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KLare Ltosare !

Nej! De maste ha tagit miste. Det
kan inte vara riktigt! Lis om en
mammas reaktion infor det isande
beskedet att hennes barn har can-
cer. Katarina Widholm skriver nara
och hudlost om hur det kdandes nar
hon fick veta, om skuldkinslan, om
ndr det vardagsvanliga blir det
otankbara, om hur man forsoker
orientera sig nar livet blivit fullstan-
digt annorlunda.

De hir svara beskeden lamnas
till foraldrarna av likare som vet
att det ar en forfirande information
han eller hon kommer med. Forald-
rarna och barnet ska kdnna att mitt
i det kaos som man plotsligt ham-
nat, finns en organisation och
beredskap hos kunnig personal av
olika kategorier som kommer att
gora sitt yttersta for att ens barn
ska bli friskt igen.

Nar du ldst om en fordlders och
en lakares forhallningssatt ar det
dags fér tva huvudpersoners. Atta-
arige William Jemaneh berdttar om
hur han forsoker bibehalla det liv
han levde fore beskedet. Han sager
som sa manga drabbade barn:
Kompisarna ar valdigt viktiga. Las
mer om William som spelar Kung
pa skolgarden och om Josefin, 7 ar,
som skjutsar brorsan pa sin skoter
och fiskar abborrar. Bida barnen
behandlas for leukemi.

Sa har det internationella barn-
cancerforaldranitverket icccro
haft sitt stora drliga mote. Denna
gang i Norge. Man beraknar att
250 0oo barn runt om i varlden far
cancer varje ar. Manga far inga me-
diciner. De ar for dyra! Klyftan mel-
lan fattiga och rika lander ar
skrammande tydlig.
Lis rapporten om
engagemang for att
forbattra barncan-
cerbarns situation
runt om i varlden.

€ GunsA i~ EvaGILLSTREM,

arbetande styrelseordférande Barncancerfonden
eva.gillstrom@barncancerfonden.se
TELEFON: 08-584 209 01
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EN DAG MED...

JOSEFIN
RONNLUND

TEXT: VICTORIA WAHLBERG BILD: MARIA ENGSTROM-ANDERSSON

Josefins mamma har tre busfron
att halla reda pa. For Josefin, 2 ar,
har tva smabrdder — Jacob och
Jesper —som gar i storasysters
fotspar nar det galler bus. Hon
har till exempel lart dem att hoppa
i mammas nyréafsade lovhogar.

— Men vad hander da?, fragar
jag forskrackt. Josefin skrattar
sa det bubblar och konstaterar
att mamma far rifsa igen.

Nar hon skjutsar Jacob pa sin
skoter ropar hon pa kusinen
Morgan. Skotern har Josefin stallt
i en vattenpdl, sa nar Morgan ar
tillréckligt néra kér hon ivég och
skvatter vatten dver stackars
Morgan.

Att kora skoter ar jattekul,
tycker Josefin. P4 sommaren
kor hon cross, och hon pratar fyr-
hjulingar och packmoppar som
en expert.

Det ar uppe vid stugan i Tallsjon
i Overkalix som den egna skot
och crossen finns. Dit tar de
en halvtimme med bil och
jen aker till stugan nastan
helg. Mormor och morfar
nerna har stugor pa sam ;
sa det finns manga att leka'med.
Dar finns en sjo att bada i och
pa sommaren tar familjen turer
med baten och fiskar sm&, sma
abborrar som inte gar att 4ta.
Dem slanger Josefin tillbaka i sjon.

Hemma maste man ga i skola
och far inte g och bada nar man
vill. Som tur &r finns det ett badhus

néara skolan och dit dlskar Josefin

att ga. Den hér terminen ska hon
bérja med "elevens val” i skelan.

Det betyder att eleverna fallélja
sjélva vad de ska gora den'SiSta

timmen varje tisdag. Det fin
massor att hitta pa, till exe
bad, gymnastik, tré- och sys
eller att Iara sig laga mat och ba
Josefin har annu inte bestamt
for vad hon ska valja, men hon

BARN & CANCER §-2004

tycker att det ar roligt att baka och
hjélper ofta mamma med kanel-
bullar, chokladmuffins, sockerka-
kor eller favoriten rabarberpaj.
Basta kompisarna i skolan
heter Amanda och Johanna.
Tillsammans med dem brukar
Josefin gunga och klattra i klat-
terstallningen. Ibland leker de
hast eller aker i linbanan, men
den ar nastan alltid upptagen.
Hemma hos Amanda finns tre
hastar, tre hundar och tva kaniner.
En av kaninerna ar Amandas och
med den brukar de tréna hopp-
ning. En gang hoppade kaninen
”néstan tva millimeter” veren
ganska bred stock. Efterat blev
den belonad med maskrosblad.

| september fyller Josefin 8 ar,
samma dag som Carola har fodel-
sedag. Josefin tanker skicka ett
grattiskort som hon har gjort sjalv.
Carola &r Josefins stora idol, och
hon har fyra av hennes skivor. Pa
sin fodelsedag ska Josefin ha
prinsesskalas med nio prinsessor
fran klassen. Det ska bli massor
med lekar och disco och skattjakt
och chips och godis och tarta:
Och s& hoppas Josefin att hon far
en egen freestyle. Den ska hon ha
nar hon maste aka bil langt och
inte far lyssna pa musik sa hogt
som hon vill. Och blir det ingen
freestyle kanske Josefin i stallet
tar med sin fl6jt som hon kdpte
pa Pajala marknad, som bara

Iater "dut dut dut” — och spelar
fér mamma och pappa tills de
andrar sig. Man vet aldrig vad ett
riktigt busfrd kan hitta pa.

Josefin har ALL, akut lymfa-
tisk leukemi, som upptacktes
dagen fére julafton for snart
tva ar sedan. Hon far behand-

~ ling var sjatte vecka med
intravends cytostatika, och
ater dessutom tabletter varje
dag. Behandlingen gar som
den ska. Josefin har vant sig
men gruvar sig for att dta
cortison under behandlings-
veckan. Cortisonet gor henne
trott och hangig.




3 FORENINGSAKTIVA

1.Vad gor du i arbetsgruppen? 2. Hur kommer
det sig att du har engagerat dig i en arbetsgrupp?

KENNETH ERIKSSON, kontaktperson for
arbetsgruppen Familjekontakt i Halsingland,
Barncancerforeningen i Gavle-Dala:

1. — Syftet med arbetsgruppen Familjekontakt
ar att familjer ska kunna tréffas och prata latt-
samt under enkla former. Vi vill stotta drabbade
familjer och underlatta kontakt. Min uppgift ar
att arrangera de traffarna och aven att fungera som kontaktman
gentemot medlemmarna. Nu i séndags var vi i Séderhamn och pro-
vade pa frisbeegolf och sedan &t vi pa McDonald’s. Ungefér 30 per-
soner brukar komma pa tréffarna och da passar alla pa att prata
och utbyta erfarenheter. Det &r skdnt att kunna ventilera sina tan-
kar med manniskor som "sitter i samma bat”.

2. — Jag tycker att vi fick sa mycket hjalp och st6d av Barncancer-
féreningen i Gavle-Dala nér vart barn blev sjukt, sa det kandes
angelaget att ge nagonting tillbaka, hjalpa till pa nagot satt.

LENA LINDGREN, kontaktperson for utbild-
ningsgruppen, Barncancerféreningen Norra:

1. - Vi arbetar med utbildningsfragor, och
manga i gruppen ar larare och val insatta i
amnet. Mycket av vart arbete handlar om att ta hy
fram informationsmaterial och se till att det nar ﬂ
ratt malgrupper. Jag &r dven representant for
Barncancerféreningen Norra nar Barncancerfondens alla sju fore-
ningar traffas tva ganger om aret.

2. —Barncancerfdreningen betydde oerhdrt mycket for mig nar min
dotter blev sjuk. Eftersom jag ar en person som alltid vill engagera
mig kdndes det naturligt att géra det i nagot sa betydelsefullt. Det
ar kul att jobba i en storre grupp och att driva fragor. Dessutom &r
det skéont med gemenskapen.

DAVID HELLBORG, kontaktperson for ungdoms-
gruppen, Barncancerforeningen Ostra Gotaland:

1. —Till exempel skickar jag brev eller ringer runt
nar vi ska traffas. | somras var vi pa stormdte pa
Finnhamn i Stockholms skargard med alla de
andra ungdomsgrupperna i barncancerférening-
arna. Da var det jag som arrangerade resan och
biljetterna for oss tre som akte dit. Annars traffas vi och gar pa bio
eller ar hemma och lagar middag hos nagon av medlemmarna.

2. —Det har bara blivit sa. Jag var sjalv sjuk 1999 och kom da i kon-
takt med ungdomsgruppen. De anordnade ett ungdomsléger och
jag féljde med for att se om ungdomsgruppen var nagonting for
mig. Jag trivdes bra och blev tillfragad om jag kunde hjélpa till och
pa den végen &r det.

SERVERADE SURSTROMMING
- TJANADE 13 700 KRONOR

FORR I TIDEN var det inte sager Kristina Karlsson som nastan
ovanligt att fiskaffarer i Norrland fick springa benen av sig for att
satte upp ett talt utanfér butiken pd  hinna servera alla.
surstrémmingspremidren Taltet 6ppnade klockan
och lat hugade speku- tio pa morgonen och
lanter provsmaka inte forran atta pa
deras speciellt goda kvallen kunde man
surstrémming. Den stanga, folk vagrade
idén tog Kristina att ga. For att slippa
Karlsson pa sta och dppna sma-
Guldfiskens gardsbutik burkar hade Guldfisken
i Luled fasta pa. For dppnat en stor tunna
tjugo kronor fick folk smaka med surstrémming. Men
surstromming med tillbehdr och lite  tunnan tog slut i ett nafs och burk-

annat smatt och gott som Ica oppnarna akte fram i alla fall.
Kvantum bistod med. Resultatet — Lardomen till nasta ar ar att
blev 13 700 kronor till Barncancer- lata folk betala sa mycket de vill
fonden. efter att de har atit. Da tror jag att vi

— Det var kladdfullt hela dagen. farin annu mer pengar, sager
Nasta ar behdver vi ett storre talt, Kristina Karlsson.
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SA HAR SKRIVER FRIDA:

“Nir jag var 14 dr dog min dldre bror i cancer.
Efter det har jag fatt erfara lite av vad Barncancer-
fonden gor, till exempel fick jag resa till Almers bus
i Varberg och delta i en syskontriff for barn som
forlorat ett syskon i cancer. Det var vildigt bra att fa
umgds med sana som forstar en.

En av latarna pa skivan dr tillignad min bortgang-
ne bror, darfor kindes det naturligt att skanka for-
tjidnsten till en fond som stoder cancerforskningen!”

Webbplats for cancersamtal
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NU FINNS mejlinglistor, diskus-
sionsforum och chattsidor for ung-
domar med olika typer av cancer-
diagnoser pa www.cancersamtal.

Pa webbplatsen finns ocksa sidor
som ror bréstcancer, cancer i tarm-
kanal och urinblasa, blodcancerdi-
agnoser, gynekologisk cancer,
samt strup- och munhalecancer.
Webbplatsen ar skapad av ett fler-
tal olika cancerorganisationer i syfte
att underlatta kommunikationen mel-
lan cancerdrabbade. Aven anhériga
till cancersjuka ar valkomna. Tanken
aratt den som blivit sjuk, eller har en
anhdorig som ar drabbad, ska kunna
delta i diskussioner med andra som
befinner sig i liknande situation.
Liis mer pa>>>
www.cancersamtal.nu

Belonad for forskning
om neuroblastom

JOHN INGE JOHNSEN, barn-
cancerforskare vid Barncancerforsk-
ningsenheten pa Karolinska institu-
tet, forskar kring neuroblastom. Hans
arbete visar pa en helt ny mdjlighet
att behandla sjukdomen — med me-
diciner som idag anvands for att
lindra vark och smérta. Nyligen fick
han tva prestigefulla utmarkelser for
sitt arbete: han utsags till NOPHO-
pristagare vid det nordiska barnonko-
logimdtet i Odense i maj, och vid det
internationella motet kring forsk-
ningsframsteg inom neuroblastom,

Ladies’ Circle stottar Barncancerfonden

FORENINGEN Ladies’ Circle

(LC) har utsett Barncancerfon-
den som sitt nationella valgéren-
hetsprojekt under aren 2004 till
2006. Barncancerfondens arbe-

tande styrelseordférande Eva
Gillstrom var darfor med pa LC:s
upptaktsmote i Stockholm

i augusti, och berattade om
Barncancerfondens verksamhet.

Ladies’ Circle Sverige har 157
klubbar runt om i landet, med
ungefar 2 000 medlemmar mel-
lan 18 och 40 ar. Nar féreningen
stiftades var &ndamalet till en

i Genoa i juni, tilldelades han
"Audrey E. Evans Prize”. Det anses
vara det finaste pris man kan fa
inom neuroblastomforskning. ®

viss del valgorenhet och socialt
hjalparbete, och an idag verkar
de for att stodja och hjélpa i bade
Sverige och utomlands. Olika pro-
jekt valjs fran ar till ar.

BARN & CANCER §-2004






- rer'na

"Allt ar precis som vanligt, bara att han ar sjuk.”

| skolan ar det ingen hemlighet att William har cancer.
Inte heller ar det s markvardigt. Visst, han ar ofta borta
fran undervisningen, blir 1att trott och har tappat haret
i tva omgangar. Men bland kompisarna dr han en i génget.

ung. Sa heter spelet som spelas
pa rasterna pa friskolan Kas-
tanjen i Botkyrka kommun.

P4 asfaltsplanen pa den lummiga skol-
garden giller det att smasha bollen i en
annan spelares ruta sa hért att den inte
garattnd. Den som blir utslagen far stal-
la sig sistikon och vinta pa en ny chans.

William spelar garna Kung med sina
kompisar som gér i tre-fyr-femman.
Sjdlv gar han i andra klass tillsammans
med forskoleelever och ettor. Hans
basta kompis Jonas gdr i trean.

—Det dr killen som jag smashade ut
tva ganger. Jag hoppas attjag hamnar
isamma klass som honom nésta ar.
I tvaan ar vi bara tre killar och sex
tjejer, sager William.

Jonas dr en av dem som bru-
kar skoja med William om att
han tappat haret.

—Jag skdamtar med honom
och han med mig. Vi brukar ga
och prata eller spela boll el-
ler nat. Allt dr precis som
vanligt, bara att han ar
sjuk, sager Jonas.

Nu boérjar Williams har att viaxa ut.
En avskolkamraterna slar skimtsamtav
honom kepsen.

—Titta! Nu har du ju hdr igen, sager
han.

Det ar kompisarna som gor att det ar
roligt att gd i skolan, menar William.

Sjdlva undervisningen skulle han helst
slippa. Ja, kanske inte matte, for det
ar han bra pa. Nar andra dnnu inte

kommit fram till svaret
viftar William med
handen i luften. Det
gir trogare att ldsa
och skriva; all franva-

~ro har gjort att han >>>



”Jag skamtar med honom och han med mig.
Vi brukar ga och prata eller spela boll eller nat.”

>>> hamnat efter sina klasskompisar. Det be-
kymrar bade Williams mamma Emebet
Jemaneh och klasslirare Lillemor Lind-
berg.

—William har fatt mycket hjalp av
sjukhusets liarare, men han kan fortfa-
rande inte ldsa och skriva ordentligt sa
som kompisarna kan. Jagtror det ar dar-
for han ofta inte vill g4 till skolan. Jag har
forsoke att hjilpa honom, men det fun-
gerar inte sd bra, sdger Emebet Jemaneh.

LILLEMOR LINDBERG {Orstdratt detar
jobbigt for William att hamna efter sina
skolkamrater. Dels for att han ar en in-
telligent kille, dels for att han pa méanga
vis 4r mognare dn sina jamnariga.

—Jag onskar att jag visste varfor han
tycker att det ar sa svért; om det beror
pa att han kinner sig pressad eller om
alla behandlingar har paverkat honom
pa nagot vis, siger hon.

Lar ska William f3 extra stod fran sko-
lan for att kunna komma ikapp. Lille-
mor Lindberg sager att hon girna sjilv

skulle hjalpa honom efter skoltid. Men
troligtvis fungerar det bittre att ta in ex-
tra hjalp under lektionerna.

William har leukemi. Han fick diag-
nosen i augusti forra dret. Lirarna pd
skolan markte att han var onormalt trott
och kontaktade fordldrarna som tog ho-
nom till en likare. Sedan hinde allting

I skolan ar det ordning i Williams egna lada.

Williams b&sta kompis Jonas gar i trean.
Han skamtar med William precis som vanligt,
till exempel om det dar med haret.

mycketsnabbt. Redan nista dag fick han
tid hos barnonkologen.

—Det ar jobbigt nar ett barn fir en
dodlig sjukdom, jag reagerade mer som
manniska an som larare, sager Lillemor.
Samtidigt kinde jag mig radd och osa-
ker pd vilka forvantningar som fanns pa
mig och vad jag borde gora. Och jag vil-
le inte tranga mig pa familjen.

For att fa& mer information om can-
cern besokte Lillemor och tva andra 1a-
rare Astrid Lindgrens Barnsjukhus i
Stockholm. Sedan berittade de om Wil-
liams sjukdom pa ett fordldramote och
skickade hem information till alla forald-
rar. Lillemor bad dem ocksa att hilla
sina barn hemma om de var férkylda, for
att minimera infektionsrisken.

AVEN SKOLKAMRATERNA har fatt in-
formation om Williams sjukdom. Han
var sjalv med och berattade.

—Alla tog det fantastiskt bra, siger
Lillemor. De har varit snialla mot honom,
men inte behandlat honom pa nagot spe-
ciellt satt. William ar William, helt enkelt.
Jag har ocksa pratat mycket om att can-
cer inte ar lika med doden. Jag har sjilv
haft malignt melanom och har anvint
mig som exempel pa hur bra det kan ga.

I skolan har Williams sjukdom inte
skapat ndgon stor dramatik. Inte ens nir
han borjade tappa haret. William visade
sjalv hur stora hartussar lossnade fran
huvudet nar han drog i det. Men for den
sakens skull har cancern inte varit mindre
tuff for William och hans familj. Under
forra lasaret var William borta fran drygt
halften av all undervisning. I perioder
har han matt mycket daligt till f6ljd av
bdde cancern och medicinerna.

—Det har varit jobbigt ibland, erkdn-
ner William.

Trots allt har han varit i skolan si
mycket som mojligt.

—Jag vill att han ska ha kontakt med
de andra barnen, leka med sina kompi-
sar och inte tanka pa sjukdomen, siger
Emebet Jemaneh. Om han dr hemma sit-

BARN & CANCER §-2004



ter han framfor tvin eller spelar dataspel.
Det blir trakigt i lingden.

I host har William borjat ga pa fritids
for att fa annu mer tid till att leka med
kamraterna.

—Igarspelade vi fotboll, berdttar han.

Tillsammans med kompisarna brukar
han ocksa spela kort eller Gameboy, el-
ler leka Burken. Nar han ar hemma tit-
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tar han gdrna pa tv-nyheterna och han
har stora planer for framtiden.

—Jagvill bli egen foretagare. Inom vad?
Tja, kanske ndgot med mobler. Pappa
har berittat att han som ager lkea ar
varldens rikaste man, och han ir svensk.

William &r bra pa matte, men annars tycker han
att det basta med skolan ar kompisarna —inte
undervisningen. Trots att det gar lite trogt ibland
har han varit i skolan sa mycket han bara har
kunnat.

Asa Lovell

Las mer pa>>> www.barncancerfonden.se under rubriken Barnet & familjen.
Klicka pa Skolan. Dir kan du iven hitta Diskussionsforum om du vill diskutera med andra.
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Foraldrar som mist ett barn i cancer I6per en hdgre risk for angest och depression
fyra till sex ar efter forlusten jamfort med andra foraldrar. Det sager Ulrika
Kreicbergs, som nyligen presenterade sin avhandling "Att mista sitt barn i cancer”.

Hennes forskning har rdnt stor internationell uppmarksamhet.

Prisbelont forsk

om foraldrar som mist

Irika Kreicbergs har gjort den
l ' hittills mest omfattande under-

sokningen av den psykiska hal-
san hos foraldrar som forlorat ett barn i
cancer. Drygt g9oo foraldrar deltog i
forskningsprojektet. Hilften av dem
hade mist ett barn i cancer.

Idén att genomfora en sd omfattande
intervjuundersokning med fordldrar
som mist sina barn for sa lange sedan
som i borjan pd r1990-talet var inte
okontroversiell. Den moétte motstand
inom sjukvdrden och dven bland fors-
kare, berittar Ulrika Kreicbergs.

Ulrika Kreicbergs har fatt mycket hjalp till sin
forskning av Visommist-grupperna i barncancer-
foreningarna. Barncancerfonden stéder hennes
forskning finansiellt.

I0

—Manga avradde. De befarade att un-
dersokningen skulle riva upp sir som
inte lakt och utlosa psykiska problem.

Utan barncancerforeningarnas Visom-
mist-grupper hade det inte gatt, konsta-
terar hon.

—Jag presenterade mina planer for
dem och deras stod gjorde forskningen
mojlig, liksom det finansiella stodet fran
Barncancerfonden.

RESULTATET av undersokningen har
fatt stor internationell uppmarksambhet.
Tvé ledande vetenskapliga tidskrifter, The

"De befarade att under-

s6kningen skulle riva
upp sar som inte lakt
och utldsa psykiska
problem.”

Lancet och The New England Journal of
Medicine, publicerade nyligen delar av
hennes arbeten. I dr har hon ocksa fatt
tva vetenskapliga priser. Ett av dem var
det prestigefyllda Schweisguthpriset.
Det dr mycket f4 doktorsavhandlingar
som far ett saidant genomslag.

Hur har da foraldrarna reagerat pa
det omfattande frageformuldret? Det
besvarades visserligen anonymt, men in-
neholl fragor om oro, depressioner, fa-
miljeforhallanden, religiositet och flera
andra kansliga amnen.

—Undersokningen mottogs valdigt
bra, konstaterar Ulrika Kreicbergs. 99
procent av fordldrarna ansag att under-
sokningen var vardefull. Tva tredjedelar
ansdg till och med att undersokningen
hade haft en positiv inverkan pa dem.

ETT VIKTIGT RESULTAT av undersok-
ningen ar att fordldrar som mist ett barn
icancer har forhojd risk for angest och dep-
ression daven efter sa pass lang tid som fyra
till sex ar efter barnets bortgang. Darefter
minskar skillnaderna till andra foraldrar.

—Malet for min forskning ar att se vad
personalen i varden kan gora for att for-
battra den psykiska hilsan hos dem som
mister ett barn i cancer, sager Ulrika
Kreicbergs, som borjade sin forskarba-
na som sjukskoterska.

Hon berittar om sitt forsta ar pa en-
heten for barnonkologi i Stockholm.

—-D4 dog tre barn titt efter varandra.
Forildrarna reagerade vildigt olika, och
sjalv hadejaginte fitt nigon handledning
i hur jag skulle hantera deras reaktioner.
Det blev startpunkten for min forskning.

BARN & CANCER §-2004



RJE FREDAG traffar Ulrica Kre

sjukskoterskor so
arnonkologin, fé
| exempel h

rbetar inc -
diskute
an stotte
n.

En av Ulrika Kreicbergs iakttagelser
var att man inte pratade om doden pa den
barnonkologiska avdelningen. En orsak
till det kan vara att man pa det sittet vi-
sar hansyn till barnen pa avdelningen
som kommer att overleva sjukdomen.
For majoriteten klarar ju sin sjukdom.

Samtidigt visar hennes forskning att en
del fordldrar angrar att de inte pratat med
sina barn om doden. Det giller framst nar
barnen forstar att de ska do, och i de fall
fordldrarna forstatt att barnen forstatt.

—Barnen skickar ut tydliga signaler
nar de vet att de ska do. Vii virden har
till uppgift att finga upp dessa signaler,

BARN & CANCER §-2004
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"Malet for min forskning &r att se vad personalen

i varden kan gora for att forbattra den psykiska
halsan hos dem som mister ett barn i cancer.”

och stotta foraldrarna i deras beslut om
hur de ska hantera situationen. Det ar
ocksd viktigt att siga att det inte ar alla
fordldrar som ska prata. De maste sjil-
va ha det slutgiltiga avgorandet.

ULRIKA KREICBERGS konstaterar dock
att inte ndgon av de fordldrar som pra-
tat med sina barn om doden har angrat
det. Ddremot dngrade nirmare en tred-
jedel att de inte gjorde det.

For foraldrar ar det mycket viktigt att
omhindertagandet i barnens dodsogon-
blick blir bra. Det innebdr bland annat
att vardpersonal bor vara narvarande i

de fall barnet dor pa sjukhus. Smartlind-
ring ar ocksa viktig, och pa det omradet
har det troligen ocksa skett en snabb ut-
veckling de senaste aren.

—Min undersokning visar ocksa att
ndra 8o procent av alla foraldrar som
mist sina barn i cancer tycker att sjuk-
varden har gjort allt for deras barn. Det
tycker jag dr ett bra betyg, siager Ulrika
Kreicbergs.

Mats Udikas

Las mer >>> Ulrika Kreichergs forskning
pa www.ki.se/onkpat/kce
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Drottningen besokte
histiocytos-konferens

Drottning Silvia 6mmar mycket for barn, och speciellt for barn som
har det svart. Nar den internationella organisationen The Histiocyte Society
traffades i Stockholm i september kom drottningen pa besdk. Bland annat
traffade hon nagra barn som drabbats av sjukdomen histiocytos.

dkare och forskare fran drygt 20

I lander traffades pa Grand Hotel

i Stockholm for den 20:e konfe-

rensen sedan The Histiocyte Society

kom till. Barncancerfonden finansierade
en del av konferensen.

Syftet med de drliga motena dr dels att
forbattra overlevnaden for barn med
histiocytos, dels att battre forsta de gat-
fulla mekanismerna bakom sjukdomen.
Foredrag, presentationer och erfarenhets-
utbyte stod pa agendan. Under konferen-

Tva gatfulla sjukdomar

Langerhans
cell-histiocytos (LCH)

ORSAKEN TILL LCH &rinte kand.
Manga barn med LCH kan tillfriskna, ibland
helt utan behandling. Andra &verlever inte.
LCH behandlas med cytostatika, men det &r
annu oklart om det ar en cancersjukdom
eller inte.

Manga betraktar dock LCH som en slags

kusin till leukemi, eftersom sjukdomen inne-

bar att nagonting blir fel hos de vita blod-

BARN & CANCER §-2004

sens andra dag kom H.M. Drottning Silvia
pa besok.

Drottningen, som dr Barncancerfon-
dens beskyddare, lyssnade till nagra fore-
drag och delade ut ett specialpris—The
Queen Silvia Award. Sedan traffade hon
ndgra svenska barn som ar drabbade av
histiocytos och deras foraldrar.

—Nir jag fick inbjudan till konfe-

rensen kande jag direkt att jag ville kom-
ma. Det kdnns otroligt viktigt med tanke
pa allt det lidande som de har familjer-

”Jag ar valdigt tacksam 6ver
att fa se vilka stora framsteg
som forskningen har gjort.”

na har fatt uppleva. Dessutom dr jag val-
digt tacksam over att i se vilka stora
framsteg som forskningen har gjort,
dven om mycket aterstdr, sa drottningen.

Stina Jordevik

Lis mer >>> om Foraldraféreningen for barn med histiocytos pa
www.barncancerfonden.se under rubriken Barnet & familjen. Klicka pa Natverk.

kropparna av typen Langerhans cell. De bil-
dar ansamlingar i kroppen och orsakar ska-
dor. LCH ar en mycket ovanlig sjukdom —
ungefar 1 barn av 20 000 drabbas.

Familjar hemofagocyterande
lymfohistiocytos (FHL)

SJUKDOMEN INNEBAR att kroppens
"programerade” celldéd inte fungerar. Varje
minut tillverkas en ofantlig méngd celleri
kroppen, men for att kroppen ska vara i

balans maste lika manga celler dé. Nar cell-
ddden inte fungerar bildas fér manga vita
blodkroppar och det klarar inte kroppen.

For 20 ar sedan dog alla barn som drabba-
des av FHL, oftast bara en eller ett par mana-
der efter att diagnosen stallts. Sedan dess
har svenska forskare utvecklat internationel-
la diagnostiska riktlinjer och ansvarat for
behandlingsrekommendationer som an-
vands internationellt. Nu &r 6verlevnaden i
FHL 50 procent.
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En mammas da

Det finns manga satt att bearbeta sorg och oro. Skribenten Katarina Widholm
valde att skriva for att fa ut sina kanslor. Har kommer forsta delen av hennes
dagboksanteckningar fran nar sonen fick diagnosen ALL. Du kan fortsatta
|lasa Katarinas berattelse i kommande nummer av Barn & Cancer.

Sepitembenr - oktober zoo0 3
Klockan dr 03:40. Visitter i lanade sjuk-
husskjortor. Han-doktorn—drar ner-
vost handerna genom héret och jag no-
terar att hans 6gon ar rodkantade. Som
om han vore lika trott som vi. En kort
stund stdr precis allt stilla och jag hinner
lagga marke till en kran som droppar i
handfatet bakom oss liksom ett hop-
skrynklat papper till en halstablett pa
bordet bredvid doktorn: som en marklig
tidslucka da allt fortfarande kan andras.
Men sa siger han det.

Att du har leukemi.

Leukemi-blodcancer.

Vitt blod.

Avkliadda i var oro och trotthet forso-
ker vi forsta. Rorelserna blir lingsam-
ma, ljuden avldgsna och begripligheten
ndstan obefintlig.

Nyss, alldeles nyss, for bara en vecka
sedan, stod jag och packade din bad-
handduk och ditt cyklop. Vi var en van-
lig, normalglad familj pa vag utomlands,
full av forvdantan och iver och lingtan
bort fran vardagen. Nu sitter vi har med
l6jligt solflagande ndsor och sandiga
shorts i vaskorna och hor honom siga
att du har cancer.

Jo,jagkande till att man kunde fa can-
cer. Naturligtvis. Hade faktiskt bekantat

14

mig med tanken —att kanske nagon ald-
re slakting eller han som roker sa myck-
et eller till och med jag sjdlv. Men aldrig
nagonsin, aldrig, aldrig hade jag kopp-
latihop det dar otdcka, skraimmande or-
det cancer med dig.

DU, MIN LYSANDE, levande underbara
solstrale. Min tiodrige prins.

Vi grater, forsoker forstd. Och du sit-
ter dar i singen och vill trosta. Mitt i all
oro kdnner jag en fruktansvirt 16jlig
skuldkénsla av misslyckande. Jag klara-
de inte det jag foresatte mig nar du fod-
des — att skydda dig fran alla faror.

"KATARINA WIDHOLM heter jag.
Bor i Hudiksvall, ar skribent och kultur-
formedlare och fyrtiotva ar. Laser for
jamnan, har nastan alltid skrivit och
blandats av styrkan och skonheten
i det skrivna. Ar gift och har tva séner.
N&r min yngsta son férra aret fick dia-

gnosen akut lymfatisk leukemi ramlade
det mesta i mitt liv sonder.

Sa smaningom insag jag dock att mitt
skrivande maste fortsatta. Just for att
den dar styrkan och kraften i orden
kanske kunde hjalpa mig vidare.

Och kanske ocksa nagon annan.”

Trettiodtta timmar senare gar jag for-
sta gdngen utomhus och finner mig ock-
sa for forsta gdngen pa linge ensam. Jag
fryser i oktoberkvillen i min sommar-

”Du, min lysande, levande
underbara solstrale.
Min tioarige prins.”

jacka och semesterskorna. Hittar ett
kvitto i fickan frdn en portugisisk glass-
bar. Ett annat liv, en annan person och
anda bara fyra dagar gammalt. Det gor
sa ont.

MED ENS SER JAG INGET. Ar det kan-
ske tarar? Antagligen, eftersom de for-
bipasserande tittar frigande pd mig. Fag-
larna i vattnet framfor mig bryr sig tack
och lov inte och jag foljer dammen runt
flera varv med ett krampaktigt grepp om
stalracket. I sma doser gar det upp for
mig vad som hint.

Hur ditt liv gatt i bitar. Hur allas vara
liv plotsligt blivit totalt och helt forand-
rade.

Det rister i mig. Jag maste hdlla rack-
et med bagge handerna for att inte falla.

”Jag vill inte!” Tydligen ropar jag

BARN & CANCER §-2004



ohok

hogt for flera av dnderna flaxar till i det
morka dammvattnet. Kanslan ar s oer-
hort stark att jag ndstan inte kan andas.

”Nej, nej, nej. Jag vill inte det hir, jag
vill inte!”

Och det fruktansvirda, isande illa-
mdendet ndr jag inser att jag inte har na-
got val. Att jag maste.

DE RAKNAR DINA ANDETAG. Trots de
vanliga leendena over ditt glada humor
och alla som kommit pad besok ser jag
anda flimret i 6gonen. Hos dem, hos
doktorn. De ar ridda.

Efter de forsta dagarnas chock har jag
bdde hunnit sova och tidnka. Ta in be-
greppet ”Avdelning 95A—blod- och tu-
morsjukdomar —barn”. Jag gir runt och
ser, hir finns sd manga. Bleka barn, skal-
liga barn —sd uppenbart sjuka barn. Inte
alls lika dig som sitter i din sdng och trivs
med all uppmirksamhet, fortfarande
solbriand och solblekt i hiret. Jag tving-
ar mig att le mot de dir barnen och pres-
sar undan radslan med klassisk bort-
trangningsteknik: min son har sikert en
lindrigare form av cancer, min son kom-
mer inte att tappa haret och alldeles sa-
kert kommer snart doktorn att siga att
alltihop ar ett stort misstag.

Men sa ser jag att de raknar hans an-
detag. Doktorn tvingar mig att lyssna
och river obarmhirtigt mina skyddsval-
lar: ”Din son har en besvarligare variant
av leukemi dn den giangse. Just nu mas-
te man fd ordning pa tumoren i brostet
som hotar hans andning, annars kanske
han inte overlever! Och, ja, vi ar full-
standigt sikra pa diagnosen.”

BARN & CANCER §-2004
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”Ja, men jag laste nanstans att
man alltid botar leukemi pa barn
nufortiden! Det ar sa latt, de
lever precis som vanligt!”

Det kdnns som om jag aterigen slas till
marken. Réadslan for din skallighet blir
plotsligt 16jlig i sammanhanget. Vi gra-
ter igen och inser pd nytt att det finns
inga alternativ: antingen lagger vi oss ner
och dor—nu. Eller sa klarar vi det har.

NAGRA DAGAR SENARE har allt vint.
Allt gér enligt planerna och man vill att
viska dka hem. D4 kommer en ny radsla.
Hur ska jag vaga ta hand om dig nu nar
du nastan dott? Jag har ju bevisat med all
onskvird tydlighet attjaginte kan langre...

Alla forklarar tailmodigt att nu ar det
ingen akut fara, nu mar ni alla bast hem-

16

ma. Hemma? Dir vi inte varit pA manga
veckor. Inte sen innan.

Du sitter pa din vanliga plats i baksa-
tetibilen, blekare, mer spetsnist och med
sondslangen fasttejpad och dnda sa lik
dig. Men nu ler du inte lingre, 6gonen
har borjat aldras.

Min prins, min prins av det vita blodet.

Ortober -november 2003
Vi hamtar en rullstol pd hemmasjukhu-
set, samma ingdng dér jag for mer dn tio
ar sedan, lycklig och nyforlost, bar dig
ut. Den kommer att bli ditt hjdlpmedel i
ménga méanader framdt nu. Jag later ta-
rarna rinna, ingen mening att torka for
det kommer hela tiden nya. Uppticker
att jag haller mig sa hart i tummarna att
jag fatt vark i armarna. Men det kanns
som jag maste halla mig i nat for att inte
falla.

Langsamt borjar vi vianja oss. Ordnar
vart nya hemmaliv med provtagningar,

sjukhusbesok och behandlingar. Store-
bror bestimmer sig for att behandla dig
som vanligt. Det ser jag att du tycker om.
Han blir en fast och trygg livboj i den har
brusande alven av nytt liv.

OCH SA SKA VI MOTA omgivningens
reaktioner. Ibland 4r det bara skont och
sjalvklart att fa berdtta, men inte alltid.
Foralla orkar inte lyssna, det blir for tungt,
for jobbigt. Kanske for att bekampa sin
egen dodsskrick tar de till livlinor: Ja,
men jag laste ndnstans att man alltid
botar leukemi pa barn! Det ar s litt, de
lever precis som vanligt!”

Som om vi 6verdriver... Som om du
overdriver med hédret som nu lossnar i
stora sjok over kudden och illamaendet
och virken i benen som standiga folje-
slagare.

Fast du sdger att haravfallet inte ar
sarskilt jobbigt i sammanhanget: ”Det
gOr atminstone inte ont.” ®
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HUMLAN

HEJ!

Jag finns inte bara hir i tidningen, jag har en egen wekkb-
pldts ocksd. Skriv in www.karncancerfonde.se/humlan ndsta
93ng du ska ut och surfa. D3 kommer du &ill min sida och
dir kan du chatta med andra, spela spel och 1353 i kalendern
om det hinder nigonting roligt snart. Glom inte Akt skicka
teckningar eller roliga historier &ill mig. D3 fir du ett
kokmérke och kanske fir du vara med i tidningen!

Ersatt bokstaverna A - E med de fem
siffrorna i det gra faltet sa att additio-
nen stammer.

De fem féremalen har ovan finns ocksa pa
den stora bilden. Leta reda pa dem och
skriv ned bokstaverna i de rutor déar du fin-
ner dem. | ratt ordning bildar de fem boks-
taverna ett flicknamn. Vilket?

1 S
) -196u] Jg Jouwen
'8-3 ‘6-A ‘€-D ‘0-9 ‘L-V :sebuiuso

JAG HAR FUNDERAT LITE, OCH
KOMMIT FRAM TILL ATT BARA
FOR ATT JAG INTE A2 SOM ANORA
f INTE DET ATT
JAG INTE AR MAN ! A5G A2 0EN
JAG AR, OCH DET AR A5

. I

|
|

STOLT !

Humlan, c/o Journalistgruppen, www.barncancerfonden.se/humlan
Gavleg. 12 A, 113 30 Stockholm humlan@barncancerfonden.se




”Jag har foljt Erik Karlsson, 10 ar, som varit svart sjuk i blodcancer.
Pa sjukhuset och tillbaka till livet hemma och i skolan. Resultatet ska bli en bok:
“frihet. tiden gar inte. tiden kommer.” Den handlar om Erik, Mona, Ruben
och deras nara. Om manniskorna som vardar och hjalper oss andra.
Om manniskorna som férsoker leva ur hjartat.”

JAN NORDSTROM AR FRILANSFOTOGRAF OCH SKRIBENT. HANS BOK OM ERIK, MONA OCH RUBEN KOMMER | DECEMBER 2004.
IA JOHANNESSON HAR GJORT DEN GRAFISKA FORMEN. LAS MER OM JANS ARBETE PA WWW.JANNORDSTROM.COM.



BARNIBILD

JAN
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1 BORJAN AV 2003 blir allt allvarligt ... igen. | kampen mot cancern blev Eriks immunforsvar svagt.
I bérjan av 2003 tar en lunginflammation nastan hans liv. Eriks lungor skadas svart.
Om han nagonsin blir riktigt bra i dem ar det ingen som vet.

ERIK GOR INTE SOM sjukgymnasten Lovisa sager. | slutet av 2003 mar han s bra att han
orkar busa sa som en elvaarig pojke vill.
— Vi har lart oss att skatta livet. Vi tror pa att aldrig ge upp, sager Eriks mamma Marina.




- .- -4 = - r i 1 B ¥ P
FINNS VANLIGA DAGAR? Finns inte bara nya? Nya vi aldrig upplevt innan. Torsdagen den 5 juni 2003. Erik &r tillbaka. Bland killarna ... och bland tjejerna.
— Ardu kindis nu, Erik? fragar en tjej nar hon ser fotografen.
— N4. Latsas bara inte om honom. Latsas att han &r osynlig, séger Erik.

STOLT. BRODER FOR ALLTID. Axel féddes | BORJAN AV OKTOBER springer Erik 60 meter pa 10,68. Han klarar silvermirket. Ingen férstar
nar Erik var som sjukast i sin cancer. hur det &r mdjligt ... Lararen Rune och klasskompisarna jublar. Mamma Marina ler stort.
De bada bréderna ar narmare &n narmast. — Det ar otroligt. Nu kan vi nog lamna tillbaka rullstolen, séger hon.
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VAR BOR EN MANNISKA?
Var bor allt det man varit
med om... En dag bérjar Eriks
har leva igen. Leva efter alla
cellgiftsbehandlingar.

—Jag arlungsjuk nuy, inte sa
cancersjuk langre, sager han.



Aaron R Gagan och Jared Brick fran Kanada &r sa kallade "survivors”

—de ar bada friskférklarade fran sin cancer.

Salma Choudhury fran Bangladesh och Claudia L Chamorro fran Nicaragua

samtalade om gemensamma erfarenheter.

—Vimar ganska bra bada tva, men jag har fatt lite sviter efter min

hjarntumér, sager Jared.

Varje ar drabbas minst 250 000 barn i vérlden av cancer. Den sorg och oro
som drabbar fordldrarna ar densamma oavsett om man lever i Nicaragua eller Norge.
Foraldranitverket ICCCPO (The International Confederation of Childhood Cancer
Parent Organisations) arbetar for att forutsattningarna ska forbattras for alla barn
som drabbas av cancer. | september triffades foraldrar fran dver 60 lander i Oslo.

et var ett regnigt Oslo som mot-
Dte deltagarna vid rets 1cccro-
traff. I foajén pa Hotell Munch
skakades vita paraplyer nir motet in-
leddes med ”Meet and Greet” pa ons-
dagskvillen. Vil uppe i matsalen blev
det médnga kira dterseenden nir ungefar
150 deltagare traffades for att umgas,
diskutera och utbyta erfarenheter. Rum-
met sorlade av glada samtal.
Deltagarna dukade upp mat fran sina

hemlander pa ett buffébord som strackte
sig langst hela rummet. Rysk vodka stod
sida vid sida med grekiska sotsaker, fran-
ska ostar och japanska algkakor. Den
svenska delegationen bestod av Barn-
cancerfondens informationsansvariga
Anna Bergén, kanslichef Goran Berg-
strom och Anders Wollmén, ordforande
i Barncancerforeningen Norra och vice
ordforande i Barncancerfondens styrel-
se. De hade med sig sill, knackebrod och

Foraldrar traffa

algkorv som dukades upp bredvid den
italienska parmesanosten.

SIMON LALA fran Nya Zeeland ar ord-
forande i 1cccro och hilsade alla vil-
komna. Han limnade sedan ordet till en
av vardinnorna, norska Kristin Rangnes
som dr ordforande i Stotteforeningen for
Kreftsyke Barn. Hon gav deltagarna lite
praktisk information — och bad om ur-
sakt for vadret. Kristin var trots regnet
och kylan strilande glad over att s
ménga kommit till Oslo.

—Det ér hiftigt att s midnga kom — jag
trodde faktiskt inte det. Inte till vart lil-
laland... Det har betytt att vi maste byta
till storre lokaler i sista stund, men det
arju ett ganska trevligt problem, sa hon.

ICCCPO - ett varldsomspannande natverk

ICCCPO - The International Confederation of
Childhood Cancer Parent Organisations — grun-
dades 1994 i Valencia i Spanien. Organisationen
ar ett varldsomspannande natverk for foraldrar
till cancersjuka barn. Féreningar fran 60 lander
ar medlemmar, en av dem ar svenska
Barncancerfonden.
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ICCCPO:s installning ar att alla barn med can-
cer — oavsett ursprung, hudférg, ekonomisk eller
social klass — fortjanar basta méjliga vard och
behandling. Organisationen menar ocksa att for-
aldrar med cancersjuka barn maste fa tillgang
till den information som kravs for att kunna fatta
bra beslut om sitt barns behandling.

ICCCPO:s uppdrag ar att arbeta for utbyte av
information och erfarenheter, for att barn 6ver-
alltivarlden ska kunna fa basta mdjliga vard och
behandling. Organisationen har storméte en
gang per ar.

BARN & CANCER §-2004
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Matsalen pa Hotell Munch blev knokfull under Meet and Greet-métet. Det blev manga kéra aterseenden,
och manga nya kontakter knots.

Saad-Eldin Yasser fran Egypten, Christine Wandzura
fran Kanada och Marianne Naafs-Wilstra fran

les 1 Oslo

—Vihar detsd bra hiariNorge och Sve-
rige, men jag tycker att det dr viktigt att
vi inspireras av de "sma” linderna, de
som inte kommit sa ldngt nar det galler
barncancerbehandling. Vi har mycket
att lira av dem ocksd. Det finns mycket
engagemang i det har rummet!

PA TORSDAGSMORGONEN hade regnet
overgatt i strdlande solsken. Deltagarna
traffades i norska Kreftforeningens loka-
ler for attkoraigang det programav fore-
lasningar och workshops som skulle prig-
la de kommande dagarna. Det handlade
bland mycket annat om skolgdng for
cancersjuka barn i Spanien, hemskole-
volontarer i Sydkorea, olika sitt att or-
ganisera barncancerforeningar, utveck-

lingen inom barncancervirden och dis-
kussioner om 1cccro:s roll och framtid.
1cccro-deltagare och survivor-grup-
pen — som ocksd hade sitt arliga mote
dessa dagar - lyssnade tillsammans pa f6-
redrag om bland annat syskonens situa-
tion och om vuxna ”6verlevare” som men-
torer for sjuka barn. En del nojen hann de
ocksd med, bland annat middag vid an-
rika Holmenkollen pd fredagskvillen.
P4 sondagen lyfte plan frin Garde-
moens flygplats med deltagare pa vig hem
till allt ifrdn Nicaragua och El Salvador
till Sydkorea, Japan och Kina. Nasta ar
triffas de i Vancouver i Kanada.
Stina Jordevik

Lis mer >>> om ICCCPO pa www. icccpo.org

Samarbete med SIOP

UNDER HELGEN erbjéds deltagarna fran
ICCCPO att vara med vid de seminarier som hélls
pa SIOP:s konferens — som pagick parallellt med
ICCCPO-métet. SIOP (International Society of
Paediatric Oncology) &r en internationell organi-
sation for barnonkologer. Deras méte inleddes
med en dppningsceremoni i Oslos konserthus pa
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torsdagskvallen —indrvaro av Norges drottning
Sonja.

Under ndgra gemensamma foreldsningar for
ICCCPO och SIOP talades bland annat om hur var-
den for cancersjuka barn kan forbattras. Bade
féraldrarnas och sjukvardspersonalens perspek-
tiv berdrdes.

Nederlanderna kande varann sedan forr.

Hort pa konferensen:

"Alla cancersjuka barn har
ratt att leva sa normalt
som majligt — trots en
oférutsagbar livssituation.”

— Hilde Fréland Hauge, norsk onkologisjuk-
skoterska, i sitt foredrag om att fokusera
pa det som ar halsosamt mitt i elandet.

"Doden avslutade ett liv, men
inte en relation.”

— Margaretha Nolbris fran Sverige
i sitt féredrag om syskonens situation.

"Vi behover inte sdga sa
mycket till varandra. Vi for-
staritystnaden. Det finns ett
speciellt band mellan oss for-
aldrar med cancersjuka barn.”

—Ana Correa Nunes fran Portugal
i sitt tal om arbetet med
cancersjuka barn i Portugal.

"Min dotter ville leva,
inte overleva.”

—Mamma, apropa begreppet
”survivor” (6verlevare)
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FRAGA FAR SVAR

Varfor ar svensk
barncancersjukvard
sa framgangsrik?

Olle Bjork, professor och chef for
enheten for barn och tonarscan-
cer pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus i Stockholm:

— Dérfor att vi som arbetar som
lakare inom barncancersjukvar-
den har kontroll pa Iget och for
att vi under sa manga ar har dri-
vit fragan pa nationell niva. En
viktig faktor &r att vi har regi-
strerat alla behandlingar, alla
komplikationer och all dverlev-
nad ordentligt. Exempelvis sa
registreras dver 1 800 olika vari-
abler bara vid leukemi. Utifran all
data som registreras drar vi sen
slutsatser och far underlag att
arbeta med. Detta har lett till att
vi har kunnat utveckla var
behandling.

— Egentligen kan man kalla
det en "tyst revolution” for det
har inte byggt pa nagra stor-
artade, fantastiska resultat.
Framgangen har byggt p3 ett
envetet kliniskt utvecklings-
arbete som grundar sig pa en
nationell samverkan och en
nationell registrering.
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Goran Bergstrom ny kanslichef

GORAN BERGSTROM till-
tradde 15 september som kanslichef
pa Barncancerfonden. Han kommer
narmast fran Taurus Kommunika-

tion, ett konsultforetag inriktat pa
finansiell information. Dessférinnan
arbetade han 18 ar pa Nordea.

Det forefaller vara ett stort steg
fran naringsliv och bank till
Barncancerfonden?

—Jag ar 53 &r och har med tiden
kant ett allt tydligare behov av att
inte bara arbeta for att férsérja mig,
utan vill ocksa kanna for det jag gor.
Sa nar det har arbetet dok upp kan-
des det helt ratt for mig.

Goran Bergstrom har tre barn.

—De &r vuxna nu och har haft
turen att klara sig fran svara sjuk-
domar. ®

Las mer >>> om Goran Bergstrom i niista nummer av Barn & Cancer.

Ny handbok for familjer pa gang

- vill du vara med?

BARNCANCERFONDEN har
satt i gang arbetet med att ta fram
en familjehandbok. Har ska familjer
med cancersjuka barn kunna fa
information, kdnna igen sig och fa
tips och stdd. Boken ar planerad att
komma utivar.

Nu soker redaktéren Lena
Nordlund kontakt med familjer som
kan dela med sig av sina erfarenhe-
ter, komma med forslag och/eller
kan tanka sig att bli intervjuade.

Lena har tidigare varit redaktor for
Barn & Cancer och for flera av
Barncancerfondens skrifter och
bocker.

Skriv till Lena och ber&tta om vad
du tycker ar viktigt att ta upp i en
s&dan har bok, och om de erfaren-
heter du har: lena.nordlund@snick-
shack.se ®

Snick-Snack AB
Sédermannagatan 15
116 40 Stockholm
08-2343 10

Okonstlat.

”Okonstlat”

- en bok om konst
skapad av barn

BARNCANCERFONDEN
har gett ut en egen konstbok,
"Okonstlat”. Det &r en present-
bok for alla sammanhang, gjord
av barn. Tanken &r att fanga
barnens okonstlade skapande.
Den finska illustratoren
Maarit Makela-Faeder har sam-
lat pa sig konstverken i sitt
arbete tillsammans med barn
under mer &n 20 ars tid. Alla
barn var yngre an sex ar nar de
gjorde sina konstverk.
"Okonstlat” kostar 150
kronor och bestélls via Barn-
cancerfonden, www.barncan-
cerfonden.se/bestall eller 08-
584 209 00. Alla intakter fran
férsaljningen gar till Barn-
cancerfondens verksamhet.®

BARN & CANCER §-2004
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ETT AV Barncancerfondens vikti-
ga uppdrag ar att 0ka kunskapen
om barncancer. Darfor ar det for-
stas gladjande att ha blivit nomine-
rad i inte mindre an fyra kategorier i
tavlingen Svenska Publishingpriset,
ett pris vars framsta syfte ar att
beléna god information. Nomine-
ringarna ar inom kategorierna
Basta informationstrycksak med
skolhandboken "Plotsligt hander
det”, basta medlemstidning med
tidningen Barn & Cancer, basta
verksamhetsberéattelse fér organi-
sationer samt inom kategorin basta
samhalls-, kultur- och ideella webb-
plats. Tavlingen, som avgdrs den 18

04-10-12

15.57 Sida 25 P

november, arrangeras i ar for tolfte
gangen. Arranggr ar utbildnings-
foretaget Popular Kommunikation
i samarbete med tidningen
Kunskapsbrevet.

(o=

N

& [l
]
e e

oH

Barncancerforeningen
i Stockholm fyller 25 ar

SONDAGEN DEN 19 september firade Barncancerfére-
ningen i Stockholmsregionen sitt 25-arskalas pa Grona Lund.
Under dagen bjods pa underhallning i form av konserter, trolleri,
clowner och mycket mera. Gladiatorerna fanns pa plats och artis-
ter som stallde upp under dagen var bland annat Boppers, Dhani
fran A-Teens, féreningens ambassador Therése Neaimé och Emil
Sigfridson och Michael Michailoff fran "Fame Factory”.

1 500 biljetter delades ut till medlemmarna. | biljetterna ingick

bade fri entré och akband. ®

UnderBARA BARN - en massa
som tar sma barn pa stort allvar

DEN 5-7 NOVEMBER gér
massan UnderBARA BARN av sta-
peln pd Stockholmsmassan i Alvs;je.
UnderBARA BARN &r Sveriges forsta
massa om barn mellan 0 och 6 ar.
Malet ar att skapa ett arligen ater-
kommande forum for foraldrar,
pedagoger, vardkunniga och alla
andra som arbetar med barn.

Barncancerfonden har ett samar-

bete med arrangéren, som stédjer
Barncancerfonden. Vi kommer att
finnas pa plats med en egen monter

(B 01:01] alldeles vid ingangen. Dar
blir det bland annat forsaljning av

julkort och boken "Okonstlat”.

Las mer >>> om massan pa www.underbarabarn.com

BARN & CANCER §-2004

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

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

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

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

BOKNINGSANSVARIGA

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

Carina Mahl, Universitetssjukhuset i Lund,

telefon 046-17 81 05

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

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

Anne-Marie Norberg, Astrid Lindgrens Barnsjukhus

i Stockholm, telefon 08-517 780 84

Marie Sandgren, Universitetssjukhuset i Linkdping,
telefon 013-22 47 92
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4 st motiv Tomteringen

GE DUBBEL JULGLADJE

En julhalsning med Barncancerfondens julkort ar en
omtanksam julgest som gladjer dess mottagare. Det ar
samtidigt ett enkelt satt att stddja vart arbete.

Julkorten ar 15 x 15 cm och séljs i paket om 12 st. Pa
baksidan finns Barncancerfondens logotyp samt texten
"Det har julkortet bidrar med 10 kr till Barncancerfondens
verksamhet”. Korten kostar 120:-/PAKET, varav 100
kronor gar till Barncancerfondens verksamhet.

BESTALL DINA JULKORT PA:
www.barncancerfonden.se/julkort eller med hjalp av
talongen nedan. P& var hemsida kan du skicka elektro-
niska julkort och ge en kontant gava till
Barncancerfondens verksamhet.

OBS!
Bestall senast 1 december. Korten levereras ca en
vecka senare.

BESTALL PA WWW.BARNCANCERFONDEN.SE/JULKORT

Bestall pa www.barncancerfonden.se/julkort eller faxa denna kupong pa 08-584 109 00.

[@ Ja! Jag bestaller paket om 12 st julkort,
och bidrar da till Barncancerfondens verksamhet.

Namn

Adress

Postnr/ort

Telefon

BARNGANCER
FONDEN

Grevgatan 39, Box 5408, 114 84 Stockholm.
Telefon 08-584 209 00, www.barncancerfonden.se
Postgiro 90 20 90-0, Bankgiro 902-0900




DITT BIDRAG GAR TILL RATT ANDAMAL

BARNCANCER
FONDEN

STGD BARNCANCERFONDENS
VIKTIGA ARBETE
Barncancerfonden finansierar
dver 90 procent av barncancer-
forskningen i Sverige, utan nagra
bidrag fran stat eller kommun.
Verksamheten ar darfér helt
beroende av frivilliga gavor fran
privatpersoner, foretag och
organisationer.

Du kan néar du vill, och hur ofta
du vill, stddja Barncancer-
fondens verksamhet genom att
satta in valfritt belopp pa post-
giro 90 20 90-0. Alla bidrag ar lika
valkomna, stora som sma. Det
gar aven att ringa
0900-20 25 300. Samtalet kostar
100 kronor varav 83,75 kronor
gar till Barncancerfonden och
resterande till teleoperatéren. Du
kan naturligtvis ocksa skénka en
gava via var webbplats,
www.barncancerfonden.se/gava.

VILL DU VETA MER?

Du kan stddja Barncancer-
fondens arbete pa manga olika
satt. Nedan foljer en kort presen-
tation om dessa. Du kan enkelt
bestéalla mer information fran oss
genom att fylla i talongen har
intill.

Minnesblad
Ett satt att hedra minnetav en

avliden ar att skdnka en minnes-

gava till Barncancerfonden.
Vi skickar ett minnesblad till

narmast anhdrig eller till begrav-

ningsbyran.

Hoégtidskort/gava

Du kan gratulera pa hégtids-
dagen genom att ge en gava till
Barncancerfonden. Vi skickar ett
gratulationskort med din hals-
ning pa.

Autogiro

Autogiro ar ett enkelt satt att
bidra till det hundratal forsk-
ningsprojekt som Barncancer-

fonden finansierar. Du bestam-

mer vilket belopp som dras fran

ditt bank- eller postgirokonto,

dock Iagst 50 kronor/manad.
For Barncancerfondens verk-

samhet innebar det att vi kan for-
enkla var administration och dar-
igenom planera projekt och atgar-

der pa langre sikt. Som autogiro-
givare far du Barncancerfondens
"guldnal” som ett tecken pa var
tacksamhet. Du far ocksa tid-
ningen Barn & Cancer kostnads-
fritt.

Testamentera pengar

Eftersom Barncancerfondens
verksamhet &r helt beroende av
frivilliga gavor och testamenten,

gor du en stor insats genom att
testamentera till oss. Alla gavor
som testamenteras till Barn-
cancerfonden r arvs- och gavo-
skattebefriade. Bestall garna var
broschyr ”300 skal att testamen-
tera till Barncancerfonden”.

I broschyren kan du lasa mer
om hur du enklast gar tillvaga nar
du vill testamentera.

Sparai Bancofonder

Du kan ocksa stédja oss genom
att spara i fonder dar en viss pro-
cent av ditt sparande gar till
forskningen om barncancer. Det
innebar att du fondforvaltar dina
pengar samtidigt som du skénker
en gava till Barncancerfonden.
Kontakta Banco Fonder fér mer
information om deras ideella och
etiska fonder.

Foretagssamarbeten

och insamlingar

Funderar du p3 att géra en insam-
ling eller har forslag pa samarbete
med Barncancerfonden? Kontakta
marknadsansvarige Johan Bjork-
man pa 08-584 209 04 eller
johan.bjorkman@barncancer-
fonden.se.

P& www.barncancerfonden.se/
gava kan du ge en gava, se prov
pa hogtidskort och minnesblad
eller lasa mer om olika sétt att
stodja oss.

90-KONTO — GARANTI FOR
ATT DITT BIDRAG NAR FRAM
Ett postgironummer som
borjar pa 90 &r en kvali- ;
tetsstampel som visar att m“’:wm
organisationen starunder

tillsyn av Stiftelsen for Insamlingskontroll —
SFI. Det innebar att hogst 25 procent av
insamlade medel anvénds till administration
och marknadsforing.

Barncancerfonden har sedan starten 1982
haft postgironummer 90 20 90-0. Det &r en
garanti for att insamlingsarbetet inte belas-

BARN & CANCER 4-2004

tats med oskaliga kostnader, att sunda
marknadsféringsmetoder anvants pa
insamlingsomradet, samt att andamals-
enliga metoder fér insamlingskontroll
utvecklats.

Alla organisationer som tilldelats ett 90-
konto kontrolleras |6pande av SFI for att
sakerstalla attinsamlingskraven upp-
ratthalls.

Sedan varen 2002 har Barncancer-
fonden kompletterat med ytterligare ett
90-konto, 90 20 99-1, som ar avsett for
OCR-betalningar.

ETISK OCH ,
PROFESSIONELL INSAMLING = ERJ | &

GOANIS,,
& 4,

)

De svenska insamlingsorgani- ‘%W“Nﬁy
sationerna har sedan flera ar ett gemensamt
branschorgan vid namn Frivilligorganisa-
tionernas Insamlingsrad — FRII. Forutom Barn-
cancerfonden har radet ytterligare 63 med-
lemmar. Exempel pa nagra av dessa ar Roda
Korset, Radda Barnen och Cancerfonden.
FRIl:s uppgift ar bland annat att verka for ett
gynnsamt klimat for frivilligarbete och for
insamling bland allmanheten. FRIl verkar fér
etisk och professionell insamling.
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Posttidning B

BARNGANCER

FONDEN

Barncancerfondens adress:
Box 5408, | 14 84 Stockholm

Telefon 08-584 209 00, fax 08-584 109 00

For prenumerationsiarenden:

Titel Data AB, |12 86 Stockholm

Telefon 08-617 23 40

"Vi tar for givet att vara barn har det
battre an forr just for att vi later dem ha

en "barndom” da de slipper arbeta.”

CECILIA
TORUDD

Cecilia Torudd féddes i Lund
1942. Hon har utbildat sig
pa Konstfack. Under manga
ar har man kunnat folja
hennes figurer i Kamrat-
Posten, bland annat

i serierna "Familjeliv” och
"Karl-Putte”. Sitt stora
genombrott fick Cecilia
Torudd med "Ensamma
mamman”, nar den gick
som serie i Dagens
Nyheter. Cecilia Torudd har
ocksa illustrerat manga
barnbdcker. Tillsammans
med Siv
Widerberg
har hon till

exempel
gjort bil-
derbdckerna
om daghem-
met Rod-
myran, och
"Flickan som
inte ville ga
till dagis”.

Bu for ’barndomen’

ar barn inte vara barn lingre? Den
fradgan borjade dltas i pressen efter
Carl Hamiltons bok ”Det infantila
samhallet” vilken kom ut i somras.

Jag har tyvirr inte last boken men foljt
artiklarna i Dagens Nyheter som den gav
upphov till. De har handlat om en ny in-
fantil fordldrageneration som forvantar sig
att barnen ska ge dem trygghet i stallet for
tvartom. Om kommersiella krafter som
lockar ungarna till passiv konsumtion av
plastigt sex. Om att all barnens tid ar
schemalagd vilket gor att de lider av stress
och depression. Om att de trostater, ror
sig for lite och far aldersdiabetes som sju-
aringar. Om att de sitter isolerade fran va-
randra framfor dokusdpor eller dataspel.
Om pedagoger som varnar for att den kul-
tur som forts vidare fran den forra genera-
tionen barn till ndsta genom fri lek riske-
rar att do ut.

Deprimerande.

Jag blev tvungen att aka ut till en av
vara multikulturella fororter for att trosta
mig. P4 gardarna dir vimlar det namligen
av barn som leker fria lekar, precis som
om ingenting har hant.

or den som inte har tankt pa att en
sadan ”fri lekkultur” verkligen ex-
isterar, reckommenderar jag en titt pa
en tavla av Pieter Bruegel, mélad 1560,
dar det myllrar av lekande barn. Den adr en
riktig rysare, fast dd menar jag i positiv
bemarkelse. Bruegel har dokumenterat
minst hundra olika lekar. Man ser medel-

GASTKRONIKA
CECILIA TORUDD
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tida barn hoppa hage, spela kula, blasa
sapbubblor, kla ut sig, rulla tunnband och
sa vidare. Precis som vi gjorde pa 1940-
och so-talen nar jag var liten, och som
forortsbarnen fortfarande gor, tack och
lov.

Det ar barnens alldeles egna kultur.

Det sdgs att begreppet ”barndom” inte
fanns pa Bruegels tid. Barn fick inte vara
barn utan forviantades arbeta och uppfora
sig vuxet. Men vem vet, ungarna pa Brue-
gels tavla kanske var mer jamlika dn vara
barn? Och bevisligen fanns tid for lek.

i tar for givet att vara barn har det
battre an forr just for att vi later dem
ha en ”barndom” da de slipper ar-
beta. Men min virsta oro som mor var att
ungarna skulle dra runt sysslolosa pa stan.
Har ni last statistiken som visar att grab-
bar mellan tio och tretton rakar ut for de
flesta olyckorna? Eller begar sina forsta
kriminella handlingar? Det fanns en pe-
riod ndr jag, halvt pa allvar, pladerade for
att vi skulle 6ppna fabriker eller vad som
helst med barnarbetare pa sommarloven,
eftersom alla lagom jobb var bortrationa-
liserade redan da pa 7o-talet. P4 min tid
fanns massor av sommarjobb, sjilv gall-
rade jag betor pa falten i Skane. Vilken
kansla det var att visa mamma att jag
hade tjanat en slant och att de raknade
med mig i betfilten.
Den storsta faran for barn ar att de inte
far kdanna sig delaktiga eller nyttiga, det ar
jag saker pa.



