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ANNA-SARA STAVMARK

Alder: 19 3r. Bor: | Linkdping.
Diagnos: Drabbades av en
hjarntumér, medulloblastom,
ar 2010, aterfall ar 2012. Gér:
Jobbar med att 6verleva och
gar en konstlinje pa Lunnevads
folkhégskola. Staller ut pa
Fotografiska under november
tillsammans med tio andra
ungdomar som har, eller har
haft, barncancer.

"JAG KANNER MIG OFTA SOM EN SKUGGA AV
MITT FORNA JAG. JAG MASTE LEVA | NUET,
DET FINNS INGET ANNAT”

F6r Anna-Sara Stiévmark har det senaste aret varit
en bergochdalbana. Hon hann njuta en kort stund av
friheten, utan behandlingar. Sedan fick hon besked
om att cancern hade kommit tillbaka.

Jag ar alldeles ensam i ateljén pa skolan i dag. Jag

malar ett sjalvportritt i olja. Alla andra ir i Berlin.

Visst blir jag ledsen nir jag tinker pi att jag inte kan
vara med. Men sa ser mitt liv ut.

Det dr mycket jag har fatt géra avkall pa. Jag kunde inte g
1 skolan pa tva ar. Och jag var tvungen att flytta hem igen, till
fordldrarna pa landet, langt ifrdn mina vinner, efter att dntli-
gen ha hittat ritt i livet med ett nytt gymnasium i en annan
stad.

I hostas borjade jag pa konstlinjen, men vigen tillbaka
pagdr dn. Nar jag var vildigt sjuk bad jag mamma och brorsan
att leta fram mina gamla barnbécker. Jag upplevde fantasin i
dem som likande. Jag fick vara nigon annan en stund, liten.

Pa fredag ska jag triffa barnboksférfattaren Sven Nordqvist.
Det ser jag fram emot. Hans bilder har fatt mig att skratta och
se det lilla nir allt kinns 6vermiktigt.

Nér fotokursen startade var jag i slutskedet av min cellgifts-
behandling. Kursen blev nagot att hélla fast i. Ett ledsnore, en
rod trdd och en chans att bearbeta det jag har varit med om.
Jag langtade efter dagen da cellgifterna skulle ta slut, samtidigt
som det var laskigt. Min virld skulle in en ging forindras.

Jag kanner mig ofta som en skugga av mitt forna jag. Jag
maste leva i nuet, det finns inget annat.

Jag lingtar efter att f4 vara ung igen. 19 ar och fri. Aterfallet
i somras var ett hart slag. Jag kunde inte se framat och tidnkte
att jag inte ir en av dem som kommer att bli gammal. Men i
onsdags fick jag ett gott besked. Det finns ingen aktiv tumor
i hjarnan och det ar slut med cellgifter till jul. Och
jag har fatt ett slut som jag kan se. ’ ,

ANNA-LENA HERNVALL

DOKUMENT: FORSAKRINGSKASSAN NEKAR FORALDRAR STOD
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Cancersjuka Kamar har fatt
en plats for lek och vila

MAMMASNACK

Atta mammor pratar cancer,
g gladje, vardag och sorg

BEHANDLING AR PYTON

Alexander mar illa ndr cytostatikan borjar verka
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"\/i maste satsa
pa Overlevarna”

ARNCANCERFONDENS jubileumsar
gar mot sitt slut och jag glidjer
mig &t att vi har flyttat fram vara
positioner ytterligare — var nya
vision dr att utrota barncancer. Det
kommer att ta tid, men vi har satt ner
foten och vi 4r fast beslutna att lyckas.

Redan i dag &verlever allt fler barn.
Mainga kliver ut fran sin behandling
utan allvarligare komplikationer dn
ett elakt minne. Men det finns ocksa
manga som fir med sig svara problem
som paverkar dem resten av deras liv.

Barncancerfonden maste satsa dnnu
mer pa dessa barn och ungdomar.

Det dr vi inte ensamma om att tinka.
Sa sent som hirom veckan moétte jag en
ledare for ett av vara barnonkologiska
centra. Jag bad henne 6nska sig ndgot
av oss inf6r nista ar och hon svarade
snabbt: "satsa mer pd 6verlevarna,
utoka ert stod till de som drabbas av
komplikationer och engagera er dnnu
mer f6r den gruppen.”

Det kinns bra att vi i &r har utokat var
Rad och st6éd-funktion och att vi dven
har intensifierat vart samarbete med
Agrenska, som erbjuder stéd och utbild-
ning till drabbade familjer.

Vara barncancerféreningar gor ocksa
ett viktigt arbete, pa ideell grund, for
att glidja och stédja alla drabbade barn,
ungdomar och familjer. Stort tack f6r
det arbetet!

SNART AR JULEN hir. Jag hoppas att alla
barn som tvingas tillbringa julafton pa
négot av vira sjukhus far
triffa tomten. For mig dr
det hog tid att utfordra
renarna, si att de ir mitta
och glada inf6r resan till de
barn som vardas pa univer-
sitetssjukhuset i Link6ping.
Efter julen vintar ett
nytt ar. Ett 4r d3 Barncan-
cerfonden spinner bagen
innu hogre. Aldrig tidigare
har vi delat ut sa mycket
pengar till vara dndamal
som vi kommer att géra
ar 2013.
Trevlig lasning!

CLAES-GORAN OSTERLUND,
Barncancerfondens styrelseordférande.

2 BARN/ CANCER Nr 512

BARN&CANCER ges ut
av Barncancerfonden

Tidningen Barn&Cancer
utkommer med 5 num-
mer per ar i cirka 50 000
exemplar. Citera oss
garna, men ange kéllan

Nésta nummer kommer
i februari 2013

CHEFREDAKTOR
Ylva Andersson,
ylva.andersson@
barncancerfonden.se

PRODUKTION:

OTW Communication
REDAKTOR

Anna-Lena Hernvall
GRAFISK FORM

Sanna Norlin
LLUSTRATIONER:

Eva Edberg
OMSLAGSFOTO:

David Polberger

ADRESS!

Barn&Cancer

c/o

OTW Communication
Box 3265

103 65 Stockholm
TELEFON

08-50 5562 00

FAX

08-50 5562 90
E-POST:

redaktionen@
barncancerfonden.se

REPRO
Done
TRYCK

V-TAB, Vimmerby

NTERNET
barncancerfonden.se

PRENUMERATIONSARENDEN:
Titel Data AB, 112 86
Stockholm

TELEFON
0770-457109

VILL DU PRENUMERERA?
Bestéll pa barncancer-
fonden.se/Tidning

VILL DU GE EN GAVA?
Plusgiro: 90 20 90-0
Bankgiro: 902-0900

BARNCANCER
FONDEN

INNEHALL Nr5712

Mormor mot alla odds 4

| VISOMGER

FOTO: ANDERS G WARNE

"Vi vill att barnen ska fa bra medicin”

Né&r Helén Karlsson drabbades av Wilms tumér
ar 1960 dog de flesta barn som fick cancer. Men
Helén vann 6ver sjukdomen och i dag har hon
bade barn och barnbarn.

Allt om sondmat 10

Illamaende, blasor och sar i munnen gér det
ibland svart fér cancersjuka barn att ata. Da &r
sondmat en bra erséttning. Barnet far i sig allt
det behdver och foréldrarna slipper mattjata.

En hoppfull oasi Egypten 24

Barn&Cancer har besokt Health and Hope Oasis
i Egypten. Har far barncancerdrabbade familjer
bo mellan behandlingarna pa sjukhset - en ren,
vacker och lekvanlig miljé, med bra mat.

Stéttande mammor 28

Né&r deras barn var sjuka i cancer akte de pa en
mammahelg med Barncancerféreningen Vastra.
Sedan dess har de fortsatt att traffas och prata
om cancer, relationer, sorg och gladje.

23

Hannah, 6 ar, och Miranda, 4 ar,
ar nog Barncancerfondens yngsta
manadsgivare. De ville skidnka pengar
nir de sag en flicka pa tv som var sjuk
i cancer.
{5 = - Cancer gér nog ont. Och sa tappar
| man haret och kriks, siger de.

Det var i vdras nir tv:n stod pa och
programmet "Sofias dnglar” visades. I
just det avsnittet var en liten flicka med
cancer i centrum. Hannah och Miranda
Strand minns sérskilt att hon var pa
Junibacken och lekte.

— Dir blev hon dalig och kriktes.

Da tyckte jag synd om henne. Hon
ville vildigt gdrna aka i rutschkanan,
siger Miranda.

Efter programmet stillde syskonen
maénga fragor om den dir sjukdomen
som heter cancer, mamma Carina
Ronge svarade sa gott hon kunde.

— Vi kinner ingen som dr drabbad,
men forstar hur fruktansvirt jobbigt
det maste vara. Alla behandlingarna
och oron 6ver hur det ska bli, sédger hon.

-

Flickorna kinde att de ville hjalpa till.

— Vi vill att vira pengar ska gora alla
barn friska. Och att barnen ska fa bra
medicin.

Miranda och Hannah blev méanads-
givare. Varje manad skinker de hundra
kronor var.

— Vi tycker att det dr bra och hoppas
att barnen och doktorerna blir glada,
sager de mellan munsbitarna av kakan
som de har bakat.

Det uppstod dock lite syskonkiv nir
presenten som alla manadsgivare far
kom med posten. Det fanns bara en
pin med Barncancerfondens vilkinda
symbol i kuvertet.

— Vi singlade slant om vem som skulle
fa den och lotten f6ll pi Hannah. Men da
blev Miranda ledsen, siger Carina Ronge.

Efter ett mejl till Barncancerfonden
fick tjejerna var sin pin och en reflex
att satta i jackan.

— Kompisarna tycker att min pin dr
fin. Jag sdger att jag har den for att vi
ger pengar till barn som har cancer,
siger Hannah stolt. MALIN BYSTROM

SA KAN DU BIDRA
Anmal dig som manadsgivare till Barncancer-
fonden och var med och stéd kampen mot

barncancer. Sms:a manad till 72 900.



| e

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING

EN ANNAN SJUKHUSTID. Ndr Helén Karlsson var sjuk fanns det inga barncanceravdelningar
och under vissa perioder fick mamma Hellin inte vara med. Helén var ofta ensam pa sjukhuset.

Over

evare

och mormor

For fyrtio ar sedan dog merparten av de barn som drabbades

av cancer. Helén Karlsson 6verlevde.

- Erfarenheterna har gett mig vidvinkelsyn. Jag ar

medveten om att jag har sniffat pa doden, sager hon.

ELEN KARLSSON, 54 AR, bor med
sin man Kjell och hunden Liccy i
Upplands Vésby, norr om Stock-
holm. Hon é&r unik. Nér Helén
fick Wilms tumor 6verlevde ett
fatal barn en cancerdiagnos.

—Jag var tva ar nir tuméren upp-
técktes. Det &r klart att sjukdomen del-
vis har format mig. Jag tror att jag &r
starkare, jag ger inte upp i forsta taget
och kdnner inte efter for varje smésak i
min kropp, sdger hon.

Pa koksbordet ligger en trave papper
och i ett fotoalbum finns svartvita bil-
der pa en liten flicka i klanning som sit-
ter i en sjukhusséng. Helén minns frag-
ment av de tuffa dren da behandling-
arna avlOste varandra, smértan, de
hardhénta sjukskoterskorna, mammas
graddiga och s6ta grot och nallen som
gav trost. Hogen av papper ér kopior pa
hennes journal. Sidorna ar tétt maskin-
skrivna, datumen avlagset ldngt borta.
1960, 1967, 1977, 1996.

- En dag bestdmde jag mig for att
begéra ut kopior. Jag hade en del
luckor att fylla i, beréttar hon.

Allt borjade 1960. Familjen bodde i
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Norberg i Dalarna. Helén hade ofta ont
imagen och foraldrarna upptackte en
knol pé ena sidan av magen. Mamma
Hellin tog med sin dotter till Idkaren.
Hon hade en massiv tumor i njuren.

—Mamma hade forlorat en dotter
sex ar tidigare. Sjalvklart maste hon ha
upplevt en stor skréck.

HELEN BEHANDLADES i Vésteras och det
var dar de opererade bort saval tumor
som njure. Hon drar upp sin tréja och
visar.

— Har ar drren. Min mage har alltid
varit sned, ryggen ocksa av skoliosen.
Jag har haft vark. Min navel sitter inte
mitt pd magen utan lite mer mot ho-
ger sida. Men jag har aldrig haft kom-
plex for mina &rr, de dr en del av mig,
sdger hon.

Helén behandlades dven med strél-
ning och cytostatika.

—Jag minns att de spande fast mig i
stralséangen. Det var hemskt. Min mamma
fick inte vara med pa sjukhuset under
vissa perioder. Jag var ofta ensam.

Vi laser i journalen: "Flickan ))
skriker mycket, har ont. Sar och




) blasor runt munnen. Hudirritatio-
ner. Strélning mot magen. Modern
radd for att flickan ska avlida”.

— Min syster, som dé var 11 ar, fick
order om att inte grata. Det var en annan
tid. Man hade inte s& mycket tankar pa
hur familjen skulle fa stod. Okunskap
om cancer var vanligt. Jag minns att nér
vi hilsade pa sldktingar rengjorde de
leksakerna som jag hade lekt med, de
var radda for smitta.

Barn med cancer behandlades inte pa
en egen avdelning d4, det fanns ingen
lekterapi och inga syskonstddjare. De
leksaker som fanns var fa, barn med
olika diagnoser blandades och de med
cancer fick ofta ett rum langt in i korri-
doren — dér fa skulle réka se deras
lidande.

— Ett av de starkaste minnena jag har
&r doften av kontrastvatska. Den fick jag
dricka mycket av, 4n i dag mar jag illa av
saker som paminner om den doften.

LAKAREN LARS AHSTROM, da erkdnd
cancerlidkare med praktik frdn USA,
blev Heléns doktor.

— Han forstod att hela familjen var
drabbad och han hjilpte oss pd manga
sétt. Han visste vad han pratade om.
Kanske rdddade hans kunskaper mig.

Journalen vittnar om ett dterfall ett
ar efter den forsta operationen. En
tumor hittades i ena lungan.

- Jag fick mer stralning och medici-
ner. Titta hér, sdger Helén och hdmtar
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HELEN KARLSSON

Alder: 54 3r.
Bor: | radhus i
Upplands Vasby,

utanfér Stockholm.

Familj: Maken
Kjell, dottrarna
Ann-Sofie och
Caroline, barn-
barnen Ella, Moa
och Alfred.
Intressen: Trdna
pa Friskis & Svettis,
|dsa, promenera
med hunden, vara
med familjen och
barnbarnen.

Gor: Fortidspen-
siondr, jobbade
tidigare med mat
och som hemkun-
skapsladrare pa en
grundskola.
Diagnos: Fick
Wilms tumér nar
hon var 2 ar, ar
1960, och ett
aterfall ar 1961.

en nalle som var med. Jag har opere-
rat och tagit sprutor pa den, palsen ar
borta, sdger hon och smeker den gamla
nallen 6ver brostet.

Helén trotsade doden igen. Men det
skulle dréja ménga, manga &r innan
Lars Ahstrom friskforklarade henne.

—Jag tror att det var 1993. Littna-
den var s klart stor. Jag har inte tdnkt
pa att cancern kan hota mig igen, men
visst har mina erfarenheter pdverkat
mitt liv. Ibland kénns det som att jag ar
beroende av varden och att jag inte har
haft samma méjligheter som friska,
till exempel att ta forsdkringar. Jag kan
ocksé vara innerligt trott pa att min
kropp inte orkar, fast jag vill. Men du
vet, jag har vant mig, sdger Helén.

VARJE AR, AVEN EFTER att hon hade fyllt
30 ar, gick Helén till sin barndoktor Lars
Ahstrém pé kontroll. Han tog prover,
undersokte henne och letade efter tecken
pa sena komplikationer. Vi laser vidare i
journalen: "Helén kommer pa sin arliga
kontroll, hon har i dag slutat sin anstall-
ning pé Televerket och &r glad 6ver det.
Nu ska hon bérja ldsa pd Komvux”. To-
nen ar glad, hela Helén ar sedd.

—Mycket ar helt klart battre i dag.
Men jag fick eftervard och f6ljdes upp
varje ar vid en speciell avdelning, sam-
arbetsmottagningen pd Radiumhem-
met. Det var tryggt.

Helén har en del sena komplikationer
efter sjukdomen och behandlingarna.

- Bland annat &r min lungkapacitet
nedsatt, jag fir kimpa som en galning
nar jag kor ett pass pé Friskis & Svettis.
Jag har alltid vérk och for en tid sedan
markte ldkarna att mina levervérden ar
daliga. En bit av min lever dr paverkad,
troligtvis av stralningen.

NAR HELEN VAR 22 dr skulle hon pa
aterbesok hos Lars Ahstrom. Med sig
hade hon blivande maken Kjell. Efter
besoket skulle paret hdmta sina forlov-
ningsringar.

I samband med besoket tog Lars upp
dmnet barn och graviditet. Han beréat-
tade att savil 4gg som livmoder kunde
ha tagit skada av den behandling som
Helén hade fatt som liten flicka. Det
var ocksé viktigt att begara foster-
vattenprov om hon blev gravid.

—Jag blev fundersam, det var aldrig
nagon som hade berittat det dar for
mig. Jag kan inte heller hitta ndgot om
det i mina journaler. Men jag visste att
jag hade fatt méngder av strélning mot

UR JOURNALEN, 1960: "FLICKAN
SKRIKER MYCKET, HAR ONT. SAR
OCH BLASOR RUNT MUNNEN.
HUDIRRITATIONER. STRALNING MOT
MAGEN. MODERN RADD FOR ATT
FLICKAN SKA AVLIDA.

min mage, klart att &ven livmoder och
dggstockar kunde tagit skada.

Men allt gick bra, ett &r senare fod-
de hon dottern Ann-Sofie, som blir 30 ar
idecember. Lars Ahstrom kom upp till
BB-avdelningen och halsade pé och var
véldigt glad 6ver familjens lycka.

—Jag bad att han skulle undersoka
Ann-Sofie och hon var frisk och kry,
minns Helén.

Tv4 ar senare kom parets andra dot-
ter. Aven hon frisk. I dag finns ocks&
barnbarnen Ella, Moa och Alfred i
familjen.

—De ar min stora lycka och meningen
med livet. Jag ténker ofta bakat, fram-
at och hur det 4r nu. Om jag inte hade
overlevt hade ingen av dem funnits.
Det dr en mérklig och lite svindlande
tanke.

Det dldsta barnbarnet &r lika gam-
mal som Helén var nér hon fick cancer.

— Visst tanker jag pa det ibland. Hon
ar sa liten. Men sedan slér jag bort det.
Det ar passerat.

| DAG AR LIVET BRA. Hon har genomgétt
tva operationer under arens lopp for
misstdnkta tumorer, men ingen géng har
det varit cancer. Hon har ocksé kommit
tillbaka fran den hjartoperation som hon
tvingades gora for tre &r sedan. Sannolikt
en sen komplikation, hjértat paverkas
ofta av cytostatika och stralning.

—Jag har fatt en ny hjartklaff och i
dag kan jag sdga att jag har vént blad.

Mitt liv &r just nu lugnt och stabilt,
séger hon.

Helén ser framtiden an med tillfor-
sikt. Hon kliar Liccy bakom 6ronen och
ger sin van en varm blick.

— Hon har betytt valdigt mycket for
mig. Jag har kommit ut pd promena-
der, jag kdnner mig beh6vd och hon
finns hér, sdger Helén och ler brett. M

ONT OM LEKSAKER. Ndgon
lekterapi fanns det inte heller pa
sjukhuset ndr Helén Karlsson
behandlades och knappt nagra
leksaker heller. Men den enda
dockvagnen gillade hon att leka
med ndr orken fanns.

FAKTA

WILMS TUMOR
En njurtumor som
nastan uteslutande
upptrader under
smabarnsaren.
Tumoren ger séllan
symtom, men man
kan upptéacka en
smartfri knol pa
ena sidan av bar-
nets mage.

Under 1950-talet
opererades njuren
med vidhangande
tumor bort, och fa
barn 6verlevde.
Nar man bérjade
stralbehandla
Okade overlevna-
den med néastan
femtio procent och
under 1970-talet
upptackte man att
cytostatika hade
god effekt. Over-
levnaden steg till
sextio procent.

| dag behandlar
man Wilms tumér
med cytostatika
och operation.
Nastan nio av tio
drabbade barn
Overlever.
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skanker du 50
kronor till Barn-
cancerfonden.
Eller ge en val-

fri gava pa plus-
giro 90 20 90-0
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JEANSDAGAR PA MELROSE

Kladbutiken Melrose Co i Kungsbacka bestamde sig for att fira in
hésten med en jeanshelg i Barncancerfondens och superhjalten Nils
tecken. Alla som kdpte ett par nya jeans under de tva dagarna och
samtidigt lamnade in ett par gamla jeans fick 300 kronor i rabatt.

Alla jeans som samlades in, och det blev manga, ska nu séljas
via en second hand-butik och hela intékten skanks darefter till
Barncancerfonden, via superhjélten Nils insamling. Lds mer pa
barncancerfonden.se/14235.

Bjornbroder

En bok om tvabarnsmamman Malin
vars liv vands upp och ner en dag

i januari ar 2011. Hennes da snart
6-ariga son Tim drabbas av en all-
varlig blodsjukdom och familjens
kamp fér Tims 6verlevnad borjade.
Boken handlar om att aldrig ge upp
och aldrig sluta kampa nar livet ar
som morkast. Lds mer och bestall
pa www.litenupplaga.se/1096.

Inez slanger

- . . [+]
doden i Fyrisan
| den nya boken "Inez slanger doden
i Fyrisan” far lasaren mota 14-ariga
Inez som har en hjarntumor. Historien
ar pahittad, men rymmer manga
sanningar. Den handlar om Inez
rédsla for déden, om hennes vanskap
till Marten, som ocksa har cancer,
och om en stark 6nskan om att allt
bara ska vara som vanligt igen. Boken
kostar 169 kronor, varav 3 kronor
skanks till Barncancerfonden. Den
finns att kopa hos Kikkuli forlag,
www.kikkuli.com.

Glodande ord
ger trost

Inredninswebb-
platsen Majas
Cottage saljer
Majas lytor, ljus-
lyktor med var-
mande ord som
gloder nar ett
ljus tands. Lyk-
torna ska skanka
trést, hopp och ge lite ro i sjélen.
Femtio procent av intdkterna fran
forsaljningen skanks till Barncancer-
fonden. Pa tre manader har Majas
Cottage skankt 23 000 kronor. Las
mer och bestall pa majascottage.com.
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Minnéa Kindstedt, 6 ar, syr ldskiga monster som kan skrdmma bort cancercellerna.

Monster-bu for cancer!

Minnéa Kindstedt har tagit jakten pa
cancern i egna hander. Hon syr monster
som skrammer bort tumércellerna och
siljer dom till f6rman fér Barncancer-
fonden.

Minnéa Kindstedt, 6 &r, har fatt nog

av cancer. Hennes mormor har dott

av sjukdomen, hennes kusin har haft

en hjarntumor och nér hennes mam-

mas bésta van ocksd drabbades av can-

cer bestdmde hon sig for att ta saken i

egna hiander. Hon sydde ett monster.
—Mina monster ska skramma bort

all dum cancer, sédger Minnea.

Sedan det forsta monstret tillverka-
des och gavs bort till mamma Marias
van har Minnéa sytt och sdlt ytterligare
cirka femtio monster. Ett tjugotal sdlde
hon till fotbollsspelarna i Landskrona
Bois, daribland fore detta landslags-
spelaren Henke Larsson.

Hon séljer monstren for det koparen
ar beredd att betala och alla pengar
hon far in skédnker hon till Barncancer-
fonden.

—Jag vill hjalpa till att samla in
pengar sa att alla sjuka barn kan fa en
ny tigermedicin som gor dem friska
igen, sdger Minnéa.

561018 kronor
fran Nasets
barnbazar

For tionde gangen i ord-
ningen ordnade Nasets
barnbazar loppis i Angdala
skola i Hollviken i Skane, i
september. Och aterigen
slogs insamlingsrekordet
nar hela 98 175 kronor
kunde delas ut till Barn-
cancerféreningen Soédra
och Barncancerfonden.
Sedan starten ar 2008
har Néasets barnbazar
samlat in 561 018 kronor.

Bakom loppisen star
sex mammor, varav en har
mist sin dotter i cancer.

- Vi ar bade glada och
stolta 6ver att ha samlat
in sa mycket pengar. De
senaste aren har vi gett en
del av summan till Barn-
cancerforeningen Sodra,
som pa ett praktiskt satt
stottar de barn som ar
sjuka i cancer och ser till
att det finns till exempel
datorer pa sjukhusen,
sager Annika Ekberg, en
av arrangdrerna.

Oliver har sprangt Glumslov firade Bilar gav annat
halvmiljonvallen med att ge : dnavgaser

| november passerade Oliver Bystroms
insamling till Barncancerfonden 500 000
kronor. Malet nar Oliver startade in-
samlingen ar 2011 var 10 000 kronor,
men tack vare uppmérksamhet i medierna
och en stor gala i Sundsvall férra aret
har det blivit mycket mer. Oliver dog i
september férra aret och hans familj
hojer nu malet fér insamlingen till
1000 000 kronor. Lds mer pa
barncancerfonden.se/10288.

Glumslévs skola fick
ihop 46 000 kronor till
Barncancerfonden under

Bimmers of Sweden lockade
BMW:-entusiaster fran hela
landet till Eskilstuna i mitten av

VARTANNAT FORETAG GER IDEELL JULGAVA

Vartannat foretag har gett en julgava till en ideell organisation och lika manga tror att de i ar
absolut eller kanske kommer att géra det. Det visar en undersckning som Skop har genomfért
pa uppdrag av FRIl. Men manga har svart att vélja vilken organisation de ska ge till. FRII:s tips &r att
hitta en organisation som 6verensstammer med féretagets verksamhet, vardegrund och varumarke.
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FOTOGRUPPEN fssence Vitae samlar fotografer éver hela landet som gratis aker hem till familjer dér en familjemedlem ér

livshotande sjuk och fotograferar. De gor det fér att de vill hjdlpa familjerna.

FOTO: HELENA KYRK

De viktigaste bilderna i livet

Foton kan ge styrka och gladje for en familj som har
mist en familjemedlem. Fotografgruppen Essence
Vitae samlar i nuldget 37 fotografer 6ver hela landet,
som aker hem till familjer med sma barn dir en av
familjemedlemmarna har en livshotande sjukdom.
De gor det gratis for att hjalpa familjerna.

— For oss fotografer ar det ett sétt att fa gora det vi
kan &t ndgon som verkligen behover det, séger
Karin Lindén, en av fotograferna. Det har visat sig

att bilderna inte bara blir minnen, utan ocksa kan
vara material till att 14ka, ett slags terapi. Ibland
syns det pé bilderna hur sjuk den sjuka 4r och da
kan man, kanske langt senare, forsta att det méste
fa ett slut. Vi finns 6ver hela landet, och det ar synd
om inte alla kdnner till oss.

ANNA-LENA HERNVALL

Las mer och hitta en fotograf néra dig
pa essencevitae.com.

Ebba Troback fick mer hjalp an hon dromt om

Den 27 oktober nadde projektet "Hjalp
Ebba stoppa cancer” sin slutstation.

lande och larorik, med bade skratt och grat.
Vi bérjade pa noll sa jag kan bara vara jatte-

september. Férutom att beundra
och kéra de cirka 500 bilarna
som sl6t upp, passade besok-
arna ocksa pa att skénka pengar
till Barncancerfonden. Det
blev 23 000 kronor totalt.

en fullspéackad eftermid-
dag. Auktion, lotterier
och korv- och fikafor-
siljning lockade manga
att 6ppna planboken
samtidigt som byns
1200-arsjubileum
firades.

Kristianstad Arena var fylld till bredden
nar Hasse Andersson, Marika Carlsson,
Geir Rénning och manga fler artister klev
upp pa scenen. Under kvallen avsldjades
ocksa att projektet har samlat in minst
400 000 kronor.

- Det kanns surrealistiskt, var forsta
tanke var att ha ett litet lotteri pa en idrotts-
fest. Det har varit en makalos resa, omtum-

nojd, dven om det hade varit roligt att komma
upp i en halv miljon, séger Roger Johnsson,
initiativtagare till kampanjen.

Men &n pagar aktiviteter, sa det kan bli
mer pengar och Roger hoppas ocksa att
informationsarbetet i skolorna ska leva
vidare. Halften av de insamlade pengarna
skanks till Barncancerfonden och halften
till Barncancerféreningen Sédra.

Ebba Trobdick.

PRINSESSAN ESTELLE har fdtt ett eget
exemplar av "Sigges smatt och gott”.

En kakbok till
Sigges minne

Sigge dlskade att baka, sa nér hans klass-
kompisar pa Norréngsskolan i Lycksele
ville géra nagot for att bevara minnet av
honom bestdmde de sig for att gora en
kakbok. | boken, som har fatt namnet
"Sigges smatt och gott”, finns Sigges
favoritrecept. Han hittade pa dem nar han
drabbades av den hjarntumér som tog
hans liv i augusti ar 2011.

Barnen har salt kakboken till sldkt och
vanner och skankt pengarna till Barncancer-
féreningen Norra och Barncancerfonden.
Och prinsessan Estelle har ocksa fatt ett
exemplar.

Svensk Halsokost
nytt vanforetag

Svensk Halsokost &r ett nytt vanféretag
till Barncancerfonden. Malet &r att hjalpa
Barncancerfonden att sprida information
om barncancer och donera pengar. Fran
slutet av oktober skdnker Svensk Halso-
kost en krona per sald produkt ur Health-
Well-sortimentet till Barncancerfonden.

Hjalp till att radda liv!

Tobiasregistret ar Sveriges nationella
register 6ver friska givare av stamceller
och benmérg. Manga barn som drabbas av
cancer behéver en transplantation nagon
gang under sin behandling fér att dverleva.
Nu behéver Tobiasregistret nya donatorer.
Ar du intresserad av att bli donator eller
vill du veta mer, ga in pa Tobiasregistret pa
Facebook.
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NUTRITION TEXT: MALIN BYSTROM ILLUSTRATION: MATS JERNDAHL

"Slapp pressen
pa mat, cancer ar
nog jobbigt dnda"

TJATA INTE OM MATEN!

Barn som drabbas av cancer far ofta svart att &ta. Aptiten forsvinner, de kan fa sar
i munnen och pa slemhinnor, mar illa och kraks, lukt och smaksinne férandras.

Om barnet har svart att ata under en langre period far det en sond. Sondmaten
innehaller allt barnet behdver och kan ges under kort eller lang tid.

Sondmat lika bra
som vanlig mat

TRE OLIKA SATT ATT GE SONDMAT PA '

Tjata inte om barnet inte ater, utan férsok munnen och ont kan det vara lattare att ge
fa matstunden till nagot positivt, vdrna om barnet mat som kénns "sval”. Det &r helt
matglddjen. Lat barnet dta manga sma mal okej att barnet &ter pizza, tacos, glass och
mat per dag och livsmedel fran alla grupper.  annan mindre nyttig mat ibland, men férsok
Gor maten plockig. Har barnet blasor i komplettera med gronsaker.

- Ge mat som barnet tycker om och tjata inte
nar det inte vill ata. Vi ser till att barnet far
den néring som behdvs pa andra satt, sager
Lisbeth Nordstrom, dietist pa barnonkologen
vid Norrlands universitetssjukhus.

FOR ETT BARN som behandlas for cancer r illa-
méende och minskad aptit vardagsmat. Cytostatika-
behandlingen gor att barnet mar illa samtidigt
som smak-, lukt- och spott-
kortlarna paverkas negativt.
Barnets smakupplevelse for-
dndras och favoritrétter och
lordagsgodis ratas plotsligt.
— Ett barn med cancer tap-
par alla grundsmaker utom
den sura, som kan behéllas
léangre. Dessutom ger vissa
sorter av cytostatika bldsor i -
munnen och pa slemhinnor.  Lisbeth Nordstrém,
Det kan gora vildigt ont, man ~ dietist pd barnonko-
kan fA svart att svélja sin saliv. [09en vid Norrlands
Men det storsta bekymret ar universitetssjukhus.
aptitférlusten som man far av behandlingen och
sjukdomen, sager Lisbeth Nordstrom.

SA FUNGERAR SONDMAT

Det finns manga sorters sond-
mat att valja bland och det
som passar barnet och dess
behov bast valjs. Sondmaten
innehaller allt ett barn
beho6ver for att véxa och

ma bra: néring, vitaminer
och mineraler. Magen
fungerar som vanligt,
barnet kanner méattnads-
kansla och avféringen blir
ungefar densamma som
nar man ater vanlig mat.

SONDMAT

100 ml, med fibrer, innehaller:
100 kcal, 85 g vatten, 12,5 kolhyd-
rater, 4,4 g fett, 2,5 g proteiner,

0,8 g kostfiberblandning (bestar av
sex olika fiberkomponenter), 15 olika
mineraler och 14 olika vitaminer.

A

Sondmat kan ges via tarmkanalen (entreal nutrition) eller direkt i blod-
banan (parenteral nutrition). Naringstillforsel via tarmkanalen sker med
tunnflytande l6sningar som kan ges pa tre olika satt. Med en mjuk och
smal slang som fors ner via nasan, svalget eller tolvfingertarmen, till mag-
sécken. Via en sa kallad PEG (Percutan Endoskopisk Gastrostomi), ett
slags sond som opereras in i magséacken, eller en sa kallad Knapp (Mic-
Key), en gastrostomiport som ofta ersatter PEG:en efter cirka tva till tre
manader eftersom den &r enklare att skéta an en PEG. N&r det inte &r
mojligt att ge mat via tarmkanalen kan intravends naring ocksa ges direkt
i blodbanan fér att uppréatthalla nutritionen.

Energibehovet skattas utifran kén och
alder. En frisk flicka pa 10 ar behéver
cirka 60 kcl/kg kroppsvikt och dygn,
men exakt hur mycket ett sjukt barn
behdver och hur fort néringen kan ges
beror pa barnets tillstand.

BLASORNA UPPKOMMER ofta ndgra dagar efter att
droppet med cytostatika har getts och kan vara
kvar i ett par dagar eller mer.

— Vi ger smartstillande, men det &r enkelt att
forestilla sig att tanken pa att tugga mat inte ar
lockande. I dessa fall ger vi alltid niring via sond
till magsécken eller direkt in i blodet. Vi ger ocksa
medicin mot illam&endet, sa jag upplever inte att

Ndring
intravendst,
direkt i blodet.

A

NAR VALJS VILKEN SOND? (f' / krakningar octl illamé’iende't. ar né’iggt storre bekym-
(. . mer. Men det dr klart att nér det hdnder vill man
| forsta hand satts en sond via ndsan. Det &r enkelt och 2@/(( '_i kanske inte ata.
kraver ingen narkos och operation. Blir behovet av sondmat o \( A7 D Om barnet har bldsor i munnen kan kall mat
l&ngvarigt diskuteras mojligheten att f& en PEG eller Knapp. Nring via /ﬂ & fungera, men Lisbeths viktigaste rad &r att fréga
Det kraver mer planering och framforhalining da det oftast szl barnet om det 6ver huvud taget kan éta p& grund
maste gdras mellan behandlingskurerna. Férdelen med PEG SONDSPRUTA av smartan. Om svaret blir nej ges dropp, annars
och Knapp &r att de inte syns, barnet slipper se annorlunda ut. ( Till sma barn kan sondmat dven ar det bra att servera ndgot som barnet 6nskar ﬁig.
{ e v S Sens s | e, —.Plockmat kan vara bga. Barr} tyq}(er att det ar
Sondsprutan fylls med sondmat rollgareoatF plocka och k%nngr.mg battre till .r.nods
FORDELAR MED SONDMAT ) och ges oftast av foraldrarna. Det i’._m de fari Sﬁgten euertt"a minihamburgare &n
LS : . R amnar mycket av en stor.
Att barnet far i sig all den néring det behéver. Féraldrarna o Z':tlgi arattinte ge for mycket p3 Om bari,lets viktkurva pekar nedat far barnet
slipper vara oroliga 6ver att barnet inte ater tillrackligt och \ SR alltid sondnéring. Pekar viktkurvan at andra
kan slappna av pé ett battre sitt, de slipper "mattjata”. /\ hallet far familjen hjélp med kostrad.
N — Vi foljer barnen noga och pratar med forald-
Ny rarna. Mitt bésta rad ar att férsoka sldppa pressen
kring maten, det &r mycket annat som &r jobbigt
NACKDELAR MED SONDMAT - under en cancerbehandling. MALIN BYSTROM
Nackdelarna &r fa, men sitter sonden via ndsan kan barnet
ma lite illa och det finns risk att sonden aker ut. Det &r

BOKTIPS — LUSTFYLLDA MELLANMAL

viktigt med en bra munvard, da brist pa tandkéttsmassage
kan leda till beldggningar pa tdnderna och ett kénsligt tand-
kott. Runt en PEG eller Knapp kan det bli infekterat. Ett litet
barn som inte har bérjat med smakportioner kan fa hjalp av
en logoped att stimulera sin munmotorik och trédna pa att
kanna smak.

— i
Kokboken "Lustfyllda mellanmal fér svart
sjuka barn” innehaller recept och mattips. | "
kokboken lyfter man ocksa fram det som &r ?‘_
N positivt, samvaro, och lekfulla mataktiviteter.
\ Ko6p den via Barncancerfonden Norra, mejla
norra@barncancerfonden.se. o

Ndring via PEG eller Knapp.
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Kdlla: Lotta Paulsson Odmark, konsultsjukskéterska fér barn med hjdrntumér, och Lisbeth
Nordstrém, dietist, bada pé barnonkologen vid Norrlands universitetssjukhus i Umea.
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TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING

UNDER BEHANDLINGEN med cystostatika, pd barnonkologiska mottagningen vid Akademiska sjukhuset i Uppsala, passar Alexander Oberg
pa att dta mamma Anna-Carins medtagna lunch. "Men jag behéver medicin mot illamaendet”, sidger han mellan tuggorna.

"Nar jag far cyto blir
jag inte sugen pa mat”

Om Alexander Oberg, 12 &r, f&r 6nska mat blir det pizza eller tacos. Pappas ost- och
skinkpaj &r ocksa god. Han forsoker ata innan cytostatikadroppet bérjar verka.
- Jag far medicin mot illamaendet, men jag kraks anda, sager han.

LEXANDER OBERG Kkliver in pa

barnonkologiska mottagningen

vid Akademiska sjukhuset i

Uppsala med sin mamma Anna-

Carin. Klockan ar halv tio men

resan fran Gévle borjade redan
vid atta. Sjukskoterskan Cajsa Jansson
hélsar glatt. Alexander har varit har
manga ganger.

—Ibland blir jag trott pé att vara pa
sjukhus, men vad har jag for val, sager
han.

Alexander drabbades av en hjérn-
tumor nér han var sex ar. Tumoéren
sitter s& till att den inte gar att operera
bort. Alexander har fatt flera olika
cytostatikakurer och under tva ar var
han behandlingsfri. Men vid en rutin-
kontroll i oktober &r 2009 uppticktes
att de cystor som funnits runt tumoren
hade okat i antal och bérjat véixa sig
storre. Man fick bérja om pa nytt.

— Luften gick ur oss. Men Alex har
tagit det battre, berdttar Anna-Carin.

—Jag tankte inget alls nir jag skulle
borja med cyto igen, sdger han och
tittar pa de tva pasarna som hénger pa
droppstéllningen.

Lakaren Veronica Siljehav dyker upp
och tar med Alexander pa undersok-
ning.

- Hur gick det med illamé&endet sist

12 BARN/ CANCER Nr 512

"BLASORNA | MUNNEN SVED OCH
VAR OBEHAGLIGA. MIN LERARE GAV
MIG SMARTSTILLANDE MEDICIN
NAR JAG SKULLE ATA | SKOLAN.”

du var hir och fick behandling, frégar
hon.

— Jag kraktes och médde illa. Jag vill
ha medicin mot det, séger Alexander.

Alexander far tvé lakemedel mot det
férvantade illaméendet

— Nér jag har fatt cyto blir jag inte
sugen pa mat, men férsoker dta 4nda.
Jag gillar pizza!

TILL FRUKOST BLIR det oftast favoriten

dggrora, en smorgés och chokladdryck.

Alexander har aldrig haft en Knapp
eller Peg f6r sondmat.

— Det har varit ndra. Men dé testade
vi néringsdrycker och pulver. Sedan
har vi hittat det som Alexander tycker
om och jag berikar de rétter som gér.
Det fungerar, séger Anna-Carin.

Sjukhusmaten ger de inte mycket for.

Den é&r ofta smaklos och Alexander har
alltfor ménga ganger bara petat runt i
den med for lite niring som resultat.

— Vi tar med egen mat i stéllet.

Droppet tickar pa och Alexander
boérjar se somnig ut. Vid tidigare
behandlingar har han haft en del
bekymmer med bldsor i munnen. Den
hér gdngen vet han inte hur det blir.

— Det sved och var obehagligt. Min
larare gav mig smartstillande medicin
nér jag skulle dta i skolan.

ANNA-CARIN PLOCKAR fram en skink-
och ostpaj som pappa Per lagade kvil-
len innan. Hon varmer den i mikro-
vagsugnen och skir upp gurka och
paprika. En hérlig doft sprider sig i
korridoren.

Alexander ater ungefar hélften av
portionen innan han ger upp och vill
ha ett rum och en sidng. Anna-Carin
plockar undan och véljer att inte fraga
om han vill ha mer. Alexander gillar
inte ndr mamma tjatar om maten.

—Hon bara tjat, tjat, tjat. Jag ater
inte mer for det, sédger han.

Alexander har lagt sig och kédmpar
med att halla 6gonen pé filmen han vill
titta pa. Att han har en tumér i hjarnan
ar inget han ténker pa.

— N4, den é&r bara dér. Jag ér lite
svag i ena sidan och behéver ta en
tupplur ibland. Men det gér mamma
ocks3, sager han och petar henne i
sidan. H

ALEXANDER OBERG

Alder: 12 ar. Bor:

| Bomhus, utanfor Gavle.
Gor: Gar i sjatte klass.
Familj: Mamma Anna-
Carin, pappa Per och
syster Josefin. Gillar: Att
spela tv-spel och fotboll,
se pa film och vara med
kompisar. Diagnos:
Alexander drabbades av
pilocytart astrocytom nar
han var 6 ar.

FAKTA

PILOCYTART
ASTROCYTOM
En hjarntumor
som uppstar i
hjarnans stodje-
celler, gliaceller.
Upptrader ofta
som en vélavvagd
cystaii lillhjarnan
och kan oftast
opereras bort.
Vanligast strax
fore puberteten.

LIVSMEDELS-
VERKETS
KOSTRAD

Barn1-2 ar:

Sma barn behover
naring for att véxa
och utvecklas. De
behéver mat med
mycket vitaminer
och mineraler.
Malet &r inte att
fa varje maltid
perfekt utan att
erbjuda bra mat,
regelbundet:
frukost, lunch,
middag och tva till
tre mellanmal.
D-droppar behdvs.

Barn éver 2 ar:
Utga fran tallriks-
modellen: en stor
del gronsaker/
rotfrukter, en del
potatis, pasta eller
ris, och en liten del
kott, fisk, kyckling,
agg eller vegeta-
riskt alternativ.
Undvik fér mycket
mattat fett och ge
barnet frukt och
gront varje dag.
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KORT OM...

FORSKNING

ansokningar om projektanslag, kliniska
forskarmanader och planeringsanslag har
Barncancerfonden fatt in i arets stora ut-

miljoner kronor utlyser Barncancer-
fonden for projekt inom medicinsk
teknik. Sista ansékningsdag ar den

HJALP OSS
ATT SPRID
GLADJEN
ATT GE!

Favncs maknrdmgane frdn Faubkaurnl o
ksrple vars van e du will bipeswidary 47
Sheram wckartlackn frda ek PanninfTea
misrgasdrondy anf Ellar wenfor infe snfzrg ol
Eetardfrda Iederlora il anfoledar fning?

PS eabiopess ackivimanmardsapzmars
Berébar fetttonr du (bvs Hops-oancis sreeenckor

nz b pdwer som aprider gladbe — oo sameidigr per
g il bara smm k=mpar-reot A0 manoer

w barr sdgod iet, dtardoadoot start

T

15 januari ar 2013. Lis mer pa
barncancerfonden.se/Forskning

Protes som
styrs av tankarna

Just nu utvecklas vérldens forsta
armprotes som styrs av tankarna vid
Chalmers tekniska hégskola. Tekniken
gor att den som har amputerat en
hand eller arm far en ny kroppsdel
som styrs via personens egna nerver
- den kénns med andra ord som en
"levande” kroppsdel. | vinter ska de
forsta patienterna opereras.

Kalla: Chalmers tekniska hGgskola

Is I munnen
lindrar
munbesvar

Patienter som fick suga pa is medan
de behandlades med héga doser
cytostatika fick farre skador pa mun-
halans slemhinnor och behévde
darmed mindre smartlindring an
patienter som inte fick suga pa is. Det
visar en avhandling av Annacarin
Svanberg, forskare vid Uppsala univer-
sitet. Cirka 70-95 procent av de som
behandlas med cytostatika drabbas av slemhin-
neskador i munhalan, som ger sveda, sar och smér-
tor och kréver morfinbehandling. Syftet med Anna-
carin Svanbergs studie var att se om det gick att
mildra skadorna i munhalan och dérmed minska
morfinbehandlingen som kan ge biverkningar.

Hon studerade 78 patienter, dar halva gruppen fick
suga pa eller féra runt krossad is i munnen medan de
behandlades - sa kallad kryoterapi. En uppféljning av
gruppen fem ar efter behandling visar inga tecken p.
att kryoterapin har negativa effekter pa aterfall eller
Sverlevnad. Kdlla: Uppsala universitet

Y

lysning. Besked om vilka ansékningar som
beviljas ges under vecka 51.

Farre hjarnskador
med protonstralning

Protonstralning och andra nya stralbehandlings-
tekniker kan avsevart minska risken fér besta-
ende skador pa de delar av hjarnan som styr
minne och inldrning, skador som ar vanligt hos
barn som stralbehandlas for hjarntumar. Det
visar en studie fran Sahlgrenska akademin.
Forskarna utgick i sin studie fran sex barn som
hade fatt konventionell stralbehandling fér
medulloblastom och simulerade skraddarsydda
behandlingsplaner med protonterapiteknik och
nyare fotonterapitekniker pa barnen. Resultatet
visar att risken for kognitiva biverkningar skulle
minska avsevart med de nya teknikerna.
- Detta skulle kunna medféra béttre livs-
kvalitet for de barn som tvingas genomga stral-
behandling mot hjérnan, sager Malin Blom-
strand, doktorand vid Sahlgrenska akademin.
Kalla: G6teborgs universitet

Ny substans kan fa cancer-
celler att bega sjalvmord

Genen p53 kan stoppa celltillvéxt och satta i
gang cellens sjalvmordsprogram. Genen har
darfor stor betydelse for att férhindra cancer.
Men en defekt p53 anses samtidigt vara en av
de viktigaste faktorerna bakom utveckling av
cancer och gor ocksa cancercellerna mer mot-
standskraftiga mot cytostatika.

Nu har forskare vid Karolinska institutet och
Karolinska universitetssjukhuset funnit en
substans som kan aterstalla en defekt p53 och
aktivera sjalvmordsprogrammet igen.

- Rent teoretiskt borde ett Idkemedel som
aterstaller funktionen hos p53 kunna anvandas
vid manga olika cancersjukdomar som innehal-
ler defekt p53. Samtidigt ska man komma ihag
att tumorer ar mycket komplexa, sager Klas
Wiman. Kdlla: Karolinska institutet

Lyssnande och flexibel
skoterska minskar oro

Om ett barn &r oroligt infér en operation paver-
kas insomnandet liksom deras behov av smaért-
lindring direkt efter operationen. Nu visar en
avhandling av Ingalill Gimbler Berglund, vid
Halsohogskolan i Jonkoping, att anestesisjuk-
skoterskan spelar en viktig roll for att minska
barnets oro. Att skoterskan lyssnar, &r flexibel
och agerar efter barnets behov &r viktigast for

att minska oron.
Kdlla: HélsohGgskolan i Jénkdping
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L GLIMT | OGAT.
Silverhalsband som
har hdmtat inspiration
. frdn égat. Pris: 500
-‘-, . kronor, varav 200 .4‘
kronor till Barn-
cancerfonden. Jw’

5

A

MJUKT PA KROPPEN. Ett
presentset med tre plagg
fran Babyshop.se. En vit
body, en svart- och vitrandig
mdssa och ett par vita
sockor. Alla med texten
"gullunge”. Pris: 349 kronor,
varav 56 kronor till
Barncancerfonden.

Goda klappar

Ett glittrigt halsband till syrran, en vacker bukett till farmor
eller en smaskig tarta till kollegerna? Gor nagon glad med

ANGEL RUNT /

HALSEN. Halsband i
silver med en dngel,
frdn Ur & Penn. Pris: ./“\ N
298 kronor, varav 4
50 kronor till
Barncancerfonden.

FLOTT PA
KNIPPAN. En
nyckelring med
Give Hope-berlock
fran Ur & Penn.
Pris: 39 kronor,
varav 10 kronor till
Barncancerfonden.

en present som alltid blir ratt. Kép dina julklappar pa
givehope.se eller hos nagot av vara Give Hope foretag.

ROSA VACKARE.
Vickarklocka med pipsignal
fran Ur & Penn. Pris: 49
kronor, varav 10 kronor till
Barncancerfonden.

FARGGLAD TID. En klocka frén Ur & Penn,
finns i fler férger. Pris: 198 kronor, varav 50
kronor till Barncancerfonden.

SMASKIG JULHALSNING. Sdg
god jul med en tdrta. Bestiill den
pa givehope.se. Pris: fran

289 kronor, varav 52 kronor

till Barncancerfonden.

VI AR GIVE HOPE-FORETAG

BAUHAUS, Ur & Penn, Interflora, Kanal 5,
Mix Megapol, Babyshop.se, Cloetta,

GB Glace, SkickaTarta.se, Universal
Music, Kuponginlésen och Mobilab.
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GRANT PA ARMEN. Ur & Penns
armband i mocka finns i fem fdrger.
Pris: 59 kronor, varav 20 kronor till
Barncancerfonden. Matcha med ett
halsband. Pris: 79 kronor, varav 20
kronor till Barncancerfonden.

DIGSTER

GOD JUL

LJUV MUSIK. En julig spellista
fran Digster. Pris: 10 kronor, varav [
8 kronor till Barncancerfonden.

GLASSIG KLAPP. Sms-presentkort frdn GB-Glace.
Pris: 32 kronor, varav 2,50 till Barncancerfonden.

VACKER BUKETT frdn
Interflora. Pris: 300
kronor, varav 30
kronor till Barn-
cancerfonden.

g il

Y

FRITT VAL. Lt mottagaren viilja géva -
kép ett present- kort hos ett av Give Hope
féretagen. Pris: frdn 150 kronor, varav
minst 18 kronor till Barncancerfonden.

DANS KRING GRANEN. En kungsgran
frén BAUHAUS. Pris: 499 kronor, varav 40
kronor till Barncancerfonden. Eller kép ett
presentkort pa valfri summa. 20 procent
gdr till Barncancerfonden.



TEXT: EMMA OLSSON FOTO: KALLE ASSBRING

Forsakringskassan kravde 100 procent direk

LENAS KAMP
FOR JOBBSTOD

Manga foraldrar till cancersjuka barn drabbas av posttraumatiskt stressyndrom. For Lena ;h: ""'i‘f

"JAG TYCKER ATT DET AR SA FEL!
JAG OCH MIN LAKARE HADE EN
PLAN. JAG VILLE JU JOBBA, MEN
INTE HELTID DIREKT.”

Sattare kom problemen nér hennes son var fardigbehandlad. Hon madde jattedaligt och ville i

fa hjalp att langsamt aterga till sitt arbete. Men Forsédkringskassan kravde 100 procent pa en

gang. Bade forvaltningsratten och kammarratten har avslagit hennes 6verklagan.

ONEN (SOM INTE VILL ha

med sitt namn i artikeln)

var femton &r gammal nar

hans 6gonlock svullnade

och ena 6gat borjade

rinna. Det blev upptakten
till det Lena Sattare kallar ett krig.

Forst mot alveolart rhabdomyo-
sarkom. Tumoren fyllde hennes barns
6gonhala, bihalor och pannhala. Sedan
mot jobbet, Forsdkringskassan och for-
valtningsratten. I mitten av november
fick hon avslag dven i kammarrétten.

Lena Séttare vill f& rétt. Hon vill att
hon och alla andra foéraldrar i samma
situation ska fa rétt till stéd nér de ska
ater i arbete. Samma st6d som om de
sjalva hade varit langvarigt sjuka.

— Jag tycker att det &r s fel! Jag och
min lakare hade en plan. Jag ville ju
jobba, men inte heltid direkt.

Ett r efter avslutad behandling lider 15
procent av foréldrarna till cancerdrabbade
barn av posttraumatisk stress. Det visar
forskning som Louise von Essen, professor
och legitimerad psykolog vid institutionen
for folkhélso- och vardvetenskap vid
Uppsala universitet, har gjort.

STRESSEN UTLOSES av chocken vid
diagnostillfallet, av rddslan for att ens
barn inte ska klara sig, av att se sitt barn
ismadrta. Och av behandlingen som &r
hard och l&ngdragen, av ridslan for

aterfall och av stressen det innebar att
se barnets sjukhusvénner do.

Amerikansk forskning visar ocksé att
posttraumatiska stressymtom ar vanliga
hos foréldrar dér barnen behandlas for
cancer. Samt att manga lider 1angt efter
det att behandlingen har avslutats.

—Besviren kan hélla i sig under lang
tid, om de inte behandlas. Ibland hela
livet, séger Louise von Essen.

LENAS SON insjuknade hosten ar 2008
och var firdigbehandlad i november &r
2009. I bérjan av ar 2010 skulle Lena
aterga till jobbet, efter tiden hemma
med tillfllig foraldrapenning for vard
av allvarligt sjukt barn.

Beskedet fran barnonkologen pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus om att
kontrollerna skulle pégé regelbundet i
ytterligare fem &r, och att risken for ater-
fall var stor gjorde Lena helt fortvivlad.

— En kvall skulle jag g ut med néagra
andra cancermammor och &ta, jag irrade
runt pd Fridhemsplan (i Stockholm) och
tankte ”Gud, vad déligt jag méar”. Allt
kom bara 6ver mig och jag kénde att jag
ville att han skulle fa cellgifter hela
livet, bara cancercellerna holls i schack.

Lena blev sjukskriven i ett par veckor.
Hon och hennes ldkare hade planerat
att hon sedan successivt skulle arbeta
sig upp till heltid under en treménaders-
period.

D4 kom beskedet: Forsdkringskassan
godtog inte planen och nekade henne
deltidssjukskrivning. Arbetsgivaren ville
ocksa att hon skulle borja pa heltid,
direkt.

— Ett tiotal av de familjer jag larde
kanna under min sons behandlingstid
forlorade sina barn. Knappt en enda
kollega horde av sig under aret jag v
borta. Och plétsligt skulle detvar
och tjo och fika. Men jag vari
person langre. Jag var jat 1

Forsakringskassan skriver att: -
lagen saknar en beskrivning av hur .=
uttalade dina symtom &ar” och att”de = -
medicinska underlagen inte ger stod for:
att din arbetsféormaga dr nedsatt med
minst en fjdrdedel pa grund av sjukdom
léngre &n till 28 februari”.

Lenas stressymtom var virda en
manads sjukpenning.

LENA FIXADE INTYG fran sonens behand-
lande lékare vid Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus och frén psykologen pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus. Hennes egen
lakare dndrade diagnosen fran stress-
reaktion till posttraumatisk stress. Alla
tre anser att planen med deltidssjuk-
skrivning som langsamt minskas &r
rimlig och nédvandig.
Michaela Hager Budny, psykologen, X
skriver i intyget till Forsakrings- )) Y
kassan: ”Hon har haft stora svérig- @
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MA TILLBAKA TILL ETT VANLIGT LIV.”
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Forvaltningsrattens domslut
Forvaltningsratten avslar 6verklagandet.
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Forsakringskassans motivering

Forsdkringskassan finner att dina medicinska underlag inte

o e B, g

ger stod for att din arbetsforméga ar nedsatt med minst en

fjardedel pa grund av sjukdom.

MANGA BREV. [ena Séttares brev och intyg till F6rsdkringskassan, férvaltningsrdtten och
kammarrdtten har hunnit bli méanga under de ndstan tva Gr som hon har kémpat for sin rdtt att

dtergd till sitt arbete pd ett bra sitt.

) heter att hantera sitt barns cancer-

sjukdom och att hdrbargera den
enorma angest den inneburit” och att
Lena har en ”enorm skrack” for att g&
tillbaka till jobbet.

Lena begirde en omprévning. I brevet
till Forsdkringskassan beskriver hon att
hon hade éngest, kiande ett tryck 6ver
brostet, led av somnbesvér, koncentra-
tionssvarigheter, hopploshetskénslor
och grétattacker.

Forsédkringskassan fann fortfarande
ingen anledning till att Lena skulle
ha rétt till deltidssjukskrivning, och i
augusti ar 2010 avslogs Lenas begéran.

- Jag forstér inte varfor sjukskriv-
ningen inte gick igenom. Det hela ar
sé kvadratiskt. Jag tycker att hennes
underlag var starkt, sdger Dagmar
Halvarsson, Lenas ldkare.

Forsédkringskassan uttalar sig inte
i enskilda fall, men den nationella

forsékringssamordnaren Cecilia Udin
tycker inte att Forsakringskassan ar for
fyrkantiga.

— Vi gor alltid en individuell bed6m-
ning, eftersom alla ar olika och har
olika behov, séger hon.

Cecilia Udin séger ocksa att det ar
viktigt att behandlande 1dkare verkligen
motiverar varfoér han eller hon frangér
Socialstyrelsens rekommendationer
gallande sjukskrivningslédngd.

LENA OVERKLAGADE till férvaltnings-
rétten i Stockholm. Domen 61l i mars
i r, ett och ett halvt &r senare. Forvalt-
ningsratten gér pa Forsdkringskassans
bedémning: det saknas medicinsk
grund for en sjukskrivning mellan den
1 mars och den 30 juni ar 2010.

- Det ar vansinne. Forst ska vi kriga
mot cancern. Sedan ska jag kriga mot
Forsdkringskassan.

Lakarens bedémning

Hon har under en langre tid levt med kroniskt hog &ngest,
somnproblem och nedstamdhet vilket gor det omojligt for
henne att g tillbaka till ett arbete pa heltid.

K oy

I dag har Lena ett annat arbete. Och
hon har valt att 6verklaga domen till
kammarrétten.

Personer som sjilva har varit sjuka
har ett vél utvecklat stod for att komma
tillbaka till jobbet. For manniskor i
Lenas situation finns inget.

— Det kénns fruktansvért forodmju-
kande att inte bli trodd ndr man mar s&
daligt och bara vill ha stéd och hjélp for
att kunna komma tillbaka till ett vanligt
liv, sdger hon.

Louise von Essen har trots allt ett
hoppfullt budskap: det gér att gora
nagot for andra foréldrar. Sedan &r
2010 jobbar hon med att utveckla ett
webbaserat sjéalvhjélpsprogram.

— F&r man ingen hjilp s& kvarstar
problemen. Den hér behandlingen
skulle kunna innebédra mindre lidande
for individen, och mindre kostnader
for bade individ och samhélle. B

MANGA DRABBADE FAMILJER AR MISSNOJDA

9%

av barncancerdrabbade familjer  tycker inte att de har fatt till-
tycker att det dr svart att hitta racklig information om vilken
information fran Férsakrings- hjalp de kan fa fran Férsakrings-  bra.
kassan. kassan.

Kélla: Barncancerfondens medlemsundersékning, oktober ar 2012.

tycker inte att kontakten med tycker inte att det psykosociala
Forsakringskassan har fungerat stédet har fungerat bra under

vardtiden.

POSTTRAUMA-
TISKT STRESS-
SYNDROM (PTSS)

* Du aterupplever
traumat, vaken
eller i dina drém-
mar.

Du forsoker
undvika allt som
paminner om
traumat.

Du ar 6verdrivet
vaksam, och blir
lattskramd och
irriterad.

Du kan lida av
minnesforlust,
som oftast tacker
tiden precis fore,
under och efter
traumat.

Oftast kommer
besvaren ett par
veckor efter den
traumatiska
hdndelsen, men
det kan ta mana-
der eller ar.

Du kan lida av
posttraumatisk
stress utan att
vara drabbad av
ett fullt utvecklat
posttraumatiskt
stressyndrom.
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FORSKARE LOUISE VON ESSEN:

”Posttraumatisk stress ar den
angestsjukdom som kostar mest

Forskaren Louise von Essen arbetar pa ett webbaserat sjélvhjalpspro-
gram for foréldrar till cancerdrabbade barn. Ett sddant skulle innebara

stor nytta till minimal kostnad.

FORALDRAR TILL cancersjuka barn lider
ofta av antingen posttraumatisk stress
eller fullt utvecklat posttraumatiskt
stressyndrom.

— Det verkar som om behandlings-
programmet hjélper, sdger Louise von
Essen.

Hon &r professor och legitimerad
psykolog, verksam vid Uppsala univer-
sitet. Sedan ar 2010, d& hennes projekt
sjosattes, har fyrtio fordldrar genom-
gétt webb-terapin. Den bestér av atta
olika moment som man arbetar med
hemma i lugn och ro framf6r datorn.

Sedan far man stdd och kommentarer
av en psykolog.

Och en psykolog racker — for alla
barncancerforéldrar i hela Sverige. En
psykolog som kan sitta pa vilken plats
som helst i Sverige, eftersom kommu-
nikationen sker via mejl.

MALET AR 100 deltagare, innan dess ar
det svart att dra ndgra stora slutsatser
kring effekterna. Men den pilotstudie
som Louise von Essen genomférde
innan start, visade att deltagarna sénkte
sin oro, &ngest och spinning.

I Louise von Essens egna undersok-
ningar har 15 procent av férdldrarna
symptom pé posttraumatisk stress, ett
ar efter avslutad behandling.

AMERIKANSK forskning visar hogre
siffror, men ocksé att symtomen finns
kvar, dven efter langre tid. Ibland blir
lidandet livslangt.

— Posttraumatisk stress ar den
dngestsjukdom som kostar mest, siger

Louise von Essen,

professor och Louise von Essen. Framst i manskligt
legitimerad psykolog lidande. Men ocksa rent ekonomiskt,
vid Uppsala bade for individ och samhille, i form
universitet.

av minskad arbetsférméga, hoga vard-
kostnader och 1dngvarigt beroende av
mediciner.

EMMA OLSSON
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OVERLAKARE HANS PETTER SONDERGAARD:

"Riktlinjerna bygger pa ytlig kunskap’

HANS PETER SONDERGAARD, Gverlakare
och terapeut vid Kris- och traumacentrum
vid Danderyds sjukhus i Stockholm, har
dver tjugo ars erfarenhet av vard av méan-
niskor med posttraumatiskt stressyndrom
(PTSS). Han ar kritisk mot Socialstyrelsens
rekommendation att patienter med PTSS
inte bor sjukskrivas.

- Riktlinjerna bygger pa véldigt ytliga
resonemang och innehaller inga riktlinjer

for funktionsbedémning, séger Hans Peter
Séndergaard.

Han menar ocksa att Forsakringskassan
ar alltfor bunden till riktlinjerna och att
handldggarna inte far anvanda sitt sunda
fornuft.

- Aven nér specialister rekommenderar
sjukskrivning, sa gar Férsakringskassan och
andra myndigheter dnda efter Socialstyrel-
sens torftiga riktlinjer, sdger han.

SOCIALSTYRELSENS KOMMENTERAR:

"Viar beredda att revidera’

- DET FINNS INTE vetenskaplig
evidens for sjukskrivnings-
l&ngd i ndgon storre utstréack-
ning. Vi vill ha en fortsatt
dialog om hur rekommenda-
tionen eventuellt skulle kunna

revideras. Vi ar standigt
beredda pa att revidera vara
rekommendationer ndr behov
uppstar, sager Malin Ahrne,
férsakringsmedicinskt be-
slutsstdd pa Socialstyrelsen.

BARNCANCERFONDENS KOMMENTAR:

"Att anpassa sig till ett
nytt liv kraver lite tid”

FORSAKRINGSKASSAN &r en
inrutad institution som féljer
sina regler. Den viktiga fragan
ar om Socialstyrelsens riktlin-
jer &r sa tydliga att de &r
till hjalp for Forsakrings-
kassan. Det menar Olle
Bjork, Barncancerfon-
dens generalsekre-
terare.

- Visst kan det
vara bra med riktlin-
jer, liksom med sunt
fornuft, sager Olle
Bjork. Men det ar

uppenbart att foraldrar till
barncancerdrabbade barn
maste anpassa sig till ett helt
nytt liv. Och det behévs inte
sa mycket motiveringar for

.| attforstd att de maste fa

lite tid och utrymme for att
gbra dessa anpassningar
i sin egen takt. Har
barnet dessutom haft
en hjarntumér maste
det anpassa sig till
férandringar som
kommer att gélla
resten av deras liv.

Frallan ger karlek till maltiden

Designern Lisa Bengtsson har skapat den
bricka som hennes vanner saknade nér deras
son, Frans, 13g pa sjukhuset och behandlades
for cancer. Bilden som pryder brickan sager
mer &n tusen ord.

—Jag tankte sd hér, beréttar Lisa Bengtsson.

Barnen ar starka som héstar, histkrafter,
riktiga boxare som kdmpar och kdmpar. De
knockas, men kommer upp igen och kor
vidare lite omtocknade och omplastrade,
men hoppet och kraften 6vervinner allt. Det
ar tdrar som rinner i form av regn, men sol-
strélarna tranger dndé igenom i all regngrat,
liksom kérleken. Alla slangar har fatt bli till
en virrevarrsol. De sma s6ta blommorna
skanker en tanke till de som har vandrat
vidare, gatt tillbaka till Moder jord och blivit
véra blommor. Vantan i form av parkbdnkar
med en klocka pé. Frallan (som brickan
ocksé heter) symboliserar Frans och alla
andra barn som héller musen i handen. Det

finns sma gosedjursmoss lite Gverallt pa
avdelning Q84 pé Astrid Lindgrens Barnsjuk-
hus. M6ssen var det forsta som Frans log mot
nér han kom till sjukhuset. Musen é&r en sjuk-
skoterska och en symbol for all fin personal
som stottar. Och s har vi till sist cancern

i form av en kréfta som har fatt stryk av
hésten och ar en loser som fér ga sin vag.

Brickan finns att képa pa barncancerfonden.se.
ANNA-LENA HERNVALL

VI AR OCKSA GIVARE: ACE Group,
Ahlsell, buyaid, Cederroth, Cybercom,
Féreningsstodet, GodFond, Handels-
banken Finans, Hedlundgruppen, Lidl,
PostkodLotteriet, Rica fond, Rynkeby,
Sense, Swedbank Ideella fonder och
Viasat. Lds mer om féretagen och hur ditt
foretag kan samarbeta med Barncancer-
fonden pa barncancerfonden.se/Foretag.

Ett presentkort
som bryr sig

Ge bort en god sak och lat mottagaren
bestdmma vem som ska fa ta emot den.
Med det nya presentkortet Care Card kan
foretag ge bort 150, 300 eller 450 kronor i
julgava till sina medarbetare eller kunder och
den som far kortet far vélja en av sex ideella
organisationer som mottagare av summan.
Barncancerfonden ar en av de sex.

- Vi ser det som ytterligare ett satt att
mota féretagens behov och énskemal om
att ge bort en god sak, sager Johan Bjork-
man pa Barncancerfonden. Det &r ett bra
komplement till vara évriga julgavor.

God jul fran
Nordiska museet

Som forsta museum i landet saljer Nordiska
museet i Stockholm en adventskalender till
férman for Barncancerfonden. Det &r
illustratéren Gunna Gréhs som har form-
givit adventskalendern och 10 kronor fran
varje sald kalender gar direkt till Barncan-
cerfonden. Julkalendern saljs i Nordiska
museets butik.

- Det ar ett valdigt fint initiativ och jag
hoppas att det kan locka andra att géra
liknande saker, sdger Johan Bjérkman pa
Barncancerfonden.

"Undantaget”

blev fin gava

76 studenter fran Chalmers Arkitektur
byggde ett Give Hope-markt gasthus under
tolv intensiva dagar. Bauhaus stod fér allt
material och den 30 september auktionera-
des stugan, dopt till “"Undantaget”, ut.

Ett trettiotal personer deltog i budgiv-
ningen som holls hos Bauhaus i Backebol
och slutbudet landade pa 50 000 kronor.
Hela summan skanktes till Barncancer-
fonden. De kursansvariga fran Chalmers
planerar att genomféra en liknande aktivitet
nésta ar.
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TEXT: MATILDA GUSTAVSSON FOTO: DAVID POLBERGER

OASENS SMA HUS G dekorerade med viggmélningar och bildar tillsammans egna kvarter.
Familjer fér stanna hdr sd lénge de vill mellan barnens behandlingar, négra dagar eller flera manader.

Lararen Faiza Abdel Khalick tréttnade
pa sjukvarden for fattiga i Egypten:

"Vivill skapa
en revolution”

Health and Hope Oasis i Egypten &r en tjugo ar gammal drém som
nyss har blivit verklighet. | oasen far fattiga och cancersjuka barn vard,

naringsrik mat och mycket lek.

AR KAMAR JUST hade fyllt sju ar
borjade hon ha ont i huvudet.
Riktigt ont. Hennes mamma,
Fatima Wael Fathy Hedeya,
berittar att dottern grat nir
haret borstades.

— Nér jag forstod varfor fick jag
véldigt déligt samvete, séger hon.

Nu sitter de tétt tillsammans i ett
luftkonditionerat och ljust rum pa
Health and Hope Oasis, ndra den dam-
miga dkenvédgen mellan Kairo och
Alexandria. Oasen &r nybyggd. For
bara ndgon timme sedan hoppade
Kamar och Fatima ut ur en minibuss
tillsammans med tjugo andra forédldrar
och cancersjuka barn. Familjerna kom-
mer fran olika delar av Egypten, men
har alla vardats pa landets storsta
statliga sjukhus i Kairo.

Kontrasten mot miljonstaden &r stor.
Oasens sma hus, som rymmer upp till
femtio familjer, bildar egna kvarter dar

viggarna técks av fargglada malningar.
Oasen har en prova-pa-dag och de som
vill stanna &tervander efter en vecka,
med rejilt packade véskor. Man fér bo
hér sd 1ange man 6nskar, fran en av-
lastningsdag till flera manader.

Medan de andra barnen har intagit
den stora leksalen, full av nallebjérnar
och tdgbanor, har Kamar och Fatima
dragit sig undan for att berétta sin
historia.

DET VAR NAR dotterns huvudvark eska-
lerade och synen plotsligt forsamrades
som mamman tog henne till sjukhuset.
— Min syster hade haft en hjarntumor,
darfor visste jag att sjukdomen fanns
och krévde en hjdrnskanning. Det var
ett trauma, saklart, att fa beskedet. Men
jag ar positiv och vill tro att det kommer
ndgot bra ur allt. Eftersom min syster har
overlevt sd kinner jag hopp, sdger
hon.
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HEALTH AND HOPE Ousis drivs av organisationen Friends Of Children With Cancer grundad av ldraren Faiza Abdel Khalick. Hdr finns det leksaker,

bra mat och en ren miljé som skyddar de sjuka barnen fran infektioner.

Fyra ar har gétt. Kamars liv har

praglats av manga pldgsamma
behandlingar. Operationen som fick
bort delar av tuméren tog ocksa hen-
nes syn. Kamar har inte kunnat gé i
skolan sedan dess, den ar bara anpas-
sad till seende barn.

HEALTH AND HOPE Oasis drivs av orga-
nisationen Friends Of Children With
Cancer som léraren Faiza Abdel
Khalick har startat. Hon fick en inblick
i regeringens begrénsade resurser, och
hur det slog mot den fattiga befolk-
ningen, under sin bréstcancerbehand-
ling.

— Saknar du pengar och blir sjuk s&
far du ingen extra service, medan de
rika tar in p8 privata kliniker. Det ville
jag andra pa.

Friends Of Children With Cancer drivs
med hjalp av donationer frén féretag och
privatpersoner. Sedan starten hade Faiza
Abdel Khalick sarskilt dromt om att
hjélpa barn och for ett &r sedan blev
oasen mojlig.

En arkitekt ritade den lilla byn, konst-
nérer dekorerade och foretag skiankte
leksaker. En 1dkare och en bil finns all-
tid pé plats om nagot allvarligt skulle
intréffa. Nasta steg dr att anstdlla en
dietist. Det l4ggs stort vikt pa maten,
en typisk maltid bestér av kyckling,
potatis, frukt och egenodlade gronsaker.
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"SAKNAR DU PENGAR OCH BLIR SJUK
SA FAR DU INGEN EXTRA SERVICE,
MEDAN DE RIKA TAR IN PA PRIVATA

KLINIKER. DET VILLE JAG ANDRA PA.”

Oasen ska vara en plats for lek och
vila mellan behandlingarna i Kairo. De
samarbetar med huvudstadens statliga,
och fattiga, sjukhus. Hittills har alla
som har sokt fatt plats, men ibland ar
det vantetid.

Friends Of Children With Cancer
vill ocksé vara folkbildande. Cancer
upptacks sent i Egypten. Fa egyptier ar
medvetna om diagnoserna och deras
symtom, och rutinkontroller kostar
pengar.

—Den medicinska l6sningen ar kan-
ske inte hér 4n, men vi vill atminstone
skapa en kulturell revolution. Det finns
ménga vanforestillningar som bygger
pa okunskap. Till exempel att cancer
smittar, eller att barn till en mamma
med cancer inte blir gifta. Jag har mott
kvinnor som inte vagar beratta om sin
cancer for maken, séger Faiza.

Men hon anar férdndrade attityder
pa alla nivéer i samhéllet:

— Cancer har tagits upp i samtalspro-
gram pa tv och sé har regeringen 4ntli-
gen satsat pa en skapbil med mammo-
grafi. Det rdddar liv i langden.

UTE PA LEKPLATSEN &r alla sandlador
och Kklatterstéllningar ockuperade av
barn. 4-ariga Ahmed har leukemi och
trétta 6gon, men de lyser upp nér han
far syn pé en stor, r6d bil. Fatima gungar
forsiktigt Kamar. Det dr férsta gdngen
de ldmnar sjukhuset. Dér far bara en
familjemedlem sova med barnet, pa
oasen vilkomnas bade foréldrar och
syskon.

—Jag hoppas verkligen att min man
gér med pé att mota oss hér. Vi behover
det, sdger Fatima.

I nuldget &r pappan arbetslds, men
om han kommer till oasen finns mojlig-
het att arbeta och tjdna pengar. Ett av
byns barande koncept ar att introducera
foraldrarna — bdde mammor och pappor
—1olika yrken. De far l4ra sig att koka
sylt eller reparera bilar.

Kamar vill ocksé att hela familjen
ska bo pé Health and Hope Oasis.

—Jag onskar att min lillebror kom-
mer hit, for d kan vi leka med alla
musikinstrumenten, sager hon.

Det dr svart att halla tararna tillbaka
nér Fatima beréttar om sin dotters langa
kamp. Faiza Abdel Khalick 6versatter,
och tillagger att en vélbestilld familj
hade krévt battre vard.

— For mig ar det viktigt att se san-
ningen i vitdgat: manga av barnen
som leker har i dag kommer inte att
overleva.

CANCERI]
EGYPTEN
Halften av alla barn i
afrikanska lander far aldrig
en diagnos. Av de fall
som upptécks 6verlever
cirka 20 procent. Men
mérkertalet, i kombination med
splittringen mellan statliga och privata
sjukhus, gor att sakra siffror fran
Egypten saknas.

Statliga National Cancer Institute
i Kairo for dock statistik éver sina
patienter - bade vuxna och barn.
Den visar att kvinnor oftast scker
vard fér bréstcancer och man for
urinblasecancer.

Antalet cancerfall i Egypten okar.
Orsakerna &r flera: befolkningen
blir allt ldre och landet genomgar
en "vasternisering” av livsstil och
matvanor. Bland barn ar leukemi den
vanligaste diagnosen, foljt av lymfom
och hjarntumérer.
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JOHANNA LYSHOLM
4 34 &r. Mamma till Frida, f6dd 2006. Frida drab-
{ . bades av AML i augusti 2009 och var fardig-
L behandlad 2010. Frida drabbades av aterfall
’ 2010 och 2011, hon gick bort i juni 2011. Familj:

Maken Claes, barnen Frida, David fodd 2002,
ett syskon i magen. Jobb: Vikarierar som
konditor och personlig assistent.

KICKI GUNNARSON

54 ar. Mamma till Viking, f6dd 2001. Viking
drabbades av cancer i lymfkértlarna 2007
och var fardigbehandlad 2009. Familj: Barnen
Viking, Cornelia fodd 1998, Klara fédd 2001,
déd 2002. Deras pappa Sten. Jobb: P3
ldkemedelsbolag.
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SARA SCHOTT

34 ar. Mamma till Selma, fodd
2006. Selma drabbades av ALL
2009 och var fardigbehandlad 2012.
Familj: Sambon Daniel, dottern
Selma och hennes syster Liv fodd
2010. Jobb: Politisk tjansteman.
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Sedan tva ar tillbaka traffas nio mammor i Vastsverige. /s
Deras gemenskap handlar framfor allt om en sak: deras
cancerdrabbade barn. Tillsammans har de sju barn i livet,
och ett gemensamt minne av de tva som inte klarade sig.
Barn&Cancer traffade atta av dem over en fika i Goteborg.

MOR SOM VEF-,



MARIA FONDIN

36 ar. Mamma till Emma, f6dd 2003. Emma drabbades av ALL
20089, hon var fardigbehandlad arsskiftet 2011/2012. Familj:
Sambon Jesper Hansson, dottern Emma, lillebror Buster fodd
2006, ett barn pa vag. Jobb: Tandtekniker.

"DETVAR
KONSTIGT NAR
MIN SON VAR
FARDIG MED
BEHANDLINGEN.
TVA OCH ETT
HALVT AR
ALDRE. HAN VAR
EN HELT ANNAN
PERSON SOM
JAG VAR
TVUNGEN ATT
LKRA KANNA
PANVTT

Viking fick
lymfom
2007, fardig-
behandlad
2009.
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FOAJEN PA STORA TEATERN dukar
Johanna Lysholm och Sara Schiitt
fram fika. Lokalen har de lanat,
Saras sambo jobbar dér. Johanna
har tagit med sig bréd frén sitt jobb.
Det &r drygt tva ar sedan mamma-
gruppen traffades férsta gangen pa ett
spa i Varberg. Barncancerforeningen
Vistra arrangerade vistelsen och ater-
tréiffen ett halvar senare. Sedan dess har
de fortsatt att traffas, de kallar det att
alta och gor det for att gd vidare. Genom
att beritta om sin gemenskap och stodet
de far av varandra, genom verkliga
moten och sin Facebookgrupp, hoppas
de kunna inspirera andra.
Hur kédnns det fér er som har férlorat era
barn att traffa dem som har sina barn
kvar?
Lena Jouthsen: Vi har ju sjukhustiden
ihop och foljer deras barn ocksa. De har
tréffat min Stina och jag har tréffat deras
barn nir de var sjuka. Aven om inte Stina

Selma fick
ALL 2009,
fardigbehand-
lad 2072.

LENA JOUTHSEN

45 &r. Mamma till Stina, fédd 2003. Stina drabbades av ALL 2009
och dog av komplikationer 2011. Familj: Maken Erik, barnen Stina,
Alfred fédd 1997, My f6dd 2000. Jobb: Férskollarare.

fick stanna hér hos oss, ar det skont att
inte alla méste g& den végen. Det ar gott
att ndgon har minnen av mitt barn.
Johanna: Det medicinska har man till-
sammans.

Ni andra, hur kinns det att férhalla sig
till Johanna och Lena?

Jenny Erixon: Sjalvklart ar det jattejobbigt
att inte alla barnen fick vara kvar. Men vi
har haft sa mycket kontakt innan att det
skulle kdnnas konstigt att exkludera er.
Johanna: Skulle inte jag fa vara med
langre, bara for att Frida gick bort? Jag
har &dnd4 ett behov av att traffa er och
prata med er om sjukhustiden, fram till
dess att hon gick bort.

Vad gor att gruppen haller ihop?

Sara: Det 4r manga som fragar ”vad
pratar ni om?” och da siger jag att ”vi
pratar om cancer och sjukhus. Vi har
valdigt roligt”.

Kicki Gunnarsson: Och sa pratar vi om
syskonen.

Wilmer fick
ALL 2008,

behandlad

Johanna: Det 4r inget "vad gjorde ni pé
semestern?”

Jenny: Jo sist, det var forsta gdngen vi
pratade om semestern. Och dé tankte
jag "har vi kommit dit nu?”

Mammor till friska barn har svart att fa
tid fér sig sjdlva. Hur sag det ut fér er?
Jenny: Har man fler barn, sé finns det
verkligen ingen tid. De som inte har
varit med tinker kanske "hur svért kan
det vara att ga ner till affiren och képa
lite mj61k?” Men det kan vara jattesvart,
extremt svart ibland. Och det fattar ju
bara vi som &r i den hér vérlden.

Malin Wenell: Aven om folk erbjuder sin
hjélp sa tycker jag att det &r svart. ”Kan
jag gora nagot?” Huvudet ar helt tomt,
jag kan inte beordra att ”du klipper mitt
grés, du gar och handlar tva liter mjolk
och ett paket smor.”

Malin: Vi har s& mycket pysselgrejer
hemma, for folk skickade pyssel nér de
horde att Alva var sjuk. Vi har 1advis

fardig-

2011.



hemma. Men en person kom med pann-
kakor. Hon hade stekt pannkakor och
det var det bdsta ndgon gjorde under
hela den tiden.

Nu har ni borjat prata om semestrar. Hur
mycket sammanhallning har ni utan
cancern?

Jenny: Vi har pratat lite om det. Och vi
har sagt att det ar bra for vara barn nir
de blir stora och fragor om sjukdoms-
tiden kanske dyker upp, att vi har ett
néatverk dar vi kan fundera 6ver och prata
om deras reaktioner. Vi hoppas att vi ska
hélla ihop. Men det blir nog svarare.

Hur kdndes det att era barn férandrades
fysiskt, tappade haret eller blev tjocka?
Jenny: Jag tyckte att det var konstigt nar
min son var fardig med behandlingen.
Tva och ett halvt &r dldre. Han var en
helt annan person som jag var tvungen
att lira kinna pé nytt. Det hade jag
ganska jobbigt med. Men att se honom
tappa héret, det var inte s konstigt.

Alva fick
ALL 2009,
fardig-
behandlad
2012.

"NAR JAG
TITTAR PA
BILDER KAN
JAG TANKA ATT
JAG MASTE HA
STANGT AV
NAGON DEL AV
MIG SJALY. JAG
BLEV HARDARE
MOT MIG SJALV
OCH MOT ALVA,
FOR ATT TA MIG
IGENOM.”

Frida fick

AML 2009.
Hon fick aterfall
2010 och 2011
och gick bort i

e juni 2071,

EMMA BACK

34 ar. Mamma till Sigge,
fodd 2008. Sigge drab-
bades av en hjarntumor
2009 och var fardigbe-
handlad 2011. Familj:
Maken Jonas, barnen Sigge,
Arvid fédd 2001, Elsa fodd
2004 och Viola fodd 2011.

MALIN WENELL

38 ar. Mamma till Alva,
fodd 2003. Alva drabbades
av ALL 2009, och var
fardigbehandlad 2012.
Familj: Maken Henrik,
barnen Alva, Ida fédd
2005, Ella fodd 2009.
Jobb: Systemutvecklare.

JENNY ERIXON

38 &r. Mamma till Wilmer,
fodd 2005. Wilmer drab-
bades av ALL 2008 och
var fardigbehandlad 2011.
Familj: Maken Martin,
barnen Wilmer och Elsa
fédd 2007. Jobb:
Ekonom.

Jobb: Larare.

Emma Béack: Nar man backar och tittar
pa bilder, dé slés jag av hur sjuk han sag
ut. Men det tyckte jag inte da.

Sara: Jag har aldrig sett min dotter sa
som hon ser ut pa bilderna. Hon har
aldrig sett ut s& for mig. Hon har alltid
sett ut som Selma och sé tittar jag pa
bilder nu och ser den har ménniskan
som har slutat ga och som har sond och
slang och inget hér och &r helt svullen.
Jag har aldrig sett henne sé. Jag blir helt
chockad nér jag tittar pa de bilderna.
Johanna: Ja, det 4r som nér ndgon frigade
“hur &r det?” och man svarade "det ar
bra”. Fast bra betydde att hon inte 1ag pa
intensiven den dagen, eller att hon inte
hade krakts var tionde minut det senaste
dygnet.

Emma: Sigge var sa sjuk nar han kom in
sd vi sdg inte honom brytas ner, som era
barn gjorde, som hade leukemi. Sigge
var ju sé fysiskt dalig sd vi sig snarare
ganska snart att han hdmtade sig.

Emma fick
ALL 2009.
fardigbehand-
lad drsskiftet
2011/2012.

Malin: Nér jag tittar pa bilder kan jag
tanka att jag maste ha stdngt av ndgon
del av mig sjalv. Jag blev hardare mot
mig sjilv och mot Alva, for att ta mig
igenom. Jag grater nér jag tittar pa
bilderna av henne nu.

Jenny: Jag har gjort album bade till
Wilmer och till Elsa. Elsa hittade nyligen
bilder dar Wilmer har klatt ut sig. Han
ar kortisontjock, har inget har, brostkor-
gen r stor och benen 4r som pinnar.
Och sé har han pé sig hennes prinsess-
klanning och tiara. Elsa séger "kolla sa
Wilmer ser ut!” Och jag tanker att “nu
kommer det”. Men da ar det inte att han
ar tjock och inte har ndgot har, utan att
han har prinsessklanning. Hon var ju
ocksé van att se honom, det var ju hen-
nes storebror, med slangar och &rr.
Manga foéréldrar till cancersjuka barn
upplever att deras parrelation blir

dalig. Hur &r det fér er? ))
Malin: Man jobbar som vérdare
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"I KAN KANNA
ATT DE FLESTA
RUNTOMKRING
0SS TYCKER ATT
'NU HAR N
SORJT FARDIGT,
NU SKA ALLT
VARA SOM
VANLIGT'. OCH
SA TROR DE ATT
MAN SKA ANGA
PA IGEN.”
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)) ihop under drygt tva &r. Man pra-
tar mediciner och doseringar och
”vad tycker du?” Och sa plotsligt:
”Okeeeej. D4 &r vi gifta ... igen d& ...”
Sara: Jag tycker att det r skitsvart. Det
ska jag inte sticka under stol med. Det
kan vil vara skont fér ndgon att hora.
Man far verkligen jobba.

Borjade ni prata direkt, férsta gangen ni
tréffades?

Lena: Vi ville aldrig ldgga oss.

Johanna: Man satt inte och funderade
“undrar vad hon ar for figur”, utan man
visste att hon har ett barn med cancer,
precis som jag har ett barn med cancer.
Det var ganska naturligt, frdgorna hingde
bara dir och det var bara att ta en frga
och slanga ut den.

Malin: I alla andra sammanhang &r

det ju ”jaha, och vad jobbar du med?”
Det har vi hoppat 6ver och det gor det
lattare, man slipper artighetsfraser.

Hur har ni lyckats fa ihop era familjer
efterat?

Lena: Jag tycker att det dr svart. Men det
ar val for att Stina inte finns. Och for att
syskonen ar sddana tondringar.
Johanna: Vi sitter ihop som en klump. Det
gjorde vi direkt efter att Frida gick bort.
Lena: Just nu &r det tufft att jobba som
forskollarare. Bland barnen, precis dér
Stina gick i skolan, och det 4r hennes

gamla dagisfroknar jag ska samarbeta
med. Jag ar s& avundsjuk pa dig Johanna
som sade upp dig.

Johanna: Jag insag att livet ar for kort.
Jag har tjugo &r kvar att jobba. Frida fick
jubarabli 5 ar. Och du vet aldrig vad
som hander i morgon.

Emma: Jag skalar bort mycket nu, skiter
i mycket.

Jenny: Forr brydde jag mig mycket mer
om vad alla tyckte. Jag bestdmmer mer
6ver mitt eget liv nu. Om jag inte vill g&
pa en middagsbjudning eller traffa mina
kompisar sa gor jag inte det.

Kicki: Precis, man vagar séga nej.
Johanna: Jag tar diskussioner pa ett
annat sitt. Det gjorde jag inte forut. Jag
véagade inte.

Jenny: Jag har blivit mycket hardare och
tuffare. Och blodigare och kénsligare.
Emma: Det &r inte alltid det synkar med
andra vénner.

Sara: Jag kan bli besviken. Om jag inte
hade hamnat i detta hade jag och mina
vénner haft en annan relation i dag. Det dr
en sorg i det. Man &r inte riktigt som man
var. Jag kan tdnka nér jag 14r kdnna folk
nu att det hade varit battre om det hade
varit innan, for jag var mycket roligare da.
Malin: Vi bor i ett ganska litet samhalle,
dér det ar mycket social verksamhet som
pagar. Sa var det ju innan Alva blev sjuk

Sigge fick en
hjdrntumér 2009,
fdrdigbehandlad
2011.

ocksa, fast da var vi med. Nu kénns det
ibland som ett sddant dar dubbelhopp-
rep ni vet. Folk &r inne i hopprepet och
vi ”shhhhwipp” sldngdes ut nér hon blev
sjuk. Och nu vet jag inte riktigt hur man
kommer in igen.

Maria: For mig har det tagit ut sigien
enorm trotthet. Att jag inte orkar. Det
finns tid for eftertanke.

Johanna: Vi kan kdnna att de flesta runt-
ombkring oss tycker att "Nu har ni sorjt
fardigt, nu ska allt vara som vanligt”.
Och sa tror de att man ska dnga pé igen.
Maria: Man blir behandlad s av alla. P&
sjukhuset, i skolan.

Jenny: Jag delar in livet i fore och efter.
Malin: Det gor vi lite hemma ocksa, och
da tanker jag “undrar vad Alva tycker
om det?” Det hor hon ju. Jag vill inte att
hon ska tro att det dr hennes fel.

Vad &r det basta med mammagruppen?
Lena: Jimfort med en psykolog sa vet ni
juvad det handlar om.

Sara: Sedan ar det s& skont att det inte
bara &r min ndrmasta familj utan att
nagra fler som har sett mig i den vérsta
situationen. Det &r en véldigt speciell
erfarenhet som man delar med ytterst fa
méanniskor.

Jenny: Jag ser véldigt mycket fram emot
vara traffar, jag kan siga “h, i dag ska
jag traffa mina cancermammor!” M

Stina fick ALL
2009, dog av
komplikationer
201.




FOTO: ANDERS G WARNE

Alder: 10 4r. Bor: |
Vasterhaninge, utanfor
Stockholm. Familj:
Mamma, pappa och sju
syskon. Diagnos:
Leukemi. Insjuknade ar
2010. Fardigbehandlad i
februari ar 2013.

FANNY BROBERG LINDAU ﬂ |

FEM TIMMAR tog det fér Fanny Broberg Lindau att fa sitt nya langa har. Friséren Bobby Oduncu med assistent hjélper Fanny att se ut som innan hon blev sjuk med hjélp av Iéshar.

Fannys nya har

Fanny Broberg Lindau, 10 ar, har fatt nytt har. Langt, fargat och fylligt. Och det var

Stockholms lans landsting som betalade harforlangningen.

- Det kénns jattebra, men det tog ganska lang tid att satta fast det, sager hon.

ANNY BROBERG LINDAU bor med
sina foréldrar och syskon i Véster-
haninge utanfor Stockholm. Famil-
jen bodde i Dalarna nér Fanny blev
sjuk i leukemi f6r tvé ar sedan. Till
Stockholm flyttade de i somras.
Fanny gillar att rita och skriva, hon
umgas ofta med sin fem &r dldre syster
Rebecca.
—Vihar en blogg. Jag trivs bra, men
ibland saknar jag min bastis, sdger Fanny.

HON HAR GATT igenom manga behand-
lingar och cytostatikakurerna gjorde att
hon tappade sitt har. Det blev jobbigt att
gé till skolan, kompisarna hade ldngt
har och négra flickor tyckte att det var
konstigt att Fannys inte var det.

— Det var inte sérskilt skoj att g till

skolan, jag kdnde mig inte som de andra.
Jag har haft 1angt har och den korta
frisyren trivdes jag inte alls i, sdger
Fanny och ser ledsen ut.

Det &r jobbigt med sjukdomen tycker
hon. Fanny &r utled pa stick, behand-
lingar och doktorer. Och pa att ibland
vara trétt och ledsen.

—Jag minns att jag fick dka rullstol
nér jag blev sjuk, for att det vérkte sd i
mina ljumskar. Annars har jag glomt
mycket av det som har hént pa sjukhuset.

Men dagen da Fanny fick tréffa kéndis-
friséren Bobby Oduncu glémmer hon
inte i forsta taget. Det var under Melodi-
festivalen i Globen forra aret.

- Jag fick tréffa Danny ocksa. Han var
snéll. Sedan pratade jag med Bobby och
han sade att han kunde férldnga mitt hér.

FANNYS MAMMA Carina tog kontakt

med Stockholm l4ns landsting och fragade
om man kunde anvinda remissen f6r hér-
ersattning for att betala harforldngnings-
kostnaden pé cirka 7 000 kronor. Det
kunde man. T augusti var det dags for
Fanny att sétta sig i frisorstolen och fa

sitt nya har.

— Det tog 6ver fem timmar. Men vet
du, nér jag satt dar kom Danny dit! Han
sa till mig "Fanny, du kommer att bli
vérsta coola tjejen pa skolan nu, du ska
rocka fett med ditt nya hér”.

Och det har hon gjort. Numera ar
Fannys hér axellangt, fylligt och fargat
i en mork nyans.

—Jag trivdes inte i peruk, men det
har kanns som mitt riktiga hér, sager
hon stolt. MALIN BYSTROM

SA SOKER
DU BIDRAG

Personer som har
betydande eller
totalt haravfall pa
grund av sjukdom
eller behandling kan
fa bidrag fran lands-
tingen for att prova
ut och képa en
peruk eller géra en
harersattning. Hur
stort bidrag man
kan fa varierar
mellan landstingen.
Det &r din specialist-
|dkare som bedémer
om du &r berattigad
till bidrag. Har du
ratt till bidrag far

du tva rekvisions-
blanketter, varav
den ena ska lamnas
till det foretag du
anlitar. Féretaget
maste ha en giltig
F-skattsedel och
ansluta sig till
landstingets e-
faktureringssystem.
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HAR DU EN FRAGA Medicin Skola Vard Forsakringar Barncancerfonden
M - mejla den till redaktionen@barncancerfonden.se. MIKAEL BEHRENDTZ INGRID TONNING OLSSON  KARIN SVENSSON LOTTA PAULSSON ODMARK ~ LENNART BJORKLUND EVA SALQVIST NIKLAS WANGMAR YLVA ANDERSSON OLLE BJORK
Skriv "Fréga experterna” i &mnesraden. barnonkolog och verksam- neuropsykolog i Lund. sjukhuslarare i Umea. konsultsjukskéterska for barn — psykoterapeut, hand- syskonstédjare vid Norrlands  gruppchef skadereglering pd ~ PR-chef pa professor och
hetsansvarig i Linkdping. med hjarntumér, Norrlands ledare och féreldsare universitetssjukhus i Umea. Salus Ansvar. Barncancerfonden. generalsekreterare

Mat och tillvaxt diskuteras ofta pa sjukhuset

Hur arbetar varden med kosten nir ett barn
drabbas av cancer?

Vi har samtal med barn och féréldrar dar vi forklarar

hur viktigt det ar att man far i sig ratt naring baserat
pa alder och vikt. Lite kost- och néringsléra ingar
ocksa. Barnen vags och mats regelbundet, och mat
och tillvaxt diskuteras ofta under vara ronder. Hur

mycket nédring varje barn behdver dr nagot vi réknar
fram utifran viktkurvor och alder. Vi anvénder de
riktlinjer och naringsrekommendationer som Livs-
medelsverket har.  LOTTA PAULSSON ODMARK

9¥38A3 VAT NOILVILSNTTI

b

Kortison - celldddande och tillvaxthammande

Varfor behandlas cancersjuka barn med
kortison?

Kortison ges bade for att vara direkt celldédande

och for att vara tillvaxthammande for vissa
cancerceller, framfor allt vid akut lymfatisk
leukemi, ALL. Lymfocyterna, de vita blodkrop-
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parna, ar mest kansliga for behandling med
kortison. Ibland kan kortison anvandas for att
tillsammans med andra mediciner minska
illamaende och krakningar nar barnet far cyto-
statika. Kortison ar en bra medicin i cancer-
behandling.

LOTTA PAULSSON ODMARK

Fiberrik mat minskar aptiten

Kortison kan paverka aptiten. Vid hég dos blir barnet
oerhort hungrigt och vill ata konstant. For att déampa
aptiten kan man ge barnet fiberrika livsmedel, som grovt
bréd och fullkornsprodukter, frukt och grénsaker. | vissa
fall kan man behéva dra ner pa "tomma” kalorier som
godis och lask. Langsiktigt bér ocksa en dietist kopplas
in. LOTTA PAULSSON ODMARK

universitetssjukhus i Umea. i Goteborg.

Hur vet jag att mitt
bidrag gor nytta?

Barncancerfonden kontrolleras av Svensk
Insamlingskontroll och har dven revisorer
som granskar verksamheten.

Varje ar granskar Svenska Insamlings-
kontroll samtliga 90-kontohavares redo-
visning och bedémer om verksamheten
kvalificerar sig for att anvanda ett 90-konto
for insamling. Bland annat maste minst 75
procent av intdkterna ga till &ndamalen.

YLVA ANDERSSON

Kognitiva problem
av cytostatika

Jag arbetar som skolskoterska och laste i
Barn&Cancer nummer 4 att det inte finns
nagon koppling mellan T-cellsleukemi
och ADD. Jag undrar dock om det finns
nagon forskning som visar att cytostatika
kan ge kognitiva svarigheter och koncen-
trationsvarigheter senare i livet? Jag
tanker att det &r lite samma problem som
vid ADD, det vill sdga att man har svart
att strukturera, planera och "halla manga
bollar i luften".

Att cytostatikabehandling kan ge kognitiva
problem vid akut lymfatisk leukemi finns
det studier som visar. En norsk studie
(publicerad i Acta Paediatrica ar 2009)
kunde pavisa kognitiva férandringar, fram-
for allt hos barn som var riktigt unga nar
de fick sin behandling. Férandringarna var
subtila, men mer framtrédande om bar-
nets |Q var lagre fran bérjan. Bilden &r
dock komplex och manga faktorer spelar
in. Forhoppningsvis minskar de justeringar
som |6pande gors i behandlingsprotokollen
problematiken med kognitiva komplikatio-
ner. Man ska vara medveten om att de
flesta studier gors pa historiskt material.
MIKAEL BEHRENDTZ

Godartad hjarntumor kan ocksa skada

Efter att var son haft ett kramp-
anfall fick vi reda pa att han hade en
godartad hjarntumér som sitter pa
alla nervtradar. Den sitter sa illa till
att lakaren inte ens vill ta ett prov
pa den. Vi har sékt efter informa-
tion om godartade tumérer men
hittar ingen. Det kanske &r sa att
de dr ovanliga. Kan ni ge oss lite
mer kunskap om vad en godartad
hjarntumoér innebar, om de kan vara
farliga och hur ldkarna kan veta

att en tumor dr godartad om de
inte ens kan ta ett prov fran den?
Behandlar man dven en godartad
hjarntumor?

Det &r svart att ge information om
godartade hjarntumorer som ar giltig
for alla patienter, eftersom placeringen
av en hjarntumar kan innebéara pro-
blem dven om tuméren ar godartad.
Att en tumor kallas godartad inne-
bér att cellerna i tuméren i mangt

och mycket liknar de celler som
normalt ska finnas dar tuméren har
uppstatt, de delar sig sallan och ser
tamligen lika ut sinsemellan.

Om man inte har vévnad att ana-
lysera i mikroskop sa kan réntgenbil-
den ibland ge en viss vagledning om
hur snabbt cellerna i en tumor delar
sig, aven om den mikroskopiska
bilden ar mer korrekt.

Tumérer i hjarnan kan vara place-
rade sa att redan ett litet ingrepp kan
orsaka storre skada an nytta, i dessa
fall avvaktar man darfér hellre och
foljer forloppet med réntgenkontrol-
ler. Om man ser en tillvéxt 6ver tid sa
far man géra en ny bedémning och
da kan stralbehandling eller cytosta-
tika bli aktuellt, liksom kanske dven
en ny diskussion med en neurokirurg
for vardering av kirurgisk nytta kon-
tra patientrisk.

MIKAEL BEHRENDTZ

pé Barncancerfonden.

"Jag kanner
mig som
varldens fulaste”

Jag &r 15 ar och har amputerat
en fot. Jag kdnner mig som
varldens fulaste. Hur ska jag
gora for att hitta ndgon som
tycker om mig?

For att kunna bli frisk fran
cancer tvingas man ta emot
behandlingar som sé&tter spar
for framtiden. Det tar sin tid att
|ara sig leva med de férandrade
férutsattningar man fatt - i ditt
fall utan en vanlig fot.

Sarskilt svart kan en plétslig
forandring av kroppen upplevas
just i tonaren. Nar man &r ung
har man kanske inte upplevt sa
stora pafrestningar och man vet
inte att livet kan levas val aven
efter stora forluster.

Men all erfarenhet visar att
efter viss tid sa vanjer man sig
vid den nya kroppen och nar du
sjalv har lyckats bli véan med den
har omgivningen vanligtvis inga
svarigheter att acceptera den.

Att tala med nagon om alla
de kanslor och tankar man har
kring sin sjukdom och kropp
kan kravas for att kunna accep-
tera férdndringar som inte gar
att ta bort. Sa forsok hitta
nagon som du kan tala fritt med
och fa vara bade ledsen och arg
tillsammans med.

Det brukar krévas minst ett
ar efter avslutad behandling for
att sérja det som har varit och
kunna paborja resten av sitt liv.

Karlek, sexualitet och samliv
ska inte behdva begransas. Att
acceptera sina begransningar
och ta till vara pa dem och
forsoka vidga sina mojligheter,
det &r vad livet ofta handlar om.

Du som ménniska &r ju ocksa
sa mycket mer dn det som syns
utanpa. Du kommer absolut att
kunna bli en attraktiv partner
fér en annan manniska.

BIRGITTA HULTER,
doktor i medicinsk vetenskap
och klinisk sexolog,
Karolinska institutet

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

BARNCANCERFONDEN OCH
BARNCANCERFORENINGARNA

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra

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

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55, 073-18104 56
e-post: mellansverige@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

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

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Véastra Sverige
Bankgiro: 900-6602 Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 51 03

e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Sédra

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

e-post: sodra@barncancerfonden.se

Fika pa sjukhusen
Norra: Norrlands universitetssjukhus
i Umed. Onsdagsfika pa QA22, kl 18.30.

Mellansverige: Gavle sjukhus. Andra tis-
dagen i manaden, pa lekterapin, avd 107.
Akademiska barnsjukhuset. Varannan tis-
dag. Féraldramassage onsdagar pa avd 95A.
Pa lekterapin forsta mandagen i manaden,
aven for fardigbehandlade familjer. Orebro
sjukhus. Férsta mandagen i manaden.

Stockholm: Astrid Lindgrens Barnsjukhus.
Varannan mandag pa Q84, kl 18.00.

Ostra: Mandagar jamna veckor i Linképing.
Tisdagseftermiddagar pa lekterapin i Kalmar.

Vastra: Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus i Géteborg. Onsdagsfika

pa avd 322. Trivselkvall med mat, en gang
varje manad.

Sodra: Lunds universitetssjukhus.
Middag, onsdagar udda veckor. Fika, ons-
dagar jamna veckor.

Ga alltid in pa féreningarnas webbplatser
pa barncancerfonden.se/Foreningar/ for
att fa aktuell information.

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar och
alla &r vélkomna. Medlemsavgifterna samt
vad du far varierar nagot i de olika féren-
ingarna. Las mer och bli medlem pa
barncancerfonden.se/Foreningar/
Bli-medlem.
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Virkad nalle. En ny
nallekompis for stora
och sma, designad av
foretaget Sebra.

Pris: 225 kronor.

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

vaggkalender fér ar

arstidsbilder.
Pris: 150 kronor.

2013 fylld med hérliga

Pin. Visa ditt stod

__ for Barncancerfon-
)‘ den genom att bara
var nya pin.

VP':50k .
J_L ris ronor.

Give Hope-halsban
Give Hope-halsbandet
bestar av en kedja med en
klotformad berlock som
finns i fem olika farger.

g Pris: 500 kronor.

Uppskattad titt
pa BARN DOM

OSTRA Under hostlovet
akte ett géng ungdomar
fran Linkdping till Stock-
holm for att bestka
utstéllningen BARN DOM
pa Fotografiska. Det blev
ett uppskattat besok med
manga reflektioner kring
bilderna. Nagra kiande
igen sig i sin egen situa-
tion, andra trodde att det
skulle vara mer sjukdom i
bilderna och blev glada
Sver att det inte var sa.
Dagen fortsatte med
shopping i storstaden.

Thomasine Chadaré, en av de elva fotbgrafema, med vinner och Emma Wiklund.

Kunglig glans 6ver BARN DOM

Under november har elva barn
och ungdomar som har eller har
haft cancer stallt ut bilder pa
Fotografiska i Stockholm.
Bilderna skildar hur cancern

- Bilderna inger mycket hopp
i en svar och jobbig stund, jag
blev valdigt berérd. Fast bilderna
manga ganger har ett tungt bud-
skap kandes det ljust och hopp-

Visom
mist-grupp
fortsatter
traffas

NORRA Under varen
deltog ett antal
familjer som har mist
ett barn i féreningens
sorgeprogram. Pro-
grammet genomfor-
des under tre |6r-
dagar och under
hosten har ytterligare
traffar ordnats pa
initiativ av delta-

garna.

har paverkat

Utstall- ' 1

ningen

pdgick ning Silvia oc
till den kommer den
25 no-

vember.

syftet med utstéllningen &r att ka
forstaelsen for barncancer.
Utstéllningen invigdes av drott-

delar av landet under nésta ar.

fullt, sade Emma Wiklund, fore
detta fotomodell och en av larar-
na i projektet.

Emma Svensson, larare vid
Fotografiska Akademin, och foto-
grafen Paul Hansen undervisade
ocksa ungdomarna.

deras barndom och

h forhoppningsvis
att visas dven i andra

Tyra, snart 5 dr, har just trétt upp sina férsta superpdrlor pa sitt supersnére. Hon behandlas fér Wilms tumér.

Supersnoret - en fargrik bild av behandlingen

VASTRA Alla barn och ungdomar som behand-
las i Véstras upptagningsomrade kan nu fa ett
supersnore. For varje behandling, utredning eller

handelse far barnet/ungdomen en speciell

superpdrla. Parlorna tras pa ett snére och blir
ocksa en berattelse om barnets behandlings-

historia. Barnet far en férgrik bild av det som &r
abstrakt och svart att férsta och en battre for-
staelse fér behandlingens olika steg. Den 11
oktober delades det forsta supersnéret ut. Las
mer och bestéll ditt eget pa barncancerfonden.
se/vastra eller www.supersnoret.se.

»
1] . [
Hast och vagn genom upplyst Alirigsas
£ VASTRA Sista helgen i oktober var avdelning Boras pa "Ligths in
Alingsas” tillsammans med Barncancerféreningen Vistra. Barnen
- och ungdomarna fick aka hast och vagn, blev guidade genom staden
och fick titta pa vackra ljusinstallationer. Det var en harlig, kylig kvall

dar det bjéds pa glogg, kaffe och chokladbollar.

Ride of Hope kor
Vitternrundan ...

H a | |Oweer] - Nista ar samarbetar Ride of Hope med Vattern-
k-- | o rundan. Fyra startgrupper med totalt 240
ansla pa cyklister kommer att cykla i Ride of Hope-klader,
avde| N | ng for Barncgncerfonden. Varje grupp leds a:v en
) . ) erfaren Ride of Hope-ledare. Platserna salde slut
SODB_A Pa avde;lnmg pa en dryg vecka och varje deltagare betalar en
64 bjods det pa

forhojd startavgift, dar 500 kronor gar direkt till
Barncancerfonden. Vatternrundan skanker
ocksa 200 kronor av de 240 startavgifterna till
kampen mot barncancer.

halloweenfest nar
alla helgons dag
narmade sig. Pum-
por skars ut och det
bjods pa filmvisning
och halloweenkansla.
Cirka 25 personer
fick smaska pa tacos,
godis och annat gott.

... och startar dven fran

o
Umea
Ar 2013 kommer Ride of
Hope, Barncancerfondens

cykellopp som de
senaste fem

Lekforetag

Oscar och Emil Thorén fér en bamsekram av gladiatorn Hero, som férgyllde drets

|d (|)<n T rf r t' | | upplaga ziv Barncancerm.l;/en i Boras. o frré,er:] [luar:dg;t”t ‘
explats Mc-aktur skanker dubbel gladje Stockholm,

dven att kéras
fran Umea till Stock-
holm. Grupperna méts
i Vasteras och kor
sedan de tva av-
slutande etapperna
tillsammans.
Starten i Umea
gar den 5 augusti.

Varldens storsta lek-
saksforetag, Mattel,
har skankt 12 000
dollar till rekrea-
tionsanlaggningen
Almers Hus, utanfor
Varberg. Pengarna
ska anvéandas till

en fin lekplats och
uteplats.

VASTRA Den férsta september var det dags fér Barncancermilen i Boras.
Mc-intresserade killar och tjejer samlades for att tillsammans aka en tur
och samla in pengar till bancancerféreningen. Cancerdrabbade barn fick
ocksa chansen att aka motorcykel eller sidovagn tillsammans med mo-
torcyklister fran Lugnets Mc-center i Boras.

Det var sjatte aret i rad som Lugnets Mc Center arrangerade Barn-
cancermilen och hittills har de samlat in 245 620 kronor. | ar gick en
stor del av de insamlade pengarna till Barncancerféreningen Vastra,
som kommer att kpa in utrustning och leksaker for att skanka gladje
till de sjuka barnen.

Almers Hus

Almers Hus i Varberg erbjuder familjer
med cancersjuka barn en méjlighet att Iamna
vardagsstoket och fa tid och tillfalle att
umgas med varandra och andra i liknande
situationer.

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

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

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

KALENDARIUM
DECEMBER-JANUARI

1dec-8 dec Personalvecka
8 dec-15 dec Rekreation
15 dec-22 dec Rekreation
22 dec-29 dec Rekreation
29 dec-5 jan Rekreation
5jan-12 jan Stangt for stad
12 jan-19 jan Rekreation
19 jan-26 jan Personalvecka

Gammalt féreningshus
gav mervarde till Norra

NORRA Sofiehems byggnadsforening i
Umea har salt det gamla féreningshuset pa
Sofiehem och Barncancerféreningen Norra
fick ta emot en gava pa 1,4 miljoner kronor
fran den tidigare &garen. Hans Gedda,
ordférande i Barncancerféreningen Norra
tog emot checken under en ceremoni pa
Folkets hus.
- Det har betyder mycket fér var verk-

samhet. Vi vill féra det ideella arvet vidare

och arbeta fér att pengarna pa basta satt

kommer vara familjer till godo, sade han.
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Na
Information
om Barncan-
cerfondens
Mastercard.

o
Agrenska

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

Har finns majlighet till kunskapsover-
foéring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och @mnet barn-
cancer blir belyst ur olika perspektiv.

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

L&s mer pa barncancerfonden.se/
Agrenska.

KALENDARIUM

Familjevistelse*

11-15 mars 2013

Vi som mist-vistelse

21-24 april 2013

Syskonvistelse

20-24 maj 2013

Ungdomsvistelse

10-14 juni 2013

*Sa snart programmet &r bestdmt hittar

du det pa barncancerfonden.se/agenska.

Anmal 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 hjélpa dig.

UTVALDA INLKGG PA BLOGGEN

9 NOVEMBER 2012

Fran barn till vuxen

I mars fyller han 18, min férstfédde ...
7 NOVEMBER 2012

Sjukskoterskor utbildas
i barnonkologisk vard

Under ett och ett halvt ar har ett glatt géng ...

6 NOVEMBER 2012

"Det finns en dorr jag
avskyr att beh6va 6ppna”

En knapp i hissen pa barnsjukhuset som jag ...

Las mer pa blogg.barncancerfonden.se
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Tryg§ e. En‘kompis for ~ Barn&Cancer.
stora och sma. Desig- Bestéll prenumera-
nad av féretaget Sebra,  tion av tidningen
som gor fina leksaker Barn&Cancer.

och inredning for barn. Pris: 200 kronor for
Pris: 225 kronor. ferm nummer per ar.

BESTALL MATERIAL
Gor din bestallning pa
barncancerfonden.se/
Butik. Du kan &ven ringa
in din bestéllning pa
08-584 209 00.

Calle &
Kenneth gav
godis och
pengar

SODRA Humlan Milton
har forlorat sin son
Calle i barncancer. For
att bearbeta sorgen
har hon tillsammans
med Paulina Bengtsson
arrangerat tre barn-
lopp kallade Calle &
Kenneth-loppen, till
férman fér Barncan-
cerfonden. Med hjalp
av sponsorer, barn och
foraldrar har de fatt in
72 308 kronor. Godis
och drycker som blev
6ver skankte Humlan

och Paulina till avdel-
ning 64 pa BUS.

Christina Myrdhén (th) vann novelltdvlingen och fick personlig ;krivcoachning
av ambassaddren och forfattaren Camilla Lickberg.

Novell om Lucas vann novelltdvlingen

Christina Myrdhén, 37 ar, fran Géteborg vann Barncancerfondens
novelltavling, som hade ordnats i samarbete med forfattaren och
ambassadoren Camilla Lackberg. Christina Myrdhéns beréttelse

handlar om nar hennes son Lucas drabbades av cancer.

- Jag har alltid brunnit for att skriva, men det ar férst pa senare ar
som jag har delat med mig till andra av det, berattar Christina Myrdhén.
Hon far nu sin text publicerad och vann &ven personlig skrivcoach-

ning av Camilla Lackberg. De tio basta tavlingsbidragen ska bli en
novellsamling som ges ut i bérjan av nasta ar. Novellen om Lucas kan
du lasa pa barncancerfonden.se/vinnarnovellen.

-l

Fullt 6s pa Liseberg

Arets familjedag, som dgde rum pa Liseberg i Géteborg i slutet
av september, blev en dag fylld av hissnande &k, glass i stora lass,
kramande kaniner och mycket varme. Alla medlemmar i de sex
barncancerféreningarna var inbjudna och cirka attahundra personer
deltog. Regntunga skyar kunde inte hindra barn och vuxna fran
att njuta av artistupptréadanden, superhjaltarna Filip och Fredrik
och mat fran Lidl. Eller som en familj skrev pa sitt tackkort: "Tack
alla goa for en fantastisk helg. Vi har tittat pa hariga spindlar,
trotsat radslor i hissen nastan hela vagen till himlen, minglat, lekt,
skrattat och njutit till fullo. Tack!" Syftet med familjedagen &r att
familjer fran alla féreningar ska fa traffas och utbyta erfarenheter,
samt ha kul tillsammans.

Syskonstdd

pa export

Vid ICCCPO-konferensen i
London i oktober presenterade
Barncancerfonden sitt natio-
nella syskonstod for foréldra-
organisationer fran hela varl-
den. Intresset var stort.

- Var férhoppning &r att
fler lander ska ta efter oss.

Vi vet att syskonstddjarna ar
bade uppskattade och viktiga
for syskon till barn med cancer,
sager Karstin Oman Ryberg
pa Barncancerfonden.

The International
Confederation of Childhood
Cancer Parent Organizations
(ICCCPO) &r ett varlds-
omspannande foraldranat-
verk fér barncancerdrabbade
familjer.

Hjaltarnas
hus har fatt
en plats

NORRA Drémmen
om ett boende for
familjer och sjuka
barn som behandlas
vid Norrlands univer-
sitetssjukhus ser ut
att bli verklighet.
Vasterbottens
lans landsting har
skankt en tomt i
sjukhusparken och
bygget av Hjaltarnas
hus, som huset har
dopts till, berdknas
vara klart ar 2017.
Vill du vara med
och bidra, |4s mer
pa barncancerfon-
den.se/Foreningar/
Norra.

Engagemang
till havs

Barncancerfonden
var med ombord pa
PRO:s arliga kryss-
ning till Aland. Det
blev tva dagar fyllda
av moten med varma,
engagerade manni-
skor som var intres-
serade av Barncan-
cerfondens verk-
samhet.

- Det var full fart
pa utdelningen av
bade manadsgivar-
medgivanden och
testamentsbroschy-
rer. En del hade egna
erfarenheter av barn-
cancer och nagra hade
redan bestamt sig
for att testamentera
till oss, sager Anja
Malmberg pa Barn-
cancerfonden.

ANMAL DIG TILL
BARRETSTOWN'!
L&s mer pa
barncancerfonden.se
/Stod-Rad/ Vistelser
/Barretstown.

"For mig ar det viktigt att gora
skillnad i kampen mot barncancer.

Bli manadsgivare nu!”

Christine Meltzer

Tack vare vara givare har Barncancerfonden gjort stora framsteg

i kampen mot barncancer. Vi finansierar cirka 90 % av all barncancer-
forskning utan stod fran varken stat, kommun eller landsting.

Din gava ar avgorande, tillsammans kan vi bekdmpa barncancer.

Bli mdnadsgivare pa www.barncancerfonden.se

Philip 7 ar

Muskeltumor

BARNGANCER

FONDEN

PG 90 20 90-0
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