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1 000 familjer svarade pa enkit................... 6—8
Barncancerfonden genomforde i varas en stor enkat for att
kartlagga foraldrars och barns upplevelser under och efter
sjukdomstiden. Enkaten riktade sig till 2 000 familjer med barn
fodda 1988-1998 som har eller har haft en cancer-/tumor-
sjukdom eller en sjukdom som behandlats pa likartat satt.

Turkiet och Kuba sneglar pa Sverige ......... 10-11
Forskning pa export, kunskap pa import. Bade i Turkiet och
pa Kuba ar man intresserad av det forskningsprojekt kring
foraldrastress och stédinsatser som Krister Boman och hans
forskningsgrupp bedriver. | och med ett samarbete kan alla
inblandade lara sig mycket av varandra.

Tema syskon............cocecvvcevcicencnncnncnenne. 12—16
Tre syskon pratar om att ha en bror eller syster som drabbas av
cancer och om hur annorlunda livet blir efter det. Karin Norberg
berattar om sina egna erfarenheter, sitt engagemang och om
jobbet att starta upp en svensk motsvarighet till Canteen.

Vi har dven intervjuat Eva Salqvist, anstélld syskonstddjare pa
avdelning Barn 3 i Umea.

SIOPEN, konferens om neuroblastom...............17
Ett stort internationellt méte hélls i Stockholm i slutet av
oktober med representanter fran fyra europeiska stédorga-
nisationer. Vardar fér motet var den europeiska neuroblastom-
organisationen SIOPEN. Det finns en stark vilja till ett narmare
samarbete mellan de europeiska stddorganisationerna for

att tillsammans bidra till forskningen och darmed géra nya
framsteg i jakten pa battre behandling.

Utan nya blodkarl kan tumérer inte véxa.........18
En forskargrupp pa Akademiska sjukhuset i Uppsala forskar pa
mojligheten att hejda tillvaxt i tumdrer. Malet ar att forbattra
dverlevnaden hos barn med cancer men dven att mildra
effekterna av cytostatika. Rolf Christofferson, docent och
barnkirurg pa Akademiska sjukhuset i Uppsala, berattar om
forskningen och hur langt man har kommit.
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Vi maste stoppa
oseriosa insamlare

UNDER 2004 SKANKTE svenska folket fyra
miljarder kronor till vilgorenhet. Barncancer-
fonden ar en av de médnga seriosa organisatio-
ner som far del av kakan genom att vi foljer
etiska regler for insamling.

Men som alltid nir stora pengar dr i omlopp
lockas skojare till branschen. Tyvarr haller sig
inte alla organisationer med 9o-konton till
regeln att maximalt 2.5 procent av de insam-
lade medlen ska ga till administration. Vi ser
ocksa exempel pa organisationer som skrupel-
16st snyltar pa seridsa organisationers namn
och verksambhet.

Inte for inte har Frivilligorganisationernas
Insamlingsrad, Frii, en svart lista 6ver insam-
lingsorganisationer man som givare ska
undvika. Frii har ocksa satt upp punkter som
varje givare kan kontrollera innan hon eller
han skanker pengar, till exempel om det finns
ett fungerande telefonnummer och en gatu-
adress kopplad till organisationen.

Vad kan Barncancerfonden gora for att mot-
verka skojare? Framfor allt ska vi foregd med
gott exempel; redovisa vara kostnader 6ppet
och alltid agera fortroendeingivande och pro-
fessionellt.

Vi kan tipsa Stiftelsen for Insamlingskontroll,
SFI, om vi misstanker att organisationer med
9o-konton inte foljer reglerna. Likasd kan vi
uppmana givare som kanner sig lurade att
polisanmaila handelsen.

Kanske behover vi ocksd verka for hardare
regler och kontroll. En vag att ga ar hogre av-
gifter till SFI for att ge dem storre utrymme att
agera mot oseridsa organisationer.

Ytterligare en mojlighet ar att vi ideella orga-
nisationer gemensamt inrattar en “insamlings-
ombudsman” eller en kvalitetscertifiering.
Detta ar tva sitt att komma at oseriosa organi-
sationer utan 9o-konton och att skirpa kon-
trollen av 9o-konton.

Sdkert dr i alla fall att vi méste arbeta for
oppenhet och seriositet i branschen. Det ar vi
skyldiga de barn som
ar beroende av Barn-
cancerfondens stod.

JOHAN HEDERSTEDT,
styrelseordférande Barncancerfonden
johan.hederstedt@barncancerfonden.se
070-280 8000
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'EN DAG MED...

EBBA
SELLBERG

Ebba busar

EBBA SELLBERG AR SEX AR och bor i Storvreta
utanfor Uppsala. Sedan i hostas gar hon
i forskoleklassen i en skola med det originella '

namnet Pluggparadiset.
— Det arroligt i "Pe-pe”. Mycket roligare &n

att vara hemma hela dagarna, sager Ebba. e MY

Hon har fatt nya kompisar som hon busar och
leker kurragémma med i skogsdungarna.

— Och sa larvi oss rita hjartan. Jag ar bra pa att
rita, men hjartan &r svarare att géra an man tror.

Ebba inte bara tecknar, hon &r en tjej med flera -
kreativa intressen.

— Jag bygger med lego och sjunger och spelar
med storebror Axel. Han &r nio ar och kan bade
piano och synt, berattar Ebba.

Hon hjalper ocksa till med matlagningen och
bakningen hemma.

Darfor gillar Ebba att vara ute i skogen och plocka
svamp med mamma, pappa och Axel.

— Trattkantareller ar jattegott. Och champinjoner,
fast de koper vi.

Annat som ar gott ar kyckling och risgryns-
kuddar, papekar Ebba.

Snart blirdet en resa till mormor och morfar
iZ\tvidaberg. Darfinns ocksa Ebbas kusiner
som hon gillar att leka med. =

| dag har en kompis féljt med
Ebba hem efter skolan for att
leka med Barbie.

Ibland far Barbie vara
patient. Da ar Ebba och
hennes kompis
lakare och sjuk-

skoterska.
For det ar just
sjukskdterska
Ebba vill bli
nar hon blir Forra hosten behandlades Ebba for
stor. en misstéankt lunginflammation. Trots
— Det ver- en penicillinkur blev hon inte battre.

Nir ocksa nisblod tillstbtte togs ett
benmargsprov som visade att hon
hade ALL, akut lymfatisk leukemi.
Sedan den 16 november 2005 har
hon behandlats av barnonkologen vid
Akademiska sjukhuset i Uppsala.
Behandlingen bestar av intravends
cytostatika varvat med cytostatikata- L
bletter och kortisontabletter. | kortare
perioder har Ebba vistats pa sjukhus
men annars har hon medicinerats
hemma. Den mest intensiva behand-
lingsperioden gar nu mot sitt slut men
medicineringen kommer att paga
iytterligare ett och ett halvt ar.

kar vara ett kul
jobb att fa hjalpa
folk, tycker Ebba.
Ebba ser fram emot att borja

riktiga skolan nasta ar. Nagot krangligt
skolbyte blir det inte, for i "Pe-pe” finns
ocksa lagstadie- och mellanstadie-
klasser.

— Det ska bli jatteskant, for da har jag
ocksa blivit frisk, sager Ebba.

TEXT: KEROLD KLANG, FO



Jennifer berattade

om cancer i P3 Star

15-ariga Jennifer Winbergh-
Kildén i Stockholm blev
radiokéndis for en dag i
oktober nar P3 Star sande en
intervju med henne.

- DET VAR LITENERVOST, men roligt.
Efterat horde manga av sig med
fragor och snélla kommentarer.

I september 2005 fick Jennifer
Winbergh-Kildén diagnosen ske-
lettcancer. Tumoren satt strax
under kniet. Cytostatikabe-
handlingar och infektioner av-
loste varandra under hosten.
Strax innan jul skulle vadbenet
och en del av knéet ersdttas med
en stalprotes.

— Men det gick inte bra. Jag
fick kallbrand och de ampute-
rade benet, berittar Jennifer. Nu
ar jag antligen tillbaka i skolan
och héller pa att prova in en pro-
tes.

En reporter pa radioprogram-
met P3 Star fick kontakt med
Jennifer via Astrid Lindgrens
barnsjukhus. Han ville gora ett
reportage om nagon som drab-
bats av barncancer.

— Jag stillde giarna upp. Re-
portern kom hem till mig och sa

FRAGA FAR SVAR

Vad ar skillnaden pa cancer och tumor?

MARIA OLSSON, konsultsjukskdterska inom
barncancervard pa Drottning Silvias barn- och

ungdomssjukhus i Goteborg, svarar:

—Tumdr ar en "kndl” eller "klump”, det vill saga
en samling av en massa celler som inte har

pratade vilinge. Mdnga av mina
kompisar och ldrarna pa skolan
lyssnade pa programmet. Jag
var nojd med reportaget, men
detvar lite jobbigt att lyssna. Det
var som om ndgon annan berit-
tade hela historien. Manga min-
nen kom tillbaka.

Efter programmet horde lyss-
nare, manga fler dn efter andra
inslag, av sig till Jennifer via P3
Stars webbplats. Redaktionen
hade bland annat lagt ut tva bil-
der pa henne, en med och en utan
peruk.

— Manga skrev roliga eller
snilla kommentarer som “vil-
ken tuff och stark tjej du ar”,
”du dr galet vacker utan peruk”.
Andra stallde fragor om hur det
kandes att vara sjuk.

Jennifer har svarat pa alla in-
lagg.

— Nagra personer har jag haft
mer kontakt med. En av tjejerna
som horde av sig var lika gam-
mal som jag. Hon hade cancer i
Ogat nar hon var liten och har ett
protesoga sedan dess. ©

ULRIKA RASK-LINDHOLM

HAR DU EN FRAGA OM BARNCANCER SOM DU GARNA VILL ATT VI TAR UPP | SPALTEN "FRAGA FAR SVAR"? SAND DEN TILL 0SS PA REDAKTIONEN:
REDAKTIONEN@BARNCANCERFONDEN.SE SA KANSKE DET BLIR JUST DIN FRAGA SOM BESVARAS | KOMMANDE NUMMER AV BARN & CANCER.

nagon funktion. Typiskt for tumarcellerna &r att
de inte liknar kroppens vanliga celler och att de
delar sig okontrollerat. Tumdren véxer alltsa.
—Naren sadan "kndl” &r fylld av celler som
vaxer fort och vill sprida sig vidare i kroppen bru-

kar man kalla det fér cancer. Namnet syftar pa
att tumdren breder ut sig krypande och satter sig
fastiden normala vavnaden. ®

6-2006 BARN & CANCER



70000 kronor till
foreningen i Gavle-Dala

MOTORSPORTKLUBBEN SHRA Vansbro-
Appelbo skinker 6verskottet fran en
racing-tivling — 70 ooo kronor — till
Barncancerforeningen i Gavle-Dala.
Tévlingen kallas Marie Memorial Race
efter Marie Samuelsson, foreningens
sekreterare som mordades 2003.

— Medlemmarna i motorklubben
lagger ner ett otroligt engagemang
i tavlingen och vi dr mycket glada for
att vi far ta emot 6verskottet i ar,
sager Carina Wallenborg, ordférande
i Gdvle-Dala-foreningen.

checken den 11 novem-
ber sd dn ar det inte
bestamt vad pengarna
ska g till, men tanken ar
en riktad verksamhet till de drabba-
de barnen. Kanske ordnas ett som-
marlager.

gangen 2004. Da gick 6verskottet
till kvinnojouren och forra dret
mottog Bris en summa. o

Carina himtade

Marie Memorial Race holls forsta

Symposium om sena komplikationer

1 TAKT MED ATT sjukvérden botar allt fler
cancersjuka barn okar ocksa antalet
vuxna manniskor som drabbas av sena
effekter av sjukdomen och dess behand-
ling. Komplikationerna blir ibland tydli-
ga forst efter en lang tid, nir patienten
varit frisk i manga ar.

Detta omrade inom barncancervarden
uppmarksammas i ett europeiskt sym-
posium i Lund den 19—20 april 2007.

—De sena komplikationerna kan
drabba flera olika organsystem, siger
Christian Moéll, ordférande i organisa-
tionskommittén. Hittills har varje specia-
list hanterat sina fragor, nu forenar vi
alla discipliner och forsoker ge en sam-
lad bild. Till motet kommer flera fram-
stiende foreldsare fran bide Europa och
USA.

Syftet ar att symposiet ska oka medve-

tenheten om sena komplikationer och
skapa mojligheter till ett europeiskt sam-
arbete kring frdgorna. Motet arrangeras
av Avdelningen for pediatrik vid Lunds
universitetssjukhus och dr 6ppet for
sjukvardspersonal. Malet ar att det vart-
annat dr ska arrangeras ett symposium
om sena effekter ndgonstans i Europa.
Lis mer pd www.eslccc2007.com. ©

3 UNGDOMAR PA
STORMOTET

EMELIE LUNDSTEN,

Véstra

1: Fér att jag kdnner mig som

en av de ungdomar som &r

| bortglomda. Jag var sjuk for
manga ar sedan. Jag fick da

ingen information om sena komplikationer,

som till exempel att man kan fa brister pa till-

forseln av tillvaxthormon. Sadan behandling

duger inte. Jag brinner for att fa ut informa-

tion om sena komplikationer och om fler

mojligheter till hjalp for drabbade.

2: Jag forvantar mig att vi ska arbeta for,
och se till att, samhallet inser att det behdvs
personal som kan tillgodose alla aspekter nar
det galler cancer.
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DAVID HELLBORG,
Ostra
1: Jag har varit pa storméten
{ tidigare. Jag ville vara med
for att jag tyckte det skulle
vara intressant att héra vad
som héander i arbetet. Det &r kul att vara
med. Jag kdnner att jag vill vara hdr och
prata om saker kring cancer. Jag vill kdnna
gemenskapen.

2: Jag forvantar mig utbyte. Att vi pratar
ihop oss, vi ungdomar, om hur vi kan bli mer
aktiva.

1. Varfor deltar du pa barncancerforeningarnas
stormote i Linkdping?
2.Vad forvantar du dig av motet?

IDA SANDMAN,
Norra
1: Jag har sjalv varit sjuk
och har vill jag tréffa andra
unga vuxna i samma situa-
tion. Jag har jobbat i ung-
domsgruppen och genom att vara har fort-
satter jag att engagera mig,

2: Jag vill att vi planerar for att kunna halla
manga fler aktiviteter.

ANDREAS HANSSON



Det har lange funnits behov av att kartlagga foraldrars
och barns upplevelser under och efter sjukdomstiden.
Kunskaperna kan framfor allt anvandas for att utveckla
Barncancerfondens verksamhet och dess stéd- och
informationsarbete, men aven for att forklara for och

paverka beslutsfattare.

Enkat ger svar
for framtiden

ANN-MARI HELLMAN ir Barncancerfon-
dens projektledare for projektet Sena
komplikationer. Hon berittar att manga
medlemmar i Barncancerforeningarna
vill kunna visa p4 vilka problem och be-
hov som kan uppsta, sarskilt efter avslu-
tad behandling.

— Tyvirr har foreningarna varken re-
surser eller kontakter nog att ensamma
genomfora en landsomfattande enkit,
det dr dar Barncancerfonden kommer in
i bilden.

Den enkit som genomfordes i vdras
vander sig till 2000 familjer med barn
fodda 1988-1998 som har eller har haft
en cancer-/tumérsjukdom eller en sjuk-
dom som behandlats pa likartat satt. For
att fa tillgang till adresser som annars ar
skyddade av sekretess skickades enkiten
ut via verksamhetscheferna vid landets
barncancercentrum.

Fragorna togs fram av Ann-Mari Hell-

man och en referensgrupp bestidende av
Thomas Wiebe, verksamhetschef i Lund,
Krister K Boman, forskare och psykolog
pa Karolinska institutet samt Ann Sunn-
vius, forildrarepresentant frin barn-
cancerforeningarnas arbetsgrupp for sena
komplikationer.

— Vi visste att enkdten, hur viktig den
an ma vara, skulle kunna vicka obehag-
liga minnen till liv hos manga familjer.
Dairfor var det ovarderligt att fa hjalp med
fragorna av savil en fordldrarepresentant
som en psykolog. 77 procent av dem som
fyllt i enkiten tyckte dock att fragorna
kandes viktiga och angelagna att besva-
ra.

SVARSFREKVENSEN uppgick till 52
procent vilket dr ganska normalt, enligt
Nicklas Killebring pa Synovate Temo,
som varit med och utformat, bearbetat
och sammanstillt enkaten.

—Det dr viktigt att komma ihdg att sva-
ren inte ska ses som direkta sanningar
utan som indikationer, siger han.

SYFTET MED ENKATEN ar att fa svar pa
familjernas upplevda behov och 6nske-
mal om omhandertagande och stod bade
under och efter behandlingen av en barn-
cancersjukdom.

— Genom att identifiera problemom-
raden kan vi bli mer effektiva i vara stod-
insatser gentemot familjerna, siger Ann-
Mari Hellman.

SVAREN | ENKATEN kan vara en vigvisare
for foreningarnas framtida arbete.
—Hur ska vi agera med de fakta vi fatt?
Ar exempelvis en fraga som varje foren-
ingen borde stilla sig och arbeta vidare
med, anser Ann-Mari Hellman.
VICTORIA WAHLBERG
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125 fragor ger samlad bild
av familjens behov

En majoritet av de familjer som har
svarat pa Barncancerfondens enkat
ar n6jda bade med sjukvarden i stort
och med lekterapin. Daremot efter-
Iyser mer &n hélften nagon form av
professionellt samtalsstdd.

DET FINNS MANGA slutsatser att dra av
svaren i enkdten. Och dven om en majo-
ritet svarar att ndgot har fungerat bra
finns det alltid andra som har upplevt
motsatsen. Darfor ar det viktigt att kom-
ma ihdg att detta ar familjernas samman-
tagna erfarenhet, inga direkta sanningar.
Syftet med enkaten ar att fa ett underlag
till framtida strategier.

En gladjande markering ar att 88 pro-
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cent dr nojda eller mycket nojda med
sjukvarden i stort. Speciellt positivt har
familjerna upplevt kontakten med ldkare,
95 procent anser att den har fungerat bra
eller mycket bra. For sjukskoterska och
barnskoétare dr siffrorna 97 procent res-
pektive 94 procent.

— Familjerna anser dven att den medi-
cinska vardkedjan har fungerat vil bade
under och efter behandlingstiden och det
kanns tryggt, siger Ann-Mari Hellman,
projektledare for projektet Sena kompli-
kationer pa Barncancerfonden.

Nigot som daremot brustit inom var-
den ar hjilp och stod fran professionellt
samtalsstod, bdde under sjukhusvistelse
och efter behandlingsfasen. Over hilften

uppger att de fatt mindre eller betydligt
mindre stod av psykolog dn vad de hade
behovt. Endast en knapp tredjedel av de
svarande har haft nigon kontakt med
psykolog under behandlingstiden. Likvil
upplevs stodet fran kurator som otillrack-
ligt.

STODET OCH HJALPEN frin kommunen
och Forsikringskassan dr nagot som en
fjardedel av familjerna ar missnojda eller
mycket missnojda med. Nara halften av
de svarande upplever ocksa att de erbju-
dits mindre hjilp dn de 6nskat av hem-
sjukvarden.

Kontakten med andra drabbade famil-
jer tyckte ddremot ndstan halften var na-
got som fungerade bra under behand-
lingstiden och 62 procent uppger att be-
hovet av den kontakten var stor eller
mycket stor.

En betydande andel har upplevt svarig-
heter i kontakten med vinner och bekan-
ta. Var tredje skulle ha behovt mer stod.
Detta giller bade fordldrar och de drab-
bade barnen. Nastan vartannat barn har
haft mindre kontakt med sina klasskam-

rater och larare in vad hon eller han velat
ha.

- SAMMANTAGET SER VI att de drab-
bade familjernas livssituation bade under
och efter behandling kan forbattras, kon-
staterar Ann-Mari Hellman. Malet for
Barncancerfonden dr att ansvariga in-
stanser i samhallet ska fa upp 6gonen for
familjernas behov. Till exempel hoppas vi
att Landstinget ska agera for att mota ef-
terfrigan pd professionellt samtalsstod
under behandlingstiden och dven gora en
psykologisk uppféljning.

Familjerna har patalat brister betrif-
fande barnets kontakt med larare och
skolkamrater under sjukdomstiden och
stodet med skolarbetet. Barncancerfon-
den ska agera for att ge skolan tillrackligt
med information, samtidigt som det dr
skolans skyldighet att anpassa skolan ef-
ter barnet.

— Barncancerfondens insatser bor rik-
tas mot att erbjuda ett fortsatt gott stod
till hela familjen, bdde under och efter
sjukhusvistelsen. Vart uppdrag ar att
sdkra 6vergangen fran den vil fungeran-
de hogspecialiserade varden till en hem-
miljo och en vardag som fungerar pa
sikt.

VICTORIA WAHLBERG

>>>



STAFFAN GUSTAVSSON

Pappa Hans Johansson,
dottern Moa Johansson
och mamma Maria Dahl
i Mantorp.

”"Skont att fa gora sin rost hord”

Hans Johansson och Maria Dahl &ar
foraldrar till Moa, 12 ar, som pabor-
jade sin behandling i mars 1998.
Ett och ett halvt ar senare var hon
fardigbehandlad och nu ligger den
tiden bakom familjen. Men visst
finns det fortfarande fragor kvar.

- DET KANDES BRA att fa mojlighet att
svara pa Barncancerfondens enkit och
veta att viktig information kommer fram,
sager Hans Johansson, som tycker att det
annars dr svartatt hitta ratt forum for sina
synpunkter.

En behandlingsperiod dr en intensiv tid
for familjerna ochiefterhand, nir allt lagt
sig, kan det vara svért att veta hur man
ska framfora sina asikter eller vilken ka-
nal som ér den rétta. Lattnaden 6ver att
vara fardigbehandlad tar 6ver behovetatt
papeka brister eller beromma det som
varit bra.

Dessutom har Hans och Maria olika
uppfattningar om behandlingen.

—Jag tycker att den gick bra, men efter-
som vi har olika uppfattningar sa fyllde
jagivissa svarienkaten och Maria andra,
berattar Hans Johansson.

ATT DE HAR OLIKA iasikter tror Hans
framst beror pa att det var Maria som
oftast var tillsammans med Moa pa sjuk-
huset under behandlingstiden. Under den
tiden upptackte Maria tva allvarliga fel i
behandlingen. Bara tanken pd vad som
kunde ha hint om hon inte varit sd upp-
mirksam skrimmer.

Fick ni nagon abaupplevelse nir ni sdg
sammanfatiningen av enkdaten?

— Det bemotande vi fick av de tva psy-
kologer som sjukhuset erbjod var inte
bra. Det fanns mycket 6vrigt att 6nska i
den kontakten. Uppenbarligen var vi inte

ensamma om den kianslan och det kinns
bra att fi det bekriftat i enkiten.

Saknades nagot i enkdten?

- Mojligtvis fler fragor om hur kontak-
terna med Forsakringskassan har funge-
rat. Det ar ett stort problem for de flesta
familjer som ar mycket pa sjukhus, och
det hade varit intressant att grava djupare
i relationen familj—Forsikringskassa.

Vad énskar du ska komma ut av
enkdten?

— Kanske underlaget kan leda till att
psykologer och kuratorer tar fram en ge-
mensam process for hur de bast ska be-
mota fordldrarna och andra nédra anho-
riga. De kan dven behova ett gemensamt
forum for utbyte av erfarenheter.

VICTORIA WAHLBERG
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Barncancerlakare
lar av varandra

Genom vardplaneringsgrupper kan
landets barncancerldkare ge varand-
ra professionellt stod och ta del av
varandras erfarenheter.

— 0m man lagger samman erfaren-
heten inom de olika vardplanerings-
grupperna sa motsvarar det en
enorm kunskapsbank, sager Stefan
Soderhéll, ordforande i svenska
barnleukemigruppen.

EN BARNCANCERLAKARE ir mer eller
mindre beroende av att ta del av kollegors
kunskaper och yrkeserfarenheter for att
utveckla sitt kunnande. Det viktiga infor-
mationsutbytet gors mojligt genom vard-
planeringsgruppernas arbete.

Barncancerlikare och andra specialis-
ter som arbetar med barn drabbade av
cancer triffas ett par gnger varje termin
for att diskutera praktiska fragor om var-
dagliga problem, behandlingar och bi-
verkningar. Hir tar man ocksa upp erfa-
renheter fran behandlingsresultat, inter-
nationella kliniska forskningsprojekt och
analysmetoder.

— Eftersom representanter fran landets
samtliga barncancercentrum finns med
vid varje mote, dr det oftast ndgon av del-
tagarna som har med sig ny information,
till exempel fran en internationell, ofta
nordisk, arbetsgrupp eller konferens, si-
ger Stefan Soderhill, som till vardags ar-
betar som barnonkolog vid Astrid Lind-
grens barnsjukhus i Stockholm.

HAN PAPEKAR ATT onkologer ofta star
infor svara stillningstaganden och att
vardplaneringsgruppen darfor kan vara
till stor hjalp.

— Vi kan bade under motena och dire-
mellan diskutera situationer dar vi beho-
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Stefan Soderhall, barnonkolog vid Astrid Lind-
grens barnsjukhus i Stockholm.

ver stod for svara beslut. Erfarenhetsut-
bytet blir mer prestigelost nar man traffas
ansikte mot ansikte och lar kdnna varan-
dra. Det gor det i sin tur ldttare for onko-
logerna att be varandra om rad och stod.
Gruppmedlemmarna skriver riktlinjer
till vardpersonal och tar fram informa-
tionsmaterial till Barncancerfonden.
Dessutom samordnas rutiner kring diag-
nos, behandling och uppféljning, sd att
barncancervarden ska kunna halla sam-
ma hoga kvalitetsniva 6ver hela landet.

FOR VARJE BARNCANCERFORM finns det
ett behandlingsschema (inom varden
kallas det protokoll), som beskriver hur
diagnosen ska stillas, vilken behandling
som ska ges samt i vilka doser och nar.
Protokollen innehaller dven riktlinjer
som galler nar komplikationer uppstar
och beskriver risker vid olika behand-
lingar.

— Maénga av deltagarna i vardplane-
ringsgrupperna sitter dven med i ndgon
av de internationella samordningsgrup-

perna dir man ocksd utbyter erfaren-
heter.

Sa vardplaneringsgrupperna ar inte
bara viktiga for att utveckla och ge den
biasta behandlingen, de fungerar dven
som en slags import och export av erfa-
renheter mellan lander. I slutindan ar det
alltid de drabbade barnen, oavsett var,
som drar de stora fordelarna.

JENNY RYLTENIUS

VARDPLANERINGS-
GRUPPER

Inom svensk barnonkologi finns det

fyra vardplaneringsgrupper:

* Svenska barnleukemigruppen (SBLG).

e Vardplaneringsgruppen for solida tuma-
rer hos barn (VSTB).

e Vardplaneringsgruppen for CNS-tumdérer
hos barn (VCTB).

* Svenska arbetsgruppen for langtids-
uppféljning efter barncancer (SALUB).

* Varje grupp bestar av upp till ett tiotal
barnonkologer och har representanter fran
Lund, Goteborg, Linképing, Stockholm,
Uppsala och Umea. Har finns &ven barn-
kirurger, stralningsspecialister samt repre-
sentanter fran lanssjukhusen.

Barnonkologernas vardplaneringsgrup-
per arbetar med att:

e Skriva och uppdatera nationella och
internationella protokoll, med riktlinjer f&r
behandling av varje barncancerform.

* Anstka hos etisk kommitté och Lakeme-
delsverket for att fa protokollen formellt
godkanda for anvandning.

« Aterfora information och beslut fran
motena till sina respektive barncancer-
centrum.

» Skriva riktlinjer och informationsmaterial
till vardpersonal.

e Ta fram informationsmaterial till Barn-
cancerfonden.



KRISTER BOMAN

Krister Boman.

Krister Boman samarbetar med psykologen Ebru Temiz, har pa
kliniken i Istanbul tillsammans med Akin, 10 ar och Sehriban, 4 ar.

Tillfalligheter ssmmanférde den turkiska
motsvarigheten till Barncancerfonden och
den svenske psykologen och forskaren

Resultatet blev initiativet till ett samarbets-
projekt kring forskning och kliniskt arbete
med foraldrar till barn med cancer.

Forskning pa’’export”
— om stod till foraldrar

varas kom ett brev till Krister Bo-

man, poststimplat i Istanbul. Bre-

vet var fran barncancerenheten

vid medicinska fakulteten i Cer-
rahpasa vid Istanbuls universitet och fran
foretradare for "Hopp for barn med can-
cer” — en turkisk motsvarighet till Barn-
cancerfonden.

De ville veta mer om den forskning
kring foraldrastress och stodinsatser som
Krister Boman och hans forskningsgrupp
bedriver vid Karolinska institutet och
Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Samtidigt, ovetande om vad som pa-
gick i Cerrahpasa, forberedde Krister Bo-
man en presentation infor den internatio-
nella psykiatriska virldskongressen om
hur man med sma resurser kan kartlagga
forildrars behov i samband med barn-
cancer. Kongressen skulle hallas i juli — i
Istanbul.

Nu kunde de bada uppdragen forenas
med stod av Barncancerfonden.

PA KLINIKEN I ISTANBUL arbetar
psykologen Ebru Temiz. Hon hade hort

10

talas om Krister Bomans forskning och
ville uppmarksamma forildrarnas situa-
tion i varden.

—Hon ville gora likartade studier i Tur-
kiet, men den lokal erfarenheten pa om-
radet dr mindre och de ekonomiska resur-
serna for forskning ar sma, berattar Kris-
ter Boman.

— Vid mitt besok kunde vi konstatera
att vi i samarbetet kunde dra nytta av de
erfarenheter och det omfattande forar-
bete som den hir typen av kliniska studier
alltid kraver. Vi har gatt igenom hela pro-
cessen och utvirderat anviandbara meto-
der och tillvagagangssaitt. I det turkiska
projektet kan mycket dirmed vinnas re-
dan i startskedet!

Planeringen av samarbetsprojektet och
forarbetena dr redan i gang. Kartligg-
ningen borjar med en enkit i mindre
skala bland fordldrarna till barnen pa kli-
niken. Men samarbetet medger varde-
fulla jamférande studier och utokade
fordldragrupper. S& man fir ett dnnu
battre underlag for forstielsen av forald-
rarnas villkor och behov. Just nu 6versitts

de svenska frageformularen till turkiska.

— Kliniken far 6kad kunskap om hela
familjens psykosociala behov och hur
man kan hjilpa foraldrarna utan att det
behover kosta en massa pengar, sdger
Krister Boman. Darfor passar det s bra
att i samarbetsform exportera vira kun-
skaper och sprida dem till linder med
mindre materiella resurser.

-1 dag finns mer dn 85 procent av all
cancer hos barn och ungdomar i utveck-
lingslanderna, som har tillgang till min-
dre dn 5 procent av virldens resurser.
Inom de narmste 20 dren bedoms andelen
stiga till 9o procent, pa grund av den re-
lativt sett snabbare okningen av antalet
barn och unga i dessa linder.

AVEN KUBA HAR uppmirksammat
svensk barncancerforskning. Efter en
kongress- och studieresa till sédra Kuba
fors diskussioner mellan Krister Boman
och barncanceravdelningen vid Clinica
Oncologia y Radiobilologia i Havanna
— en av Kubas fyra barncancerkliniker.
Har finns planer pa ett samarbete med
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Avdelningslakaren dr Reno tillsammans med
Alejandro, 6 ar, pa kliniken i Havanna.

Sverige om att starta de forsta psykoso-
ciala studierna kring familjens situation.

— Vid mina kontakter med den kuban-
ska barncancervarden har jag slagits av
den hoga medicinska kompetensen och
de hoga ambitioner som finns trots mate-
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KRISTER BOMAN

Aslinur, 6 ar, leker med datorn nar kompisen Sehriban;4 ar halsarpa.

riella brister, sager Krister Boman. Medi-
cinskt foljer man framst de nordameri-
kanska behandlingsprotokollen. Barn-
cancervarden forefaller aterspegla en all-
maént god sjuk- och hilsovard, med bland
annat en generell spadbarnsdodlighet pa
likartat laga nivaer, som i den industriali-
serade vastvarlden.

ARBETET PA KUBA bygger mycket pd
donationer och frivilliginsatser dar fore-
tag och artister regelmissigt hjilper till
for att 6ka trivseln for barnen och famil-
jerna pd sjukhuset.

— Det var intressant att se hur forild-
rarna hjalper till med arbetet pa sjukhuset
genom att bland annat for hand tillverka
engdngstillbehor for den dagliga varden.
Detta gor de under den tid som de bor pa
sjukhuset med barnen.

— Och visst finns det dven exempel pd
sddant, som man girna tar till sig ndr det
giller till exempel kliniken i Havanna.
Dir radde en uppenbar varm och familjar
stimning. Inte bara inom personalen,

Bada behandlas for leukemi vid kliniken'i /stanbul:

utan sirskilt mellan likare/personal och
barn/familjer. Kanske fanns ocksa mindre
av den hierarki som kan vara mera kan-
netecknande for oss i Europa. Det bidrog
tillen 6ppen, personlig och trygg kontakt.
En klar kvalitetsfaktor i sig, som sdkert ar
stodjande for barn och forildrar, avslutar
Krister Boman.

HANS AXELSSON

TURKIET

Barncancerklinken i Cerrahpasa, Istanbul,
har 18 platser, oftast ett barn med foralder
per rum, ibland tva barn.

Cirka 90 nyinsjuknade behandlas per ar.

KUBA

Barncanceravdelningen vid Clinica Oncolo-
gia y Radiobiologia i Havanna inrymmer en
smabarnssal med 14 baddar, en tonarssal
med 14 baddar och fyra enskilda rum for
intensivvard och sarskild infektionskéns-
lighet.

50-80 nya patienter behandlas per ar.

IT1
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SYSKON

Om man har en bror eller en syster som drabbats av cancer
trasas alla rutiner och mdnster sonder. Ingenting ar langre
som det har varit och det ar svart att veta hur ett syskon
kommer att reagera. Att vara fysiskt frisk betyder inte att
man ar mindre utsatt.

“Jag grat i garaget”

—nar det inte finns plats for sorg

arn & Cancer har triffat tre

syskon som berittar om hur

det ar att leva med ett cancer-

sjukt syskon. Hur det kidnns
att behova se sin sjuka bror sta framfor
spegeln och gratandes slita av sig haret.
Om hur man klarar av att mista sitt sys-
kon. Och om hur det kidnns att behova
gomma sig i garaget nir man behover
grata.

FOR FEM AR SEDAN fick Emma Wal-
lenborgs lillebror Klas allt oftare huvud-
vark och krikattacker. D4 var Emma 15
ar. Vid ett lakarbesok bedomdes att Klas
formodligen led av migrin, men den di-
agnosen var Klas fordldrar inte nojda
med. De sag till att fler undersokningar
gjordes. Efter datortomografi, synunder-
sokning och prover fastslog likarna att
Klas hade medulloblastom, en hjirntu-
mor pa lillhjarnan.

— Nédr mamma ringde fran sjukhuset
och berittade att Klas hade en hjarntu-
mor blev jag helt stum. Jag visste inte vad
jag skulle tanka eller tycka. Vad innebar
en hjarntumor och hur ska jag hantera
detta? Jag tror att det dr forst i dag som
jag fattar vad som egentligen hinde, be-
rattar Emma.

Efter att Klas opererats satte man in

I2

strdl- och cytostatikabehandling. Emma
minns att Klas hade fruktansvirt ont
—han skrek av bara ber6ring. Han kunde
inte dta, fick blisor i munnen och ont i
magen — och han tappade haret.

— Jag minns hur han stod framfor spe-
geln och sletav sigsitt hir. Sedan grathan.
Jag fick en klump i magen nir jag sdg det
och fér tarar i 6gonen dn i dag nir jag
tanker pa det.

I DAG AR KLAS FRISK fran cancern.
Emma sager att hon “aldrig i hela sitt liv
mott en sd liten manniska som ar sd mo-
dig”. Hon kallar honom sin hjilte — for
att han kdampade sa hart. Men hon har
fortfarande svért att prata om sjukdoms-
tiden.

—Nir Klas blev sjuk reagerade jag med
ilska. Jag blev arg pa hela virlden. Jag
hade varit skotsam och lugn, men dé bor-
jade jag skolka och strunta i allt och alla
i min omgivning. Det kdndes sa orittvist
att just Klas skulle behéva bli sjuk.

Hon berittar att hon aldrig vagade
tinka tanken att Klas skulle d6. Det hade
knackt henne.

—Detjobbigaste var att han hade sa ont
och att jag inte kunde gora ndgot, jag var
maktlos. Helt utlimnad. Det gjorde mig
sa fruktansvirt arg och jag tyckte att alla

runt omkring mig var idioter, sager hon.

Hon tror att det hade varit littare om
hon hade fatt prata med nagon som for-
stod henne, nigon som upplevt ndgot
liknande. I stillet fick hon komma till en
psykiatrisk mottagning for vuxna.

— Jag fick prata med en gubbe i 60-ars-
aldern. Vad visste han om vad jag gatt
igenom? Bara ett annat syskon hade kun-
nat hjilpa mig.

Genom barncancerféreningen vill
Emma hjilpa andra syskon. Hon f6rs6-
ker bilda en syskongrupp dar syskon kan
traffas, prata och hitta pa ndgot roligt.

— Det kédnns bra att finnas dar for de
som har haft liknande upplevelser och
kunna stotta dem. Samtidigt har jag sjdlv
ocksa behov av att prata med ndgon som
forstdr mig, som bara ett annat syskon
kan, siger hon.

ELEONOR WALLIN MINNS hur job-
bigt det var att gd igenom puberteten utan
mamma. For drygt tio dr sedan, nér Eleo-
nor var 13 ar och hennes syster 14, fick
deras lillebror Mikael leukemi. D3 var
han 11 ar. Nu dr han frisk, men behand-
lingen tog tva och ett halvt ar.

— Jag och syrran fick klara oss sjdlva.
Mamma och Mikael bodde pa sjukhuset
och pappa var dar varje helg. Under den
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Fér Emma Wallenborg ar
lillebror Klas en hjalte.

Bilden ar tagen for drygt tio'ar sedan nar
Mikael Wallin var'sjuk. Davarhan 11 ar
och systecEleonor 14.

tiden traffades familjen tillsammans bara
nagra ganger per dr, berattar hon.

Det svaraste, enligt Eleonor, var att lara
sig ”konsten att finnas men inte synas”.

— Vi skulle vara med pa sjukhuset men
fick inte vara ledsna for da kunde Mikael
bli ledsen. Jag lirde mig att halla tillbaka
tararna. Ibland, nir det inte gick, grit jag
1 garaget.

Eleonor berittar att hon ibland ham-
nade pa fel spar eftersom forildrarna inte
var dir. Droger har hon aldrig hallit pa
med, eftersom hon ”har vil lite vett i skal-
len”. Men hon provade alkohol och rok-
ning tidigt och det blev hennes éldre syster
som fick ta hand om hemmet. Familjen
har fortfarande svart att leva med skuld-
kénslorna — Eleonor eftersom hon under
sjukdomstiden kinde sig arg och avund-
sjuk pa sin bror, fordldrarna for att de inte
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URBAN JOHNSSON

alltid hann med sina
andra barn.

Men i dag har de
alla bra kontakt. Eleo-
nor haller syskonmé-
ten i barncancerforen-
ingen Gavle-Dala. Dar
pratar de om allt mel-
lan himmel och jord och ibland
namner de inte ens sina syskon, si-
ger hon. Ibland sitter de bara och
grater.

—Detir konstigt. Alla syskon som
jag pratar med har haft ungefar
samma tankar, berittar hon.

S e

PRIVAT

MATTIAS JOHANSSONS lillasys-
ter, Micaela, dog av en hjarntumor
for nio ar sedan. Han sdger att det
gjort honom omtanksam. Nu forso-
ker han ta hand om dem som beho-
ver hjilp. Visst kinde han sig dsido-
satt ibland under de tre ar som Mi-
caela var sjuk, men han tycker att
hans familj har vildigt bra samman-
hallning.

—Detdrnog ofrankomligt att man
kommer vid sidan om nér ndgot sa-
dant hinder. Men i familjen pratar
vi om véra erfarenheter och det ar
till stor hjdlp, sidger han.

Saknaden ar fortfarande stor.

— Var och varannan dag tinker jag pa
hur Micaela skulle ha
haft det om hon levt.
Pa vad vi skulle ha
gjort tillsammans, pa
hur det skulle ha varit
forsta gangen viskulle
ha gétt pa krogen till-
sammans och sidant,
sager Mattias.

Mattias familj har
bekanta som har en
dotter som dr lika
gammal som Mattias
syster skulle ha varit i
dag — dottern i den fa-
miljen och Micaela
var bidsta vanner nir

"Det kdnns bra att finnas dar for de
som har haft liknande upplevelser

och kunna stotta dem.”

Emma Wallenborg

Micaela levde. Mattias berittar att han
ibland undrar hur Micaela skulle ha rea-
gerat i de situationer som han ibland ser
den andra familjens dotter ga igenom.

Och han ar glad att han har en bror i
dag.

— Jag har en lillebror som dr 13 ar som
jag dlskar otroligt mycket. Jag tror inte att
jag skulle klara mig utan honom. Jag och
brorsan pratar inte s mycket om syrran.
Ibland blir det for jobbigt och det finns ju
inget man kan gora at saken. Men visst
héander det.

NU LEDER HAN syskonverksamheten i
barncancerforeningen Norra, och han
vill att syskon till cancersjuka ska synas
mer 4n tidigare. Man har kommit ganska
langt, men han tycker att den hjalp som
faktiskt finns kan bli tydligare.

— Jag vill att en familj som fér ett can-
cerbesked ska veta att det finns andra
familjer som varit med om samma sak.
Och att dessa andra familjer vill hjilpa
till. Det finns mycket, mycket mer att
gora, sdger Mattias.

STAFFAN J THORSELL

L&s mer om syskons situation pa
www.barncancerfonde.se. Under menyn

Barnet & Familjen finns en egen avdelning
for syskon.

| For Mattias Johanssdh%? saknaden fort-
farande stor efter lillasyster Micaela som
dog av en hjarntumar for nio ar sedan.

13

PRIVAT



TEMA
SYSKON

Nar Karin Norbergs syster blev sjuk i cancer fick Karin "kora

sitt eget race”. Det fanns ingen som var hemma med henne.

Under den har tiden blev hon oerhdrt sjalvstandig — hennes
syster var ibland omagjlig att ha att géra med, medan Karin

blev tillbakadragen. Hon blev den tysta, duktiga.

I den drabbades
skugga

et var systerns sjukdom som
gjorde att Karin Norberg, 27
ar, engagerade sig i barn-
cancerforeningarnas syskon-
verksamhet. I dag sitter hon med bade i
styrelsen for foreningen i Uppsala och i
Barncancerfondens styrelse.

—Pa tio ar har man kommit langt i Sve-
rige nar det galler att uppmarksamma
syskon och andra familjemedlemmar,
men det finns mycket kvar att gora. Och
genom internationellt utbyte gar det att
gora mycket, mycket mer.

I Australien finns Canteen, en organi-
sation for unga manniskor som lever med
cancer—och med det menar man inte bara
drabbade, utan dven deras systrar, broder
eller barn till cancersjuka forildrar.
Grundidén dr att unga manniskor ska
hjilpa varandra.

I MITTEN AV 80-TALET mirkte flera
personer inom den australiensiska sjuk-
varden att man inte klarade av att ge unga
cancerpatienter —eller deras syskon — till-
rackligt med stod. Ett lager anordnades
for de unga patienterna och deras sys-
kon.

Samtidigt bildade doktoranden Michael
Carr-Gregg tillsammans med sex unga
cancerpatienter en diskussionsgrupp for

14

att, for sitt forskningsprojekt, undersoka
de psykologiska effekterna av cancer hos
unga. Det var starten for det som skulle
bli Canteen.

— Vi triffade representanter fran Can-
teen pd 1cccpro:s (The International Con-
federation of Childhood Cancer Parent
Organisations) arsmote 1 Geneve 1 sep-
tember och markte hur bra deras arbete
fungerar. De har ett brett, nationellt nat-
verk och deras ldger och aktiviteter ar
vildigt populdra, siger Karin Norberg.

I DAG FINNS Canteen dven i Nya Zee-
land och pa Irland och verksamheterna
foljer samma grundidé. I Australien finns
man for allaialdern 12—24 och man delar
in medlemmarna i tre kategorier: drab-
bade, syskon och barn till cancersjuka
fordldrar. Enligt organisationen haller
man varje ar runt 8o lager och hundratals
andra aktiviteter Over atta divisoner, Gver
hela Australien. Lagren har ofta teman,
sdsom ”Berovad”, Hilsosamt leverne”
och ”Bra sorg”.

Stor vikt laggs vid att organisationen,
som skapades av unga, ska drivas av unga
och att stadgarna ska faststillas av unga
ménniskor som lever med cancer.

Karin sdger att hon har fortsatt kontakt
med Canteen och att en liknande organi-

sation skulle kunna fungera i Sverige.
Men in sé lange ser forutsittningarna an-
norlunda ut hér.

— Visst r vi imponerade av Canteens
verksamhet, men det var ocksa glddjande
att se att vart “tank” hir i Sverige och var
verksamhet faktiskt i stor utstrackning
gar att likstilla med Canteens. Idén ar
densamma - att unga minniskor ska
hjilpa varandra.

NU AR ARBETET inriktat pa de forut-
sattningar som galler i Sverige:

—Detviktigaste dr att vi far syskonverk-
samhetialla vara foreningar. De flesta har
det redan och ar anslutna till ett barncan-
cercentrum. Ndgra har inte riktigt kom-
mit i gdng, eller ar inte anslutna till ett
centrum. Men det ar viktigt att alla sys-
kon till drabbade far méjlighet att delta i
en syskongrupp.

Detvethonaverfarenhet. Nir beskedet
kom 1991 att hennes lillasyster Maria
hade skelettcancer rasade allt. Familjen
bodde mer eller mindre med Maria pa
sjukhuset under nio manader. Karin, som
da var 12, fick bli vuxen.

— Inte en enda gang under den tiden sa
jag att det var jobbigt. I stillet drog jag
mig undan och blev svar att fa kontakt
med. Jag hamnade i skymundan. Mina
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fordldrar skimde bort Maria. Ville hon
ha flaskfilé mitt i natten sa dkte de hem
fran sjukhuset och stekte flaskfilé.

Det orsakade spanningar mellan de tva
systrarna. Och det gick ganska langt.

— I perioder hade vi otroliga gril. Hon
hade ju varit sjuk och vant sig vid att fa
det hon ville ha. Jag hade blivit sjalvstan-
dig. Nagon gang gick det till och med sa
langt att vi pratade om att siga upp kon-
takten med varandra, siger Karin.

I DAG HAR DE talat om allt. De dr vux-
nanu, sager hon, och star varandra myck-
et, mycket nira. Det finns inget av det dar
negativa kvar.

Nagra ar efter att hennes syster blivit
frisk borjade Karin engagera sig i syskon-
fragor. Hon borjade jobba med syskon-
verksamhetiBarncancerféreningeniUpp-
sala och ordnade triffar for unga man-
niskor.

- Da triffade jag sjukvardspersonal
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"Visst kan man alltid géra mer. Men nu har
omgivningen borjat forsta att d&ven anhériga
till drabbade behover stod.”

som sa att de inte “kunde hélla pd med
syskonen, det blir besvirligt”. Syskonen
var inte en del av bilden.

I dag har det blivit mycket battre, tyck-
er hon. Det finns syskonsamordnare vid
ndgra barncancercentrum och man haller
syskonveckor pd Almers hus i Varberg.
Sjukvarden arbetar i stor utstrackning for
att hela familjen ska ma bra.

— Visst kan man alltid gora mer. Men
nu har omgivningen borjat forstd att dven
anhoriga till drabbade behover stod,
sager hon.

FOR KARIN INNEBAR DET mycket
jobb, dels med att arbeta med att oka for-
staelsen och dels arbetet inom foreningen.
Karin menar att en vil fungerande foren-
ing ar nodvandig for att man ska orka
arbeta med familjer och deras sjuka barn.
Det kravs att man ar lyhord och tydlig,
det galler i alla delverksambheter, saval fa-
miljekontaktverksamhet som ungdoms-

Karin Norberg tycker att
omgivningen har bérjat
forsta att aven anhoriga
till drabbade behéver
stod.

BENGT ALM

verksambhet, syskonverksamhet och vi-
sommist-verksamhet. Det dr oerhort
svart ibland, sdger hon, niar man vet att
den foralder man moter i familjekontakt-
gruppen kanske kommer att mista sitt
barn.

—Det gar inte att driva en férening som
ett fotbollslag. Har har alla sina toppar
och dalar. Ibland ar det jobbigt och man
vill inte vara med, vissa kianner det som
ett tvang att delta, andra vill absolut vara
med och prata med andra.

[ Uppsalaregionen befinner man sigjust
nu i en period med farre medlemmar.

—For att komma vidare maste vi dra at
samma hall och vi arbetar for att fa fler
aktiva medlemmar. Samtidigt ska vi ald-
rig tvinga ndgon att vara med.

STAFFAN J THORSELL
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SYSKON

De friskas stod

Personlig lamplighet stod hégt pa
listan dver krav nar man sékte en
syskonstddjare till barncancerav-
delningen pa Norrlands universitets-
sjukhus i Umea. Det &r inte svart att
forsta varfor. Ensamhet, vrede, ang-
est, avundsjuka och radsla for att
sjalva bli sjuka ar kanslor som sys-
kon till cancersjuka barn berattat
om i en mangd undersodkningar.

- DET SVARASTE MED arbetet dr den for-
sta kontakten, att kdanna av vad just den
familj man har framfor sig behover, sager
Eva Salqvist, syskonstodjare pa avdelning
Barn 3 i Umed sedan augusti 2006.

Hon siger att det dr ett svart jobb. Och
att hon dlskar det.

—Det ar otroligt givande. Det ar ett ar-
bete som man aldrig blir fardig med, man
traffar alltid nya familjer och man lar sig
nagot varje gang.

P4 papperet dr hennes arbetsuppgifter
konkreta, nastan formella. Hon ska ”syn-
liggora behov hos syskon till svart sjuka
barn genom att erbjuda syskonet mojlig-
het till meningsfulla sysselsdttningar och
aktiviteter”. Dessutom ska hon ”se till att
syskonet fétt tillracklig information om
sin brors eller syster sjukdom och ge sys-
konet mojligheten att uttrycka sina tan-
kar och kanslor”.

I HANDLING betyder det att Eva Salqvist
sitter ned och talar med barnen i lugn och
ro. Eller gar pa bio och ater pizza, spelar
minigolf eller bowlar med dem.

—De lever upp nér de far uppmarksam-
het, och det ar viktigt att de far det. Nar
fordldrarna befinner sig i chock och kan-
ske lagger all sin uppmarksamhet pa det
sjuka barnet, dd behover syskonen na-
gon, siger Eva Salqvist.

Det viktigaste ir, tycker hon, att inte
vara padrivande. Ibland ar syskonen
ledsna och vill friga om sin sjuka bror
eller syster. Men lika ofta verkar de nastan
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ha glomt det svara och vill ut fran sjukhu-
set och hitta pa ndgot roligt.

EVA SALQVIST AR med fran borjan. Hon
kommer in ndgon dag efter beskedet och
da giller det att visa hdnsyn. Hon ar for-
skolldrare i grunden och har en del per-
sonligerfarenhetav hur detkannsattvara
anhorig till sjuka barn. Hennes systerdot-
ter dog i en svar sjukdom ar 2000.

— Vissa kanske inte alls vill prata. De
har sa manga lakare och andra manni-
skor runt omkring sig och kanner att de
inte orkar med fler. De kanske bor i nir-
heten och redan har
familj och vinner som
hjilper dem. Andra
kommer fran andra
delaravlandet och ska
bo pé sjukhuset under
behandlingen. For dem
kan jag vara till stor
hjalp.

De som forst inte ve-
lat ha st6d hor ofta av
sig senare, nar den var-
sta chocken lagt sig.

—Detir detjagartill
for, att finnas till hands
nér de behover mig.

Wy

UNDER DEN TIDEN har
hon tva huvudupp- | \
gifter. Den ena ar att ._""

svara pa syskonens S 3
fragor om sjukdomen.
Ofta vill syskonen inte
gora foraldrarna dannu
mer ledsna genom att
stalla fragor, Eva Sal-
qvist arbetar néra
sjukpersonalen for att
kunna formedla sa
mycket information
som mojligt till sysko-
nen. Den andra upp-
giften dr aktiviteterna.

- Jag maste kdnna av nir det ir dags att
ge sig ut och leka, nir barnen vill tinka
pa nagot annat. D4 hittar vi pa ndgot, det
ar vildigt kul att foretag och organisatio-
ner nastan alltid staller upp och later oss
komma. Det kan vara allt fran en egen
biosalong till gratis entré pa simhallen.

Och det absolut roligaste med jobbet dr
att hon fir komma sa néra barnen.

— Som forskolldrare hade jag ofta 20
barn. Har kanske jag far umgas med tva
eller tre barn. Gemenskapen blir stark da,
sager hon.

STAFFAN J THORSELL
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Neuroblastom ar en allvarlig cancersjukdom som bara
drabbar barn. | Sverige insjuknar cirka 20 barn varje ar.

Nyligen tréffades representanter fran fyra europeiska
stodorganisationer for att utbyta erfarenheter och
diskutera ett narmare samarbete.

Vardar for motet var den europeiska neuroblastom-
organisationen, SIOPEN. Konferensen genomférdes
med stdd av Barncancerfonden.

Europamote for

forskning

FOR NAGRA DECENNIER SEDAN klarade
siginget av de barn som drabbades av den
svara cancersjukdomen neuroblastom,
cancer i nervvdavnaderna. I dag kan nés-
tan halften av alla barn botas.

—Det ar gladjande att ha fatt vara med
om en period som haft en sidan fin ut-
veckling, sa Bruno de Bernardi, ordfor-
andeiitalienska Associazione Italiana per
la Lotta al Neuroblastoma, nir han in-
ledde motet som dgde rum pa Karolinska
institutet i anslutning till en fem dagar
lang konferens for europeiska neuro-
blastom-forskare.

Andelen drabbade barn som dor av
sjukdomen sjunker, men inte i samma
takt som tidigare.

— For att samordna stodinsatserna och
darmed bidra till att forskningen kan gora
nya framsteg dr det 6nskvirt med ett nar-
mare samarbete mellan europeiska stod-
organisationer, sa Bruno de Bernardi.

MOTET PA KAROLINSKA INSTITUTET var
det forsta som hallits mellan europeiska
stodorganisationer. De gistande foraldra-
organisationerna fran Italien och Eng-
land, skilde sig fran Barncancerfonden
eftersom de enbart var inriktade pa neu-
roblastom. Insatserna riktar sig i huvud-
sak pa stod till forskning, utom den eng-
elska Adam’s Hats* som stodjer familjer

BARN & CANCER 6-2006

\_ L
Assmazione ltaliana .
per la Lotta al Neuroblastoma

med barn som befinner sig under behand-
ling.

Den engelska organisationen The Neu-
roblastoma Society har cirka 400 med-
lemmar fran drabbade familjer. Insamling
sker genom sociala aktiviteter som till
exempel middagar eller golftivlingar.
Ordforanden Antonya Cooper berittade
att organisationen i ar delar ut en halv
miljon pund till sex olika projekt.

DEN ITALIENSKA organisationen har
90000 stodmedlemmar. Varje ar stodjer
man cirka 35 forskningsprojekt. Enligt
italiensk lag maste allt som en stiftelse
samlar in delas ut samma ar. Organisatio-
nens symbol dr ett litet barn med en tratt
pé huvudet. Tratten dr symbolisk, berit-
tade Bruno De Bernardi.

— Det kommer bara in lite pengar ge-

om barncancer

nom det lilla halet hogst upp i tratten.
Samtidigt ar forskningsbehovet enormt.
Neuroblastom dr en ovanlig sjukdom och
detdrsvartatt fa foretag och myndigheter
att bidra med pengar till forskning.

UNDER MOTET redovisade den brittiske
professorn och forskaren Andy Pearson
var forskningen star i dag.

— Det har skett vildiga framsteg de se-
naste aren. Nyckeln till fortsatta fram-
gangar ar ett fordjupat samarbete mellan
varldens neuroblastom-forskare, sa han.

Deltagarna fick ocksa det positiva be-
skedet att det nu dr mojligt att ta reda pa
vilka barn som beh6ver mindre behand-
ling. Detta ar lika viktigt som att ta reda
pa vilka barn som behover mer behand-
ling.

—Samtalstonen var lattsam och upprik-
tig och manga virdefulla idéer och upp-
slag bollades mellan deltagarna. Motet
blev en bra grund for vidare samarbete,
sager Ann-Mari Hellman pa Barncancer-
fonden.

ANDERS FAHLMAN

* Adam Hay drabbades av neuroblastom nar han var 11 ar.

Ett ar senare var han d6d. Adam var en sportintresserad grabb
som under sin sjukdomstid fick minst en baseballkeps med
posten varje dag, som uppmuntran fran engagerade

vanner och idrottsforeningar ver hela vérlden. Efter Adams
déd startade hans mamma, Susan Hay, en stédorganisation
som fick namnet Adam’s Hats.
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Cancertumdrer behdver nya blodkarl f6r att kunna vaxa.

| dag arbetar forskare 6ver hela varlden pa att hitta metoder
for att hejda tumorers tillvaxt genom att stoppa nybildningen

av blodkarl.
En forskargrupp vid Akademiska sjukhuset i Uppsala

har nyligen gjort ett viktigt genombrott pa detta omrade.
—Vara mal ar dels att férbattra dverlevnaden hos barn med

cancer och dels att mildra de effekter som cytostatika har,

sager Rolf Christofferson.

Forskare hoppas
hejda tillvaxt 1 tumor
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ybildning av blodkarl, som kallas angi-

ogenes, ar en viktig forutsattning for att

en cancertumér ska kunna vixa. Ett

enda blodkirl forsorjer 20 miljoner
cancerceller.

Nu arbetar forskare varlden 6ver pa att hitta me-
toder for att hejda tumorers utveckling genom att
strypa tillvixten av blodkarl.

Vid Akademiska sjukhuset i Uppsala har en fors-
kargrupp, ledd av docenten och barnkirurgen Rolf
Christofferson, lagt en viktig pusselbit till denna
forskning. Gruppen har i djurforsok lyckats minska
volymen pa tumérer och metastaser hos moss genom
att anvanda ett cytostatika pd ett annorlunda sitt.

—Vitrorattcytostatika inte bara dodar tumorceller.
Cytostatika har dven formdgan att blockera tillvix-
ten av blodkarl. Denna egenskap har vi utnyttjat ge-
nom att ge cytostatika i mindre doser, men ofta och
regelbundet, sdger Rolf Christofferson.

Traditionell cytostatikabehandling gér ut pa att ge
patienter maximal dos av cytostatika. Dérefter gor
man ett uppehall for att kroppen ska dterhiamta sig

-

fran denna tuffa behandling som paverkar kroppens
alla organ. Men vid uppehallet finns det risk for att
aven cancercellerna aterhdmtar sig.

— Nu ir det viktigt att komma ihag att traditionell
cytostatikabehandling dr effektiv. Den riddar mén-
niskoliv varje dag. Att ocksa vaga in det faktum att
cytostatika himmar tillvixten av blodkarl kan vara
ett sdtt att komma vidare pa vigen mot effektivare
behandlingar, siger Rolf Christofferson.

Speciellt vid barncancer vore det positivt om lag-
dosering av cytostatika kan visa sig vara en effektiv
behandlingsform.

— Vanlig cytostatikabehandling ar kravande for ett
barn. Den kan ocksa ge ”seneffekter”, som exempel-
vis nedsatt njur- och hjartfunktion hos barnet, dven
om det dr sillsynt.

STUDIER VISAR att 60 procent av barn med cancer
har forhojda varden av amnen som stimulerar tillvaxt
av blodkirl. Aggressiva tumérer hos barn har dess-
utom fler blodkirl an mindre aggressiva.

— Detta visar att det kan vara verkningsfullt att
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paverka blodkarlstillvixten hos barn med cancer,
sager Rolf Christofferson.

Men det finns ocksa tillvixt av blodkarl som dr
livsviktig, till exempel vid lakning av sar. Hur undvi-
ker man att inte dven normala blodkarl paverkas?

— Friska blodkarl vixer genom en reglerad process
i ménga steg, medan tillvixten av blodkarl hos tumé-
rer dr samre reglerad. Darfor gar det att skilja mellan
de olika processerna. Man kan dnda inte komma
ifrn att det dr svart att studera blodkarlstillvaxt, sa-
ger Rolf Christofferson.

GRUPPENS LYCKADE forsok med cytostatikat,
som har beteckningen cHs828, skedde inom ramen
for ett projekt som stods av Barncancerfonden. Ge-
nom forsok pa moss forsoker man ta reda pa vilka
angiogenes-himmare, alltsi dmnen som hejdar till-
vaxt av blodkirl, som ar effektivast mot snabbt viax-
ande barntumorer. Angiogenes-himmare kan besta
antingen av cytostatika eller av andra amnen som
blockerar de tillvixtfaktorer som stimulerar nybild-
ning av blodkarl.
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Rolf Christofferson betonar att gruppens lyckade
forsok dnnu bara skett inom ramen for djurforsok.
Dirifran till kliniska prévningar pa patienter med
cancer kan steget vara langt.

—Men resultaten dr dnda lovande och ett kvitto pa
att vi ar pa vag at ratt hall. Var avsikt ar att de ska
leda till en klinisk studie pa barn med tumorer som
svarat daligt pa traditionell behandling, siger han.

ANDERS FAHLMAN

Forskargruppen vid Akademiska sjukhuset och
Biomedicinskt centrum vid Uppsala universitet
Faranak Azarbayjani, Rolf Christofferson, Barbro Einars-
son, Dieter Fuchs, Kleopatra Georgantzi och Petter
Schiller.

Vill du veta mer om vilka forskningsprojekt Barncancer-
fonden stddjer? Besok www.barncancerfonden.se,

klicka pa Forskare & vardpersonal och Pagaende projekt.
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Gerd Falk-Schalk ar
sjukhuslarare och
ordférande for
HOPE.

Sjukhuslarare i London

Omkring 240 sjukhuslarare fran

40 lander samlades pa en konferens
i London i borjan av november for
att utbyta idéer, tankar och erfaren-
heter kring utbildning for sjuka barn.

- DET VAR EN mycket lyckad konferens
och manga av deltagarna sa att de blev
inspirerade, sager Gerd Falk-Schalk, ord-
forande for organisationen Hope, som i
samarbete med Hosta, the London Hos-
pital Headteachers’ Association, stod
vard for motet.

Hope, Hospital Organisation of Peda-
gogues in Europe, dr en europeisk orga-
nisation for sjukhusldrare som vartannat
ar haller konferenser med workshops och
foreldsningar for sina medlemmar. Vid
motet i London fanns deltagare fran 40
lander, varav nagra fran linder utanfor
Europa som USA, Japan, Chile, Austra-
lien och Nya Zeeland.

TONVIKTEN UNDER dagen lag pd att vard-
laget ska ha en gemensam helhetssyn pa
barnets behov samt anviandandet av IT i
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sjukhusskolan, inte minst for att bryta
sjuka barns isolering.

— All vardpersonal som finns kring bar-
net samarbetar sjdlvklart. En del av detta
samarbete bestar ocksa i att uppmuntra
patienterna/eleverna att fortsitta skolar-
betet sd att de inte fastnar i patientrollen,
berittar Gerd Falk-Schalk.

Nir det giller IT i sjukhusundervis-
ningen kan till exempel mejl vara ett bra
satt att halla kontakt med ldrare och
klasskamrater.

— Vi fick ocksa se diverse kreativa data-
program som man kan anvinda i sjuk-
husundervisningen. Det ska vara roligt
och inspirerande att ga i sjukhusskolan.

KONFERENSEN HOLL en bra balans mel-
lan foreldasningar och workshops. Fore-
ldsningarna var mer faktabaserade, bland
annat om exempelvis inlarningsproces-
sen ur ett neurologiskt perspektiv. Det
mer praktiska kom till uttryck i work-
shops.

Allt var vildigt val forberett, berattar
Ann-Mari Hellman, Barncancerfonden.

— Sjukhuslararna fick inte bara kun-

BENGT ALM

Grunden till HOPE, Hospital Organisation
of Pedagogues in Europe, lades av en
barnladkare vid en kongress i Ljubljana i
Slovenien 1986. Verksamheten byggde
bland annat pa erfarenhetsutbyte och
seminarier. Tio ar senare, 1996 i Uppsala,
antogs organisationens stadgar vid den
tredje kongressen, the Hospital School
—the Open Window for the Sick Child.
Nagra ar senare i Barcelona lade organisa-
tionen fram en allman deklaration om
sjuka barns ratt till skola och hemunder-
visning.

Genom att arbeta i natverk och traffas
vid mindre seminarier for att utbyta erfa-
renheter kring olika teman har medlem-
marna kontinuerligt lart av varandra. Orga-
nisationen har ocksa samarbetat med
universitetet i Utrecht och byggt upp en
digital kunskapsbank for sjukhuslarare.

L&s mer pa www.connect-to-hope.org

skap, utan kunde dven fa med sig verktyg
for att forbattra sin verksamhet. Exem-
pelvis sa finns det i vissa linder vecko-
scheman pa avdelningen for barnens da-
gar, ddr dr dven skolarbetet inplanerat.
Barnets behandling anpassas dar i mojli-
gaste man efter skolarbetet.

—Manga var intresserade av att komma
till oss och se hur vi arbetar, men det fung-
erar lika mycket dt motsatta hallet. Jag
traffade exempelvis en larare fran Irland
som bara undervisade barn med cancer
och som var helt instélld pa den patient-
gruppens behov. Det skulle jag vilja veta
mer om, sager Ann-Mari Hellman.

HOPE ARBETAR FOR barnens ritt till skola
och hemundervisning bade under sjuk-
domstiden och under konvalescensen.
Malet ar att barnet ska kunna komma
tillbaka till sin vanliga skola igen. I en del
linder ar ratten till utbildning inte en
sjdlvklarhet for sjuka barn.

— Vi sjukhusldrare star for kontinuite-
ten och forsoker bevaka att barnet far
hemundervisning nir det behovs, sa att
detinte gloms bort av skolan. Alla kdnner
inte till lagstiftningen om ratten till hem-
undervisning vid sjukdom eftersom det
forhoppningsvis inte forekommer si ofta.
Vi ser till att skolan inte bara skickar ma-
terial utan att en larare ocksd kommer
hem och undervisar barnet, siger Gerd
Falk-Schalk.

JILL KLACKENBERG
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Nyhetsbrev fran Agrenska

NU KAN DU LADDA NER kompetenscentret
Agrenska stiftelsens nyhetsbrev fran
familjeveckan viren 2006 pa Banrcan-
cerfondens webbplats. Dir finns dven
information om motesplatsen for
personer med sillsynta diagnoser. Pa
Agrenska ges deltagarna mojlighet
att ta del av stiftelsens professionella
kompetens och pedagogiska program.
Samtidigt ges tillfille for kunskaps-
overforing mellan professionella och
ovriga deltagare.

De vistelser som anordnats i sam-
arbete med Barncancerfonden har haft

barncancer som tema. Forelasningar
har hallits av specialister inom exem-
pelvis onkologi, neurologi, psykologi,
sociologi och specialpedagogik.

Las mer om verksamheten och hitta
en vecka som passar dig pA www.barn-
cancerfonden.se. Under menyn Barnet
& Familjen hittar du Agrenska. Dir
finns dven information om hur du
anmiler dig for en vistelse.

I Barn & Cancer #5 2006 kan du
ldsa om sommarens ungdomsliger.
Tidningen hittar du pa webbplatsen.

Nya leksaker glader barnen

pa Falu lasarett

2006 ARS BARNCANCERGALA pa Hogfjalls-
hotellet i Salen slog rekord: 250000
kronor samlades in. Det dr 50000 kro-
nor mer 4n det brukar bli. Pengarna
skanks dels av olika foretag i Sdlen,
dels av gister pd Hogfjillshotellet.
Petra Backner, en av dgarna till hotel-
let, var med och startade
Barncancergalan 1992.
Tanken var att samla in
pengar som skulle hjilpa g
cancersjuka barn fran L
Dalarna. “@ -
—Nir vi har haft galan &2
tar vi kontakt med barncancerforen-
ingarna, framst Gavle-Dala och Upp-
sala eftersom de har hand om ”vara”
barn, berittar Petra Backner. De lim-
nar in onskelistor pa vad barnen beho-

ver och sedan fordelar vi pengarna och
koper in saker.

L ar var ett kombinerat biljard-, air
hockey-, poker- och skrivbord ett
mycket uppskattat tillskott till barn-
avdelningen pa Falu lasarett. Sarskilt

bra dr att dven rullstols-

e |

- g _ !ﬂm burna kan spela vid bor-

det. Liksom tidigare ar

m‘m blev det ocksa en stor

—r- korg med stickpresenter.
«+ Likasa ska en summa gé
till att boka besok av
sjukhusclownerna.

— Till Uppsala-foreningen har vi kopt
in soffor som ska std i fordldrarnas
fikarum pd sjukhuset, siger Petra.

Barnen 6nskade sig ocksa dataspel
och filmer. ©

Bok om resande nalle

ger klirr i kassan

NAGRA ELEVER vid Béstad privata gymna-
sium har skrivit en barnbok, som ska
tryckas i 500 exemplar. Pengarna fran
forsaljningen ska ga till Barncancerfon-
den sodra, exempelvis till clownupp-
tradanden pa barnsjukhus.

Det var i projektet Ung foretagsam-
het som fyra tjejer fick idén till boken
om en nalle pa vift.

— Det handlar om en nalle som kom-
mer bort fran sin svenska familj pa
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Island. Sedan ska nallen ta sig hem till
Sverige igen, sdger Frida Peterson till
Helsingborgs Dagblad.

Frida har skrivit manus tillsammans
med Caroline Eriksson. Aven Sofia
Svensk och Malin Chronevall deltar
i projektet. Historien illustreras med
teckningar fran de nordiska linderna.
Boken ska kosta omkring 100 kronor
och siljas i affirer i Bastad. o

Max Frélander, 9 &r, tillbringade en vecka pa Almers Hus
med sin syster Paula, mamma, pappa, mormor och mor-
far. Bland mycket annat besdkte de Varbergs fastning
dar Max och Paula fick kla ut sig till riddare.

ALMERS HUS

KALENDARIUM
16 december—23 december...........cccevvuneee. Rekreation
23 december—30 december........ccccceueueneeee Rekreation

30 december—6 januari ...
6 januari—13 januari.......
13 januari—20 januari....

...Personalvecka

20 januari—27 Januari.........coenneeeenennes Personalvecka
27 januari—3 februari..........cccoeeverinrincinnes Rekreation
03 februari—10 februari...........cceveeveveruerrenns Rekreation
10 februari—17 februari........cccoccevvveerveeennee Rekreation
17 februari —24 februari.........ccccceevevevereennnn. Rekreation
24 februari—3 MarsS........cccceeeeeveeeeseererenennns Rekreation
3mMars—10 mMars ......cccoceveeueveervereeeeeieeenne Rekreation
10 Mars—172 Mars .....cccocceevreeeeeereesrenreennens Rekreation

ALMERS HUS iVarberg ar en rekreationsanlagg-
ning fér familjer som har eller har haft ett cancerdrabbat
barn. Tanken &r att de familjer som vistas har ska fa moj-
lighet att Iamna vardagsstéket och fa tid och tillfalle att
umgas med varandra och andra i liknande situation.

Almers Hus invigdes 1993. | dag har runt 7 000 barn
och anhdriga besokt anlaggningen for att hamta kraft
och inspiration. Huset ags av Barncancerfonden och
drivs i samarbete med Varbergs Kurort Hotell & Spa.
Familjerna far stanna en vecka i taget och Barncancer-
fonden star for boende och resor. Drabbade ungdomar
har ocksa en egen vecka varje ar.

Mer information hittar du pa www.barncancerfonden.
se/almershus. Den som &r intresserad av att aka till
Almers Hus kan kontakta bokningsansvariga pa respek-
tive barnonkologiskt centrum.

BOKNINGSANSVARIGA

Maria Renstrom, Umed, 090-785 21 13
Carina Mahl, Lund, 046-17 81 05

Carina Sdderlund och Marie Sandberg,
Uppsala, 018-611 58 02

Roza Swanpalmer, Goteborg, 031-343 452 22
Helena Oreland, Stockholm, 08-517 781 84
Marie Sandgren, Linkdping, 013-22 47 92

Har du ngra fina bilder fran din vistelse pa Almers Hus?

Skicka dem géarna till oss sa fler kan fa gladjas at dem.

Antingen per mejl i jpg-format till redaktionen@barncancerfonden.
se eller vanliga kort i pappersformat till Barn & Cancer,

Citat Journalistgruppen, Box 30159, 104 25 Stockholm.
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10 mils promenad gav 10 000 kronor
till Barncancerfonden

Den 12 oktober vandrade Stuart
Smith och Steve Angus runt Djurgar-
den 24 timmar i strack. 19 varv och
104,5 kilometer hann de med.

— Jag ville gora nagot for att samla
in pengar till ett behjartansvart
andamal, berattar Stuart. Visst var
det en galen idé, men vi har fatt ihop
10 000 kronor som vi ska skanka till
Barncancerfonden.

STUART SMITH OCH Steve Angus ar bida
engelsman och jobbar pd den brittiska
ambassaden i Stockholm. De brukar jog-
ga Djurgdrden runt tillsammans och nar
Stuart presenterade idén om att prome-
nera samma stracka under ett dygn var
det ganska latt att 6vertala Steve.

— Jag har gjort flera sidana har valgo-
renhetspromenader tidigare, bland annat
i Kosovo, berittar Stuart.

Over lag har Storbritannien méanga fler
vilgorenhetsorganisationer dn Sverige
och en mycket starkare tradition av att

privatpersoner skanker pengar. Ofta ord-
nas mer eller mindre galna evenemang for
att samla in bidrag och hiandelserna far
stort utrymme i medierna.

STUART OCH STEVE uppmanade de
50 kollegorna pa den brittiska ambassa-
den att skianka pengar om de promene-
rade ett helt dygn. Detsamma gjorde de
bland foraldrarna pa den internationella
skola dar Stuarts barn gar.

— Hittills har vi fatt in ndstan Too0o00

Ditt bidrag gor skillnad

Barncancerfonden finansierar storre delen

av barncancerforskningen i Sverige, utan

nagra bidrag fran stat eller kommun.
Verksamheten &r darfor helt beroende av

frivilliga gavor fran privatpersoner, foretag och

organisationer. Du kan stddja forskningen om
barncancer genom att satta in valfritt belopp
pa pg 90 20 90-0 eller ge din gava via www.
barncancerfonden.se.

Du ar ocksa valkommen att ringa in din
gava pa telefon 020-90 20 90.

Hogtidsgava eller minnesblad. Gratulera
pa hogtidsdagen eller hedra minnetav en
avliden genom att skanka en gava.
Vi utfardar ett gratulationskort eller ett
minnesblad med din personliga halsning.
"En van for livet”. Stod var verksamhet

varje manad via autogiro. For oss innebéar det

mindre administration och storre méjlighet
att planera projekt pa langre sikt. Som tack

BARN & CANCER 6-2006

for ditt stod far du Barncancerfondens "guld-
nal” och tidningen Barn & Cancer kostnads-
fritt.

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

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

"Foretagsvan for livet”. Ditt féretag kan
|6sa ett arsmedlemskap i Barncancer-
fonden. Som tack far ni ett diplom och en
prenumeration pa tidningen Barn & Cancer.
L&s mer pa www.barncancerfonden.se.

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

CHRIS HILTON

kronor. Samtidigt kunde vi visa vara kol-
legor att promenader r ett bra sitt att
halla sig i form, sager Stuart.

AV ERFARENHET visste Stuart att fotterna
skulle bli deras émmaste punkt under
promenaden. Diarfor bytte de till torra
strumpor efter varje varv och lyckades
undvika allt for manga blasor. Stuarts fru
hade forsett dem med frukt och god mat,
som de kunde ita i farten. Men skulle det
ga att halla sig vaken?

— Vi startade vid fem pa eftermiddagen
och det gick bra till ett pa natten. Sedan
blev vi valdigt trotta, men det blev lattare
igen nir det ljusnade och manniskor bor-
jade rora sig.

Stuart och Steve sov gott och lange efter
den tio mil langa promenaden. Och fak-
tum &r att de inte trottnat pa vare sig run-
dan eller varandras sillskap — de joggar
fortfarande tillsammans runt Djurgarden.

ULRIKA RASK-LINDHOLM

90-konto — for kontrollerad insamling.

Ett plusgironummer som borjar pa 90 visar
att organisationen star under tillsyn av SFI

— Stiftelsen for Insamlingskontroll. Det inne-
baratthdgst 25 procent avinsamlade medel
anvands till administration och marknads-
foring.

Las garna mer eller kontakta oss/ge gava
pavarwebbplats:
www.barncancerfonden.se.

Telefon: 020-90 20 90, 08-584 20900,
Pg: 3020 90-0 eller

Pg: 90 20 99-1 (for OCR-inlasningar),

Bg: 902-0900.
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Barncancerfondens adress:
Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon 08-584 209 oo, fax 08-584 109 00

For prenumerationsirenden:
Titel Data AB, 112 86 Stockholm
Telefon 08-617 23 40

GASTKRONIKA

vIKTOR AKERBLOM-
NILSSON

Tankens kraft

JAG SKA NU BERATTA om nagot
som borjade som en sorg men vinde och
blev till gladje...

I november 2003 sa var jag i full gang
med att packa vaskor infor min flytt till
Australien. Jag hade kommit in pa en
teaterhogskola och langtade efter att fa
gora det jag dlskade mest av allt i tre
langa ar.

Det blir inte alltid som man tankt
sig...

En regissor som jag jobbat med tidiga-
re ringde upp och berittade att de sokte
en ny programledare till ”Bolibompa”,
och att hon trodde att jag skulle passa.

Tiden stannade... Va? Jag programle-
dare? Nie, det kunde ju inte ga! Eller?

Jag skulle ha sagt nej till vilket jobb
som helst. Jag skulle ju till Australien...

Men sa tankte jag efter och andrade
mig. Jag har alltid dlskat teater. Tank
om jag kunde beritta det som jag i hjar-
tat trodde betydde ndgot utan att behova
kla ut det i repliker som inte var mina
egna?

Jag bestimde mig for att stanna. Aus-
tralien fick vanta och jag borjade jobba
med det program som varit och kanske
kommer att vara det viktigaste jag gjort
i mitt liv.

”Bolibompa” tog all min vakna tid
och ofta dven mina drommar. Jag var
alltid pa jakt efter ett nytt tema. Det vik-
tigaste for mig var att vara drlig. Beritta
sanningen och inte fordumma publiken.

Jag hade redan som barn bestamt mig
for att aldrig bli en 16gnare eller svikare.

Under tre sdsonger sa holl jag dessa
l6ften... Tills en dag da var chef fick ett

annat jobb och det klev in en ny man-
niska.

Nu skulle allt goras om... I stillet for
drom- eller framtidstema skulle det nu
goras teman om gronsaker och annat
latt som barn forstar sig pa.

Jag var inte av samma uppfattning. Jag
tror inte att barn dr idioter utan att barn
ofta dr smartare dn vuxna. Darfor hade
jag svart for att acceptera den nya ord-
ningen.

Min drom togs ifran mig nir jag val
vagade siga ifrdn, men virst var att jag
hade blivit en ofrivillig svikare. Jag fick
inte sdga hej da till tittarna. Helt plotsligt
var jag bara borta och ingen latsades
som nagonting hant.

Sa ar livet, men for mig var det olidligt
att ga pa gatan och mota barn som und-
rade varfor jag svikit dem, varfor jag for-
svunnit utan forklaring...

Jag hyrde ut min ldgenhet och gav mig
planlost ut pa resande fot...

Men da! Pa ett tdg mellan Spanien och
Frankrike sa hande nagot...

Ridslan forsvann. Ridslan for att inte
duga, for att inte fa nagot jobb, Gver att
pengarna borjade ta slut... Det later
sakert jattekonstigt och det var det
ocksa. Men jag var inte radd langre.

Det var som att en blixt slog ner och
jag forstod da antligen att allt som sker,
sker av en mening. Aven om det ar
jobbigt sd far man inte vara radd.

Jag fortsatte resan och allt hade for-
andrats. Jag hade kul och funderade inte
over framtiden utan tankte bara pa att
leva livet har och nu. Med kul menar jag
inte att det var fest varje dag, tvartom,

det var gladjen i det lilla. Gladjen i en
kopp te eller i ett mejl fran en van.
Gladje i stallet for oro och radsla.

Nir jag kom hem till Sverige samlade
jag ihop mina sista slantar och bokade
en enkel biljett till Indien. En vecka sena-
re skulle planet lyfta.

Fyra dagar innan jag skulle dka blev
jag uppringd av en person som ville ha
med mig i ndgot som hette ”Let’s dan-
ce”. Jag svarade instinktivt nej. Kvinnan
i telefonen sa att jag skulle titta pd ndagra
avsnitt innan jag bestimde mig. Efter att
ha tittat To sekunder var jag fast och
ringde upp och sa att jag ville vara med.

Sedan dess har allt gatt som en dans...

Sa glom inte att tankens kraft ar stark.
Lita pa att det finns en plan som vill oss
val.

Kika in och las min blogg om ni vill pa
www.viktorakerblom.se

Stor kram och allt gott till er! ©
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VIKTOR AKERBLOM-
NILSSON

Alder: 25 ar, vattuman.

Familj: Stor, invecklad, viktig och alskad.
Bor: Sédermalm i Stockholm.

Yrke: Skadespelare/programledare/
musiker.
(www.myspace.com/viktorartist)





