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For oss ar det viktigt att anvanda de gavor vi far in s& effektivt som mojligt. Darfor &r det har num-

Det fantastiska
rekordaret 2013

EKORD OCH NYSTART 4r tvd begrepp som

priglat 2013. Aldrig har vi delat ut s&

mycket pengar till vira dndamal, samti-

digt som vi har samlat in rekordmycket

pengar. Vi har finansierat fler

forskningsprojekt 4n nagonsin tidigare.
Vi lanserade en ny webbplats samt ett nytt in-
samlingssystem, vi arrangerade vetenskaps-
konferensen Hopp&Framsteg, slippte en forsk-
ningsrapport, triffade foretagare pa eventet
FokusCSR och vi etablerade kontakt med forsik-
ringskassa och arbetsformedling. Och vi upp-
mirksammade september som barncancerma-
nad for forsta gngen i Sverige.

VI HAR LYCKATS SPRIDA vart budskap i fler artiklar
och inslag 4n nigonsin. Vi har dven uppnatt
rekordstort fortroende genom vir kommunika-
tion: en undersokning i slutet av 2013 visade att
svenskarna helst ger till oss.

For att lyckas med att genomfora alla dessa
aktiviteter krivs det pengar, och i ir har vi sam-
lat in rekordmycket. Manga tidnker pa oss i sin
sista vilja, vara idrottsevent har vixt till magisk
storlek, vira kampanjer och egna insamlingar
genererar otroligt mycket, samtidigt som vara
foretagssamarbeten och Give Hope-insamling
vixer pa ett mycket lovande sitt.

Att viidenna virld, dir det finns s& manga
viktiga dndamal att skinka pengar till, lyckas
oka var insamling med drygt 40 miljoner kro-
nor r inget annat in stralande.

For att 4 hogsta mojliga nytta av de insamla-
de medlen ser vi till att ha handlingsfrihet och
flexibilitet. Genom att stindigt arbeta med prog-
noser kan vi se 6ver var vara bidrag gér mest
nytta. Till exempel flyttade vi under f6rra aret
pengar frin de utbildningsbidrag som fa sokte,
till den viktiga framtidssatsningen pa biobanker.

SER VI TILLBAKA PA 2013 ska vi vara mycket stolta
over allt vi gjort. Jag vill pa detta sitt tacka alla
medlemmar i féreningarna som
bidragit, alla pa kansliet och
alla andra som p4 olika fantas-
tiska sitt stottat och hjilpt oss
i var kamp mot barncancer.
Ett extra stort tack vill jag
rikta till dig som bidragit med
generdsa gavor under for-
ra dret och som tror pi oss
och pd var vision: att utrota
barncancer.

-

PER LEANDER,
Barncancerfondens
verksamhetschef
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Elins
langtan

Hon &r tio ar gammal
och drommer om att
kunna vara med pa
gymnastiken igen.
Just nu kan Elin inte
rata ut sitt kna, och
behover darfor rull-
stolen ibland. Elin
har behandlats for
osteosarkom.

ret av Barn&Cancer speciellt. Férutom det vanliga innehallet far du daven Barncancerfondens verk-
samhetsberattelse och drsredovisning for 2013. Barn&Cancer gors med stod fran PostkodLotteriet.

Bebistiden blev
sjukhustid 6

Elsa foddes med cancer.
Hennes forsta tid bestod
av sjukhus, mediciner
och sténdig oro.

Vad ar grund- Att téinka pa Har du ratt
forskning? /71 pengar A4 forsakring? 48

Forskare arbetar pa
manga olika satt for att
hjélpa cancersjuka barn
och deras familjer.

N&r Meja gick bort tving-
ades familjen kampa for

sin ekonomi, i den vérsta
tiden i deras liv.

Elsa har svart att klara
vardagliga saker. Men det
tycker inte hennes for-
sakringsbolag.

BARN
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Detta ar barncancer

CANCER AR EN ELAKARTAD SJUKDOM som orsakar tumdrer som ofta
véxer och sprider sig i kroppen. Cancer kan uppsta nér det blir fel

i nagon av kroppens celler och den inte klarar av att reparera skadan.

| en cancercell fortsatter den sjukligt férandrade cellen att véxa och
dela sig ohdmmat och efter en tid bildas en liten klump av cancerceller

som kallas tumar.

BARNS OCH VUXNAS CANCERSJUKDOMAR skiljer sig at. Vuxencancer
hanger ofta ihop med livsstil och alder. Det stdmmer inte for barn-
cancer och ofta kan inte forskarna foérklara vad som utlser en cancer-
sjukdom hos barn. Leukemier och hjarntumarer ar de vanligaste can-
cersjukdomarna som drabbar barn, de utgér ndrmare 60 procent av alla

tumérsjukdomar hos barn.

VARJE AR INSJUKNAR CIRKA 300 BARN och ungdomar i Sverige i en can-
cersjukdom och omkring 1 000 barn och ungdomar &r under behand-
ling. | hela vérlden drabbas narmare 250 000 barn och ungdomar var-
je ar. | Sverige dverlever narmare 80 procent, tack vare stora framsteg
under de senaste fyrtio aren inom saval forskning som behandling och
omvardnad. Men i utvecklingsldnder, dér nastan 80 procent av alla barn
bor, klarar sig fortfarande bara ett av fem barn. | takt med att allt fler
Sverlever uppstar nya behov av omvardnad, uppféljning och stéd. Sjuk-
varden har blivit mer uppmarksam pa sena komplikationer efter sjuk-
dom och behandling, s& som hdmmad tillvéxt, kognitiva svarigheter
med minne och inlérning eller svarigheter att fa egna barn. Behandling
och forskning fokuserar alltmer pa att minimera de sena komplikatio-

nerna.

ATT BEHANDLA ETT BARN MED CANCER stéller speciella krav pa sjukvar-
den. Det &r inte bara det sjuka barnet som drabbas, hela familjen far en
férandrad livssituation. Férutom den rent medicinska varden behdver
det sjuka barnet, dess syskon och féréldrar darfor stod. Barnet behs-
ver bland annat stéd for att klara av sin skolgang och familjen maste fa
maojlighet att bo tillsammans pa sjukhuset. Barncancervarden ar darfor
centraliserad till sex barnonkologiska centrum i Umea, Uppsala, Stock-

holm, Link6ping, Goteborg och Lund.

LAS MER OM CANCERSJUKDOMAR SOM DRABBAR BARN PA BARNCANCERFONDEN.SE

ALDER VID INSJUKNANDE | OLIKA TYPER AV CANCER.

Diagrammet visar aldersfrdziningen for de vanligaste cancerformerna for barn.
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Diagrammet visar hur manga
barn (0-15 &) som botas frén
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Kdlla: Childhood cancer incidence and survival in Sweden 1984-2010

Detta ar
Barncancerfonden

VAR KAMP MOT BARNCANCER bérjade 1979, nar
oroliga féréldrar och vardpersonal gick samman
for att stoppa nedldggningen av Sveriges da enda
barncanceravdelning. Tillsammans bildade de den
férsta barncancerféreningen och lyckades stoppa
nedlaggningen. Det var den féreningen som lade
grunden till Barncancerfonden och hur vi arbetar.

| DAG AR BARNCANCERFONDEN medfinansiar till
90 procent av all barncancerforskning i Sveri-

ge. Vart arbete bekostas uteslutande med hjélp

av gavor fran privatpersoner och féretag, utan bi-
drag fran stat, kommun eller landsting. Du har s&-
kert sett vara kampanjer med barn som tar plats i
en bla stol. De &r en del av det arbete Barncancer-
fonden gor for att samla in pengar for att forebygga
och bekdmpa cancersjukdomar hos barn. Men vi
arbetar ocksa for att drabbade familjer ska fa basta
mojliga vard- och livssituation.

BARNCANCERFONDEN STODER FORSKNING kring
barncancer, bade medicinsk forskning och om-
vardnadsforskning och ger stéd till utbildning och
fortbildning for olika personalgrupper inom barn-
canceromradet. Sedan starten &r information om
barncancer en av vara viktiga uppgifter. Barncan-
cerfonden arbetar hela tiden for att 6ka forstaelsen
for hur cancersjuka barn och deras familjer har det.
Dessutom bidrar Barncancerfonden till att ut-
veckla och forbattra stodet till familjer med cancer-
drabbade barn, sa att barnen och familjernas liv ska
bli sa 1att som mojligt under och efter behandling.

HIT GAR HUNDRALAPPEN
Ar 2013 samlade vi in 226,5 miljoner kronor. Sa har
anvander vi en insamlad hundralapp.

62%
Forskning
och utbildning

3%

Administration

1%
Rad och stéd
12%
Insamlings-
12 % arbete
Information
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tationer over

Under 2013 6kade insamlingen rekordartat. Bakom siffrorna star en mangd
faktorer, bland annat de olika idrottseventen, ett nytt satt att tilltala givar-

na och en storre narvaro pa sociala medier. Tack vare storre insamling &n na-
gonsin kunde Barncancerfonden dela ut rekordbeloppet 223 miljoner kronor
till andamalen Forskning och utbildning, Information samt Rad och stod.

UNDER 2013 har Barncancerfonden i ho-
gre grad dn tidigare lyckats konvertera
en hog givarvilja till verkliga gavor.
Detta genom att bland annat erbjuda
fler sitt att delta i kampen mot barncan-
cer. Vara idrottsevenemang, som kom-
binerar intresset for att rora pa sig med
den goda kinslan av att géra gott for sig
sjalv likvil som f6r de drabbade, har fatt
tusentals privatpersoner att samla in 20
miljoner kronor. Genom att starta egna
insamlingar kopplade till personer eller
aktiviteter har engagemanget for var fra-
ga spridits i bredare kretsar och gene-
rerat rekordmycket i insamling. De tra-
ditionella sitten att samla in medel via
kampanjer, minnesblad och testamen-
ten dominerar fortfarande givarstrém-
men och dven dir har resultatet vaxt un-

Team Rynkeby cyklar in i Paris. Totalt samlade
de in 8 miljoner kronor till Barncancerfonden.
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der aret. Bland annat tack vare var nya
kampanj med Jacob.

KANSKE HAR DU sett den bla stolen?

Den som star tom i ett klassrum fyllt
av barn, men sen stegar cancersjuke
Jacob in och tar plats. Filmen dr en del
av Barncancerfondens nya varumirkes-
kommunikation dir den blaa stolen fylls
med ett barn for att symbolisera hopp.
Tillsammans med det handskrivna brev
som Jacob undertecknat och som skick-
ades ut till potentiella givare generera-
de filmerna empati och manadsgivarna
ckade med 42 procent.

Under aret har Barncancerfonden
arbetat mer med f6retagssamarbe-
ten, bland annat har ett samarbete med
BMW inletts under Barncancermana-

CYKLARTILL
PARIS. Cyklister
fran sex olika lag
trampar hela
stréckan fran
Sverige till Paris fér
att samla pengar
till Barncancer-
fonden. Under
2013 samlade

de in drygt

8 miljoner kronor.

nor - rekord. Den nya kamp.
6verlevaren Jacob lanseras.

Internationella barncancerdagen 15 feb-
ruari uppmarksammas med ljusmanifes-

hela landet.

RAPPORT.

Barncancerfondens
férsta populdr-
vetenskapliga rapport
fokuserade pa leukemi,
den vanligaste formen
av barncancer.

Ride of Hope samlade in 2 miljoner kro-

anjfilmen med

14 000 deltagare i Spin of
Hope som darmed é&r stérre
an Vasaloppet.

LJUSFOR
DRABBADE.
Under
internationella
barncancerdagen
15 februari
uppmdrksammas
barncancer genom
olika aktiviteter
landet runt.

den i september. Efter konferensen
FokusCSR i november i Stockholm har
foretagen visat ett 6kat intresse for att
arbeta tillsammans med Barncancer-
fonden.

REKORDINSAMLING majliggér rekordutdel-
ning. Under 2013 kunde Barncancer-
fonden dela ut stérre anslag 4n nagon-
sin till forskning och utbildning — totalt
162,5 miljoner kronor. Bland annat gick
12 miljoner kronor till nya ST-tjinster
for lakare for att sidkra framtida kompe-
tens inom barncanceromradet. 9,3 mil-
joner kronor gick till forskning om tu-
morer i centrala nervsystemet och nis-
tan 11 miljoner kronor gick till kliniska
forskarmanader och planeringsanslag.
Tack vare var insamling har Barncan-
cerfonden dven kunnat investera i in-
frastruktur f6r barncancerforskning.
Vart fraimsta bidrag till framtiden ar tva
biobanker, en for leukemi och lymfom
samt en f6r vivnader fran 6vriga tumo-
rer. Dessa biobanker ska ge forskarna
gemensam basinformation och méjlig-

Barncancerfondens forsta forskningsrapport
presenteras, pa temat leukemi. Barncancer-
manaden inleds med Walk of Hope.
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het att dra slutsatser pa ett sitt som ti-
digare inte varit majligt. Med imple-
menteringsanslag kan vi bekosta f6r-
verkligandet av forskarnas resultat, sa
att vetenskap blir klinisk verklighet pa
de barnonkologiska klinikerna. Och ge-
nom att bekosta medicinteknisk forsk-
ning kommer livet pa sjukhus kunna
bli lite littare for drabbade barn.

I ARBETET MED att utveckla och forbattra
stodet till drabbade familjer har bland
annat peer support-satsningen kommit
igdng. Under dret mottes Josefin Fill-
gren Mulindwa och Linda Tirby for for-
sta gdngen. Linda har gatt den kamrat-
stédsutbildning som Barncancerfonden
organiserar och bekostar. Med Linda
kan Josefin prata om allt, med nigon
som forstar.

Barncancerfonden har ocksa utokat
tjdnsterna for konsultsjukskoterskor
och sett till att det finns syskonstédjare
pé alla sex barncancercentrum samt pa
Lilla Erstagirden.

For att ge drabbade och deras famil-

KONFERENS. firetagsgivare
och populdrvetenskap stod pa
schemat 6 november under
konferenserna FokusCSR och
Hopp&Framsteg, bada arrangerade
av Barncancerfonden.

Hostkampanjen avslutas, och Barn-
cancerfonden konstaterar att den
drog in 15 procent mer &an 2012.

OKT

Beslut om att satsa 37,9 miljoner kronor pa

forskartjanster och NBCNS (NeuraltBarncan-

cerNatverk i Sverige).
1

L= = q

Barncancerfonden arrangerar
medicinteknisk konferens.

MAJ

? FORSKNING.
Barncancerfonden
beslutar om
forskartjénster

och anslag for
NeuraltBarncancer-
Ndtverk.

jer en enklare vardag har Barncancer-
fonden inlett ett samarbete med Forsik-
ringskassan och Arbetsférmedlingen.
Bland annat har arbetet resulterat i att
Forsikringskassan organiserat en natio-
nell grupp som handligger f6rildrapen-
ning for svart sjuka barn.

DEN ALLRA FORSTA barncancerrapporten
och den populirvetenskapliga konferen-
sen Hopp&Framsteg har bidragit till att
oka forstaelsen for behovet av mer forsk-
ning. Andra viktiga informationsinsat-
ser for att 6ka kunskapen om barncan-
cer ir Barncancerfondens journalistpris,
flera skrifter om barncancer och sjilv-
Kklart tidningen du héller i din hand.

For att na var vision att utrota barn-
cancer krivs att vi 6kar satsningarna
inom vara dndamal och f6r det krivs dn
mer pengar. Att samla in pengar kostar,
och under aret har vi 6kat insamlings-
kostnaderna med ett par procent. I re-
ella tal handlar det om 3,5 miljoner kro-
nor i kostnadsckning for att 6ka insam-
lingen med 41 miljoner kronor.

Barncancerfonden arrangerar
konferenserna Hopp&Framsteg
och FokusCSR.

NOV

MODEFOR

LIVET .
Varumdrkes-
kedjan MQ klev
in som huvud-
sponsor inom
Give Hope
under 2013.

JUN

DEC

Give Hope-partners drog tillsammans in

1,7 miljoner kronor under sommarkampanjen.

Barncancerfonden lanserar sin nya webbplats.

ANDAMAL

Barncancerfondens vision &r att utrota barncancer.
Men Barncancerfonden arbetar ocksa for en batt-

re vard- och livssituation fér cancersjuka barn och de-
ras familjer.

Rad och stoéd: Barncancerfonden arbetar fér en lik-
vardig vard 6ver hela landet och for att utveckla och
forbattra stodet av familjer dar ett barn insjuknat i can-
cer, for att familjerna ska fa ett gott medicinskt och
psykosocialt omhandertagande.

Information: Barncancerfonden arbetar standigt for
att 6ka uppmarksamheten kring barncancer. For att
fler barn ska 6verleva krévs stora forskningsinsatser
som kréver stora resurser. Barncancerfonden sprider
information om barncancer och dess féljder for att 6ka
samhéllets forstaelse for de drabbade barnens livssitu-
ation, samt for att fa fler att vilja ge ett bidrag till kam-
pen mot barncancer.

Forskning och utbildning: Barncancerfonden stodjer
grundforskning och klinisk forskning med svensk an-
knytning kring barncancersjukdomar och narliggande
sjukdomar samt sena komplikationer. Stédet gar bland
annat till att utarbeta nya undersoknings- och behand-
lingsmetoder samt rehabilitering. En annan viktig del
ar att bekosta forskares och personalgruppers fortbild-
ning och utbyte av erfarenhet och forskningsresultat.

Julkampanijen slar rekord med 9 in-
samlade miljoner kronor i stéllet fér
forvantade 6 miljoner kronor.

CANCER 5




MOTET
Nt P 1
Forsta barnet, forvantan, spanning o#ladje Henrik klipper navelstran%
och Desirée pustar ut efter varkar och smartagElsa ska v&as och matas.
Tva timmar senare ser man det.

- Bréstkorgen var intryckt. Tre manader senare opererade Iéikarna bort .
en tumor, berattar De5|ree Jonasson

“Antli gen orkar El

alsa pd hos korra

: MALIN BYSTROM FOTO: KALLE ASSBRING
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HONHADE SETT UT GRAVPLATSEN. Under Elsas bebistid blandades
amningsstunder med sjukhusbesék och cytostatika. Mamma Desirée funderade

mycket pd om Elsa skulle klara sig eller inte.

ESIREE LINDQVIST och Henrik

Jonasson triffades via Blocket.

Det ir fyra ar sedan och anled-

ningen var en hist som var till

salu. I dag finns histen pa basta

kompisens ridskola och Desiré-
es egen hist, 21-ariga Julius, skrittar till-
sammans med sina kompisar i en stor
hage nedanfo6r huset.

— Det var Henriks systrar som skul-
le sdlja histen. Och samtidigt passade
de pa att silja in sin storebror till mig,
skrattar Desirée med ett 6gonkast pd
Henrik.

Kirlek, samboskap och ett nybyggt
hus. Tva ar senare vintar paret sitt for-
sta barn. Gladje och forvintan, slikten
gissar vilt. Pojke eller flicka?

— Jag hade en bra graviditet och s
hir i efterhand dr det klart att jag har
frigat mig om jag gjorde nagot fel. At
jag nagot olampligt? Har jag exponerats
for nagot farligt? Nagot som ger barn
cancer? Men jag vet att jag tog hand om
mig under graviditeten, siger Desirée.

ELSA FODDES DEN 20 JANUARI 2012. En nor-
mal férlossning och glidjen var enorm.

— Men efter tva timmar, nir vi skul-
le viga och mita henne, sag vi att El-
sas brostkorg var osymmetrisk, siger
Henrik och visar med handen 6ver hen-
nes sida. Vi trodde att det berodde pa att
hon legat konstigt i magen men likar-
na ville réntga for de visste inte vad det
kunde vara.

Familjen stannade p4 sjukhuset i fem
dagar och Desirée kan inte minnas att
hon var sirskilt orolig.

— Jag tyckte att det var ganska skont
att fa vara ddr och mysa med Elsa. Jag
var uppfylld 6ver att ha blivit forilder
och hade inte en tanke pa att det kunde
vara nagot farligt, siger hon.

8 BARN . CANCER Nr 214

Tre médnader gammal
rullades Elsa in i
operationssalen.
Mamma Desirée tdnkte
att det kanske var sista
gdngen de sdgs. | dag
dlskar Elsa att dka
fyrhjuling och busa.

SYSKON PA VAG. £isa ir firdigbehandlad
och véintar pd sitt syskon. | viintan pd att ta bort
port-a-cathen hjdlper hon till pa garden.

ELSA JONASSON

Alder: 2 ar. Bor: | byn Bickafall utanfér N&ssjé. Familj: Mamma Desirée Lindgvist och pappa
Henrik Jonasson, i slutet av mars kom ett syskon. Diagnos: Pleuropulmonellt blastom i maj 2012. |
dag &r cancern borta. Elsa maste ga pa efterkontroller var tredje manad. Nu véantar en operation fér
att ta bort port-a-cathen. Gillar: Busa, lagga pussel, vara med korna, hastarna och leka med kusi-

nerna, aka traktor och fyrhjuling.

Elsa fick dka hem till huset i byn
Bickafall utanf6r Nissjo med sina for-
dldrar. Slikten vintade. I grannhusen
bor nimligen savil farmor och farfar
som fastrar. En dag senare var det dags
for ett aterbesok pa sjukhuset i Jonko-
ping. Dir togs prover, armarna och hin-
derna blev blaa av sticken.

— Till sist stack de henne i huvudet.
Det vill jag aldrig vara med om igen, si-
ger Henrik.

Likarna sa att de hade hittat en knol
men de ville ta ett prov pd den innan de
limnade ett besked. Desirée berittar att
hon tinkte cancer. Familjen kom till av-
delning 322 pa Drottning Silvias barn-
sjukhus i Géteborg.

— Barncancercentrum, konstaterar
Henrik. Biopsin pd den knél man hade

tienter per ar).

MYCKET OVANLIGT ATT NYFODDA DRABBAS

Det &r véldigt ovanligt att nyfédda barn drabbas av cancer. Un-
der perioden 1985 till 2012 har 176 patienter fatt diagnos inom
30 dagar fran fodelsen. Det innebér cirka sex patienter per ar i
Sverige. Av dessa var atta stycken leukemisjukdomar (cirka en
patient vart fjarde ar), 20 stycken var CNS-tumérer (tva patien-
ter pa tre ar) och 148 stycken var solida tumérer (cirka fem pa-

Kélla: Svenska barncancerregistret och Mats Heyman, barnonkolog
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus och ansvarig for registret.

hittat i Elsas brostkorg visade pa en god-
artad tumor. Vi firade. Men inda, kno-
len hade vixt. Den tryckte pa Elsas hjar-
ta och organ, allt flyttades at sidan.

ELSA RULLADES IN pa operation. Da var
hon tre ménader. Och hindelsen har
satt sina spar.

— Jag kan inte forklara hur det var att
limna henne. Hon tittade pa mig och
jag minns att jag tinkte, dr det sista
gangen vi ses?

Efter ytterligare tre veckor var det
dags f6r en ny operation. Knélen hade
vixt och var stor som en apelsin. Den
och ett av Elsas revben togs bort.

— Vi bestdmde oss dnda for att ord-
na dop och efter det dkte vi tillbaka till
sjukhuset. Allt sig bra ut och vi fick dka
hem igen. Men mitt pd motorvigen,
halvvigs hem ringde likaren. Man hade
hittat cellférindringar i det som de ope-
rerat bort.

— Vi kérde in vid vigkanten och jag
grit, sdger Desirée.

Paret berittar att de genom sjuk-
domstiden har hanterat Elsas sjukdom
pa lite olika vis. Desirée har gratit, sett
ut gravplats och funderat pa om hennes
barn skulle bli en dngel. Histarna och
ridningen har gett henne kraft att orka.
Henrik har tinkt positivt, att det ska bli
bra och att hans dotter minsann ar "ett
A-barn med en knol”.

— Liakarna sa att manga barn Gverle-



TIPS TILL ANDRA

e Stotta - fraga hur det ar.

® Respektera infektionsrisken. Att ta emot
eller ga pa besok nar man har en cancer-
sjuk bebis kan vara svart.

® Forsok tanka pa att det gar bra for valdigt
manga barn.

® Gor nagot du tycker om! For Desirée var
stallet och ridningen en energikélla och
Henrik snickrade och skapade hantverk.
Utan sysselsattning orkar du inte.

ver. Och det tog jag fasta pa. Om jag be-
hévde grubbla gjorde jag det nir jag
snickrade eller sa.

— Henriks positiva sida och den fan-
tastiska personalen gjorde mig starkare,
sdger Desirée.

ELSA FICK SIN FORSTA cytostatikakur nar
hon var sex manader. Hon kriktes och
blev lite ledsen av den men stirktes av
mammas brostmjélk. Det gjorde att
hon fick niring och foljde sin bebis-
vikt-kurva.

— Sedan rullade det bara pa. Visst kan
man tycka att det dr obehagligt att ge cy-
tostatika till en bebis. Men jag ar bara
tacksam f6r guldmedicinen! Utan den
hade ju Elsa détt, konstaterar Desirée.

Elsa, som dr tva ar i dag, tittar pa sina
forildrar och ber om lite mer pasta till
lunch. Hon drar upp sin tréja och pap-
pa visar drret dir tumoren en ging satt.
Hon dr en glad och lugn tjej.

— Komma till pappa, siger hon.

I DAG MAR ELSA BRA. Hon viintar fortfarande
pa en tid for att ta bort sin port-a-cath och
aterbes6k maste hon sa klart ga pa. Men
det mesta av cancertiden ligger bakom fa-
miljen. Snart vintar familjen tillskning
och gissningarna i byn har pagatt en tid.

— Nej, vi vet inte vad det blir. Och det
spelar sa klart ingen roll, siger Hen-
rik och skrattar. Desirée medger att det
forst var oroligt nir det visade sig att de
var gravida igen.

— I bérjan tinkte jag att det kun-
de vara bra att ta extra prover. Men se-
dan insag jag att det inte skulle f6rind-
ra nagot. Vi vill ha fler barn och ge Elsa
ett syskon. Men visst kinns det lite dub-
belt. Bade vildigt roligt och lite oroligt,
sdger Desirée.

For Henrik har tiden med Elsas sjuk-

dom medfort att han vill
vara mer med sin familj.
Han hoppas pa jobb pa
helgerna i stillet for skift-
gang i veckorna. Och for De-
sirée blir det andra barnets an-
komst lite av nagot nytt.

— Det ska bli mysigt att f4 uppleva en
mammaledighet till men utan sjukdo-
men, konstaterar hon. l

STOD
KAMPEN

Ge en gava till
M Barncancerfon- _
| den p4 plusgirof
902090-0 -
eller bankgiro =%
902-0900.

fles
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2()13 RAD OCH STOD

SKOLPROJEKT - FOR
CANCERDRABBADE BARN
Under 2013 har Barncancerfonden
dragit igang ett projekt med syfte
att ta fram ett verktyg att anvéndas
i skolan. Verktyget ska underlat-
ta barnens skolgang, bade for lara-
re/skolledare och féréldrar. 43 pro-
cent av de drabbade familjerna
i Barncancerfondens enkat svarar
att de tycker att skolan saknat kun-
skap och beredskap.
Projektledaren Bjorn Olsson,
tidigare rektor pa sjukhusskolan
i Uppsala, efterlyser goda och dali-
ga upplevelser av skola fér cancer-
sjuka barn.

SAMTALSSTOD

FOR ANHORIGA

Anhoriga till cancerdrabbade barn
behover psykosocialt stod, ett stod
de inte alltid upplever att de far.

Barncancerfondens enkét fran
2012 visar att 37 procent tycker att
det psykosociala stodet inte fung-
erat under vardtiden, 44 procent
tycker att det fungerat daligt efter
vardtiden.

Dérfor har Barncancerfonden
ingatt avtal med S:t Lukas-stiftel-
sen, som bland annat kan erbjuda
samtalsgrupper for foréldrar som
mist sitt barn.

SYSKON FAR EGET LAGER

| irlandska Barretstown erbjuds
numera aven syskon en egen
lagervecka. Precis som lagret som
arrangeras for cancerdrabbade
barn, star Barncancerfonden

for kostnaderna.

Nér ett barn blir sjukt i cancer
riskerar syskonen att komma i kldm
och livet att stéllas helt pa anda.

Med den nya lagerveckan far
syskon mojlighet att komma hem-
ifran och tréffa sina likar.
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Nar ett barn blir sjukt i cancer drabbas dven foraldrar och syskon. Att bli sedd och vél omhéndertagen
under och efter behandlingen underlattar livet for cancersjuka barn och deras familjer.

Inom R&d och stod arbetar Barncancerfonden for att drabbade familjer ska fa den hjalp de behover
och har ratt till. En enkatunderstkningen 2012 visade att manga familjer haft problem med Forsak-
ringskassan och att dverlevare tycker att de stéter pa problem nér de ska ta sig ut pa arbetsmarkna-
den. Darfor har Barncancerfonden paborjat ett samarbete med de berérda myndigheterna. Inom om-
radet Rad och stdd erbjuder Barncancerfonden ocksa rekreation och rehabilitering fér barn och
familjer. Det &r ocksa fran Rad och stéd som Barncancerfondens sex regionala féreningar far stod i sitt
arbete for att géra vardagen lite lattare for den som ar drabbad och de som lever néra de drabbade.

JOSEFIN OCH LINDA

AR FORSTA PEER-PARET
Barncancerfondens program for
kamratstdd, peer support,
startade pa allvar da Josefin
Fallgren Mulindwa, 13 ar, och
Linda Téarby, 26 ar, borjade

traffas. De ar forsta paret att
testa Barncancerfondens
kamratstodsprogram. Linda &r
en av de tidigare drabbade som
utbildats genom Barncancer-
fonden for att vara kompisstod-
jare at ett cancersjukt barn. Nar
de traffas pratar de lite om can-
cer och mycket om Josefins
skola och annat.

- Hon &r snall och orkar lyssna
pa allt som jag babblar om,
sager Josefin.

Den férsta utbildningen holls
2012. Under 2014 kommer nya
peer supporters att utbildas, alla
dverlevare 6ver 18 ar. Kursen
omfattar tre utbildningstillfallen
och Barncancerfonden star for
resor, logi, mat, aktiviteter och
utbildningsmaterial. Lds mer pa
barncancerfonden.se.



SA FUNKAR CANCER

familjer deltog totalt i familjevistelserna pa Agrenska under Under 2013 gjorde Eva Funck, kand fran SVT:s Barnkanalen, en film om

Barncancerfondens veckor 2013; 17 syskon deltog i syskon- cancer tillsammans med Barncancerfonden. Se filmen pa barncancerfon-

vistelsen, 23 ungdomar kom till ungdomslagret. den.se/Om-oss/Aktuellt/Nyheter/Sa-funkar-cancer-med-Eva-Funck/
NYA SYSKONSTODJARE

TILL LILLA ERSTAGARDEN
Barncancerfonden finan-
sierar syskonst6d-
jare vid alla sex
barncancer-
centrum. Sys-
konstddjarna har
en viktig roll som
stédperson till de
cancersjuka barnens
bréder och systrar. Syskonen kom-
mer ofta i klam mellan oron for sitt
sjuka syskon och kénslan av att
vara bortglomd av sina foraldrar.

Under 2013 tillsattes dven tva
tjanster for syskonstodjare vid Lilla
Erstagarden i Stockholm, Sveriges
enda hospice for barn.

Under aret tillsattes ocksa en
professur i palliativ vard vid Lilla
Erstagarden.

FEMTE HUSET INVIGT

P& Ronald McDonald Hus kan
svart sjuka barn bo med sina for-
aldrar under vardtiden, nar det &r
for langt att aka hem.

Det femte huset slog upp sina
portar i Uppsala vid Akademis-
ka sjukhuset den 11 september
2013. Pa plats fanns bland annat
socialminister Géran Hagglund
och Barncancerfondens styrelse-
ordférande Claes-Géran Oster-
lund.

Barncancerfonden ar en av
bidragsgivarna till Ronald McDo-
nald Hus i Uppsala. Dar kan 14
svart sjuka barn bo med sina for-
aldrar i en miljo som kanns lite
hemma, men &nda &r néra sjuk-

Hus for moten

Utanfor Géteborg, pd Amundén, ligger Agrenska. Det
ar en motesplats fér barn, ungdomar och familjer som
drabbats av ovanliga sjukdomar.

Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum fér sall-

synta diagnoser och en unik métesplats fér barn, ungdo- huset.

mar och vuxna med funktionsnedsattningar, deras familjer

och professionella. Nagra veckor varje ar dr bokade fér famil-

jer med erfarenhet av barncancer. NY LEKPLATS
Har traffas drabbade ungdomar, syskon och féraldrar under VID ALMERS HUS

olika teman for att samtala med varandra och fa stéd och hjalp - - 80 000 kronor fran Mattell Foun
av kunnig personal.

- ¥ | dation har gétt till en ny lekplats
= s vid Almers hus, Barncancerfon-
dens hus i Varberg. Har erbjuds
REKORD I ANTAL KONSULTSJUKSKOTERSKOR INFORMATORERNA PA PLATS drabbade familjer en mojlighet att
|dmna vardagen for nagra dagar
Konsultsjukskdterskorna &r lanken mellan familj och omvérl- Under 2013 permanentades de sex och njuta av havsbad och tréning
den, bland annat hjélper de till i kontakten mellan barnet och lokalféreningarnas informatdrstjanster. p& Comwell Varberg kurort och
skolan. Det ar viktigt for att de cancersjuka barnen ska fa en Numera finns en person pa plats inom spa. Barncancerfonden star for
fungerande skolgéng. varje forening for att vara "spindel i na- boende och resor fér familjerna.
Under 2013 utékade Barncancerfonden antalet tjanster tet” och samordna féreningarnas arbe- Forra aret besokte 96 familjer,
for konsultsjukskéterskor inom barnonkologi fran 4,75 till 6,5 te. Tjansterna bekostas av Barncancer- sammanlagt 376 personer, Almers
tjdnster. Fér barn som drabbats av hjarntumérer finns sarskilda fonden. hus. Tradgéarden genomgick en
konsultsjukskaterskor. Totalt bekostar Barncancerfonden 10 tjans- Las mer pa barncancerfonden.se/Do- totalrenovering under aret.
ter fér konsultsjukskoéterskor, férdelade 6ver landets sex barncancer- cuments/tidning/2013/barn-och-can-
centrum. cer-nr-5-2013.pdf.
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S& manga kalendrar finns av Kandidatkalendern
2014, dar lakarstudenter sléanger tréjan for att
samla in pengar till valgérenhet. Kalendern kos-
tar 150 kronor varav 100 kronor gar till Barncan-
cerfonden.

EN RYGGSACK FULL MED PENGAR

dens webbplats in drygt 11 000 kronor.

=

Elliot, 9 ar, énskade sig tva saker i julklapp forra aret. En rygg-
sack och att man skanker till Barncancerfonden i stéllet for att |
kdpa “skitsaker” till honom. Elliot samlade via Barncancerfon-

Succé for

Spin of Hope

Tidigt stod det klart att traningscyklis-
ter landet runt var sugna pa att delta i
landets viktigaste motionspass. Redan
9 januari hade deltagandet slagit rekord
med 84 deltagande anlaggningar. Den
27 januari rapporterade Friskis&Svettis
i Angelholm att alla deras cyklar var
fullbokade. Spin of Hope dgde rum den
29 mars, nar spinningteam i hela Sve-
rige h6ll motionscyklarna igang un-
der tolv timmar for att samla in peng-
ar till Barncancerfondens regionala for-
eningsarbete.

Hjalp till att
oka kunskapen

Manga som bekdmpade sin cancer som
barn kdmpar nu for att ta sig in pa ar-
betsmarknaden som vuxna. Det kan till
exempel handla om att vara for trott for
att orka arbeta hela dagar, ofta ar det
svarigheter som inte syns. For att fa en
helhetsbild och for att fram&ver kunna
erbjuda béttre hjalp, finns en jobbenkat
att fylla i pa Barncancerfondens hem-
sida. Enkéaten riktar sig till den som &r
pa vag ut eller befinner sig i arbetslivet,
svaren behandlas konfidentiellt.

- Det finns manga antaganden om
den har gruppen, sa det &r bra fér oss
att fa veta hur det ligger till. Syftet ar
inte att vi ska fungera som en arbets-
formedling, mer att vi framéver ska
veta vilken vég vi ska ga for att mest ef-
fektivt kunna erbjuda hjélp, sager An-
ders Petersson, ansvarig fér Rad och
stdd pa Barncancerfonden.

Fyll i enk&ten pa barncancerfonden.
se/fakta-och-rad/Bra-att-veta/jobb-
-arbetsliv/delta-i-var-jobbenkat/.

Titania sponsrar
Ride of Hope Europe

Titania gar in som guldsponsor till arets
Ride of Hope Europe.

Byggforetaget i Stockholm, som ar
specialiserat pa stambyten och bad-
rumsrenoveringar, stodjer darmed cy-
kelloppet som gar av stapeln for forsta
gangen i sommar. Mellan 28 juni och
6 juli 2014 kommer deltagarna i Ride
of Hope Europe cykla totalt 110 mil till
England med malgang i London, med
malet att samla in sa mycket pengar
som mojligt till Barncancerfonden.
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Stor uppmarksamhet for internationella barncancerdagen

Internationella barncancerdagen intraffar 15 febru-
ari. | Sverige uppmérksammades dagen i ar med
bland annat ljusmanifestationer pa drygt 20 orter.

— Syftet med dagen &r att uppmirksamma barn och
ungdomar med cancer, och att samla in pengar. Vi-
dermissigt hade vi otur i hela landet med regn och
blast. Men trots vidret fanns ett starkt engagemang
hos alla, sdger Petra Lundborg, projektledare pa
Barncancerfonden.

For att ytterligare uppmirksamma dagen arrang-
erades for forsta gangen Ski of Hope pa Stockholms
stadion. Ett hundratal tappra dok upp for att med
lingdskidor stodja barn med cancer.

ICCCPO.

— Det gick bra, vi hoppas att det hir ska kunna
vixa framéver. Kombinationen att géra nagot aktivt
och samtidigt skinka pengar engagerar minniskor,
siger Petra Lundborg.

Satsningen pé insamling via sociala medier blev
en succé. Kinda twittrare som Carl Bildt och Fredrik
Wikingsson uppmanade till bidrag. Bara under den
aktuella helgen samlades 350 ooo kronor in via sms.

— Det gav ett extremt genomslag som vi aldrig va-
rit med om tidigare, siger Petra Lundborg.

Dagen har uppmirksammats sedan 2002 da den
lanserades av internationella forildraorganisationen

Se filmen om Ski of Hope pa skiofhope.se

REKORD
IBIDRAG.
PostkodLotteriets
Rikard Sjéberg
Gverldmnade en t
check till Barn-
cancerfondens
Olle Bjérk.
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PostkodLotteriet skankte 49 miljoner

Svenska PostkodLotteriet ar stérsta enskilda givare till Barncancerfonden. Den 20 febru-

ari delade lotteriet ut dverskottet fran sin verksamhet — och Barncancerfonden fick 49
miljoner kronor.

- Inom barncancerforskningen &r det otroligt viktigt att s&kerstélla langsiktighet. Dar-

for &r vi extra glada for det langsiktiga och viktiga samarbetet som vi har med Svenska
PostkodLotteriet, sdger Anne Bergsten pa Barncancerfonden.

Sedan samarbetet pabdrjades 2005 har PostkodLotteriet bidragit med 348 340 833
kronor till kampen mot barncancer.

Rica Hotels
sponsor

Rica Hotels stodjer, via Rica-
fonden, Barncancerfondens
peer support-projekt under
2014 med ett bidrag pa

167 000 kronor. Detta innebar
att 27 nya kompisstddjare kan
utbildas och vara en hjalp for
de barn som genomgar tuffa
behandlingar.

- Var férhoppning &r att
minst 100 unga vuxna ska ha
genomgatt utbildningen ar
2016. Tack vare stodet fran Ri-
cafonden &r vi 27 steg narma-
re det malet, séger Cecilia Fel-
lenius, samordnare pa Barn-
cancerfonden.

Smartare lek

o 1]
pa natet
| vintras spred sig 6lleken
Neknomination pa sociala
medier. Om man inte klara-
de av att svepa en burk 6l, var
man tvungen att kopa ett flak
6l till den som nominerade en.
Men alla &r inte lika entusias-
tiska. Gymnasieeleven Gustav
Strémbeck pa Gotland &r en
av dem som tyckte leken var
fiantig och som vande den till
nagot positivt i stéllet.

- Jag blev nominerad av en
kompis och skankte 200 kro-
nor till Barncancerfonden i
stallet, sager han till Gotlands
Tidningar.



ISTRANDFORM MED BAUHAUS

Varje gang nagon ur personalen pa BAUHAUS
huvudkontor tranar minst 30 minuter, skdnker
foretaget 10 kronor till Barncancerfonden. Kam-

panjen I6per anda till midsommar.

250000

En syster som férlorat sin bror i can-

cer har gett 250 000 kronor till Barn-
cancerfonden som en minnesgava. Det
ar den storsta enskilda minnesgavan se-
dan Barncancerfonden bildades 1982.

Enklare kontakt med Forsdkringskassan

Manga drabbade férildrar upple-

nala barncancercentrum och f6-

ten ser ut f6r de anhdériga. Det vik-

ver svarigheter i sin kontakt med
Férsakringskassan. Det visade
den familjeenkdt som Barncan-
cerfonden gjorde 2012. Som ett
direkt resultat har Barncancerfon-
den inlett ett ndrmare samarbete

med myndigheten.

I JANUARI MOTTES for forsta gang-
en kuratorer frin landets regio-

retrddare for den nationella enhet
pa Forsikringskassan som ansva-
rar for forsikringar for lingtids-
sjuka barn.

— Det ir bra for kuratorerna att
fa lira sig mer om lagstiftningen
for att battre kunna vagleda famil-
jer. Nationella enheten hos For-
sikringskassan fick reda pa mer
om barncancer och hur verklighe-

tiga var att de tva parterna mottes,
att de far en samsyn. Det hir ir
bara borjan pa samarbetet, siger

Kirstin Odman Ryberg, radgivare

pé Barncancerfonden.
Tillsammans utbytte yrkesgrup-
perna erfarenheter och fick en
nirmare inblick i familjernas be-
hov och Forsikringskassans krav.
Samarbetet fortsitter framover.

Rock for sjuka barn

In Flames &r inte bara ett av Sveriges
stérsta och mest framgangsrika me-
talband genom tiderna. Goteborgar-

na samlar dven sedan augusti forra aret
in pengar till Barncancerfonden. Via

ka pengar.

The Jesters gift uppmanar bandet sina
fans, sa kallade Jesterheads, att skin-

- In Flames st6djer helhjartat Barn-
cancerfonden, och vi kommer gora allt

i var makt for att alla barn i varlden ska
ha samma chans till en framtid, skri-

ver bandet.

Malet med insamlingen &r att fa in
100 000 kronor.

HALLA DAR, ANDERS HANSSON...

W

I sommar ska Anders
Hansson cykla Ride of
Hope Europe till fér-
man fér cancerdrab-
bade barn.

| férra numret pratade
Barn&Cancer med Anders
Hansson, dverlevare som i
sommar kommer att cykla Ride
of Hope Europe till forman for
cancerdrabbade barn.

Hej Anders, hur gar det?

- Under hela hésten och vin-
tern har jag tranat med teamet.
Oftast spinning men dven andra
pass som styrka och balstabili-
tet! Utdver det har jag kort tre-
fyra pass pa egen hand.

- | april kommer vi att bor-
ja trana cykling i grupp utom-

hus tva ganger i veckan. Pas-
sens langd varierar mellan 3 och
10 timmar. Vi foljer ett tranings-
schema.

- Utéver det kommer jag ock-
sa att cykla pa egen hand och sa
kommer jag att delta i olika cy-
kellopp som Vatternrundan och
Skandisloppet.

Hur har det gatt med alla virus
som har gatt?

- Virus har vi inte klarat oss
ifran - manga i teamet ar el-
ler har varit sjuka. Just nu &r jag
sjuk. Men det &r inte sa farligt,
fast jag kan inte trénal

Vilka tips har du till andra lang-
distanscyklister?

- Att fa vara med om det-
ta kanns helt fantastisk och jag
tror att det kan vara en speciell
kansla om man sjalv haft can-
cer. Om man &r sugen att sjalv
vara med sa ar det bra om man
trénar innan teamets traningar
startar. Sedan maste man tycka
att det &r kul och vara beredd att
ldgga ner mycket tid pa tréning.
= L&s mer om cykelloppet pa
barncancerfonden.se/ride-of-
hope/vara-lopp/ride-of-hope-
europe/

Cyklar 325 kilometer
pa tolv timmar

Avstandet mellan Trelleborg i Skane och
Lindome i Vastra Gotaland ar 325 ki-
lometer. | maj cyklar Tomas Green och
fyra andra strackan under 12 timmar och
samlar in pengar till Barncancerfonden.
Las mer och bidra pa barncancerfon-
den.se/1309358489/.

Bo battre och ge klokt

Nér totalrenoveringen av Bostadsbo-
lagets lagenheter i Sédra Biskopsgar-
den i Goteborg var fardig fanns outnytt-
jad heminredning fran evakueringsligen-
heterna kvar. | stallet fér att inredningen
hamnade pa tippen, sag bolaget till att
hyresgéaster kunde férnya sina hem for
en billig peng. Intékterna fran loppmark-
naden, 39 100 kronor, skanktes sedan till
Barncancerfonden.

30 000

kronor skdnker pumpleverantoren
WILO till Barncancerfonden.

Supersnoret till Sodra

Lérdagen den 1 mars lanserade Barncan-
cerfonden Sédra supersnéret med fest-
ligt tartatande och bus med sjukhus-
clowner.

Supersnoret dr ett satt for cancersjuka
barn att dokumentera sina upplevelser
och ett underlag fér vuxna och barn att
prata om sjukdomen. For varje del i be-
handlingen av sjukdomen far barnet en
speciell parla att trd upp pa snoret, en
pérla for cytostatika, en for stamcells-
transplantation, en fér sondmatning, en
for att tappa haret och sa vidare.
Supersnéret ar ett initiativ fran Neder-
l&nderna, som sedan tidigare anvands
inom Barncancerfonden Vastras region.

Vasaloppet -

med armarna

Tidigare har Aron Anderson, 25 ar, be-
stigit Kebnekaise och cyklat Vatternrun-
dan, bada med hjalp av handerna. Nu
tyckte han att det var dags for Vasalop-
pet och genomférde klassikern i en spe-
cialbyggd kalke. Aron var sju ar gammal
nar han drabbades av cancer och ar rull-
stolsburen sedan dess.
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VARLDENS BASTA,
SMARTASTE, ROLIGASTE,
VIKTIGASTE, TREVLIGASTE
OCH MEST PRAKTISKA
PRESENT.

GIVE
HOPE

@=s
.

Prosonthon 1 5 D BT waray 30 kr gar Gl kar

Néir du ger bort ett Give Hope-mdirkt presentkort skénker du samtidigt
hopp och tro pd forbdttring till alla de barn som drabbas av cancer.
Dessutom far mottagaren mdjlighet att sjdlv vélja ndgot fran en av
vara partners. Det maste vdl dnda vara vérldens bédsta present?

BARNGANCER
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KARLEKEN ATT GE

Lilly Malmgren alskade barn, men hade inga egna. Med hjélp
av vaninnan Violet Hallgren-Blom testamenterade hon sin
kvarlatenskap till Barncancerfonden.

— Kan man hjilpa barn ska man gora det. Det tycker jag — och
det tyckte Lilly ocksd, siger Violet.

Lilly Malmgren och Violet Hallgren-Blom traffades i Trosa
1999. Nir Lillys make gick bort intensifierades vinskapen och
Lilly kom ofta till Violet for rad och tips.

— Lilly hade ibland svart med att férstd inneb6rden i brev och
dylikt. Det hjilpte jag henne med. Men oftast satt vi bara och
pratade, berittar Violet.

D3 Lilly saknade barn och inte hade nagon stérre kontakt
med 6vrig slikt gick hon till Violet for att fa rid angdende kvar-
latenskapen efter henne. Violet berittade om Barncancerfonden
och andra organisationer som verkar for att géra gott, men po-
dngterade att det var Lilly sjidlv som skulle ta beslutet. Lilly var
vildigt barnkir.

— Barnen ar var framtid. Kan man hjilpa och ridda barn, s&
ska man gora det. Hon tilltalades av Barncancerfondens arbete.

TVA GRANNAR BEVITTNADE nir testamentet skrevs.

— Jag har sett sd mycket brik och elinde hos de efterlevan-
de i fall dir det saknats testamente. Dirfor dr det oerhort viktigt
att det finns ett testamente dar det klart och tydligt framgar vad

den avlidne personen har for 6nskan. r .

Vinskapen mellan Lilly och Violet bestod fram till i januari i
ar, da Lilly gick bort, 88 dr gammal.

— Sista gangen jag sdg henne var en vecka fore hennes dod.
D4 pratade vi i en hel timme. Jag sa till henne att jag bara var
fem minuter bort om hon ville ha sillskap, fér hon var vildigt
ridd for att d6 ensam.

Pa begravningen holl Violet, som fyllde 9o ar forra aret, ett
tal som handlade om deras vinskap, om tacksamheten hon kin-
de for alla stunder som de delat tillsammans.

— Lilly hade inte manga personer i sin nirhet, s& vi blev goda
vinner. Generationen som jag tillhor dr snart borta, jag hoppas
att ni som tar efter béttrar er och forstar att man maste stilla
upp och hjilpa varandra. Och man ska géra det for att man vill
hjilpa, inte f6r ndgra pengars skull.

— Jag vddjar innerligt till er att skriva ert testamente medans
ni har kraft att tinka klart och skink dven en liten tanke och
gava till de sma cancersjuka barnen, hilsar Violet.

RIKARD HELLQVIST

[
!

SA TESTAMENTERAR DU TILL BARNCANCERFONDEN
Barncancerfonden tar varje ar emot gavor genom testamenten.
Arven har stor betydelse fér Barncancerfondens verksamhet.

Nér du upprattar ditt testamente kan du sjalv bestdmma 6ver dina till-
gangar. Att skriva ett testamente dr enkelt. Det behover i regel inte vara sva-
rare 4n att med egna ord skriva "sa hér vill jag att min kvarlatenskap ska for-
delas nar jag sjalv &r borta.” i

Men det finns vissa formella krav att uppfylla, bland an- .I‘
nat maste du ha tva vittnen narvarande nar du skriver un-
der.

For mer information hanvisar vi till var testamentsfolder
pa stod-oss/testamente dar du kan ldsa mer om hur du
uppréttar ditt testamente.

BARN{CANCER 15
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Gamla sagor i ny form

Elsa Beskow &r Sveriges kanske mest
alskade barnboksillustratér genom ti-
derna. Nu ska hennes vilkdanda motiv
hjalpa Barncancerfonden.
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TANT GRON, TANT BRUN och tant Grede-
lin, Putte i bldbarsskogen, Hattstugan —
Elsa Beskow ligger bakom flera klassis-
ka svenska sagor som glatt barn i 6ver
hundra ir. Nu kommer Elsa Beskows il-
lustrationer att hjilpa cancersjuka barn.
Tio procent av forsiljningsvirdet
av Design House Stockholms kollek-
tion "Maskrosor” kommer oavkortat gi
till Barncancerfonden under 2014. Det
hela ar ett samarbete mellan Design
House Stockholm, Bonnierférlagen, fa-
miljen Beskow, formgivare Catharina
Kippel och aterforsiljare.
— Jag tror att det hir ar ett unikt pro-
jekt i Sverige, att alla inblandade ger
sin bit av kakan. Det gor vi eftersom
vi alla tror sa mycket pa det hir, siger
Anders Firdig, vd och grundare av
Design House Stockholm.
Maskrosor ingar i Design Hou-
se Stockholms Elsa Beskow-kol-
lektion, dir formgivaren Cathari-
na Kippel varsamt omvandlat Be-
skows figurer till ménster.

ELSA BESKOW VAR inte bara illustra-
tor utan dven en forkimpe for
barns rittigheter. Hon var till-

sammans med sin man bland

annat med och startade Birkagarden i
Stockholm, en form av kulturskola for
fattiga barn som i ny form lever vida-
re 4n i dag.

— Vi kiinde att Beskows livshistoria
stimde s fint ihop med Barncancer-
fondens arbete. Hon hade nog tyckt att
det hir var en vildigt bra sak att gora,
sdger Anders Firdig som hoppas och
tror att kollektionen kommer att
dra in hundratusentals kronor
till kampen mot barncancer.

ANDERS DAHLBOM

KOP EGEN MASKROS

Maskrosor kommer

ut pa mugg, rund
bricka, kékshandduk,
servett samt kort.

De finns bland an-

nat att képa pa Design
House Stockholms
egna butiker, pa Hem-
tex och Cervera samt
pa www.designhouse-
stockholm.com.




Fredrik Mertens, professor vid institutionen for
laboratoriemedicin vid Universitetssjukhuset i
Lund, har forskat pa sarkom i nastan 30 ar.

- Jag studerar vilka genetiska forandringar som
finns och hur de kan anvandas for att behandla

patienterna, sager han.

(Gen

upptackter kan

radda fler barn | framtiden

DAG KANNER MAN till 162 olika typer

av ben- och mjukdelstumorer,

maénga av dem ir elakartade, sa

kallade sarkom. En del former —

som Ewing sarkom — drabbar nis-

tan bara barn, andra drabbar oftast
vuxna medan bade barn och vuxna kan
fa osteosarkom.

— Sarkom &r inte en sjukdom utan en
mingd olika. Den uppstar i kroppens
stédjevivnader, som ben, fett, muskler,
senor och nervskidor. Alla sarkom beror
pa att det uppstar ett genetiskt fel i en
cell. Exakt vilka celler som ger upphov
till sarkom vet vi inte, siger Fredrik
Mertens.

DE ELAKARTADE TUMORERNA kan sprida sig
som metastaser, dottertumarer, till
hjirnan eller lungor och andra organ.
Overlevnaden i sarkom har legat rela-
tivt stilla de senaste 30 aren.

— For tva av de vanligaste sarkom-
formerna hos barn, osteosarkom och
Ewing sarkom, blir ungefir 7o procent
respektive 6o procent friska. Men, det
ir inte bara elakartade tumérer som
kan vara besvirliga att behandla. Det
finns dven godartade tumorer, som
trots att de inte sprider sig kan stilla
till problem f6r bade patienten och
doktorn.

— De kan vixa lokalt och vara vildigt
svara att fa bort utan att ge patienten
svara men.

I dag letar forskarna och Fredrik
Mertens bland annat efter genetiska
forandringar i tumorcellerna som ir
specifika for vissa subtyper av sarkom.

— Vi undersoker ocksa hur de gener-
na och de proteiner som de bildar pa-
verkar andra gener och proteiner i
cellerna. Det finns fortfarande mycket
vi maste lira oss om genetiska forind-
ringar i sarkomceller, konstaterar han.

Bland annat handlar det om att hitta
nya behandlingar som slar mot de
genetiska férandringar som driver
tumorcellernas tillvixt.

— Férhoppningen ir att vi genom att
hitta de viktiga genetiska avvikelserna
i barnsarkom kanske kan fa fram dnnu
battre likemedel 4n de vi har i dag,
siger Fredrik Mertens.

ENLIGT FREDRIK MERTENS dr det manga
lovande likemedel som 4r under test-
ning, men det kommer att dréja innan
det finns likemedel som kan anvindas
Kkliniskt. Innan man sikert vet effekten
av ett nytt likemedel maste det prévas
pa manga patienter. Sverige ir ett litet
land och de flesta typer av sarkom ir
vildigt ovanliga. Darfor dr det nistan
omoijligt att gora sddana studier enbart
pa svenska patienter.

— For att komma upp i flera hundra
patienter krivs det att vi fortsitter sam-
arbeta med sarkomkliniker 6ver hela
virlden. I Sverige har vi ett vil funge-

—

A

Fredrik Mertens, pro-
fessor vid institutio-
nen fér laboratorie-
medicin i Lund.

rande samarbete men det beh6évs mer
och fler studier for att komma lingre,
konstaterar Fredrik Mertens.

Han menar ocksé att Svenska sarkom-
gruppen, SSG:s register 6ver nya fall av
sarkom, hur de behandlas och hur det
gar for patienterna, ir en guldgruva for
framtida forskning och genombrott.

— Tack vare det kan vi se om vi gor
nagra framsteg och se vilka férandring-
ar som har skett over tid.

MALET MED Fredrik Mertens forskning
kring genetiska studier av solida tumo-
rer hos barn inriktar sig dels pd att hitta
genetiska markorer som kan anvindas
for att forbattra diagnostik och behand-
lingsval, dels pa att fa battre kunskap om
vad som hinder i sarkomcellerna nir de
drabbats av sina genetiska avvikelser.

— Nir man vl har hittat en forind-
ring vill man i nista steg veta hur cellen
paverkas av fordndringen. I en inte
alltfor avligsen framtid hoppas jag att
det kan vara rutin att sekvensera barn-
tumérer pd bide RNA och DNA-niva
for att hitta alla viktiga fusionsgener,
punktmutationer och andra genetiska
forandringar som har betydelse for val
av behandling. Nir det hinder kommer
det sakert att bidra till att fa fram fler
behandlingar som ir direkt fokuserade
pa de cellférandringar som skiljer en
sarkomcell frdn normala celler.

MALIN BYSTROM
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SARKOM TEXT: MALIN BYSTROM
ILLUSTRATON: MATS JERNDAHL

dag slipper de
flesta amputation

Sarkom ar cancer som utgar fran ben-
celler, bindvav var som helst i kroppen
eller fran muskler.

Alla sarkom beror pa att det uppstar
ett genetiskt fel i en cell. Exakt vilka cel-
ler som ger upphov till sarkom vet man
inte.

VAD AR SARKOM?

SARKOM AR ELAKARTADE TUMORSJUKDOMAR som upp-
star i mjukdelar (till exempel muskler, senor, bindvév och fett)
eller skelett (ben och brosk). Det finns ett stort antal typer av
sarkom och namnen pa dem talar om vilken normal cell som
tumorcellen liknar.

Till exempel &r osteosarkom en tumaér déar cellerna bildar
ben (osteo =ben) och vid rhabdomyosarkom liknar cellerna
muskelceller (rhabdomyo = tvérstrimmig muskel).

For vissa typer av sarkom, som till exempel Ewing sarkom,
finns ingen motsvarande normal celltyp.

VEM DRABBAS?

SJUKDOMEN DRABBAR bade barn och vuxna. Tillsammans
med de godartade tumdrer som kan uppsta i ben och mjukdelar
- och som kan vara forvillande lika de elakartade tumdérerna

- finns det fler &n 150 olika typer av tumérer. Nagra av dem &r
sa godartade att man inte behéver ta bort dem, medan andra
hor till de mest aggressiva tumérerna hos manniskan. Aven de
som &r godartade, det vill sdga sadana som inte kan sprida sig
till andra organ, kan &nda vara besvirliga eftersom de kan sitta
pa ett stalle som staller till problem fér patienten.

De vanligaste sarkomen hos barn ar rhabdomyosarkom,
osteosarkom och Ewing sarkom. Sjukdomen utgor cirka tio
procent av all cancer som barn drabbas av och &r med andra
ord ganska ovanlig. Ett femtiotal barn Gver hela landet drabbas
arligen av nagon av sjukdomarna.

| mycket ovanliga fall finns det medfédda genetiska orsaker
som kan forklara varfor ett barn drabbas av sarkom, men oftast
hittar lakarna ingen forklaring.

SA STALLS DIAGNOS

FOR SAMTLIGA TYPER AV SARKOM kravs klinisk undersok-
ning, réntgenundersékning och provtagning fran tuméren.
Réntgenundersokningen ar sarskilt viktig for diagnostik av ben-
sarkom, men &r ocksa viktig for att kartlagga utbredningen av
mijukdelssarkom.

Helt saker diagnos far man genom provtagning (finnals- eller
mellannalsbiopsi) fran tuméren, som gor det mojligt att titta pa
cellerna i mikroskop och se hur de ser ut.

18 BARN/ CANCER Nr 214

T

Héftben

- >
ac
o:
1 =9
-~
o
[¢)
3

Larben

1

Underben

n

Underben

KROPPENS SKELETT &r
uppbyggt av drygt 200 ben.
Mellan benen finns leder
och muskler som binder
ihop benen och gor sa att
kroppen kan rora sig.
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SYMPTOM
PA SARKOM

OSTEOSARKOM: lokal vérk/
smarta och svullnad, oftast i
anslutning till knaleden.
Sjukdomen &r vanligast i tonaren.
Sjukdomen verkar bryta ut nar det
pagar en normal och kraftig tillvaxt i
skelettet, da celldelningen &r ovanligt
hog.

EWING SARKOM: lokal vérk/
smarta och svullnad. Smartan
forvarras

successivt och syns oftast tydligt pa

réntgen.

RHABDOMYOSARKOM: dif-
fusa eller fa symptom, som &r
helt beroende av var i krop-
pen tuméren uppstar. Den kan ge lo-

kal smaérta i ndsan eller halsen, man kan
fa svart att svélja eller fa en 8mmande
klump i musklerna.

PROGNOSEN VARIERAR

PROGNOSEN AR STARKT KOPPLAD till vilken typ av tumor
barnet eller tonaringen drabbas av, och det &r darfér avgérande
att lakarna stéller ratt diagnos sa att patienten far den mest
lampliga behandlingen. Varje tumor har sin egen unika genetis-
ka profil. Nagra av de genetiska férandringar som kan ses i
sarkom finns bara i en enda tumértyp, och ar darfér mycket bra
diagnostiska markorer.

For de som drabbas av osteosarkom blir ungefar 70 procent
friska. Overlevanden i Ewing sarkom har varit konstant under
de senaste artiondena. | dag 6verlever cirka 60 procent av dem
som drabbas av sjukdomen.

For barn med diagnosen rhabdomyosarkom har prognosen
forbattrats radikalt sedan 1980-talet. Mellan 70 och 90 pro-
cent blir friska.

Det som har betydelse fér prognosen ar vilka celler tumérer-
na utgar fran. Andra faktorer som paverkar prognosen vid sar-
komsjukdom &r var i kroppen tumaren sitter och om den har
hunnit sprida sig redan vid diagnostillfallet.

SENA KOMPLIKATIONER

OM ETT OSTEOSARKOM kom-
mer tillbaka uppkommer det
oftast en tumér pa ett nytt stille,
vanligen i lungorna. Ewing sar-
kom kan komma tillbaka bade pa
det stélle dar tumoren ursprungli-
gen satt och som dottersvulster i
andra organ. Darfor &r uppfolj-
ningen viktig.

Studier visar att en del barn far
skador efter sin cytostatikabe-
handling; hjartproblem, nedsatt
hérsel och infertilitet 4r nagra av
de sena komplikationer som kan
uppsta. | dag &r det sallan som
ldkarna véljer att amputera den
kroppsdel dar sarkomet har suttit.
Men om det hénder finns det
avancerade rekonstruktioner av
leder med hjalp av ben fran den
egna kroppen, fran avliden person eller av metall. Lakarna féljer
sina patienter fran barn till vuxenlivet och kan erbjuda hjalp och
kompletterande operationer pa végen dit.

SARKOM BEHANDLAS OLIKA

OSTEOSARKOM BEHANDLAS férst med intensiv cytostatika-
behandling for att minska tumaérens storlek. Sedan opererar
l&karna bort tuméren och kan da se vilken effekt behandlingen
haft pa tumércellerna. Operationen &r oftast lokal, men kirurgen
tar bort omradet dar tumaren sitter och omgivande vavnad utan
att behéva amputera. Efter operationen fortsatter behandlingen
med cytostatika under cirka sex manader. Osteosarkom &r
mattligt stralkansligt (det vill séga att stralning inte fungerar
optimalt).

EWING SARKOM BEHANDLAS med cytostatika i kombination
med kirurgi och/eller stralning. Tumdren &r stralkanslig (vilket
betyder att stralningen ofta tar bra). Ldkarna utgar fran var tu-
moren sitter och hur utbredd den &r nér de bestammer vilken
behandling som ska séttas in.

RHABDOMYOSARKOMPATIENTER far intensiv cytostatikabe-
handling féljd av operation och ibland lokal stralbehandling. Tu-
morer vars celler liknar omogna férstadieceller ar mer kédnsliga
for cytostatika.
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“lin hade en
tumor lang som
injal I benet

Elin Hellgren, 10 ar, kan inte stracka ut sitt knd och vantar pa en ope-

ration for att det ska bli mdjligt.

- D& kan jag vara med pa gymnastiken. Jag langtar, séger hon.

OR DRYGT ETT AR sedan borjade

Elins hogra ben virka och gora

ont sa fort hon rorde pa sig lite

extra. Nir en klasskompis réka-

de dka in i henne pd en isbana

vid skolan f6ll Elin och det gjor-
de vildigt ont trots att man inte kunde
se att benet hade skadats. Efter en mi-
nad hade virken inte stannat av. Var det
vixtvirk? Ett trasigt ledband?

— Min syster Natalie hade vixtvirk
ndr hon var yngre och vi tinkte att det
kunde vara samma, berittar Elin fran
soffan dir hon har satt sig.

MAMMA KERSTIN tog med sin dotter till
vardcentralen som skickade familjen vi-
dare till rontgen.

— Likaren sag nagot pa den och vi
fick tid for provtagning. Mitt hogra ben
var mycket storre dn det vinstra och jag
vigrade ta det ddr provet om de inte it
mig sova forst. Nalen var lang och jag
gillar inte nalar ...de gor ont och jag blir
ledsen.

Familjen dkte hem och vintade.

— Vi fick ett svar som vi faktiskt inte
ville ha. Cancer, siger Elin.

Under huden dolde sig en 25 centi-
meter ling tumor. Likaren kunde stilla
diagnosen osteosarkom.

— Hur har den fatt plats i mitt ben?
Det dr ju jattekonstigt.

Elin bérjar grata nir hon pratar om
minnet. Mamma Kerstin ocksa.

— Det var jobbigt att beritta for Nata-
lie och mina kompisar. Alla blev ledsna
och di blev jag ocksa det.

Ganska snart efter beskedet operera-
des tumoéren bort, en operation som tog
nio timmar. Likarna fick bort hela tu-
moren och rester av nigot som fanns i
bada lungorna.

— Det var sma "pluppar” som de forst
trodde var tumorer. Men det var det
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inte. Alla var negativa och det var skont
att fa veta det, sidger Elin.

ELIN DRAR UPP TROJAN och visar drret pd
ryggen som paminner om operationen.
Ett annat drr finns pa larets framsida.

— Jag har lite ont pa ryggen och det ir
jobbigt att inte kunna stricka pa benet.
Det har last sig i ett lige och jag maste
gbra en operation for att fa till det. Jag
ar orolig och lite ridd men jag vet att
jag maste. Sedan, nir det dr bra kan jag
vara med pa gymnastiken igen. Det ser
jag fram emot.

Elin fick ocksa flera cytostatikabe-
handlingar. I dag ir all cancer borta.

— Det hir har férindrat mig. Jag tyck-
er om en del grejor nu som jag inte
uppskattade innan. Det giller allt frin
att gora saker till att jag tycker om att
dta annan mat. Nir jag var pa sjukhuset
kriktes jag ndstan hela tiden. Nu ser jag
fram emot att ita, siger hon.

ILLAMAENDET OCH ALLA stick dr det hon
minns som det virsta under behand-
lingen. Elin drabbades ofta av panik nir
det var dags for att sovas. En skéterska
lirde da henne att andas lugnt och tin-
ka pé roliga saker.

— Det fungerade faktiskt. Nir haret
lossnade samlade jag ihop det och gjor-
de en figur av det. Det var faktiskt gan-
ska festligt, siger hon och ler.

Nu har haret sakta borjat komma till-
baka och Elin kinner sig pigg.

— Jag mér bra men ir kanske lite trog
och langsam, siger hon med ett skratt.
Nu ir mitt mal att klara av operatio-
nen och dka pd kollo pa Barnens 6 till
sommaren. Da ska jag hitta pa riktigt
manga bus. Jo, sedan maste jag vil gd
pé kontroller i tio ar eller si. Suck. W

MALIN BYSTROM

FOTO: SOFIARUNARSDOTTER

ELIN HELLGREN

Alder: 10 ar.

Bor: | Spanga, utanfér Stockholm.

Gor: Gar i fjarde klass.

Familj: Mamma Kerstin Stolt, pappa Tomas Hellgren, syster Natalie
Hellgren, 14 &r, och katten Skrallan.

Diagnos: Osteosarkom i benet. Elins tum&r opererades bort och hon
behandlades med cytostatika. | dag &r all cancer borta, men hon maste
operera knat. Elin &r fortfarande beroende av sin rullstol.




Varldsledande
cancerforskare
till Sverige

Under Cancerdagarna, 6-7 mars,
kom ledande cancerforskare fran
hela vérlden till Karolinska institu-
tet i Solna for att diskutera de se-
naste forskningsrénen om cancer.
Temat for Cancerdagarna som holls
for tolfte aret i rad var prevention,
detektion och monitorering av can-
cer. En av talarna var Judy Lieber-
man, Harvard Medical School, USA,
som pratade om att anvanda RNA
som medicin.

Tidigare trodde forskarna att
RNA endast producerade proteiner
i cellerna, men numera vet man att
de bidrar till betydligt mer.

Kélla: Onkologi i Sverige

Ny rapport:

NYALAKEMEDEL har godkants av EU fér behandling av
vuxencancer sedan 2007. 26 av dem skulle kunna fungera for
behandling av barn. EU-kommissionen 6vervager att &ndra
reglerna sa att medicinbolagen ska ge barn majlighet att

préva genterapier som i dag bara anvands for vuxna. Kalla: BBC

Protonsymposiet

PROCENT. Sa mycket 6kar chansen

KORT OM

FORSKNING

for dverlevnad i neuroblastom, med
en ny revolutionerande behandling
med antikroppar som amerikanska

2-3 juni 2014 i Uppsala

Under 2013 beviljade Barncancerfonden 100 000 kronor till ett pro-
tonsymposium som kommer att dga rum i Uppsala den 2 och 3 juni i
ar. Syftet &r att informera om protonstralbehandling och beratta hur
den ska organiseras i Sverige. | juni 2015 kommer namligen Skandi-
onkliniken i Uppsala 6ppna sina portar fér de barn som behéver pro-
tonstralas i Sverige. Symposiet arrangeras av Svenska barnradiotera-
pigruppen i samarbete med Akademiska barnsjukhuset och stralbe-

handlingen i Uppsala.

Nytt satt
upptacka
tumor-DNA

Hittills har det varit svart att
upptécka tumor-DNA i blo-
det, vilket bland annat har gjort
det svart att avgéra nér en can-
cerpatient ar fardigbehandlad.
Nitzan Rosenfeld vid Universi-
ty of Cambridge i Storbritannien
har utvecklat en ny metod, som
skulle betyda mycket om den
gar att etablera i varden.

Kélla: Onkologi i Sverige

Ny studie om
inflammation

En del cancerforskning inriktar
sig pa att undersdka hur man far
immunsystemet att agera mot
cancercellerna. Laurence Zitvo-
gel, Université Paris Sud, Frank-
rike, har studerat vilka cancer-
lakemedel som ger immunrela-
terad celldéd och vilka som inte
agerar via immunsystemet.
Kdlla: Onkologi i Sverige

Overlevarna halkar efter

Att hitta ett jobb &r svart och kan vara dnnu
svarare fér den som har haft cancer som
barn. Brittiska Clic Sargent, en vélgérenhets-
organisation inriktad pa cancer, slédppte nyli-
gen en rapport som redog6r fér unga vuxnas

situation - efter sjukdomen.

Rapporten, som sldpptes i januari, visar att
29 procent av 6verlevarna tvingats att lam-
na sin utbildning n&r de fick sin diagnos. Tva
tredjedelar av ungdomarna mellan 16 och
18 ar halkade efter i skolan. Av de intervjua-
de deltagarna i undersokningen var 74 pro-

cent oroliga for att deras ti-
digare sjukdom skulle pa-
verka framtida arbetsliv. 19
procent uppgav att cancern
férhindrat dem fran att fa
de betyg de hade behovt
for att komma in pa sin ut-
bildning och 61 procent tyckte
att det var svart att veta hur de
skulle ndmna cancer i sitt ansok-
ningsformular.

Kalla: The Guardian

7.

och tyska l&kare testar.

Kélla: BBC

Sa arbetar vi
med forskning

Alla typer av anslag eller forskartjanster i Barncan-
cerfondens regi bedéms i ett antal forskningsnamn-
der med st6d av utlatanden fran externa specialister,
samt representanter fran Barncancerfondens medi-
cinska arbetsgrupp. Det finns fem forskningsnamn-
der; tva fér biomedicin, en fér klinisk forskning och
vardvetenskap inklusive psykosocial forskning, en fér
NBCNS (Neuralt BarncancerNatverk i Sverige) samt
en for medicinsk teknik. Namnderna bedémer ansok-
ningarna utifran vetenskaplig kvalitet, forskargrup-
pens kompetens, metodik, budgetens rimlighet och
relevans foér barncancer.

Grundforskning

Grundforskning ska 6ka kunskapen och den teoretiska
forstaelsen inom ett omrade. Det kan handla om resul-
tat som okar forstaelsen kring hur cellerna i kroppen och
alla byggstenar fungerar, manniskans biologi och hur oli-
ka sjukdomar kan uppsta. Grundforskning drivs av fors-
karens nyfikenhet och intresse. Den utfors ofta utan att
man har satt nagot praktiskt mal, men den kan resulte-
ra i ovantade upptackter som kan leda till praktiska till-
l&mpningar.

Tillampad forskning

Tillampad forskning innebar att man systematiskt och
metodiskt soker efter kunskap med en speciell tillamp-
ning som mal. Det kan till exempel handla om att hit-
ta en ny behandlingsmetod fér barncancer. Forskaren
vet redan fran bérjan vad hon eller han vill anvénda sina
forskningsresultat till. Man férséker och vill hitta [6s-
ningar pa sarskilda problem.

Klinisk - patientnara forskning

Sker i ndra anslutning till patienter och varden pa en
barnonkologisk avdelning. Nagra exempel ar utvecklan-
det av vardprogram for alla tumérsjukdomar.

Epidemiologisk forskning

Baserar sig pa en noggrann registrering av alla insjuk-
nande barn, sjukdomstyper och prognos. Den ar grun-
den for att kunna utveckla den kliniska forskningen och
vardprogrammen. Ett exempel &r det nordiska barncan-
cerregistret som Barncancerfonden stottar.

Biologisk forskning

Undersoker cancercellerna och deras beteende och ut-
vecklar maéjligheten till nya behandlingsmetoder. Man
vill ta reda pa vad ett barn har fér typ av cancerceller.

Vardforskning och psykosocial forskning
Syftar till att kartlagga de psykiska och sociala processer
som uppstar under behandlingen av barncancer och ut-
vecklingen i omhéndertagandet av det cancersjuka bar-
net och familjen.

Forskning om medicinsk teknik

Syftar till att utveckla produkter som léser ett problem
av medicinsk karaktar och som &r relevant for att hjalpa
cancerdrabbade barn.
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2()13 FORSKNING OCH UTBILDNING

NY ANSLAGSFORM FOR
FRAMTIDENS BEHANDLING
Under 2013 inférde Barncancer-
fonden implementeringsanslag,
pengar for att géra det mojligt for
varden att omvandla forskarnas
vetenskapliga fynd till verkliga be-
handlingsmetoder. Det kravs peng-
ar for att 6versatta forskningsresul-
tat i praktiken, och de nya anslagen
innebdr en mojlighet att géra detta.
Totalt beviljades 4,5 miljoner kro-
nor till fem olika anslag.

RAD FOR BATTRE VARD

For att forsta och se vardens behov
i tid har Barncancerfonden inrattat
Kliniska radet, ett samarbete mel-
lan skoterskor och sektionschefer
vid barnonkologiska centrum.

FORSKNINGS-
KATEGORIER 2013

M Grundforskning 28%
M Klinisk studie 18%
M Overbryggande forskning ~ 47%
M vardforskning 7%
FORSKNINGS-

OMRADEN 2013

W Hjsrntumorer 16 %
M Leukemier 33%
M Neuroblastom 18%
M sarkom 2%
Sena komplikationer 5%
Ovriga diagnoser 2%
Diverse projekt 24%
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Det som har storst betydelse for 6kad 6verlevnad i barncancer ar den nya kunskap som forskning
ger. Barncancerfonden ar med som finansiar i cirka 90 procent av all barncancerforskning i Sveri-
ge, och ger finansiellt stod till utveckling av nya behandlingsmetoder, erfarenhetsutbyten, utbild-
ning och fortbildning inom barncanceromradet. Forskning sker pd manga olika omraden med olika

syften.

Biobanken ar en bank 1o

T
.II'. —

Elisa Basmaci Monica Nistér

Under férra aret beslutade Barncancer-
fonden att satsa 18,4 miljoner kronor pa
langsiktig forskning i form av biobanker.
| biobankerna samlas organiskt ma-
terial som navelstrangsblod, tumérde-
lar och blodprov for att erbjuda forska-
re en kunskapsméssig guldgruva, dven
i framtiden. Exempel pa biobanker som
far stéd av Barncancerfonden ar Barn-
tumorbanken pa Karolinska institutet
och Leukemibiobanken vid Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala.

Proverna i en biobank &r en kélla till
forskning som pa sikt kan leda till nya
effektiva behandlingar. Proverna som
kommer till Barntumérbanken bestar av
tumdrmaterial och blod fran patienter-
na. Tumdérmaterial ar det som har tagits
bort nér barnet opereras och som har
blivit ver efter att diagnosen &r fast-
stalld.

- | annat fall hade det sannolikt kas-
tats och blivit forstort, berdttar Elisa
Basmaci, samordnare f6r Barntumor-
banken.

Elisa Basmaci tar emot proverna och
forbereder dem noggrant efter sarskil-
da bestéammelser. Bland annat gér hon
en sa kallad cellpreparation pa den férs-
ka vavnaden och odlar cellerna vidare.
Blodet, fran bade barn och féraldrar, an-
vands till genomanalys. Det ger en bild

TUMORMATERIAL. Genom att spara tumérvdvnad sdkrar forskarna dven framtidens
forskning. Med tiden kommer det finnas forskningsunderlag dven fér mer ovanliga
cancerformer. Pa sikt hoppas forskarna att kad kunskap leder till nya behandlingsmetoder.

som hjalper ldkarna att se vad som &r
fel i tumoren.

- Finansieringen ar en férutsattning
och jag &r enormt tacksam &ver Barn-
cancerfonden. Utan dem hade detta inte

varit majligt. Nu har vi anstéllt personal
och vi har hittat bra samarbeten och ru-
tiner, konstaterar Monica Nistér, prov-
samlingsansvarig 6verlékare och profes-
sor vid Karolinska institutet.

5,3 miljoner 5,6

kronor beviljades och tio likare far kliniska forskarmanader.

iljoner

kronor beviljades till planeringsanslag.



For att 6ka Overlevnaden i barncancer kravs ny kunskap, som lékarna vinner genom forskning. Under
2013 delade Barncancerfonden ut rekordanslag till forskning och utbildning - totalt 162,5 miljoner kronor,
varav 53,8 miljoner kronor beviljades till 65 nya projektanslag.

DECEMBER

Beslut om stora hostutlysningen

- projektanslag, implementeringsanslag,
EU-medfinansieringsanslag, kliniska
forskarmanader samt planeringsanslag.
Totalt beviljat 72,2 mkr

JANUARI

Beslut om reseanslag, an-
slag fér anordnande av
symposier, ansokan for in-
bjudan av gastforeldsare.
Totalt beviljat 0,6 mkr

MARS

Beslut om tjanster:

2-ariga postdoktortjanster,
4-ariga forskarassistenttjanster,
och 6-ariga hogre forskartjanster.
Totalt beviljat 28,6 mkr

SMART TEKNIK

FOR BATTRE LIV

Med hjalp av smarta tekniska I6sningar
kan cancersjuka barn fa béattre vard.

b o o o o e e e e e e e e e e e e - 4 o e e - - o o e e - - o< L el e e o<

P e - ——-———- 1 ! R R " Medicinsk teknik &r ett forskningsfalt
! DECEMBER v . ; : MARS : som kombinerar manga olika vetenska-
: Beslut om : | ] BeS'Qt'Om A i per for att sjuka barn ska fa ett battre

, ST-anslag. i . , medicinsk teknik. I liv, och &r en ganska ny forskningsform
1 1 I I

Totalt beviljat 14,1 mkr

T ——— - ——

att fa stoéd fran Barncancerfonden.

Under aret delade Barncancerfonden
ut 14,1 miljoner kronor till sju olika medi-
cintekniska projekt.

sa manga olika forskar-
15 tjanster tillsattes under
aret.
SATSAR TOLV MILJONER
PA FLER SPECIALISTLAKARE
Barncancerfonden gor en satsning for
att sdkra tillgangen pa specialistldkare
inom barncanceromradet.

Totalt satsas 12 miljoner kronor
under 2014 for att |akare vid landets
universitetssjukhus och de sex barn-
cancercentrum ska fa mojlighet att bli
framtidens barncancerexperter.

- Det rader brist pa experter inom
barncanceromradet och vi maste agera

Totalt beviljat 12 mkr

NOVEMBER

MARS

Beslut om NBCNS
doktorandbidrag,
kliniska forskarma-
nader, samverkans-
anslag och 2-ariga
postdoktor-tjénster.
Totalt beviljat 9,3 mkr

Anslag eller forskartjanster som finansieras
av Barncancerfonden bedoms efter ansék-
ningstidens utgéng i olika forskningsndmnder

beroende av ans6kans art. Forsknings-
namnderna bedémer ansdkningarna
utifran bland annat vetenskaplig
kvalitet, forskargruppens kompetens
samt relevans for barncancer.

: FORSKNINGSARET 2013

OKTOBER
Beslut om rese-
anslag, anslag for
anordnande av sym-
posier, ansokan for
inbjudan av gastfore-

N 1 for att sakra tillgangen pa kvalificerade
lasare. . 1 |&kare som kan hjélpa de cancersjuka
Totalt beviljat ! barnen, sager Olle Bjérk, professor

L gri"lk"_ _____ : i barnonkologi och generalsekreterare

pa Barncancerfonden.

De lskare som far del av satsningen
far genom ekonomiska resurser férbatt-
rade forutsattningar att kombinera sitt
dagliga arbete med uppdrag inom
barnonkologisk forskning.

JUNI

Beslut om reseanslag, anslag for
anordnande av symposier, ansokan
for inbjudan av gastforeldsare.
Totalt beviljat 0,6 mkr

NOT: Ut6ver anslagen som beslu-

tats under aren avsétts dven pengar pa
bland annat basresurser, praktiktjanst-
goring och utbildningar. [

HOPP & FRAMSTEG FOR ALLA
Med givare, drabbade, varldsledan-
de forskare, intresserad allmédnhet och

“En speciell kiinsla att f6lja familjer i borjan av behandlingen”

Barnldkaren Katharina Mellvé fick om biverkningar efter behandlingarna - Vi har fa barncancerpatienter pa medarbetare pé plats bjéd Barncancer-
utbildningsbidrag fran Barncancer- och akuta infektioner. Gotland, men det &r viktigt att kunna fonden pé populérvetenskaplig kon-
fonden for att under 10 veckor vida- Vad ser du som utmaningen med att ta hand om dem och kunna hantera ferens den 6:e november pd World Tra-
reutbilda sig i barnonkologi vid Ast- behandla barncancerpatienter? deras problem nér de dyker upp. Det de Center i Stockholm.
rid Lindgrens barnsjukhus i Solna. - Barn och foéréldrar ar véldigt vana ar viktigt att kunna hantera illamaen- Barncancerfondens vision &r att ut-
vid sjukhusvistelser, val insatta i det de- och smartproblematik. rota cancersjukdomar hos barn, men de
Hur kommer du i kontakt med can- medicinska. Patienten eller dennes Har du nagot sarskilt intryck eller senaste 15 aren har den héga éverlevna-
cersjuka barn i din vardag? foraldrar vet ofta bast sjalva vilken typ minne du vill beratta om? den statt stilla. Det krévs nya behand-

- Jag kommer i kontakt med de barn  av illamaende- eller smértmedicine- - Det &r en véldigt speciell kdnsla lingsmetoder, och fér att uppna dessa
som insjuknar i cancer pa Gotland. ring som brukar hjélpa just dem eller att fa vara med och ldmna tunga behévs mer forskning som kréver dnnu
Ofta sker cytostatikabehandlingen i deras barn. besked och att fa félja processen fran mer pengar. Se rapporter, filmer, féreléds-
Stockholm, men barnen kommer hem Vilken konkret nytta har du av din tid det att familjen far en diagnos och un- ningar och bilder pa barncancerfonden.
mellan behandlingarna. D& tar vi hand pa barnonkologen i ditt dagliga jobb? der den forsta tiden av behandlingen. se/hopp-framsteg.

1100000 700000 9300000

kronor beviljades till reseanslag. kronor betalades ut fér nio symposier. kronor, férdelade pa atta anslag, har gatt till NBCNS (NeuraltBarncan-
cerNatverkSverige), vilket bland annat finansierat nya forskartjanster.

BARN  CANCER 23



SA KAN DU BIDRA
i, SMS:A FORSKA till 72 900
! ™ och skank 50 kronor till kam-
pen mot barncancer.

En riktig cirkus

Sedan starten 1986 har Investment AB Spiltan haft som tradition att
go6ra bolagsstamman till ett trevligt tillfdlle for vanner och familj att ta
del av verksamheten. | 3r satsar féretaget pa cirkus - och skinker inték-
terna till Barncancerfonden.

Traditionsenligt haller Spiltan bolagsstimma pa nationaldagen 6 juni.
Fran att ha varit ett litet sillskap pa 40 personer som triffades i ordféran-
des tridgard samlar det arliga métet numera kring 350 personer — grundare,
barn och barnbarn.
Efter moétet bjuder Spiltan pé cirkus i regi av Cirkus Skratt, besokarna betalar
en symbolisk summa f6r forestillningen.

— Vi har valt Barncancerfonden fér att det ir en serids och angeldgen organisa-
tion. Pengarna gar till Almers hus, dir drabbade familjer kan f4 nigra dagars and-
rum, siger-Marie Kotschack pa Spiltan.

P4 Spiltan hoppas man kunna fylla-hela tiltet, som har plats for 1 200 personer,
och dirmed bidra med 9o ooo kronor till Barncancerfondens verksamhet.
EMMA OLSSON

FOTO: SHUTTERSI'EO
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Ordforande har

DAGARNA HAR VI summerat era gavor fran 2013.
Och vi kan konstatera att vi har slagit det gamla
rekordet!

Med era pengar kan vi stétta forskning och ut-
bildning om barncancer med otroliga 162 miljo-
ner kronor. Ett nytt rekord!

Fran privatpersoner har vi fatt 149,5 miljoner
kronor varav 43 miljoner kronor via omtinksamt for-
fattade testamenten. Givmilda foretag bidrog med
77 miljoner kronor under forra ret, varav Postkod-
Lotteriet stod for 49 miljoner kronor. Det innebir
en total 6kning av insamlade medel med ofattbara
41 miljoner kronor.

Jag vill rikta ett varmt tack till alla givmilda och
engagerade minniskor som ger oss pa Barncancer-
fonden en maijlighet att vandra vir médosamma men
viktiga vig mot vér vision: att utrota barncancer!

I FOLIANDE AvSNITT kan du ta del av var verksamhetsbe-
rattelse. Den ger en bild av vart arbete i siffror och pro-
centsatser — men bakom dessa finns méinniskor av
kétt och blod som dagligen arbetar med vart gemen-
samma mal och med véra barns och ungdomars be-
handling och framtid fér 6gonen. Utan deras arbetsin-
sats och stora engagemang skulle malet kinnas langt,
langt bort! Tack alla underbara medarbetare pa kansliet
i Stockholm och i Barncancerfondens regionala foren-
ingar — Barncancerfonden Sédra, Vistra, Mellansverige,
Stockholm Gotland, Ostra och Norra — samt till
konsultsjukskéterskorna pa “vara” barncancer-

ordet

centrum. Och tack alla de forskare och 6vrig sjukvards-
personal som dven de tillhor vér stora familj

som arbetar tillsammans mot vart gemensamma mal —
att utrota barncancer.

FOR 0ss AR det viktigt att vara 6ppna med vad vi gér med
de pengar vi erhaller. Vi vill visa vilka bidrag som be-
kostar vad, hur stor del av varje hundrakronors-

sedel som gar till forskning, rdd och stod respektive
information samt hur mycket insamling och adminis-
tration kostar. Det dr ocksa viktigt att var organisation
dr professionell och att vi regelbundet kontrollerar att
vi uppfyller vira mal.

Vi dr mycket stolta Gver det arbete vi gor men stannar
inte vid det. Infor 2014 har vi infért en mingd nyheter
och utmaningar i vir verksambhet. Vi satsar ytterligare
pa biobanker, ST-ldkarnas forskningsjobb, samarbeten
med foreningarna och fortsitter arbeta hart med in-
samling samt att stotta och uppmirksamma forskning,
bland annat i Barncancerrapporten som kommer i host.

Vi ér stolta, men ni kan lita pa att vi inte blir néjda
f6rran vi har uppfyllt vart mal, att utrota barncancer.

Vi dr tacksamma for att ni vill f6lja med oss pa
den resan!

CLAES-GORAN OSTERLUND, Barncancerfondens styrelseordférande.

VIKTIGA STYRELSEBESLUT 2013

Styrelsen for Barncancerfonden beslutade under 2013 bland annat att (i kronologisk ordning):

® bevilja fortsatt stod till Nationella navelstréangsblod-
banken med 1 Mkr per &r under 2013-2015.

® anstélla sex informatdrer pa heltid/tillsvidare fran
och med 1september 2013 som resurs till de regiona-
la féreningarna.

o foresla arsmotet att &ndra stadgan $4 som innebar
att byta ordet "generalsekreterare” mot "person som
styrelsen utser”.

® godkénna att huvudmannen for ett forskningsprojekt
inte behdver vara svensk utan kan vara fran Norden.

e fortsatta finansiera paverkan av internationella
organisationer (sasom EU).

® generalsekreterare Olle Bjork fortsatter att inga
i styrelsen for WCC (World Child Cancer).

® inte ge ekonomiskt stod till en ny byggnad for Ersta
diakonis barn- och ungdomshospice, Lilla Erstagarden.

® inom ramen for befintlig budget omférdela stodet
till den nordiska biobanken fér barnleukemi med
250 000 kronor for 2013 samt utéka stodet med
320 000 kronor for 2014.

® vilja in Curt Peterson som ny ledamot i forsknings-
namnden fér biomedicinsk vetenskap namnd |, med
start i september 2013. Mandatperioden &r pa tre ar
och stracker sig till och med 31 december 2016, med
mojlighet till forlangning.

® bevilja 2 373 000 kronor per ar i tre ar for fortsatt
arbete med NBCNS-nétverket.

® jven fortsattningsvis utlysa arliga forskningsanslag
6ronmaérkta for forskning inom omradet neurala
tumorer.

® rehabiliteringsgruppens arbete fran och med
1januari 2014 finansieras via Barncancerfondens
vardplaneringsanslag.

® driva Barntumorbanken som en egen verksamhet,
separerad fran NBCNS-nétverket, fran och med
1januari 2014 till och med 31 december 2015 var-
efter utvéardering gors.

® satsa totalt 18 448 000 kronor 6ver en period av tre
ar for att utveckla Barntumérbanken till en komplett
biobank. Satsningen innefattar omkostnader fér

biobanken centralt, forskartjanstlon samt ersattning
till klinikerna.

® bevilja forlangning och utékning av forskartjanst,
kopplad till Barntumérbanken, fran nuvarande
33 procent till 67 procent.

® godkénna att Barncancerfondens kansli och personal
flyttar till nya lokaler pa Hélsingegatan 49 i Stockholm.

® bevilja fortsatt stod, med 3 796 000 kronor 6ver en
period av tre ar, for verksamhet inom sekretariatet for
NOPHO (Nordic Society of Paedriatic Haematology
and Oncology) och arbete med NOPHO-webben.

® att bevilja 500 000 kronor for ett ars (2014) fortsatt
arbete med WGE (Working Group on Ethics) samt
att gruppen fran 2015 finansieras via Barncancerfon-
dens vardplaneringsanslag efter géngse ansékan.

® att godkénna foreslagen verksamhetsplan och budget
for 2014.
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HIT GAR
FORSKNINGS-
PENGARNA

FORSKNINGS-
KATEGORIER

\

4

M Grundforskning 28 %
M Klinisk studie  18%
M Overbryggande
forskning 47%
M Vardforskning 7%

FORDELNING
MELLAN
INTAKTSSLAGEN

Y,

M Testamenten 17,5%
M rorsilining 7.2%
Swedbank Robur

1%
M Svenska Postkod-

Lotteriet 199%

Finansiella

poster 8,0%
M Ovriga gavor 46,4%
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Forvaltningsberattelse 2013

Barncancerfonden, organisationsnummer 802010-6566
(féregaende drs siffror inom parantes)

Barncancerfonden ar en ideell férening vars syfte ar att samla in pengar for att
forebygga och bekdmpa cancersjukdomar hos barn. Barncancerfonden drivs
uteslutande med hjalp av gavor fran privatpersoner och féretag och far inga

bidrag fran stat, kommun eller landsting.

ANDAMAL OCH UPPGIFTER

Barncancerfonden bekdmpar barncancer och ser till att drab-

bade barn, ungdomar och deras familjer far den vird och det

stod de behover. De insamlade pengarna anvinds till forsk-

ning och utbildning, rad och stéd samt information. Detta

sker bland annat genom att:

® stodja grundforskning och klinisk forskning kring barn-
cancer

® stodja utvecklingen av nya underséknings- och behandlings-

metoder
® stodja forskares och vardpersonalgruppers fortbildning och
erfarenhetsutbyte
® stodja de drabbade familjerna nationellt
¢ informera om cancersjukdomar hos barn och dess foljder.
Barncancerfonden dr ocksd samarbetsorgan och riksférbund
for landets sex regionala foreningar.

VISION OCH KARNVARDEN

Barncancerfondens vision dr att utrota barncancer. All verk-
sambhet ska ledas av kirnvirdena hopp, mod och ansvar:

® vi drivs av hopp och vi ser det positiva i en turbulent vardag
® vi har mod att méta cancern och kimpa mot den

® vi tar ansvar for att stotta de drabbade familjerna och for att
arbeta vidare mot var vision.

MAL OCH UTFALL 2013

Barncancerfonden overtriffade sitt insamlingsmal under
2013. For vara dandamal sa landade vi strax under den budgete-
rade nivan. Det berodde frimst pa att vissa forskningsanslag
inte kunnat beviljas och att vissa projekt inom Rad och stod
inte har utvecklats fullt ut. Dessutom har vi lyckats battre med
upphandling av media i olika sammanhang vilket ocksa bidra-
git till battre resultat.

Utfall Budget
Insamlade medel 226,5 mkr 214,0 mkr
Utdelat till sandamalen 223,0 mkr 237,0 mkr

VIKTIGA HANDELSER

Under verksamhetsaret 2013 samlade Barncancerfonden for

forsta gangen in mer dn 200 mkr. Det var ocksa forsta aret

i den femarsplan som lades fast av styrelsen 2012, vars mal-

sittning ar att fordubbla insamlingen. Arets insamling,

226,5 mkr (185,6 mkr), 4r ett tydligt steg i den riktningen.
Barncancerfonden har under aret fokuserat pa att finna fler

samarbetspartners pa foretagssidan. Arbetet har varit fram-

gangsrikt och resulterat i bade 6kad insamling och mer ut-

rymme i media.

I oktober tog Barncancerfonden sitt nya insamlingssystem
idrift. Malet ar att effektivisera insamlingsarbetet och sam-
tidigt ges mojligheter att hitta nya givare och integrera nya
kanaler.

Under 2013 beslutade de sex regionala foreningarna att byta
namn till Barncancerfonden Norra, S6dra, Vastra, Mellan-
sverige, Stockholm Gotland respektive Ostra. I och med namn-
bytet blir kopplingen mellan féreningarna och fonden tydligare.

Barncancerfonden tecknade ett avtal med Atrium Ljungberg
om nya lokaler som man flyttade till i januari 2014.

INSAMLING

For att Barncancerfonden ska kunna bedriva sin verksamhet

ir insamlingsarbetet via manga olika kanaler avgorande.

Under 2013 satsades 36,0 (32,6) mkr pa insamlingsarbetet
och 2265 (185,6) mkr samlades in.

Ar 2013 vidareutvecklades Barncancerfondens kommunika-
tionskoncept. De fyra bla stolarna har ersatts med en bla stol
som placerats i en f6r barn vanlig miljé och dir ett cancersjukt
barn som besegrat sin cancer tar plats pa stolen. Barnet som
tar plats i den bla stolen signalerar ett av Barncancerfondens
kirnvirden, hopp.

Under dret har Barncancerfonden dven fokuserat pd manads-
givare, vilket lett till att antalet manadsgivare 6kat med 42 %.

Friskvardsarrangemangen har under 2013 6kat rekordartat,
intakterna med 153 % och antal deltagare med 49 %. Ride of
Hope, Team Rynkeby och Spin of Hope stir f6r den priméira
6kningen. Spin of Hope dr nu med sina 6ver 14 ooo deltagare
storre dn Vasaloppet.

PostkodLotteriet har sedan starten 2005 delat ut 4,9 miljar-
der kronor till den ideella sektorn. PostkodLotteriet dr tillsam-
mans med sina systerlotterier i Holland och Storbritannien
virldens andra storsta privata givare till ideell verksambhet.
Lotteriet bidrog under 2013 med 49 mkr till Barncancerfonden.

Under aret paborjade Barncancerfonden ett samarbete med
BMW genom en kampanj med namnet "Provkérning som gor
skillnad”. BMW skinkte 100 kronor per provkérning till Barn-
cancerfonden. Med st6d av Barncancerfondens varumarke
blev utfallet lingt 6ver férvintan och antalet provkérningar
under kampanjperioden 6kade med 2778 %.

Samarbetet med God El har utvecklats och Barncancerfon-
den blev ny férmanstagare, vilket har inneburit att féretaget
okat sitt bidrag med cirka 400 %.

Under november genomf6rde Barncancerfonden for forsta
gangen ett CSR-event under namnet FokusCSR dir flera
samarbetspartners delade med sig av sina tankar kring CSR
och hur de arbetar med detta.



FORSKNING OCH UTBILDNING

Barncancerfonden beviljade under aret 162,5 (143,7) mkr
i anslag till forskning, utbildning, forskartjinster och stod
till andra projekt som framjar forskning samt behandling
inom barncanceromradet.

Av de totala kostnaderna avsattes bland annat 54 mkr till 65
nya forskningsprojekt. Satsningen pad Neuralt Barncancernit-
verk inom Sverige, NBCNS, fortsatte genom att itta anslag pa
drygt 9 mkr beviljades. Barncancerfondens satsning pa forsk-
ning inom medicinteknik utékades under aret och uppgick till
14 mkr. For att trygga tillgdngen pa barnonkologer finansierar
Barncancerfonden en forskningsdel av fem ST-tjinster,
totalt 12 mkr. Nytt for 2013 var dven en satsning pa hemvin-
dande postdoc som kan fa upp till tva ars finansiering for att
etablera egen forskning samt implementeringsanslag for att
fa ut forskning i klinik.

RAD OCH STOD

Barncancerfonden ger stéd till drabbade barn, ungdomar och
deras familjer genom att skapa majligheter att hantera den
forandrade livssituationen, striva efter att tillgodose familjens
behov av rdd och stod samt att uppna ett likvirdigt omhinder-
tagande over hela landet. I samarbete med féreningarna
genomforde Barncancerfonden 2012 en enkit med syfte att
ta reda pa vilken typ av stéd familjerna behéver. Utifran resul-
tatet har Barncancerfonden bland annat beslutat att férdjupa
kontakten med olika myndigheter som Arbetsformedlingen
och Forsikringskassan samt att starta ett skolprojekt for att
hantera de brister som manga upplever finns i skolan. Det
direkta stodet till familjerna pa sjukhusen bestar ocksé av
konsult- och hjarntumérsjukskéterskor samt syskonstodjare.
Dessutom erbjuder Barncancerfonden vistelser av olika slag,
bland annat utbildningsdagar pa Agrenska och rekreations-
veckor pa Almers hus, samt ett sorts kompisstod for ung-
domar, sk "peer support”, for att barn och ungdomar under
behandling ska ha majlighet att triffa andra som sjilva haft
cancer som barn. Under 2013 har 28,1 (277,7) mkr gitt till
andamalet rdd och stod.

INFORMATION
Information och opinionsarbete 4r ursprunget och orsaken till
att Barncancerfonden bildades ar 1982. Fortfarande ar infor-
mationsspridning en mycket viktig uppgift. Mlet med alla
informationsinsatser ir att 6ka kunskapen om barncancer,
samt 6ka omgivningens forstielse for barnens livssituation.

Under 2013 har information spridits genom manga olika
kanaler, s som tidningen Barn&Cancer, webbplatsen,
Facebook och Twitter. Under ret lanserades en ny webbplats
och en barncancerrapport med fokus pa leukemi togs fram.
Journalistpriset delades ut till de fraimsta publicerade barn-
cancerreportagen under aret. September uppmarksammades
2013 for forsta gingen som Barncancermanad i syfte att fa
extra uppmirksamhet kring dmnet barncancer.

Barncancerfonden tillhandahaller information om barn-
cancer som utgér en gemensam referenspunkt i motet mellan
drabbade och omgivningen. 2013 togs bland annat en ny
hjarntumorsskrift fram och handboken ”Ett steg i taget — nir
livet gar i bitar”, belonades med Guldbladet.

Under 2013 gick 32,2 (30,1) mkr till olika informationsinsatser.

RESULTAT

Barncancerfondens resultat slutade pa - 22,2 (- 30,2) mkr
vilket var 29 mkr mer 4n budget. Kostnaderna f6r indamalen
uppgick till 222,8 (201,5) mkr, insamling till 36,0 (32,6)mkr
och administration till 9,2 (4,9) mkr. Enligt Svensk Insam-
lingskontroll, som delar ut och kontrollerar go-konton, far
kostnaderna f6r administration och insamling inte 6verstiga
25 % av de totala intikterna. Fér 2013 uppgick denna andel f6r
Barncancerfonden till 17,2 %, varav 13,7 % avsag insamling
och 3,5 % administration.

KAPITALFORVALTNING

Barncancerfondens storsta tillgang ir ett omfattande virde-
pappersinnehav. Syftet med detta kapital dr att sikerstilla att
Barncancerfonden kan fullfslja sina langsiktiga forsknings-
ataganden dven om insamlade medel skulle minska.

Gillande placeringsreglemente stipulerar att kapitalet 6ver
tid ska vara placerat i rintebarande virdepapper med ett rikt-
virde om 50 % (minimum 40 % och maximum 100 %) och
i aktier med ett riktvirde om 40 % (minimum o % och maxi-
mum 50 %). Av detta aktieinnehav far inte svenska aktier
utgdra mer dn 50 % av det totala kapitalet. Alternativa place-
ringar har ett riktvirde om 10 % av kapitalet (minimum o %
och maximum 30 %).

Enligt riktlinjerna far Barncancerfonden inte inneha virde-
papper fran foretag vars omsittning till mer dn 5 % kommer
fran vapen, pornografi, tobak eller alkohol.

Som medlem i FRII (Frivilligorganisationernas insamlings-
rdd) publicerar Barncancerfonden sina riktlinjer for kapitalfor-
valtningen pa barncancerfonden.se/om-oss/var-organisa-
tion/oppenhet-och-transparens.

FINANSNAMND

Till stod fér hanteringen av Barncancerfondens kapitalforvalt-
ning har styrelsen en finansnimnd. Medlemmarna i denna
dr: professor Peter Englund, Handelshogskolan i Stockholm,
universitetslektor Bertil Guve, Centrum for teknik i medicin
och hilsa vid Kungliga tekniska hogskolan, Karolinska institu-
tet och Stockholms lins landsting, direktor Harald Pousette,
Broadgate Stendérren Fastigheter samt Barncancerfondens
ekonomiansvarige, Ake Wideqvist.

Finansnimndens uppgift dr att f6lja utveckling och avkast-
ning av kapitalet samt sikerstilla att férvaltningen foljer place-
ringsreglementet.

Nimnden har dven till uppgift att komma med férslag om
foérdndringar i placeringsreglementet, se 6ver forvaltningsfor-
merna och valet av forvaltare.

Finansnimnden triffades vid fyra tillfillen under aret.

FRII:S KODRAPPORT

Barncancerfonden har upprittat en kodrapport som aterfinns
pé barncancerfonden.se/om-oss/var-organisation/oppenhet-
och-transparens.
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Fem ar 1 sammandrag

Belopp i tkr 2013 2012 2011 2010 2009
MEDLEMSINTAKTER/VERKSAMHETSINTAKTER
Erhallna bidrag/gavor 165911 133929 73 215 113 590 108 076
Arv 43012 38 626 42 815 34 814 38 281
Forséaljning 17 606 13 007 9277 6 099 5105
Summa intdkter 226 529 185 562 125 307 154 503 151 462
KOSTNADER
Andamalskostnader
Forskning och utbildning -162 503 -143 681 =126 273 -105 871 -109 656
Rad och stod -28 117 =27 691 -18 411 -13 444 -13314
Information -32182 -30 146 -19 634 -17 930 -19 510
Summa dndamalskostnader -222 802 -201 518 -164 318 -137 245 -142 480
Administrationskostnader -9 225 -4 911 -5 654 -4 580 -5270
Insamlingskostnader -36 015 -32 596 -23 307 -20 220 -18 842
Summa kostnader -268 042 -239 025 -193 279 -162 045 -166 593
FINANSIELLA POSTER
Resultat vid avyttring av vérdepapper och fordringar 11 220 5071 8 599 18 299 -8 925
Vardejustering av vardepappersportfdl; - = = = 43010
Rénteintakter och liknande resultatposter 9948 18 525 20722 20 326 19719
Rantekostnader och liknande resultatposter -1 808 -361 -1146 -1332 -1160
Summa finansiella poster 19 360 23235 28175 37 293 52 644
EGET KAPITAL 471 835 493 988 524 216 564 013 534 262
Svensk Insamlingkontrolls berakningsmodell
Summa insamlade medel (intdkter ovan) 226 529 185 562 125 307 154 503 151 462
Direkta kostnader vid férsaljning av varor/tjanster -5907 -10 462 -5707 -2078 -1591
Ranteintakter och liknande resultatposter 9948 18 525 20722 20 326 19719
Réntekostnader och liknande finansiella resultatposter -1808 -361 -1146 -1332 -1160
Totala intdkter enligt Svensk Insamlingskontroll 228 761 193 264 139 176 171 419 168 430
Kostnader i procent av totala intékter enligt Svensk Insamlingskontroll
Forskning och utbildning 71,0% 74,3% 90,7% 61,8% 65,1%
Rad och stod 12,3% 14,3% 13,2% 7.8% 7.9%
Information 14,1% 15,6% 14,1% 10,5% 11,6%
Administrations- och insamlingskostnader 17.2% 14,0% 16,7% 13,3% 13,4%
114,6% 118,2% 134,7% 93,4% 98,0%
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Resultatrakning

Belopp i tkr Not 2013 2012
Intakter

Erhallna bidrag/gavor 165911 133929
Testamentsgavor 43012 38 626
Forsaljning 2 17 606 13 007
Summa intakter 226 529 185 562
Verksamhetskostnader

Andamélskostnader 1,34 -222 802 -201 518
Administrationskostnader 1,4 -9 225 -4911
Insamlingskostnader 1,2, 4 -36 015 -32 596
Summa verksamhetskostnader -268 042 -239 025
Netto fran verksamheten -41 513 -53 463
Finansiella poster

Resultat vid avyttring

av vardepapper och fordringar 5 11 220 5071
Ranteintakter, utdelningar

och liknande resultatposter 6 9948 18 525
Rantekostnader

och liknande resultatposter 7 -13808 -361
Summa finansiella poster 19 360 23 235
Resultat efter finansiella poster -22 153 -30 228
Arets saldo -22153 -30 228
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Balansrakning

Belopp i tkr Not 2013-12-31 2012-12-31 Belopp i tkr Not 2013-12-31 2012-12-31
TILLGANGAR EGET KAPITAL OCH SKULDER
Anliggningstillgangar Eget kapital 13
. . . Stina och Lennart Sandbergs minnesfond 1151 1151
Immateriella anlaggningstillgangar
Datorbaserat insamlingssystem 8 16 299 7 744 Balanserade 6ver/underskott 492 837 523 065
16 299 7744 Arets dver/underskott -22 153 -30 228
. . I 471 835 493 988
Materiella anlaggningstillgangar
Byggnader och mark 9 5240 5320 Langfristiga skulder
. Upplupna forskningsataganden 110971 90 058
Inventarier 10 976 781
110 971 90 058
6 216 6101
Fi el ligeningstilled Kortfristiga skulder
inansi nlaggningstillgdngar
S Leverantérsskulder 7 581 7744
Langfristiga vardepappersinnehav 11 670 841 652 168 Ovriga skulder 1507 1164
670 841 652 168
Upplupna kostnader
Summa anléggningstillgangar 693 356 666 013 och férutbetalda intakter 14 122 383 104 483
o o 131471 113 391
Omsattningstillgangar
Kundf i 10 304 12
Kundfordringar 3 3128 SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 714277 697437
Ovriga fordringar 728 985
Forutbetalda kostnader Stallda sakerheter och ansvarsférbindelser
h I intakt 12 6 846 7720
AR IS Stéllda sakerheter Inga Inga
17 878 11833
Ansvarsforbindelser Inga Inga
Kassa och bank 3043 19 591
Summa omséttningstillgangar 20921 31424
SUMMA TILLGANGAR 714 277 697 437
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Kassaflodesanalys

Kassaflodesanalys 2013

Belopp i tkr 2013 2012
Den I6pande verksamheten
Arets saldo -22 153 -30 228
Justeringar fér poster som inte ingar
i kassaflodet mm 26 530 11938
4376 -18 290
Kassafléde fran den Iépande verksamheten
fére forandring av rorelsekapital
och finansiering av verksamheten 4376 -18 209
Kassaflode fran forandringar i rérelsekapital
Okning(-)/Minskning(+)
av rorelsefordringar -6 046 -2 334
Okning(+)/Minskning(-)
av rorelseskulder 2431 5834
-3614 3500
Kassaflode fran finansiering av verksamheten
Okning(-)/Minskning(+)
av finansiella anlaggningstillgangar -7 454 32716
Okning(-)/Minskning(+)
av kortfristiga placeringar - =
-7 454 32716
Kassafléde fran den lépande verksamheten -6 692 17 926
Investering i verksamheten
Forvarv avimmateriella anldggningstillgangar -9 098 -5296
Férvarv av materiella anlaggningstillgangar -758 -410
Kassafléde fran investering i verksamheten -9 856 -5707
Arets kassaflode -16 548 12219
Likvida medel vid arets bérjan 19 591 7373
Likvida medel vid arets slut 3043 19 591
Forandring: -16 548 12 219
Justeringar for poster som
inte ingar i kassaflédet mm
Avskrivning immateriella tillgangar 543 -
Avskrivning materiella tillgangar 643 474
Rearesultat forsaljning
av finansiella anlaggningstillgangar 11 220 -5071
Okning av forskningsétaganden 36 563 16 535
26 530 11938

Redovisningsprinciper

ALLMANNA REDOVISNINGSPRINCIPER

Arsredovisningen har upprittats i enlighet med Arsredovisningslagen, Bokférings-
ndmndens allminna rad och FRIl:s styrande riktlinjer fér arsredovisning. | arsredovis-
ningen har &ven vissa upplysningar lamnats som kravs av Svensk Insamlingskontroll.
Tillampade principer &r oféréandrade i jamforelse med féregaende ar.

VARDERINGSPRINCIPER MED MERA

Intéktsredovisning

Intékter i form av gavor och bidrag intaktsférs som huvudregel nér gavan sakréttsligt
ar genomfoérd. Med gavor avses framst insamlade medel fran privatpersoner och fé-
retag. Gavor och bidrag redovisas normalt enligt kontantprincipen.

Redovisning av kostnader och férpliktelser

Kostnader bokférs under det ar de uppkommer och i det fall att faktura ej erhallits
fore bokslutsdagen, reserveras for kostnaden. Nar organisationen har forpliktigat sig
att utféra en viss atgird gentemot tredje man eller liknande bokférs detta som en
kostnad. For forskningsanslag och liknande uppkommer saledes en forpliktelse i nor-
malfallet i och med att styrelsen fattat beslut om anslag och detta darefter medde-
lats mottagaren.

Insamlingskostnader

Dessa &r de kostnader som varit nddvéndiga for att generera externa intakter. Hit
raknas saledes kostnader fér annonser och reklam, l[6nekostnader, tackbrev och dy-
likt. Men hit hor ocksa férsaljningskostnader som &r férenade med férséljning av va-
ror; varukostnader, direkta forsaljningskostnader samt kostnader for porto, l6ner, lo-
kaler och dylikt.

Andamalskostnader
Som dndamalskostnader klassificeras sadana kostnader som har samband med att
uppfylla organisationens syfte och/eller stadgar.

Varderingsprinciper
Tillgangar och skulder har varderats till anskaffningsvarden om inte annat anges
nedan.

Aktier, andelar och obligationer

Aktier och andelar samt obligationer varderas till det lagsta av anskaffningsvardet
och verkligt véarde. Ett portfoljperspektiv tillampas vid vardering enligt lagsta vardets
princip. Aktier och andelar samt obligationer som erhalles genom testamente eller
gava varderas till marknadsvardet vid gavotillfallet.

Fordringar
Fordringar har efter individuell vérdering upptagits till belopp varmed de berdknas
inflyta.

Avskrivningsprinciper fér anldggningstillgangar

Avskrivningar enligt plan baseras pa ursprungliga anskaffningsvarden minskat med
restvarde. Avskrivningen sker linjart dver tillgangens nyttjandeperiod och redovisas
som kostnad i resultatrakningen.

Féljande avskrivningstider tillampas:

Immateriella anléggningstillgangar Nyttjandeperiod
Datorbaserade insamlingssystem 5ar
Materiella anldggningstillgangar

Byggnader inkl uppskrivning av byggnad (gjord fére 2001) 50 ar
Inventarier 3-5ar
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Noter

Belopp i tkr om inget annat anges.

NOT1 | ANSTALLDA OCH PERSONALKOSTNADER

NOT 2 | VARUFORSALINING

Medelantalet anstéllda Totalt varav varav 2013 2012
2013 man kvinnor 17 606 13 007
Medelantalet anstéllda 40 15 25 - —
Kostnader for produktion och distribution -5907 =10 462
2012
Medelantalet anstéllda 37 9 28 11699 2545
T N . NOT 3 | KOSTNADER FOR ANDAMALET
Konsférdelning i ledningen Totalt varav varav
2013 man kvinnor 2013 2012
Antal styrelseledaméter 10 5 5
Forskning - 141013 -123 513
Ledande befattningshavare 1 1 -
Utveckling -15 481 -13723
2012 .
Antal styrelseledaméter 11 5 6 Utbildning -6 009 -6 445
Ledande befattningshavare 2 2 - Réd och st6d - 28117 —27 691
Loner, andra ersattningar och sociala kostnader lpfeunation g e
2013 2012 -222 802 -201 518
Styrelsen och ledande befattningshavare 1439 2 349
NOT 4 | AVSKRIVNINGAR AV MATERIELLA OCH
(varav arvoden) (415) “416) IMMATERIELLA ANLAGGNNINGSKOSTNADER
Ovriga anstallda 18 711 13 658 2013 2012
Sin Ay e Datorbaserat insamlings-
Sociala kostnader 8315 7 145 system =3 -
(varav pensionskostnader) (1 995) (1 801) Byggnader -80 -80
Ovriga personalkostnader 1445 1116
Inventarier -563 -394
Summa 9760 8 261
. 2 . . -1186 -474
Arvoden om 15 000 kronor per ar utgar enligt beslut av arsmétet 2013
till styrelseledﬂamoterﬂna. ?tyrelse?rdforanden arvoderas m?d 20 000 Avskrivningarna har fordelats enligt féljande:
kronor per manad. Darutéver ersatter Barncancerfonden férlorad X a
. e e ol Andamalskostnader -297 -317
arbetsinkomst vid forrattning for Barncancerfondens rékning. Under
aret har totalt 54 871 kr utbetalats i sddan ersattning. Insamlingskostnader 543 -
Pensionspremier fér samtliga anstéllda foljer ITP-planen. Liksom for
dvriga anstéllda géller ITP-planens pensionsvillkor fér verksamhets- Administrationskostnader -346 =57
chefen. Inga sérskilda formaner utgar for 6vrigt till verksamhetschefen. 118 —a74
Barncancerfondens verksamhetschef &r tillsvidareanstéalld med 6
en uppsagningstid fér verksamhetschefen med fyra manader och fér
Barncancerfonden om tolv manader.
. . . NOT 5 | RESULTAT VID AVYTTRING
Lon och pension ledande befattningshavare 2013 2012 AV VARDEPAPPER OCH FORDRINGAR
Lén GS = 1060
Lon verksamhetschef 831 718 2013 2012
Pension GS = 165 Realisationsvinst vid avyttring
Pension verksamhetschef 193 165 av aktier och andelar 13 268 13 492
Summa 1024 2108 Realisationsférlust vid avyttring
av aktier och andelar -2048 -8421
Fran och med 2013 fokuserar generalsekreteraren (GS) pa forsknings-,
11 220 5071

utbildnings- och vardfragor och arbetar inte langre med att leda den 16-
pande verksamheten. GS I6n redovisas dérfor fran och med 2013 bland
Ovriga anstallda.



NOT 6 | RANTEINTAKTER, UTDELNINGAR
OCH LIKNANDE RESULTATPOSTER

NOT 10 | INVENTARIER

Ackumulerade anskaffningsvérden 2013 2012
2013 2012 Vid arets borjan 4973 4563
Aktieutdelning 3462 11 390 Nyanskaffningar 758 410
Rénteintakter 6 486 7 135 5731 4973
9948 18 525 Ackumulerade avskrivningar enligt plan
Vid arets bérjan -4 193 -3799
< Avrets avskrivning enligt pl -562 -394
NOT7 | RANTEKOSTNADER eI ERRLAIEITG El P e
OCH LIKNANDE RESULTATPOSTER -4 755 -4193
2013 2012 Redovisat virde vid arets slut 976 781
Réntekostnader -84 =5l
Depa- och forvaltningskostnader -1724 =310 NOTT1 | LANGFRISTIGA VARDEPAPPERSINNEHAV
-1 808 -361 Bokfort Marknads-
varde vérde
NOT 8 | DATORBASERAT INSAMLINGSSYSTEM BEreneiames elditar 65 568 82 797
Ackumulerade anskaffningsvarden 2013 2012 oy 936 593 297 057
Vid arets bérjan 9826 4530
Nyanskaffningar 9098 5296 Rantebarande vérdepapper 368 680 380 467
670 841 760 321
18 924 9 826
Ackumulerade avskrivningar enligt plan NOT 12 | FORUTBETALDA KOSTNADER
Vid arets borjan -2 082 -2 082 OCH UPPLUPNA INTAKTER
Arets avskrivning enligt plan =543 =
2013-12-31 2012-12-31
-2 625 -2082 -
Upplupna intékter 6131 7 284
Redovisat virde vid arets slut 16 299 7744 Forutbetalda kostnader 715 436
Utvecklingen av ett nytt ansékningssystem for forskare pagar men har 6 846 7720
annu ej tagits i bruk varfér nagon avskrivning ej har paborjats.
NOT 13 | EGET KAPITAL
NOT 9 | BYGGNADER OCH MARK Fonderade Minnes-
2013 2012 medel fonder Totalt
Ackumulerade anskaffningsvarden A
| bal 492 837 1151 49
Vid arets borjan 7 000 7000  'ngaendebalans 83 3988
7 000 7000 Arets saldo -22 153 = -22 153
Ackumulerade avskrivningar enligt plan Vid arets slut 470 684 1151 471 835
Vid arets borjan -1 680 -1 600
Arets avskrivning enligt plan NOT 14 | UPPLUPNA KOSTNADER
pé anskaffningsvarden a0 v OCH FORUTBETALDA INTAKTER
e e 201312-31  2012-12-31
Redovisat virde vid arets slut 5240 5320 Upplupna forskningsanslag 81199 67 048
Taxeringsvéarden finns ej satta for fastigheten da den utgér sa kallad Upplupna kostnader fér forskartjénster 30 942 28 841
specialbyggnad.
Upplupna kostnader for professurer 601 1205
Ovriga upplupna kostnader
och férutbetalda intakter 7 920 5860
Upplupna semesterléner 1300 1199
Upplupen sérskild 16neskatt 401 330
122 383 104 483
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Kapitalforvaltning

Barncancerfondens vardepappersinnehav per den 31 december 2013.

Nedan aterfinns en sammanstélining 6ver Barncancerfondens langfristiga vardepappersinnehav, se
aven not 11. En detaljerad specifikation 6ver vara innehav aterfinns pa www.barncancerfonden.se.

Alla belopp i tkr

SVENSKA AKTIER Anskaffnings- Marknads-
varde varde
Dagligvaror 1284 2 580
Energi 1540 1280
Material 3074 3505
Industrivaror och tjanster 26 387 30 870
Sallanképsvaror och tjanster 8673 11964
Halsovard 3158 3612
Finans och fastighet 16 986 24 294
Informationsteknologi 4 466 4692
SUMMA SVENSKA AKTIER 65 568 82797
SVENSKA FONDER
Xact OMXSB 1015 1126
Handelsbanken SE Index Criteria 2 806 4206
Agenta Svenska Aktier klass A 34 533 43 658
SUMMA SVENSKA FONDER 38 354 48 990

STYRNING, LEDNING OCH KONTROLL

Oppenhet skapar fortroende QQ i

UTLANDSKA FONDER

Handelsbanken Global Index Criteria Ins 45 545 69 974
Handelsbanken Tillvéaxtmarknadsfond 16 291 15 625
Brummer Multi-Strategy Fund 35186 40 598
Agenta Globala Aktier klass A 28 876 35819
GodFond Sverige & Vérlden (andel 50/50) 71538 85 248
Ovriga fonder 803 803
SUMMA UTLANDSKA FONDER 198 239 248 067
SVENSKA RANTEBARANDE

Svenska staten 19 804 19318
Ovriga 162 004 161 538
Agenta Svenska réntor klass A 133872 143 645
Agenta Alternativa réntor klass A 53 000 55 966
SUMMA SVENSKA RANTEBARANDE 368 680 380 467
SUMMA VARDEPAPPER 670 841 760 321

Oppenhet och transparens &r grundldggande principer fér Barncan- SA STYRS VERKSAMHETEN
cerfondens verksamhet. Som medlem i FRII, Frivilligorganisationernas
insamlingsrad, tillampar vi sedan 2009 den kvalitetskod som tagits ARSMOTET

fram av FRIl i samtliga for organisationen tillampliga punkter.
Rapporten for FRII:s kvalitetskod finns tillgénglig i sin helhet pa
www.barncancerfonden.se.

Barncancerfondens hogsta beslutande organ ir arsmoétet. Or-

dinarie drsmote hélls senast den 15 juni varje ar. Arsmétet vil-
jer bland annat styrelse och revisorer, beslutar om arvoden och
Gvriga ersittningar, ansvarsfrihet for styrelsen, stadgeindring-

Ett avsnitt i kvalitetskoden som vi vill redogéra sarskilt for &r hur ar samt godkanner arsredovisningen. Barncancerfondens for-

vi arbetar med styrning, ledning och kontroll.
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valtning och arbete utgar frin organisationens stadgar samt
de beslut som drsmatet och styrelsen fattar. Vi strivar efter att
i s stor utstrickning som mojligt vara regel- och policystyrda
for att minska sarbarhet och personberoende.



Barncancerfondens medlemmar ir de sex regionala foren-
ingarna. Varje forening dger ritt att utse hogst tre férenings-
medlemmar som ombud till arsmétet. Arsmétet kan saledes
ha hogst arton rostberittigade ombud. Dessa ombud fir inte
samtidigt vara ledamot eller suppleant i Barncancerfondens
styrelse. Vid drsmotet ska dessutom Barncancerfondens revi-
sor nirvara. For mer information se Barncancerfondens stad-
gar pad www.barncancerfonden.se eller kontakta kansliet.

SA LEDS VERKSAMHETEN

TILLSATTNING AV STYRELSE OCH REVISORER
Valberedning utses av arsmétet och bestar av tre representan-
ter fran de regionala foreningarna. Valberedningen tar emot
nomineringar till styrelsen fran féreningarna. Ut6ver att fore-
sla nya styrelseledamoéter och styrelsesuppleanter ligger val-
beredningen iven fram forslag till val av ordférande vid ars-
motet, sekreterare vid drsmétet, arvoden och ersittningar
samt val av styrelseordférande, revisor och revisorssuppleant.

Revisor utses av drsmétet och har till uppgift att granska
Barncancerfondens rikenskaper och forvaltning. Arsmétet
2013 valde PwC med auktoriserade revisorn Monica Hedberg
som extern revisor samt Christer Spjut som fértroendevald
revisor.

STYRELSENS UPPDRAG

Styrelsen bestar av en ordférande och en representant samt
suppleant fran varje regional forening. Dessutom viljer drs-
motet fyra externa ledamoter vars uppgift ar att bredda styrel-
sens kompetens. Styrelsen dr Barncancerfondens hgsta be-
slutande organ mellan drsmétena i de fradgor som ingar

i styrelsens uppgifter.

Styrelsen arbetar utifrdn en instruktion som reglerar deras
ansvar. En av styrelsens viktigaste uppgifter ar att sikerstal-
la att verksamheten bedrivs utifrin i stadgarna beskrivna upp-
drag samt i enlighet med fattade beslut, vision, virdegrund
och dndamal. Styrelsen fattar bland annat beslut om verksam-
hetsplan och budget. Styrelsen ansvarar dven for att den inter-
na kontrollen ir tillricklig och att verksamheten bedrivs pa ett
effektivt sitt. Styrelseordféranden for en kontinuerlig dialog
med verksamhetschefen och generalsekreteraren om Barn-
cancerfondens verksamhet. Utover fortlopande kontakter med
styrelsens ordférande avger verksamhetschefen och generalse-
kreteraren en skriftlig rapport till varje styrelseméte.

Styrelsen erhaller manatligen en ekonomisk rapport dir ut-
fall jimf6rs mot budget samt kommenteras av Barncancerfon-
dens ekonomiansvarige.

Under dret sammantridde styrelsen vid fem tillfillen utéver
konstituerande sammantride och arsmdétet som hoélls i sam-
band med Barncancerfondens storméte 2013-04-27.

Lis om styrelsens viktigaste beslut under 2013 pa sidan 25.

DELEGATION FRAN STYRELSEN
Styrelsen har delat upp sin delegation mellan verksamhets-
chef och generalsekreterare sa att den dagliga verksamheten

leds av verksamhetschefen medan generalsekreteraren har
ansvar for forsknings- och utvecklingsrelaterade fragor.

SA KONTROLLERAS VERKSAMHETEN

90-KONTO STALLER KRAV

Barncancerfonden har tilldelats ett 9o-konto av organisatio-
nen Svensk Insamlingskontroll. Ett av huvudkraven for att
erhilla go-konto ir att minst 75 procent av de totala intikterna
ska ga till indamalen. Barncancerfonden delade under 2013 ut
97,4 procent till indamaélen.

INTERN KONTROLL AV DEN DAGLIGA VERKSAMHETEN
Utover det som omfattas av FRII:s kvalitetskod har Barncan-
cerfonden egna verktyg for att halla en hog kvalitet i den dag-
liga verksamheten. Nedan nimns nagra exempel pa vad Barn-
cancerfonden gor for att garantera kontroll.

Barncancerfonden har tagit fram befattningsbeskrivning-
ar for samtliga tjanster. Fragor kring anstillningsférhallanden
och I6ner regleras enligt kollektivavtal.

En upphandlingspolicy reglerar frekvens och omfattning av
inkop och tecknande av avtal. Attestordningen som ir en dele-
gation fran verksamhetschefen reglerar bland annat att sam-
ma person inte kan vara bade bestillare och ha attestritt.

All forskning, utveckling och utbildning som finansieras
av Barncancerfonden utvirderas fortlspande samt i forekom-
mande fall efter projektslut.

Medel utbetalas endast undantagsvis direkt till den enskil-
da forskaren.

En giang per minad genomfors unders6kningar om allméin-
hetens igenkinning av Barncancerfonden for att félja upp och
kontrollera att det arbete Barncancerfonden gér inom infor-
mation och insamling nir ut med ritt budskap.

FINANSNAMND

Barncancerfondens kapitalférvaltning, som skéts av externa
forvaltare, f6ljs upp av finansnimnden. Finansnimnden be-
skrivs nidrmare i forvaltningsberittelsen, sidan 27.

FORSKNINGSNAMNDER

Ansokningar om forskningsanslag bedéms av Barncancer-
fondens oberoende forskningsndmnder som bestar av profes-
sorer, docenter samt lekman som har personlig erfarenhet av
barncancer. Nimnderna foreslar ersittare nir ledamot slutar.
Forslaget liggs fram f6r Barncancerfondens styrelse som fat-
tar beslut.

Forskningsnimnderna har tillsammans med Barncancer-
fonden tagit fram tydliga kriterier som maste uppfyllas om
forskningsanslag ska kunna beviljas. Bland annat bedoms an-
sokningarna utifran vetenskaplig kvalitet, forskargruppens
kompetens samt relevansen fér barncancer.

Kriterierna dr foremal for drlig 6versyn. Med utgdngspunkt
fran nimndernas yttrande och rekommendationer fattar Barn-
cancerfonden det slutliga beslutet om férdelningen av anslag.
Forskningsnimnderna beskrivs nirmare pa sidan 36.
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Forskningsnamnder

Forskningsansokningarna bedéms i olika namnder

utldtanden fran externa specialister som stéd i bedémningen. Efter
namndens yttrande fattar Barncancerfonden beslut om anslagsférdel-
ningen i december varje ar.

Reseanslag och anslag for symposium, gastforeldsare och vetenskap-
liga arbetsmoten delas ut tre ganger om aret. Anslagsansokningarna
bedéms av Barncancerfondens huvudordférande for forsknings-
namnderna, i samrad med vetenskaplig sekreterare.

Forskartjanster delas ut en gang om aret. Ansékningarna bedéms av

Forskningsndmnderna &r oberoende och bestar av professorer, docenter
samt lekman som har personlig erfarenhet av barncancer.
Forskningsndmnderna bedémer ansékningarna utifran bland annat
vetenskaplig kvalitet, forskargruppens kompetens samt relevansen for
barncancer.
Totalt finns fem namnder:
® Forskningsnamnden for biomedicinsk vetenskap, namnd 1
® Forskningsnamnden fér biomedicinsk vetenskap, ndmnd 2
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® Forskningsnamnden for klinisk forskning och vardvetenskap

® Forskningsnamnden fér medicinsk teknik

® Forskningsndmnden for NBCNS - Neuralt barncancernatverk i Sverige.
Projektanslag delas ut en gang om aret. Ansékningarna om projekt-
anslag bedéms av Barncancerfondens forskningsnédmnder, ibland med

Forskningsnamnden
for biomedicinsk
vetenskap, namnd 1

Ordférande

Forskningsnamnden
for biomedicinsk
vetenskap, namnd 2

Ordférande

Barncancerfondens forskningsnamnder. Efter namndens yttrande fattar

Barncancerfonden beslut om tjénsteférdelningen i mars varje ar.

Forskningsnamnden for kli-
nisk forskning och
vardvetenskap

Ordférande

Forskningsnamnden fér
NBCNS

Ordférande

Ansokningarna inom NBCNS bedéms ocksa en gang om aret av
Barncancerfondens forskningsndmnder med utlatanden fran internatio-
nella externa specialister som stod.

Forskningsnamnden fér
medicinsk teknik

Ordférande

Professor V. Peter Collins
University of Cambridge,
Storbritannien

Ledaméter

Professor Hakan Mellstedt,
Karolinska universitetssjuk-
huset, Stockholm

Ledaméter

Professor Anders Ekbom,
Karolinska universitetssjuk-
huset, Stockholm

Ledaméter

Professor Hakan Mellstedt,
Karolinska universitetssjuk-
huset, Stockholm

Ledaméter

Overlzkare Stefan Séderhill,
Karolinska universitets-
sjukhuset, Stockholm

Ledaméter

Professor Beatrice
Melin, Umed
universitet, Umed
Professor Boris
Zhivotovsky, Karolinska
institutet, Stockholm
Professor Anders
Osterborg, Karolinska
universitetssjukhuset,
Stockholm

Professor Fredrik
Mertens, Universitets-
sjukhuset, Lund
Professor Curt Peterson,
Hélsouniversitetet, Lin-
koping

Lekman

Karin Mellstrom,
Barncancerfonden
Stockholm Gotland
Karl-Johan Johansson,
Barncancerfonden
Mellansverige

Docent Jonas
Abrahamsson, Drottning
Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Géteborg
Professor Magnus
Nordenskjéld,

Karolinska universitetssjuk-
huset, Stockholm
Professor Pierre Aman,
Goteborgs universitet
Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, Géteborg
Professor Arne Ostman,
Karolinska universitetssjuk-
huset, Stockholm

Lekman

Marie Petersson,
Barncancerfonden Ostra
Ebba Nordesjs,
Barncancerfonden
Stockholm Gotland

Professor Inger Hallstrém,
Lunds universitet, Lund
Professor Joakim Ohlén,
Goteborgs universitet
Sahlgrenska Akademin,
Goteborg

Docent Gustaf Ljungman,
Akademiska barnsjuk-
huset, Uppsala

Lektor Eva Tideman, Lunds
universitet, Lund

Docent Kim Vettenranta,
Universitetssjukhuset, Tam-
merfors

Overlikare Margaretha
Stenmarker, Barn- och ung-
domsmediciska kliniken,
Jonkoping

Lekman

Professor V. Peter Collins,
University of Cambridge,
Storbritannien

Professor Anders Ekbom,
Karolinska universitetssjuk-
huset, Stockholm

Docent Jonas
Abrahamsson, Drottning
Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Goteborg
Professor Magnus
Nordenskjold, Karolinska
universitetssjukhuset,
Stockholm

Professor Pierre Aman,
Goteborgs universitet,
Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, Goteborg

Lekman

Ingrid Lundberg
Andersson,
Barncancerfonden Norra
Monica Skéld,
Barncancerfonden Sodra

Karin Mellstrom,
Barncancerfonden
Stockholm Gotland
Ebba Nordesjs,
Barncancerfonden
Stockholm Gotland

Professor Wouter van

der Wijngaart, Kungliga
tekniska hogskolan,
Stockholm.

Professor Mikael Persson,
Chalmers tekniska hogskola,
Goteborg.

Professor, specialistlakare
Klas Blomgren, Karolinska
universitetssjukhuset,
Stockholm

Lekman

Pernilla Ulfvengren,
Barncancerfonden
Stockholm Gotland
Bjérn Modée,
Barncancerfonden
Stockholm Gotland
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Var revisionsberattelse har avgivits 26 mars 2014
Ohrlings PricewaterhouseCooper AB
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Monica Hedberg Christer Spjut
Auktoriserad revisor, PwC Fértroendevald revisor
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Revisionsberattelse

Till arsmotet i Barncancerfonden,
Org.nr 802010-6566

RAPPORT OM ARSREDOVISNINGEN

Vi har utfért en revision av drsredovisningen f6r Barn-
cancerfonden for ar 2013. Féreningens arsredovisning
ingar i den tryckta versionen av detta dokument pé sidor-

na 25-37.

STYRELSENS OCH GENERALSEKRETERARENS ANSVAR

FOR ARSREDOVISNINGEN

Det dr styrelsen och generalsekreteraren som har ansva-
ret for att uppritta en arsredovisning som ger en ritt-
visande bild enligt arsredovisningslagen och fér den
interna kontroll som styrelsen och generalsekreteraren
beddmer dr nédvindig for att uppritta en arsredovisning
som inte innehaller visentliga felaktigheter, vare sig dessa
beror pa oegentligheter eller pa fel.

REVISORERNS ANSVAR

Vart ansvar dr att uttala oss om arsredovisningen pa
grundval av var revision. Granskningen har utforts enligt
god revisionssed. For den auktoriserade revisorn inne-
bir detta att hon har utfort revisionen enligt Internatio-
nal Standards on Auditing och god revisionssed i Sverige.
Dessa standarder kriver att den auktoriserade revisorn
foljer yrkesetiska krav samt planerar och utfor revisionen
for att uppna rimlig sikerhet att drsredovisningen inte
innehaller visentliga felaktigheter.

En revision innefattar att genom olika atgirder inham-
ta revisionsbevis om belopp och annan information i ars-
redovisningen. Revisorn viljer vilka dtgirder som ska ut-
foras, bland annat genom att bedoma riskerna for visent-
liga felaktigheter i arsredovisningen, vare sig dessa beror
pa oegentligheter eller pa fel. Vid denna riskbedémning
beaktar revisorn de delar av den interna kontrollen som
ir relevanta for hur féreningen upprittar en drsredovis-
ning i syfte att utforma granskningsatgirder som ir dnda-
malsenliga med hinsyn till omstindigheterna, men inte
i syfte att gora ett uttalande om effektiviteten i férening-
ens interna kontroll. En revision innefattar ocksa en
utvirdering av dndamalsenligheten i de redovisningsprin-
ciper som har anvints och av rimligheten i styrelsens och
generalsekreterarens uppskattningar i redovisningen,
liksom en utvirdering av den 6vergripande presentatio-
nen i rsredovisningen.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhdmtat ar tillrack-
liga och dandamalsenliga som grund f6r vart uttalande.
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UTTALANDE

Enligt vir uppfattning har arsredovisningen upprittats

i enlighet med arsredovisningslagen och ger en i alla
visentliga avseenden rittvisande bild av féreningens
finansiella stillning per den 31 december 2013 och av
dess finansiella resultat och kassafléden for aret enligt
arsredovisningslagen. Forvaltningsberittelsen ir forenlig
med drsredovisningens 6vriga delar.

RAPPORT OM ANDRA KRAV ENLIGT LAGAR

OCH ANDRA FORFATTNINGAR

Utdver var revision av drsredovisningen har vi dven utfort
en revision av styrelsens och generalsekreterarens f6rvalt-
ning f6r Barncancerfonden for ar 2013.

STYRELSENS OCH GENERALSEKRETERARENS ANSVAR
Det dr styrelsen och generalsekreteraren som har ansva-
ret for forvaltningen.

REVISORERNAS ANSVAR

Vart ansvar ir att med rimlig sikerhet uttala oss om for-
valtningen pa grundval av var revision. Vi har utfort revi-
sionen enligt god revisionssed i Sverige.

Som underlag for vart uttalande om ansvarsfrihet har vi
utover vér revision av arsredovisningen granskat visent-
liga beslut, atgirder och forhallanden i féreningen for att
kunna bedéma om nagon styrelseledamot eller general-
sekreteraren har foretagit nagon atgird eller gjort sig skyl-
dig till forsummelse som kan leda till ersittningsskyldig-
het. Vi har dven granskat om nigon styrelseledamot eller
generalsekreteraren pd annat sitt har handlat i strid med
stadgarna.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhdmtat 4r tillrdck-
liga och dndamalsenliga som grund for virt uttalande.

UTTALANDE
Vi tillstyrker att drsmotet beviljar styrelsens ledaméter
och generalsekreteraren ansvarsfrihet for rikenskapsaret.

Stockholm den 26 mars 2014

T Mnon il

Christer Spjut
Ohrlings PricewaterpriceCooper AB

Monica Hedberg
Auktoriserad revisor



Styrelsen

FREDRIK UHRSTROM,
Stockholm

Extern ledamot sedan maj 2009
Har varit aktiv i Barncancerfon-
den Stockholm Gotland. Har
startat och drivit fler &n femton
féretag inom omradena under-
hallning, medier, it och konsu-
mentvaror. Lang styrelseerfa-
renhet fran saval noterade som
onoterade foretag. Pappa till
Isabel som insjuknade i ALL
1994. Deltog i sex styrelsesam-
mantraden (100 procents
nérvaro).

CLAES-GORAN OSTERLUND,
Motala

Ordférande, extern ledamot sedan
juni 2010

Egen foretagare i hotell- och
restaurangbranschen i tjugofem
ar. Kanaldirektor i Géta kanalbo-
laget i tio ar och styrelsemed-
lem i ett flertal bolag. Styrelse-
arbete under Ronald McDonald-
husets tillblivelse i Linkdping
och ett tidigare engagemang for
cancersjuka barn och foraldrar
pa Hotell Ekoxen, visade vagen
till ett djupt intresse for Barn-
cancerfondens styrelsearbete.
Deltog i sex styrelsesamman-
trdden (100 procents néarvaro).

OLLE SODERBERG, Stockholm
Extern ledamot sedan juni 2010
Har lang erfarenhet av mark-
nadsféring och varumarkesbyg-
gande. Har varit marknadschef
fér Volvo och SEB, drivit egen
reklambyra och varit vd fér en
av landets stérre reklambyraer.
Lang styrelseerfarenhet fran
bade noterade och onoterade
foretag. Arbetar i dag som
afférscoach. Deltog i sex styrel-
sesammantraden (100 procents
narvaro).

HANS GEDDA, Boden
Barncancerfonden Norra
Ledamot sedan juni 2010 och
ordférande i Barncancerfonden
Norra. Forskarutbildad egen
foretagare. Férlorade 1989 sin
dotter Elina som insjuknade i
ependymom (hjarntumar).
Deltog i sex styrelsesamman-
tradden (100 procents nérvaro).

KARIN MELLSTROM,
Stockholm

Barncancerfonden

Stockholm Gotland

Ledamot sedan november 2011.
Ordférande i Barncancerfonden
Stockholm Gotland. Doktor i
medicinsk vetenskap, arbetar
som projektkoordinator vid
Karolinska universitetssjukhu-

set. Mamma till Elsa som
insjuknade i medulloblastom
2002. Deltog i sex styrelsesam-
mantraden (100 procents
nérvaro).

EVA-LOTTA JOHANSSON,
Enkoping

Barncancerfonden Mellansverige
Ledamot sedan april 2012 och
fd ordférande i Barncancer-
fonden Mellansverige. Jobbar
som radman vid Vastmanlands
tingsréatt. Forlorade 2008 sonen
David som insjuknade i rhabdo-
myosarkom 2005. Deltog i sex
styrelsesammantraden (100
procents narvaro).

RUTH BRANNVALL,
Stockholm

Extern ledamot sedan juni 2010
Egen foretagare med inriktning
pa strategi och kommunikation
av hallbarhetsfragor och socialt
ansvarstagande. Stor erfarenhet
av att etablera internationella
samarbeten och féretagssamar-
beten. Deltog i sex styrelsesam-
mantraden (100 procents
narvaro).

ANNIKA BROCKNAS,
Héllviken

Barncancerfonden Sédra
Ledamot sedan maj 2008 och

vice ordférande i Barncancerfon-
den Sédra. Civilekonom, arbetar
pa Logica Sverige AB. Férlorade
2006 sin dotter Ebba som
insjuknade i Wilms tumér 2004,
Deltog i fyra styrelsesamman-
trdden (67 procents nérvaro).

PER ROSENBERG, Vistervik
Barncancerfonden Ostra
Ledamot sedan april 2013 och
vice ordférande i Barncancer-
fonden Ostra. Biolog, enhets-
chef pa Linkdpings stift. Tidiga-
re ordférande i Svenska natur-
skyddsféreningen. Pappa till
Katixa, som insjuknade i non-
Hodgkins lymfom 2011. Deltog i
fyra styrelsesammantraden
(100 procents nérvaro).

TOVE LINDAHL GREVE,
Géteborg

Barncancerfonden Vistra
Ledamot sedan april 2013 och
ordférande i Barncancerfonden
Vastra. Statsvetare och hand-
ldggare pa Rikspolisstyrelsen.
Mamma till Charlie som 2010
fick diagnosen akut lymfatisk
leukemi. Deltog i tva styrelse-
sammantraden (50 procents
narvaro).

SUPPLEANTER

PER-OLOF ANDERSSON,
Barncancerfonden Norra
ANNA IWERS ISAKSSON,
Barncancerfonden Ostra
ANDERS JONSSON,
Barncancerfonden Sédra
PETRA LAFQVIST,
Barncancerfonden Vistra
SARAH LOMBRANT,
Barncancerfonden Mellansverige
KARIN ELINDER,
Barncancerfonden
Stockholm Gotland

Styrelsen, fran vénster: Anna
Iwers Isaksson, Per-Olof
Andersson, Olle Séderberg, Karin
Mellstrém, Fredrik Uhrstrém,
Eva-Lotta Johansson, Tove Lindahl
Greve, Hans Gedda, Ruth
Brdnnvall, Annika Brocknds,
Anders Jonsson, Per Rosenberg,
Claes-Géran Osterlund, Sarah
Lombrant. Ej med pa bild: Karin
Elinder och Petra Lafqvist.

VALBEREDNING

HANS JOHANSSON,
Barncancerfonden Ostra
PER MODIN,
Barncancerfonden Vistra
MALIN KARLSSON,
Barncancerfonden Sédra

KANSLI

Namn och kontaktuppgifter till
alla medarbetare pa Barncan-
cerfondens kansli hittar du pa
barncancerfonden.se/om-oss/
Kontakt/Medarbetare.

Not: Nagra ledaméter blev in-
valda i styrelsen under pagaen-
de verksamhetsar, och har alltsa
bara haft mojlighet att delta i de
mdoten som hallits efter att 8de
blivit styrelsemedlemmar.
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Din hockeybiljett - ett
bidrag till forskningen

Under 2014 gar Barncancerfonden, Viasat och Hockeyallsvenskan ihop under de-
visen Hockey of Hope. Malet 4r att samla in pengar till forskning och stéd at barn-
cancerdrabbade familjer, och kanske géra deras tillvaro lite roligare.

EN AV SVENSKARNAS mesta favoritsporter — is-
hockey — har hoppat pé tiget och tar kam-
pen mot barncancer. Genom att engage-
ra dskadare, spelare och kommentatorer
vill de tre parterna sprida budskapet
om att det krévs mer pengar for
att Barncancerfonden ska na sin
vision: att utrota barncancern.
— Genom att samla in peng-
ar under hela kampanjen kan
vi hjilpa forskningen och st6t-
ta dem som drabbas av barn-

e
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cancer, siger Stefan Bengtsson, vd for
Hockeyallsvenskan.
Totalt har satsningen dragit in
700 000 kronor till kampen mot barn-
cancer, med hjilp av bossinsamling pa
laktarna, publikintikter och auktioner
pa Tradera dir hockeyspelare lagt
ut signerad utrustning. Bland annat kan
hockeyintresserade buda pa signerade
klubbor och dekormalade hjilmar.
Ligg ditt eget bud pa kampanjer.tra-
dera.com/promo/hockeyofhope/.
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IDROTTSEVENEMANG

FOR FRAMTIDEN

Under aret som gick slog friskvards-
event till férman fér Barncancerfonden
alla rekord, bade i antal deltagare och
insamlade medel.

- Framgangen handlar om att vi inte
langre bara ger pengar i en bossa. Det
handlar om delaktighet och engage-
mang, om att géra nagot gott bade for
sig sjalv och fér cancersjuka barn, sager
Billy Ydefjall pa Barncancerfonden.

Deltagarna i Walk of Hope, Ride of
Hope och Spin of Hope bidrog till att
fantastiska 6 miljoner kronor kunde rak-
nas in till kampen mot cancer hos barn.

Spin of Hope var aterigen
ett rekordsattande idrotts-
event. Forra arets inom-
huscykling till forman for
A==  Barncancerfonden slog

W gl rekord. 14 000 perso-

ner deltog - vilket gor Spin of
Hope storre @n Vasaloppet.

Ride of Hope slog ocksa
rekord med tva miljoner
insamlade kronor, 110 mo-
tionarer som cyklade alla
mmews  strackor och totalt 1734
starter.

Walk of Hope inledde Barn-
cancermanaden septem-
ber, och samlade in
91640 kronor, 21640

G5 kronor mer &n malet.

Team Rynkeby haller som
bést pa att trdna infér sommarens sto-
ra bedrift, att cykla fran Sverige till den
franska huvudstaden och samtidigt
samla in pengar till kampen mot barn-
cancer.

8 637 488 kronor drog teamen in till
Barncancerfonden under 2013, dels un-
der resan mot Paris men ocksa genom
idogt insamlingsarbete och hard traning
under hela aret. Team Rynkeby &r ett

nordiskt samarbete.

Book of Hope Ett tjugo-
tal férfattare signerade
bocker i Kungstradgarden

e i Stockholm den 22 maj.

"~ Bockerna saldes for minst

50 kronor som gick direkt till
kampen mot barncancer. Bland forfattar-
na syntes Agneta Sjédin, Herman Lind-

qvist, Ingrid Olsson, Stefan Einhorn, Vi-

veca Sten och Asa Hellberg.



2()13 INSAMLING

Barncancerfonden &r medfinansiar i 90 procent av all svensk forskning kring barncancer, utan bidrag fran

kommun eller landsting. All insamling till Barncancerfonden sker for att kunna férebygga och bekdmpa
cancersjukdomar hos barn - och for att gora livet lite ljusare fér drabbade och deras familjer. Under 2013
slog insamlingen alla rekord. Insamlade medel 6kade med 40,9 miljoner kronor mellan 2012 och 2013.
Forskning tar tid och kraver langsiktig finansiering. Att fa fler att skanka pengar under lang
tid ar en forutsattning for att arbetet ska fortsatta och for att fa dverlevnaden att oka.
Barncancerfonden &r den viktigaste finansidren av svensk barncancerforskning. Bakom den hoga

dverlevnaden star flera forskningsgenombrott och samarbeten som har varit helt avgérande.

kronor samlades in under 2013,
summan slar alla rekord sedan
Barncancerfonden bildades 1982.

trota barncancer.

Din gava gé6r skillnad.

& LE

barncancerfonden.se
Pg 902090-0

HYLLAD REGISSOR ARBETADE GRATIS

EN MYCKET GODARE JUL. Julkampanjen
2013 resulterade i bestéllningar av julgavor for
sammanlagt 9 miljoner kronor. Det ar 2,8
miljoner kronor mer &n aret dessférinnan.

stycken nya vanforetag
fick Barncancerfonden
under 2013.

REKORDAR FOR KAMPANJERNA
Kampanjinsamlingen 6kade med 5,5 miljoner
kronor under 2013. Varkampanjen landade pa
5169 000 kronor, medan stérsta 6kningen
kom fran héstkampanjen. Den innehéll bland
annat ett handskrivet brev fran cancersjuka
Jacob som skickades ut till potentiella givare.
Resultatet blev 5 969 000 kronor, att jamféra
med 5 301 000 kronor 2012.

Julkampanijen férra aret slog alla rekord, de
6 miljoner kronor Barncancerfonden raknade
med att samla in blev i stéllet 9 miljoner
kronor nér privatpersoner och féretag valde

miljoner kronor - med
sa mycket 6kade insam-
lingen via minnes- och
hégtidsgavor.

EN MILJON!

En privatperson skankte i februa-

ri 2013 1 miljon kronor till Barncan-
cerfonden efter att ha last tidningen
Barn&Cancer. Som vanligt vid sto-
ra gavor ringde Barncancerfonden
och tackade, den har gangen genom
Olle Bjork, generalsekreterare.

PRIVATA INSAMLINGAR
LOCKAR MANGA

Alla kan gora skillnad genom att
starta en egen insamling pa Barn-
cancerfondens webb eller skanka
pengar till ndgon annans insamling
pa webbplatsen. Man kan till exem-
pel starta en insamling fér en speci-
ell handelse eller ett event, kanske
en loppis eller vélgérenhetskonsert
dar du vill att pengarna ska ga direkt
till Barncancerfonden och forsk-
ningen kring barncancer. Under for-
ra aret samlades 18,3 miljoner kro-
nor in via egna insamlingar. Nagra
av dem som slagit rekord ar:

® Alvas anglar, insamlat hittills,
2 268 285 kronor, www.barncan-
cerfonden.se/14127/

e Tuvali - var prinsessa, insamlat
hittills, 1062 685 kronor,
www.barncancerfonden.se/7657/

® Antons minnesfond, insamlat hit-
tills 591 490 kronor, www.barncan-
cerfonden.se/19007/

® Bu for cancer, startad av Min-
néa, insamlat hittills 21155 kro-
nor, www.barncancerfonden.
se/1308301357/

SVENSKAR GER HELST

TILL BARNCANCERFONDEN
En opinionsundersokning visade
att svenskar helst av allt skanker till
Barncancerfonden, nér de ger peng-
ar till vélgérande &ndamal. Under-
sékningen som &r bestélld av An-

Simon Kaiser regisserade Jonas Gardells Torka inte tarar utan handskar. att handla sina julklappar i Barncancerfondens nonsoérféreningen gjordes infor jul,

Men inte bara den. Du har sékert sett filmen om cancersjuke Jacob som webbshop. Intikterna fran manadsgivarna
kommer in i ett klassrum, dar en tom bla stol vantar. Jacob tar plats i 6kade under aret med 76 procent och egen helst skulle skdnka till om de hade
stolen, som symboliserar hoppet. Filmen om Jacob ar dven den Simon insamling férdubblade intakterna till 18,3 1000 kronor. P& andra plats kom
Kaisers verk, och han stallde upp gratis fér Barncancerfonden. miljoner kronor. Lékare utan granser.

9 000 000

kronor skinkte manadsgivarna totalt under 2013. Det &r en 6kning pa 76 procent
jamfért med 2012, dd summan var 5,1 miljoner kronor. Under december 2013 kun-
de Barncancerfonden rikna in 7 437 enskilda manadsgavor.

med fragan vilken organisation de

kronor testamenterades till Barncancerfonden av generésa
givare under aret som gick. Lds mer om hur du kan ga till-
véga pa sidan 15.
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VIASAT GER
FOR VARJE KUND
Viasat dr Barncancerfondens
partner sedan 2011. Samarbetet
bérjade med att cancersjuke Oliver,
14 ar, dnskade fler tv-kanaler till
sjukhuset i Umea. | dag far fler
barncanceravdelningar i Sverige
bredare tv-utbud genom Viasat.
Sedan 2012 ger foretaget 10 kro-
nor fér varje nytt abonnemang. Men
foretaget bidrar ocksa med en lite
roligare vardag for drabbade barn
och deras familjer, till exempel ge-
nom att skanka biljetter till spén-
nande matcher.

MAT FOR HOPPET

Sedan 2013 &r Lidl huvudsponsor till
Ride of Hope, Sveriges viktigaste
cykellopp, som anordnas till férman
fér Barncancerfonden. Loppet kors
den férsta veckan i augusti varje ar
mellan Lund och Stockholm och
fran Umea till Stockholm. Pa vagen
passerar man Sveriges sex barnon-
kologiska centrum.

FOKUS PA CSR
Den 6:e november stod Barn-
cancerfonden som vard for moétet
FokusCSR pa World Trade Center
i Stockholm. Dér traffades forskare,
representanter for naringslivet och
medarbetare fran Barncancerfon-
den for att lyssna pa féredrag och
diskutera CSR (Corporate Social
Responsibility), det vill séga hur
foretag kan arbeta ideellt for att
stérka bade samhéllet och med-
arbetarna.

Se rapporter, filmer, férelasning-
ar och bilder pa barncancerfonden.
se/csr.

POANG TILL
BARNCANCERFONDEN
Medlemmar i flygbolaget SAS
Eurobonusprogram kan numera
vélja att donera sina poang till
Barncancerfonden.
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Med CSR tar féretagen ansvar - och saljer mer. Foretag som arbetar med CSR (Corporate Social
Responsibility) bidrar inte bara till sitt samhalle, utan ocksa till sin egen tillvaxt. Journalisten Per Gran-
kvist, forfattare till boken CSR i praktiken ger nagra tips i Magazine of Hope, Barncancerfondens bila-
ga om foretagssamarbeten som kom ut 2013.
* Beratta inte bara att ni jobbar med CSR, beratta for anstallda och kunder varfér. Det basta ar inte
alltid att bidra med pengar. Kompetens kan vara ett storre bidrag for valgérenhetsorganisationerna.
* Forsta organisationens uppgift, och arbeta in den i din egen verksamhet. Hur kan arbetsgivare stotta
anstallda vars barn drabbas av cancer? Kan man fa sadan kunskap fran organisationen ni arbetar med?
« Titta pa resurserna: Energi, miljo, anstallda. Hur kan vi anvéanda dem smartare? Dar finns alltid
pengar att spara.

49 000 000

Svenska PostkodLotteriet ar generds partner med Barncancerfonden sedan 2005. Overskottet fran
ett av Sveriges mest populdra lotterier gar till valgérande andamal. Av 6verskottet fran 2013 gick
49 miljoner kronor till Barncancerfonden.

Provkor for
ett gott andamal

Under devisen "Provkérning som gor
skillnad” samlade BMW under hosten
2013 totalt in 1853 315 kronor till Barn-
cancerfonden.

- Jag &r bade glad och stolt att fa
mojlighet att hjalpa till, séger Morten
Westby, platschef pa Bilia Group Stock-
holm AB:s anlaggning i Nacka.

BMW valde att |ata sin marknadsfé-
ring handla om annat an snabba bilar. |
stéllet lanserade foretaget "Provkérning
som gor skillnad". For varje provkdrning
skankte BMW 100 kronor till Barncan-
cerfonden.

Kampanjen lanserades for aterférsal-
jarna med att Barncancerfondens Bil-
ly Ydefjall berdttade om sin dotter som
férlorade kampen mot sin cancer.

- Inte ett 6ga var torrt, berattar Mor-
ten Westby som har véanner med néra
erfarenhet av barncancer.

Marcus Saask, pa magasinet Con-
noisseur, var en avdem som nappade
pa chansen att bade fa testa en ny bil-
modell och samtidigt géra nagot gott.
Han |4t ocksa sina medarbetare fa
provkéra pa arbetstid.

Provkdming so

qor skilinad.

Ndr kampanjen Provkérning som gér skillnad var 6vér kunde BMW:s éterfc')'rsd/ﬁzre sﬁmmera
16 666 provkérningar, vilket i sin tur betyder 3 615 forskartimmar i kampen mot barncancer.
FOTO: JEZZICA SUNMO

sa manga kronor bidrog Swedbank
Robur med under 2013.



GIVE

HOPE"

givehope.se

GLADJEN I ATT SKANKA HOPP
Give Hope &r ett initiativ fran Barncan-
cerfonden som bygger pa gladjen att ge.
Nar du képer en Give Hope-markt produkt
skanker du samtidigt hopp till barn som
ké@mpar mot cancer.

Under devisen Give Hope samarbetar
Barncancerfonden med féretag som bi-
drar pa olika satt. Give Hope har till-
sammans med sina partners samlat in
7 915 541 kronor till kampen mot cancer
under 2013. Totalt sedan starten har
initiativet dragit in 15 miljoner kronor
till Barncancerfonden.

BAUHAUS
REKORDSATSAR

Med aktiv personal 6kade

Give Hope-partnern
BAUHAUS sin insamling till

Barncancerfonden fran 300

kronor i manaden till 250 000 kronor
under decemberkampanjen. Medarbetar-
na fragar helt enkelt kunderna om de vill
"runda upp” nar de handlar, och ge en liten
summa till Barncancerfonden. Féretaget ar
Give Hope-partner sedan 2011 och erbju-
der ocksa sina kunder Give Hope-markta
produkter.

PIPPI PA KLOCKOR

Avyad al Saffar, vd pa Give Hope-partnern
Ur&Penn, har egen erfarenhet av barncan-
cer, genom dottern Magnolia som 6verlevt
sin tumorsjukdom. Sedan 2011 har foreta-
get salt 47 232 Give Hope-armband, en av
de varor butikskedjan erbjuder av vilka en
del av intakten
gar till Barncan-
cerfonden.

Nytt i butiker- r
na ar armbands-
uret med Pippi

Langstrump pa.

DROMJIUL PA RADIO

Ett bidrag som bade gav 150 000 kronor
och plats for Barncancerfonden i etern,
stod Mix Megapol for, radioprogrammet
som sands av SBS Discovery Radio. Bland
andra aktiviteter for Barncancerfonden
sandes Mix Megapols dromjul, med en
tavling som gav kampen mot Barncancer
5 000 kronor per vinnare.

MQNY HUVUDPARTNER
1000 000 kronor. Sa mycket ckade MQ
sin insats nar de blev huvud- .
partner inom Give Hope.

JULBLOMMOR
Interfloras Give Hope-
markta julgrupp blev
deras mest salda un-
der julen 2013.

Mix Megapol
tar fajten

Mix Megapol ar mediapartner inom Give
Hope sedan december 2012. Radiokana-
len, som ingar i SBS Discovery Radio, ger
Barncancerfonden savil reklamplats som
redaktionellt utrymme, vilket bidrar till
att sitta ljus pa kampen mot barncancer.

MIX MEGAPOLS tivling i december férra aret
gav lyssnarna dubbel glidje: julklappar och
totalt 150 ooo kronor till Barncancerfon-
den. Totalt kunde 30 lyckliga vinnare ligga
beslag pa var sin julklapp. Men inte nog
med det. Personerna som vann fick

ocksa en gava i sitt namn pa 5 ooo LA
kronor till Barncancerfonden vilket

totalt resulterade i 150 0oo kronor. AL ' y

Programledaren Gry Forsell be- ef LS .' wer S f
rittar att manga blev gladare for " 8 A ATREN XTI

s ow s VL ity / #e "
gavovinsten in julklappen. O g Y (s

— Det var flera som uttryckte att 'i:*“hﬁ bitegs T, m” '
gavan till Barncancerfondenvardet . b4 % % ¢ 19494 i i HEL.
viktiga. Manga kinner precis som YY) b $ vy it
jag: barn ska inte vara sjuka i can- G
cer. Det dr en hemsk sjukdom, /i ¥
sager Gry som ocksa uppmirk- A L
sammade sina foljare om den TR
internationella barncancer- . 1
dagen pé twitter. LT

— For mig var det sjilv- " i\
Klart att gora det. Internatio-
nella barncancerdagen ska
uppmirksammas pd alla sitt [T R
som gar. W L BN

— Vi dr alla vildigt glada ™
Gver att kunna stédja dessa .' &
superhjiltar till barn som voon
kimpar for livet. Det 4r klart i,
att det kiinns bra for vara n
anstillda att bidra till ndgot gott A, )
f6r barn som drabbats hart i livet, .
sdger Staffan Rosell, vd f6r SBS Dis-
covery Radio.

Han tycker att Barncancerfondens arbe-
te stimmer vil 6verens med de virderingar
SBS Discovery Radio ocksi stir bakom
och ser fram emot ett fortsatt samarbete
under 2014.

— Mix Megapol engagerar sina lyssnare
i kampen mot barncancer och det dr virde-
fullt for oss. Kanalen hjilper till med att 6ka
forstaelsen for vad det innebir att leva med
barncancer — och dessutom bidrar de med
pengar till den livsviktiga barncancerforsk-
ningen, siger Jessica Runemark pa Barn-
cancerfonden. RIKARD HELLQVIST
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TEXT: MALIN BYSTROM BILD: ANDREAS NILSSON

"Utan famil
hade det a

-’

och va
drig gat

I

| sex ar var Meja sjuk innan hon avled for tva och ett halvt ar sedan. Fér foraldrarna Jimmy och Linda Fredriksson
ar sorgen alltid dar. De har bada varit sjukskrivna, Jimmy utférsakrad och ekonomin anstrangd.
- Det har varit tunga ar, sager paret.

DAG JOBBAR bédde Jimmy och Linda

heltid. Livet har sakta atergatt till

nagot som liknar det som familjen

hade innan Meja gick bort dven om

det aldrig kan bli detsamma. Det dr

nu tvd och ett halvt ar sedan och pa
en bink i vardagsrummet stir ett por-
tritt pd Meja, 6ver ramen hinger ett par
duniga dnglavingar. Ida, Mejas lillasys-
ter som i dag dr sju ar, brukar ofta siga
"hej Meja” till fotot ndr hon kommer
fran skolan.

— Ibland ska alla kompisar ocksa gora
det, sdger Linda och skrattar. I bérjan
gjorde hon dven plats i soffan for Meja
nir de skulle titta pa barnprogram.

Meja var fyra ar nir hon drabbades av
en hjarntumor. Efter operation och cyto-
statika fick lakarna bort drygt sextio pro-
cent av den aggressiva tumdéren. Bara en

tid innan hade Meja fitt veta att hon skul-

le bli storasyster. Linda blev sjukskriven,
Jimmy ocksa. P4 kort tid halverades
inkomsterna och familjen hade ingen
barnférsikring.

— Mitt fel for jag hade glomt att krys-
saien ruta, siger Jimmy och uppmanar
samtidigt alla barnforildrar att genast se
over den biten.

TIPS TILL ANDRA!
Se 6ver forsdkringar.
Sok fonder!
Be om hjalp.
Ta reda pa vilka rattigheter du

har och 6verklaga om det inte
blir som du tycker.
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Helt plétsligt skulle familjen tampas
med sjukdomen med allt vad det inne-
bar samtidigt som de skulle klara sig pa
en ligre inkomst.

— Sjalvklart spelar det ju inte sd stor
roll nir man har ett dédssjukt barn. Det
enda man tinker p4 dr att det ska g bra.
Men samtidigt, att ha kontakt med alla
myndigheter var jobbigt. Jag har faktiskt
fortrangt valdigt mycket av det, konstate-
rar Jimmy.

Familjen silde den ligenhet de bodde
ifor att fa loss pengar. Samtidigt samlade
vanner och slikt in pengar, en nira vin
till familjen gav bort en storre summa for
att de skulle klara av sina utgifter.

— Utan det hade det inte gitt. Det var
knapert och en stress att tinka pa pengar
i allt annat. Rikningarna forsvinner inte
for att du far ett svart sjukt barn. Jag s6k-
te pengar fran olika fonder, det ir ett bra
tips till andra, siger Linda.

Familjen bestimde sig for att kopa ett
hus en bit utanfér Umed. Dir behévdes
en ramp — som kommunen bara bekos-
tade till en del.

— Meja kunde inte komma runt med

&

sin rullstol pd den vig och ramp som de
ville bidra med. Det behévdes en annan
och den fick vi betala sjilv, fortsitter
Linda.

— Och vips férsvann 50 ooo kronor.
Dessutom kostade alla mediciner. Nu 13-
ter det kanske som om vi dr gnilliga eller
kriver ovanligt mycket. Men saken ar att
vi vet att det verkar vara olika regler, och
att utslag ibland beror pd vilken hand-
laggare man rakar fi. Det borde ju vara
samma regler.

Linda fick inte vara sjukskriven nir
Ida foddes.

— Jag fick ta min f6rildraledighet for
att vara med Meja. Ar det ritt?

Meja fick efter operation, flera cytosta-
tikakurer, stralbehandling och rehabilite-
ring till slut komma hem.

— Hon gjorde manga framsteg. Det
var fint att se. Visst var hon lite férindrad
men hon madde bra. > >

ner




FAKTA

Namn: Jimmy, Linda, Ida och Meja Fredriksson,

Meja gick bort i hjarntumér 2011.

Bor: | Yttersjé utanfér Umea.

Gor: Jimmy &r saljare och Linda jobbar pa Volvo.

Ida gar i férsta klass.

Tycker om: Umgas med familjen, trdna och vara

i sommarstugan.

Mejas diagnos: Meja drabbades av hjarntumér

nar hon var fyra ar, 2006. Hon opererades och

fick flera cytostatikakurer och stralbehandling.
Meja lérde sig att prata igen och kunde ga

kortare strackor. | maj 2011 kom tuméren

tillbaka och det gick inte att bota.

Meja avled 22 oktober 2011
sitt hem. Hon skulle
/ nart fylla tio ar.

- f p
C)
A\, 4 /
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"EKONOMIN KR INTE DET FGRSTA
MAN TANKER PA MEN DEN BLIR
PATAGLIG. DU MASTE KAMPA.”

Men sa kom éterfallet. Inget fanns
att gora.

— Den sista tiden levde vi verkligen.
For att vi skulle fa uppleva s mycket
som mojligt med Meja samlade vinner
och grannar in pengar. Vi reste och gjor-
de roliga saker. Var egen ekonomi hade
inte rickt till de ddr extrasakerna. Vi ar
vildigt glada 6ver att vi fick hjilp.

Meja somnade in 2011, d4 var hon
nio ar. Jimmy och Linda fick bidrag fran
Forsikringskassan for att sérja i tio da-
gar. Men mer behovdes. Efter att ha levt
i stress och sjukdom i sex ar blev bada
sjukskrivna. Allt brakade samman.

— Vi var fullstindigt utmattade. Det
var som om tiden stannade nir jag sig
Meja ta sitt sista andetag, allt kindes me-
ningslést men ocksa som en littnad. Jag
har skuldkinslor for att jag kinner pa det
viset men det var som att allt slippte i
kroppen, konstaterar han.

Linda nickar instimmande:

— Det var fruktansvirt jobbigt for oss
alla men ocksd jag kinde lite p4 samma
sitt. Meja hade kimpat sa linge.

Jimmy médde inte bra, alla symptom
pa utmattningsdepression och posttrau-
matiskt stress fanns men han forsokte
inda atergd till sitt arbete. Efter sex mé-
nader jobbade han 50 procent. D4 ringde
Forsikringskassans handliggare.

— Personen sa att jag var utforsikrad.
Iskallt. Det beslutet gick inte att dndra pa

Sms:a FORSKA till 72 900 sa
skanker du 50 kronor till
Barncancerfonden.

Eller ge en valfri gava pa
plusgiro 90 20 90-0 eller
bankgiro 902-0900.
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och dessutom var personen inte sarskilt
empatisk. Jag blir arg bara jag pratar om
det, siger Jimmy.

Jimmy kinde att han inte orkade kriga
mer. Han skrev av sig i sociala medier och
fick till sist en ursikt frain myndigheten.

Linda hade i sin tur ett stort stod av
sin arbetsgivare, som sdg till att hon fick
trappa upp i egen takt och drog i hand-
bromsen nir hon uppenbarligen inte or-
kade eller grit pa jobbet.

— Min arbetsgivare var ett stod. Det dr
jag glad 6ver. Det fungerar niar man har
stod. Jag dr ju tillbaka. Jag blir arg nir
det liggs s& mycket ansvar pé arbetsgi-
varna. Det dr ju inte bra for dem att fa
tillbaka en anstilld som ir utmattad,
grater och 4r deprimerad. Man maste fa
en chans att vila och aterhdmta sig, si-
ger hon bestimt.

I dag hoppas familjen att de aldrig
behover ha kontakt med myndigheter
igen. Ekonomin har stabiliserats. Jim-
my jobbar i dag heltid som resande sil-
jare. Linda arbetar ocksa heltid i skift
hos samma arbetsgivare som under Me-
jas sjukdomstid.

— Om vi behover anmila vard av sjukt
barn slar nog en rod lampa till pa Forsak-
ringskassan, sdger Jimmy med ett skratt.

Livet rullar vidare i huset och Ida dr
den sjdlvklara mittpunkten. Jimmy och
Linda vet att hon skriver brev till sin sys-
ter.

— Jag vet inte vad jag kan ge f6r rad till
andra. Ekonomin 4r inte det forsta man
tanker pa ndr ens barn blir sjukt men
den blir ju 4nda pataglig nir man forlo-
rar inkomster. Du maste kimpa, dven
om det dr riktigt jobbigt, siger Jimmy.

| dag har en del regler &ndrats till det
béattre i jamférelse med hur det sag ut nar
Linda och Jimmy hade ett sjukt barn. Las
svar fran Férsakringskassans verksam-
hetsansvarig har intill.

HALLA DAR MATS MATSSON, verksamhetsansva-
rig, Forsdkringskassan. Vad géller om ett barn
blir svart sjukt och féréldern behdver varda/
vara med det dygnet runt pa sjukhus?

- Det finns tva olika férmaner som
kan bli aktuella. Den ena &r tillfal-
lig féréldrapenning. Den finns i tva
varianter. Den ena far man om bar-
net har en sjukdom dér barnets liv
inte dr i fara. Da far man 120 dagar
per ar. Den andra varianten far man
om man har ett barn som &r allvar-
ligt sjuk dar barnets liv &r i fara. De-
finitionen for ett allvarligt sjukt barn
ar att det ska finnas ett patagligt
hot mot barnets liv, eller att barnet
utan behandling riskerar att avlida av sin sjukdom. De barn som
har cancer eller andra tumérsjukdomar tillhér nastan alltid den
gruppen. Bada foraldrarna har da ratt att fa tillfallig foraldrapen-
ning i obegransat antal dagar. Da far man knappt 80 procent av
sin inkomst och det racker med att man anmaler till Forsakrings-
kassan och skickar in ett intyg med ett lakarutlatande nar barnet
far sin diagnos. Féréldrarna kan vara med sitt barn pa sjukhuset
hela tiden i obegrénsat antal dagar. Det géller &ven om barnet
ar hemma. Tillfallig foréldrapenning kan man bara fa om man
har ett arbete eller &r arbetslés och gar miste om A-kassa. Se-
dan har vi nagot som heter vardbidrag. Det kan man vara beréat-
tigad till nér man vardar ett barn med funktionsnedséttning eller
langvarig sjukdom och barnet behéver sérskild tillsyn och vard

i minst sex manader. Det kan vara ett alternativ om man till ex-
empel inte har nagot arbete. Det &r en mycket lagre ersattning.
Helt vardbidrag ar 9250 kronor i manaden.

Hur gor ni bedémningen?

- Vi tittar pa det lakarintyg som vi far. Bedémningen gérs av en
sarskild grupp hos oss. Sedan tva ar tillbaka arbetar den med
foraldrar till svart sjuka och déende barn. De har en sé&rskild
kompetens for att hjalpa de har féréldrarna som har det jobbigt
och som &r valdigt utsatta. Vi har sett att det behévs i den kon-
takten.

Kan férildern samtidigt ha egen sjukpenning fran er?

- Det hander att foraldrar till svart sjuka barn sjalva blir sjuk-
skrivna och da prévas det utifran de regler som finns. Men for-
aldrapenning ar faktiskt mycket mer férdelaktigt. Du behver
inte tdnka pa att det finns en tidsgrans. Man kan inte ha bada
delarna.

Om barnet avlider far forildrarna tio dagars erséttning for att
sorja. Hur resonerar ni kring det?

-Det kom till for att foraldrar som forlorar ett barn (upp till 18
ar) inte ska behova ténka pa att séka en lakare for att fa ett sjuk-
intyg nar det hénder. Vi tar kontakt och fragar om foraldrarna
vill anvanda dagarna. De behoéver inte géra annat an att fylla i en
blankett som vi skickar till dem. Sedan forstar jag att man inte
kan sorja klart pa tio dagar. Det &r ju helt osannolikt att tro det.

Vad gér man da?

- Mitt rad &r att séka upp sin lakare och forklara vad som har
hant, att du inte mar bra, vilket sjélvklart ar naturligt. Da kan du
bli sjukskriven om ldkaren gor en sddan medicinsk bedémning
att det behdvs. Da prévar vi ratten till sjukpenning utifran det re-
gelverk som finns. Jag vill ocksa séga att man alltid, alltid kan
ringa oss for att fa rad. Vi vill hjalpa till.

Om du &r smabarnsforilder och har ytterligare ett barn som ar

allvarligt sjukt, ska du anvénda dina férildradagar till att varda

ditt sjuka barn eller har du ratt till tillféllig foraldrapenning?

- Om du ar foréldraledig och tar ut foréldrapenning har du ratt

att byta ut din féraldrapenning och i stallet ta ut tillfallig forald-

rapenning. Pa sa satt kan du spara dina féréldrapenningdagar.
MALIN BYSTROM



NY SVENSK STUDIE OM EGYPTISK VARD:

Bemotandet av cancersjuka barn brister

| Sverige 6verlever 80 procent
av de barn som far cancer, i
Egypten bara 30 procent.
Bemo6tandet av familjerna ser
ocksa annorlunda ut. Lakarna
involverar sallan barn och
foréldrar i behandlingen och
informerar inte om sjukdomen
sa att de forstar.

NAR PSYKOLOGEN HANAN EL MALLA
fran Géteborg arbetade pa det na-
tionella cancerinstitutet i Kairo
blev hon intresserad av hur can-
cersjuka barn och deras forildrar
bemots i varden ddr. Nu har hon
doktorerat vid Sahlgrenska akade-
min med en studie av det psykoso-
ciala omhindertagandet pd Egyp-
tens storsta barncancersjukhus
CCHE (Children’s Cancer Hospi-
tal in Egypt).

Det visade sig att forildrarna
hade en lag tillit till varden, myck-

Egyptisk vardpersona/ be-
héver bli bdttre pa att in-
volvera férdldrarna, menar
Hanan el Malla.

Alla foréldar till cancersju-
ka barn har samma behov,
oavsett var i vdrlden de bor.

Barncancersjukhuset i
Egypten, CCHE (Children's
‘ Cancer Hospital Egypt).

et pa grund av vardpersonalens be-
motande. Manga barn foljde inte
behandlingsrekommendationerna
nir de kommit hem.

Aven om bristen pa tillit inte
kunde kopplas till en simre moj-
lighet till 6verlevnad, drar Hanan
El Malla slutsatsen att den egyp-
tiska barncancervarden skulle for-
battras avsevirt om forildrarna be-
mottes med mer omsorg och gjor-

des mer delaktiga i behandlingen.
— Sjukhuspersonalen behéver
utbildas i att kommunicera och in-
formera om sjukdom, behandling
och prognos. Det kan ses som ett
forsta led i att forbattra foraldrar-
nas tillit och 6ka foljsamheten till
behandling, siger Hanan El Malla.

HANAN EL MALLA tror att resultaten
kan ha betydelse dven for andra

linder med arabiska befolkningar,
dven i bemotandet av arabisktalan-
de familjer i Sverige.

— Min studie kan bli en bas for
vidare forskning dir, till exempel kring
hur spraket paverkar forildrarnas kom-
munikation med sjukvardspersonalen.
Vi ser i min studie att det sprak likar-
na anvinder har betydelse for hur for-
ildrarna uppfattar informationen. P4
CCHE sager man inte cancer, utan tu-

2013 OMVARLDEN

mor, vilket dr vagare och kan uppfat-
tas bade som négot godartat och nagot
malignt.

Studien tyder ocksa pé att foraldrar
till cancersjuka barn har samma tan-
kar, kinslor och behov oberoende av var
i varlden de bor och oberoende av tra-
dition, kultur, utbildningsgrad och tek-
nologisk standard — 4ven om de inte far
dem tillgodosedda Gverallt.

KARIN HYLANDER

NOPHO - NORDISKT SAMARBETE
INOM BARNONKOLOGI

NOPHO &r den nordiska samarbetsorganisa-
tionen inom barnonkologi, numera ingar dven
de baltiska l&nderna pa stipendium fran
NOPHO. Malet &r att all nordisk barncancer-
behandling ska vara likvardig och innebara
samma prognos.

NOPHO har méte varje ar, och en mangd
olika samarbeten. Under 2013 traffades med-
lemmarna i Képenhamn, dar man arbeta-
de med forbattringar i behandlingsprotokol-
let for akut lymfatisk leukemi och akut myelo-
isk leukemi.

Inom Young NOPHO arbetar organisatio-
nen for att sékra atervéxten av skéterskor och
|akare inom barnonkologi.

Svensk barncancervard tillhor varldseliten och over-
levnaden ar pa hogsta niva. Svenska forskare och laka-
re samarbetar med andra lander for att dela med sig av
och ta del av de senaste forsknings- och behandlingsre-
sultaten. Detta skedde under 2013:

SIOP - ALL VARLDENS KUNSKAP OM BARNCANCER

SIOP (International Society of Paedriatic Oncology) samlar all vérldens
kunskap om barnonkologi inom ett natverk. Inom SIOP drivs méanga
stora studier, som ger ett storre patientunderlag dn de nordiska, och
darmed fler ovanliga diagnoser. Inom SIOP deltar Barncancerfonden i
PanCare, ett projekt for att folja upp halsa och valbefinnande for Gverle-
vare. 35 000 euro per ar gar till underprivilegierade lander for att de ska
fa ta del av de senaste behandlingsrekommendationerna.

SJUKSKOTERSKORNAS ORGAN

FOR NORDISKT SAMARBETE

NOBOS (Nordic Society of Pediatric Oncolo-
gy Nurses) ar en nordisk sammanslutning fér
sjukskoterskor inom barnonkologi. De tréffas
vartannat ar for att diskutera omvardnads-
fragor som rér barncancervard. Féreningen
far bidrag av Barncancerfonden for sin verk-
samhet.

EU BESLUTAR OM FORSKNING

EU bestammer med jamna mellanrum vilka
forskningsomraden som ska prioriteras, da
galler det fo6r Barncancerfonden att driva
paverkansarbete. Genom EU kunde till
exempel PanCare starta under SIOP.
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OPINION TEXT: RIKARD HELLQVIST FOTO: CHARLOTTA BACKSTROM

Hon har svart att ga rakt, kan inte bara tungt, har nedsatt
horsel, blir ofta trott, har inlarningssvarigheter, nedsatt
rorlighet, talsvarigheter och problem att géra tva saker

parallellt - bland annat.

ORSAKRINGSBOLAGETS bedomning
av den medicinska invaliditets-
graden: fem procent.

— Nir jag fick beskedet blev
jag faktiskt riktigt ledsen. Fem
procent, det brukar ju folk fa
for att de mister ett finger, siger

Elsa Landgren.

Hon har fyllt 20 ar och har limnat forildra-
hemmet i Stockholm for studier i digital bildpro-
duktion pa Blekinge tekniska hogskola. Hon tar
emot i studenthemmet i Karlshamn, tio minu-
ters bilfird fran campus, och berittar att drom-
men &r att arbeta som grafisk designer.

— Jag tycker om att sitta och jobba med pro-
gram som Illustrator dven pa fritiden. Och sd
tycker jag om att fotografera, allra helst blom-
mor och natur, berittar Elsa.

Nir hon var atta ar madde hon ofta illa och
kriktes. Elsa tvingades vara hemma fran skolan
och under en gymnastiktivling mirkte f6rild-
rarna att hon inte kunde hjula i en rak linje. Nar
Elsa ocksa borjade fa svar huvudvirk nir hon
hjulade och stod pa hinder kontaktade Elsas for-
ildrar sjukvarden.

— Jag hade en tumér som satt mellan lill- och
storhjarnan. Min nioarsdag fick jag fira pa sjuk-
huset.

Tumoren opererades och strilbehandling tog
vid.

— Jag gick i skolan pa férmiddagarna och akte till
sjukhuset for stralning efter lunch, minns Elsa.

Efter operationen var hon tvungen att lira sig
gd, cykla och prata pa nytt.

— Noomi, en sangpedagog, besokte mig pa
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sjukhuset och sjong med mig och mina syskon.
De sjong forsta versen av Nu tidndas tusen jule-
ljus och sen fyllde jag i med de kvarstiende ver-
serna. Det var de forsta orden jag fick ur mig ef-
ter operationen.

MEN SVARIGHETERNA tog inte slut dir.

Elsa lider, drygt tio ar efter att sjukdomen kon-
staterades, av en mingd olika saker som péver-
kar vardagen.

Hon har svart att bira hem matkassar pa egen
hand, kan inte gi rakt, tappar litt balansen, har
langsamma reflexer som innebdr att hon exem-
pelvis tvekar att ta korkort, hon ir ofta ir trétt,
hor daligt, har svart att artikulera och tappar ord,
har nedsatt nirminne och stora problem med att
lara sig och forstd frimmande sprak som exem-
pelvis engelska.

— Jag maste ocksa ta skoldkortelhormon res-
ten av livet. Kroppen utvecklades inte som den
skulle under min sjukdomsperiod si jag stanna-
de i vixten. Och jag oroar mig fér om jag kom-
mer att kunna f barn i framtiden.

ELSA BERATTAR att hon brukar promenera till sko-
lan. Hon ramlar inte lika ofta lingre. Hon har
blivit starkarare, si nir benen viker sig lyckas
hon oftast resa sig upp innan hon slar i backen.
Sa har det inte alltid varit. Hon har brutit nisbe-
net och handleden efter fall.

— Min balans ir fortfarande inte bra, och jag
vigar exempelvis inte stilla mig pa en stol for att
byta glodlampa. Eller cykla dir det dr for smalt.
Jag har inte den kontrollen.

Elsa har begirt att forsikringsbolaget ompré-

HUR VARDERAR
MANETTLIV?

var sitt beslut och hon har listat 7 punkter som
ger en 6verblick 6ver de medicinska skadorna.

— Jag skulle dterkomma igen i september. Det
var svaret jag fick. Jag antar att forsikringsbola-
get ville se om nagot forbattras till dess.

Vad tycker du om deras agerande?

— De kanske inte forstar, eller har kompetens
att forsta, vilka sviter jag har efter cancern och
behandlingen av den. Men nu har de fatt alla
uppgifter och borde ha fitt en bild av hur det ar.
Anda drjer det sa lang tid. Det &r tva 4r sedan

"DE KANSKE INTE FORSTAR, ELLER HAR
KOMPETENS ATT FORSTA, VILKA SVITER
JAG HAR EFTER CANCERN OCH
BEHANDLINGEN AV DEN. MEN NU HAR DE
FATT ALLA UPPGIFTER OCH BORDE HA
FATT EN BILD AV HUR DET AR".

jag skickade in de forsta papprena till forsik-
ringsbolaget och jag har dnnu inte sett till nag-
ra pengar.

Elsa visar campus i Karlshamn, dir lektions-
salarna biar namn efter virldens storsta floder
och dir doften av mejeriets smortillverkning da
och da gor sig pAmind. Hon har lagt Stockholm
bakom sig, bevisat att hon klarar av att bo i egen
ligenhet. Nu vill hon ocksa ligga forsikringsfra-
gan i det forflutnas fack.

— Det 4r jobbigt att vinta, att inte veta. Jag
hade 6nskat att forsakringsbolaget forstar vilka
problem som jag far kimpa med dagligen. B




ELSA LUNDGREN

Alder: 20 &r.

Bor: Karlshamn.
Familj: Mamma, pappa
och tre aldre systrar.
Gor: Studerar vid Ble-

kinge tekniska hégskola.

Diagnos: Medullo-
blastom, hjarntumér,
2002. Fardigbehandlad
2004.

Gillar: Grafisk design,
umgas med vénner och
tréna.
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OPINION

FOTO: NICKE JOHANSSON

*Tryggheten forsvann

Steget fran barn till vuxen ar stort. Inte minst nar det géller forsakringar.
- En stor del av min trygghet férsvann nar jag fyllde 25, sager

Josefine Soderlund.

25 AR AR ALDERN da barnférsikringen
overgdr i en vuxenforsikring. For Jo-
sefine, som insjuknade i akut lymfa-
tisk leukemi (ALL) som 14-dring, inne-
bar 25-drsdagen en stor forindring till
det simre. Den ekonomiska tryggheten
forsvann da sjukhusvistelser och sjuk-
skrivningar inte lingre ticktes av for-
sikringen.

— Tidigare behovde jag inte oroa mig
speciellt mycket for det ekonomiska.
Som vuxen har jag tvingats inse att jag
kommer att fi leva ett liv med mindre
pengar och simre férutsittningar 4n
andra, siger Josefine.

Nir sjukdomen brét ut var hon for-
sdkrad genom Trygg-Hansas barnfor-
sikring. Josefine berittar att den fung-

Hitta ratt i forsiakringsdjungeln

"MIN VUXENFGRSKKRING GER INTE
RATT TILL ERSKTTNING FGR NAGOT
SOM HAR MED BARNCANCERN ATT
GORA”

erade stralande och hon ség till att den
6vergick i en vuxenforsikring nir hon
fyllde 25.

— Jag ringde Trygg-Hansa pa min f6-
delsedag bara for att se till att det inte
blev nagon miss. Med min sjukdoms-
bakgrund hade det inte varit litt att hit-
ta ett annat forsikringsbolag, jag kin-
de att jag var tvungen att vara extra nog-
grann.

Josefine har inte gjort nagot si kallat

| en snarig djungel av forsakringar ar det [4tt att ga vilse.

Men det finns stigar att folja for att hitta ratt.

- Barnforsakringen ska innehalla invaliditetsersattningar som téck-
er bade bestaende medicinsk funktionsnedsattning och bestdende
arbetsoférmaga, sager Christina Meder, jurist pa Konsumenternas

Forsakringsbyra.

MANGA HAVANDE TECKNAR en graviditets-
forsikring. Den slutar i regel gilla nir
barnet fyller sex minader. Sedan ir det
viktigt att teckna en barnforsikring,
som ir betydligt mer omfattande dn
graviditetsforsakringen.

— Den bor tecknas si tidigt som moj-
ligt efter att barnet f6tts. Barnforsikring-
en ticker enbart sjukdomar eller skador
pa barnet som visar sig efter att forsak-
ringen tecknats, sidger Christina Mede-
Hur ska man tdnka nar det galler barn-
foérsdkring?
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— Forst och framst giller det att ska-
pa sig en uppfattning om vilket f6rsik-
ringsskydd man redan har. Sedan ska
man se till att barnet dr forsikrat for
bade sjukdom och olycksfall. Att forsak-
ringen ticker ersittning for invaliditet,
savil medicinskt som ekonomiskt bort-
fall, ir ocksa oerhort viktigt.

FINNS DET NAGOT man ska vara extra vak-
sam pa>

— Att forsikringsavtalen l6per pa ett
ar och kan dndras under arens lopp.

nar jag fylide 25 ar”

avslut pa sin sjukdom, vilket i sin tur
innebdr att det inte gjorts ndgon invali-
ditetsbedémning pa henne.

— Min vuxenforsikring ger inte ritt
till ersittning for nagot som har med
barncancern att géra. Och eftersom det
dyker upp nya saker hela tiden ar det
svart att veta nir invaliditetsbedomning-
en ska géras. Som lekman vet man inte
vilka rittigheter man har.

JOSEFINE AR NU fyllda 30, men sjukdo-
men hon drabbades av for 16 ar sedan
gor sig hela tiden pdmind. Hon dras
med stindig trétthet, proteserna i hof-
terna fungerar inte som de ska och Jo-
sefine har ocksa drabbats av reumatism.

— Virken ir virst, att nistan alltid ha
ont. Vissa dagar hatar jag att jag drab-
bats av cancern, men samtidigt skulle
jag inte vilja leva utan mina erfarenhe-
ter. Jag har triffat mina bista vinner pd
grund av cancern. l

JOSEFINE
SODERLUND

Alder: 30.

Bor: Kungsbacka.
Familj: Mamma,
pappa, tva bréder,
farmor och farfar.
Gor: Arbetar som
barnskétare pa for-
skola.

Diagnos: Akut lym-
fatisk leukemi (ALL),
14 ar gammal.
Gillar: Min hund &r
ett bra plaster. Ar
engagerad i
Barncancerfonde
Vastra.

Forsikringsavtalet som tecknades nir
barnet var nyfott kommer inte att vara
exakt detsamma efter 25 ar. Sedan ska
man sitta sig in i hur forsikringen
fungerar, sd man inte bygger upp en fel-

aktig forvantan.

Hur bar man sig at fér att jaimfora

forsakringar?

i i
Christina Meder, ju-
rist pa Konsumenternas
Férsdkringsbyra.

— Genom att besoka var webbplats,
www.konsumenternas.se. Men fastna
inte i att jimfora forsikringar, teckna
hellre en forsikring omgiende och byt
om du hittar ndgon som dr bittre. Pa sa
sitt dr barnet skyddat medan du letar.

Hur ska man resonera néar det ar dags
att ga fran barn- till vuxenférsikring?

— For en person som varit sjuk i can-
cer dr det basta att lita barnforsikring-
en 6verga i en vuxenforsikring vid 25.
Men absolut inte tidigare. Barnforsik-
ringen &r betydligt mer omfattande dn
vuxenforsikringen.




Om man ar missnéjd med forsak-
ringsbolagets bedomning av den medi-
cinska invaliditetsgraden, hur ska man
da agera?

— Det medicinska underlaget 4r avgo-
rande for forsdkringsbolagets bedom-
ning. Darfor dr det viktigt att lisa sina
egna journaler, sd att man pa sa sitt for-
vissar sig om att den dr komplett. Om
det medicinska underlaget ar bristfilligt
blir inte bedomningen korrekt.

— Sedan kan man ocksa begira att fa
reda pa vilken del av det medicinska ta-
bellverket som forsikringsbolaget an-
vint sig av i bedémningen. Ar man
missndjd si ska man givetvis 6verkla-
ga beslutet. Det 4r viktigt att eventuel-
la luckor i det medicinska underlaget
kompletteras. Likasa att den egna be-
rittelsen om sjukdomen och ens nuva-
rande tillstind dr detaljerad, overskadlig
och uppdaterad. B

\Vaga be om hjalp

Mitt i allt det tunga, mitt i allt det svara, mitt i allt det sorgsna.
D& innebér en fungerande barnforsékring ett problem mindre.

- JAG KUNDE FOKUSERA P4 att bara vara
mamma till mitt barn, siger Malin
Johannesson.

Det borjade som kraftigt huvudvirk.
Den tidigare alltid s aktive Erik ville
bara ligga still i singen i ett morkt och
helt tyst rum. Malin forstod att nagot var
fel, att det inte rérde sig om vanlig hu-
vudvirk. En magnetréntgen bekrifta-
de att det som fanns i Eriks huvud var
en fem centimeter stor hjarntumar. Den
8 maj 2012 diagnostiserades han med
anaplastiskt astrocytom grad 3.

— Han hade drabbats av en vuxentu-
mor, som vildigt sillan svarar pa nidgra
behandlingar och som i Eriks fall var in-
operabel. Erik fick behandling i form av
stralning och cytostatika, men med tan-
ke pa cancertypen visste vi att han {6r-
modligen inte skulle bli vuxen.

HUDIKSVALL, UPPSALA och Stockholm. Ma-
lin, Erik och hans lillasyster spendera-
de atskilliga dagar och nitter pd sjuk-
hus. Erik var forsikrad via Trygg-Hansas
barnf6rsikring, som tecknades nir Erik
fortfarande lag i magen. Malin fick en
personlig kontakt pa forsikringsbolaget
som hanterade de olika drendena snabbt
och effektivt.

— Anmilde vi ritt sd fick jag pengar-
na insatta pa kontot dagen efter. Oav-
sett vad det gillde sd var det aldrig nag-
ra problem, jag kunde fokusera p4 att

l' w* bara vara forild-
. er. Den enda ging-
- - \N gang

¢ endetkunde dréja
4. - | % :Ir -

med utbetalning-
arna var de ging-
er som var hand-
ldggare inte var pa
plats och jag fick
prata med nagon
som inte var insatt,
men det l6ste sig
Erik och mamma Malin  alltid.

Johannesson.

MALINS KURATOR uppmanade henne att ta
hjilp av slakt och vinner. Det radet lyd-
de hon. Hennes pappas fru hjilpte till
med privatekonomin och betalade de 16-
pande rikningarna, hennes lillasyster
fick fullmakt att skéta en del av kontak-
terna med forsikringskassan samt for-
sikringsbolaget medan andra hjilpte till
med att laga mat, stida och handla.

— Att vaga be om och ta emot hjilp ar
livsviktigt. Annars hade jag inte orkat.
Det tir nigot si oerhdrt att se sitt barn
lida och inte kunna gora nagot.

Erik var 13 ar ndr han avled hemma
den 22 september 2013, ett ar och fyra
manader efter att han insjuknade.

— Erik levde livet till fullo. Han ville ta
tillvara pa varje dag. Det dr det synsittet
som gor att jag orkar. Erik ville att vi
skulle leva vidare och géra, som han sa,
vanliga saker”, avslutar Malin. l

Generalsekreterare Olle Bjork:

"Det dr direkt okunnigt"”

Jag blir upprord nér jag laser om forsakringsbolaget som likstaller
en sjukdom i hjarnan med en forlorad tumme. Det &r direkt okun-
nigt. Man kan inte géra en professionell bedémning utan kunskap
om sjukdomen. Kunskap som till exempel gar att hdmta fran barn-

cancerfonden.se.

Att omvandla en barnférsékring till en vuxenférsékring borde vara
ratt enkelt: 1at barnférsakringen ligga till grund fér vuxenférsakring-
en. Inget &ndras medicinskt den dagen da en ung vuxen fyller 25 ar.

BARN{ CANCER 51




2()13 INFORMATION

Under 2013 slog Barncancerfonden rekord i medieutrymme. Att sprida information och vacka opinion

ar grunden till att Barncancerfonden bildades for drygt 30 ar sedan. Information om cancersjukdomar

hos barn och ungdomar, och deras féljder, ar fortfarande en viktig uppgift for Barncancerfonden.
Malet med alla informationsinsatser &r att 6ka kunskapen om barncancer och férstaelsen for

barnens livssituation, hos de drabbade familjerna, allmanheten, opinionsbildare och beslutsfattare.

En viktig del i informationsarbetet &r att ta fram material som kan hjalpa drabbade och deras familjer

men ocksa skrifter for sjukvardspersonal och skola.

BARNCANCERFONDEN.SE

FICK ANSIKTSLYFTNING

- Framst vill vi férenkla for vara besoka-
re och ge dem en béttre upplevelse,
sager Mario Frost, webbansvarig pa
Barncancerfonden.

Rent tekniska nyheter &r att sidan
numera anpassar sig efter skarm-stor-
lek, och blir lattare att navigera
i mobilen. Fortfarande finns all informa-
tion om Barncancerfondens verksam-
het, bdde centralt och hos de sex lokala
féreningarna. Har finns grundinforma-
tion om barncancersjukdomar och
spannande, viktiga reportage. Nytt,
innehallsmassigt, ar en egen avdelning
om sorg.

BLOGGSTAFETT HOS BCF

Under 2013 tog den nya bloggen form,
bland annat genom en sta-

fett, dér drabbade, vardanstéllda och
andra i cancerns nérhet skrivit om allt
fran att mista sitt barn till att arbeta
pa ett av Storbritanniens storsta
sjukhus.

DE VANN BARNCANCER-
FONDENS JOURNALISTPRIS
Varje ar delar Barncancerfonden ut ett
journalistpris till reportage om
barncancer. Fér 2013 vann Min bastis
ar dod, av Utbildningsradion, i
kategorin etermedia. Vinnare i klassen
tryckt media blev reportageserien om
Freja, som publicerats i Hallands-
posten. Vinnarna far 25 000 kronor
vardera.

Ett hedersomnamnande delades ut
till skaparna av Aterbeséker, ur SVT:s
seie Barn pa sjukhus. Priset delas ut fér
nionde aret i rad.

Lyssna pa Min béstis &r déd pa ur.se/
Produkter/173923-Barnaministeriet-
Dokumentar-Min-bastis-ar-dod och las
om Freja pa hallandsposten.se/nyheter/
halmstad/1.2337171-manga-solstralar-
pa-avdelning-62.
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NY RAPPORT:
OVERLEVNADEN STAR STILLA
Temat for den allra forsta Barncancer-
rapporten var leukemi, som ar den vanli-
gaste cancerdiagnosen bland barn. Rap-
porten presenterades under ett frukost-
seminarium i september. | rapporten
berattas det bland annat om alla dia-
gnoser, den senaste forskningen inom
aktuella omraden men ocksa om hur
dverlevnaden i leukemi, som statt stil-
la de senaste 15 aren, ska 6ka. | rappor-
ten beskrivs ocksa de forskningsinsat-
ser som gors for att barnonkologin ska
narma sig nya, battre behandlingsme-
toder. Den populdrvetenskapligt skrivna
rapporten vill na ut med forskningsre-
sultat till en bredare publik. | den férkla-
rar Barncancerfonden vad forsknings-
pengarna gar till och varfér, vad forskar-
na hoppas uppna och vilka resultat de
far. Rapporten anvands ocksa som kall-
underlag for journalister. Rapporten folj-
des upp med popularvetenskapliga kon-
ferensen Hopp&Framsteg i november.
Ladda ner rapporten som pdf pa
barncancerfonden.se, eller bestall din
egen i barncancerfondens webbutik.

4
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ialminister G6éran Hégglund bldddrar i sitt
get exemplar av Barncancerrapporten 2013.

Barncancermdnaden kickstartade med Walk
of Hope 1september, en barncancerprome-
nad som ordnades pa 25 platser landet runt.

SEPTEMBER -NUMERA BARNCANCERMANAD

Med manga olika aktiviteter drog Barn-
cancerfonden igang Barncancermana-
den, for forsta gangen i Sverige.
Manaden inleddes med Walk of Hope,
ett promenadlopp dar deltagarna tar
sig runt i egen takt. Samtidigt pagick
insamling till Barncancerfonden.

Ett av de stora féretagssamarbetena
under manaden var BMW:s Provkérning
som gor skillnad. Foretaget skankte 100
kronor for varje provférare under sep-

tember, och uppmarksammade sam-
tidigt kampen.

Barncancerfonden arbetade ocksa
med egna kampanjer for att paminna
om behovet av fortsatt stod for forsk-
ningen, bland annat visades filmen om
cancersjuke Jacob som satter sig pa sin
bla stol.

September ar barncancermanad
sedan lange i bland annat Kanada och
Nya Zeeland.

1708

Sa manga fans har Barncancerfondens
Facebook-sida, 3 736 fler 4n 2012.

2975

artiklar som ndmner Barncancerfonden

publicerades under aret.

17091

besokare hade julbutiken pa Barncan-
cerfondens webbsida 5 december.



100000

Rekord for

Kampanjerna.

De bla stolarna tog plats pa re-
klampelare och tv under 2013, /-

pa ett nytt satt. | Barncancer-

fondens nya kampanijer tar ett \‘R
barn plats i den bla stolen, for

att signalera hopp. Bland annat dyker
cancersjuke Jacob upp i sitt klassrum
och tar plats pa sin tomma bla stol, just
nar tittaren befarar det vérsta.

Via sina féretagspartners Clear Chan-
nel, TV4 och Kanal 5, far Barncancer-
fonden hjélp att hela tiden halla bilden
av den bla stolen levande och hela tiden
kommunicera vikten av att stotta forsk-
ningens jakt pa nya behandlingsmetoder.

Reklamutrymme &r dyrt, men Barn-
cancerfonden sponsras med annons-
utrymme, bade pa tavlor och i tv. Och
foérra aret gav kampanjerna rekordre-
sultat.

- Vi har blivit battre pa att be om
gavor pa ett korrekt men 6dmjukt satt,
och att fa givarna att ga fran att vilja ge
till att faktiskt gora det, sdger Linus Alm-
qvist, kommunikationschef pa Barncan-
cerfonden.

| tv-kampanjerna har Barncancerfon-
den ocksa infért mojligheten att enkelt
skénka via sms, nagot som gor det l&tt-
are att bidra.

- Och filmen om Jacob innehaller allt,
den traffar ratt i hjartat, sager Linus Alm-
qvist.

exemplar av Magazine of Hope gick ut till intresserade féretags-
givare. Barncancerfonden stod bakom publikationen, som infor-
merade foretag bade om givande och om socialt arbete.

Rekordfokus pa Barncancerfonden

191 miljoner personer - sa manga be-
raknas ha last artiklar eller tagit del av
inslag som har handlat om Barncan-
cerfonden under 2013. Det &r rekord.
Att media pratar om Barncancerfonden
och barns kamp mot cancer &r avgéran-
de for att fler ska skanka till forskningen
och for att politiker ska vara medvetna
om de utmaningar som drabbade famil-
jer och vardpersonal star infér.

Mars var bésta informationsmanad

for Barncancerfonden, med omndmnan-
den i drygt 450 artiklar.

Av alla aktiviteter som Barncancer-
fonden arrangerar for att uppmaérksam-
ma barncancer och samla in pengar till
forskningen fick Spin of Hope mest pu-
blicitet, med 104 artiklar. Nar Christi-
ne Meltzer berattade om sin cancer i
Barn&Cancer blev det 82 artiklar pa tva
dagar, som alla namnde Barncancer-
fonden.

“lag vel hur det kan:ms'

L

Barn&Cancer nr 4, 2013.

DEN 2 JULI besokte 16 981 personer
Mikael Backlunds insamling "Trampa
Mickis”. Den har i dag samlat in 165 957
kronor till forskningen.
www.barncancerfonden.se/1307011419

DEN 20 AUGUSTI gjordes 16 408 be-
sok pa hockeylaget VIK Hockeys insam-
ling, VIKtiga folket, till spelaren Fred-

rik Johanssons dotter, som ar drabbad
av leukemi. Insamlingen &r uppe i 76
520 kronor.
www.barncancerfonden.se/1308191818

BLOGGAR ARPOPULARA!Fram-
for allt har bloggposter om Spin of Hope
haft stort genomslag.

STINA - POPULAR TWITTRARE.

Stina Anderjon, @StinaAnderjon twitt-
rade den 11 februari: "for varje retweet
jag far skanker jag 1krona till Barncan-
cerfonden”.

Hon fick 428 retweets. En annan &r
twitterkontot @textersomsvider”. Den
18 juli skanktes 5 kronor for varje ret-
weet, det blev 1600 kronor.

Eit !-I'(‘i llﬂul.

lld

TIO NOVELLER

OM BARNCANCER

"Tio noveller om barncancer” kom
ut pa internationella barncancerda-
gen den 15 februari forra aret. Boken
innehaller tio berattelser fran verk-
ligheten och texterna &r skrivna
bade av de som sjélva har haft
barncancer samt féraldrar och
bonusféréaldrar till barn med cancer.

BOK OM SORG

VANN GULDBLADET

"En enkel bok om det svaraste som
finns.” Sa 16d juryns motivering nar
Barncancerfondens bok "Ett steg i
taget - nar livet gar i bitar” vann
priset fér basta bok i kommunika-
tionstavlingen Guldbladet den 14
maj. Tavlingen arrangeras arligen
av Swedish Content Agencies.

FOR ALLA SOM DRABBATS
AV HJARNTUMOR
Hjarntumaorer ar den nést vanligaste
diagnosen hos barn och ungdomar.
Barncancerfondens skrift tar upp
vad hjarntumér ar, vad som hander
nar man drabbas, vilka behandlingar
som finns och vad som hander ef-
ter behandlingen. Birgitta Lannering,
professor och éverlékare i barnon-
kologi, star bakom skriften tillsam-
mans med Charlotte Castor, barn-
sjukskoterska och konsultsjuksko-
terska fér barn med hjarntumor.

o ———

BARN&CANCER

Tidningen Barn&Cancer ar viktig
for att sprida hopp och kunskap om
barncancer. Tidningen, som du hal-
ler i din hand, kommer ut med fem
nummer per ar och trycks i 47 00
exemplar. | tidningen kan du l&dsa om
saker som beror cancer hos barn:
diagnoser, kanslor, tiden pa sjukhus
och senaste forskningen.
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YRKE
GIVARSERVICE

Samtal som gor skillnad

De informerar, instruerar och
stottar. Helene Molin &r en av
sex personer pa Barncancer-

fondens Givarservice.

Mandag. Tempot dr hogt. Telefonen
ringer i ett, samtidigt som mejl strom-
mar in. Manga fragor handlar om de
olika gavomojligheterna, en del om
support medan andra vill veta hur man
startar egna insamlingar.

— Jag tycker mycket om mitt jobb for
att det dr sa varierat. Dessutom arbe-
tar vi vildigt titt tillsammans pa Givar-

service och har ett otroligt gott samarbe-

te sinsemellan, siger Helene.

En del samtal ir kinslosamma. He-
lene minns ett samtal med en forilder
vars barn nyligen gatt bort i cancer och
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HELENE MOLIN

Alder: 54 ar.
Intressen: Dans
och matlagning.
Yrke: Administra-
tor pa Givarser-
vice.

som behdévde hjilp och rdd angdende
ekonomiskt stod.

— Personen i fraga var vildigt ledsen.

D4 handlade det om att lyssna, forsoka
ge rad och verkligen fundera ut vem
som kan hjilpa till pa bista sitt.
Hur gar man vidare efter ett sadant
samtal?

— Vi pé Givarservice pratar vildigt

mycket med varandra, det finns ett behov
av det. Sedan har jag litt att slippa arbetet
nir jag gar hem, dven om det finns vissa
dagar som dr svirare 4n andra.

Men langt ifran alla samtal handlar
om sorg. Helene minns en bestimd
idldre dam som ville ha ett inbetalnings-
kort hemskickat. P4 frigan om hur stor
summa som skulle uppges svarade hon
kort: 300 ooo kronor!

— Det visade sig att hennes barnbarn
varit sjuk i cancer men blivit friskférkla-
rad, sa nu ville hon ge nigot tillbaka
genom att skinka pengar till Barncan-
cerfonden, siger Helene.

— Dessutom far vi manga samtal fran
bade foretag och ungdomar som vill
bidra pd ett eller annat sitt. Det dr fan-
tastiskt kul att de 4r si engagerade! H

RIKARD HELLQVIST

GIVARSERVICE

Barncancerfon-
dens Givarservice
har sex anstéllda,
som svarar pa
fragor och hjalper
privatpersoner till
ratta nar de vill
skénka gavor.
Under ett ar tar
de emot tusentals
samtal och skick-
ar ut 37 000
minnesblad (bevis
pa minnesgavor
vid begravningar)
och tar emot
62 000 varu-
bestallningar.



GODA HANDLINGAR
PA KOPET

Nar du handlar med Barncancerfonden MasterCard gor du livet lite |8ttare fdr barn
med cancer. Utan att det kostar nagot extra. Nu hoppas vi att sa manga som mdjligt
handlar sa mycket som majligt med det har kortet. Da kommer vi att gora underverk
tillsammans.

Vill du géra en god handling nu pa direkten?
Valkommen in pa barncancerfonden.se och skaffa ett eget Nallekort.

Pg 90 20 90-0 Telefon 020-90 20 90 www.barncancerfonden.se
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HAR DU EN FRAGA Medicin

Barncancerfonden
- mejla den till redaktionen@barncancerfonden.se. MIKAEL BEHRENDTZ YLVA ANDERSSON OLLE BJORK
Skriv "Fraga experterna” i &mnesraden. barnonkolog och verksam- pr-chef pa professor och
hetsansvarig i Linkdping. Barncancerfonden.

generalsekreterare
for Barncancerfonden.

Kontakta en
frisor eller
perukmakare

Jag vill donera mitt har, som &r
langt. Hur gér jag?

9¥39d3 VAT NOILVYYLSNTI

For att du ska kunna donera ditt
har maste det vara oskadat och
obehandlat, det vill séga inte far-
gat eller permanentat.

Det krévs ocksa att man kan
klippa av minst trettio centime-
ter. For att kunna anvéndas till
en peruk maste haret ocksa klip-
pas pa ratt satt, darfér ska du
aldrig klippa haret sjalv. Vi pa
Barncancerfonden kan heller

inte ta hand om har.

Kontakta i stallet en frisor el-
ler perukmakare pa din ort for
att fa hjalp. De kan ocksa saga
om haret ar i sa gott skick att
det kan doneras.

Om du har fragor kan du
ringa Benitas Harstudio i Taby
utanfér Stockholm.

Salongen har telefonnummer
08-732 6127.

YLVA ANDERSSON,
Barncancerfonden

\
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Hur vet jag
att mitt bidrag
gor nytta?

Barncancerfonden ar med och fi-
nansierar 90 procent av all svensk
forskning om barncancer.

Just nu krévs massiva insatser
for att vi ska kunna héja 6verlev-
naden och na var vision att utrota
barncancer. Vi utvérderar standigt
vara insatser for att pengarna ska
ga till ratt saker.

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

Varje ar granskar Svensk In-
samlingskontroll samtliga 90-
kontohavares redovisning och
bedémer om verksamheten kva-
lificerar sig for att anvénda ett
90-konto for insamling.

YLVA ANDERSSON,
Barncancerfonden

Hur mycket
stralning
kan man fa?

Ar det inte battre med lite for
mycket stralning &n att d6?
Det finns ju en maxdos for stral-
ning. Om man nar den, géller
den fér hela livet? Och vad han-
der om ett barn far mer stral-
ning? Kan man inte ens férsoka
ge lite mer &n maxdos om barnet
far ett livshotande aterfall - det
maste ju vara battre dn att bar-
net dor?

Tiden som gatt sedan den pri-
maéra stralbehandlingen spelar
viss roll. Om det gatt lang tid ef-
ter forsta stralningen, kan man
ibland addera en extrados mot
det tidigare bestralade omradet.
Detta férutsatt att det inte pa-
verkar nagot organ som inte tal
mer @n en maxdos. | dessa fall
sker alltid en diskussion med an-
svariga radioterapeuter innan
en eventuell kompletterande ra-
dioterapi.

Vi utsatter inte ett barn for en
behandling som vi inte tror det
har nytta av, &ven om prognosen
ar mycket dalig.

MIKAEL BEHRENDTZ

Dra av din gava

Jag har fatt en kontrolluppgift fran er.
Varfor?

Du har fatt en kontrolluppgift eftersom du

skénkt pengar till oss under aret, till exempel

genom minnesblad eller hégtidsgava.

Kontrolluppgifter far alla givare som kan dra
av sina gavor, tack vare den nya avdragsratten

fér gavor. Har du skankt mellan 2 000 och 6
000 kronor till en godkénd organisation far du
dra av 25 procent av beloppet i din deklaration.
Avdraget gors nér du deklarerar och ska vara
fortryckt pa din deklarationsblankett.

L&s mer pa barncancerfonden.se/Skatteav-
drag-for-gavor.

YLVA ANDERSSON, Barncancerfonden

""Jag vet inte

vad jag ska sdga"

Det dr sa svart! Pa var gata bor en fa-
milj vars ena barn nyligen gatt bort i

cancer. Det &r sa svart nér vi mots, jag

och hennes foréldrar, jag vet inte vad
jag ska saga!

Manga kanner som du, att det &r svart
att prata med nagon som &r nara drab-

bad av sorg. Det géller inte bara nar ett

barn har gatt bort, utan ocksa nar barn

drabbas av en allvarlig sjukdom som till

exempel cancer.

Jag tror att det ar vanligt att vara radd

for att paminna om det svara och att per-
sonen ska bli ledsen. Men han eller hon
du méter &r ledsen hela tiden och de all-
ra flesta brukar uppskatta att bli tillfraga-

de hur det &r.

ULRIKA L PERSSON, konsultsjukskoterska,
Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna

Vart foretag vill hjalpa till

Pa foretaget dar jag jobbar kan jag arbeta som
volontar pa arbetstid. Jag tinkte pa er nér jag
laste om internationella barncancerdagen. Kan

vi hjélpa er pa nagot sétt?

Foretagssamarbeten ar oerhort viktiga for

Barncancerfonden for att vi ska kunna arbeta
langsiktigt. Vi ar tacksamma fér all sorts hjélp.
Det finns flera olika satt att hjalpa till. Till ex-

empel kan man delta i vara idrottsevenemang,
eller engagera sig for en lokal férening.
Du &r valkommen att ringa till oss pa

telefon 08-584 209 00, sa far du hjalp med vart

du ska vénda dig fér att fa information om hur

du ska ga vidare. Vill du komma i kontakt med en

férening hittar du kontaktuppgifter pa sidan 60.
YLVA ANDERSSON,

Barncancerfonden

A/
Gar det

att utrota
barncancer?

Jag tittade pa TV4 under
Internationella barncancer-
dagen, och du pratade om
er vision om att utrota barn-
cancer. Gar det verkligen?
Tror du att det kommer en
dag da inget barn dér i den-
na hemska sjukdom?

Hade du fragat mig for fem ar
sedan hade jag sagt nej. Men
det har hant mycket under
de senaste aren som har fatt
mig att &ndra uppfattning.
Bland annat géller det biolo-
giska mediciner. | stallet for
att déda eller ta bort cancer-
cellerna, som vi gér med cy-
tostatika, stralning och ope-
ration, far biologiska medici-
ner cancercellerna att sluta
dela sig och aterga till att
vara vanliga celler.

Men det krévs ocksa att
vi blir annu battre pa att ta
hand om komplikationerna,
till exempel att bota infek-
tioner som drabbar barnen
nar de far intensiva cytosta-
tikakurer.

Tyvarr kommer vi nog inte
fa uppleva radikala genom-
brott under de ndrmaste aren.
Att hoja 6verlevnaden fran 80
procent till 100 procent kom-
mer att ta tid och det kommer
att kosta. Bade i pengar och i
forskningsinsatser.

Det kommer att bli oand-
ligt mycket svarare och oénd-
ligt mycket dyrare &n det vi
hittills har astadkommit. Och
det kravs bade specialisera-
de lakare och skoterskor. Till-
gangen pa experter ar mitt
storsta orosmoln.

OLLE BJORK

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

SLIPPER VARA ENSAM. Fér Moa
Norkvist (ldngst till héger) var ungdomsstor-
métet en stor upplevelse. Fér férsta gang-

en kunde hon prata med andra drabbade om
det som dr svdrt. Moa dr 23 dr och fick dia-

i Orbaden i Halsingland, och Barn- gnosen hjdrntumér 2009. Hér umgds hon \ g
. med Caroline Bergkvist och Mirjam Lund- b -
cancerfonden Mellansverige stod man (6verst). - ™

som vard. Lagren blir till minnen for

Ungdomsstormotet 2013 tog plats

livet for deltagarna - en plats dar
drabbade barn och ungdomar antli-
gen bara kan vara en i mangden.

DRYGT 120 UNGDOMAR, syskon och ledare
fran de sex regionala féreningarna sam-
lades i Orbaden helgen 9-12 maj for-

ra aret.

— Det viktigaste med ldgret tror jag dr
att forsta att man inte dr ensam om sin
erfarenhet, att det inte dr konstigt att ha
haft cancer, ha peruk eller att du har
amputerat ett ben. Alla accepteras och
gemenskapen ir helt otrolig, siger Ceci-
lia Fellenius pa Barncancerfonden, sjilv
overlevare.

Néagra av hennes bésta vinner har
hon traffat pa ungdomsligren.

— Vi kallar varandra cancerbonusar,
nagot bra som kom ut av att drabbas av
cancer som barn.

Syftet med ldgret dr att lita drabbade
och syskon fran hela landet fa métas.
Det blir ett sitt att hantera sjukdomen
och en mojlighet att frigora sig fran
sina foraldrar. Yngre cancerdrabbade
far mota ildre, som kanske kommit lite
lingre i sitt identitetsarbete och sitt liv.

— Vetskapen om att det ir ett iter-
kommande event brukar fa manga del-
tagare att kinna sig trygga. Oavsett om
deltagarna viljer att prata om sin sjuk-
dom eller inte, s vet de att alla pa lagret

pé ett eller annat sitt varit drabbade och . ,. - i = e e ' : '
har forstielse. EMMA OLSSON : T !
UNGDOMSSTORMOTE

e Alla fran 13 ar och uppat ar vialkomna att
delta. Medelaldern brukar dock ligga pa
16 ar. Men det finns deltagare som &r nér-
mare 35 ar.

® Barncancerfonden finansierar lagret, men
deltagarna betalar en mindre avgift till res-
pektive forening.

® Barncancerfondens regionala féreningar
turas om nar det galler vardskapet. | ar ar

det Barncancerfonden Norra som bjuder in s L e - . -
till Iager i Kiruna 29 maj-1juni, nu fullbokat. " N o ) i -
Féreningarna utser ledare som foljer med. DEL'I_'FGAR"E. Géran Marg, 27"ar, Stoc'l.<ho/m, dlqgnostlserades SAMARFETS‘?VNINGAR. En \(Iktlg del av ungdoms-
med hjdrntumdr 1992: "Det bdsta dr att trdffa kompisar man bara ser stormdtet dr att trdffa andra som har liknande erfarenheter,
» Se filmen om ungdomsléagret Orbaden pa en gdng om dret.”. Lina Hastegdrd, 27 dr, Leksand, tycker att Orbaden bdde drabbade och deras syskon. Tilliten till varandra véixer
youtube.com/barncancerfonden var "jéttemysigt”. Hon drabbades av en hjérntumér nér hon var 11 dr. genom gruppstérkande lekar.
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”NAJS.” Det tyckte Wiktor Isaksson, 15 dr, Jursla,
om att trdffa kompisar frdn hela landet, séirskilt vid
biljardbordet. Wiktors syster gick bort 2010 till fljd
av en hjgrntumar.

HUTTER. Sofia Parenius, Jonsered, och My FULLFART. Ungdomsstormétena innebdr full
Joutsen, Vérgdrda, bada 14 dr. "Jag gillade tillitsév- aktivitet och sena kviillar med spékhistorier.
ningarna” sdger My, vars syster Stina dog i cancer Men i Orbaden serverades det ocksa tvarditters-
2011. Sofia har haft ALL (akut lymfatisk leukemi). middag och fredagsmys.

“MILJON HELT UNDERBAR?” tycker Joakim Bostrém, 25 dr, frén Farsta. Han drabbades av hjérn-
tumér nér han var 17 dr. Hér kramar han om Per Boman, 31 dr, frdn Farsta.

MSLAGRET

TURAS OM. Barncancerfondens lokala féreningar varvar vérd-
skapet for ungdomsstorldgret. Barncancerfonden Mellansverige
arrangerade métet i Orbaden. Under 2014 ér det Barncancer-
fonden Norras och Kirunas tur.

TAVLING PA LEK. Ménga skaffar sig véinner fér livet under
de dagar som stormétena varar. En del unga ser de drliga tréffarna
som en stor och dterkommande trygghet och ett tillfélle att prata
med andra som verkligen férstar.
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LANDET RUNT

BARNCANCERFONDEN LOKALT:

Barncancerfonden Norra

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

e-post: norra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Mellansverige
Bankgiro: 900-0100 Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-10 15 55, 073-181 04 56
e-post: mellansverige@barncancerfonden.se

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

e-post: stockholm@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Ostra

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

e-post: ostra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden Vastra

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

e-post: vastra@barncancerfonden.se

- HOPE-smycke.
" Halsband med kedja
| ] 'E och hinge i 925

' &, Sterling-silver.
/ j Pris: 295 kronor.

Famy

En bors. En gron
liten figur som man
kan férvara smatt
och gott i.

Pris: 125 kronor.

Pin. Visa ditt stod
foér Barncancer-
fonden genom att

Y - bara var pin.
ﬁ Pris: 50 kronor.

kronor var malet for biljettintdkterna fran
matchen mellan Kiruna IF och Teg SK pa
internationella barncancerdagen 15 febru-
ari. Pengarna gar till Barncancerfonden.

NVIWNOYE VIINNY :0L04

Agunnaryd
ar guld-
sponsor

VASTRA. Efter en
vélgbrenhetskon-
sert den 1februari i
Agunnaryds bygde-
gard hade arrangd-
rerna lyckats samla
ihop 25 000 kronor
till Team Rynkeby,
cykelinsamlingen
som gar mellan Nor-
den och Paris varje
ar. | och med detta &r
samhallet stolt guld-
Sponsor, vars namn
kommer att synas pa
cyklisternas lagtrojor
i sommar.

Barncancerfonden Sédra . .
Bankgiro: 900-3302 Plusgiro: 900330-2 Pizza for
Telefon: 040-42 65 64 SjUka barn

e-post: sodra@barncancerfonden.se

UR KALENDARIET

12-13 april: Spa-helg for foréldrar i Mellan-
sverige pa Sunlight Hotel Conference spa i
Nykoping.

13-17 april: Unga vuxna-lager samt ung-
domsléger i Sélen for medlemmar i Mel-
lansverige.

13 april: Foraldratraff med spa-kansla,
klockan 15-18, Relaxen, Gustavsvik, Orebro.
3 maj: Staddag vid Méllegarden for med-
lemmar i Barncancerfonden Sédra.

5 maj: Fikakvall pa BOND, Universitets-

~&

Aotingyy

MELLANSVERIGE.
Pizzeria Akuten
ligger, som nam-
net kanske antyder,
nara ett sjukhus,
narmare bestamt
Centralsjukhuset i
Karlstad. Zeid Feili
pa restaurangen ser
en del svart sjuka
barn - och bestam-
de sig for att skan-
ka hela dagskassan
18 februari till Barn-

sjukhuset i Link6ping. L cancerfonden.

10 maj: Grona Lund-dag fér Mellansveri- ™, 3 . o

ges medlemmar. Buss fran Vasteras, intra- Ka nd |SkOCk | faCk€|tag . .
de och akband ingér. VASTRA. Alexandra Zazzi var en av deltagarna i Fight for Life, fackeltaget som gick genom S | Ipsar for
24 maj: Barncancerdrabbade familjer fran Goteborg for att uppmarksamma internationella barncancerdagen 15 februari. ]( .
Jonkopings- och Borasomradet far en egen Taget ordnades gemensamt av Barncancerfonden Vastra och Team Rynkeby Géteborg. oreni nge n
dag pa Asens by i Aneby. Pengarna som samlades in gar till kampen mot cancer hos barn, precis som de 225 000 VASTRA. Matil-

24 maj: Grilldag, Ronald McDonald Hus,
Huddinge.

5 juni: Visommist-traff, Stockholm Got-
lands kansli, Bravallagatan 6, Stockholm.

For fler evenemang,
ga in pa barncancerfonden.se.

kronor Alexandra och kocken Sigrid Barany senare vann i tv-tavlingen Postkodmiljonaren.
- Jag gor det har dels for att jag har en van som gick bort i cancer tidigt i livet och dels for
att cancer drabbar sa manga i samhéllet och det &r viktigt att fa in pengar till forskningen,

sager Alexandra Zazzi till Géteborgstidningen.

Av kirlek, till
cancersjuka barn

MELLANSVERIGE. Som manga andra firade

Ungdomarnas dverskott
till Barncancerfonden

VASTRA. | ungdomsfullméaktige i Ronne-

da Jansson sam-
lade tillsammans
med sina tva klass-
kompisar fran 5C i
Engelbrektskolan

i Boras, in 21397
kronor till Barncan-
cerfonden Vistra,
genom att salja
slipsar.

Vill du bli medlem?

Vi ar beroende av manga medlemmar
och alla &r vdlkomna. Medlemsavgifterna
samt vad du far varierar nagot i de olika
féreningarna. Lds mer och bli medlem pa
barncancerfonden.se/foreningar/

by klubbas varje ar hur den kommunala ung-
domssatsningen pa 50 000 kronor ska an-
véandas. Utebio, poolparty och konsert blev
arets resultat. Men ungdomarna beslutade
dessutom att eventuellt Gverskott efter film,
bad och musik ska ga till kampen mot barn-
cancer via Barncancerfonden.

Hallstaparken i Hallstahammar Alla hjartans
dag 14 februari. Men det gjordes for en extra
god sak: internationella barncancerdagen som
infoll dagen darpa. Restaurangen gav en del
av inkomsterna fran varje trerattersmeny till
kampen mot barncancer. Till middagen spela-
de liveband stamningsfulla latar.

Forséljningen
pagick under tva
veckor kring Fars
dag, slipsarna do-
nerades av en man
som forlorat ett
barnbarn i leukemi.
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Nallen Vilja &r en 28 Tio noveller om Cancer hos barn och 5 Give Hope-halsband

cm l&ng kompis fér barncancer. Skrivna tonaringar. En 6versikt Give Hope-halsbandet
bade stora och sma. av drabbade, for- av de cancersjukdomar % bestar av en kedja med en
En gava som goér bade aldrar och bonus- som drabbar barn och klotformad berlock som
killar och tjejer glada. foraldrar. Pris: 100 tonaringar och hur de J finns i fem olika farger.

Pris: 225 kronor. kronor. behandlas. Gratis. Pris: 500 kronor.

Enduro mitti vintern

MELLANSVERIGE. Ett tjugotal férare fran Karlskoga och
Degerfors fanns pa plats for vinterstubbrace forsta helgen i
februari. Forutom att gora en rolig sak tillsammans, skénkte
férarna 100 kronor var som gick till fajten mot cancer.

\

Almers hus

Almers hus i Varberg erbjuder familjer

med cancersjuka barn en majlighet att
lé&mnavardagsstoket och fa tid och tillfalle

att umgas med varandra och andra i liknande
situationer.

Almers hus invigdes 1993 och total-
renoverades i bérjan av 2010. Forra aret
besokte Gver hundra familjer anldggningen
for att hamta kraft och inspiration. Huset
ags av Barncancerfonden och drivs i sam-
arbete med Comwell Varberg Kurort
e Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna under ett par
dagar eller upp till en vecka och Barn-
cancerfonden star for boende och resor.
BOKNING: Mejladresser och telefon-
nummer till bokningsansvarig hittar du pa
barncancerfonden.se/vistelser-och-rekre-
ation. Dér hittar du dven information om
vistelsen, program och bilder fran huset.

Gymnasieforetagare
bidrar med armband
MELLANSVERIGE. Karin Holmlunds syster gick bort i cancer. Fér henne och nedomar Sker fran
klasskompisarna Arturo Tipula Hancco och Kristoffer Gillberg, Hagagym- ungdomar aker fra
L N N N A . Barncancerfonden
nasiet i Borlange, kdndes det sjélvklart att deras UF-foretag skulle bidra till % R
Ostras region till

. Barncancerfonden. Arturos mamma tillverkar tennarmband och Karins sys- ungdomsstorlaaret
!(ronor gav Lekmannnakarens ter tillverkar parlarmband. Fram till i maj da féretaget avvecklas skénker de i Kﬁ'una 59 ma‘g
julfest till Barncancerfonden. tre ungdomarna 40 procent av vinsten till Barncancerfonden. I

Barn&Cancer
Atlantroddare i brevlddan?
hemma - Skﬁnkel‘ Visste du hur latt det &r
." att fa den har tidningen
pengar tl hem i brevladan? Som
Barncancerfonden manadsgivare av 50 kro-

nor eller mer far du auto-
matiskt en prenumeration
av Barn&Cancer.

Ar du, eller viljer du att bli, medlem
i nagon av Barncancerfondens lokala féren-
tors egen stiftelse har hittills samlat ingar far du ocksé hem tidningen i brev-
in 30 000 kronor, pengar han skan- ladan. Ga in pa barncancerfonden.se/
ker till Barncancerfonden. Viktor Mattson och Scott Etherington FOTO: TALISKER WHISKY ATLANTIC CHALLENGE stod-oss/bli-manadsgivare.

NORRA. Viktor Mattsson rodde fran
Kanariedarna till Vastindien, och
blev mentalt starkare pa kuppen.
Nu &r han hemma i Hede igen. Vik-
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Agrenska

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

Har finns mojlighet till kunskapsover-
foring fran de professionella och mellan
de 6vriga deltagarna, amnet barncancer
blir belyst ur olika perspektiv.

Vistelser och resor bekostas av
Barncancerfonden och till viss del
av hemlandstinget. Las mer pé
barncancerfonden.se/vistelser-och-re-
kreation.

KALENDARIUM

19-23 maj: Syskonvistelse fér ungdomar
mellan 14 och 19 ar, vars syskon &r
fardigbehandlat for sin cancer. Lagret
har plats fér 25 deltagare.

Anmal dig direkt till Agrenska pa telefon
031-750 91 62 eller genom en anmélnings-
blankett som du hittar pa Barncancerfondens

= o A
F . Pris: 225 kronor.

“ tid. Pris: 150 kronor.

Nallekortet. Tryggve. En kompis for Planera aret. Arets BESTALL MATERIAL
Information stora och sma. Desig- it kalender innehaller Gor din bestéllning pa

om Barncan- nad av foretaget Sebra, g™, manga fina bilder, barncancerfonden.se/
cerfondens 1 som gor fina leksaker Qi‘ ' J anpassade efter ars- butiken. Du kan dven
Mastercard. E och inredning fér barn. ringa in din bestallning pa

08-584 209 00.

Gratis handboll for drabbade

SODRA. Handboll i elitserien, med gratis intrade for féreningens medlemmar, bjods det pa 26
februari nar HK Malmo och Onnered drabbade samman i Baltiska hallen. Under kvéllen gick
alla intdkter dessutom till kampen mot cancer.

Ungt motionslopp
for drabbade barn

MELLANSVERIGE. Den 1 februari ordnade Zara
Klemmensen, Elina Jalkemo och Maja Osto-
jic fran Widénska idrottscollege i Véasteras ett
motionslopp pa Rocklunda. Deltagaravgiften
skanktes till Barncancerfonden.

Rockig jul gav
till valgorenhet

VASTRA. "The Rocking Christmas” hette for-

ra arets julshow pa Park i Hjo. Sammanlagt
gav de fyra forestallningarna 53 000 kronor till
vélgorenhet, varav 20 000 kronor till Barncan-
cerfonden.

Familjedag med skoj och lyx

SODRA. Clarion Hotel i Helsingborg bjod den 2 mars in drabbade familjer i regionen till en
dag med bland annat cupcakes, massage, hennamalning, bus med Batman och Spiderman,
brunch, styling och sminkning. Fér dem som ville sova 6ver erbjod hotellet dessutom rabat-
terade priser.
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Vedugns-
bakat ar
godast

SODRA. Ungdoms-
och syskontraffen 25
februari skedde pa en
pizzeria. Ungdomar-
na bakade och njot
av egen pizza.

Familjedag
i drakborg

NORRA. Forenings-
medlemmar kun-

de valja mellan bow-
ling och lek i leklandet
Drakborgen i Sunds-
vall, pa familjeaktivi-
tetsdagen 2 mars.
Efterat bjod forening-
en pa smarrig buffé.

e bamconcaratrum ke i d. Brunch for
hjarntumor-

Unga gotldnningar gav gruppen
STOCKHOLM

till kampen

STOCKHOLM GOTLAND. Under den arli-
ga UF-méssan pa Gotland den 11 mars,
fanns Elin Laitala pa plats. Hennes fére-
tag salde bullar med gotldndska smaker.
Av intékterna gick 25 procent, eller

9 000 kronor till Barncancerfonden.

GOTLAND. Ett natverk
med foréldrar till
barn som drabbats
av hjarntumor traffas
ibland for att utby-

ta erfarenheter. Den
23 mars var det dags

Lite vattenbasket, f6r brunch med grup-
) pen dar alla deltar sa
kanSke. mycket och ofta som

SODRA. Barn mellan 9 och 12 &r samla-
des den 12 februari pa Barn och ung-
domssjukhuset i Lund, dér den 35-gra-
diga basséngen stod till deras forfogan-
de. Bland annat kunde badgésterna vélja
mellan vattenbasket och att flyta runt till
delfinmusik.
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de vill och orkar.

Vill du veta mer
eller ga med i grup-
pen, kontakta sam-
mankallande Helene
Kindstedt pa
helene@spraka.nu.



2()13 DE LOKALA FORENINGARNA

Barncancerfonden har sex lokala féreningarna vars uppgift ar

att gbra livet lite |attare for drabbade familjer. Barncancerfon-
den Sédra, Vastra, Ostra, Mellansverige, Stockholm Gotland och
Norra arbetar sjalvstandigt inom sina geografiska regioner och
har arbetsgrupper inom olika verksamhetsomraden. Féreningar-
na bytte namn fran och med 1januari 2014, for att markera sam-
horigheten med Barncancerfonden. Varje férening har egen sty-
relse, egen ekonomi och eget 90-konto. Féreningarna ordnar allt
fran stodgrupper, roliga aktiviteter, informationstraffar, moéten for
unga vuxna och mycket mer. De driver egna insamlingar och od-
lar regionala féretagssamarbeten. Kontaktuppgifter finns pa
www.barncancerfonden.se/foreningar.

SKIDLAGER PA HOGFJALLSHOTELL
MELLANSVERIGE. Skidakning, bad och annat kul stod p& schemat nar
Barncancerfonden Mellansverige ordnade ungdomsléger i Sélen 13-17

MUSSE PIGG PA FRANSKA
SODRA. Till Disneyland i Paris bar resan
av for ett gdng medlemmar fran Barn-
cancerfonden Sodra, mellan 15
och 20 juni. Pa vagen hem
blev det ocksa en titt pa
Eiffeltornet.

FIKA FOR UNGA VUXNA
SODRA. Under hela 2013 har féreningen ord-
nat fikatraffar i Lund f6r unga vuxna, dar
det inte kravs féranmaélan. Férutom fika
har traffarna bjudit pa majligheten att
traffa andra som ocksa é&r eller varit
cancersjuka.

BARNENS BEHOV I FOKUS
STOCKHOLM GOTLAND. P4 en work-
shop arrangerad av Regionalt Cancer-

centrum deltog foreningsrepresentan-

ter for att beratta om barns behov av habili-
tering efter en cancersjukdom, och bevakade
att diskussionen inte bara berérde vuxna cancer-

april. Mat, resa och boende pa Hogfjallshotellet stod féreningen for. patienter.
Valkomna var sjuka och fore detta sjuka ungdomar
och syskon. NORRA BORSTA DORIS!

. STOCKHOLM GOTLAND. | juni var féreningsmedlem-
EN DAG PA GRONA LUND marna inbjudna till Radsparken i Huddinge f&r en
OSTRA. Den 17 augusti klev ett gang ung- alldeles egen dag med djuren. | en egen kontakthage
domar pa bussen fran Norrképing for att fick bestkarna klappa saval getter, killingar, hénor och
tillsammans med en ledare resa mot ankor som kaniner, marsvin och kattungar. Riktigt modiga
Stockholm och Gréna Lund. | resan ingick barn kunde borsta dsnan Doris.
intrade, akband och matkupong.

. A RATT TEMP KAN FORHINDRA INFEKTION
VAD GOR VI AT SENA KOMPLIKATIONER? STOCKHOLM GOTLAND. Cancersjuka barn &r infektionskénsliga och
VASTRA. | april talade 6verlakaren Marianne Jarfelt om sena ett sitt att skydda dem &r att var och en av de sma patienterna har en
komplikationer efter barncancerbehandling, och specialist- egen specialkalibrerad axillar termometer. Sddana &r dyra och finns
sjukskéterskan Kirsti Pekkanen och kuratorn Christina inte pd alla apotek, men anvands pa sjukhusen. Darfér delade féren-
Malmstrém informerade medlemmar i Barncancerfonden ingen i samarbete med tillverkaren Terumo ut termometrar till alla ny-
Viéstra om den nya uppfdljningsmottagningen i Géteborg, insjuknade barn. Férutom att minska infektionsrisken innebér det
. . . ocksa att matningen hemma blir lika exakt som pa sjukhus.
FORSTA BILDEN PA HIALTARNAS HUS
NORRA. Fjorton familjer ska fa plats i Hjaltarnas hus, ett MELLANSVERIGE FAMILJEDAG PA HOTELL
boende for svart sjuka barn och familjer vid Norrlands STOCKHOLM GOTLAND. Pa plan 2 pa Clarion Hotel Stockholm
universitetssjukhus i Umea. | juni kom de férsta bilder- bjéds féreningsmedlemmarna pa kalas med cupcakes,
na pa hur huset kan komma att se ut. Initiativtagare till ansiktsmalning, korv, kakbuffé, teater, glass och trollerier
huset, som beréknas vara inflyttningsklart 2017, ar med Tobbe Trollkarl. Féreningen, som bjéds av hotellet
Barncancerfonden Norra. fér andra aret i rad, fick dessutom ta emot en check pa
21313 kronor fran Clarion och deras véanner.
STOCKHOLM

SAFARIISOLEN FOR ALLA
OSTRA. Tillsammans med Kolmardens djurpark BSTRA GOTLAND 120 UNGDOMAR PA LAGER

ordnade Barncancerfonden Ostra en helg for
alla medlemmar i Barncancerfondens sex

lokala féreningar. Helgen 7-8 septem- 4 VASTRA
ber kom 1100 medlemmar fran nés- A
tan hela Sverige, for att njuta av safari f,
och det stralande sensommarvadret.
SODRA

MELLANSVERIGE. | maj stod Barncancerfonden
Mellansverige som vérd fér det arliga ungdoms-
lagret, som 2013 gick av stapeln
i Orbaden i Halsingland. Sport, kul
och fredagsmys stod pa schemat fér
de 120 ungdomar och syskon som
deltog.
L4s mer om lagret pa sidan 58.
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Posttidning B
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Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584 209 00,
fax: 08-584 109 00

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

"Nu smakar maten godare

!II

For Noa blev diagnosen en lattnad - antligen kunde han fa behandling. Sjélva sjukdomen ténker
han sallan pa. Nu kénner han sig frisk och ska fira att det bara ar ett ar kvar med medicinerna.

Nir de upptickte att jag hade leuke-
mi fick jag flyga ambulansflygplan till
Lunds sjukhus. Sedan blev jag snabbt

mycket bittre och kunde borja prata och
dta vanlig mat igen. Ingen hade forstatt vad det var for
sjukdom f6rrin da.

Nu kinner jag mig frisk, dven om jag blir trétt av
medicinerna ibland. Jag dter medicin varje dag. Ta-
bletterna 4r litta att svilja men det 4r jobbigt att ta s&
manga.

Jag tycker inte om att bli stucken, speciellt ont gér
det pa sidorna av langfingret. Men nu blir det bara en
gang i veckan pd kontroll.

P4 16rdag ska jag och min familj fira att det bara ar ett
ar kvar av behandlingen. D4 ska vi g pé grekisk restaur-
ang och jag ska dta min favoritmat — klyftpotatis med
kycklingspett. Nu smakar maten godare! Kortisonet

gjorde att jag alltid kinde mig hungrig men anda var
inget gott.

Det bista med sjukhuset var lekterapin. Jag dlskar
det. Nir jag hade trakigt kunde jag ga dit och det
fanns ett snickeri, man kunde sy — eller baka. Det
gjorde jag, goda muffins och kakor.

Jag tinker inte s& mycket pd min sjukdom, jag
kinner mig ju bra igen. Det jobbigaste var att jag
hade dalig balans. Det var ocksé jobbigt att vara trott
och inte kunna triffa kompisar. Men nu orkar jag g
i skolan och kan leka med mina vinner — och min
brorsa Isak. Vi brukar spela instrument tillsammans
hemma. Annars tycker jag mest om att teckna och
pyssla. Nir jag blir stor ska jag bli en
massa — bonde, uppfinnare, tecknare.

Berattat for PETRA OLANDER ! !

Jag ska jobba med ménga olika saker.

FOTO: DAVID POLBERGER

NOA ARVIDSSON, 7 AR

Gor: Gar i forsta klass i skolan.
Bor: | Lund.

Familj: Mamma Philippa Jackson
Arvidsson, pappa Magnus Arvids-
son och storebror Isak, 11 ar.
Diagnos: Leukemi ALL, diagnosen
stalldes i juli 2012. Behandlingen
bérjade 30 juli och har

inneburit kortison, cytostati-

ka och antibiotika. Ska behandlas
ett ar till.

Gillar: Allra mest att teckna.
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