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KONKARLEK | KUBIK

edrik Larsson rappar sig ur sorgen
over syrran Ninas cancer

Varje dag maste ldkare och foraldrar
ta livsavgorande beslut

DEN TRYGGA PLATSEN

Barnhospis i Oxford ger innehall
till sjuka barn med korta liv

En litet
kamf

Trots sin hjdrntumdr dr Filip, 8 manader, fortfarande fi

DU FRAGAR, EXPERTERNA SVARAR * NYTT FRAN FORENINGARNA = DITT BIDRAG GOR SKILLNAD, LAS MER PA BARNCANCERFONDEN.SE



Hospis 6ppnar for
annorlunda vard

ARNCANCERFONDEN ARBETAR fOr att

utveckla barncancerbehandling-

arna, forskningen och livssitua-
tionen fér de drabbade familjerna.

Var vision ar en virld dir barncancer
inte r nagot att oroa sig for. Vi har
kommit lingt — nistan 8o procent
overlever. Men det finns mer att géra.

Vi miste ocksi tinka pa de 20 pro-
cent som drabbas av en livstidsbegrin-
sande sjukdom. En sidan kan paga
under kort eller ling tid och de bar-
nen behover en annan typ av vard, inte
simre men annorlunda.

Barncancerfonden startade en utred-
ning om mojligheterna att 6ppna ett
hospis for barn och unga, tillsammans
med chefsjukskoterska Catharina
Kumlien pa Astrid Lindgrens barn-
sjukhus. Utredningen limnades till
landstinget for cirka ett ar sedan.
Landstinget hade redan forstitt be-
hovet och i oktober i ar tog de beslut
om att starta ett forsta hospis inom
Stockholms lins landsting.

Det gladjer oss och forhoppningsvis
foljer fler hospis, anpassade efter be-
hoven i landets olika delar.

I SVERIGES FORSTA “Nationella cancer-
strategi” (Statens offentliga utredningar
sou 2009:11), som syftar till att forbittra
cancervarden och gora den likvirdig
over hela landet, fick barncancerverk-
samheten berom for sin organisation
och de mal man uppnitt — att alla barn
som drabbas av en barncancersjukdom
far samma vérd 6ver hela landet.
Kunskapen bakom organisationen
ir det barncancerregister som Barn-
cancerfonden har skétt sedan
1982. Under hosten har barn-
cancerregistret blivit mycket
uppmirksammat internatio-
nellt och flera utlindska
delegationer har varit
hir for att se och lira.
Vi har all anledning
att kinna stolthet dven
6ver den delen av vart
arbete. Nu har FN:s
barnkonvention fyllt
tjugo 4r. Mdnga
kloka ord — lds den!

ONIA-

OLLE BJORK dr Barncancer-
fondens generalsekreterare.
olle.bjork@barncancerfonden.se
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Filips kamp for att bli stor 4

| familjen Dahléns villa i Trollh&ttan rader kaos.
| somras kom beskedet att da fem manader
gamla Filip drabbats av en hjarntumor.

44,6 postkodmiljoner 8

Barncancerfonden fick néstan 45 miljoner
kronor nér PostkodLotteriet delade ut arets
gava. Merparten av summan gar till natverks-
forskning.

N&r barncancer inte fanns 17

For 30 ar sedan kdmpade foréldrar fér sina
cancersjuka barns rétt till vard. Da dog tre av.
fyra barn. Sedan dess har mycket hant. Bakom
den positiva utvecklingen star Barncancerfon-
den och barncancerféreningarna.

-

En plats for trygghet 22

Helen House i Oxford, Storbritannien, ar
forebild for det férsta svenska barnhospi
Hér erbjuds svart sjuka barn innehall ti
sitt korta liv. Och féraldrar far en stunds
vélbehovlig avlastning.




"Det ar viktigt
att gora nagot”

LLA AR VINNARE nir klider och

leksaker byter dgare pa Nisets

barnbazar, i Hollviken i Skane.

De sex mammorna bakom

basaren triffades i en férildragrupp och
sag ett behov av en loppis. Sedan kom
tanken att samtidigt samla in pengar till
nagot bra. Att vinsten skulle g till Barn-
cancerfonden var sjilvklart.

Forsta basaren drog in 13 ooo kronor
till Barncancerfonden, den andra nistan
53 000 kronor. 15 0oo kronor har ocksa
skinkts till Barncancerforeningen Sodra.
Och malet — att samla in 100 ocoo kronor
till hosten 2010 — dr redan uppnatt.

— Nir vi bérjade kindes det som en
omdjlighet. Nu maste vi sitta upp dnnu
hogre mal. Det ir fantastiskt, siger
Annika Brocknis, en av de sex mam-
morna.

DEN 26 SEPTEMBER holls basaren for tredje
gangen och en bra stund foére 6ppning
ringlade kéerna langa. Vinnarna ar
ménga: férrad rensas, bra saker blir
ateranvinda, barn och vuxna glids at
fynd och minst hilften av alla intikter
hjilper barn och deras familjer som
drabbats av barncancer.

Vad det innebir vet Annika Brocknis.
Hon férlorade sin sexdriga dotter Ebba
i barncancer f6r ndgra ar sedan.

— Basaren ir ett fint sitt att hedra
Ebbas minne. Hon skulle ha gillat den.
Det ir viktigt att gora mer f6r barncan-
cerforskningen, dven om vir lilla tjej
inte klarade sig.

En flicka holl hart i sin mammas
hand nir de kom till basaren. Hon hade
hért om Ebbas historia och utbrast for-
vanat:

— Har alla de hir sakerna varit Ebbas?

Annika Brocknis ler vid minnet.
ULRIKA HOTOPP

De sex mammorna
bakom Ndsets barn-
bazar dr Annika Brock-
nds, Maggie de Wahl,
Annika Reischmann,
Camilla Jacobsson,
Camilla Dahlstré6m
och Annika Elkberg.
Ldis mer pd nasets-
barnbazar.blogspot.
com. Ndsets barn-
bazars egna insamling
hittar du pa barn-
cancerfonden.se/1527

FOTO: KENNET RUONA

P i

VI AR OCKSA GIVARE

Abhlsell, Banco, Buyaid, Cederroth, Foreningsstodet,
Handelsbanken Finans, Hedlundgruppen, Skolidrotts-
férbundet, Post-kodLotteriet, Sense, General Mills,
Vileda/Wettex.

Las mer om foretagen och hur ditt foretag kan samarbeta
med Barncancerfonden pa Barncancerfonden.se/Foretag

SA KAN DU BIDRA

Vill du starta en egen insamling? Ga in pa
barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag/Egen-
insamling. Du kan dven ge en gava pa plusgiro
90 20 90-0 eller bankgiro
902-0900.
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Fem manader gammal drabbades Filip av en hjarntumor.
Sedan dess har familjen Dahléns vardagsliv varit allt annat
an vardag och "Svit 19" pa Lanssjukhuset i Trollhattan har varit

mer hemma &n den egna villan.

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: NICKE JOHANSSON

"Han ar stark,
var lille hjalte

TANFOR FAMILJENS VILLA 1 Troll- kommer ner med en nyvaken Filip pi
hittan regnar det. Pa Gver- armen. Han ler med hela ansiktet och
vaningen sussar Filip, snart tio om det inte vore f6r sonden i ndsan och
ménader, med pappa Joakim. drren pa hans bebishuvud skulle man
I rummet intill sover parets forstfod- inte ana att han ir si allvarligt sjuk.
de son Hampus, tvd dr, medan Malin — Det ir skont att sova hemma, kon-
pysslar med dagens lunch i koket. staterar Joakim innan han slar sig ner.
I dag ir forsta dagen pa flera veckor Den hir tiden har varit skitjobbig. Jag
som familjen ir samlad hemma. Natten har aldrig varit si hir trott.
som gitt dr ocksa den forsta pa linge Efter nigra minst sagt plagsamma >>
som de tillbringat i sina egna singar. 6gonblick utanfor réntgen 6ppnades
— Livet dr en enda réra och jag for-
soker hitta en rutin. Men det dr svart. J dei det h
Tack och lov hann vi fi klart renovering- ag ammade innan de tog nonom
en innan det hir hinde, sqger Malin till operationen. Jag satt med mitt barn
och pekar pa det nyinredda koket.
"Det hr” &r dagen da sonen Filip i famnen och det kunde vara sista gangen.

hade svart att med hoger hand greppa
leksaken som mamma héll upp framfor
honom. Han rorde dven mindre pa sin
hogerfot dn pa sin vinstra. Malin siger
att hon fick onda aningar direkt.

— Det kindes inte normalt, sdger hon.

TROTS ATT MALIN kinde sig som en fanig
hénsmamma tog hon upp saken pa
barnavirdscentralen nigra dagar sena-
re. Dir gjorde man tester och ganska
snart sig personalen samma sak som
Malin. Filip hade svart att anvinda
hoger sida.

P4 sjukhuset i Trollhittan gjordes en
magnetrontgen pa Filip.

— Vi gick av och an i korridoren.

Efter 45 minuter sag jag att fler gick Namn: Filip Dahlén. Alder: 10 manader. Familj: Mamma Malin, pappa

in i rummet. De sag allvarliga ut och Joakim, storebror Hampus och katten Smirre. Bor: Trollhattan.

stingde dérren bakom sig. Som akut- Sjukdom: Filip har haft en mycket aggressiv tumér i hjarnan som kallas

sjukskéterska vet jag vad en stingd dorr malign groddcellstumor av mixad celltyp. Han insjuknade i bérjan av juli

kan betyda, siger Malin. 2009. Tuméren togs bort den 30 juli men eftersom det kan finnas rester
Det hors steg i trappan och ]oakim kvar behandlas han med mycket héga doser cytostatika.
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Svit 19" pa ldnssjukhuset véntar onko
kskdterskan Berit. "Hej, min lille kille och
itt charmtroll”, séger hon och drar vant
blod till proverna.

Den 30 juli i ar opererades Filip under mdnga och ldnga timmar fér sin ovanliga hjérntumér. Likarna fick bort tuméren och de utsatta blod-
kdrlen i huvudet kunde rdddas. Eventuellt finns smd rester av tuméren kvar och just nu behandlas Filip med tuffa cytostatikabehandlingar.
FOTO: PRIVAT

>> dérren. En likare och en sjukskéterska MALIN FICK AMMA sitt barn igen. Den hir
tog med Malin och Joakim till ett annat gangen med dnnu fler slangar och ma-
rum. Dir forklarade de att Filip hade en nicker kopplade till den lilla kroppen.
stor forandring i hjdrnan. Kors och tvirs 6ver huvudet bredde
— Likaren sa till oss att dka hem mingder av stygn ut sig. Nagot senare
eftersom vi hade manga linga och kom den slutgiltiga diagnosen. Filip har
jobbiga dagar och nitter framfor oss pa en ovanlig och elakartad tumér: malign
sjukhus. Det fick oss att forsta allvaret groddcellstumor av mixad celltyp.
och det var hemskt, siger Joakim. — Efter operationen var vi oroliga.
Vi visste inte i vilket skick var son skulle
EFTER EN DRYG VECKA kom det dystra be- ...Saker som vakna.
skedet. Filip hade en tumor med vitska bir familjen Men efter fyra dagar pa barnintensi- kni. Joakim flyttar forsiktigt over Filip
runt om pa vinster sida i sin hjarna. ven kunde paret andas ut. till Malin.
Det enda som kunde ridda hans liv var genom — Helt plétsligt sog Filip tag i min — Hampus har gett oss s mycket
operation. Tuméren var stor och blod- sjukdomen blick, log och visade att han kinde igen styrka, siger Joakim.
kirlsrik, vilket innebar en stor risk mig, berdttar Malin. Filip ser stadigt pa sin mamma innan
under operationen. * HAMPUS och han hojer rosten i en hungerprotest.
— Likarna var mest ridda for att han allt ovérderligt stod PLOTSLIGT STAR EN NYVAKEN storebror Joakim reser sig och blandar vant medi-
kunde forbléda, minns Joakim. och hjlp fran bar- i dorroppningen. Hampus signalerar ciner i sprutor. Han gor ocksd i ordning
Ute var det sommar och medan andra nensf mormor och att nu r det hans tur att sitta i pappas en nappflaska. Det ir viktigt att Filip far
grillade, badade och Klippte sina gris- T(:"jrﬁ som all- i sig den mingd som sjukhuset har
mattor gick familjen Dahlén omkring tid 3r en solstralel ordinerat. Malin tar flaskan och en krak-
som i ett tocken. [ slutet av juli var det Hans leende ger oss FAKTA 1 pase i handen medan Filip vilar p hen-
dags for det svara ingreppet. styrka. . . nes arm.
— Jag ammade innan de tog honom o STYRKAN och Mallgn gl‘oddcellstumor — Han mar ofta illa och kriks mer 4dn
till operationen. Jag satt med mitt barn tryggheten som vi En ovanlig tumor som uppkommer i grodd- vanligt. Det blir s av cytostatikan.
i famnen och det kunde vara sista ging- har i varandra. celler, som vanligtvis ses hos ett embryo. For dven om tuméren ir borttagen
en, siger Malin med en rést som sviker. Tumdren kan innehalla manga olika cell- kan det finnas sma rester kvar. Filip har
Joakim fyller i: slag. Férutom i hjdrnan, kan sma barn fatt tre tuffa cytostatikabehandlingar
— Neurokirurgen sa "tink det virsta ! drabbas i kdnskdrtlar och svanskota. och dnnu dr utgingen oviss.
och hoppas pa det bista”. Cirka 3,5 procent av alla bamcancerfall — Det kinns hemskt, men han ir
per ar i Sverige dr en groddcellstumor, . .. .
. varav 20 procent sitter i hjdrnan. Tuméren Otmh,gt stark och vi maste hoppas pa
OPERATIONEN TOG FLERA TIMMAR och famil- r oftast kanslig for cytostatika och stral- det bista. o
jen forsokte glomma tiden tillsammans ning, men barn under fyra & strlar man Hampus hoppar upp. Han vill visa

med Hampus, Malins férildrar, Joakims helst inte. Behandlingen bestér dé i stéllet vad gubbarna som ir fastsatta pa kyl-
bror och hans flickvin. av mycket kraftiga doser cytostatika med skapet betyder.

— De fick bort all synlig tumérmassa. stamcellsstdd. Likarna tar blodstamceller — Filips huvud, siger han och pekar
Trots att Filip forlorade stora mingder frdn barnet och ger tillbaka dem efter be- pa en tecknad hjirna. Han pekar pa bil-
blod, riddade operationsteamet livet handling for att stotta immunférsvaret. der av glada celler och celler med horn.
pa honom. Personalen &r vara hjiltar, Drygt 80 procent dverlever. — De ir dumma celler, siger han for-

siger Malin. vanansvirt sikert och tittar pd oss.
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Det dr en tuff tillvaro. Var
son dr dédsjuk och vi kan
inte géra ett skit at det.

Men han dr stark, 9 ,

var lille hjdlte.
— Han forstir mer in vi tror. Det

hinder att han trostar oss nir vi grater,
siger Joakim.

DET AR DAGS att dka till sjukhuset for
provtagning. P4 avdelningen skuttar
Hampus vant i vig. Malin och Jocke gir
in pa rum 19 ddr de har bott de senaste
veckorna.
— ”Svit 19” har blivit som ett andra
hem for oss, konstaterar Joakim krasst.
Malin tar av Filip tréjan med den
grona gubben och lindorna kring hans
slangar. Han forsoker hela tiden greppa
slangarna och en kort stund lyckas han
och bérjar genast gnaga pa den. Han ler.
Det knackar pé dorren och onkolog-
sjukskoterskan Berit Palm kommer in.
— Hej min kille och mitt charmtroll!
Med van hand drar hon upp blod till
proverna.

— Det ir tufft att behandla s& hir sma
bebisar. Man far lita pa férildrarna som
kinner sitt barn.

Proverna ir bra och familjen far dka
hem. Malin och Jocke tittar pa varandra
och ler. Antligen lite normalt familjeliv.

— Det i4r en tuff tillvaro. Var son dr
dodssjuk och vi kan inte gora ett skit
at det. Men han ir stark, var lille hjilte.
Vi maste tro att det blir bra dven om
det kinns riktigt javligt, siger de innan
vi stinger dorren till sjukhussalen.

DEN 26 NOVEMBER, samma dag som
Barn&Cancer skickades till tryck, kom
det hir beskedet fran familjen Dahlén:

— I gar fick vi det fruktansvirda be-
skedet att Filips tumdr har kommit till-
baka, snabbat och pa méinga stillen. Det
finns inget mer likarna kan géra och
de har avbrutit behandlingen. Vi trodde
aldrig att det var majligt att vara s hir
ledsna. Det ar helt overkligt, vi kommer
att forlora vir underbare solstrale Filip,
sager Malin och Joakim.

— Vivill girna att folk gar in pa var
blogg. Kanske vi kan 3 styrka av nigon
som har varit i samma situation? @

Familjens blogg: malindahlen.bloggsida.se

Storebror Hampus dr vdl
medveten om skillnaden pa
glada celler och dumma
celler, och var i Filips huvud
de bor. "Se- Hora-Géra-ma-
terialet” pa kylskapet finan-
sieras av Barncancerfonden
och ges till drabbade familjer
pd sjukhuset.

STOD KAMPEN
Sms:a ordet forska till 72900 sa skan-
ker du 50 kronor till kampen mot

barncancer - eller ge en gava pa plus-
giro 90 20 90-0, bankgiro 902-0900.
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LUVOR ATT DROMMA L For andra aret
holls Dromverksdagarna i Skalan, Jamtland, den
7-8 november. | ar gick alla bidrag till Barn-
cancerfonden. Bakom vélgérenhetshelgen star
Therés Hellstrom, vars mamma avled i cancer
for tre ar sedan. Nytt for i ar var den egna

symbolen - en Drémluva. Den &r stickad, sydd
eller virkad med omtanke om cancersjuka barn
som ofta mister haret under behandling. Therés
samlade in 160 mossor fran manniskor i hela
landet, som saldes till férman fér Barncancer-
fonden.

FOTO:
THERESE KARLSSON

Victor blev bara ett ar
och sju manader. Sjuk-
domen neuroblastom
tog hans liv. Mamma
Sofie Karlsson har hit-
tills samlat in drygt
300 000 kronor till
Barncancerfonden.

SOFIEA

-HJALT

Grattis Sofie Karlsson, som
har blivit framréstad till Arets
Mama-hjalte 2009.

SOFIE DRIVER bloggen "Den starkaste stjir-
nan” om sonen Victor som drabbades av
neuroblastom och gick bort i april, bara
ett ar och sju manader gammal. Via
bloggen har hon hittills samlat in 6ver
300 000 kronor till Barncancerfonden.

Hur kénns det att bli framrostad till
arets Mama-hjilte?

— Ovintat och jitteroligt. Jag kinner
mig oerhort drad Gver att det blev just
den titeln eftersom det 4r Expressens
lisare som har rostat. Det kinns ocksd
bra att barncancer far mer uppmairk-
sambhet och att jag kan anvinda den till
att samla in mer pengar till forskningen.
Varfér borjade du blogga?

— Nir Victor hade behandlats i sju
ménader var det minga som ringde och
fragade hur han madde. Det var jobbigt
att upprepa samma sak hela tiden.
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Vad har bloggen betytt for dig?

— Den ir en mojlighet att skriva av
sig. Nir Victor hade gitt bort blev det
ganska snabbt sommar, och da fanns
ingen psykiatrisk hjilp att fa.

Men bloggen &r inte enbart terapi?

— Nej, min sambo Peter och jag lin-
kar till en insamling fér Barncancerfon-
den. Bloggen ir ett sitt att paverka. Vi
har tagit upp fragor som ritten till vard
i hemmet och till bra smirtlindring.
Vad far du din kraft ifran?

— Victor kimpade in i det sista. Det
skulle kinnas fel att ge upp, dven om
det finns dagar dé jag vill det.

Hur ser du pa framtiden?

— Jag ska bland annat skriva en barn-
bok om vad som hinder nir man dor.
Och jag ir gravid igen. Hade jag inte
blivit med barn hade jag haft svarare att
se ljust pa tillvaron. CAJSA HOGBERG

* Las bloggen om Victor:
denstarkstestjarnan.blogg.se

* Ge ett bidrag till Victors insamling:
barncancerfonden.se/1707

Viiga sliippa taget!
o e

Fran Barn & Cancer
nummer 5, 2009.

Cailin har
fatt Zlatan

| férra numret av
Barn & Cancer be-
rattade Cailin Laing,
15 ar, om sin resa
mot vuxenvérlden.
Som sjuaring drab-
bades hon av en
hjarntumar och har
i dag manga svara
komplikationer.
Hon &r bland annat
svart synskadad
och saknar livsvikti-
ga hormoner. Men
Cailin ar modig och
har bestamt sig for
att lamna familjen
i Ockelbo och bérja
pa hundgymnasiet
i Kalmar. Och efter
noga Gvervagande
vagade hennes for-
dldrar ocksa saga ja.
Cailin vantade pa
att fa en egen ser-
vicehund nar Barn
& Cancer traffade
henne. Nu har hon
fatt sin hund och
han heter Zlatan.
P& zlatan-cailin.
webs.com kan du
ldsa mer om Cailin
och Zlatan och félja
deras traning.

-

Den riktiga Zlatan.

postkodmiljoner till
barncancerforskning

Den 30 oktober tog Barncancerfonden
emot drets gava fran PostkodLotteriet
- hela 44,6 miljoner kronor.

— Det ir en ofantligt stor summa, och
den behévs, siger Olle Bjork, Barn-
cancerfondens generalsekreterare. Peng-
arna majliggor satsningar som vi inte
hade kunnat gora annars. Och allra vikti-
gast — de ger oss majlighet till langsiktiga
satsningar. Att tvingas avbryta pagdende
forskningsprojekt dr det simsta som kan
hinda. Men tack vare PostkodLotteriet
végar vi satsa langsiktigt och kan
arbeta effektivt.

Delar av summan

ska satsas pa det na- = =
ESVENSKAR

tionella forskarnit-
i POSTKOD
verket kring neurala s e

barncancertumorer.
Nitverket samordnar
och stimulerar forskningen for att 6ka
6verlevnaden och livskvaliteten hos barn
med neuroblastom och tumérer i cen-
trala nervsystemet. Det r tv omriden
som har manga kliniska och biologis-
ka likheter med varandra, men som inte
lyckats ni lika bra behandlingsresultat
som manga andra barncancersjuk-
domar.

— Gdavan fran PostkodLotteriet ir ett
enormt stéd for att vi ska kunna na
var vision om en virld dir barncancer
inte dr nagot att oroa sig for, siger Olle
Bjork. Nu kan vi fortsitta arbeta med att
stirka och utveckla forskningen kring
de hir barncancerformerna.

Mer vilgorenhet
blir skattefri

En dom i Regeringsrétten ger privatpersoner
ratt att skanka utdelning fran famansbolag
till valgorenhet skattefritt. Tidigare gallde
regeln endast utdelning pa aktier i svenska
bérsbolag. Férhoppningsvis leder domen till
Okade tillskott i valgdrenhetsorganisationer-
nas kassor.



SVERIGES FORSTA HOSPIS FOR BARN byggs vid Edsviken, norr om
Stockholm. Efter flera ars diskussioner har Stockholms léns landsting nu
pabdrjat upphandlingen av driften. Hospiset tas i bruk nésta ar och kan ta
emot fyra barn och deras familjer samtidigt.

- Vi maste trampa upp stigen och sedan far vi se éver behovet av en utbygg-
nad, sdger Catharina Kumlien, chefsjukskoéterska pa Astrid Lindgrens barnsjukhus.

mil har eleverna pa Kannebicksskolan i Géteborg promenerat for Linus
Fredin, 16 ar, och Barncancerfonden. Linus har varit leukemisjuk i ett ar.
Skolan drog en slinga pa 1 000 meter och betalade 10 kronor per pro-
menerat varv. Det gav 7 500 kronor till Barncancerfonden.

- Det kénns bra att alla &r sa engagerade, att hela skolan bryr sig.
Jag vet att de saknar mig och jag saknar dem, sager Linus.

Det kom ett brev:

Yy

Leukemisjuka Saga Rosells lycka var total nér det lokala tagbolaget ordnade en egen tagavgdng f6r henne och hela hennes familj.
FOTO: PRIVAT

Sagas egen tagresa

Saga Rosell, snart tre ar, har sedan hon blev sjuk varit sarskilt intresserad av tag.
Under sjukdomstiden har de dagliga promenaderna till jarnvagsstationen betytt mycket.
Mamma Anna Rosell berattar hur det gick till ndr dottern fick en egen tdgavgang.

I mars insjuknade Saga i akut lym-

fatisk leukemi, ALL. Hon har be-

handlats bade i Géteborg och hir
hemma i Karlstad. Nu nir hon har gittinien
lite stabilare behandlingsperiod och mar lite
bittre dlskar hon att g ner och vinka till tigen.
Det gor vi minst tvd ganger om dagen.

Men Saga ir sd infektionskinslig si hon kan
inte dka tig bland andra passagerare. Dirfor
mejlade min man Varmlandstrafik/Merresor
AB och frigade om Saga kunde fa dka med en
kortare ordinarie tur och di girna i forarhytten,
om det gick att ordna. Saga blev inte bara erbju-
den att dka med i férarhytten. Hon fick till och

med en egen avging, tur och retur Kristine-
hamn, med lok och en vagn.

En fredag i oktober packade vi matsick.
Klockan 12.30 dkte Saga, pappa Jon, storasys-
ter Alva som ir sex ar, farmor Eva och jag. Saga
fick sitta i pappas kni i forarstolen. DA var hon
hemskt blyg. Men efterat har hon pratat vildigt
mycket om resan.

Vi dr mycket tacksamma att Merresor AB
och lokforare Mikael Lundborg gjorde detta
mojligt f6r Saga. En stor sak for en
liten minniska; det ar rérande. Vi
bir med oss minnena fran denna
dag linge!

Fullsatt konsert
mot barncancer

For drygt ett ar sedan begravdes
sexariga Irma, som férlorat kampen
mot sin cancersjukdom. Till minne
av henne och fér att stédja kampen
mot barncancer hélls en vilgéren-
hetskonsert i Tibble kyrka utanfor
Stockholm den 7 november.

Initiativtagare var Anders Ekenhill,
prast i Taby forsamling och sanger-
skorna Britta Bergstrom och Lilling
Palmeklint, som dven ir kompis till
Irmas mamma.

— Jag sjong tillsammans med
Lilling pa Irmas begravning. Det
var svart men kindes viktigt. Jag
blev vildigt tagen och kinde att
med vara kontakter inom musik-
branschen maste vi kunna géra
négot mer. Dir saddes froet till
den hir kvillen.

Gratiskonserten med bland
andra Sarah Dawn Finer, Gunilla
Backman, Jennifer Brown och
Irmas bista kompisar pa program-
met, fyllde kyrkan 6ver sina brad-
dar och Barncancerfonden fick nis-
tan 50 ooo kronor fran besckarna.
Och pengarna fortsitter att trilla in.

— Vi har startat en egen insam-
ling via Barncancerfonden med
samma namn som konserten —
”Sang for liv”, berittar Britta. Just
nu kinns det som att konserten
kommer att fa en fortsittning.

Det kan bli en fin tradition.

* Ge ett bidrag till "Sang for liv":
barncancerfonden.se/5002

Jennifer Brown var en av artisterna som sjéng
pa vilgérenhetskonserten "Sang for liv” till
minne av sexdriga Irma.

BARN /' CANCER ©



| sin karlekssang till syrran Nina later Fredrik
sin sorg Over att hon har drabbats av cancer

komma fram.

- Det ar en javla sjukdom och jag slutade ol
nastan andas nar vi fick beskedet. Men hon
ar stark som diamant, sager Fredrik.

TEXT: MALIN BYSTROM FOTO: ANDERS G WARNE

SYSKONKARLEK
IN' I HJAR

RAK

YskoNEN Fredrik Larsson, 16, och
Nina Ojala, 18, bor tillsammans
med sin mamma Linda i Breds-
and en mil soder om Sundsvall.

Sedan april 4r livet inte riktigt som van-

ligt. Det var da likarna berittade att
Nina har en aggressiv tumor i hjdrtat
och att framtiden ar oviss.

— Den sitter i hoger formak. Lakarna
har aldrig sett nagot liknande; jag ir
den enda i hela Sverige, siger hon.

Det var fore jul forra aret som det
vanliga tonarslivet med trining, skola
och kompisar bérjade halta. Fran att ha
varit en superaktiv tjej som spelade fot-
boll flera ganger i veckan orkade Nina
inte hinga med.

— Jag var ofta forkyld och hade feber.
P4 vardcentralen sa de att det var virus.
Men jag blev bara simre och simre.

Veckorna blev till manader. En kylig
virkvill blev liget plotsligt akut. Nina
rasade ihop i badrummet med hemska
magsmartor.

— Jag trodde att det var vinterkrak-
sjukan och ropade pa Freddan.

Fredrik, som var riadd for att smittas,
gav syrran mobilen och ett glas vatten.
Sedan gick han hem till en kompis.

FREDRIK OCH NINA
Alder: 16 respektive 18 ar. Familj: Mamma
Linda, pappa och tre bonussyskon samt
Ninas pojkvan Ludvig. Bor: Sundsvall.
Intressen: Skapa musik, géra
smycken, umgas och vara lite
galna. Sjukdom: Nina har

en mycket aggressiv tumor

i hjartat, angiosarkom i hjart-
muskeln. Hon insjuknade

i april 2009 och behandlas
med cytostatika.
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— Shit alltsd! Taink om jag hade vetat
vad det var for fel pa syrran. Da hade jag
inte limnat henne, siger han tyst och
slar ner blicken.

FRAN ANDRA SIDAN koksbordet tittar Nina
pa sin bror och séger att hon for linge
sedan har f6rlatit honom.

— Vi visste ju inte bittre.

Fran badrumsgolvet flyttades
Nina till virdcentralen och sedan
med ilfart till Sundsvalls sjukhus.

D4 var hon bld i ansiktet och hjir-
tat var 1angt i fran stabilt. Man

tog rontgenplatar och sag att hela
hjirtsicken var fylld med vitska.
Hjirtat hade nistan ingen plats att
sla. Nina och hennes mamma Lin-
da flog till Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Géteborg.
Ensam hemma var Fredrik.

— Mamma ringde men jag fick inte
veta hur det var. Jag trodde inte att det
var sd allvarligt.

Men det var allvarligt. S& kritiskt att
man i dag maste konstatera att det dr
ett under att Nina lever. Tva veckor
efter mardrémsdygnen i G6teborg
kom svaret: angiosarkom i hjartmus-
keln. D3 var hela familjen samlad pa
Universitetssjukhuset i Ume3, dit Nina
hade flyttats. Lingst in i rummet, in-
klaimd mellan familj och personal, satt
Fredrik.

— Jag trodde att jag skulle sprangas.
Men jag holl tillbaka alla kinslor; jag
ville inte grata inf6r Nina. Det var mer
synd om henne dn om mig.

Fredrik borjade hyperventilera och
mamma Linda tog med honom pa en
promenad, holl om honom och f6rsckte
trosta mitt i allt eldnde.

— Jag vet inte vad jag tinkte. Det var

Jag har inte gratit 6ver att jag
dr sjuk, men ndr jag hérde
Freddans lat rann tararna.



Musiken och kreativiteten lyser upp syskonen
Fredrik och Ninas stukade vardag. Med barncancer-
Ip fick Freddan spela in kérlekssang-
I Nina. Och runt halsen pd mamma
inas forsta egendesignade smycke.
ra pa alla dagar jag dr med dig” lovar
lat “Syster”. Lyssna pa hela sangen
pd barncancerfonden.se/Foreningar/Forening-
arna/Norra/Aktuellt/Syskonlat/

tomt. Syrran kunde do. Livet hade for-
andrats sjukt snabbt.

FOR ATT BEARBETA sina kinslor for
Nina, och det hemska som finns i
Y hennes hjirta, har Fredrik skrivit en
¢ at, "Syster”.

— Jag har alltid hallit pA med musik
och jag later mina kénslor vixa i sang-
texter.

Forsta gangen Nina lyssnade pa 1a-
ten var i sin sjuksidng i Umed. Mellan
cellgifter, provtagningar och illamaen-

de har laten gett henne mycket hopp.

— Jag har inte gratit 6ver att jag dr
~ sjuk, men néir jag horde Freddans
at rann tararna. Det dr sillan han
om sina kanslor och att
n hans tankar i laten gjor-
de ord.
Nir.Nina blev sjuk gick Fredrik

i nian, och betygen bérjade dala.

I stilletforatt 14sa de sista veckorna i
Sundsvall fick han méjlighet att géra det
i Umed. Tack vare det rdiddades betygen
och han kom in pa sin dromutbildning
till brandman.

— Jag bodde pa hotell och fick virsta
frukosten varje dag medan syrran kim-
pade pa sjukhuset. Men det var bra att
jag kunde hilsa pa Nina nir jag ville.

I Umea fick Fredrik traffa syskonstod-
jaren Eva. Tillsammans pratade de om
Fredriks kinslor och gjorde roliga saker.

— Det basta var att hon tog mig till en

tudio dir jag fick spela in min lit.

I
STOD KAMPEN
Anmaél dig som manadsgivare till Barn-
cancerfonden och var med och stéd
kampen mot barncancer. Ga in pa
barncancerfonden.se/Gavor-Bidrag
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MELLAN CYTOSTATIKABEHANDLINGARNA 1
Umea dr Nina hemma eller pa sjukhu-
set. Fredrik har borjat sin utbildning pa
en skola 4tta mil fran Sundsvall. Var-

je helg aker han hem for att umgas med
syrran, skapa musik och prata. Ofta hors
riktiga flatgarv fran deras rum; deppa
ligger inte i de hir syskonens natur. De
medger att relationen har blivit djupare.

— Fast ibland smamobbas vi, siger de
och flinar.

Trots sjukdomen forsoker Nina tin-
ka positivt. Hon far kraftig cytostatika
och tuméren har blivit mindre. Likarna
trodde tidigare att tumdéren kunde ope-
raras bort, men nu har man insett att
det ar for riskabelt. Nina fortsitter med
cytostatika.

— Det i4r viktigt att ta vara pa tiden
och varandra. Och jag har alltid tagit
hand om Freddan. Det ska jag fort-
sitta med. @

Fredrik och Nina bor ndra havet och passar ofta
pa att vara tillsammans och umgds just ddr.

FAKTA

Angiosarkom
i hjartmuskeln

En mycket elakartad och aggressiv tumor
som ar extremt ovanlig hos barn och ung-
domar. Den har sitt ursprung i blodkarl
och kan i ovanliga fall uppsta i hjartat.

Per-Erik Sandstrém, barnonkolog vid
Universitetssjukhuset i Umea har inte haft
nagon tidigare patient med diagnosen.

Det finns inga behandlingsprotokoll att
félja. Man samarbetar darfér med vuxen-
onkologer.

Manga patienter svarar bra pa cyto-
statika; tumaoren kan krympa och férhopp-
ningsvis férsvinna helt. Cytostatika kan
ges under lang tid, men det finns en max-
dos. Det ar riskfyllt att strala mot hjartat
och for riskabelt och svart att operera bort
tumaoren.

Ny barnbok om att vara cancersyskon

Anki W Karlsson har skrivit barnboken "Nar
Annas syster blev sjuk”. Hennes dotter Lina
blev sjuk i cancer 1989 och dog 2000.

- Linas syskon, Lucas och Alice hade det
inte 1att n&r hon var sjuk. De var sma och be-
hévde sin mamma och pappa lika mycket som
Lina. Men det var svart. Hur gér man nar man
inte har kraft att trosta? Jag skrev boken for
att vacka fragan kring syskonrollen och skriva
om dem som blev kvar.

Lucas, 16, och Alice, 14, tycker att det ar
jattebra att deras mamma har skrivit boken.

- De har paverkats av sjukdomen och det
som har hant d&ven om de ocksa har glomt
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mycket, sdger Anki. De tycker att det &r bra
att jag vill hjalpa andra drabbade familjer.
Vilket rad vill du ge andra féraldrar?

- Dela upp tiden pa sjukhuset mellan er.
Da far du ta del av vardagen, umgas med dina
andra barn och ta en liten paus fran det jobbi-
ga pa sjukhuset.

BOKTIPS!

Ndr Annas syster
blev sjuk, av Anki
W Karlsson och
Ingrid Flygare.

HALLA DAR..

...Katarina Brolin,
som har skrivit boken
"Nastan precis som
vanligt” om Linas
lillebror Simon som
far cancer.

Varfér har du skrivit
boken?

- Min son Emil
fick B-cellsleukemi
1999. | dag ar han
16 ar. Hans syster
Sofie, 18 ar, har haft
det jobbigt. Hon har
kant sig asidosatt
och madde daligt
manga ar efter att
Emil blev frisk. Jag
ville skriva boken for
hennes skull, men
ocksa fér andra sys-
kon som &r i sam-
ma situation. Det &r
syskonens tur att fa
sta i centrum.
Vilket ar bokens
viktigaste budskap?

- Att bekrafta att
det ar okej att rea-
gera och kdnna som
man gor. Fa forstael-
se for hur ett syskon
kan ma och att det
gar att hittaen bra
vardag igen.

Vilket rad vill du ge
andra foréldrar?

- Sok hjalp nar
det blir f6r mycket,
bade av omgivning-
en och barncancer-
féreningen dér du
bor. Vaga prata 6p-
pet med familjen
och andra om hur
du kanner.

Nastan precis
sorm vanligt

BOKTIPS!
Ndstan precis som
vanligt, av Katarina
Brolin.

Bada bockerna ar ut-
givna av Barncancer-
fonden 2009. Kép
dem péa barncancer-
fonden.se/Butik

Glom inte
syskonen

Syskon till cancerdrabbade barn
kanner ofta ett utanférskap.

- Det ar en helt normal reaktion,
séger Andreas Tallborn Dellve, verk-
samhetschef pa Lyckans Backe, ett
korttidshem for sjuka barn.

NARETT BARN blir svért sjuk drabbas hela
familjen. Mamma och pappa ir ledsna,
oroliga och ridda. Syskonen kinner
samma sak, samtidigt som de inte vill
visa att de 4r ledsna.

— Men de ir lika ridda och oroliga.
Ndr man &r liten har man svarare att
forsta kinslorna och sitta ord pa dem,
siger Andreas Tallborn Dellve.

Han ir sjukskoterska och har flera ars
erfarenhet av att arbeta med barn, unga
och deras familjer som drabbas av sjuk-
domar eller funktionshinder. Han me-
nar att det finns lika manga reaktioner
som det finns drabbade.

— Alla familjer och barn har olika for-
utsittningar och sitt att hantera kriser
pa. Det viktigaste dr att komma ihag att
alla sitt 4r normala.

For de barn som har en syster eller
bror som drabbas av en barncancer-
sjukdom dr det vanligt att de kinner sig
bortglémda och utanfér. Mamma och
pappa tillbringar mycket tid pa sjukhu-
set och diremellan, nir de ir hemma,
ir det fortfarande fokus pa det sjuka
barnet.

— Alla fordldrar gor sa gott de kan.
Men det dr viktigt att forsoka se alla sina
barn. Kanske man kan dela upp tiden
som man dr pa sjukhuset mellan var-
andra? Det 4r ocksa viktigt att syskonen
far information om sjukdomen och hur
den utvecklas.

Manga av de barn som Andreas har
traffat berittar att de vill r3 om sina for-
idldrar hemma nir det finns mojlighet.

— Tiden och myset hemma verkar
vara det viktigaste. Inte att sticka i vig
pa en resa eller géra andra aktiviteter.
Kom ocksa ihag att ta hjilp av mor- och
farforildrar. De idr vildigt viktiga. Om
man mirker att syskonen sluter sig, inte
pratar eller uppvisar onormalt mycket
ilska eller sorg dr det dags att scka hjalp.
P4 fyra av landets sex barncancercentra
finns syskonstédjare som kan hjilpa till.

MALIN BYSTROM
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Skola eller scrskola”
“alliati, vdrol frots 5

 Varje dag stills ldkare och féréldrar till barn
med en barncancersjukdom infér livsavgérande

beslut. Det ar ingen som vet vilket som &r det ratta
och anda maste valet goras. Allra svarast ar beslutet att

o avsluta den medicinska behandlingen och bara lindra.

@ Barn & Cancer har talat med tre ldkare och tre foraldrar

om hur de hanterat de svara besluten. >>
TEXT: EMMA OLSSON [LLUSTRATIONER: MATS JERNDAHL
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DE SVARA BESLUTEN

FREDRIK ANDERSSON, FORALDER:

"Det kdnns som att leka Gud”

Nar tvaarige Tobias blev sjuk stalldes forald-
rarna infor flera svara val. For pappa Fredrik
hade det kants battre om lékarna hade be-
stamt 6ver Tobias behandling.

- Det kdnns som att leka Gud, sager han.

TOBIAS VAR TVA AR nir hans kind svullnade, bara
over en natt. Penicillinkurerna hjilpte inte. Efter-
at var det latt for Fredrik och Susanne att se den
allvarliga sjukdomen: de hiftiga svettningarna, att
Tobias somnade hir och dir i huset, att han fick
ont nir de lyfte honom.

Fredrik tog emot diagnosen med sin son i kna-
et. Kinden inneholl en tumor, pa vig att gnaga sig
in under 6gat. Neuroblastomet var s spritt det
kunde bli: kinden, binjuren, benmérg och skelett.

Kort direfter skulle Fredrik och Susanne be-
stimma om Tobias skulle vara med i ett test av
en ny variant av Port-a-Cath, ett injektionssystem
som gor att man slipper sticka i huden for varje
ny spruta.

Likarna ville prova om sockerlosning skulle
forhindra att blodet koagulerar i sjilva dosan.

— Just da, de dir forsta dagarna kinns detju
jattestort att ta ett sddant beslut. Det kindes job-
bigt att de skulle sitta in en sidan dir alls, forst
da forstod vi hur sjuk han var. Att vi skulle vilja
om han skulle fi den ena eller andra, det kindes
otadckt, siger Fredrik.

Snart var det dags igen.

FORALDRARNA SKULLE BESTAMMA om Tobias skulle vara
med i en lottning.om huruvida han skulle f den
traditionella behandlingen eller en ny oprovad.

— Det ir bland det virsta jag har gjort. Skajag
bestimma 6det f6r mitt barn? Det kindes som att
vélja mellan liv och d6d; viljer jag ritt eller valjer
jag fel? Vi tyckte bada tva att det var skitjobbigt.
Det ir ndgot jag och Susanne har pratat mycket
om, med varandra och med andra. Hur kan likar-
na lata oss std med valet sjilva, sdger Fredrik.

| DAG AR TOBIAS Symtom(fri sedan over fem ar.
Och Fredrik har ldst mycketom neuroblastom.
Det vagade han inte under Tobias sjukdom.

Chocken och overklighetskinslan kommer
fortfarande tillbakaibland. .

— Ibland tinker jag att det vore bittre att
de viljer den behandling som funkar bist.
Och vet de att den nya inte dr simre in
den gamla sa kan de ta den nyaste.

Just det ddr att std med valet ar det
svaraste. Samtidigt 4r en del for-
ildrar jatteinsatta och strider for
att de vill ha den ena behand-
lingen eller den andra. De

vill bestimma sjilva och det
maste man forstd. Man ar
jatteolika som personer,

men jag tyckte att det var
otroligt jobbigt att behova
bestimma.

MARGARETHA STENMARKER, LAKARE:

"Vilakare tar ocksa djupa andetag”
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Hur tuff behandling ska jag valja? Ar
det dags att avsluta och bara lindra?
For Margaretha Stenmarker ar de
allra svaraste besluten en del av en
vanlig arbetsdag.

BARNLAKAREN MARGARETHA STENMARKER har
jobbat med barncancerpatienter i fem-
ton ar. P4 linssjukhuset i Jonképing
vardas barn som fatt sin cancerdiagnos
pa barnonkologiskt centrum i Linké-
ping eller Goteborg.

— Vi lakare tar ocksa djupa andetag.
Om det ar hir vi vill arbeta sa maste det
finnas en vilja och en ork att sta kvar dven
nir det blaser hart, siger Margaretha.

Tre av fyra barn med cancer blir bo-
tade. Men manga 6verlevande betyder

ocksa hard behandling och svéra biverk-

ningar.

NAR EN SJUKDOM INTE svarar pa standardi-
serad behandling tar de svaraste beslu-
ten vid. Man provar nya metoder. Li-
karna avgor doser och vager in biverk-
ningar. Manga overlevande betyder fler
valsituationer.

— Har man bara att vilja pa liv och
dod si ar det inte sa svart att vilja
att behandla. Det svara dr nir man
funderar kring om en mycket intensiv
behandling behévs. Sddana aspekter

FOTO: MAGNUS GLANS

kan man viga in i dag, men man kan
inte kriva att det skulle vigas in fran
bérjan nir man inte hade 6verlevnaden,
siger Margaretha.

Det allra svaraste valet 4r att avslu-
ta och biadda for ett barns dod. Det be-
slutet fattas aldrig av en enskild likare,
utan av en likargrupp.

— Det ir inte s att vi frin en dag till
nista slutar med allt rakt av. Ofta har vi
introducerat tanken pa ett tidigare stadi-
um, s att patienten hinner leva nira
familjen med det svéra ett tag, siger
Margaretha.



LARS HJORTH, LAKARE:

"Kan man vara
doende i fem ar?”

Svarast dr att bestdmma nar det ar dags att sluta
bota och bara lindra. Varst ar det med stillsamma
cancerformer.

- DET BLIR EN BISARR situation. Vi kan inte bota barnet, men
det stupar inte av sin sjukdom, siger Lars Hjorth, barn-
cancerldkare i Lund.

Nir alla tinkbara metoder och mediciner dr provade
brukar likarna bestimma om palliativ, eller lindrande,
vard. De ger upp forsoken att vinna 6ver cancern och
inriktar sig pd att ge barnet ett si bra slut som det gar.

— Det dr jobbigt, men enklare, att avsluta nir det dr en
aggressiv sjukdom. Nir den exploderar framfor vira 6gon,
sdger Lars.

Ibland maste likarna fatta beslut om palliativ vird, trots
att sjukdomen ir stillsam. Nir barnet och familjen mar
hyfsat och kanske fortfarande har hopp.

— Om man lever i fem ar med en sjuk-
dom som vi sa att vi inte kan bota, har
man varit doéende i fem ar d4? Det 4r
jattesvart, sdger Lars.

BRITT MARIE FROST, LAKARE:
"Ibland griper vi
efter halmstran”

Flera lakare krévs for att bestdmma nér det &r dags att
ge upp. Men ibland tar det tid att fa alla eniga.

- DET AR SVART ATT VARA sd manga i beslutet, siger Britt-
Marie Frost, barncancerlikare i Uppsala.

Britt-Marie tycker att barnen ganska ofta utsitts f6r ono-
digt langa behandlingsférsok. Det ar svart att ge upp och
likarna har olika instillning beroende pé erfarenhet eller
personlighet.

— Vi har en tendens att gripa efter halmstran och inte se
helheten: vad som dr det bista f6r familjen och barnet,
sdger Britt-Marie.

Barn héller ofta ut f6r fordldrarnas och likarnas skull,
fast de egentligen vill d6.

Problemen fick Britt-Marie att starta ett forskningspro-
jekt tillsammans med etikprofessorn Mats G Hansson. De
ska studera varden av barn déende i cancer
i Sverige.

— Oron 6ver att avsluta en behandling f6r tidigt ar det
som haller en i gdng ibland. Men den risken dr minimal,
sdger Britt-Marie.

ANNA-SARA VOOLAID, FORALDER:

"\aljer jag ratt for framtiden?”

Under Antons behandling kandes det
mesta sjalvklart. De svara besluten har
foraldrarna fattat efterat.

ANTON FICK SIN CANCERDIAGNOS nir han var
fem manader.

— Ibland tror jag att det var for att vi
var unga som vi inte blev sa oroliga. Vi
hade inte mer kunskap om livet, siger
Anna-Sara Voolaid.

Hon och Antons pappa Rickard fick
forslag om ett behandlingsprogram. De
accepterade.

— Vi ville bara att de skulle sitta

KARIN MELLSTROM, FORALDER:

i gang. Vi lade det i likarnas hinder och
litade pa att de gjorde sitt bista. Det
hade varit svarare med flera behandling-
ar att vilja mellan, siger Anna-Sara.

I dag dr Anton tio ar och symtomfri.
Men han har komplikationer av sin can-
cer, utvecklingsmissigt och motoriskt.
Det leder till svara val, till exempel om
vanlig skola ska ersittas med sérskola.

— Jag undrar ju om jag viljer ritt for
framtiden? Men det ar inte sa roligt for
Anton att hora froken siga att "nu nad-
de du inte upp till mélen den hir ging-
en heller”, siger Anna-Sara.

"Ett val hade jag gjort annorlunda”

Elsa hade inget val. Hjarntumaoren ope-
rerades bort dagen efter att den upp-
tacktes.

- JAG KANDE MIG TRYGG med den medicin-
ska behandlingen. Men ett val jag gjor-
de da hade jag gjort annorlunda i dag,
siger mamma Karin Mellstrom.

Det dr sju ar sedan Elsa, i dag 16 ar,
opererades f6r meduloblastom.

Den medicinska behandlingen var
likarnas val. Karin kunde forstd och tala
med dem om olika bedémningar och
var lugn. Mellan strilning och cytosta-
tikabehandling skulle hon bestimma
om Elsa skulle fa ett matningsrér i ma-
gen, en PEG.

Karin sa nej.

— Elsa hade aldrig haft problem med
maten och det gick inte att forestilla sig
vad cytostatikabehandlingen skulle géra

med Elsa. Hon holl pa att stryka med
f6r att hon inte fick niring.

De flesta barn behover PEG. Men
beslutet ar férdldrarnas, inte likarnas.

— Foér mig ér ju Elsa Elsa, inte en
meduloblastompatient. Det gir inte att
forestilla sig hur det kommer att bli un-
der en svar behandling. Men nir jag sig
hur dalig hon blev var det inget svart
val, sidger Karin.

Elsa sondmatades i tre ar.

[ hostas borjade hon gymnasiet, >>
samtidigt som andra i hennes arskull.

DISKUTERA

Har du varit tvungen att fatta ett svart
beslut? Har du ként dig 6verkord av
andras beslut? Ga in pa barncancerfon-
den.se/Diskutera

BARN - CANCER 15



»

MATS G HANSON, PROFESSOR:

Risk for olika vard

Det finns ett val som &r svarare dn
alla andra: bestamma att det ar dags
att sluta behandla och bara lindra.
Just nu studerar Mats G Hanson,
professor i medicinsk etik, hur svensk
barncancervard hanterar det valet
och hur det paverkar varden av barn
déende i cancer.

Vad &r det ni vill undersoka?

— Vi tror att insatserna i slutet av
livet skiljer sig mellan olika barn-
onkologiska centra. En del avbryter
den aktiva behandlingen och fokuse-
rar bara pd symtom- och smirtlind-
ring. Andra satsar aktivt och nistan
aggressivt till slutet. Det finns en risk
att barnens sista tid i livet blir olika
beroende pa vilket barncancercenter
som vardar det.

Hur hjélper undersékningen barn
med cancer och deras familjer?

— Om man hiller pa alldeles for
linge utsitter man patienter och fa-
miljer f6r en enorm press. D3 kan
man gora sina patienter illa. De kan-
ske snarare skulle f4 hjilp att accepte-
ra och avsluta livet. Om déende barn

Det finns en risk
att barnens sista
tid i livet blir olika.

behandlas olika beroende pa att likar-
na har olika uppfattningar, s ar det
viktigt att 4 syn pa de uppfattning-
arna. De behover métas for att vi ska
forbattra slutvarden.

Hur fungerar etikdiskussionen i dag?

— Det finns ett utrymme for att dis-
kutera mer, inte minst bland olika
personalkategorier. Ibland har vi en
diskussion bland likarna och en an-
nan bland skéterskorna. Och ofta ir
det skoterskorna som tar hand om
fordldrar och barn, och kanske ser att
"hir borde vi ligga av den botande
behandlingen och byta malsittning”.
Borde slutvarden standardiseras?

— Nej, olika familjer vill helt olika
saker. En del vill vara hemma den sis-
ta tiden, andra kidnner mindre stress
nir barnet avlider pd sjukhus med
kunnig personal. Men att fi en med-
vetenhet bland personalen kring de
hir fragorna ir jatteviktigt for dem
som vérdas.

Undersokningen ar ett samarbete
mellan flera barnonkologiska centra,
och finansieras av Barncancerfonden.

EMMA OLSSON
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KORT OM

FORSKNING

Barncancerfonden har fér ar 2010 fatt in totalt
140 ansokningar om projektanslag och kliniska
forskarmanader. 123 av ansoékningarna dr inom
biomedicin och resten inom vardvetenskap.

DUBBEL RISK FOR DIABETES

Ny hjalp for
leukemisjuka
En forskare vid hog-
skolan i Kalmar,
Johan Jansson, har
i sin forskning upp-
tackt att cancer-
celler som utsatts
for cytostatika och
Overlevt var mindre
kénsliga for cytosta-
tika och hade en

' hogre tillvaxthastig-
het. Det kan forkla-
ra varfér barn med

- Akut lymfatisk
leukemi ofta far
aterfall.

Han har ocksa
identifierat flera
immunologiskt
viktiga gener som
antingen 6kade
eller minskade nar

En amerikansk studie visar att diabetes
typ 2 ar nastan dubbelt sa vanligt hos
personer som haft barncancer, jamfort
med deras friska syskon. Och det obe-
roende av kroppsmasseindex och fysisk
aktivitet.

Risken att drabbas av diabetes typ 2 6ka-
de dnnu mer f6r dem som stralbehand-
lats. Sjukdomen var nistan tre ganger
vanligare hos de som stralbehandlats
Gver magen och sju ganger vanligare hos
dem som stralats 6ver hela kroppen.
Studien genomférdes pa 8 599 per-

soner som diagnostiserats med cancer
innan de fyllde 21 4r, och 2 936 slump-
vis utvalda syskon till gruppen. Forskar-
na kontrollerade bland annat likeme-
delsanvindning, typ av strdlbehandling
samt faktorer som paverkar risken for
diabetes, sdsom kroppsmasseindex och
fysisk aktivitet.

Forskarna menar att deras upptickt
pekar pa vikten av att likare medvetan-
degors om denna riskokning och att
fore detta barncancerpatienter under-
soks for diabetes.

Kélla: Dagens Medicin
och Archives of Internal Medicine

Tuff borjan
Ionar sig

Intensiv glukossankande
behandling av nyupptackt
typ 2-diabetes minskar
risken for organskador.
Det visar en rapport fran
Statens beredning for
medicinsk utvérdering.

Barnonkologer néjda med livet

Att jobba som barnonkolog innebar att méta livshotande
sjukdomar och psykologiska fragestéliningar. Det
skulle kunna paverka barnonkologernas livstill-
fredsstéllelse negativt. Men sa &r det inte.

Enligt en studie genomférd av forskare vid
Sahlgrenska akademin, Géteborgs universitet,
tycker ndrmare 80 procent av de svenska barn-

de hade utsatts for
benmérgstransplan-
tation. Informatio-
nen skulle kunna
anvandas for att
utveckla och for-
battra effekterna av
en benmargstrans-
plantation.

Kélla: Expertsvar

Ballonger

mot cancer

| framtiden ska
medicin kunna
transporteras med
kontrastvatska och
darmed kunna traffa
exakt ratt plats

i kroppen. Forskning
pa omradet &r i full
gang vid Skolan fér
teknik och héalsa

vid KTH. Kontrast-

Behandlingen &r forhal-
landevis enkel och risken
for biverkningar liten.
For personer som haft
typ 2-diabetes under ett
antal ar ar det osékert
om nyttan av en intensiv
behandling 6vervager
riskerna. | stéllet ar det
viktigt att skraddarsy
behandlingsmalet for
varje patient.  Kélla: SBU

onkologerna att det &r stimulerande for deras
personliga utveckling att jobba inom barn-
onkologin.

De rankar sitt jobb som kanslomassigt och
intellektuellt krdvande, men menar samtidigt
att det ar hanterbart. Livstillfredsstallelsen
var nagot hdgre bland méan.

Drygt 10 procent av barnonkologerna,
framst kvinnor vid icke-akademiska kliniker,
hade behov av professionell hjalp for att hante-
ra arbetsrelaterade psykologiska problem.

vatskan &r sma
mikroballonger av
polyvinylalkohol
som slas sénder
med ultraljud. Det
gor att en giftig
cancermedicin
kan placeras exakt
i tumoren, till hjélp
fér ménniskor som
drabbats av cancer.
Kalla: KTH




KOP BOKEN "NAR BARNCANCER INTE FANNS”. Lis hela den fascinerande historien om Barncancerfonden,

Mar barncancer inte fanns

fran bildandet av den férsta féreningen fram till i dag. Boken ger en bild av framtidens utmaningar. Den kostar
150 kronor, hela summan gar till Barncancerfonden. Bestéll pa barncancerfonden.se/Butik

Sjukhusledningen, Karolinska i Solna, 1979:

"Dom dor juialla fall”

Det ar historien om en kamp. Om barn som kampar mot sin sjukdom. Om foraldrar
som kampar for sina barn. Och om lakare som kampar mot byrakrater och politiker.
Det ar ocksa historien om Barncancerfonden och barncancerféreningarna.

ET AR INTE MER dn trettio ar se-
dan. Anda har det mesta for-
indrats. 1979 fanns det ingen
barncancer. Ordet var for starkt
for att uttala och nagra behandlingar
av barn med tumér och blodsjukdom
var det knappt tal om. "Dom dor ju
ialla fall”, som en person i divarande
sjukhusledningen f6r Karolinska i Sol-
na, uttryckte det.

Sa var det visserligen ocksa. Bara en
av fyra Gverlevde da — for trettio dr se-
dan. I dag dr det precis tvirtom. Tre av
fyra overlever.

JANUARI

1979

FEBRUARI

1979

ALLT FLER BARN Gver-
lever och ligger dar-
med kvar langre pa
sjukhuset; antalet
vardplatser maste
hela tiden utokas.
Barnavdelning 8 ar
egentligen en kirurg-
avdelning som lever
pa lanade resurser. En
revirstrid blossar upp
|&kare emellan. Avdel-
ning 8 &r hotad.

Anders.

avdelningen.

BAKOM DEN SNABBA och positiva utveck-
lingen stir engagerade barnlikare, hin-
givna sjukskoterskor och férildrar som
tillsammans har slagits for en bittre
barncancervard.

P4 1970-talet vardades de cancer-
sjuka barnen fortfarande tillsammans
med vuxna eller med barn med blind-
tarmsinflammation eller ett brutet ben.

Ett behandlingsteam f6r barnonkolo-
gi hade visserligen bildats redan i bor-
jan av 196o-talet pa Karolinska, men de
hade ingen vardavdelning och det tog
inda till 2007 innan barnonkologin

GUN OCH ANDERS KRANTZ, vars dotter Minna har leukemi, samlar ett
hundratal foraldrar till drabbade barn och sjukvardspersonal till ett
mote for att radda avdelning 8.

- Dér stod vi pa scenen helt ensamma, Gun och jag, och fick ta
ansvar fér det vi hade dragit i gang. Stdmningen var obeskrivlig. Det
gick att ta pa viljan och kraften i den dér samlingssalen, beréattar

Alla bestammer sig for att kampa - for barnen och fér en barn-
onkologisk avdelning och en béttre vard av alla cancersjuka barn.
"Féreningen for barn med blod- och tumérsjukdom” bildas.

Anders Krantz far i uppdrag att kontakta Jan Winberg, chef fér
barnkliniken och lagga fram féreningens krav: bevara barncancer-

- Jag blev sagad jams fotknélarna. Professorns svar 16d: "Jag hor
vad du sager, men jag har varit med lange som barnldkare och jag
betackar mig for hysteriska foréldrar.”

Det star helt klart att féreningen har sjukhusledningen emot sig.

Historiebeskrivningen dr hdmtad fran boken "Nér barncancer inte fanns”.

erkidndes som ett eget medicinskt
specialomrade.

I januari 1979 tvingades Lars Ahstrom,
en av likarna bakom det forsta behand-
lingsteamet, ge de drabbade forildrarna
beskedet att han inte lingre kunde ta an-
svar f6r virden av deras cancersjuka barn.
Avdelning 8, dir barnen behandlades, var
nedliggningshotad.

Att det skulle bli startskottet f6r de
senaste trettio drens framsteg inom
barncancervarden var det ingen som
anade da.

AUKTION |
6ill hjiilp f6r

ANNA-LENA HERNVALL

Expressen 1979. CANCER.
SJUKA |
BARNEN s

far stnnnu

1979 ————

BILDANDET AV den forsta féreningen &r startskottet fér en kamp mellan
a ena sidan foraldrar och vardpersonal, och & andra sidan en sjukhusled-
ning som till en bérjan véagrar forsta de cancersjuka barnens vardsituation.

Sjukhusledningen anser att den barnonkologiska varden kostar fér
mycket.

- Vi betraktades som en konstig samling. Det gick rykten om att barn-
avdelning 8 skulle laggas ner och en dag kom ingen mat. Nér vi ringde
centralkdket sa de att de fatt besked om att vi lagts ner, beréattar
Margareta af Sandeberg, sjukskéterska pa Karolinska.

Stridsviljan &r stor. Varden av de cancersjuka barnen ar inte langre
manniskovardig.

Sjukvardspersonal tar kontakt med davarande sjukvardsministern
Hedda Lindahl. Budskapet &r glasklart. Regeringen maste agera for att
radda verksamheten vid barnavdelning 8. Inget hander. Men efter ett
mote med statssekreterare Anders Ifvarsson vander vinden. Drémmen
blir sann och Karolinska far den férsta separata avdelningen fér barn-
onkologi i Sverige.
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FOTO: ANDERS G WARNE

Karolin Andersson var tva ar nar hon fick leukemi 1980.
Da dog fortfarande nastan hélften av de cancersjuka barnen.

Overlevaren

Hon kommer ihag att hon fick sa
hog feber att sjukskoterskorna hall-
de is 6ver henne. Att de fick sticka
henne i fotterna for att ta blodpro-
ver. Armarna var sonderstuckna.

KAROLIN BLEV SJUK 1980. D4 fanns ingen
specialiserad barncancervird. Det var
tva ar kvar tills Barncancerfonden skulle
bildas. Och pa sjukhuset delade hon av-
delning med vuxna.

- Jag kommer ihag att jag hellre cyk-
lade trehjuling 4n &kte rullstol. De fick
skaffa en trehjuling till mig pa sjuk-
huset, siger Karolin, i dag 31 ar.

Behandlingen har gjort att Karolin 4r
143,5 centimeter lang och att hennes
matstrupe viaxer samman och méste
vidgas. Hon ir steril. En blodtransfusion
gav henne hepatit C, som numera ir
botad, och hon fick gra starr.

— Det var som att man hade bearbetat
en sak som hinde och si kom nista
grej direkt. Det var hela tiden en ater-
byggnadsprocess i sjilvkinsla och si
brots man ner igen och skulle tackla det
nya problemet, de nya komplikationerna,
siger hon.

Karolin funderar mycket 6ver vad hos

SEPTEMBER

1980

henne som beror pa sjukdomen och be-
handlingarna. Tréttheten. Magbesviren.

— Jag ar for frisk for att ga hos hema-
tologlakaren. Jag upplever att jag inte
riktigt tas pa allvar. Men gér jag till van-
liga vardcentralen sa ar det "oj, har du
den hir bakgrunden, di ska du inte vara
hos oss”. Det verkar inte goras sa myck-
et forskning pd oss som varit sjuka och
vad vi gir igenom i vuxen alder, siger
hon.

Det var aldrig ndgon som fragade om
hon behévde prata med en terapeut.
Férpubertet och tonar dr en hard period.
Sarskilt f6r den som ir ett par decimeter
kortare dn sina jimndriga. Men Karolin
saknar ocksd nagot annat. En vanlig
barndom med klassiska ingredienser.

NAR HON ANTLIGEN fick komma hem blev
livet and4 inte som vanligt. Karolin fick
ga till lekparken sjilv, nir ingen annan
var dir. Kom det ndgon var det bara att
springa hem. Hon skulle forst utsitta
sig for familjens bakterier. Omgivning-
en fick hon méta i sma doser.

Lirarna sirbehandlade henne,
"frokens gullebarn”.

— Det dir har ocksa utvecklats efter
Barncancerfonden, kommunikationen
mellan skola och sjukhus. Det ir ju

1980-81

1979

EN KAMPANJ under mottot "Hjélp barn
med cancer” genomférs av féreningen
i Stockholm. Den avslutas med en
auktion pa Skansen. Galan blir en
succé. 100 000 insamlade kronor gar
oavkortat till att utrusta barnavdel-
ning 8 med tv, video och leksaker.
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TALET

UNDER TIDIGA DELEN av 1980-talet
naddes 60 procents dverlevnad for
barn med solida tumdrer.

Gavorna fortsatter att stromma
in till fonden, kapitalet forvaltas ak-
tivt och véxer med 30-40 procent.

- Odmjukheten var stor infor
dem som skankte pengar. Vi var sa
vansinnigt tacksamma. Jag minns
att alla som bidrog med 6ver
25 kronor fick personligt skrivna
tackkort, séger Rickard Johansson,
davarande ordférande i Stock-
holmsforeningen.

Kampen mot de sena biverk-
ningarna drogs i gang under mottot
"Cure is not enough”.

IDEN OM ATT SPRIDA tankarna
fran féreningen i Stockholm till
andra sjukhus i landet med vard
for barn med cancer fods. Ric-
hard Johanson aker runt till de
stora sjukhusen och tillsam-
mans med vardpersonal och
foraldrar ordnas storméten.
Lokala féreningar bildas efter
varje mote.

1981 bildas féreningen i Gote-
borg. En av insatserna dar ar ett
projekt for att stétta personalen
pa barncanceravdelningen pa
Ostra Sjukhuset och erbjuda
samtalsgrupper med kuratorer
och psykologer.

1982

SOMMAREN 1981 borjar visionen om ett
gemensamt forum ta form pa allvar -
ett forum dar alla resurser kan samlas,
som kan paverka och féra de cancer-
sjuka barnens talan pa ett &nnu battre
satt. Upplagg diskuteras med alla for-
eningar som ar bildade. Den 1januari
1982 bildas en gemensam organisa-
tion for forskning, information, utbild-
ning och samhallsfragor kring cancer-
drabbade barn - Barncancerfonden.

Visionen blir "att genom forskning
och utveckling férhindra att barn far
cancer. Att alla som far cancer genom
behandling och vard ska dverleva sin
sjukdom och bli botade till ett fullvér-
digt liv."

HELA Barncancer-

fondens kapital om
100 000 kronor
delas ut for forsta
och enda gangen.
Lars Ahstrém och
docent Goran Gus-
tafsson far 20 000
kronor. Det bidraget
blir upptakten till
den viktiga uppfolj-
ningen och registre-
ringen av barn med
leukemi som gjorts
i Sverige och 6vriga
Norden sedan dess.



1985

DEN FORSTA
landsomfattan-
de kampanjen
"En krona fran
varje svensk”
genomfors.
Barncancerfon-
den satsar en
miljon pa kam-
panjen; nagra
tycker det ar
vardslast.
Malet var att
samlain atta
miljoner kronor,
det blev nastan
tolv.

1987

STANISLAW GARWICZ
startade, tillsam-
mans med kollegor
fran vuxenonkolo-
gen, en seneffekt-
mottagning i Lund.
Ar 2001 startar han
ocksa Svenska
Arbetsgruppen for
Langtidsuppfdljning
efter Barncancer,
SALUB. Grupperna
ska ta ett samlat
grepp om de sena
komplikationer som
kan uppsta.

-

1980. Karolin och
storebror Niklas
under den tidiga
sjukdomstiden.

de ville.

1990

FRAN MITTEN av
1990-talet och fram-
at delas runt 35 mil-
joner kronor ut varje
ar till forskning och
olika insatser.

De senaste stora
framstegen for att
Oka 6verlevnaden
gors och man nar en
niva déar tre av fyra
barn 6verlever. Nu
krévs ett nytt forsk-
ningsgenombrott for
att na dnnu hogre
nivaer.

Karolin blev arg.
Hon hade skuldkinslor for att hon
blev sjuk. Det var hennes fel att sysko-
nen blev férsummade.
— Jag vagade inte visa att jag blev led-
sen om nagot var jobbigt. Egentligen
hade jag kanske behovt prata med na-
gon ndr jag var yngre ocksa. Hade det
funnits nidgon tidigare hade det sikert
sett annorlunda ut. Jag hade inte tagit
pa mig det pa samma sitt, sdger hon.
Det blev tre ars terapi.
I dag 4r hon nistan klar med sin lirar-
utbildning och jobbar pa en forskola.
Hennes drom ir att s sminingom
arbeta pd en lekterapi med sjuka barn.
— Jag har sa mycket att ge, bade till
barnen och férildrarna, siger hon.
EMMA OLSSON

2000

1982. Karolin och
mamma firar fem-
drsdagen.

mycket bittre information nu om vad
som hinder. Det var ju mina f6rildrar
som sjilva skétte den kontakten. Hade
det fungerat bittre si hade det varit
annorlunda, siger Karolin.

DET HON sJALv hade behovt bist var stod
at sin familj; fordldrarna och tre dldre
syskon. Nir hon blev sjuk och lag pa
sjukhus fick de hantera situationen bist

FRAMSTEGEN HAR inte bara
skett pa det rent medicinska
omrédet. Aven det psykolo-
giska kunnandet, hur man tar
hand om barnen och deras

anhoriga, har
- P41960-
tabu att tala

om barncancer.

Mor- och far-
foraldrar skul
inte fa veta

forbattrats.
talet var det

le

nagot och &nnu
mindre barnet
sjalvt, berattar
Lars Ahstrom.

FORSKNING

DA: Inga pengar satsas pa forskning kring barncancer.

NU: Barncancerfonden har totalt bidragit med nédrmare en
miljard kronor till forskning kring barncancer. Det motsvarar
90 procent av allt forskningsstéd pa omradet. De medicinska
framstegen har skett bade genom forskning och kliniskt
utvecklingsarbete. Pa trettio ar har 6verlevnaden ¢kat fran

1av 4 drabbade barn, till drygt 3 av 4.

FRAMTID: Ett fortsatt stéd till sdval vardplaneringsgrupperna,
som arbetar med att forbattra behandlingarna av de olika barn-
cancersjukdomarna, som den klinikn&ra och biologiska forsk-
ningen krévs for fler behandlingsframsteg.

SAMVERKAN

DA: Ingen samverkan mellan svensk och internationell barn-
cancervard.

NU: Stor samverkan mellan de nordiska ldnderna, visst interna-
tionellt samarbete mellan vardplaneringsgrupperna inom EU.
FRAMTID: Utokat samarbete inom EU:s vardplaneringsgrup-
per for att na stérre behandlingsframsteg tillsammans.

VARD

DA: Ingen enhetlig vard fér cancerdrabbade barn.

NU: Alla barn behandlas efter sa kallade behandlingsprotokoll
som tagits fram i internationellt forskningssamarbete. Alla barn
som insjuknar i exempelvis leukemi far, oavsett var barnet bor
inom Norden, lika behandling.

FRAMTID: Satsning pa lika behandling dven nar det galler
familjestod till cancerdrabbade barn och deras familjer. Barn-
cancerfonden ska stotta foreningarna for att skapa ett natio-
nellt upplagg. Uppféljning av tidigare barncancerpatienter for
att identifiera deras behov av samhallsstod.

UNGDOMAR

DA: Ingen speciell hjalp for drabbade ungdomar.

NU: Flera barncancerféreningar jobbar aktivt med ungdoms-
grupper for att underlatta fér ungdomar och unga vuxna som
drabbas av barncancer.

FRAMTID: Stor satsning pa ungdomar och unga vuxna 6ver
hela landet, gemensamt initiativ mellan Barncancerfonden och
barncancerféreningarna.

BARNONKOLOGI

DA: Ett behandlingsteam fér barnonkologi bildades pa 1960-
talet, men omradet var inte erkdnt som ett eget medicinskt
specialomrade och det saknades egna vardavdelningar.

NU: Barnonkologin &r ett eget medicinskt specialomrade. Sex
barnonkologiska centra spridda 6ver landet behandlar alla barn
som drabbas av barncancer. Barncancerfonden finansierar tolv
konsultsjukskoterskor, anstéllda vid de sex enheterna.
FRAMTID: Stor lakarbrist véntar inom barnonkologin. Barncan-
cerfonden vill bidra till att fa de som valjer lakaryrket att satsa
pa barnonkologi och fa de som jobbar dér i dag att stanna.

SKOLA

DA: Inget stéd kring skolgangen erbjéds de cancerdrabbade
familjerna.

NU: Varje barnonkologiskt centra har en sjukhusskola. Konsult-
sjukskoterskorna skoter den viktiga kontakten mellan skolan,
barnen och foraldrarna.

FRAMTID: Barncancerfondens mal &r att de cancersjuka bar-
nen inte ska dtervénda till skolan. De ska aldrig ha ldmnat den.
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Aterbesdken ar avsedda
for grundsjukdomen

Varfor far jag bara triffa en likare vid
aterbesoken? Jag skulle behéva prata
om hur det gar i skolan, hur det &r pa
fritiden och hur familjen mar, men vem
kan jag gora det med?

ATERBESOKEN AR | FORSTA HAND avsedda for
uppf6ljning av grundsjukdomen, varfor
de sker med likaren.

Samtidigt vet vi att det savil under
behandling som uppféljningstid dyker
upp andra fragestillningar och pro-
blem, dir andra personer in likare be-
hover engageras. Det kan vara konsult-
skoterska, sjukhuslirare, kurator, psyko-
log/samtalsterapeut, sjukgymnast eller
dietist. P4 varje barnonkologiskt cen-
trum ingar de i vira team och engageras
nir behov finns.

Behoven av dessa insatser varierar
mellan olika patienter/familjer och
olika aldrar/tidpunkter i uppfoljningen,
varfor detta maste anpassas individuellt.
Det 4r viktigt att patienten eller dess for-
ildrar framfor sitt behov sa att lamplig
person kan tas in.

MIKAEL BEHRENDTZ

Minst /5 procent
ska ga till andamalen

Hur vet jag att pengarna jag skanker
nar fram till dem som &r drabbade?

SOM ALLA ORGANISATIONER och foretag har
Barncancerfonden revisorer som bland
annat granskar forvaltningen och den
interna kontrollen. Dessutom kontrolle-
ras verksamheten av SFI (Svensk Insam-
lingskontroll). SFI kontrollerar varje ar
samtliga go-kontohavares redovisning
och bedomer om verksamheten kvalifi-
cerar sig for att anvinda ett 9o-konto
for insamling.

Ett av huvudkraven fran SFI 4r att de
sammanlagda kostnaderna for adminis-
tration och insamling inte Gverstiger
25 procent av de totala intikterna samt
att 75 procent ska gi till indamélen.

For Barncancerfonden var dessa siff-
ror 13,2 procent i administration och
insamlingskostnader f6rra aret och
88,2 procent av de totala intikterna
delades ut till iandamalen.

YLVA ANDERSSON
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Far man
sova over?

Far kompisar sova
6ver pa sjukhuset?

JA, KOMPISAR FAR sova
dver pa sjukhuset.
Att vara en 6vernat-
tande kompis kan
innebara att man
ocksa far ta lite an-
svar for sin sjuka
kamrat, om férald-
rarna sover hemma
den natten. Det
innebér att kompisen
kan fa hjalpa till med
att hamta frukost,
ringa efter vardper-
sonal om det behovs
eller liknande sysslor.
ANN-CHRISTINE
BJORKLUND

Vad jobbar
ni med?

Hur manga arbe-
tar pa Barncan-

cerfonden och
vad gor de?

PA BARNCANCER-
FONDENS kansli finns
det 22 personer,
merparten av de
anstallda arbetar
med vara dndamal
Forskning och ut-
bildning (genom
forskningsadminist-
ration), Familjestod
och Information. Vi
har ocksa en insam-
lingsverksamhet och
en givarservice som
bland annat tar emot
samtal fran givare
och utfardar minnes-
och hoégtidsgavor.
Kansliet leds av
generalsekreterare
Olle Bjork.

YLVA ANDERSSON

Medicin
MIKAEL BEHRENDTZ,

barnonkolog och verksamhets-

ansvarig i Linkoping.

INGRID TONNING OLSSON,
neurospykolog i Lund.

Hur farlig ar svininfluensan?

Det pratas mycket om svininfluensa just
nu. Hur farlig ar den fér barn med barn-
cancer?

INFEKTIONER UNDER pagdende intensiv cy-
tostatikabehandling har vi alltid respekt
fo6r, oavsett vilken bakomliggande bakte-
rie, virus eller svamp som orsakar den.
Under vissa behandlingar férvintar vi
oss infektioner, framfor allt bakteriella,
pa grund av nedsatt immunforsvar da
droppantibiotika behéver ges pa sjuk-
hus. I vissa behandlingar ger vi fore-
byggande antibiotika via munnen som
man skéter hemma. Var stravan ir att
man ska kunna leva ett sd normalt liv
som mojligt ndr man vil &r hemma fran
sjukhuset.

Sedan har vi de infektioner som vi
inte alltid riknar med, men som under
perioder férekommer normalt ute
i sambhillet. Hit raknas till exempel vatt-
koppor och influensa (som svininfluen-
san) dir vi har olika strategier beroen-
de pa i vilken behandlingsfas man be-
finner sig.

Det stora problemet kanske inte 4r att
man blir jittesjuk, utan att den planera-
de behandlingen maste skjutas upp till
infektionen gitt 6ver, vilket i vissa fall
kan vara ett problem.

Vid den normala influensan som bru-
kar komma varje ar ir det sillan nagot
bekymmer 6ver huvud taget for barn-
cancerpatienterna.

Nir det giller svininfluensan som nu
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ar aktuell har vi nationellt enats om en
lite annorlunda strategi med tanke pa
att s f minniskor haft just denna typ
av influensa. Alla patienter som ir un-
der behandling eller inom sex ménader
efter avslutad behandling fir vaccina-
tion frin sex manaders alder. Ovriga
familjemedlemmar rekommenderas
ocksa att vaccinera sig.

Skulle nagon i familjen 4nd4 bli sjuk,
eller den barncancerdrabbade, fir ett
antiviralt likemedel sittas in i tidigt ske-
de. Skulle man bli riktigt sjuk i influen-
san kan man behéva fa vard pa sjukhus.

MIKAEL BEHRENDTZ

Vard
CARINA MAHL,

Férsakringar
NIKLAS WANGMAR
konsultsjukskoterska for ~ konsultsjukskéterska for  gruppchef skadereglering  sjukhuslarare i Umed.
barn med barncancer
i Lund.

ANKI BJORKLUND,

barn med hjarntumar
i Uppsala.

Manga restriktioner
till f6ljd av sjukdomen

Finns det nagot privat forsékringsbolag
dar man kan teckna en barnforsakring
for barn som drabbats av en cancersjuk-
dom?

DET KAN TYCKAS SJALVKLART, men det gar
inte att nog betona att en forsikring ska
tecknas innan "olyckan” ir framme,
oavsett om det rér sig om skydd av per-
son eller egendom. En sjuk- och olycks-
fallsférsikring for barn ger ett gediget
skydd om barnet i ett senare skede skul-
le drabbas av cancer.

Om man diremot inte har nyttjat el-
ler haft méjlighet att teckna en sjuk- och
olycksfallsférsikring innan sjukdomen
brutit ut si kan man fortfarande teckna
vissa forsakringar, men det finns be-
gransningar.

Man kan utan problem teckna en
olycksfallsforsikring med medicinsk
invaliditet. En sidan forsikring kriver
ingen hilsoprévning, men skyddar
4 andra sidan inte vid sjukdom utan
enbart vid olycksfall.

ATT TECKNA EN sjuk- och olycksfallsforsik-
ring for barn efter att barnet har drab-
Dbats av cancer ir forknippat med vissa
restriktioner.

Barnet maste vara slutbehandlat och
friskforklarat och det maste ha gitt nag-
ra ar; antalet varierar beroende pa typ av
cancer. Orsaken dr att ett barn som har
drabbats av, och behandlats f6r, cancer
kan drabbas av andra komplikationer.

Direfter kan man i regel teckna en
sjuk- och olycksfallsférsikring, dock
med en klausul som undantar cancer-
sjukdomen och eventuella f6ljdsjukdo-

mar. NIKLAS WANGMAR

Okej att spara
foraldrapenningen

Kan jag ta ut vard av allvarligt sjukt
barn for ett dldre syskon med barncan-
cer samtidigt som jag ar foraldraledig,
och spara fordldrapenningsdagarna fér
bebisen?

JA, DET GAR BRA att ta ut ersittning for

vérd av allvarligt sjukt barn och spara

sina foraldrapenningsdagar.
FORSAKRINGSKASSANS PRESSTJANST

pa Salus Ansvar.

Skola Barncancerfonden
KARIN SVENSSON, YLVA ANDERSSON,
infomationsansvarig
pa Barncancerfonden.

Hitta barnets starka
och svaga sidor

Vad &r en neuropsykologisk undersékning?

EN NEUROPSYKOLOGISK UNDERSOKNING bestar av flera oli-
ka delar och kan se lite olika ut beroende pa syfte och
var den gors. Syftet 4r oftast att se en persons starka
och svaga sidor for att kunna féresla atgarder.

Det kan ocks3 vara att f6lja utvecklingen over tid
eller hitta personer som behéver stéd i en riskgrupp,
till exempel de som har fatt en sirskild typ av cancer-
behandling.

I en neuropsykologisk undersékning ingir nistan
alltid ett samtal dir man gemensamt diskuterar pro-
blem och tillgangar, en testning och en aterkoppling
ddr man fir veta vad testningen visat.

Ibland kan psykologen ocksé kontakta skola/for-
skola, gora observationer eller be att fi ta del av andra
undersékningar som dr gjorda.

TESTNINGEN BRUKAR GORAS utan fordldrars nirvaro om
det 4r majligt. Vid testningen fir barnet/ungdomen
gora ett antal tester av olika svarighetsgrad. Manga
psykologtest fungerar ungefir som en horselunder-
s6kning dir man testar med svarare och svirare upp-
gifter tills den som testas svarat fel pa ett antal upp-
gifter i rad. Detta kan vara lite krivande eftersom de
flesta av oss girna vill géra ritt hela tiden och det dr
psykologens uppgift att trots detta gora testningen sa
positiv som moijligt.

Det kan vara bra att veta att alla personer, vuxna
som barn, oavsett hur begivade de ir, kommer att fa
uppgifter som &r for svara. Det dr nimligen precis
det som 4r poingen med testningen, att se vad som
ar for svart och vad som dr for litt och det fir man
inte veta om man bara gor uppgifter som testperso-
nen klarar av.

ATERKOPPLING HAR MAN som patient/forilder alltid ritt
att fd och den ska vara begriplig, 4ven f6r den som
inte dr psykolog.

Var inte ridd att friga om du inte forstir nir psy-
kologen redogér f6r undersckningsresultaten.

Ibland kan man ocksa fa ett skriftligt utlatande dar
utredningsresultaten sammanfattas. Aven det ska
vara begripligt.

Ett utldtande kan skrivas med olika syften och kan
dirfor ha olika innehdll. Om syftet till exempel 4r att
redogora for undersokningsresultatet innehaller ut-
litandet alla relevanta fakta, men om syftet dr att vara
underlag f6r en vardbidragsansokan liggs tyngd-
punkten pa sidant som gor att barnets omvardnad
blir mer tidskravande. Den senare typen av utlitande
kan dirfor fa en mer negativ klang.

INGRID TONNING OLSSON

HAR DU EN FRAGA
- mejla den till redaktionen@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden.
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FAKTA STORBRITANNIEN

barnonkologiska
centra i Storbritan-
nien och Irland.

barn i genomsnitt
insjuknar varje arien
barncancersjukdom.

barn i genomsnitt dér arligen av sin
barncancer. Dédstalen &r drygt 30
procent hogre bland pojkar &n flickor.

Kalla: UK Childhood Cancer statistics.

| oktober togs beslutet om att bygga Sveriges forsta hospis for barn.

Forebilden finns i en engelsk tegelvilla i en klostertradgard i Oxford,

Storbritannien. Dar ar malsattningen att erbjuda barnen ett andra

hem - och personal som blir en god och trogen van - anda in i slutet.

Helen House dppnade dérrarna for Barn & Cancer.

Har blir ett kort
livinnehallsrikt

ELEN HOUSE LIGGER 1 den &stra de-

len av Oxford i s6dra England.

I tridgarden utanfor det gula

tegelhuset har en ekorre brada
dagar. Bakom triden skymtar klostret
som har upplatit en del av marken for
hospiset.

Innanfér de réda dorrarna ir det
lugnt. Tills tvillingarna Ben och Ollie
lingsworth, snart sex ar, kommer in
fran en tur i parken.

— De ir underbara smi killar, men
kravande. De ir vildigt rérliga och dr pa
allting, siger pojkarnas mamma Fiona
Goulding med ett skratt.

Hennes tvd pojkar lider av Sanfilippos
sjukdom, en dmnesomsittningssjuk-
dom som bryter ner organen i kroppen.
Fiona och hennes make lever med in-
sikten om att deras séner inte kommer
att na vuxen alder.

— Jag skulle inte kunna ldmna bort
pojkarna for en vecka. Men hir kan vi
limna dem nagra timmar for att ga pa
bio eller pa puben, siger hon.

Nir en bekant forst forslog att famil-
jen skulle vinda sig till Helen House
for att fa avlastning slog Fiona Goulding
det ifran sig.

— For mig var hospis ett stille dit sju-
ka kommer f6r att do.

DODEN AR INTE det forsta man tinker pa
nir man kommer till Helen House.
Med ljusa viggar, mjuka soffor i glada
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HELEN AND
DOUGLAS
HOUSE
finansieras till tio
procent av den brit-
tiska staten. Resten
av de sammanlagt
60 miljoner kronor
som det kostar att
driva hospiset kom-
mer fran donatio-
ner och intakter
fran bland annat 29
olika valgérenhets-
butiker som Helen
and Douglas
House driver.

500 volontarer
bidrar med att
samla in pengar
eller med arbets-
insatser i huset.

firger och ett stort 6ppet kok dar det
luktar frestande fran dagens lunch
paminner hospiset mer om ett svenskt
dagis 4n en vardinrittning. Ambitionen
dr att Helen House ska vara si hemlikt
som majligt och personalen bir privata
klider.

— Hela idén ir att bygga upp en rela-
tion med barnet och familjen. Nir slutet
nirmar sig s finns vi dir som den goda
grannen, men med st6d av medicinsk
kompetens. Hir finns minniskor de
kinner och litar pa, siger Tom Hill som
ir ansvarig for verksamheten.

Helen House 6ppnade 1982 som
virldens forsta barnhospis. I dag finns
ett 4o-tal barnhospis i England och
idén har gatt pa export. Nyligen var en
svensk delegation pa besok infér 6pp-
nandet av det forsta svenska barnhos-
pist i Stockholm nista ar.

HOSPISET AR INTE ENBART inriktat pa vard
av barn i livets slut utan fungerar ocksa
som habilitering for barn med livs-
begrinsande sjukdomar. For unga vux-
na, mellan 18 och 35 ar, finns Douglas
House i ett annat hérn av tridgarden.

— Barn som ir hos oss kanske inte
kommer att leva ett langt liv, men vi
kan tillfora ett innehall till det livet,
sdger Tom Hill.

D4 ar det en fordel att hospiset ligger
centralt, samtidigt som gronskan erbju-
der ro.

Tvillingarna Ben och Ollie fdr hjélp med habilitering
och bygger samtidigt upp en relation som dr guld
vdrd ndr livet ndrmar sig sitt slut.

o b, - ¥
Hdr kan familj och vénner ta farvdl. Temperaturen
dr bara atta grader och barnet kan ligga kvar i flera
dagar. Familjerna viljer sjdlva hur rummet ska se ut
och det har varit sdvdl rymdrum som prinsessrum.

Miljén dr hemlik och personalen bdr privata kldder.
| det stora ppna kéket puttrar maten pd spisen.

Ndr Fiona Goulding blev tipsad om Helen House sa
hon férst nej, det var ju ett stdlle dit barn kommer
fér att dé. Men i dag dr hon glad 6ver den trygghet
och det andrum Helen House erbjuder.




KUNSKAP OCH INSPIRATION PA SIOP-KONFERENS.

| oktober hélls arets SIOP-konferens i Sdo Paolo, Brasilien. Syftet &r att
sprida information och ny kunskap inom barnonkologin, fran hela
vérlden. Under fyra dagar pagick foreldsningar, seminarier och riktade
moten for 1akare, sjukskoterskor, psykologer, kuratorer, foraldrar

och forskare.

- Konferensen gav mig otroligt mycket, séger Anette Sjélund, konsult-
sjukskéterska pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Vi ar duk-
tiga pa mycket i Sverige, men vi bor samtidigt i ett litet land och barn-
onkologin ar ett smalt omrade, sa det ar larorikt att hamna i ett storre
sammanhang. Omvardnadsfragorna intresserade mig mest. Och det &r
intressant att se att vi har liknande fragestéliningar dver hela varlden.

Jag skulle inte kunA@ldmna bort pojkarna fér en
vecka. Men hdr kafVi |imna dem nagra timmar

— Att vara i en stad ar viktigt. Vira
barn och ungdomar uppskattar att det
finns en massa saker att gora i nirhe-
ten, siger Clare Edwards som ir ansva-
rig for vardteamet.

Tom Hill fyller i:

— Likas3 finns det en rad bra pubar
som forildrarna kan ga till. Aven om de
ar hir med sina barn sa kan de behé6va
fa ett avbrott.

MELLAN ATTA OCH 15 BARN dOr varje ar pa
Helen House. Det ir ungefir en femte-
del av alla barn som under aret vistas

i huset.

Hjarnskador, traumaskador och ge-
netiska sjukdomar ar de tre vanligaste
diagnosgrupperna. Att bara en mindre
andel barn har cancer beror pa att allt
fler 6verlever i dag, siger Clare Edwards.

Lingst ner i korridoren finns ett sir-
skilt rum dir familj och vinner kan ta
farvil av barnet i lugn och ro. Tempera-
turen pa atta grader gor att barnet kan
ligga kvar i flera dagar innan kroppen
begravs.

— Det hir rummet har varit utsmyck-
at bade till rymdrum och till prinsess-
rum, berittar Clare Edwards.

CHRISTINA LUCAS

——

fératt ga pa bio eller pa puben.

FOTO: NINA EIRIN RANGOY

FAKTA

Helen House

« Oppnades 1982 pa initiativ av syster Frances Dominica vid

All Saint Sisters kloster i Oxford.

« Ar byggt som ett hem for familjer och placerat i den ena delen
av klostertradgarden.

* Har atta rum och tva lagenheter fér barnens foraldrar.

« Ar 6ppet for barn upp till 18 3r med livshotande sjukdomar
som behéver habilitering, vard i livets slutskede eller vars famil-
jer behéver avlastning.

* Sedan 1994 finns &ven syskonhospiset Douglas House, fér
unga vuxna i aldern 18-35 ar.

= Varje ar tar Helen och Douglas House emot ungefir 250 barn
och unga vuxna, samt deras familjer.
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Nér barncancer inte Nastan precis som vanligt. Pl6tsligt hdander

VARA SIDOR

fanns. En bok om Katarina Brolins bok dar det. Handbok
BARNCANCERFONDEN OCH E.artnc'ancfecrfo?d]e;;s9 Iésatren Iér Elja ?nl?lll-}-arig for S|k0|‘—fm r]élz
« istoria, fran ar systers tankar nar lillebror en elev insjuk-
SN NSOl AN e S och framat. Pris: 150 fick cancer. Pris: 65 kronor. nat i cancer.
kronor. Gratis.

BARNCANCERFORENINGARNA

Barncancerféreningen Norra
Telefon: 090 - 14 38 05
e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Mellansverige
Telefon: 018-10 15 55, 0703-60 25 15
e-post: mellansverige@barncancerfon-
den.se

Barncancerféreningen
Stockholmsregionen

Telefon: 073-976 15 86

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Ostra
Telefon: 013 - 3108 24
e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerforeningen Viastra Gotaland
Telefon: 031-84 51 03
e-post: vastra@barncancerfonden.se

Barncancerféreningen Sédra
Telefon: 046-25 2121, 0739-400 461
e-post: sodra@barncancerfonden.se

Koppla av i fjillen Sportigt lager

STOCKHOLM. Den 13-16 maj ar det dags for 2010
ars ungdomsstormate. Lagret arrangeras pa
Boson, pa Lidingé utanfér Stockholm, dér Riks-

NORRA. Barncancerféreningen Norra har ett fjallhus i Hemavan, mitt
i sodra Lapplands vackra fjallvarld. Har ar det skont att vara alla tider

. o . pa aret. . . . ; PO
Fika pa sjukhusen Vill du &ka dit? Kontakta Asa Kallstrém, p8 telefon 0911-622 24 idrottsforbundets idrottsanlaggning finns. Det
Norra: Norrlands universitetssjukhus och ange &nskad vecka. Fér mer information om tillgénglighet och blir massor av aktiviteter, manga med idrotts-
i Ume&. Onsdagsfika pa Barn 3, ki 18.30. regler kring prioriteringar, ga in p& barncancerfonden.se/Norra. anknytning som & roliga for alla att deltaga i.

Det kommer ocksa att bjudas pa underhallning
i\.llzllansyerlge: Savleklsiglﬁgs. A|nc||<r_a Flera av de andra féreningarna har ocksa rekreationsstugor. Du hittar th rekreation. I'ar anS\./'arar Bancancerforeningen

Isdagen I manaaden, 0 pa e mer information pa féreningarnas hemsidor. ! Stgckholm§reg|onen for ar'rangerrnanget..
terapin, avd 107. Uppsala universitets- Inbjudan skickas ut senare i host till samtliga
sjukhus. Varannan tisdag. lokala barncancerféreningar.

Stockholm: Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus. Mandagsfika varannan vecka pa

Q84, kI 18.00. Fér narvarande instéllt pa Lyckat |ager med Spackat Schema

grund av svininfluensan.

NORRA. Skojiga lekar med syskonstédjaren, span-
nande utflykter och ett ingdende samtal med en
lakare. Barncancerféreningen Norras lager for
tonaringar som har haft hjarntumér bjéd pa ett
spackat schema.

- Jag tror att ungdomarna kdnde samhérighet med
varandra, sager Lotta Paulsson-Odmark, konsultsjuk-
skoterska pa Barn 3 i Umea.

Hon forklarar att idén till lagret kom eftersom en
del barn som genomgatt operation och/eller behand-
ling for hjarntumaor kan bli ganska ensamma. Ensam-
heten beror pa att de féréndras. De blir mer tystlatna
och mer langsamma.

- Det var sarskilt roligt att manga kom sa langt

Ostra: Mandagar jamna veckor i Linko-
ping. Tisdagar eftermiddag pa lekterapin
i Kalmar.

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

pa avd 322. Trivselkvéll med mat, en géng
varje manad.

Sodra: Lunds universitetssjukhus.
Middag, onsdagar udda veckor.

sl RS |
Tropikhuset i Holmsund var en av utflykterna
under Barncancerféreningen Norras ungdoms-
ldger. Deltog gjorde bland andra Christoffer

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

bortifran som Kiruna och Sundsvall. Stdmningen var Rosendahl. Ornskéldsvik: Lina Olsson. Sunds-
3 p lite trevande i bérjan. Ungdomarna fick sjélva ta kon- vall, Viktor Aberg Umeg; Eva Vestling, Kiruna;
M?/l{jgf'& M/WW%% takt med varandra, och négra tog varandras telefon- Elin Karlsson(ryggen mot med orm runt
Ga in pa din férenings hemsida fér att se Linnea Kokds-Sérgdrd ~ nummer. Vi kommer nog gora en ny sadan hér helg halsen), Lycksele; Sofi Lindqvist, Ornskéldsvik
var och nér julborden dger rum. fick halla i en édla. till varen. CAJSAHOGBERG  och Linnea Kokds-Sérgdrd, Ostersund.
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Fanljotimtiny,

HALLADAR..
STOCKHOLM. Karin
Mellstrém (bilden
ovan), sekreterare

i Barncancerfére-
ningen i Stockholms-
regionen.

Hur firade ni féren-
ingens trettioars-
jubileum?

- | oktober hade
vi ett fantastiskt
firande pa Clustret pa
Muinchenbryggeriet
i Stockholm med om-
kring 300 gaster. Det
var mat, artister, tal,
presentationer och
Sverlamningar av ga-
vor. Vi vill tacka alla
volontérer, givare,
sponsorer och artis-
ter som stéllde upp
och gjorde detta till
en helt underbar fest.
Vad har hant sedan
1979?

- Féreningen
bildades med syfte
att stodja barn som
drabbats av cancer
och deras familjer.

Vi har drivit pa fér
att barncancervarden
ska bli en egen spe-
cialitet, med egna
avdelningar och sam-
lad kunskap. Barn-
cancerfonden som
samlar in pengar

till bland annat
forskningen har
bildats. | dag har
6verlevnaden bland
barn som drabbas av
cancer Okat radikalt.
Sa vi &r manga som
vet hur det ar och
vilket stéd som
behdvs bade under
sjalva behandlingen
och efterat i livet.

CAJSAHOGBERG

Verksamhets-
berattelsen.
Barncancerfon-
dens verksam-
hetsberéattelse
2008. Gratis.

Familjehandboken.
En handbok med
rad till en familj
som drabbas av
barncancer.

Gratis.

Cancer hos barn och
tonaringar. En dversikt
av de cancersjukdomar
som drabbar barn och
tonaringar och hur de
behandlas. Gratis.

Testamentes- b=
folder.

Vagledning

om hur man

upprattare
testamente. >>

Almers Hus

Almers Hus i Varberg erbjuder familjer
med cancersjuka barn en mojlighet att
ldmna vardagsstoket och fa tid och till-
falle att umgas med varandra och andra
i liknande situationer.

Almers Hus invigdes 1993 och férra
aret besokte dver 100 familjer anlagg-
ningen for att hamta kraft och inspira-
tion. Huset &gs av Barncancerfonden och
drivs i samarbete med Comwell Varberg
Kurort Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna under ett par
dagar eller upp till en vecka och Barn-
cancerfonden star fér boende och resor.

BOKNING: Mejladresser och telefon-
nummer till bokningsansvarig hittar du
pa barncancerfonden.se/Almershus.
Dér hittar du dven information om
vistelsen, program och bilder fran huset.

KALENDARIUM
DECEMBER-FEBRUARI 2010

12-19 dec Rekreation
19 dec-2jan  Rekreation

(hotellet stangt)
2jan-16 feb  Stédngt for renovering

For ytterligare kalendarium, ga in
pa barncancerfonden.se/Almershus

DET KOM ETT BREV...

frrvecltita

Hej!
Ett stort varmt tack for en underbar
vecka pa Almers Hus.

Allt fungerade utmarkt. Ett under-
bart hus och miljo.

Manga varma kramar till er pa Barn-
cancerfonden

Med vénlig halsning,
Familjen Kyrk
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BESTALL MATERIAL
Gor din bestéllning pa
barncancerfonden.se/

Nallekortet.  Barn & Cancer.
Information Bestéllning av prenu-
om Barncan-  meration av tidning-

Nyhetsbrevet.
distribueras via
e-post och ar

En vén for livet.
)) Information om

hur man stéd-

jer Barncancer- cerfondens en Barn&Cancer. Pris:  gratis. Glom inte  Bestall. Du kan dven ringa
° fonden via Master- 200 kronor for fem att ange din in din bestallning pa
VARA SIDOR autogiro. card. nummer per ar. e-postadress. 08-584 209 00.
GA MED i "Barn- GLOM INTE ANMALAN
cancerféreningen” pa TILL BARRETSTOWN

f\grenska

Vackert beléget pa Lilla Amundén utan-
for Goteborg ligger Agrenska, en motes-
plats dar personer med sallsynta diag-
noser far tréffa andra i samma situation,
samt experter pa sjukdomen.

Har finns majlighet till kunskapsover-
foéring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, och @mnet cancer
blir belyst ur olika perspektiv. Program-
met under vistelserna &r inriktat pa barn-
cancer och specialanpassat till exempel-
vis onkologi, neurologi, psykologi och
specialpedagogik.

Vistelser och resor bekostas av Barn-
cancerfonden och till viss del av hem-
landstinget. Lds mer pa barncancerfon-
den.se/Agrenska

KALENDARIUM 2010

Vecka 12, 22-26 mars

Familjevecka fér barn i férskolealdern
som har haft hjarntumér och varit fardig-
behandlade i minst ett ar.

Sista anmélningsdag 22 januari 2010.

Vecka 16, 19-23 april

Familjevecka fér barn som har haft
sarkom (osteo, rhabdomyo, Ewing) och
avslutat sin behandling fér minst ett ar
sedan.

Sista anmalningsdag 12 februari 2010.

Syskonvistelse, 3-7 maj 2010

Fér ungdomar mellan 14 och 19 ar vars
syskon har eller har haft en barncancer-
sjukdom.

Sista anmalningsdag 25 februari 2010.

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 9162 eller genom en anmal-
ningsblankett som du hittar pa Barn-
cancerfondens webbplats. Konsultsjuk-
skoterskorna vid respektive barncancer-
centrum kan ocksa hjélpa dig.

A N
ETT ENKELT SS $
KAN GORA STOR g
SKILLNAD... ¢

¢
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Facebook. Ar du
medlem i en barn-
cancerférening och
dessutom ung kan du
ga med i den nystar-
tade gruppen "Barn-
cancerféreningen” pa
Facebook. Gruppen
ska underlatta kon-
takten mellan drab-
bade ungdomar, unga
vuxna och syskon
mellan traffarna som
ordnas av barncan-
cerféreningarna.

Ga in pa:
barncancerfonden.
se/Foreningar/
Facebook om du vill
bli medlem.

BARN & CANCER
har fatt nytt utseen-
de. Tala om vad du
tycker! Mejla oss pa
redaktionen@barn-
cancerfonden.se

FOR ATTONDE
aret i rad anordnade
PricewaterhouseCoo-
pers och Swedbank

i november tavling-
en "Basta arsredovis-
ning inom ideell sek-
tor”. Syftet ar att hoja
standarden pa den
finansiella informatio-
nen som de ideella
organisationerna pre-
senterar. Barncancer-
fondens verksamhets-
berattelse och ars-
redovisning vann tav-
lingen 2002 och har
efter det gatt till final
flera ganger - sa dven
i ar. Vann gjorde dock
Svenska kyrkan i
Umea.

- Finalplatserna
visar att var arsredo-
visning haller en hog
och jamn kvalitet, sa-
ger Ylva Andersson,
informationsansvarig
pa Barncancerfonden.
Vi vill ge vara givare
och andra intressen-
ter en tydlig bild av
hur deras gavor och
engagemang kom-
mer cancersjuka barn
till nytta.

Det kédnns avlagset, men snart &r faktiskt
sommaren har igen. Redan nu gar det bra
att skicka in en anmélan till sommarens in-
ternationella ungdomslager i Barretstown
pa Irland. Vi séker ocksa volontarer och

tolkar Gver tjugo &r. Ar du intresserad: gé in

pa barncancerfonden.se/Barretstown/
sa hittar du mer information.
Sista anmaélningsdag &r 19 februari 2010.

Julklappstips som gladjer fler

Julen star fér dorren och vad &r val battre &n att fylla julklappssidcken med

gavor som glédjer fler.

| Barncancerfondens egen julbutik finns nallar, gdvogram, smycken och

mycket mer. Bade for privatpersoner och féretag.

Ga in pa barncancerfonden.se/jul2009.

|

&

PYNTA GRANEN.
- och skénk en gava till 1
barncancerforskningen.

Kop en kula for 20 kronor
eller ett paket fér 100 kronor.
Ga in pa barncancer-
fonden.se/Pyntagranen

TRYGGVE.
Hugo, 9 ar, vann Barncancerfondens
tavling att ge den nya virkade nallen ett
namn. Hans férslag Tryggve vann en klar
seger. Namnet star for trygghet och en
trygg van. Hugo har férlorat sin bror
Wille i cancer.
Tryggve kostar 175 kronor, varav
125 kronor gar till Barncancerfonden.
Han gar ocksa att ge bort som
gavogram.

GIVE HOPE-SMYCKET.

De prisbeldnta smyckesdesignerna
David & Martin har designat det nya
Give Hope-smycket. Det ar ett silver-
halsband som hamtat sin inspiration fran
Ogat - det ar dar man kan se en méannis-
kas hopp téndas.

- Det viktigaste vi kan goéra &r att ge
ett sjukt barn hopp om framtiden. Kan vi
genom var design pa nagot
satt bidra till att det hoppet halls vid liv
ar vi enormt tacksamma, séger David
Andersson. Vi ar valdigt stolta 6ver att
samarbeta med Barncancerfonden.

Smycket kostar 500 kronor, varav 200
kronor gar till Barncancerfonden.

Bumncancoifonden énstan alle lisane
en /u@“%&" j%éiﬂ/ ocl elt ﬂoﬂ‘ %ZZ‘ il



TRE AV FYRA BARN
OVERLEVER CANCER

Nastan varje dag drabbas ett barn i Sverige av cancer. Forskning har gjort att manga fler klarar sig idag an for
bara nagra decennier sedan. Tre av fyra barn 6verlever. Men i var fjarde familj intraffar fortfarande det ofattbara.

Barncancerfonden finansierar cirka 90 % av all forskning i Sverige som har med barncancer att géra. Med din
hjalp kan forskningen skapa effektivare behandlingsformer, radda annu fler liv och ge drabbade barn och familjer

en battre tillvaro.

Var med och kampa for livet. Stod Barncancerfonden.

BARNGANCER
FONDEN

PG 90 20 90-0 www.barncancerfonden.se VI KAMPAR FOR LIVET



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

Posttidning B

m FONDEN

Prenumerationsérenden:
Titel Data AB, 112 86 Stockholm
Telefon: 0770-45 7109

UNGAHJALTAR }

"Jag vill bli sjuksyrra eller designer”

Nar hon var 10 ar fick hon diagnosen osteogent sarkom. | dag ar Elinor
Modin 19 ar, har flyttat med sin pojkvén till Géteborg och vill bli sjuk-
skoterska. Och hon &r inte arg langre.

JAG FORSTOD egentligen aldrig
under hela sjukhusperioden
att det var jag som var sjuk. Jag

var valdigt arg for att jag inte
fick gora allt som alla andra kunde gora.
Om en penna lag fel pa bordet kunde jag
fa ett raseriutbrott.

Det dr aldrig hundra procent att man
overlever. Men i mina tankar fanns det
inte att jag inte skulle 6verleva. Egentli-
gen ska behandlingen ta 37 veckor,
inklusive operation. Den tog Gver ett ar;
jag hade sd déliga blodvirden.

Jag fick vildigt starka mediciner och
infektioner hela tiden. Men jag kom-
mer ihdg andra saker: jag fick en gummi-
bat av mormor och morfar, farmor gjor-

s

.

[
o
-

medom det.

de kottbullar, och sommardagar i stugan
med jordgubbstirtor och bad. Under be-
handling tappar man orken totalt, man
orkar inte lyssna, man orkar inte ens tit-
ta. Jag fick sex cytostatikabehandlingar,
sedan operation. Jag slapp amputera be-
net. Sedan fick jag dtta behandlingar till.
For tva dr sedan fick jag titanprotesen in-
uti benet, den gir fran halva laret ner till
halva underbenet. Jag gir fortfarande

i rehabilitering.

Jag triffade min pojkvin i Kristine-
hamn, pa stans innestille; jag beritta-
de om cancern forsta gngen vi triffa-
des. Jag har sa mycket idéer. Jag vill bli
sjukskaterska eller designer, civilingenjor
inom design. Men helst intensivvards-
skoterska.

Jag lagar mycket mat och bakar. Det
ar kul att skapa och det blir gott. Sedan
stickar jag mycket och malar. Och forra
aret blev jag Kristinehamns Lucia.

Jag ser mig inte sjilv som en sjuk per-
son. Och om jag blir forkyld eller s, sa
tinker jag att det kunde varit virre; jag
kunde ha varit dodssjuk. Alla smagrejer
ser jag verkligen som sma. I bérjan var
det jittejobbigt nir folk pratade om sin
onda lilltd men sedan bérjade jag forsta

dem ocksa. Man kan ju inte
veta ofh man inte har varit

—

EMMA OLSSON

Skelettcancer

Varje ar blir 5-10 barn sjuka i skelettcan-
cer. Den vanligaste sorten heter osteogent
sarkom. Oftast drabbar den tonaringar.

Sjukdomen &r lite vanligare hos killar. Tu-

maoren uppstar i benvavnaden dér celler-

na drabbats av elakartade férandringar.
Oftast &r den placerad néra knéet. Det
vanligaste symtomet ar att det gér ont.
Osteosarkom &r inte kénsliga for stral-
ning. | stéllet minskar man tumérstorleken
med cytostatika fore operation. Overlev-
naden &r ungefar 65 procent.

NOSSNVHOM 3XDIN 10104
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