for barnhjartumdrer.

Bor: | Dalby utanfér Uppsala.

Familj: Tva barn, 18 och 21 ar.

Intressen: Att vandra i skogen och arbeta

i tradgarden, att lyssna pa musik och lasa
bdcker, garna de stora ryska forfattarna.

BIOBANKER

En biobank ar en samling prover som tas i
halso- och sjukvarden och som sparas mer
an tre manader. Biobanker kan omfatta alla
typer av prover som tagits fran manniska
eller foster, till exempel blod, vavnader, urin,
saliv. Proverna ska ga att spara till en viss
individ och anvénds bland annat vid diag-

nostisering. Med prover fran manga kan fors-
kare kartlagga, forebygga och behandla
sjukdomar. De personuppgifter som noteras
nér ett prov tas forvaras i ett sérskilt regis-
ter och behandlas med samma sekretess

som patientjournalen.
Las mer pa www.biobanksverige.se

IT1



Sa fordelas forskni

For 2009 beviljades 71 nya forskningsprojekt om barn-
cancer. Sammanlagt far dessa projekt dela pa 62 miljoner
kronor fran Barncancerfonden. Vem eller vilka som far
bidrag diskuteras i forskningsnamnderna och beslutas

I sista hand av Barncancerfonden.

arncancerfonden finansierar cirka
B9o procent av svensk barncancer-
forskning och har sedan starten
1982 bidragit med nirmare en miljard
kronor. Fordelningen av bidrag sker via
forskningsnamnderna; tvd for biomedi-
cin, en for vard och psykosocial forskning
och en for specialsatsningen Neuralt Barn-
CancerNitverk i Sverige, NBCNS, som
har egen budget och eget ansokningsfor-

farande.
I de vanliga nimnderna (ej NBCNS)
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deltar 17 sakkunniga forskare och sex
lekmin fran barncancerforeningarna. De
senare utses av Barncancerfondens lokal-
foreningar och har egna erfarenheter av
barncancer. Naimnderna fr dven stod av
extern expertis.

Kerstin Sollerbrant ar ansvarig for
forskningsadministrationen pa Barncan-
cerfonden. Hon ar sjilv forskare inom
omradet vuxencancer och har lang erfar-
enhet av att hantera forskningsansok-
ningar.

—Vikan fa upp till 150 ansokningar om
forskningsprojekt pd ett ar. De flesta
kommer fran omradet biomedicin och
giller savil laboratorieforskning som pa-
tientnara, klinisk forskning. En stor del
av bidragen gér dven till si kallad trans-
lationell forskning, som syftar till att
overbrygga laboratorieforskning och kli-
nisk forskning.

Virdvetenskap och psykosocial forsk-
ning utgor en ganska liten del av ansokning-
arna. Dessa forskningsomraden handlar
bland annat om hur livssituationen for
cancerdrabbade barn och deras anhoriga
kan forbattras.

AR 2008 INSTIFTADES forskningsbidra-
get NBCNS, som ligger utanfor ramen for
vanliga forskningsprojekt. Detavser pro-
jekt dar flera forskare gemensamt anso-
ker om bidrag, framst till forskning om

BARN & CANCER 3-4-2009
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miljonerna

hjarn- och ryggmargstumorer. Barncan-
cerfonden satsar omkring roo miljoner
kronor pa detta omrade under en period
pa upp till tio ar. Satsningen utvirderas
med jimna mellanrum for att se hur den
utfaller innan ytterligare bidrag beviljas.

BIDRAGEN FRAN Barncancerfonden for-
delas en gang om aret och stracker sig ofta
over en tredrsperiod. Eftersom en stor del
av forskningen pagar under liangre tid ar
det vanligt att forskarna aterkommer for
att fa forlangt bidrag. Ansokan sker via
Barncancerfondens hemsida.

— Det ar naturligtvis viktigt att kunna
visa resultat, att forskningen leder till for-
battringar. Vi gor [6pande uppfoljningar,
och det forskarna publicerar sparas hos
Barncancerfonden, siger Kerstin Soller-
brant.

Sammanlagt finansierar Barncancer-
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fonden for nirvarande 145 forsknings-
projekt, 33 forskartjanster och sex anslag
inom NBCNS. Dessutom beviljas resebi-
drag och bidrag for symposium, gastfore-
lasare och vetenskapliga arbetsmoten.

BARNCANCERFONDEN planerar nu att
Oka insatserna inom den kliniska forsk-
ningen.

— Har far vi in ganska fa ansokningar,

FORSKNINGSKATEGORIER
Kategori Antal
Grundforskning 58
Translationell* 53
Klinisk 23
Vard 11
Summa 145

* = (verbryggande forskning

samtidigt som det finns ett stort behov av
utveckling. Under 2009 kommer vi att se
over hur vara framtida satsningar ska se
ut for att bast gynna en okning av den
kliniska forskningen.

HENDRIK BERGSTEN
FORSKNINGSANSLAG 2009
Antal Beviljat
Diagnos projekt belopp
Leukemier 52 19500000
Diverse diagnoser* 33 13935000
CNS-tumarer 25 10950000
Neuroblastom 21 9000000
Sena komplikationer 6 2350000
Sarkom 6 2000000
Njurtumérer 1 600000
Lymfom 1 750000
Totalt 145 59085000
* Dels ovanliga diagnoser och dels forskning som
spanner over flera diagnosgrupper.
13
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>>> 125 ansokningar om forskningsprojekt inkom till Barncancer-

fonden for 2009. Av dessa beviljades 71 bidrag. Den storsta
delen av anslagen gar till biomedicinsk forskning.

Mest pengar till biomedicin

e flesta ansokningar som inkommit
Dfér 2009 giller forskningsprojekt

med fokus pa att hitta nya forbatt-
rade behandlingsmetoder. Av arets bevil-
jade ansokningar gar 52,8 miljoner kronor
till biomedicinsk forskning.

6,7 miljoner kronor gér till vardveten-
skapliga forskningsprojekt om psykoso-
ciala fragestillningar och omhinderta-
gandet av cancerdrabbade barn och deras
familjer. Resterande summa gar till plane-
ringsanslag.

Utover de bidrag som gar till biomedi-
cin och vardvetenskapliga forskningspro-
jekt delar ocksa Barncancerfonden ut bi-
drag inom ramen for specialsatsningen
Neuralt BarnCancerNitverk i Sverige,
NBCNS.

STORST ANSLAG INOM ramen for forskar-
nitverket NBCNS far tva forskarlag som
tilldelats sammanlagt 11,7 miljoner kro-
nor fran Barncancerfonden for att hitta
metoder att hejda spridningen av cancer
i hjarnan och i nervsystemet hos barn.

- Dehir projekten samlar forskare fran
olika omraden och later dem l6sa pro-
blem tillsammans. Flera
forskargrupper samverkar i
ansOkningarna, allt fran 13-
kare till grundforskare. Det
innebdr att en stor del av
Sveriges alla forskare pa
omradet har varit med och
ansOkt om bidrag, siger
Kerstin Sollerbrant, ansva-
rig for forskningsadminis-
tration pd Barncancerfon-
den.

Ett av projekten leds av
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Kerstin Sollerbrant.

professor Monica Nistér vid Karolinska
institutets institution for onkologi-pato-
logi. Forskare som studerar signalerings-
mekanismer i stamceller samarbetar med
neuro-onkologer och neurokirurger, som
behandlar barn med hjarntumorer. Malet
ar att hitta och eliminera cancerstamcel-
ler. Tillsammans med sina medsokande
har hon beviljats 7,5 miljoner kronor i
anslag for de niarmaste tre dren. Lds mer
om Nistérs forskning pd sidan 15.

DET ANDRA PROJEKTET leds av professor
Lorenz Poellinger vid Karolinska Institu-
tets institution for cell- och molekylarbio-
logi. Projektet gar ut pa att kartlagga hur
syrgasbrist paverkar tillvixten av neuro-
blastom. Tillsammans med sina medso-
kande har han beviljats 4,2 miljoner kro-
nor i anslag for de nirmaste tre dren.
Neuroblastom dr den vanligaste formen
av cancer hos spadbarn. Sjukdomen ar
svar att bota och har hog dodlighet.
I Sverige insjuknar ett 20-tal barn per ar.

INOMFALTET FOR vardvetenskap och psy-
kosocial forskning har Pernilla Pergert
beviljats 750000 kronor
fordelat pa tre ar for sitt
forskningsprojekt som ska
kartligga vardsituationen
for cancerdrabbade barn
med utlandsk bakgrund.
Pernilla Pergert ar forskare
vid institutionen for kvinnors
s 5 och barns hilsa vid Karolin-
£ ska institutet. Studien kom-
% mer bland annat att ge en
Z forsta kunskap om eventuella
skillnader i 6verlevnad mel-

lan barn med utlandsk respektive skandi-
navisk bakgrund.

VID KAROLINSKA SJUKHUSET verkar dven
Olle Sangfelt. Med hjalp av ett forsk-
ningsanslag pa 1 050000 kronor fordelat
pa tre ar ska han och hans team studera
en viss process for proteinnedbrytning och
dess paverkan pa bland annat celldelning
och celldod.

Upptackten av denna process belonades
med Nobelpriset 2004, som gick till
Aaron Ciechanover, Avram Hershko och
Irwin Rose. Forhoppningen dr att okad
kunskap om processen ska underlatta ut-
vecklingen av skriddarsydda cancerlike-
medel i framtiden.

HENDRIK BERGSTEN

FORSKARTJANSTER SOM
FINANSIERAS JUST NU

Antal
Professor 3
Lektorat 1
Hogre forskartjanst 13
Rekryteringstjanst 2
Forskarassistent 3
Postdoktor 11
Totalt 33

NEURALT BARNCANCER-
NATVERK I SVERIGE,
ANSLAG 2009

Antal
Samverkansanslag 2
Postdoktor 2
Doktorandbidrag 2
Summa 6
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utreda mekanismerna bakom canceroch™

behandla cancersjuka barn. Nu ska de arbeta
tillsammans i ett projekt som syftar till att hitta
och férstdra cancerstamceller. Projektet I.éi!';:"-'.j:: '
av Monica Nistér. |

o G e

| cancerjakten

euroonkologer och neurokirurger
N behandlar cancersjuka patienter
pa sjukhusen, men har knappast
tid att hanga med i den snabba utveck-
lingen inom stamcellsforskningen. I ett

nytt forskningsprojekt finansierat av
Barncancerfonden fir de mojlighet till

BARN & CANCER 3-4-2009

det. Samtidigt far stamcellsforskarna
chansen att ta del av likarnas speciella
erfarenheter. Projektet har titeln ”Mole-
kyldr karakterisering av stamceller i pe-
diatriska hjarntumorer; insamling av
neurokirurgiskt material fran barnhjarn-
tumorer kombinerat med karakterisering

HAKAN LINDGREN

Monica samarbetar

av cancerstamceller for riktad behand-
ling” och pagar inom ramen for Neuralt
BarnCancerNitverk i Sverige, NBCNS.
Ett viktigt mal i projektet ar att bidra till
att de senaste forskningsronen kommer
ut pa klinikerna och testas, dels i experi-
mentell behandling pd tumo6rmaterial och
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>>> delssenareikliniska provningar. Elva dis-

cipliner deltar.

— Det ar ganska ovanligt att si manga
yrkesgrupper ir representerade i ett pro-
jekt, &ven om ambitionen finns pd manga
stillen. Sittet att jobba kallas transla-
tionsforskning, det vill siga att man for-
soker oversitta och tillimpa forskning
fran olika hall for att nd ett gemensamt
resultat, berdttar Monica Nistér, projekt-
ledare och professor vid Karolinska insti-
tutets institution for onkologi-patologi.

DEN ENA DELEN i projektet handlar om att
samla in tumorprover till den biobank
som beskrivs pd sidan 11. Den andra de-
len syftar till att karakterisera cancer-
stamceller.

Vissa barnhjarntumérer har tydliga ge-
netiska forandringar, andra har det inte
och i dag vet man inte vilka forandringar

som dr betydelsefulla for tumorutveck-
lingen.

— Cellerna i hjarntumoren dr inbordes
olika och manga undersokningar tyder
pd att det finns en liten andel tumorceller
som bestimmer tumorutvecklingen, sa
kallade cancerstamceller. De ger upphov
till andra celler i tumormassan, berattar
Monica Nistér.

OM FORSKARNA KAN hitta och forstora
dessa onda celler kan ocksa cancerbe-
handlingarna bli mer framgangsrika.
Cancerstamcellerna verkar namligen vara
starkare och mer motstandskraftiga an
andra cancerceller och kanligga och ”vila”
avenda deandra cancercellerna har slagits
ut av kemoterapi eller stralning. Dar-
igenom kan de ge upphov till sjukdoms-
aterfall. Tanken ar att forskningsprojek-
tet ska 0ka kunskapen om cancerstam-
cellerna och ta reda pa om de har samma
genetiska uppbyggnad och aktivitet som
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ovriga celler, eller om och i sa fall hur de
skiljer sig.

Hur ska man d4 kunna hitta dessa can-
cerstamceller? Jo, i forsta hand genom
cellodling.

— Det finns omrdden med stamceller i
normal hjarnvivnad. Dem kan man iden-
tifiera genom odling under mycket speci-
ella betingelser. De celler som da vaxer till
sig ar stamceller, de andra vixer inte. Se-
dan maste man sdkerstilla att man har
hittat rétt celler. Vi ska nu anvdnda sam-
ma odlings- och analysmetoder for barn-
hjarntumérerna, sager Monica Nistér.

ATT IDENTIFIERA cancerstamceller racker
dock inte for att forskarna ska kunna for-
klara hur cancer uppkommer.

— Vi vet inte om sjukdomen verkligen
har utvecklats frin de normala stamcel-
lernaihjarnaneller om den har utvecklats

”...man forsoker oversdtia och tillampa forskning
fran olika hall for att na ett gemensamt resultat.”

fran mogna celler som gatt bakat i sin ut-
veckling, borjat dela sig, och tagit efter de
normala stamcellerna men pd ett helt
okontrollerat sitt, siger Monica Nistér.

DET SVARASTE I projektet tror hon blir att
skapa en organisation dar alla sex univer-
sitetssjukhus samverkar och att samord-
na arbetet sa att det begransade humana
materialet anvands pa ett effektivt sitt.
— Men med tanke pa det mycket vil
fungerande samarbete som redan finns
mellan landets barnonkologer har jag
stort hopp om att arbetet ska bli fram-
gangsrikt. Ambitionen ar att helt nya
behandlingsmdjligheter ska uppsta fram-
over for barn med hjarntumor, siger
Monica Nistér.
CATHARINA BERGSTEN

Fotnot: Projektet Molekylar karakterisering av stamceller

i pediatriska hjarntumarer; insamling av neurokirurgiskt mate-
rial fran barnhjarntumarer kombinerat med karakterisering av
cancerstamceller for riktad behandling har fatt 7,5 miljoner
kronor i anslag for de narmaste tre aren av Barncancerfonden.

Monica Nistér hoppas att helt nya behandlingsmdjligheter ska uppsta framéver.

BARN & CANCER 3-4-2009
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Manga gavor

gav positivt 2008

TROTS ETT BISTERT finansdr 2008 ir
Barncancerfondens ekonomi stabil. For-
siktiga investeringar och en insamling som
landade pa 141 miljoner kronor gjorde att
Barncancerfonden kunde satsa hela 111
miljoner pa forskning under forra aret.
Barncancerfondens en-
skilt viktigaste inkomst-
kalla ar gdvorna. Genom
idogt arbete finns Barn-
cancerfonden sedan nédgra
ar bland de fyra organisa-
tioner som svenskarna helst
skdanker pengar till. Och
trotsnedgdangen iekonomin
under slutet av forra aret
marktes ingen storre av-
mattning i gdvorna.

Ulf Hermelin.

1 TAKT MED den digitala utvecklingen har
Barncancerfonden lanserat ett nytt satt
attskanka pengar. Via webbplatsen www.
barncancerfonden.se kan givare starta
egna insamlingar och engagera vianner
och bekanta. Funktionen blev snabbt po-
puldr och gav ett bra resultat.

En annan viktig post i gavointakterna
ar testamenten.

—Under 2008 6kade vara intakter fran
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testamenten med fyra miljoner till 38 mil-
joner kronor, siager Ulf Hermelin, ekono-
miansvarig. Att fa ett testamente ar ett
fortroende som forpliktigar och vi kdnner
stor tacksamhet for alla dessa viktiga
gavor.

EFFEKTERNA AV turbulensen
pa finansmarknaden under
2008 var kdnnbara men be-
gransade for Barncancerfon-
den. Tack vare en forsiktig
investeringsstrategi stannade
forlusterna pa cirka tio pro-
cent av kapitalet.

— Jamfort med den svdra
krisen 2001—2002 var det en
lindrigare forlust. De senaste
aren har vi jobbat hart med
att bygga upp ett stabilt eget kapital som
vi kan falla tillbaka pé nar det blir samre
tider, sager Ulf Hermelin.

JOHAN ANNERFELT

FOR BEHOVET AV stod till barncancer-
forskning ar konstant, finanskris eller
inte. I dag finansierar Barncancerfonden
ungefir 9o procent av all forskning kring
barncancer som bedrivs i Sverige. Forra
aret delades 111 miljoner kronor ut.

Grundforskningen fér storst anslag, men
for att resultaten ska kunna anvindas
praktiskt behovs ocksa forskning nira
patienterna, sa kallad klinisk forskning.

Barncancerfonden stottar ocksa genom
att finansiera forskartjanster, arrangera
symposier och dela ut reseanslag till fors-
kare som vill besoka kongresser utanfor
Sverige.

UTOVER FORSKNINGSANSLAGEN ska fon-
dens intdkter ocksd rdcka till informa-
tions- och insamlingsarbete, familjestod,
liksom administration.

— Som alla andra organisationer med
9o-konton ska vi folja regeln att max 25
procent av intdkterna far ga till adminis-
tration och insamlingskostnader. Under
2008 var den siffran cirka 13 procent for
o0ss, ndgot vi dr stolta over, sager Ulf Her-
melin.

ULRIKA RASK-LINDHOLM

Las mer om Barncancerfondens arbete
under 2008 i verksamhetsberattelsen som

gar att bestalla alternativt ladda ner pa
www.barncancerfonden.se/0Om oss ...

7
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_ Barndomens sorglosa dagar fick ett

abrupt slut for Cecilia Fellenius nér -

__hon 5&r gammal fick diagnosen akut
“myeloisk leukemi, AML.

16 arsenare ar cancern fortfarande
en del'avhennes identitet, och hon
arbetar aktivt for att hjalpa andra
ungdomar med cancer.

Jag kanner inga

begransningar”

“NEJ, JAG VILL INTE!” Femdriga Cecilia Fellenius
skrek och sparkade. Hon slet sonder saker och sling-
de dem i golvet. Doktorn hade just berattat for
henne att hon var sjuk i cancer och darfor var tvung-
en att stanna pd sjukhuset en liangre tid for behand-
ling.

— Jag minns att jag var rasande. Jag ville ju att allt
skulle vara som vanligt, med dagis och kompisar, sa-
ger Cecilia Fellenuis, som i dag ar 22 ar.

Det var varen 1992 som hon borjade tappa orken
och fick omotiverat manga blamirken. Under en pro-
menad med familjen ramlade hon och slog bakhuvu-

BARN & CANCER 3-4-2009



e BT

| S

.
HAKAN LINDGREN

detigatan och blodet som rann ut var tunt och nastan
rosa. Forildrarna for till sjukhuset i Norrkoping for
att saret skulle sys ihop. Samtidigt passade de pa att
fraga om blamarkena. Efter ett par dagar pa sjukhu-
set fick familjen beskedet: Cecilia har leukemi.

—Jag forstod nog ratt snabbt allvaret i situationen,
fast jag var sd liten. Jag hade fatt en lillasyster tre
mdnader tidigare. Mina foraldrar har berittat att jag
sa att jag inte ville do for jag ville hora hur Beatrice
skulle lata nédr hon blev stor.

Cytostatika sattes snabbt in och storebror, som da
var tolv ar, testades infor en eventuell benmargstrans-
plantation. Men Cecilia svarade bra pa behandlingen
och slapp transplantation. Det var en svar tid pa sjuk-
huset med behandlingarna och dess biverkningar.
Mest var pappa diar med Cecilia eftersom mamma
var hemma med bebisen.

—Det dr med fasa jag minns alla blodprover. Mina
vener funkade inte och det kom inget blod. An i dag
har jag en stor skrick for alla slags sprutor.

STRAX FORE JUL 1992, drygt ett halvar efter di-
agnosen, fick Cecilia komma hem igen. Ungefér fem
ar senare blev hon friskforklarad, men aren som
foljde praglades anda av regelbundna kontroller. Nar
hon var 19 dr gjorde hon den sista.

— Flera av mina vinner har fatt aterfall och sena
komplikationer. Ndgra har ocksd mist livet. Jag ar
glad for att jag har haft turen att fa leva vidare utan
komplikationer. Men samtidigt far jag stindigt jobba
med en skuldkansla for att just jag slapp undan sa
lindrigt.

I tondren kom manga tankar om sjukdomsperio-
den 6ver Cecilia. Hon gick pa stindiga kontroller och
var alltid orolig infor provsvaren. Hon kande sig an-
norlunda jamfort med sina klasskamrater. Nar hon
var 14 ar gick hon med i ungdomsgruppen i barncan-
cerforeningen i Ostra Gotaland.

— I den gemenskapen kiande jag mig hemma. Alla
hade liknande erfarenheter och man kunde prata om
allt. Flera av mina allra bdsta vanner har jag traffat i
ungdomsgruppen. Det finns en vdarme dir som man
sdllan moter i andra gemenskaper.

I DAG AR HON sjilv ungdomsledare vilket bland
annatinnebdr att hon organiserar aktiviteter for ung-
domarna i barncancerféreningen i Ostra Gétaland.
P4 ungdomslagren triffar deltagarna kompisar och
har roligt. Men traffarna fyller ocksa en viktig funk-
tion ndr det giller att vaga bli sjilvstindig och gora
sadant man tidigare inte trodde sig vara kapabel till.
—Vihar dven pratat om att skapa ett forum for unga
over 18 ar. Dar behovs kanske ett annat program med
mer handfasta expertforeldsningar om exempelvis
olika sjukdomar och dess komplikationer, problema-
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tiken kring Forsikringskassan och annat som kan
vara relevant ndr man ska forbereda sig infor vuxen-
livet. Sarskilt om man har sena komplikationer.

Cecilia berattar att manga unga vuxna som har haft
cancer fastnar i familjens 6verbeskyddande famn. De
bor kvar hemma i tryggheten i stallet for att ta steget
ut till ett eget liv.

»Sjuka Cecilia dr en del av

min identitet.”

— Att fa cancer ndr man ar en tondring, mitt i frigo-
relseprocessen, dr svart. Man tvingas tillbaka till for-
aldrarna och maste sedan borja om med frigorelsen.
Aven forildrarna far ofta vildigt svart att slippa
taget om barn som varit sjuka. I det avseendet ar det
nog lattare att ha cancer som litet barn.

Irollen som ungdomsledare far Cecilia manga sam-
tal frdn ungdomar som har funderingar kring sin
sjukdom och livet efter sjukdomen. Hon har fitt
jobba fram en arbetsform som fungerar for henne
utan att bli for kanslomaissigt involverad.

—Jagskulle sdga attjag ar fardigbearbetad med min
egen sjukdom och kan darfor stilla mig lite vid sidan
av, men samtidigt ha mina egna kanslor nira till
hands. Om det ar lage att prata om hur jag har kint
det kan jag gora det. Men oftast riacker det med att

lyssna.

CECILIA STUDERAR TILL socionom
och jobbar extra pa ett gruppboende for
autistiska barn. I framtiden vill hon girna
arbeta med barn och ungdomar.

— Men 4n ar jag ju inget proffs, s nar
jag moter ungdomarna i gruppen, som
ibland kan vara ritt illa diran, fir jag ga
pa sunt fornuft.

Ibland kommer dnda de gamla kans-
lorna 6ver henne efter ett svart samtal och
da pratar Cecilia med sin terapeut eller
med vdnner. Det svaraste dr ndr “hennes”
ungdomar far dterfall eller kdanner sig ut-
stotta och ensamma.

— Sjuka Cecilia ar en del av min identi-
tet. Barnet i mig forsvann alltfor hastigt
ndr jag just skulle fylla sex ar. Manga som
har haft cancer viljer att ga vidare och
lagga cancern helt och hallet bakom sig.
Jag har valt en annan vig genom att en-
gagera mig i foreningen.

ANNIKA WICKMAN

Fotnot: Cecilia blev vid arsmotet i maj invald
i Barncancerfondens styrelse som extern ordinarie ledamot.

DEN VITA TIGERN

I boken "Den vita tigern: nar Cecilia
fick cancer”, publicerade pappa Johan
Fellenius sina dagboksanteckningar
fran Cecilias sjukdomstid under aret
1992. Cecilia var 15 ar nar boken kom
ut. Hon grat sig igenom boken da hon
for forsta gangen betraktade sin sjuk-
domstid fran féraldrarnas perspektiv.
Boken gar att bestalla pa
www.barncancerfonden.se

CECILIA FELLENIUS

Aider: 22.

Familj: Sambo med fransmannen
Jean Lou. Mamma, pappa, storebror
och lillasyster.

Bor: P3 séder i Stockholm.
Studerar: Till socionom vid Ersta-
Skondals hogskola.

Fritiden: Aker gérna longboard och
snowboard. Surfar ocksa om tillfalle
ges. Jag har rest mycket, vandrat
langt och klattrat hogt. Jag kanner
inga begransningar efter sjukdomen.
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De sex barncancerféreningarna fyller en viktig funktion
bade nar det galler att stdtta familjer vars barn drabbats av
cancer och att samla in pengar. Har berattar Barncancer-
féreningen i Ostra Gétaland om sina aktivteter.

Foreningarna
som stottar familjer

Fikakvéllar, samtalsgrupper, familjeut-
flykter och resor. Vilka aktiviteter vi ord-
nar ar inte avgdrande. Det viktigaste ar
att vi gor nagot, att drabbade familjer
far tillfalle att mota varandra. Det séger
ordforanden Louise Wessel Kalmelid.

arncancerforeningen i Ostra Gota-
Bland har knappt 300 familjemed-
lemskap och totalt cirka 8co med-
lemmar. Vanligtvis 4r medlemmarna ak-

tiva forst ndgra ar efter att deras barn ar
fardigbehandlade, inte under det forsta

omtumlande aret nir sjukdomen just har
slagit till.

Louise Wessel Kalmelid har sjilv gatt
igenom den svdra resan nir hennes son
fick leukemi for sex dr sedan. I dag mar
pojken bra igen och Louise vill dela med
sig av sina erfarenheter och stotta andra
som drabbats.

Louise vintade sig inte att alla skulle
forstd hur familjen hade det under den
svara tiden. Onskemadlet var snarare att
inte bli missforstddd.

— Till och med nira vianner hade svart

attsdtta sig in i det vi gick igenom. Darfor
var det skont att genom foreningen fa
traffa andra i samma situation, siger
hon.

EN ANNAN ERFARENHET ir att manga i
omgivningen verkade vinta sig att allt
skulle bli som vanligt igen sa snart sjuk-
domen var 6ver. Sa blev det inte.

— Tiden efter den akuta krisen ar ofta
en mycket orolig period for foraldrarna,
som har all statistik om 6verlevnadschan-
ser och aterfall i huvudet. Har fyller barn-

Louise Wessel

Kalmelids son drab-
bades av leukemi for
sex ar sedan. | dag

ar hon ordférande

i barncancerforeningen
i Ostra Gotaland.

BARNCANCER-
FORENINGARNA
Barncancerforeningen Norra
Tfn: 090-14 38 05
norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Tfn: 0703-60 25 15 eller 018-10 15 55

Barncancerféreningen

i Stockholmsregionen

Tfn: 073-976 15 86
stockholm@barncancerfonden.se eller
barncancerforeningen@yahoo.se

Barncancerféreningen i Ostra Gotaland
Tfn: 013-31 08 24
ostra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen i Vastra Sverige
Tfn: 031-84 51 03
vastra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Sodra
Tfn: 046-25 21 21 eller 0739-400 461
sodra@barncancerfonden.se

TOMAS KIHLMAN
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cancerforeningen en uppgift som en
frizon dar oron kan ventileras.

Foreningens huvuduppgift ar
att stodja drabbade familjer i den
egna regionen. Medlemskapet
i Ostra foreningen 4r 6ppet
for alla — familjer, far- och
morforildrar och andra
slaktingar. Foretagare som
stottar foreningen kan bli
hedersmedlemmar. Vuxna
barn som tidigare har om-
fattats av familjemedlem-
skap far ansoka om eget
medlemskap nar de flyt-
tat hemifrén.

Tva ganger om aret
anordnas familjeakti-
viteter av olika slag.
Forra aret gick en resa
till Danmark dar Le-
goland besoktes. I maj
arrangerades en dven-
tyrsdag med mangkamp
och gemensam lunch for
familjerna. Och i sam-
band med &rsmotet i april
kunde medlemmarna se en
utstillning om serieteckna-
ren EWK pa Arbetets museum i Norr-
koping.

Sodra

MYCKET AV DET vardagliga arbetet inom
foreningen sker i stodgrupper. Det finns
en ungdomsgrupp som drivs av ungdo-
marna sjilva med stod fran styrelsen. 1
vintras akte gruppen skidor under fyra
dagar, och i varas reste de tillsammans till
barncancerforeningen Vistras ungdoms-
ldger, dar bland annat gokart och mini-
golf stod pa programmet.

Familjekontaktgruppen bestar av ett
20-tal familjer som varannan vecka turas
om att besoka sjukhusen.

— Vi bjuder pa kaffe och smorgds och
pratar med drabbade familjer om sjukdo-
mar och vardagsproblem. Men framfor
allt stottar vi dem och later dem prata av
sig, sager Louise.

BARN & CANCER 3-4-2009

Sedan en tid
har forening-
en tillgang till en
lagenhet i Lindval-
len i Sdlen. Lagen-
%% heten hyrs ut till for-
& eningsmedlemmarna.
Fortur ges till familjer

med barn som ar under be-
handling eller som nyss avslu-
tat sddan, samt familjer som mist
sitt barn under de senaste tva
aren.

— Det ger familjer som le-
ver pa tillfillig foraldra-
penning en mojlighet att
komma ivag pa skidse-
bholim  mester.
For familjer som for-
lorat ett barn finns ”Vi-
sommist-gruppen”. De
som leder gruppen har
sjalva mist sitt barn.
— De ir inte professio-
nellt utbildade pad omradet,
utan foraldrar med egen erfarenhet
som vill hjalpa andra fordldrar i mot-
svarande situation. Gruppen ordnar flera
aktiviteter. Bland annat har de arrangerat
en dtertraff for de som mist sina barn. Da
pratade man och lagade mat tillsam-
mans.

INOM MARKNADSGRUPPEN arbetar man
med olika evenemang som kan inbringa
pengar, ofta i samarbete med andra for-
eningar eller foretag. Ett exempel ar sjuk-
varden i Gstra regionen som just nu upp-
manar blodgivarna att skdnka ersattning-
en till foreningen.

Desomvill tjana pengar pa attanvanda
barncancerforeningens namn far dare-
mot alltid nej.

Marknadsgruppen héller ocksd kon-
takt med lokala medier, skolor, foren-
ingar och organisationer och informerar
om foreningens verksambhet.

MARITHA SANDBERG LOOF

SA JOBBAR
STODGRUPPERNA

Familjekontakt, stodjer drabbade familjer
och starker kontakterna mellan medlems-
familjerna som har eller har haft ett cancer-
sjukt barn. Genomfér och ansvarar fér
medlemsaktiviteter.

Syskongruppen, ger stdd och hjalp till
syskon.

Unga vuxna, ungdomsgrupp som ordnar
tréffar och forelasningar for aldre
ungdomar.

Vi som mist, hjalper och stddjer féraldrar
som mist sitt barn. Man tréffas och talar
om barnen, hur man hanterar sin sorg och
om framtiden.

Familjeekonomiska gruppen, arbetar lang-
siktigt med ekonomiska fragor och problem
som kan uppsta nar ett barn i familjen blir
sjukt i cancer.

Marknadsgruppen, jobbar aktivt for att
samla in pengar till féreningens verk-
samhet.

Medicinska gruppen, lekmannastdd fran
foreningarna till fonden.

Sena komplikationer, representerar
foreningarna i den nationella arbets-
gruppen for seneffektsfragor.

BARNCANCER-
FORENINGEN
| 0STRA GOTALAND

* Omfattar Linkoping, Norrkdping, Kalmar
och Vastervik med omnejd.

e | omradet finns sex sjukhus: Linkdping,
Norrkdping, Kalmar, Oskarshamn, Motala
och Vastervik.

* Bygger pa ideella insatser och &r 6ppen
for allainom regionen som vill stédja
verksamheten.

e Efterstravar korta beslutsvagar, att vara
lyhérd for barnens, syskonens och férald-
rarnas behoy, att ha bra kontaktytor pa
regionens sjukhus samt att vara ett
naturligt kontaktnat for drabbade familjer.

Mer information om barncancerforening-
arna finns pa www.barncancerfonden.se/

foreningar/
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| dag mar Filip bra. Men vagen ™
hit har varit Iang och kantad
av manga besvikelser. Nu gar
han ett larlingsprogram till
batmotorreparator. Och sa

i

har hantraffat en tjej,

vanliga livet”. Han hade halkat efter rejalt i skolan och fick till slut ga ome SS.
Famlljens Iangtan efter det normala var sa stor att [ knappt hade reﬂekterat_mvef?

"Nu lever jag for dagen”

onica Dohsé glommer aldrig den
M darvaren 2003 da Filipvar 11 ar

och foérvantningarna infér som-
maren snabbt vindes till en mardrom.

— Filip hade haft en jobbig vinter. Han
hade varit trott och infektionskanslig,
men jag skyllde trottheten pa att han var
i forpuberteten. Han klagade ocksa over
att han hade ont i sin vinstra arm.

En dag ramlade Filip i skolan och brot
armen. Han skickades till Karolinska
sjukhuset i Stockholm och dar fick famil-
jen veta att Filip hade osteosarkom, en
form av skelettcancer. Redan efter ett par
dagar paborjades den tuffa cytostatika-
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behandling som skulle gora det mojligt
att operera Filips tumor.

Filip,somidagar 17 ar, berittar atthan
nog inte riktigt tog in vad det handlade
om.

— Alla var ridda, jag ocksa, men samti-
digt stingde jag ute alla kinslor, siager
han. Jag minns den dar sommaren som
ett enda langt sjukbesok.

Filip svarade bra pa behandlingen och
efter den komplicerade operationen pa
Akademiska sjukhusetiUppsala, dd hans
tumor avligsnades och benvivnad fick
tas fran hans ben och transplanteras till
det opererade omradet i axel och over-

arm, var likarna hoppfulla. Han fick fort-
satt behandling med cytostatika och var
fardigbehandlad varen 2004.

UNDER SJUKDOMSTIDEN kunde Filip inte
ga i skolan, men han fick viss undervis-
ning pd sjukhuset av en larare. I praktiken
hade han missat hela sjatte klass. Trots
det fick Filip borja i sjuan till hosten 2004
och han hade mycket svart att hanga med
i undervisningen.

— Under det dér dret nir Filip fick sin
behandling holl vi ihop, siger Monica.
Nir det var 6ver ville vi kasta oss in i det
friska livet igen, och vi hade inte en tanke
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péd huruvida det var klokt att lata Filip
borja i hogstadiet, sdager Monica. Vi var
sa upprivna och utmattade att vi inte
kunde fatta bra beslut.

Filip fortsatte till attonde klass och 14-
get var detsamma.

— Jag hade ingen grund att std pa och
fick inget stod fran skolan, trots patryck-
ningar fran bade mina forildrar och min
lakare. Jag hade inte en chans att hinga
med.

DET BESTAMDES till sist att Filip skulle ga
om attonde klass, och nir han gick utnian
hade han bra betyg i de praktiska dmne-
na. Nu gar Filip ett larlingsprogram till
batmotorreparatér pa Bromansgymna-
siet i Hudiksvall, och far samtidigt stod-
undervisning i hogstadiets kirnamnen.
— Det hade kanske varit battre for mig
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i FilipSmamma.

att ga om sexan pa
en ging, men det
var ingenting Vi
pratade om.
Monica
att familjen inte var
forberedda pd att
livet skulle forand-
ras efter Filips sjuk-
dom.

— Nu ldamnades vi
at vart 6de och livet
blev kaotiskt. Plots-
ligt var man ensam
med alla tankar och kanslor. Filip fick re-
habilitering hos sjukgymnast, men det var
det enda. Jag madde daligt och gick sjalv

menar

Monica Dohsée
B .

PRIVAT

vi har inte pratat om sjukdomen. Inte 4n.

Monica ar glad 6ver att Filip har borjat
oppna sig och tror att de bada tva har
behov av att prata om det familjen gatt
igenom.

—Jag har forandrats som manniska och
klarar exempelvis inte lika mycket stress
som forut. Nu forsoker jag se framat, men
jagar fortfarande besviken 6ver att visom
familj inte fick det stod vi behovde for att
komma tillbaka till ett vanligt liv. Trau-
mat foljer en som en skugga och finns dar
hela tiden. Det borde finnas ett eftervards-
program, giarna med en stodperson, for
hela familjen som gétt igenom en cancer-
sjukdom. Ett program som ocksa fokuse-
rade pa den psykosociala biten.

?Jag har triffat en tjej och kanske bar
kanslorna for henne vickt de kanslor som
jag bittills bar fortrangt.”

JOSEFINE ENGSTROM

till en kurator, men hon gav mig radet att
ata ratt och prova yoga. Det var inte vad
jag behovde.

Monica forsokte prata med séval Filip
som hans syster och pappa om situatio-
nen, men de ville limna sjukdomen bak-
om sig och gd vidare.

— For mig var det omojligt. Filip var
destruktiv hemma, blev arg for minsta
lilla och slog sonder saker. Han ville inte
prata med ndgon om sjukdomen.

FILIP HAR ALLTID haft manga kompisar.
Han tror att de forstod mer dn han sjalv
av vad han hade gatt igenom.

—Nir de forsokte prata med mig om det
hir slog jag bara bort det och det var li-
kadant hemma. Nar mamma tyckte att
jag skulle triffa andra ungdomar som
ocksa haft cancer vigrade jag. Det var
som nagot stort och morkt slumrade
inom mig, nagot jag inte ville vacka.

Forstnu har Filip borjat slappa fram sina
tankar och kanslor kring sjukdomen.

— Jag har traffat en tjej och kanske har
kanslorna for henne vickt de kanslor som
jag hittills har fortrangt. Det har ocksa bli-
vit lattare att prata med mamma och det ar
skont. Jag gar till en kurator i skolan, men

FILIP KOMMER ATT GA pa kontroller fram
till 2013. Hans axel ar stelopererad, men
han har full rorlighet i hand och under-
arm.

—Det ar ganska svart att se hur framti-
den ska bli, sager Filip. Jag lever for da-
gen. Men det dr kul i skolan och jag gillar
att arbeta praktiskt med batmotorerna.

MONICA KLASEN McGRATH

OSTEOSARKOM

Sjukdomen drabbar huvudsakligen tonaringar
och &r nagot vanligare hos pojkar. Osteosarkom
upptrader framst under tillvaxtspurten i tonaren,
vilket tyder pa att det kan finnas ett samband
mellan risken att fa osteosarkom och kraftig till-
vaxt av skelettet. Tuméren upptrader vanligen
kring knaleden.

Under de senaste femton aren har betydande
framgéangar natts betraffande behandling av
osteosarkom. Prognosen har kraftigt férbattrats
och i dag blir ungefar 70 procent av de ung-
domar som drabbats friska.

Las vidare pa nasta uppslag:
Sa sager experterna om att
aterga till det vanliga livet.

>>>
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>>>Nar man tror att allt ar over:

"Familjen behover
nagon som lyssnar”

Ett cancerforlopp ar traumatiserande
for familjen dven om barnet dverlevt.

Hela familjen drabbas pa olika satt av
det som hant.

ardagen kan vara krivande for

oss alla, och for den som ir ned-

satt av ett trauma kan det vara
svart att makta med, sidger Beatrice
Klippgen, psykolog vid Barn- och ung-
domssjukhuset vid Universitetssjukhuset
i Lund. Hon har arbetat med cancersjuka
barn och deras familjer sedan 1989.

Beatrice Klippgen vet av erfarenhet att
manga familjer har svart att komma till-
baka till en frisk vardagslunk, dven om
prognosen for barnet ser bra ut.

— Som familj vill man ingenting annat
an att komma ifrdn sjukhustillvaron, till-
baka till det liv man hade forut. Hir i
Lund erbjuds familjerna samtal med ku-
rator eller psykolog, men manga avbojer
darfor att de dr sd glada 6ver att det virsta
ar over. Nir de sedan ska forsoka dtergd
till det vanliga livet upptacker de hur svart
det kan vara och da ar det inte ovanligt
att en del kontaktar oss.

Mainga familjer beskriver att de inte

DETTA AR POST-
TRAUMATISK STRESS

Foraldrar till barn med cancer drabbas ofta
av posttraumatiska stressyndrom. Studier
visar att den forsta tiden ar varst.

Det karakteristiska kannetecknet pa
posttraumatisk stress ar en samverkande
uppsattning av olika angesttillstand som
utvecklats som en konsekvens av att indivi-
den har blivit utsatt for en traumatisk han-
delse.

Den angestdrabbade férsoker ofta att
undvika allt som far en att minnas: tankar,
kanslor, sysslor, situationer. Darmed kan
ocksa férmagan att uppleva vissa kanslor
som karlek, narhet och vanskap ga forlora-
de och fa forédande konsekvenser i det
vardagliga livet.
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Familjemedlemmarna har ofta ett stort behov
av att kanna sig sedda, och fa alla de starka
kanslorna bekraftade som en normal reaktion.

lingre kanner sig hemma i det vanliga,
friska livet.

—De kénner sig inte sedda, de dr ledsna
och ridda. Balansen i livet har rubbats.
Syskonen kan kanna sig bittra darfor att
de kant sig dsidosatta under en lang tid.
Alla paverkas, och darfor jobbar jag med
hela familjen, sager Beatrice Klippgen.

FAMILJERNA BEHOVER OFTA fa bekrif-
telse pa sina upplevelser, att det inte ar
konstigt att de upplever sa starka kans-
lor.

— Man behéver bli sedd och fa forkla-
ringar till varféor man hamnat i en kans-
lomassig svacka. Det ar viktigt att fa
sdtta ord pa frustration och sina kanslor,
det dr sd vi ldr oss att forstd och bearbeta
det svéra.

Vissa forildrar drabbas av posttrauma-
tiskt stressyndrom, PTSD.

— Hur héart man drabbas beror mycket
pa vad man har i bagaget. For dem som
redan har gitt igenom andra svara hin-
delser kan mattet vara ragat och da ar
ocksa behovet av stod storre.

MONICA KLASEN McGRATH

Nytt program
ska fanga upp
familjerna

Ingrid van’t Hooft &r neuropsykolog
vid Astrid Lindgrens sjukhus i
Stockholm. Hon har lange arbetat
med familjer med barn som har
hjarntumér.

DE HAR FAMILJERNA ir hart drab-
bade och méste forhilla sig bade till
sjukdomen och till den identitetsfor-
andring som barnet ofta genomgar
som en foljd av sjukdomen.

Ingrid van’t Hooft dr ocksa verk-
sam i en arbetsgrupp kring rehabili-
tering inom NBCNS, Neuralt Barn-
CancerNitverk i Sverige, som arbe-
tar for att stodja forskningen inom
omradet hjarntumorer.

—Viarbetar just nu fram ett forslag
pa uppfoljningsprogram for familjer
som har barn med diagnoser inom
det hdar omradet. Programmet ska
vara kopplat till den medicinska upp-
foljningen och dels innehélla neuro-
psykologisk kart-
laggning av olika
funktioner, dels ett
psykosocialt om-
handertagande for
bade patienten och
dennes familj, sa-
ger hon. Bada des-
sa delar ska vara obligatoriska och
foljas at. Det ar viktigt med stod pa
ett tidigt stadium, s att man fangar
upp famil-jerna som riskerar att
hamna i kris.

Arbetsgruppen soker nu bidrag till
finansiering och om allt gir enligt
planerna ska en modell testas i Upp-
sala och i Stockholm. Ingrid van’t
Hooft menar att modellen skulle
kunna anvindas dven vid uppfolj-
ning av andra cancerformer.

— Det finns sd minga studier som
bekriftar att familjer som genom-
gattett cancerforlopp mér daligt och
behover stod. Nu maste vi gora na-
got konkret for att forbattra stodet.

MONICA KLASEN McGRATH

Ingrid van't Hooft.
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Ett hospis for svart sjuka barn ska etableras i Stockholm
efter beslut av landstinget. Darmed far barnen samma ratt
till vard vid livets slutskede som vuxna har i dag. Om ett ar

ska allt vara klart.

Forsta hospiset for barn

atharina Kumlien, chefssjuksko-
Cterska vid Astrid Lindgrens barn-

sjukhus, vackte idén for tva ar se-
dan och Barncancerfonden stodjer sats-
ningen.

— I dag sker den palliativa virden av
barn och unga pa akutsjukhusen. Det dr
inte ndgon bra situation, sa-
ger hon.

—Jag har sjalv ansvarat for
en sluten neuropedriatisk kli-
nik for barn och vet att den
har speciella varden behover
fler alternativ. Aven forild-
rar och syskon behover stod,
ndgot som kan vara svart att
hinna med i dagens speciali-
serade akutsjukvard. Arbe- l
tet pa akuten dr stressigt och

Catharina Kumlien.

tiden ricker inte till for den extra omsorg
som behovs.

SVERIGES FORSTA HOSPIS for barn kom-
mer att ligga i Stockholm och ska till en
borjan erbjuda atta vardplatser.

— Upphandlingen sker i host, siger Ca-
tharina Kumlien som varit
projektanstalld av Barncan-
cerfonden i fyra manader for
att genomfora detta projekt
som nu mynnar utidet forsta
svenska hospiset for barn.

Ett alternativ ar hemsjuk-
vard, men bara om forildrar-
na sjalva viljer det. En del
familjer orkar inte med att
under en lingre tid ha ett
svart sjukt barn hemma. De

behover avlastning. Ofta kravs dessutom
en hel del apparatur och hjalpmedel vilket
gor att hemmet kan se ut som en sjukhus-
sal.

— Vi far heller inte glomma bort sysko-
nen. De behover ofta sarskild trost, sager
Catharina Kumlien.

ANNICA AHLBERG-VALDNA

Hospis betyder gastvanlig. Ordet kommer
ursprungligen fran hospital (sjukhus) och
hospits (gésthem). Bade sjukhus och gést-
hem var fran borjan kyrkliga inrattningar.
Det fosta hospiset for patientvard och stdd
for anhériga 6ppnade i London 1967.

Bloggande underlattar kontakt med anhoriga

En privat blogg, dit bara inbjudna har
tiligang, kan vara ett satt att forenkla
kontakten med oroliga anhdriga och
vanner nar ett barn blir sjukt. Den kan
ocksa vara ett smidigt satt att talaom
vad familjen behdver hjélp med.

ar Stella i hostas blev sjuk i Hodg-
N kins syndrom, en lymfkortelcan-

cer, satt hennes forildrar i timmar
varje dag och berittade for oroliga vin-
ner och slikt om den senaste utveckling-
en, om och om igen.

— En sak man ldr sig som foralder till
ett sjukt barn 4r att man maste spara pa
energin. Man madste prioritera hart, kon-
staterar Stellas pappa Ola Ringdahl.

Nir Stella i varas aterigen lades in for
behandling startade Ola i stillet en blogg,
via webbplatsen wordpress.com. Genom
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ett losenord ser han till att bara inbjudna
kommer 4t innehallet.

Fran sjukhuset kan han nu direkt pa
datorn beritta hur Stella mar, vad som
hinder och hur 6vriga familjen fungerar.
De tar bilder med mobilen och lagger in i
datorn via bluetooth.

— Bloggen ar framst en informations-
central, men ocks3 ett stille dar vi berat-
tar hur Stella och vi kdnner.

MEN STELLA, i1 AR, har inte tillgang till
bloggen. Den ska vara for de vuxna.

— Det kinns viktigt att fa vadra sina
kanslor och radslor fritt, utan att behova
tanka pa att Stella kanske laser och blir
skramd. Har kan vi tala om for slikt och
vanner vad vi behover. Ibland vill vi att
de ska skicka blommor till Stella, ibland
behover hon nya bocker.

Vinner och anhoriga uppskattar blog-
gen mycket. Den har ocksa blivit ett bra
satt for familjen att konkret be om hjilp.
Manga vill stotta men vet inte hur och nir.
Nu kan Ola efterlysa en firdig middag till
familjen en kvall nir orken tryter.

Stellas blogg kostar inget och det finns
andrawebbplatser som erbjuder liknande
tjanster. Ola tycker att wordpress.com ar
bra, men att bloggen ar onodigt kranglig
att hantera. Han undersoker mojligheten
att ta fram enklare mall, som iven den
mest teknikrddda forilder klarar av.

—Kanske dr det ndgot som Barncancer-
fonden kan erbjuda pa sin webbplats,
funderar han.

MAJA HOK

Barncancerfonden kommer att se ver mdjligheterna
att ta fram en bloggmall.
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Nordiskt samarbete
kan bli annu battre

Visst samarbetar de nordiska lander-
nas barncancerorganisationer. Men
utbytet skulle kunna vara annu storre.

lla barn med barncancerdiagnos

far en enhetlig vard i hela Nor-

den. De behandlas utifran ge-
mensamma behandlingsprotokoll, och
vardpersonal och forskare samarbetar
och diskuterar 6ver de nordiska gran-
serna.

Dessutom hjalper linderna varandra.
Till exempel kommer isldindska barn till
Huddinge sjukhus for benmargstrans-
plantation, och cancersjuka barn pa
Aland som talar svenska har méjlighet
att fa vard i Uppsala i stillet for i Abo.

— Vi har mycket gemensamt och det
finns en stor kansla av samhorighet hos
alla som dr involverade i barncancerfra-
gor runt om i Norden, sager Ann-Mari
Hellman, ansvarig for familjestod pa
Barncancerfonden.

ALLA NORDISKA LANDER har en eller
flera nationella barncancerorganisatio-
ner. Organisation och verksamhet varie-
rar men syftet ar gemensamt: att stotta

familjer, informera och samla in pengar
till bland annat forskning.

Redan i dag finns ocksa en hel del sam-
arbeten mellan linderna.

— Vi har gemensamma aktiviteter och
tipsar till exempel varandra om nyut-
kommet informationsmaterial som vi
ger ut. Vi far ocksa varandras tidningar.
Det dr en bra borjan. Men jag tror att
det finns manga fordelar med ett utokat
samarbete, siger Ann-Mari Hellman.

PA SIKT SKULLE hon girna se ett gemen-
samt nordiskt rehabiliteringscenter dir
barn och familjer fran hela Norden kan
motas. Dir skulle de olika
organisationerna och lan-
derna dra nytta av varan-
dras kompetenser och erfa-
renheter. Dessutom skulle
underlaget vara storre och
det skulle dirmed vara lat-
tare att samla familjer med
barn i samma éldrar och
med samma problematik.

I nulaget finns inga kon-
kreta planer pa ett sidant
center. Men 1 juni i ar

Ann-Mari Hellman.

anordnades for forsta gangen ett nord-
iskt mote for ”young survivors”, 17—2.5-
aringar som Overlevt sin cancer. Initiati-
vet till traffen togs av SYLVA, den finska
barncancerorganisationen.

— Finland har kommit langt med sina
rehabiliteringsprogram och har en vil
utbyggd eftervard. Har arbetar barn-
cancerorganisationerna i nira sam-
arbete med sjukhusen, konstaterar
Ann-Mari Hellman.

FINLAND HAR, liksom Norge, till exem-
pel ett ambitiost program med kontinu-
erliga traffar och vistelser for manga
olika grupper: drabbade
barn, syskon, familjer, mor-
och farforaldrar, skolperso-
nal och sa vidare.

— Dar finns mycket for
oss i Sverige att lara och
inspireras av, liksom de kan
ldra av oss, siger Ann-Mari
Hellman.

JOHAN ANNERFELT

MAJA HOK

Lokalt engagemang i Norge

I NORGE FAR CIRKA 180 barn per ar diag-
nosen barncancer. Barncancerorganisa-
tionen Stotteforeningen for kreftsyke
barn, SKB, ar vl utspridd 6ver landet
med 14 aktiva lokalforeningar som har
ndra samarbete med de lokala sjukhusen.
I foreningarna anordnas ocksa manga
aktiviteter for medlemsfamiljerna.

P4 nationell niva satsar SKB i ar sir-
skilt pa barn som drabbats av sena kom-
plikationer, berattar Elisabeth Herman-
sen som ar daglig ledare for SKB.

— Under nésta skolar ska vi starta nat-
forumet "Natkontakten”, for barn i a1d-
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rarna 11-19 ar som fatt komplikationer
efter hjirntumor, sager Elisabeth
Hermansen.

JUST NU PAGAR ett arbete med att eta-
blera en internetbutik for att fa in extra
intakter fran produkt- och gavokorts-
forsaljning. I 6vrigt far SKB viss ekono-
misk stottning genom ett samarbetsavtal
med Norska Cancerfonden och foren-
ingarna arrangerar dven gemensamma
insamlingar och event.

I samarbete med Norska Cancerfon-
den arrangerar SKB triffar pa rehabilite-

ringscentret Montebello, bland annat
for familjer med barn under och efter
behandling och for familjer som mist ett
barn i cancer.

Las mer pa: www.kreftsyke-barn.no
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Finskt fokus pa rehabilitering

I GENOMSNITT INSJUKNAR 150 barn
under 16 ars alder arligen i cancer
i Finland.

Den finska barncancerorganisation
SYLVA ar medlem i The Cancer Society
of Finland - ett nationellt natverk av
patientorganisationer och oberoende
lokalforeningar.

— Antalet personer som engagerar sig i
SYLVAs aktiviteter varierar. I vissa delar
av landet bestar lokalforeningen av ett
tiotal familjer och i andra delar 4r 6ver
hundra familjer engagerade, sdger Leena
Vasankari-Vayrynen, vd for SYLVA.

Ocksa i Finland fokuserar man for
narvarande extra pa barn som drabbats

av sena komplikationer, inte minst efter
hjarntumorer. Bland annat har SYLVA
arrangerat moten mellan vardpersonal,
fordldrar och finska riksdagsledamoter
for att diskutera fragan.

SYLVA arbetar ocksa for att sakra god
eftervard och rehabilitering.

— Som en del av den nationella varden
foreslar vi en forlaingd uppfoljningsperiod
for alla barn med cancer, sdger Leena
Vasankari-Vayrynen.

I SAMARBETE MED sjukhus och andra
cancerorganisationer arrangeras rehabi-
literingskurser for familjer, liksom kost-
nadsfria hotellvistelser pa semesterorter
under till exempel jul- och sommarlov.

SYLVA:s verksamhet finansieras delvis
av den finska nationella spelforeningen,
alltsa Finlands motsvarighet till Svenska
Spel.

Las mer pa: www.sylva.fi/fi

Tre organisationer i Danmark

I DANMARK FAR ungefir 200 barn under
18 ar cancer varje ar. Har finns danska
Barncancerfonden, BCF, och tva frista-
ende foraldraforeningar, Foreningen

Cancerramte Born och Familier med
kreeftramte born.

BARNCANCERFONDEN AR EN oberoende
organisation helt utan statligt stod. Or-
ganisationens mal ar att 6ka kunskapen
om barncancer, stodja forskning och
forbattra livskvaliteten hos barn med
cancer. BCF arbetar med insamling men
ocksa med att till exempel besoka can-
cersjuka barn pa sjukhusen och att ge ut
informationsmaterial. Barncancerfon-
den har inga lokalavdelningar.

De tva fristaende fordldraorganisatio-
nerna lagger stor vikt vid att stotta och
ordna aktivteter for cancersjuka barn
och deras familjer.

Foreningen Cancerramte Born har
som uttalad uppgift att vara en lank
mellan just Rigshospitalet i Kopenhamn
och familjerna till de barn som vardas
for cancer dar.

Las mer pa: www.boernecancer
fonden.dk, www.cancerbarn.dk/,
www.familier-med-kraeftramte-

boern.dk

Arlig sommarfestival pa Island

PA ISLAND, MED en befolkning pa cirka
310000 manniskor, far i genomsnitt
10-12 barn diagnosen barncancer varje
ar.

Organisationen Styrktarfélag Krabba-
meinssjukra Barna, SKB, har sin bas i
Reykjavik. Har ligger Islands enda barn-
sjukhus, Childrens’ Hospital, dir majo-
riteten barn med cancerdiagnos behand-
las. Nagra barn sands till sjukhus i Sve-
rige, USA och andra lander for behand-
ling.

— Vi arrangerar alla sorters aktiviteter.
Det storsta evenemanget dr var sommar-
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festival, som alltid dger rum den sista
helgen i juli, berdttar Oskar Orn, direk-
tor pa SKB.

FESTIVALHELGEN LOCKAR hundratals
besokare, samtliga medlemmar i SKB,
och musiker och skadespelare upptrader
for barnen. Grillfester halls pa kvallar-
na, och festivalens absoluta héjdpunkt
ar nar Islands flygklubb tar med alla del-
tagare upp i luften pa korta flygturer i
tva- och tresitsiga plan.

— Vidare har vi dven en stark tondrs-
grupp som samlas kring olika arran-

gemang tva ganger i manaden, sager
Oskar Orn.

SKB publicerar ocksa informations-
material. Las mer pa: www.skb.is
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Vlstelser
pa Agrenska

AGRENSKA AR EN mdétesplats dar personer
med sallsynta diagnoser far traffa bade andra
i samma situation samt experter pa sjukdomen.
Har ges tillfalle for kunskapséverforing, bade
mellan de professionella och de dvriga deltagarna,
dar amnet cancer blir belyst ur olika perspektiv.

Barncancerfonden erbjuder vistelser pa
Agrenska, vackert belaget pa Lilla Amundgn utan-
for Goteborg. Programmet under vistelserna &r
inriktat pa barncancer och specialanpassas efter
diagnos. Férelasningar halls av specialister inom
till exempel onkologi, neurologi, psykologi och
specialpedagogik.

Vistelser och resor bekostas av Barncancer-
fonden och delvis av hemlandstinget.

KALENDARIUM

10-14 augusti: Ungdomslager 12—16 ar, for dig
som haft cancer och avslutat behandlingen.
21-25 september: Familjevecka for barn med
neuroblastom (grad 3, 4).

8-10 november: Temavecka for familjer som
mist ett barn for 25 ar sedan.

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

En film om vistelserna pa Agrenska gar att se pa
www.barncancerfonden.se.

Vill du beratta
om dina upplevelser?

Vivill gérna ta del av familjemedlemmars upplevelser
efter en vistelse pa Agrenska. Vi &r ocksa intresserade

av att hitta personer som vill komma till ndgon av vara
veckor pa Agrenska och beratta sin historia for andra.
Hor av dig till Ann-Mari Hellman om du &r intresserad.
Tfn 08-584 209 22,
ann-mari.hellman@barncancerfonden.se
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w Viking sprang
Lilla Goteborgsvarvet

VIKING HERRSTROM, snart 8 ar, sprang
sitt forsta lopp pa 1,3 kilometer i
Goteborg en stralande sondag i maj.
Viking har lymfoblastiskt T-cellslym-
fom och insjuknade i slutet pa oktober
2007.

— Jag sprang for Barncancerfonden
och kom i mal pa 7.06 minuter. Det
blev en 143:e plats, berittar han.

Viking ska behandlas i ssmmanlagt
tva ar och ar siledes fardigbehandlad
i slutet av oktober. Just nu far han
underhallsbehandling med cytostatika
i tablettform.

Lilla Goteborgsvarvet ar loppet for
ungdomar mellan 7 och 17 ar. Det ar
Sveriges storsta ungdomstavling i 16p-
ning. Viking har langtat enormt efter
att 4 sin forsta riktiga medalj, precis
en sdn som storasyster Cornelia har
flera stycken av. Att Viking orkade
springa hela loppet imponerade pa
alla, inte minst pA mamma och pappa.

PRIVAT

— Det kidndes underbart att se Viking
sd glad och forvantansfull infor lop-
pet. Vijublade nar han gick i mal. Han
ar verkligen en riktig kampe, var lille
gosse, sager mamma Kicki.

Nir Viking Herrstrém och hans
mamma var pa Barncancercentrum pa

Drottning Silvias barn och ungdoms-
sjukhus ndgra dagar efter loppet, lam-
nade de over ett foto fran tavlingen till
avdelningen. Viking var extra stolt nar
hans favoritdoktor tog emot bilden. e

Halmstad blev vinnarort i Postkod-

Guldregn
over Halmstad

Ett hjul i alla firger som snurrar.

Lotteriets Grannyra i maj. 60 miljoner
kronor fick Halmstadsborna dela pa.
Att vara pa plats under denna folkfest,
narrunt 4 000 personer samlas i solen
pa Stora torget, &r en upplevelse.

DET AR TRANGT ocH K0. Folk puttas
och knuffas for att komma fram. Men
det ar inte for att komma fram till Ric-
hard Sjoberg, Charlotte Perrelli eller
Alcazar som man trangs. Nej, trangseln
ar for att nd fram till Roda Korsets,
Barncancerfondens, Alzheimerfondens
och de andra organisationernas
tombola.

Och nir det stannar pa Sjoraddnings-
sallskapets logga gar storvinsten, ett
vattentatt mobilfodral, till kvinnan i
rott. Alla andra far trostpris: ett vykort
och nyckelband. Hjulet snurrar vidare,
med nya forvintansfulla spelanden
som foljer hjulets rorelser.

P4 scenen kor Daniel da Silva dans-
skola och publiken foljer med. Charlot-
te Perrelli och Alcazar underhaller. Nar
Richard Sjoberg och Magdalena Graaf
delar ut de gyllene kuverten med check-
ar dr alla blickar riktade mot scenen
och de lyckliga vinnarna.

Den hir gangen blev det 21 nya Post-
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Ride of Hope mot nya mal

Cykelloppet Ride of Hope, som forra
aret samlade in en kvarts miljon kronor
till Barncancerfonden, vaxer. | ar ska
ocksa barnen fa vara med pa arrange-
manget.

RIDE OF HOPE ir cykelloppet som forra
aret fick utnimningen arets viktigaste
cykelarrangemang (av cykelmagasinet
Kadens). I ar planeras en rad arrang-

andra festligheter, men vid denna tid-
nings pressldggning var upplagget dnnu
inte spikat.

P4 Ride of Hopes hemsida www.
barncancerfonden.se/Ride-of-hope
finns nu hela programmet och uppdate-
rade nyheter. Har kan du ocksa lasa
maskoten Hoppes egen blogg.

Malsattningen for arets lopp ar att
samla in minst 400 ooo kronor, att for-

Almers Hus

Information om sommarens veckor tillhandahalls
av bokningsansvarig, se nedan.

emang tillsammans med Barncancerf- dubbla antalet deltagare till minst 500, 1 3Ug=5 SEPL e Rekreat!on
. 5sept—12 sept ..o Rekreation

onden. och att minst 15 deltagare cyklar alla 12 sept—19 sept Rekreation
Ride of Hope gar mellan olika stdder, de 125 milen. o 19 SEPt—26 SEPt e Relsiian
startar i Lund den 1 augusti och avslu- 26 5ept—3 oKt ..oooovrrreeeccce Rekreation
tas, 125 mil senare, den 9 augusti i 3 0Kt—10 0Kt .ovvoveeee Rekreation

10 okt—17 okt
17 okt—24 okt .
24 okt—30 okt .
30 okt—7 nov ..
7 nov—14 nov

Rekreation
.Rekreation
.Visom mist
.Rekreation
Rekreation

Stockholm. Deltagarna viljer sjilva
hur médnga etapper de vill cykla.

Vid varje etappstart kommer det i ar
att bli aktiviteter for hela familjen, barn
savil som vuxna, och avslutningsdagen

© e . 14 NOV=21 NOV ..covvrrciicinee Personalvecka/Gétebor:
blir ndgot alldeles extra, lovar Billy 21 nov_28 nov Pereonalvecka/l salag
Ydefjill pa Barncancerfonden. s Rekreation PP
-Dd V.IH Vi att givarna och {notfagar— 250 entusiaster 5dec—12 dec ... Vi som mist
na, det vill siga barnen, ska fa méta deltog i Ride of 12 dec—19.dec oo Rekreation

varandra, sdger han. Hope férra &ret.

Planerna innefattar ocksa artister och

BILLY YDEJALL

TILL ALMERS HUS i Varberg far familjer som har
eller har haft ett cancerdrabbat barn aka. Tanken ar att
de familjer som vistas har ska fa majlighet att [amna
vardagsstoket och fa tid och tillfalle att umgas med
varandra och andra i liknande situationer.

Almers Hus invigdes 1993. Férra aret besokte dver
100 familjer anldggningen for att hdmta kraft och
inspiration. Huset ags av Barncancerfonden och drivs
i samarbete med Comwell Varbergs Kurort Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna allt fran ett par dagar till en
vecka och Barncancerfonden star for boende och
resor.

Kontakta nagon av de bokningsansvariga pa
respektive barncancercentrum sa far du veta mer.

BOKNING: Mejladresser och telefonnummer till
bokningsansvariga hittar du pa www.barn-
cancerfonden.se, under "Stod & rad/Vistelser”.

Dar hittar du dven information om vistelsen, program
och bilder fran huset.

PATRIK OSTERBERG

i, -t'ﬁ .' i, a2 g ‘
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60 miljoner kronor delades ut i Halmstad under Grannyran i maj.

pa 620 miljoner kronor. Barncancer-

fonden har sedan 2006 fitt 109,1 mil-

joner kronor fran PostkodLotteriet. ®
ANNIKA WICKMAN

kodvinnare. Tombola-deltagarna lar
sig att lotteriets 6verskott gar till de
ideella organisationerna. Dessa har
sedan PostkodLotteriets start fatt dela

Vi vill garna ha dina bilder!
Har du nagra fina bilder fran din vistelse pa Aimers Hus?
Skicka dem garna till oss sa fler kan fa gladjas at dem.

Antingen per mejl i jpg-format till redaktionen@barncancer-
fonden.se eller vanliga kort pa papper till Barn & Cancer,
Citat Journalistgruppen, Box 49031, 100 28 Stockholm.
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Ett vinstrikt satt att gora en god insats

varje vecka, en gang varje manad samt tre ganger varje ar
i GrannYran, lottar vi ut hundratusentals vinster bland vara
fér narvarande 800 000 lottkdpare.

PostkodLotteriet dr ett annorlunda lotteri. Istéllet
for att en enda person vinner mycket pengar, vinner
manga grannar mycket. Samtidigt som de alla gér en
god insats for manniskan, djuren och miljon.

PostkodLotteriets mal ar att samla in sa mycket pengar
som majligt till bland annat Barncancerfonden och de
Ovriga 15 organisationer som fér narvarande far del av
Lotteriets 6verskott. Sedan starten for drygt tre ar sedan
har vi samlat in och delat ut éver en halv miljard kronor till
ideella verksamheter!

Over 1,5 miljard i vinster

Att vara med i PostkodLotteriet ar vinstrikt ocksa for vara
lottkdpare. Sedan starten har de fatt dela pa éver 1,5
miljard kronor i vinster. Skattefritt dessutom! Varje vardag,

Spannande extradragningar

Ju fler som gar med i Lotteriet, desto fler blir antalet mil-
joner som delas ut till Lotteriets organisationer men ocksa
vinsterna. Da far vi méjlighet att 6verraska vara lottkdpare
med en massa roliga extradragningar som de automatiskt
far vara med i. Vi har till exempel lottat ut en Volvo V70
varje timme under nagra sommarkvallar och 100 000 kr i
timmen till ett postnummer sa langt vinstpotten pa upp
till 35 miljoner rackte!

Ga med i PostkodLotteriet i dag, sa ger du bade
dig sjalv och andra chansen till ett rikt liv.

Lt

B SVENSKA R

POSTKOD

B LOTTERIETH

Anmial dig pa postkodIlotteriet.se eller ring 099-110 40



Vi stodjer
Barncancerfonden

Vill du ocksa engagera ditt foretag
i Barncancerfondens verksamhet,
kontakta Johan Bjérkman pa telefon
08-584 209 04 alt. via e-post
johan.bjorkman@barncancerfonden.se.
Just nu engagerar sig;
Ahlsell AB
Armatech AB
BuyAid
DSV Road AB
Fastighetsmaklarna i Kalmar
Foreningsstodet
GE Money Bank
Sense Forsaljning AB
Stora Enso
Svenska PostkodLotteriet
Svenska Skolidrottsférbundet/Skoljoggen
Sodertalje Simsallskap
Tekniska Verken
Visby Roma Hockeyklubb
Vita Bandet
Osters IF

BARNCANCER
FONDEN

365 saker som
aktiverar manniskor

Bloggen 365 saker du kan gora”
startades for att tipsa manniskor om
aktiviteter som skapar engagemang.
En aktivitet i projektet &r insamling-
en till Barncancerfonden, som kom
till ndr en dotter till en av initiativta-
garnas vanner fick cancer.

INSAMLINGEN GAR UT pd att man siljer
prylar som man inte behover och ger
pengarna till insamlingen ”Silj saker
du inte behover” pa Barncancerfonden
sida for egen insamling.

— Da blir du av med grejor samtidigt
som du gornagonting bra. Nar min vins
dotter fick cancer ville vi forstas hjalpa
till, och insamlingen ar ett satt att hjalpa
alla barn med cancer, siger Navid
Modiri, en av initiativtagarna som fri-
lansar som kreator, journalist och fore-
lasare.

”365 saker du kan gora” adr i dag en
blogg med en lista pa saker som man
kan gora. Det handlar om aktiverande
saker som ska skapa engagemang.
Exempel kan vara att stilla upp som
volontdr i ett soppkok, skriva ett brev

Ditt bidrag gor skillnad

Barncancerfonden finansierar storre delen av

barncancerforskningen i Sverige, utan nagra
bidrag fran stat eller kommun.

Verksamheten &r darfor helt beroende av
frivilliga gavor fran privatpersoner, féretag och
organisationer. Du kan stédja forskningen om
barncancer genom att satta in valfritt belopp
pa pg 90 20 90-0 eller ge din gava via
www.barncancerfonden.se.

Du ar ocksa valkommen att ringa in din
gava pa telefon 020-90 20 90 eller sms:a ordet
FORSKA till 72900 sa skanker du 50 kronor.
Eventuell sms-taxa kan tillkomma beroende pa
din operator.

Hégtidsgava eller minnesblad. Gratulera
pa hogtidsdagen eller hedra minnet aven
avliden genom att skanka en gava.

Vi utférdar ett gratulationskort eller ett
minnesblad med din personliga halsning.

BARN & CANCER 3-4-2009

"En vdn for livet”. Stod var verksamhet
varje manad via autogiro. Fér oss innebér det
mindre administration och storre méjlighet
att planera projekt pa langre sikt. Som tack for
ditt stod far du Barncancerfondens "pin” och
tidningen Barn & Cancer kostnadsfritt.

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

Foretagssamarbeten och insamlingar.
Arduintresserad av samarbete s& kontakta
oss garna pa telefon 08-584 209 00.

SparaiBancofonder. Stéd oss genom att
sparaien fond daren viss procent av ditt
sparande gar till forskning om barncancer.
Kontakta Banco Fonder fér mer information.

L&s mer pa www.banco.se/SparaochPlacera/
ideelltfondsparande.aspx

till sig sjalv om tio ar eller att laga en
nyttig matratt.

—Vijobbar for att fa till en battre varld
och for att engagera manniskor, siger
Navid Modiri.

Personerna bakom 365 saker du kan
gOra uppmanar sina vanner som blog-
gar att tipsa om insamlingen till Barn-
cancerfonden. De skickar ocksd ut in-
formation via Facebook och e-post och
forsoker dven fd in pengar fran foretag
genom att kontakta dem personligen.
Hittills har insamlingen fitt in 4000
kronor. Milet dr 50000 kronor.

—Vijobbar vidare pd grasrotsniva ge-
nom att hora av oss till kyrkor, skolor,
foretag och privatpersoner.

Ginget forsoker dven fi andra att
starta egna insamlingar.

— Satt upp lappar pd stan, ring alla ni
kanner, skicka e-post och jobba pa. Nar
det inte handlar om en sjalv utan ndgon
som verkligen behover hjalp s kan man
anvanda den tanken till att f& energi,
sager Navid Modiri.

Lis mer pa www.365saker.se ©

STAFFAN THORSELL

90-konto — for kontrollerad insamling.

Ett plusgironummer som bérjar pa 90
visaratt organisationen star under tillsyn
av SFI - Stiftelsen for Insamlingskontroll.
Detinnebaratt hogst 25 procentavinsam-
lade medel anvands till administration och
marknadsforing.

Las garna merunder "Gavor & Bidrag” pa
varwebbplats: www.barncancerfonden.se.

Eller kontakta oss pa telefon:
020-902090, 08-58420900.

Bg: 902-0900, Pg: 90 20 90-0
eller Pg:902099-1
(fér OCR-inlasningar).
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Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

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

For prenumerationsarenden:
Titel Data AB, 112 86 Stockholm
Telefon 0770 457 109

KRISTER
HENRIKSSON

’Jag har alltid varit radd
for att fa cancer”

JAG HAR ALLTID varit orolig for att
fa cancer. Det kan tyckas fanigt att nim-
na det i en tidning som denna, men oron
har praglat stora delar av mitt liv.

Den kanske lite 6verdrivna radslan
for cancer borjade redan under min
uppvixt. D3, pa go-talet, hette det att
folk ”dog i kriftan”. Jag lag ofta i mitt
rum under ticket och horde de vuxna
prata, och efter hand borjade jag tro att
kraftan var ett ondskefullt djur som
snart skulle komma kravlande, och om
det hiande fanns det ingenting att gora.
Nistan lika grasligt var de vuxnas prat
om att vi kom fran ”en cancerogen
slake”.

Nu vet jag battre. Min sldkt dr inte
mer drabbad 4n andra, och nufortiden
finns det betydligt bittre behandlings-
metoder dn nar jag vaxte upp. Nastan
alla jag kdnner som har haft cancer har
overlevt. Tankarna runt det hir gjorde
det sjalvklart for mig att tacka ja nar
Barncancerfonden fragade om jag ville
lana ut min rost till deras senaste re-
klamfilm. Jag gor normalt aldrig re-
klam, men budskapet att 3 av 4 barn
numera Overlever sin cancer kidnns sa
viktigt att jag gjorde ett undantag. Vill-
koret frén min sida var att jag absolut
inte ville ha ndgra pengar for att jag
stallde upp.

Nog om det.

Nir jag spelar teater far jag ofta fra-
gor som “ar det inte svdrt att lara sig allt
utantill” och ”ar det inte trakigt att spe-
la samma forestallning, kvall efter

kvill?”. Svaret ir nej. Det ar klart att
man maste lasa pa for att lara sig ndgon-
ting utantill, men mycket handlar om att
leva sig in i rollen och hitta sin egen
minnesteknik. Teater ar forknippat med
starka kanslor. Det kan vara jobbigt, pa
gransen till traumatiskt, om man spelar i
en forestallning som inte dr bra, skrack-
fyllt om man inte fir kontakt med publi-
ken eller sa roligt att det narmar sig en
religios upplevelse, men trakigt ar det
aldrig.

Med aldern har teatern och den pre-
stationsangest som forestallningar for
med sig blivit alltmer anstrangande. Att
filma ger battre nattsomn. Blir ndgon-
ting fel kan man klippa bort scenen, ta
om den eller ligga pd musik for att dolja
missen.

Just nu spelar jag in Wallander-filmer
i Ystad. Vi filmar tisdag till fredag, varje
vecka. D4 bor alla i Ystad, lever och
arbetar ihop och gér aldrig ifrdn jobbet.
Vi blir lite som ett cirkussallskap. Ystad-
borna har visat stor respekt och lamnat
oss ifred, vilket dr skont. Turisterna
diremot, med sina mobilkameror ... nej,
det dr en annan historia.

Jamfort med teater ar filminspelning
ett slags standigt katastroftillstind. Ska
man filma sol blir det regn och har du
badbyxor pa dig blir det en kostymscen.
Det finns sd mycket man inte kan paver-
ka, s& det ar bara att lata sig dras med
i kaoset. Som sagt, mitt jobb ir aldrig
trakigt.

LARS HOGSTEDT

KRISTER HENRIKSSON

Aider: 63.

Familj: Fru och utflugna barn.

Yrke: Skadespelare och en av tva delagare

i Vasateatern.

Aktuell med: Doktor Glas pa Vasateatern och som
Kurt Wallander i 13 nya filmer. Dessutom som
rosten i Barncancerfondens senaste reklamfilm.
Fritid: Har nastan ingen, alskar mitt jobb och har
alltid haft lite svart for det dar med ledighet.
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