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"Vimaste ha
modet att vaga
talaom sorg”

"VILKET FANTASTISKTJOBB du maste ha,
men ar det inte tufft, det maste vara sa
mycket sorg?” Den frigan far jag ndstan
varje gang jag berittar vad jag jobbar med.
Och det ar ett fantastiskt jobb och det dr
tidvis tufft men det ger sa otroligt mycket
tillbaka. Jag har lart mig valdigt mycket om
ménniskor, av att méta méanniskor i sorg
och ikris, att det svara inte alltid ar sa natt-
svart och att grainsen mellan glidje och
sorg dr harfin.

Nér jag skriver det hér har jag precis fatt
reda pa att en av de fantastiska ménniskor
jag mott genom mitt jobb har mist sin dotter
ochiden hir tidningen méter vi en familj
som star infor det ofattbara - att deras barn
inte kommer att 6verleva. Dessa moten i
verkliga livet och i skrift &r tuffa, men vi
maste ha MODET att vaga beritta. Det hir
tidningsnumret har temat sorg ur olika per-
spektiv; om att mista ett barn, om att leva
ndr man vet att man har en begrénsad tid,
om livet som inte blev som man tinkt och
om en tid som inte gar att fa tillbaka. Men
det handlar ocksd om HOPP, om att hitta
nagot bra i det hemska och om att ga vidare.

De hir motena dr en del av mitt fantas-
tiska jobb. En annan &r alla engagerade och
givmilda manniskor som gor att vi kan dri-
va var verksamhet framét mot visionen att
utrota barncancer. Tack vare alla dessa per-
soner summerar vi 2015 ars insamling till
fantastiska 340 miljoner kronor. Vi har ett
stort ANSVAR 1 att forvalta dessa pengar pa
rétt sitt och se till att de hamnar dar de gor
mest nytta. I detta nummer av tidningen
har vi inkluderat verksamhetsberittelsen
for 2015. Forutom att du kan se hur vi for-
delar vara intdkter kan du hir dven ldsa om
vad dina pengar har gjort for nytta. -

Tack vare ditt engagemang och '
dina gévor kan vi nu ta ytterliga-
re ett kliv mot vér vision att ut-
rota barncancer.

Trevlig lasning!

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
ylva.andersson@barn-
cancerfonden.se
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Det nya livet efter cancern
Jacob Schaub behandlades for leukemi under flera ar, men nu &r han frifran
cancern och vill inte tanka pa den tiden. Den akuta sorgen och skracken ar
over for foraldrarna Sofia och David, men livet &r inte riktigt som forut.

Svara samtal och hopp
Sorgen och smartan far oss att pa
sikt acceptera en forlust eller ett
annorlunda liv. Vagen dit

innehaller enrad svara

upptackter och samtal.
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Kort om forskning
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Team Rynkeby i fokus
Sedan starten har Team Rynkeby
samlatin 177 miljoner kronor till
cancersjuka barn genom

sina cykelstrapatser.
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Hillevi bor pa sjukhus
Tvaariga Hillevi Yngvesson fick leu-
kemi for ett halvar sedan. Behand-
lingarna duggar tatt och

den mesta tiden spende-

rar hon pa sjukhuset.
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ACOB SCHAUB VAR sex ar gammal
ndr han kriktes blod en dag, mitt i
klassrummet under lektionen. Efter det
var inget sig likt.

-Vigickinien krigszon, och kom ut
som trasiga veteraner. Vi har minnes-
luckor, angest och depressioner. Det ar
négot som har gatt sonder i hjarnan,
sdger David Schaub, Jacobs pappa.

ETT PAR VECKOR innan beskedet
hade familjen firat Jacobs sexarsdag, pa
en sushirestaurang. Efter det drojde
det &r innan Jacob kunde &ta sushi igen,
ra mat funkar inte for cancerpatienter.
ImmunfGrsvaret dr for daligt.

Det fick bli sushi med stekt fisk, hem-
ma.

-Vigjorde egen. Den var jittegod,
sdger Jacob.

Familjen har precis fatt sitt nykopta
hus besiktigat, och barnen har valt sina
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at. Livet efterat.

rum. De ska flytta fran villan de hyr i
Malmd, och ut pa landet.

- Vi kommer att bo bredvid en godis-
fabrik, sa barnen dr ndjda, sdger mam-
ma Sofia Schaub.

JACOB OCH LILLEBROR SIMON ska
dela rum. Yngsta brorsan Lucas fér ett
eget.

P4 Gvervaningen i huset de bott i de
senaste tre dren dundrar broderna just
nu omkring. Sofia har slutat jobbet pa
forskolan och har himtat Lucas fran
hans ur och skur-forskola. David har
kommit hem frén jobbet pé andra si-
dan bron i Képenhamn. Jacob har trif-
fat en sur tant pa hemvégen.

Det ér ett och ett halvt ar sedan Ja-
cob var fardigbehandlad. Han sager att
han inte tdnker pa cancern liangre.

- Jag dr fortfarande lite trottare och
har ont i benen ibland. Jag kan springa,

TEXT: EMMA OLSSON FOTO: DAVID POLBERGER

men inte lika mycket. Vi har en
gympalektion dér vi springer
runt en damm, jag orkar
knappt springa tva varv ens.
Jag far gora férre varv. De
andra gor tre. Det kinns
lite jobbigt, sdger han.

Han vill hellre spela
dataspel med lillebror
Simon &n att prata
cancer. Aterbesoken
pa sjukhuset har
Overgatt fran var
tredje manad till var
sjatte. Det dr forst
nu som familjen
kan ldmna tillva-
ron som cirklat
kring ett allvarligt
sjukt barn.

-Vihar gétt och
langtat tills allt [>
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MER HJALP. Narfamiljen Schaub bodde i USA ryckte vinnerna ut, lagade mat, passade lillebror Lucas och stidade. | Sverige &r ménniskor ridda

for att vara i vagen, saga fel saker. David och Sofia uppmanar alla som har ett sjukt barn i sin ndrhet att rycka in. Inte fraga, bara gor!

Jacob
Schaub

Alder:nar.

Familj: Mamma Sofia,
pappaDavid, broder-
naSimon, 9 ar,och
Lucas, 4ar.

Bor: SnartiVellinge.
Gor: Gariskolan.
Sofiaarbetarpa
forskolaochsom
fotograf, David
arbetarmedit.
Diagnos:Jacob
drabbades av akut
lymfatisk leukemi
(ALL) strax efter sin
sexarsdag,2011.Han
behandlades med
cytostatikaoch
stralning av hjarnan,
enligthogriskproto-
koll, eftersom det
fanns cancercelleri
ryggmargsvatskan.
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> ska vara ver, och sa ar vi ddr och undrar varfor
inte allt &r bra. Hur ska livet vara? Barnen mar bra
och allt dr jéttebra - och sd kinner jag att det hir
orkar jag inte med. Jag vet inte hur det &r f6r andra,
for mig ar det forst nu min bearbetning har bérjat,
sager Sofia.

FAMILJEN BODDE I USA nir Jacob blev sjuk, och
de stannade i ndstan tva ar, under den intensiva
behandlingsfasen. De tog turer med béten, for-
sokte gora roliga saker.

Allt 16pte enligt behandlingsprotokollet, men en
cancerbehandling dr hard. Jacob tyckte att det var
virst med slangen som 16pte fran ndsan ner i ma-
gen. Han kriktes upp den. En géng kom den ut ge-
nom munnen, en gang rakade lillebror Lucas riva
ut den.

DET AR VANLIGT ATT cytostatika skadar de friska
cellerna i tarmarna. Jacob drabbades av blodning-
ar i hela mag- och tarmsystemet. Smértan fick ho-
nom att ramla av stolen vid matbordet. Det tog
tjugo minuter for morfinet att fa effekt.

- Det blev till slut normalt fér mig att mitt barn
pumpades fullt med gift, siger Sofia.

-Jag tror att det &r lika abstrakt som att bli ivag-
skickad till en krigszon i Mellandstern, och ndgon
visar dig ett maskingevir for forsta gingen. De
lagger detidin hand och sdger ’du méste ha det
hér, annars dor du’. Det tar kanske tre-fyra dagar,
och sedan ar det helt normalt, sager David.

Simon ansluter. David visar en bild pé Simon
nér han triffar Jacob for forsta gangen efter att

han blivit sjuk. Simon kittlar honom p& magen,
dar i sjukhussiangen.

- Ja, allt ar sd overkligt. Som nir du hade varit
nere i skolan pa sjukhuset forsta gdngen och du sa
till mig att det var som ett studiebesok i en skréick-
film, sdger David och vinder sig mot Sofia.

-Ja! Dér sitter Jacob med slangar och inget hr,
och ett annat barn i rullstol och ett barn helt inlindat
ibandage som en mumie ... Det var sa sjukt si jag vet
inte hur man forhéller sig till det, fyller Sofia i.

DE BORJADE GA I parterapi ett halvar efter beske-
det om Jacobs leukemi. Inte for att de hade pro-
blemirelationen, det var de tvd mot cancern. Men
de forstod att det skulle bli jobbigt.

Varje torsdag ordnade de barnvakt och gick och
pratade. P4 hemvégen stannade de och it pé res-
taurang.

- Terapeuten tyckte att vi var konstiga! De flesta
andra par brukar inte vilja se varandra efter tera-
pin, de gar at olika hall, siger Sofia.

- Det var ju mysigt, var datenight, sdger David.
Nuvill de gora, snarare dn att prata. David cyklade
till Paris med Team Rynkeby 2015, ett cykel- >
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Jacob Schaub var mediBarn&Cancer 2013
(nummer 1). Da hade familjen precis flyttat
libaka till Sverige fran USA, dér Jacob bodde
da haninsjuknade i leukemi. Jacob har ocksa
varit med i'kampanjer for Barncancerfonden,
bland annati ﬁimehsom-u;g‘spélar'_sig jett
klassrum ochiutskick tillgivare;

T8 i bohandingenfytade Jaco, 8, hm il Sworgogon:

"IBLAND SAKNAR
JAG SJUKHUSET |USA"

02.16
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> lopp med maélet att samla in pengar
till Barncancerfonden. I sommar dr det
Sofias tur. De gula, ultralatta cyklarna
stér i hallen.

- Man &r s& maktlds ndr man har ett
sjukt barn. Man kan bara folja, stotta
och ta hand om. Att cykla &r fysiskt, det
funkar som terapi. Jag kinner att jag
bidrar med nagot till andra. Det jag gor
skanker hopp, siger Sofia.

PA VAGGEN I hallen hiinger tva foto-
grafier av Sofia, ett dar hon bér Jacobs
stralmask, och ett annat dir hon bar en
riddarhjilm. De kommer frin ett foto-
projekt hon drev tillsammans med tva
andra mammor till barn som ocksa
overlevt cancer.

- Vivisualiserade vara minnen och
kanslor. Och det var mycket skratt och
grat, for det dr sa sjukt. Det var bra, att
bara samtala kan kdnnas som att rapa
upp saker, utan att det blir ndgot. De
dér fotona sitter dér, och jag kan titta
péa dem eller elda upp dem. Det blir
enklare att sldppa det, siger hon.

S BARN/ CANCER - 02.16
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"Det ar vil detman maste
gora! Hittadet somar
positivt nu, precis som
man hittade detbraiallt
dethemska.”

”Jag hatar cancer” sager Lucas
ibland, yngst av syskonen, men Sofia
och David vet inte hur mycket han for-
star. Just nu rotar han i kylen efter en
punschrulle, favoritkakan.

- Den hir familjen dr matfixerad,
konstaterar Sofia.

UNDER JACOBS sjukdomstid fick fa-
miljen Schaub dnnu fler vinner. Deras
amerikanska kompisar kom med mat
till dem, varje dag. De stidade huset
varje vecka och barnvaktade Simon och
sa smaningom ocksa Lucas.

- Det lag en Starbucks pa sjukhusom-
radet. Av en kompis fick jag ett Star-
buckskort som gjorde att jag kunde ta
en kaffe. Det var en liten gest, men det

L

PIZZADAGS. Mamma Sofia konstaterar att familjen Schaub dr helt och hallet matfixerad. Under sjukdomstiden var det sushi Jacob saknade mest.
De fick laga sushi hemma, med stekt fisk. Ra fisk ar inget for cancerpatienter med daligt immunforsvar.

gjorde att jag kdnde att hon stod vid
min sida, sdger Sofia.

Flytten frén Malmo ut pa landet dr en
del av familjens framtidsplaner for ett
enklare liv.

De salde bilen, huset och baten i
USA, och David lamnade sitt prestige-
jobb. Pressen var for stor och David
hade blivit djupt deprimerad.

David och Sofias familjer bor i Stock-
holm, men det forsta jobb som David
fick fanns i Kopenhamn. De bestimde
sig for att bo i Malmo for att Jacob skulle
kunna prata svenska med sina lékare.
Han hade underhéllsbehandlingen kvar.

Nu ska de sdnka kraven och ménads-
kostnaden - och 6ka friheten.

- Det dr vil det man maste gora! Hit-
ta det som &r positivt nu, precis som
man hittade det bra i allt det hemska,
sager Sofia.

TIPS

Las mer om Team Rynkeby pa sidan 32.

Ge en gavatill Barn-
cancerfonden pa plus-
giro 9020 90-0 eller
bankgiro 902-0900.

Det har har
fungerat bra
for Sofia och
David

- Gaiparterapi. Det ar
svart att uppratthalla
enrelationienkris.

- Prata oppet med
barnen.

- Blogga eller skriv
dagbok. Det &r svart
attkommaihag vad
duvaritmed om
efterat. Du behover
inte ldsa sedan om
detkanns jobbigt.

- Gor saker. Rita,
skriv eller cykla.

- Sdg aldrig att den
som dr drabbad ska
sagatillomden
behdver hjdlp. Man
vetinte vilken hjalp
man behover. Laga
mat, stada. Fraga
inte. Bara gor.

Fakta akut
lymfatisk
leukemi, ALL

Leukemihos barn
innebar att omogna
vita blodkroppar
vaxer okontrollerati
benmargen. De
tranger ut den friska
benmargen. Tidiga
symptom ar trotthet,
blekhet, blodbrist,
infektionskanslighet
och att barnet bléder
latt. Akut lymfatisk
leukemi behandlas
med cytostatika un-
der2,5ar, ibland
kompletterat med
stralning och/eller
benmargstransplan-
tation. | dag dverle-
ver nastan 90 pro-
centavalla ALL-
drabbade barni Sve-
rige.
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semlor salde Ica Maxii Vetlanda under fettisdagens
vecka och lika manga kronor skankte mataffaren till Barncancerfonden.

For andra aretirad anordnas Halsoloppet i Sala till forman for Barn-
cancerfonden. Priset for att delta ar 100 kronor for att springa eller
vandra 5 eller 10 kilometer. Starten gar den 22 juni och anmalning-
en ppnar i april. Foretag kan anmala lag och deltai en utlottning.

Barncancerfondens journalist-
pris for 2015 gar till ett radio-
reportage om hemsjukvard i
livets slutskede, och en artikel-
serie om Overlevare.

- Reportagen om hemsjuk-
varden lyfter en viktig rattig-
hetsfragainom varden. Och
Kvallspostens reportage tyd-
liggdr hur livet for dverlevare
ser ut, sager Susan Pfeifer,
barnonkolog och jurymedlem.

Priset delas ut arligen ochitva
kategorier — etermedia och print.
Avrets vinnare dr Mona Hambra-
eus reportageserie om hem-
sjukvarden i Sveriges Radio P1
och Kvallspostens artikelserie
"Vl dverlevde barncancer”, dar
reportern Minna Wallén-Wi-
dung bidragit med huvuddelen
av artiklarna.

Prissumman ar 25 000 kro-
nor i varje kategori.

-Viser attbevakningeninom
etermedia 6kat pa senare ar, i
synnerhet radiorapporteringen
har 6kat mycket, vilket ar val-
digt positivt, sager Susan Pfei-
fer, som deltagitijuryarbeteti
fem ar, men nu ska lamnajuryn
for att hon gar i pension.

- Publicering ar viktigt och
okar allt mer i betydelse, det ar
en viktig kalla till fakta for all-
manheten. Darfor ar ett sadant
har pris som uppmuntrar publi-
cering positivt, sager hon.

julirullar cyklarnaivag fran
Lund till Stockholm i arets Ride
of Hope. De som cyklar fran
Umea till Stockholm startar tva
dagar senare. Lds mer om lop-
pet och om arets traningslager
for att kommai form pa rideof-
hope.se.

900 000 barn i kor for

Pa Internationella barncancer-

dagen lanserade Childhood

Cancer International och Barn-
cancerfonden laten "We are
one”, som éver 900 000 barn
varlden dver har skapat till-
sammans till stod fér barn med
cancer. Drottning Silvia var pa
plats for att inviga uruppféran-
det.

-l dag far 700 barn diagno-
sen cancer. | morgon dr det
ytterligare 700 barn. Ar det
nagotjag lart migi arbetet med
barns rattigheter sa &r det att
om barn har nagot att berétta,
sa maste vilyssna, sa drottning
Silvia nar hon presenterade
Adolf Fredriks gosskors fram-

forande av laten pa Barncan-
cerfondens kansli.

Samtidigt som koren sjong
lanserades den fardiga laten
globalt pa musiktjanster som
Spotify och pa Youtube, men
dar ar kéren hela900 000
barn stor. Sa manga har namli-
gen sjungit in latens refrang via
kampanjen Child4Child som
drogigangijanuari.

Bakom laten star Christophe
Beck, som bland annat kom-
ponerat musiken till filmen
Frozen. Refrangen ar skriven
av hans dotter Sophie som ar
12 ar gammal.

- Men vikunde inte lista ut
hur versen skulle ga sjalva, sa

rabad

vitog hjalp av latskrivaren Da-
vid Goldsmith till det, sa Sophie
pa plats i Stockholm.

Hon ser sig sjdlv dyka upp i
musikvideon tillsammans med
de andra sjungande barnen,
och beskriver kdnslan av att
vara med i projektet som
"awesome”.

- Jag &r stolt 6ver hur laten
blev. Barncancer ar hemskt,
men jag tror att det kommer att
minskaikommande genera-
tioner, sager hon.

WEBB-TV
Pa child4child.com

kan du se musikvideon och
hora laten.
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Ishockeylaget Nybro Flames
insamling har gett 6ver

130 000 kronor till Barncan-
cerfonden, malet var 25 000.

- Vikunde inte dromma om
att det skulle bli sa har mycket,
sager Henrik Aberg fran Nybro
Flames till tidningen Barome-
tern.

Over 40 000 kronor av be-
loppet kommer fran forsalj-
ningen av en specialdesignad
matchtrdja. Nybro Flames har
ocksa salt armband iinsam-
lingen som spridits via sociala
kanaler.

Alma Gudmundsson, 7 ar, ville
gora nagot for barn som har det
svart, och samtidigt tjana en
slant. Hon tillverkade och salde
pasklyktor dar halften gick till
Barncancerfonden. Resultatet
blev 40 salda lyktor och 400
kronor tillinsamlingen.

- Det &r bra att hon ldr sig att
stotta andra, sdager mamma
Jennie Gudmundsson.

02.16 - BARN/ CANCER
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SVENSK
INSAMLINGS
KONTROLL

; KONTO

JAG AR BACT
NMCER AR

Alla barn som kampar mot cancer ar
riktiga hjaltar. Stéd barncancerforskningen
med 100 kr i manaden sa bidrar du till att
fler barn 6verlever sin sjukdom.

Bli Barnsupporter pa
barncancerfonden.se/barnsupporter

BARNCGANGER
FONDEN

Felix behandlas for leukemi. Han och hans il har sjalva
valt att vara med och bidra till kampen mo ncancer. Pg 902090-0
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« 9-arige Jasper Johansson ir sjuk i
leukemi. Darfor star en bank ofta
tom nir klass 3B pa Tibbleskolan i
Skultuna har lektion. Nu har klas-
sen gjort egna armband dar intak-
terna fran forsaljningen gar till
Barncancerfonden.

- DET VAR LITE pillrigt att fa till knu-
tarna, men annars gick armbanden
ganska snabbt att gora. Vi var samlade
hela klassen, med foraldrar och syskon,
sa vi hjdlptes at allihop, sdger Jasper

Johansson med stolthet i rosten.

Det dr ganska sd exakt tva ar
sedan han insjuknade i ALL, leu-
kemi. Behandlingen ar tuff, och hur
mycket Jasper orkar vara med i skolan
varierar. Men for klasskompisarna ar
han fortfarande en i ginget. De pratar
ofta om Jasper, om hur han mar, nér
han kommer nésta gang och om sjuk-
domen.

- Vi hilsar alltid till honom, skickar
teckningar och kort. Men vi ville géra
négot mer, s han inte skulle tro att vi

lar for forskning

glomt bort honom, séige;f klassforestan-
daren Annelie Myhrman.

Klassen kom gemensamt fram till att
de skulle gora egna armband och silja.
De rostade fram vad det skulle sta och
forslaget "FOR LIFE” vann.

- Pirlorna dr i morkblatt och lime-
gront, det ar Jaspers favoritfarger. Vi
salde armbanden for 25 kronor styck
under en kvill dd vi bjod in syskon och
foraldrar och sa, och vi fick in cirka
4 000 kronor, sager klasskompisen
Linnéa Barck. RIKARD HELLQVIST

' Familj:Mamma

Alexandra, pappa
Stefan och sysko-
nen Julia, 16, Johan-
nes, 10, Jonathan, 1.
Gor: Gariklass 3B
pa Tibbleskolan i
Skultuna.
Intressen: Att spela
dataspel, favoriten
ar Star Wars - The
Force Awakens.
Diagnos: Insjukna-
deiALL, akut lymfa-o
tisk leukemi, 2014.

HENRIK MILL

FOTO
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FORSKNING MENINGIO

M

TEXT: RIKARD HELLQVIST ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

GODARTAD TUMOR

Tumdren vaxer pa ett begransat stalle
ochinteiniandra vdvnader. | regel ar den
har typen av tumérer helt ofarliga, men
kan stalla till med besvar om de vaxer sig
stora och trycker pa frisk vavnad. De
flesta godartade, sa kallade benigna tu-
morer, brukar vara ldtta att operera bort.

Behandling

Skallens ben
Benhinnan
Harda hjarnhinnan

Mellanrum

Mjuka hjarnhinnan,, -

CANCERTUMOR
En elakartad cancertumor, sa kallad ma-
lign tumor, forandras mycket mer an en
godartad. Cancercellerna fortsdtter att
foroka sig okontrollerat samtidigt som de
inte dor ndr deras tid ar ute, vilket krop-
pens celler annars brukar gora.

Majoriteten av meningiom-tumérer &r godartade. Ar
tumoren elakartad eller véxer och sitter illa, sa att den
exempelvis riskerar att skada nerver, opereras den
bort. Om tumdéren sitter illa till, och hjarnvavnad i nar-
heten riskerar att skadas, gar det att ge stralbehand-

ling vilket minskar risken for tillvaxt. I d
nar meningiom upptacks behovs dock

da den godartade tumoren sitter pa ett stélle dar den

inte gor skada. Tumdoren dvervakas do

vartannat ar, for att upptécka eventuella forandringar

gdllande tumorens storlek.

Prognos

e allra flesta fall
inte operation,

ck, varje eller

Meningiom ar i allmanhet godartad da

vaxer iniomgivande vavnad utani stallet tranger
undan den. Runt 90 procent klassas som godartad

meningiom, det vill saga klass I. Omkri
beddms som klass 3, det villségaens
tumor med hog bendgenhet att aterko
den ursprungliga tumdoren avlagsnats.

densallan

ng 3-5 procent
nabbvdxande
mma efter att
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Upp till en femtedel av alla barncancerpatienter som stralbehandlats mot huvudet kan

drabbas av meningiom, enligt flera internationella studier. Det bekriftas av en pagaende
studie vid Skanes universitetssjukhus.

- Har man fatt stralbehandling mot huvudet ska man vara medveten om risken, men

inte vara orolig. Meningiom ir i de allra flesta fall en godartad hjairntumor, siger Cecilia
Follin, sjukskoterska och doktor i medicinsk vetenskap.

En av fem riskerar
att fa meningiom

CECILIA FOLLIN DRIVER en nationell
studie av sena komplikationer efter
leukemi i barndomen. I studien under-
sOks bland annat risk for hormonella
problem, hjért-kirlsjukdom och fore-
komst av meningiom.

Studien har kallat alla barndomsleu-
kemidverlevare Gver 18 ar som fatt
stralbehandling mot huvudet i Uppsala
och Lund. Arbetet har pabérjats i Gote-
borg, men dnnu inte i Stockholm.

RESULTATEN FRAN de inledande un-
dersokningarna visar att 15-25 procent
av Gverlevarna som har strdlbehandlats
mot huvudet har meningiom.

- Studien har hittills inkluderat
manga Gverlevare och fa har tackat nej
till att delta. Det finns en oro hos 6ver-
levarna. De har last om risken for me-
ningiom och tycker det ar bra att vi
inom sjukvarden haller koll pa detta,
sdger Cecilia Follin.

Upptécks meningiom far 6verlevarna
information av ansvarig ldkare och

dven mojlighet att traffa neurokirurg,
dar eventuell behandling diskuteras.
Sitter tumoren pa ett sddant stélle att
operation inte dr nddvindig, kallas pa-
tienten till en ny kontroll inom ett eller
ett par ars tid. Overlevarna ges alltid
mojlighet att ringa och stélla fragor till
ansvarig for studien.

EFTERSOM VARDEN har en storre
mojlighet att folja 6verlevarna 6ver en
langre tid i takt med att fler Gverlever
blir foljden ocksa att fler komplikatio-
ner upptécks efter sjukdom och be-
handling i barndomen.

- Barncancerpatienter med leukemi
behandlas i dag i mycket liten utstrick-
ning med stralbehandling mot huvu-
det, sd jag tror att antalet fall av menin-
giom hos denna patientgrupp pa sikt
kommer att sjunka.

Hur orolig bor man vara for att drabbas
av meningiom om man stralbehandlats
mot huvudet som barn?

-Man bor vara medveten om att ris-

Sastills
diagnosen

Aterkommande hu-

vudvdrk samt plots-
ligtillamaende &r
typiska symptom for
meningiom. Mag-
netkameraunder-
sokning, MR, kan
avsloja forandringar i
eller kring hjarnan.
Diagnosen fér me-
ningiom faststalls
genom en biopsi
eller PAD - patolo-
gisk anatomisk diag-
nos — det vill sdga att
en bit av den miss-
tankta tumorvavna-
den skdrs bort och
granskas i mikro-
skop.

ken finns. Vi har ocksa intervjuat dver-
levarna i var studie om deras upplevel-
ser av eventuella sena komplikationer
och resultaten visar att de vill vara for-
beredda pa vad de kan drabbas av.
Symptom pa meningiom kan vara dter-
kommande huvudvirk, ibland i kombi-
nation med illaméende.

Ar det ett problem att det saknas natio-
nella riktlinjer for uppfdljning av tidigare
barncancerpatienter som stralats mot
huvudet?

- Det storsta problemet &r att inte
alla har tillgdng till en uppfoljnings-
mottagning, dit man kan vinda sig for
att stilla fragor om olika komplikatio-
ner efter cancer i barndomen till véard-
personal som har kunskaper om sjuk-
dom, behandling och dess foljder. I
dag finns det bara uppfoljningsmot-
tagningar i Lund och Géteborg. Det ar
inte alltid rimligt att behdva ga via pri-
mérvarden nér det handlar om sena
komplikationer efter tidigare behand-
lingar.
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FORSKNING SORG

TEXT: SOFIA STRIDSMAN ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

Det finns inget sitt som ar ritt eller fel for den som sorjer. Sorgen och
sméirtan far oss pa sikt att acceptera en forlust, eller ett liv som inte blev
som man tinkt sig. Vigen dit kan vara vildigt olika lang och kan inne-

halla flera svara samtal - som det om att ett barn dr sjukt i cancer.

Sjukdomsbeskedet

Sorg och hopp

vid svara besked

Att fa beskedet att ens barn har cancer ir chockartat. Pa Barncancercentrum i Umea finns en
tydlig plan for hur ett diagnossamtal ska ga till.

- Det &r alltid nagon av oss i personalen som for anteckningar, som familjen sedan far med
sig, berittar Sonja Marklund, konsultsjukskéterska inom barncancervarden i norra regionen.

FORETT PAR AR sedan var Sonja
Marklund och hennes kollegor inom
barncancervarden pa Norrlands uni-
versitetssjukhus i Umea med pa en
temadag om samtalsteknik. Det fick
dem att tdnka 6ver hur svara samtal
inom véarden bor ga till. I dag finns en
tydlig struktur for diagnossamtalen,
med rutiner bland annat for ldkarens
och sjukskoterskans forberedande
genomgang, vem som for anteck-
ningar och hur samtalet ska foljas

upp.

PERSONALEN HAR ocksa en checklis-
ta, dér forsta punkt ar att i forvig forbe-
reda familjen om att de kommer att fa
ett allvarligt besked, sa att de kan be-
staimma vilka som bor vara med pa
samtalet fran deras sida.

- Det vi som personal uppfattar som
svara samtal Gverensstimmer inte all-
tid med vad familjerna tycker. Om jag
generaliserar sa kan diagnossamtalet
for oss i personalen vara ganska posi-
tivt, eftersom vi har en behandlings-
strategi och tanker att barnet ska bli
friskt. For familjerna som r i kris dr det
hiér ett svart samtal. Det dr da de far be-
skedet att deras barn har cancer och de
kanske tinker att de kommer forlora
sitt barn, sdger Sonja Marklund.

Sorge-
processen

Sorgens uppgift ar
att fa oss att accep-
tera att en person ar
borta och att pa sikt
lara oss att leva utan
denne.

Sorgens uttryck
vaxlar valdigt, bade
over tid och mellan
olika personer.

—-Mankan langta,
bli arg, fa depres-
sionssymptom, borja
acceptera. Det gar
att pendla mellan att
ma daligt och vara
ledsen och att vara
glad ett tag. Sorgen
kanske inte finns dar
hela tiden - det ser
valdigt olika ut. Det
var vanligare forr att
prata om sorgens
olika fasta faser, sa-
ger Josefin Sveen,
som forskar om sorg.

Barnet dr i stort sett alltid med pa di-
agnossamtalet. Det dr bittre att fa sjuk-
domsbeskedet av en ldkare &n att for-
dldrarna ska behova beritta, menar
Sonja Marklund.

TIDIGARE KUNDE diagnossamtalen
vara uppemot tva timmar langa -idag
sillan mer 4n en halvtimme. Det &r
kanslomassigt omtumlande for famil-
jerna och svart att ta in mycket informa-
tion pd en géng. Sonja eller ndgon an-
nan kollega for i stillet anteckningar om
diagnosen och den planerade behand-
lingen och skriver ned vad som ar vik-
tigt for familjen i nuldget.

- Familjen far anteckningarna efter
samtalet, for att kunna titta tillbaka pa
vad som egentligen sades. For ovrig per-
sonal dr det ocksa ldttare att folja upp
samtalet med utgdngspunkt fran dessa
anteckningar.

Vad &r det svaraste med den hér typen av
samtal?

- Utmaningen &r att vara arlig och
samtidigt pa ett bra sitt férmedla hopp
- att vi tanker att detta ska bli bra for
familjen och att barnet ska bli friskt.
Det dr var ambition och det dr det vart
jobb gar ut pa. Familjerna ska veta att
det finns en plan och att de ar pa rétt
stélle.

B EHA
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Brytpunktssamtalet

Nar slutskedet
narmar sig

Nar sjukdomen inte lingre gar att bota
finns mojligheten att lindra smarta och
angest dnda kvar.

Det ar viktigt att ta upp vid bryt-
punktssamtalet, da familjen far veta att
slutskedet narmar sig.

DET TILLFALLE NAR foréildrar och barn far
reda pa att sjukdomen inte kan botas och
att barnet kommer att d6 kallas inom var-
den for brytpunktssamtal. Det ér ett av de
svaraste samtal som finns, bade for famil-
jen och vardpersonalen. Det &r inte alltid
det ricker med ett enda tillfélle. Fragorna
kan vara manga, de nérstaende kan reage-
ra helt olika och behovet av att f6lja upp
med fler méten kan vara stort, for att tros-
ta, stotta och prata.

- Ofta kommer brytpunktssamtalet sa-
pass sent att det blir en bekriftelse pa det
foraldern redan anat, siger Christina Lind-
strom, bitrddande vardchef och barnsjuk-
skoterska pa Lilla Erstagarden.

FRAN SJUKVARDENS sida nirvarar van-
ligtvis flera personer vid ett brytpunkts-
samtal: ldkare, en sjukskdterska fran tea-
met runt familjen och kanske en kurator.
Om det sjuka barnet dr med beror pa alder
och tillstdnd, séiger Christina Lindstrom.

Enligt hennes erfarenhet har barn ofta
raka och klara fragor, som "kommer jag att
do6 nu?”. Syskon brukar ocksa ha en rad
funderingar, om vad som hénder efter d6-
den eller nér nagon ligger i kistan.

-Jag har inte alltid egna svar, utan brukar
bolla tillbaka fragan till barnen och fraga
vad de tror och det brukar bli ett bra prat uti-
fran det. Det dr viktigt att vi som jobbar med
svart sjuka barn har kunskap och kompe-
tens om hur barn ser pé doden utifran &l-
dersmognad, sdger Christina Lindstrom.

Det dr mycket viktigt att det vid bryt-
punktssamtalet framgar att varden inte
upphor for att sjukdomen inte gar att bota.

- Ménga ganger borde man vara tydliga-
re med att det finns mycket att gora inom
den lindrande varden. Ingen ska behdva
skrika av smérta eller ma illa. Det finns
lindring att ge for varje typ av symptom.
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Sorgesamtalet

Svara sorgereaktioner dr vanligare
hos foraldrar som mist ett barn dn
vid andra typer av forluster.

- DET AR VIKTIGT att 6ka kunskapen
om hur forildrar som forlorat ett barn i
cancer mar, siger Josefin Sveen, som
leder ett nytt forskningsprojekt, "Sorg
efter forlusten av ett barn”.

Sorgen efter ett barn ar ofta mer in-
tensiv och langvarig &n den hos ndgon
som exempelvis mist en vuxen partner.
Foraldrar som forlorat ett barn har en
okad risk for sa kallade komplicerade
sorgereaktioner, som kan fora med sig
samre fysisk hilsa, somnstorningar,
depression och sjdlvmordstankar.

- Om man tittar generellt pa forlust-
drabbade sd dr det ungefir 15 procent
som far en komplicerad sorg, men an-
delen ar hogre hos fordldrar till barn
som dott. Vi vill titta pad hur ménga det
ar. Med komplicerad sorg dr det som att
den akuta sorgereaktionen, som ar vil-
digt intensiv, inte klingar av, séger Jose-
fin Sveen, som &r verksam vid Palliativt
forskningscentrum vid Ersta Skondal
hogskola och tidigare har forskat
om tondringar som férlorat en
forilder i cancer och unga
vuxna som mist ett syskon.

I det nya forskningsprojek-
tet, som finansieras av Barn-
cancerfonden, kommer alla
foraldrar som forlorat ett barn i

Barn vill ha drliga besked

cancer 2010-2014 att erbjudas svara pa
en enkit om sjukdomstiden, tiden efter
forlusten och den psykiska hilsan i dag.

JOSEFIN SVEEN HOPPAS att resulta-
ten fran forskningen ska hjélpa varden
att i framtiden bli bittre pa att identi-
fiera riskfaktorer for komplicerad sorg.

- Det kan finnas saker som gar att
forandra for att gora det bittre for for-
dldrar i framtiden, sdger hon.

- Vihar till exempel i tidigare studier
sett att det kan vara bra att prata med
barnet om déden. Det dr inte nigon av
dem som pratat med sitt barn om do-
den som har dngrat sig, snarare tvirt-
om. En sddan faktor kan man i framti-
den forsoka paverka i varden.

DET AR ANGELAGET MED mer forsk-

ning om hur foraldrar till ett barn som

dott i cancer mdr, sdger Josefin Sveen.

De som far problem med sin sorg i dag
kan ha svart att fa rétt stod.

- De hor inte till psykiatrin, sé det dr
inte givet att de far hjélp dir. Nu forso-
ker man fa in komplicerad sorg som en
psykiatrisk diagnos pa prov.

y Foraldrar som drabbats av

. sémnproblem kommer att er-
bjudas en internetbaserad be-
handling. Forskarna kommer
folja om denna har effekt och
om det psykiska méendet i stort

ECIWEIEEN  forbidttras om sdmnen gor det.

Cancersjuka barn vill ha upp-
riktig information om sin sjuk-
dom fran lakare och sjuksko-
terskor, visar en avhandling
fran Li Jalmsell, cancerldkare
och doktorand vid Centrum for
forsknings- och bioetik vid
Uppsala universitet.

I studien har tio barn och
unga, 7-18 ar gamla, som
vardats pa barnonkologeni

Uppsalaintervjuats.

- Aven om beskeden &r
svara och handlar om att bar-
net kommer att dd i sin sjuk-
dom vill de hainformation,
berattade LiJalmsell pa forra
arets Sibo-konferens for
sjukskaoterskor som arbetar
med cancersjuka barn.

Avhandlingen visar att
tydlig information kan fa bar-

nen att ma battre i slutet av
livet.

Jalmsells forskning pekar
pa att det ofta var barnen
som tog initiativ till samtal
om doéden. Dessa samtal
upplevdes som mycket me-
ningsfulla av féraldrarna.

Las mer om LiJalmsells
forskning pa barncancerfon-
den.se.

HIT GAR DINA PENGAR
Josefin Sveens forskningsprojekt har

fatt ett tredrigt anslag pa totalt 450 000
kronor fran Barncancerfonden.




Rad till dig som anhorig

- Prata om den som gatt bort - om den
anhorige vill.

- Var lyhord, men dra dig inte undan.
"Folk vet ofta inte vad de ska sdga,
men det dr bra att bara visa att man
finns dar. Det ar tyvarr vanligt att folk
haller sig undan for att de inte vet vad
de ska gora”, sager Josefin Sveen.

- Lyssna pa den som sorjer.

- Erbjud konkret hjalp. En fraga som "ar
det nagot jag kan gora?”, lagger dver
initiativet pa den sorjande. Sagi stal-
let att du kan komma 6ver med mat-
lador pa l6rdag, klippa grasmattan
eller bidra med nagot annat du vet att
familjen behdver hjalp med.

Undvik att saga:

"Jag vet precis hur du har det.”

"Det kommer bli battre.”

"Tiden laker alla sar.”

"Har du funderat pa att skaffa fler barn?"

Mer rad och stod

-1 de regionala féreningarna finns Vi
som mist-verksamhet. Las mer pa for-
eningarnas hemsidor pa barncancer-
fonden.se/foreningar.

- Randiga huset har stod for den som
sorjer, bland annat for syskon:
www.randigahuset.se

- Bocker: "Ett stegitaget

- nér livet gari bitar”, utgi- ﬁg" Bity s

ven av Barncancerfonden, .
"Sorgboken - for dig som e
forlorat nagon”, av Maria e

Farm. For de yngre bar- |

nen: "Lilla Doden halsar pa” -
av Kitty Crowther, "Vem &r i

ddd?”, av Stina Wirsén. ==
- Grupper pa nitet: En del re- E

gionala féreningar har Visom
mist-grupper och grupper for drabba-
de pa Facebook. Har hittar du féren-
ingarnas kontaktinformation:
barncancerfonden.se/om-oss/
var-organisation/barncancerfo-
reningarna

- Pa webben: sorg.se/fakta-om-
sorg/mota-barn-i-sorg, bris.se, 1177.
se/Tema/Barn-och-foraldrar/Famil-
jeliv-och-relationer/Forandrad-livs-
situation/Sorg-i-familjen--vad-han-
der-med-barnen

@

WEBB-TV

Mé&t en familj som mist sitt barni can-
cer och hor teapeutens erfarenheter
och rad kring sorgearbetet.




KORT OM FORSKNING

ar sista ansékningsdag

for att soka Barncancer-
fondens anslag ill resor,
symposier, forskarutbild-
ningskurser, metodikstu- :
dier eller till att bjudain :
gastforeldsare.

Socker ska upptacka farliga tumorer

Vanligt socker kan i framtiden bli det kontrastmedel som anvands nar en tumor
undersoks med magnetkamera. Sockret visar hur pass elakartad tuméren ar.

- Det kan dessutom fa en positiv psykologisk effekt och gora patienter lugna-
re om socker ersatter metall som kontrastmedel i kroppen, sager Linda Knuts-
son vid Lunds universitet, som tagit fram en ny bildteknik fér magnetkamera
med ett team fran John Hopkins University i USA.

Gen spelar in for
tumorutveckling

Av de barn som far canceri
Sverige far cirka 6 procent neu-
roblastom, som uppstar fran
neurallistceller, samma celler
som ger upphov till nervsyste-
met och andra vavnader. Muta-
tioneri specifika gener kan ge
hogre risk att utveckla tumorer
ijust dessa celler.

En forskargrupp vid Karolin-
ska institutet och Ludwiginsti-
tutet for cancerforskningi
Stockholm har studerat ett om-
rade pa kromosom 1, som ofta
saknas ineuroblastomceller.
Gruppen har tidigare upptackt
att gener som dr muteradeien
delav tumorerna spelar stor
roll for om neurallistceller lever
eller dor. Neurallistceller som
till foljd av normal fosterutveck-
ling borde ha détt genom pro-
grammerad celldod kan und-
komma sin"dédsdom” om de
har forlorat genen KIF1B-.

- KIF1B-B ar avgorande for
om neurallistceller och tumérer
som utvecklas fran neurallisten
overlever eller dor. Kunskap
om mekanismen som styrs av
KIF1B-B kan fa betydelse for
utvecklingen av nya behand-
lingar av neuroblastom hos
barn, sager Susanne Schlisio
vid institutionen for mikrobio-
logi, tumdr- och cellbiologi vid
Karolinska institutet och Lud-
wiginstitutet for cancerforsk-
ning i Stockholm.

Studien delfinansieras av
Barncancerfonden.

| ett litet kdllarlaboratorium vid Hégskolan i Skdvde
forskar Katarina Ejeskir pa hur genetiken i neuro-
blastom fungerar. | centrum av forskningen star ba-

nanflugan.

Katarina Ejeskar, professori
biomedicin vid Hogskolani
Skovde, har sedan mitten av
1990-talet forskat pa varfor
barn drabbas av neuroblastom.

- Sjukdomen &r intressant
for att den kan vara mycket ag-
gressiv och svar att bota samti-
digt som det finns en snall vari-
ant. Det dr intressant. Med min
forskning villjag komma ett
steg langre och hitta battre be-
handlingsmetoder, sager hon.

| Katarinas laboratorium ar
bananflugor i centrum for
forskningen.

- Det finns manga fordelar
med att forska pa bananflugor.

Pa en vecka farjag en ny gene-
ration, de dr billiga och banan-
flugan har samma grundlag-
gande celler som vi manniskor,
forklarar hon.

Det nya forskningsprojektet
undersoker vad det dr i kromo-
som 11som gor att neuroblas-
tom blir aggressiv.

- Viska understka generna
som har forlorats pa kromosom
11i de aggressiva formerna av
sjukdomen. Generna ska tes-
tasiett modellsystemibanan-
flugan dar vi kan sla ut flugans
motsvarande gen och se om
det blir tumdrer. Bananflugan
ar perfekt for detta.

Bananfluga visar viagen till tumoren

Malet med forskningspro-
jektet &r att forsta funktionen
av generna pa kromosom 11
och hur de samspelar med an-
dra férandringar i cancercellen.
Om det fungerar kan det leda
till battre och effektivare be-
handlingsmetoder fér de ag-
gressiva varianterna av neuro-
blastom. En sadan behandling
skulle da kunna paverka exakt
de gener som har forlorats pa
kromosom 11.

MALIN BYSTROM SJODIN

Q

Katarina Ejeskars forsknings-

projekt har fatt ett 2-arigt an-

slag pa totalt 400 000 kronor
fran Barncancerfonden.

HIT GAR DINA PENGAR

Synen paverkas
av cytostatika

En studie fran Lunds universitet
visar att cytostatika forsamrat
o6gonen hos barncancerdverle-
vare. Det tyder pa att det cen-
trala nervsystemet paverkats

- mesthos dem som var yngst
vid behandlingen.

— Hos barn ar hjarnan under
utveckling och mer lattpaver-
kad av frammande dmnen,
sdger Thomas Wiebe, dverla-
kare i barnonkologi och docent
vid Lunds universitet.

Ogonmotoriken — 6gonens
formaga att fokusera och folja
rorliga foremal - inte synskar-
pan, har forsamrats. Man kan
ocksa fa huvudvark och yrsel.

Sedan tidigare har man ve-
tat att cytostatikatyperna cis-
platin, methotrexate och ifos-
famid kan skada nervsystemet,
men inte att 6gonmotoriken
kan paverkas.

Nar det galler balans och
synrubbningar finns tranings-
program som kan gora proble-
men betydligt mindre.

App gor barn
delaktigaivarden
Forskare vid ;
hogskolani ~_ v
Halmstad och mi\
Oslo universitet .
har utvecklat appen SISOM,
som lanseras pa Karolinska
universitetssjukhuset, Lunds
universitetssjukhus och Hal-
lands sjukhus.

Barncancerfonden har bi-
dragitmed 800 000 kronor.

| appen skapar barnet en ka-
raktarien 6-varld, som repre-
senterar olika halso- och sjuk-
domsrelaterade situationer. Allt
fran provtagningar till hur bar-
net upplever sitt dagliga liv med
skola eller somn. Resultaten ska
anvandas i dialogen mellan per-
sonal, barn och féraldrar.
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Starta en egen insamling pa barncancerfonden.se/
egen-insamling/starta-egen-insamling

eller ge en valfri gava till Barncancerfonden pa
barncancerfonden.se/stod-oss/ge-en-gava.

VI SOM GER

Klattringen till Kilimanjaros topp ar
ett av Aron Andersons manga aven-
tyr som fick hans foljare och spon-
sorer att skanka nara 3 miljoner till
kampen mot barncancer i fjol.

- Barncancerfonden kan vara an-
ledningen till att jag dr i livet. Jag
ska fortsatta kampa for att dnnu fler
barn ska dverleva, sdager han.

ARON ANDERSONS mél for 2015 var
att samla in 1 miljon kronor till Barn-
cancerfonden. Men slutsumman blev
2,7 miljoner kronor - som dverlamna-
des pa hans fodelsedag.

- Det ér fantastiskt att se det hir en-
gagemanget fran s otroligt manga

¥

Aron Anderson

och Molly Sandén
besteg tillsammans
Kilimanjaro.

ménniskor. Jag vill bara tacka alla som
har gjort det mojligt, séger han.

Aron ir rullstolsburen efter en opera-
tion han genomgick som nioaring, som
en del av en cancerbehandling. Han be-
stdmde sig tidigt for att inte lata rullsto-
len bli ett hinder - och dr nu kédnd for sina
manga idrottsprestationer och &ventyr.

Ivintras var det dags for dn storre ut-
maningar. Aron och hans 27 personer
starka team tog sig § 895 meter mot
toppen av Afrikas hogsta berg, genom
att peppa och stotta varandra. Klockan
07.45 den 14 januari nadde de toppen.

- Det var tuff terring och den hoga
héjden innebar vildigt tunn luft. Det
rickte med att ga tio meter sa borjade

man fldsa. Men sen var det en riktigt
lacker upplevelse, ndr man stod dér pa
toppen efter all kamp.

Aventyret pa Kilimanjaro engagera-
de manga och de som foljde dventyret
skankte sammanlagt en miljon kronor.

Artisten Molly Sandén var med i tea-
met. For henne blev kléttringen nagot
alldeles extra.

- Jag dr sa otroligt stolt och tacksam
over att ha fatt vara del i en sidan ge-
menskap och arbeta tillsammans med
fina ménniskor for ett fint indamal. Jag
ar lite extra stolt Over att jag trots min
diabetes klarade mig sa bra uppe pa

berget, siger hon.
MARTEN FARLIN

02.16 - BARN/ CANCER
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In vdntan for vilken

Martins och Kajsas sexariga dotter kommer att dé av sin cancer. Fram till dess lever familjen sa

mycket och bra som majligt. Alva funderarinte pa doden. Hon vill bli veterinar — och vara i stallet.
TEXT: EMMA OLSSON FOTO: MAGNUS GLANS

OSEDJUREN FALLER NER ett
och ett pa sdngen. Alva sldnger
ner dem allihop ur det lilla
krypin som finns i hennes rum.
Sjalv syns hon inte, inkrupen i

sitt dolda loft i barnrumsviaggen.

Isbjornen som dimper ner ar gi-

20 HARH&GANBER -02.16

gantisk. Den fick hon av personalen pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus, nar hon klarat av sin
36:e och sista stralomgang.

- Men jag har mest koll pa vilda djur som &r i
Afrika. Dem har jag stenkoll pa. Men mest av
allt gillar jag att gosa med mina gosedjur, sa-
ger hon.

Alvas rum 4r ett sexarsrum med mjuka djur,
och en cd-spelare som for tillfillet ar laddad
med Ronja Rovardotter. Alvas ansikte &r ett
barnansikte dar sjukdomen som invaderat
hennes hjdrna inte satt nagra spar, och dér
ogonen glittrar nastan overkligt.

- Jag tycker att det dr valdigt, valdigt skont
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det

att bli sovd. Man blir sa avslappnad pa nagot
sdtt. Forutom pa stralningen, jag var sur da, for
jag fick kortison innan och da blir man sur,
pappa vet hur det ar.

- Jag vet precis, sdger Martin.

-Jag har en stralningsmask och det gor sa
himla ont ndr man tar pa sig den sa jag vill inte
vara vaken, s d sover de mig och sétter pa
stralningsmasken nar jag sover. Jag gick pa
dagis da. Fast inte sa mycket, eftersom jag har
cancer.

i g

cnas ord

Alva stannar pa 6vervaningen for att spela
schack med sin mamma Kajsa. Lillasyster
Astrid dr borta pa fodelsedagskalas. Martin
sitter vid koksbordet i radhuset som familjen
flyttade ini for fem ar sedan. Tomten ar omgi-
ven av lagt staket, for att dviargpudelvalpen
Morris ska stanna hemma.

Familjen Flack bor vid en liten gata och bar-
nen kan gena 6ver tomterna bort till sina kom-
pisar i husen runtomkring. De umgas med flera
av grannfamiljerna. Det dr en snéll plats.

Fakta ponsgliom

Ponsgliom, eller DIPG (Diffuse Intrinsic Pontine Glioma), ar
en aggressiv tumor i hjarnstammen.

Varje ar diagnostiseras mellan fem och tio svenska barn
med ponsgliom. De avlider oftastinom ett ar efter diagnos
och den svenska forskningen kring sjukdomen star i start-
groparna.

Dagens behandling bestar av stralning och cytostatika.

Alva Flack behandlas ocksa med en antikropp som hejdar
tumortillvaxten, enligt ett nytt italienskt behandlingsupp-
lagg, sa kallat protokoll.

| Sverige vantar en forskargrupp pa att fa ansluta sig till
ett franskt forskningsprojekt. Férhoppningen dr att de ska
kunna sarskilja olika typer av ponsgliom, och att vissa ska
visa sig vara behandlingsbara. Men for det kravs vavnads-

prover, och att operera pa hjarnstammen r riskabelt.
KALLA: KLAS BLOMGREN, KAROLINSKA INSTITUTET

- Vihar hela tiden tankt att vi ska ha ett sa
normalt liv som majligt och inte sitta hemma
och grotta in 0ss. Vi har forsokt gora mer gre-
jer tillsammans. Vi ska aka till Karibien och vi
har varit pa Sardinien, Mallorca och pa Kol-
marden. Skapat positiva minnen, for oss och
inte minst for Astrid, Alvas lillasyster.

Det var under den tidiga viren 201§ som
Martin och Alva akte till akutmottagningen
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus. Alva gick
som om hon vore berusad. Hon ville inte cykla >

02.16 - BARNCANCER 2]



BA%SES SKOLA

ABRC

GILLAR MUSIK / Cd-spelarenr laddad med'Ronja
Rovardotter-skivan. Annarslyssnar Alva mycketpa
Mans Zelmerlévs Heroes.
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> och inte rida, saker hon annars als-
kar. Hon tappade ord, och hoger an-
siktshalva var stel. En snabbrontgen
visade en forandring i hjarnan.

Naégra dagar fick de vinta pa det slutgil-
tiga beskedet. Dessa dygn var de vérsta.

-Jag blev inte upprord nir vi fick be-
skedet, jag hade stéllt in mig pa det.
Den jobbigaste perioden for mig var
fran det att vi var pa barnakuten forsta
gangen, till dess att vi fick beskedet.
Det tyckte jag var vdrst. Det gar inte att
beskriva hur det kindes egentligen, sa-
ger Martin.

SEDAN VISADE magnetrontgen att Al-
vas tumor var ett ponsgliom, en obotlig
och mycket aggressiv tumor pa hjarn-
stammen. Sjukdomen ar ovanlig, farre
dn tio svenska barn drabbas varje ar.
Den ir svar att forska kring, eftersom
det dr riskfyllt att ta prover frdn tumo-
ren, eftersom den sitter pa hjdrnstam-
men. Hir finns nerver som reglerar
hjartslag och andning och barnet riske-
rar att d6 pa operationsbordet. Sjukdo-
men dr aggressiv och forloppet snabbt,
oftast mindre &n ett ar.

- Vihar accepterat att det &r sa har
nu. Vi fokuserar pa att gora allt sa bra
som mojligt under den tid vi har, i stal-
let for att sitta uppe pa nétterna och
googla pa sjukdomen och hoppas att vi
ska hitta ett mirakulost botemedel. Nar
slikt och vidnner ldser nagot om pons-
gliom och att forskningen gar framat
ser de ofta det som en positiv signal.
Och det dr det ju, men inte for oss.

Stralbehandlingen paborjades ett par
veckor efter den forsta magnetrontgen.
Alva blev valdigt dalig, hon var pa grin-
sen till att g in i koma. Familjen inrét-
tade sig efter ett liv pa sjukhus. Den
forsta intensiva sjukhusvistelsen vara-
deitio dagar, men nir Alva madde
bittre kunde familjen sova hemma.

- Man blir vildigt trott. Den forsta
perioden var jobbig och den dr svar att
beskriva med ord. Sjukhuslivet dr ju
vildigt speciellt, med alla mediciner,

rutiner och andra sjuka barn. Men det
blev snabbt vardag, och att ha sjukhus-
personalen i narheten hela tiden var en
enorm trygghet.

Efter stralbehandlingen fick Alva tes-
ta ett nytt protokoll f6r underhéllsbe-
handling. Det dr en kombination av cy-
tostatika och nimotuzumab, en
antikropp som binder ett protein i can-
cercellen, och som didrmed hindrar sig-
nalvigar som ar viktiga for tumoren.

Alva far medicinen intravendst en
gang varannan vecka, ddremellan be-
hover hon inga andra mediciner. Hon
har inga tydliga biverkningar, och héret
som forsvann fran nacken i samband
med stralningen vixer ut igen.

Det ér svart for Martin och Kajsa att

Hastar upptar en
stor del av Alvas
tankar. Hon berattar
att favoriteni stallet
heter Kovo. Nasta ar
hoppas hon fa ga-
loppera. For familjen
Flack ar det viktigt
att livet ar sa vanligt
som mojligt, sa
lange som mdjligt.
Darfor jobbar bade
Martin och Kajsa
heltid.

veta om humdrsvingningarna som far
dottern att smalla i dorrar och stampa i
trapporna dr vanligt sexarsbeteende,
eller om det ar sjukdomen.

FORFORALDRARNA AR Alvas goda
dagar dven en vantan, for vilken det
inte finns nagra ord.

- Vivet att det sméller snart, men vi
vet inte exakt nar och hur. Det ar oviss-
heten som dr vérst. Nir vi vl far beske-
det att det dr dags att sédtta in en ny be-
handling, da far man gé inidet. I varje
fall fungerar jag sa att jag blir rationell
och fokuserar pa att hantera det prak-
tiska s& bra som mojligt. Sa jag tycker
att det dr virre nu, nar man har tid att
tanka framat. >

02.16 - BARN | CANCER
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[> Martin och Kajsa tittar efter tecken.
Hur dottern gér i trappor, om hon
snubblar. De har borjat prata om de sis-
ta dagarna.

De har funderat pa Lilla Erstagarden i
Nacka, Sveriges enda hospice for barn.

- Vi tanker inte att vi vill gora allt for
att Alva ska leva sé linge som mojligt,
utan vi vill se till att hon kan vara sa
pigg och frisk som m&jligt den tid hon
lever. Aven om det blir en kortare tid.
Det har vi pratat mycket om och dven
om hur vi ska géra nir hon blir dalig,
med hemsjukvérd. Vi dr 6verens om att
vi inte vill vara hemma pa slutet, vi vill
vara pa sjukhus.

De har funderat pa begravningen, och
hur de ska ta hand om Astrid pa bésta
satt. Hur ensam hon kommer att bli.

Varken Alva eller hennes fyradriga
lillasyster har fragat om déden. De vet
béda att Alva har varit sjuk, och kan bli
dalig igen om hon inte tar medicinen
pa sjukhuset.

- Astrid vet om sjukdomen, men har
inga begrepp om vad det finns for risker.
Men hon har varit med en del pa sjukhu-
set och pa lekterapin och hon har sett
nér Alva fér sin medicin. Sa hon ér invol-
verad. Och hon tar det - inte naturligt
-men det dr inte superdramatiskt for
henne heller, sdger Martin.

ALVA SJALV KANNER SIG inte sjuk
just nu. Aven om hon ér trétt, och lite
svagare dn andra barn. Uppe bland go-
sedjuren forklarade hon:

- Jag tycker att skolan dr bade och,
béde rolig och trakig. Man maste jobba

2/ BARN/ CANCER - 02.16

Tidningar For dig
undlllar huitut"l.fz'*'

Martin och
Alva Flack

Familj: Mamma Kaj-
saoch Astrid, 4 ar.
Bor: | Hasselby i
Stockholm.

Gor: Ekonomisk
konsult och forsko-
leklassare.

Diagnos: Alvain-
sjuknade i ponsgli-
omimars2015. Hon
behandlades med
maximal stralnings-
dos och sedanen
kombinationsterapi
av cytostatika och
nimotuzumab.

“Folj
0SS pa

Instagram

Du kan folja
Barncancerfonden pa
instagram.com/
barncancerfonden.

valdigt mycket och det tycker jag inte
dr sd bra. Jag ar alltid trott.

Men nu kvittrar hon dver sin schack-
vinst pa 6vervaningen. Kajsa far bekén-
na sig slagen.

-Det som dr allra jobbigast - ar att
det dr ett sddant sloseri - hon ar speciell
pé sd ménga sétt. Det dr ju alla barn.
Men om inte det har hade hant hade
hon kunnat fa ett valdigt bra liv och
gora vad hon ville. Det kdnns bortkas-
tat. Hon vill bli veterindr. Hon har en
massa planer. Det dr ju liksom botten-
16st pd nédgot sitt.

ALVA STUDSAR NER for trappan och
kryper upp i Martins kna.

Hon berittar om histar. Bdde mam-
ma och Alva rider, och nista ar ska
Alva fa borja galoppera. Hon lingtar.

- Nirjag gick in i stallet forsta gang-
en sa kinde jag att det hir dr min grej.
Jag tycker att héstar dr stora och fina,
jag tycker att de dr fantastiska djur, de
ar helt fantastiska. Nér jag gar ini ett
stall vill jag vara ddr och sen sa vill jag
inte g& hem. Det luktar sa gott. Jag fick
en hésttidning i gir som jag direkt titta-
dei. Nédrjag grini ett stall sd kdnns
det som att jag dr en duktig ryttare som
galopperar pa en skimmel.

Ett par veckor efter intervjun med
Barn&r'Cancer blev Alva sdmre och hon
pabérjade en behandling med strdlning.

LAS MER

Mer om sorgforskning pa sidan 14.




ALVA MAR BRA. Hon serinte sjuk ut, och
kanner sig inte sjuk. Men hon dr ofta trott och
skolan kan kannas jobbig ibland. Martin och
Kajsa har inte pratat med henne eller lillasys-
ter om déden. Men de har bérjat fundera pa
hur slutet ska bli och de vill inte att Alva ska do
hemma. De vill vara pa sjukhus.

Stodisorgen

Nar ett barn blir allvarligt sjuk, ar det en hel
familj som drabbas. Och for att orka stotta
ditt sjuka barn, kan du fa stod genom varden
och flera organisationer.

Pa sjukhuset

- Pa de sex barncancercentrumen erbjuds
alla familjer att traffa kurator, bade for psy-
kosocialt stéd och praktiska saker. Sjukhu-
sets kuratorer kan hjdlpa dig med praktiska
fragor, som till exempel kontakten med
Forsakringskassan. De finns ocksa dar for
samtal nar du behdver hjdlp och stéttning.

- Barn som behéver fortsatt samtalsstod far
ofta hjdlp av psykolog.

- Barncancerfondens regionala foreningar
ordnar ocksa fikatraffar och andra aktivite-
ter pa sjukhuset. Hitta datum pa barncan-
cerfonden.se/om-oss/var-organisation/
barncancerforeningarna.

Stod fran Barncancerfonden

- Barncancerfondens foreningar ordnar oli-
ka former av stédgrupper for familjer som
ar drabbade av barncancer samt en rad
aktiviteter. | mamma- och pappagrupper-
na kan foraldrar tréffa andra som vet hur
det ar, och kommaifran vardagen en
stund.

- Mor- och farféraldrar ar dubbelt utsatta
genom oron fér bade barn och barnbarn,
samtidigt som de inte dr direkt involverade i
varden. Flera foreningar har sarskilda traffar
for dem.

« Vi som mist-traffarna ar till for foraldrar
vars barn détt av sin cancer och syskon.
Kontakta din lokala forening for informa-
tion om vilket stod som finns i din narhet.

- Genom Barncancerfonden kan drabbade
och deras familjer fa hjalp att lamna varda-
gen for en stund och bara umgas. Vid olika
vistelser och ldger far sjuka barn, deras
foraldrar och syskon traffa andrai samma
situation.

N PA WEBBEN

Lds mer om olika méjligheter till stod
vid sorg pa Barncancerfonden.se/
fakta-och-rad/.
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VI SOM GER

NK auktionerade ut julskyltningen

En 90 ar gammal leksaksorkester,
en tomte skulpterad i Minecraft-stil
och Gréna Lunds popcornburk.
Nordiska Kompaniet, NK, auktione-
rade ut 2015 ars julskyltning — och
intakterna gick till Barncancerfon-
den.

- DET KANNS BRA att dekoren far leva
vidare dven efter att vi avslutat julen pa
NK, samtidigt som vi har engagerat
vara kunder i en god sak, séger Daniel
Stipich, marknadschef pa NK.

Hemfrid har inlett ett samarbete med Barncancerfonden.
Vid bokning av en barnpassningstjanst skanker foretaget
nallen Tryggve till den som bokar och 150 kronor till
Barncancerfonden. Erbjudandet lanseras med direkt-
marknadsforing. Familjer som drabbats av barncancer
kommer ocksa att stottas genom stadhjalp fran Hemfrid.

26 BARN/ CANCER - 02.16

Gratulera nagon pa
hogtidsdagen med
en gava till Barncan-
cerfonden. Las mer
pa barncancerfon-
den.se/stod-o0ss/
gratulationsgava.
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I fjol firade varuhuset NK 100 ar i
Stockholm och varuhusets klassiska
julskyltning visade upp leksaker fran
olika decennier. Det mesta rymdes,
allt fran dockhus till moderna inslag
som Candycrush och Minecraft. De
helt unika varorna, som inte finns till
ordinarie forsiljning, auktionerades
dérefter ut pa Bukowskis.

Auktionsféremalen gav totalt
158 447 kronor till Barncancerfonden
- och allra populérast var Grona
Lunds popcornburk som ropades in

Unipeg.

for 11 ooo kronor f6ljt av Mine-
craft-tomten (9 100 kronor) och
tv-apparaten med MR Potato (8 900
kronor).

Under varen genomforde NK dven
en auktion med utvalda varor fran
Stockholm Fashion Week, bland an-
nat fanns modeplagg fran Filippa K,
Whyred, Busnel, ATP Atelier och Gi-
orgi Rostiashvili att ldgga bud pa via
Stockholms auktionsverk. Auktionen
gav 15 050 kronor till Barncancerfon-
den. RIKARD HELLQVIST

Golfforetaget Unipeg arrangerar tillsammans med Barncancerfonden idrottseventet
Golf of Hope pa sina 17 golfbanor i Stockholmsomradet. Den 27 au-
gusti bjuds allmanheten in till familjeaktiviteter och golfspelande,
dar alla intakter gar till Barncancerfonden.
- Vikommer att leka golf och erbjuda kortare lustfyllda golf-
kurser sa att det blir kul for barn och ungdomar. Samtidigt kan
foraldrarna hinna ga en runda sjalva, sager Ove Brostrom pa



0 CHCALLE MISTE SIN DOTTER JOSEFIN:

"Sorgen koimer
och gar i vagor”

Josefin fick bara bli 10 ar gammal. Cancern tog hennes liv for snart tre ar
sedan. Nyfodda lillebror Lucas ar en kopia av sin syster.
- Saknaden efter Jossan ar densamma hela tiden. Det skar i hjartat att

hon inte finns bland oss langre, sager mamma Maria Insulander. >
TEXT: RIKARD HELLQVIST FOTO: MARKUS MARCETIC
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JOSEFIN, LUCAS OCH ALEXANDER. NarJosefin dog fér snart tre ar sedan, 10 &r gammal, fanns inte Lucas, men det gjorde storebror Alexan-
der, nu 16 ar. Han har tagit Josefins bortgang hart och tanker ofta pa sin syster.

28 BARN/ CANCER - 02.16

ET AR1SOFFAN ivillan i Strdngnis
som Josefin Insulander tar sina sista
andetag. En fyra ar lang kamp mot can-
cern, rhabdomyosarkom, ér 6ver. Ota-
liga behandlingar, glddjen efter positi-
va prognoser, ovissheten, att aldrig
riktigt kunna slappna av och besvikel-
serna Over negativa besked. Och s det
slutgiltiga samtalet, det sa tunga och
hemska: att den hir kampen inte gar
att vinna.

- Vivar vildigt raka och tydliga nir vi
berittade for Jossan att hon inte skulle
Gverleva. Hon visade inte sa mycket for
oss, men i en ritbok skrev hon ”ska jag
d6 nu?”. Hon var inte en sddan tjej som
gillade att sitta och prata om hur hon
madde, utan visade det i stallet med
handling. Nér hon inte madde bra s&
ville hon ha familjen néra sig, berattar
mamma Maria Insulander.

Josefin - tjejen med den fantastiska
instillningen till livet, hon som alltid
var sa positiv, hon som aldrig var radd
att framfGra sina asikter - gick bort all-
deles, alldeles for tidigt.

- Hon dlskade att pyssla och var en
riktig familjetjej. Hon trivdes som allra
bast nar sldkten var ndra henne. Det
var bara mot slutet som hon slot sig, da
var det mest du som dog, sager pappa
Calle och nickar mot Maria.

Runt om i villan finns vackra fotogra-
fier pa Josefin, pd manga ér hon tillsam-
mans med storebrorsan Alexander,
som var tio ar nér Josefin insjuknade.

Familjen

Insulander

Namn: Calle
Insulander,39 ar,
Marialnsulander, 43
ar, Alexander, 16 ar,
Lucas, 4 manader.
DotternJosefin gick
bortden12juli2013,10
argammal.
OmJosefin: "Hon
dlskade attpyssla,inn-
anhonblev sjuk
dansade honoch
speladellite fotboll.
Honvarenriktig
familjetjej, somtrivdes
allrabastnadrhela
slakten varsamlad
runtomkring. Vi
saknarhennevarje
dag, helatiden.”

Bor: Strangnas.
Intressen: Sonen
Alexander spelar
hockey, ochhela
familjen arengagerad.
"Viarenriktighock-
ey-familj”, sager
mamma Maria.

- Alexander har varit jitteledsen och
hade det inte varit for en helt fantastisk
fritidspedagog sa vet jag inte hur han
hade klarat skolan. Nar det var pa tal att
gOra om Jossans rum sa Alexander att vi
inte behovde gora om det s& mycket, att
han tyckte att det var skont att bara ga in
och sitta sig dar ibland. Han har tagit
hennes bortgang hért och ténker vildigt
ofta pa sin syster, sdger Maria.

UNDER PAGAENDE behandling, for
fyra ar sedan, stélldes Josefin infor ett
tufft val. Att amputera benet eller ge upp
for sjukdomen. Hon valde livet. Progno-
sen efter amputationen sag till en borjan
god ut, men i mars 2013 kom beskedet
att cancern var tillbaka. Den hér gngen
fanns det inget som lakarna kunde gora,
utom att erbjuda medicin som eventu-
ellt kunde bromsa tumdrens tillvaxt.

Familjen tog tillvara pa tiden de hade
kvar - och varandra. De akte till Tene-
riffa och efter ndgon dag i Sverige vida-
re till New York.

- Josefin ville till M&M-butiken och
sa kopte hon tyg, for hon hade sett Pro-
Jject Runway pa tv och skulle sy sina
egna klader nir hon kom hem.

I maj gjorde familjen sin sista utflykt
tillsammans. Den gick till Ullared -
ocksa den utflykten fanns pa Josefins
onskelista efter att ha sett tv-program-
met med samma namn. Sedan var det
dags for skolavslutning, den som skulle
bli Josefins sista.
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kom insjuknade pappa Ca
annan form av cancer, ost
kom. Bland annat tvingad
att operera bort sitt ena ¢

- DA tyckte hon inte att det var kul
langre, att det var sa ordttvist, att hon
inte fick ha langt har och sta langst
fram och sjunga med de andra barnen,
sager Maria.

UNDER MIDSOMMARHELGEN madde
Josefin riktigt daligt. Hon fick allt onda-
re, och familjen akte till Uppsala for att
hitta ratt sméartlindrande medicin. Jo-
sefin visade tydligt att hon inte ville
vara dir. Hon pratade inte med nagon
lakare, utan blundade och borrade ner

huvudet i kudden sé fort de kom in i
rummet. P4 vig hem fran Uppsala krop
det fram varfor. Josefin trodde att 1a-
karna skulle tala om for henne att hon
inte skulle fa aka hem till Alexander.

Oron tilltog nar slutet kom nirmare,
och Josefin fick angestdimpande medi-
cin. Ett par veckor senare, pa natten
den 12 juli 2013 klockan 01.25, somnade
honin.

-Jag kan kinna sorg dver att hon
hade sa ont pa slutet, att hon inte kun-
de fa slippa den dir ohyggliga smértan
helt, siger Maria.

Pappa Calle hade ordnat med be-
gravningen och familjen fick kistligga
Josefin i hemmet.

- Att bara henne till kistan var fruk-
tansvart, hela kroppen skrek av sorg och
smaérta och tdrarna rann. Hon var sa
vacker och fridfull nér hon lag i kistan i
sin onepiece, sin filt och ménga av de sa-
ker som betydde mycket for henne. I
handen holl hon ett halsband med en
pusselbit fran Alexander. Han sa att frin
och med nu kommer det alltid vara en
pusselbit som saknas i var familj. Alexan-
der har en likadan pusselbit, sager Maria.

Calle hjalpte till att bara ut kistan till
bilen.

- Nir bagageluckan slog igen och bi-
len sakta rullade ivag, brot jag ihop full-
standigt. Det blev sd patagligt, nu fanns
hon inte hos oss mer, berittar han.

Josefin begravdes den 2 augusti, >
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SAKNADEN GAR ALDRIG OVER. Calle och Maria Insulander pratar ofta om Josefin hemma och de besdker dotterns grav for att srja och min-

nas tillsammans.

> samma datum som hon dopts tio ar
tidigare, och av samma prést som da.
Efterat bjods det pa pannkakor och
chokladbollar, helt i Josefins anda. Kyr-
kan var vilbesokt, inte minst av manga
barn, Josefins kompisar, som kommit
for att ta ett sista farvil.

- Nagon vecka innan skolan borjade
hade vi ocksé en minnestund tillsam-
mans med Jossans klass. De hade
manga fragor, som hur hon dog och om
hon hade ont. Klasskompisarna har
stottat henne under hela sjukdomsperi-
oden och de har verkligen varit helt
fantastiska. Vi avslutade besoket med
ett ballongsléapp, siger Maria.

SAKNADEN GAR ALDRIG over. Ett
samtal, en sak, en handelse, far de spe-
cifika minnena att komma tillbaka.
Den bottenldsa sorgen, den avtar dire-
mot med tiden.

- Jag sdtter mig inte och grater varje
dag lidngre. Livet maste fungera nu ock-
s4, vi har ju Alexander och Lucas. Man
maste skjutsa till tréningar, man maste
jobba for att fa in pengar, man maste
fylla i blanketter till Forsakringskassan.
Och man maste tillata sig att skratta
och vara glad, trots att det hela tiden dr
en person som fattas mig, siger Maria.

Hon har fatt fragan "har du inte s6rjt
klart?” vid négra tillfallen.

-Det dr nog en av de mest sarande
fragorna jag fatt. Det kommer alltid
finns en sorg att Jossan inte finns langre.
Det dr precis som att man inte tillats ha
bra dagar nér livet kinns lite lattare,
utan att det ska “misstolkas”, att man ar
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100 procent redo for allt. Vi ar alla olika
och sorjer pa vart eget lilla vis.

Maria tog hjélp av en kurator for att
bearbeta sorgen. Calle testade ocksa
att vinda sig till en utomstdende, men
insdg att han hade ldttare att prata med
kollegor och néra vinner.

- For mig har det varit otroligt skont
att komma till jobbet. Att bara vara dir,
att kunna prata av sig, har varit till stor
hjélp. Pa jobbet &r allt som vanligt och
jag kan fokusera pa annat for en stund,
sager Calle.

Att bara finnas dér, att vaga stélla de
jobbiga fragorna, eller att erbjuda en
kram. Att plocka ur diskmaskinen, bju-
da pa middag eller att handla mat. Som
van, slakting eller anhorig kan man
visa sitt stod pa flera olika stt.

- Diremot upplevde vi det som att
vanner, som var med hela resan under
Jossans sjukdom, forsvann efter be-
gravningen. Det var som att de inte
trodde att vi behovde dem langre. Be-
hovet tar inte slut vid dodsdagen eller
begravningen, snarare tvirtom, det ar
da processen borjar och man ska fors6-
ka ta sig tillbaka, siager Calle.

Vissa hogtider och datum kinns det
mer dn andra dagar. Midsommar, da
Josefin var sa dalig, kring jul, da hela
familjen ska vara samlad, den 1 april,
dé hon fick sin diagnos, hennes fodel-
sedag - och sé naturligtvis dagen da
hon somnade in.

-Sorgen gér i vagor. Den forsta tiden
kunde jag kora ned till ICA men bli kvar i
bilen pa parkeringen. Kroppen ville inte
lyssna, jag kunde liksom inte fa kraft att
ga ur bilen. Da var det bara att aka hem
igen. Det géllde bara att forsoka halla hu-
vudet ovanfor vattenytan. Midsommar
ar en hogtid som jag inte vill vara hemma
pa, det var verkligen Jossans dag d& hon
ordnade med tévlingar och mat. S i
somras akte vi till Turkiet, bara for att
komma bort, siger Maria.

FORNAGRA MANADER sedan fdddes
sonen Lucas. Ett litet mirakel, med tan-
ke pa att pappa Calle cellgiftsbehand-
lats for cancer och att det darfor var
osikert om han kunde fa fler barn.

-Manga som kommer fram séger att
Lucas dr sé lik Alexander. Da brukar jag
sdga att han ocks4 dr extremt lik Jossan,
for det dr han. Men det dr som att de inte
vill ndmna hennes namn, att de vill sko-
na oss pa nagot sitt. Men vi pratar sjilva
mycket om Jossan, det ar ju ett sitt att
minnas, sdger Maria och fortsitter:

- Nar vi sitter och dter middag med
kompisar kan jag undra om det dr na-
gon mer som ténker pa att Jossan inte
ar med. Nar vinner kommer forbi och
sdger att de ska &ka till Jossans grav och
tanda ett ljus, sd varmer det verkligen.




Var med och stod
kampen mot barn-
cancer. BliBarn-
supporter pa barn-
cancerfonden.se/
barnsupporter och
bidramed minst50
kronorimanaden.

Rhabdomyo-
sarkom

Josefin drabbades
2009 av rhab-
domyosarkom.
Rhabdomyosarkom
har sittursprungi
muskler och dr den
vanligaste sarkom-
typen hos barn.
6-10 barni Sverige
insjuknar varje ar. |
princip kan rhab-
domyosarkom upp-
sta var somhelsti
kroppen dar muskler
— framfor allt skelett-
muskler — haller pa
att bildas. Cirka 60
procent av allarhab-
domyosarkom utgar
fran huvud och hals-
regionen. Den vanli-
gaste platsen ar
o6gonhalan, dar tu-
moren sitteri10 pro-
centav fallen. Ett
annat vanligt stalle
arkring urinblasan.
Josefins ursprungli-
gatumor matte
6,5x4,5 centimeter
och var placeradililla
backenet. Flera min-
dre upptdcktes ock-
sa. Trots flera opera-
tioner, stralbehandling
och amputation av
enabenet gick hen-
nes livinte att radda,
da cancern hela ti-
den spred sig. Jose-
fin avled den 12 juli

2013,10 ar gammal.
KALLA
BARNCANCERFONDEN

02.16 - BARN/ CANCER



Pa cykel

med Team

Rynkeby

ljuli cyklar Fredrik och Jeanette Olsson med Team
Rynkeby till Paris, for att hedra sin doda dotter Jennifer.
Resan ar kravande — och givande. Sedan starten har
Team Rynkeby samlatin totalt /6 995 298 kronor till

cancersjuka barn.

TEAM RYNKEBY KRISTIANSTAD ar

ett nytt tillskott bland de svenska lagen.

Nar de rullar in mot Eiffeltornet i mit-
ten av juli, sker det for forsta gangen.

- For oss dr det en helande resa for
att bevara Jennifers minne - hon ar
med oss hela vigen, sager Fredrik Ols-
son.

Det ér sju ar sedan han och Jeanette
satt hos Jennifer pa sjukhuset, natten
dé hon dog. Jennifer paborjade be-
handling mot AML (akut myeloisk leu-
kemi) pa sin femérsdag, och avled tio
ar senare i sviter av behandlingen.
Hennes skelett var skort och efter en
autoimmun reaktion pa en stamcells-

ARETS CYKLING

TEXT:EMMA OLSSON FOTO: THOMAS NORREMARK

transplantation var hennes lungkapaci-
tet endast 20 procent. Hon var for svag
for en lungtransplantation.

-Jennifer hade lurat doden flera
ganger, men till slut orkade inte krop-
pen ldngre.

VID DEN TIDEN VAR Fredrik engage-
rad i Barncancerfonden S6dra, men
lamnade sitt uppdrag. Det blev for
mycket.

Tanken pa att cykla med Team Ryn-
keby har langsamt véxt sig stark, och
nar bade Fredrik och Jeanette blev an-
tagna i augusti 2015 bestamde de sig.

- Inga foréldrar ska forlora sina barn

De nordiska lagen pabdrjar resan 9-10 juli, och cyklar ge-

mensamtiniParis den 16 juli.

Cyklisterna ar

fordelade pa 38
lag fran Sverige,
1600 cyklister Norge,
aranmalda tilli Danmark,
sommar. Finland och
l Firdarna.
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De svenska lagen kommer
fran Varmland, Goteborg,
Halland, Helsingborg,
Jonkoping, Kalmar,
Kristianstad, Lund, Malmé,
Stockholm och Taby - och
siktet ar installt pa den

400 personer franska huvudstaden.

deltar for att
ge service at
cyklisterna.

5000
arbetstimmar
kravs under Team
Rynkebyaret for
insamling,
organisation och
traning.

|

6 500 baddar dr
bokade i Paris at
familjer och
anhoriga till
cyklisterna.

l




och inga syskon sin syster eller bror.
Och det ar enorma medel som ska till
for forskningen, siger han.

Det ar inte bara en veckas cykling som
star pa spel. Fran oktober i fjol till dess att
lagen trampar ivig i borjan av juli, ska
varje lag ha samlat in en miljon kronor.
Det sker genom foretagssponsring och
olika evenemang och insamlingar, i
bdssor och via mobila betallosningar.

TEAM RYNKEBY HAR gitt frin ett
spontant initiativ fran ett danskt fore-
tag, till att bli ett jatteprojekt som sam-
lat in néstan 180 miljoner kronor till
cancersjuka barn i Norden.

I Sverige fick projektet spinn i och
med en aktiv satsning 2013. De forsta
insatserna handlade om kommunika-
tion.

Insamlingen i Sverige 6kade med 40
miljoner kronor pa ett par ar.

Men det dr fortfarande deltagarnas
engagemang som dr det verkliga navet.

- Att soka mening och kidnna att man
ar med i ett storre sammanhang dar
man gor skillnad - med en aktivitet
som bygger hilsa och ger nya vanner -
det dr en vildigt god kénsla, siger Paul
Chrongyvist, landschef for Team Rynke-
by Sverige.

I sommar cyklar han f6r fjarde gang-
en med Team Rynkeby Helsingborg.

For Fredrik och Jeanette innebar

Fran initiativ
tillrorelse
Sommaren 2016
cyklar Team Rynke-
by for femtonde aret
irad. Initiativet togs
av medarbetare vid
Rynkeby Foods, som
numera dr stiftelsen
Team Rynkebys hu-
vudsponsor. Rynke-
by Foods tacker de
centrala kostnader-
na, medan deltagar-
na star for sina egna
omkostnader.

Alla medel gar till
barncancerorganisa-
tionernai Sverige,
Norge, Danmark,
Finland och Faréarna.

44500 kronor
samladesinav 11
danska cyklister un-
der startaret 2002.
Sommaren 2008
var forsta gangen
fler an ett lag cykla-
de, fortfarande alla
danska. Svenska lag
deltog for forsta
gangen 2011.

Fjolarets insam-
ling slutade pa 61,3
miljoner kronor, en
6kning med 38 pro-
centjamfort med
2014.13, 4 miljoner

sommarens cykling ett aterbesok i Pa-
ris. De dkte dit flera gdnger med Jenni-
fer och Barncancerfonden Sodra, for
att titta pa Eiffeltornet och gé pa Euro-
disney.

-Jag kommer att tjuta som bara den
dé vi cyklar in i Paris, men jag tinker
att detta gor vi for Jennifer, och da ar
det inga problem, siager Fredrik Olsson.

kronor av dem gick
till svenska Barncan-
cerfonden.

| RIEGENS | =%

T s Foretag som vill bidra
e kan teckna
15 045 baddar pa Guldsponsorskap, da
209 olika hotell ar syns foretagets logga
bokade for turen fran pa det lokala lagets
Skandinavien till klader.
Paris

23 650 kronor betalar
b 3 .- varje deltagare. Daingar
~ cykel, cykelklader och
hotellpaket med
halvpension.

3 000 sponsorer i
Norden bidrar till
insamlingen.
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Cvkla Ride of Hope och bidra
till den viktiga barncancer-
forskningen! BRAGINER

- ""“\
.

FONDEN

"

™,

”Det vc;r‘em@”ntastisk upplevelse!
Jag cyklar Ride of Hope for att

ge hopp till cancersjuka barn

och fér att f& uppleva cyklingen
tillsammans med likasinnade”.

Torun Kallings

Ride of Hope ar cykelloppet dar du cyklar lika mycket med hjartat som
med benen. Genom ditt deltagande stédjer du barn med cancer och deras

familjer, samt bidrar till den viktiga forskningen. Ett lopp startar norr

ifran, i Umea, och ett lopp startar i Lund. De bada loppen sammanstralar me

i Vasteras och cyklas gemensamt de tva sista dagarna till den stora

malgangen i Stockholm. Pg 902090-0

Las mer och anmal dig pa rideofhope.se

SVENSK S
INSAMLINGS [
koNTo | KONTROLL




HAR DU
EN FRAGA?

- mejla dentill redaktionen
@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna”

MEDICIN

Mikael Behrendtz
barnonkolog och
verksamhetsansvarig
i Linkoping.

VARD i Goteborg.
Ann-Christin Bjorklund
konsultsjukskoterska EvaSalqvist

Ingrid Tonning Olsson
neuropsykologiLund.

SKOLA
Karin Svensson
sjukhuslérare i Umea.

for barn med hjarntumar,

LennartBjorklund
psykoterapeut, hand-
ledare och foreldsare

EXPERTERNA FRAGOR & SVAR

FORSAKRINGAR
Niklas Wangmar
gruppchef
skadereglering

pa Salus Ansvar.

syskonstddjare vid Norr-

BARNCANCERFONDEN
Ylva Andersson
informationsansvarig

pa Barncancerfonden.

Olle Bjork
professor och medicinskt
sakkunnig for Barncan-

iamnesraden. Akademiska barnsjukhu- lands universitetssjukhus cerfonden.
setiUppsala. iUmea.
MEDICIN MEDICIN
Hur blir man Ar det cancer?
barnonk()log? i Nir ska man misstinka barn-

Forst och framst maste man ga
lakarutbildningen somtar 5,5
ar. Efter det gors allmantjanst-
goring, AT, i tva ar. Nar AT-tjans-
ten ar avklarad behdver man ta
specialistexamen inom barn-
och ungdomsmedicin. Det ar
en utbildning med bade teori
och praktik, dar man tjanstgor
inom flera barnmedicinomra-
den. Under specialistutbild-
ningen har man en handledare
som bestammer ndr man upp-
fyller kraven och dr klar med
sin specialisering, men det tar
minst fem ar. Sen &r det dags
att vdlja grenspecialitet barn-
onkologi, ett sista utbildnings-
steg som utfors pa en barnon-
kologavdelning och tar mellan
2,50ch 4,5 ar. Efter 15-17 ar ar
man fardig barnonkolog.

OLLE BJORK, MEDICINSKT SAK-

KUNNIG, BARNCANCERFONDEN

BARNCANCERFONDEN
Skanks pengar
till bolag?

Till vilka forskningsbolag gar
mitt bidrag?

Barncancerfondens insamlade
medel férdelas mellan vara tre
andamal Forskning och utbild-
ning, Rad och stéd samt Infor-
mation, dar den absolut storsta
delen gar till forskning. Inga
medel fran Barncancerfonden
delas ut till foretag. Mottagare
ar antingen universitet, h6g-
skola, sjukhus eller forsk-
ningsinstitut. Enskilda forskare
kan ansdka om anslag eller
tjanster. Vi har forsknings-
namnder som sakerstaller att
endast forskningsprojekt av
hogsta kvalitet beviljas forsk-
ningsmedel.
YLVA ANDERSSON,
BARNCANCERFONDEN

MEDICIN

&

_ :.
..

5. @
=

;

e

T 2 P

&
=i

&
&

”Var forskning spelar i division 1”

Hur star sig den svenska barn-
cancerforskningen internatio-
nellt sett?

Sverige dr en liten nation, vilket
gor att antalet forskare natur-
ligtvis ar mindre, men relativt
sett har vi en ganska stor andel
internationellt erkanda barn-
cancerforskare. Vi ér inte nagot
B-lag utan vi spelar snararei
division 1och inom vissa forsk-
ningsomraden spelar vitill och
med i elitdivisionen internatio-
nellt sett. Generellt sett dr vi

duktiga pa barnmedicinsk
forskning, bade inom grund-
forskning och klinisk forskning,
for vi har en lang tradition. Vi ar
duktiga pa att samarbeta och
samla in material for forskning
inom vart nordiska samarbete.
Det &r nodvandigt for att fa pa-
litliga resultat. Jag skulle saga
att vitillhor de ledande inom
leukemiforskning om man tan-
ker pa att vara framstaende
leukemiforskare ar represente-
radeiinternationella forskar-
grupper. En annan sak som vi

ocksa ar duktiga pa ar det vi
kallar for genetiska forandring-
aribarntumérer, det vill séga
vilka DNA-férandringar i tumo-
rer som kan ha betydelse for
uppkomsten av tumorer och
for att kunnaindela patienteri
olika undergrupper vid be-
handling.

HAKAN MELLSTEDT,
PROFESSOR | ONKOLOGISK
BIOTERAPI OCH HUVUDORD-
FORANDE | BARNCANCERFON-
DENS FORSKNINGSNAMNDER

cancer?

Svart att svara pa det, men jag
gor ett forsok. For vara tva sto-
ra diagnosgrupper, leukemier
och tumorer i centrala nervsys-

temet, kan symptombilden

ibland vara mycket diffus, men
en viktig faktor som jag upple-
ver som en varningssignal for
barn ar symptom som inskran-
ker det sociala livet, om ett barn
valjer bort en aktivitet som nor-
malt ar rolig kan det vara ett

tecken. Nagra symptom jag
: tycker man ska beakta dr mor-

gonhuvudvark med krakningar
over tid, nacksparr utan mus-
keldmhet, nytillkommen skel-
ning och skelettsmartor med
aktivitetsinskrankning.

Nadr det galler solida tumo-
rer, i skelett och mjukdelar, ar
en knolitill exempel magen
som syns eller kanns nagot
som bdr utredas. Detsamma
galler ensidigt forstorade, icke
ommande lymfkortlar och en-
sidig skelettsmartaiarm eller
ben som tilltar dver tid.

MIKAEL BEHRENDTZ

VARD
Syskonkontakt

Vad kan man tinka pa i kontakt
med syskon till sjuka barn?

Det ar viktigt att kommaihag
att ge dven syskon presenter
och fraga hur de mar, annars
kan de kdanna sig bortglomda.
Syskonen far ofta valdigt lite tid
med foraldrarna, sa avlasta
garna foraldrarna pa praktiska
plan och hjalp till sa att friska
syskonen kan fortsatta med
sina aktiviteter. Var kanske
med det sjuka syskonetibland,
sa att friska syskon kan fa lite
kvalitetstid med sina fordldrar.
EVA SALQVIST, SYSKONSTODJARE
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LOKALA FORENINGARNA

Skellefteaguiden vill stétta Barncancerfonden
Norras arbete for barncancerdrabbade och
deras familjer i regionen. Darfor skanker tid-
ningen 10 000 kronor till féreningen vilket
motsvarar intakterna fran julnumret.

... fram till 8 maj samlas barncancerdrabbade ung-

domar, unga vuxna och syskon for Barncancerfon-
dens ungdomsstorlager pa Happy Tammsvik utan-
for Stockholm. Anmal dig pa barncancerfonden.se.
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FORFEMTONDE ARET i rad mani-
festerades Internationella Barncan-
cerdagen. Barncancerfondens sex
lokala foreningar fran norr till séder
anordnade fackeltag, ljusmanifesta-
tioner och insamlingsaktiviteter pa
ett tjugotal platser runt omilandet.
Bauhaus bidrog aterigen med mar-
schaller till ljusmanifestationerna.

Syftet var att uppmérksamma
cancerdrabbade barn - bade de
som Overlever, men dven de som
dor till foljd av sin sjukdom.

I Goteborg anordnades en ljus-

manifestation och ett fackeltdg for
tredje aretirad, i ar i samarbete
med Team Rynkeby - ett nordiskt
vilgorenhetscykellag som samlar
in pengar till barn med cancer.

LENA HEDLUND, som &r informa-
tor i Barncancerfonden Vistra, lyf-
ter sarskilt fram den varma stdm-
ningen under manifestationen.

- Ett drygt hundratal sl6t upp
och det var en harlig kvill dir det
verkligen 1&g mycket varme och
kirlek i luften. Det var patagligt!
Maénga forbipasserande stannade
till och ténde ljus, och sé hade vi
ett fackeltdg som gick fran Poseid-
on vid Gotaplatsen och fram till
Gustav Adolfs torg, berittar hon.

Foreningen Norra anordnade
bland annat ljusmanifestation i

FOTO: MATTIAS HEDLUND

P

Ljus av hopp i mork tid

I mitten av februari lystes vin-
termorkret upp av ljusmani-
festationer och fackeltag 6ver
hela landet.

Syftet: Att uppmarksamma
barn som drabbats av cancer.

Sundsvall och tainde marschaller
och samlade in pengar i Orn-
skoldsvik.

Mellansverige slot upp och tin-
de ljus pa Stora Torget i Nykoping
och i Hallstahammar, Hudiksvall
och Mora.

I Hagaparken nedanfor Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stock-
holm, anordnades en stamningsfull
ljusmanifestation, dér ett fackeltag
sl6t upp och formade ett hjarta.

Foreningen Ostra bjod forildrar
och cancersjuka barn pa Linko-
pings universitetssjukhus pa taco-
buffé och i Kalmar tindes
marschaller pa Larmtorget.

Foreningen Sodra ordnade
bland annat ljusmanifestationer i
Vixjo, Helsingborg och Lund.

KATARINA SJOSTROM




LOKALA FORENINGARNA

Sodra reser till Ullared Pysselkvall for foraldrar som mist

VASTRA. Barncancerfonden Vastra arrangerade en LEh
skaparkvall i Géteborg for familjer som mist ettbarni -
cancer. Pa temat "Pic N Paint” mottes foraldrarna for
att mala keramik, samtala och fika tillsammans.

sODrA. Helgen den 20-22 maj anordnar
Barncancerfonden Sodra en aktivitets-

och shoppinghelg pa Gekas i Ullared. Da [ "t-
erbjuds bland annat roliga aktiviteter och
mdjlighet att betala i sarskilda kassor

utan koer.

NORRA
MELLAN-
SVERIGE
L]
@ STOCKHOLM
° GOTLAND
OSTRA
e
VASTRA
SODRA ®

Vilgérenhetsmatchen mellan Storvreta IBK och AIK drog in 6ver 100 000 kronor. Fér forsta gangen valde laget att spela i rosa-vita

matchtrojor i stdllet for de vanliga réda. Henrik Stenberg till hoger dr initiativtagare tillinsamlingen.
Barncancerfonden Norra
Bankgiro: 903-0800

Innebandylag samlade in 141 000

Telefon: 090-772700

MELLAN. Nar Storvreta IBK spelade mot roda Storvreta-tréjorna. Den har gngen en 6ppen insamling till Barncancerfonden e-post:
AIK iinnebandyns Superliga kallade hem- spelade laget i vita och rosa matchstall Mellansverige, ett lotteri och en lang rad : norra@barncancerfonden.se
malaget motet for en valgorenhetsmatch med en "Vi stodjer Barncancerfonden Mel- andra aktiviteter kring matchen. Dessutom Barncancerfonden
och skdankte insamlade pengar till Barncan- lansverige”-logga pa brostet. kladdes matchhallen Fyrishov irosa. : Mellansverige
cerfonden Mellansverige. Resultatet blev Efter matchen séldes en del trjor till - Matchen gav 140 976 kronor. Detsren : Bankgiro:900-0100
140 976 kronor till stod for drabbade barni sponsorer som skankt pengar och évriga rejal slant for oss som gor stor nytta, sager : ?:’l'es?;::oagg%l%f 5
regionen. auktionerades utfill allmanheten. Intak- Olof Frode, féreningsinformatoriBarncan- 75 1910456 '

Det var forsta gangen som Storvreta terna gick till den regionala foreningen. cerfonden Mellansverige. © e-post:mellansverige@
valde att spelai andra matchtrojor an de Trojforsaljningen kompletterades med : barncancerfonden.se

Barncancerfonden
Stockholm Gotland
Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8
Telefon: 076-879 6739
e-post: stockholm@
barncancerfonden.se

Mobilskal for
cancersjuka barn

NORRA. Cases of Change UF, ett
foretag startat av ungdomarinom
Ung féretagsamhet, gor mobilskal
med motiv som ritats av barn pa
barnonkc.Jloglcentrunlet|.FJnToe.a. Telefon: 013-3108 24
Delar av intdkterna fran forsalj- e-post:

ningen av mobilskalen ska ga till Fﬁraldrahelger for avkopp[ing ostra@barncancerfonden.se

foreningens verksamhet.

Barncancerfonden Ostra
Bankgiro: 900-7071
Plusgiro: 900707-1

8 i 5 3 _ : Barncancerfonden Vastra
Pa bilden syns ett skal tecknat OSTRA.AVk'F)pplIn'g“fOI‘ mammor och pappor blev det ndar B::'Wncein | Bankoiro: 9006602
P . cerfonden Ostra bjod medlemmar till Kosta Boda Art Hoteli Sma- : 7
av InaMaddja, atta ar. : 5 h h helai Dirf o . Plusgiro: 900660-2
Lss mer om UF-projektet pa :?”d 0[)93 "?amTa ;eolg ch ‘;” pj{?pa elgi mars'h afﬁannsdmchl'g' ! Telefon: 031-845103
casesofchangeuf.nu. 'etatt a 'alp(')o en, fa en behandling, dta gott och traffa andrai e-post:
liknande situation. : vastra@barncancerfonden.se
Barncancerfonden Sédra
Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2
: Telefon:040-426564
Ar du sjélv drabbad av barncancer eller vill du bidra till den lokala stédverksamheten fér familjer med cancersjuka barn? Blimedlem i en lokal férening. Lis e-post:
mer om deras verksamhet och hur du blir medlem pa barncancerfonden.se/foreningar. ¢ sodra@barncancerfonden.se
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LOKALA FORENINGARNA

Vi som mist-traffariLund

soprA. Under varen arrangeras flera fikatraffar for forald-
rar som mist ett barni cancer. Deltagarna tréffas pARo- |
nald Mc Donald Hus i Lund den férsta onsdageni
manaden. Narmare information finns i Barncan-
cerfonden Sodras kalendarium.

Nyinflyttade i Hoppets hus

vAsSTRA. I mars flyttade Barncancerfonden Vastras kansli
iniHoppets hus pa Hagevagen 2 i Savedalen. Huset lig-
ger cirka 10 minuters promenad fran Drottning Silvias
Barnsjukhus. De som vill &r valkomna att hdlsa pa och
fika, men ring garna forst pa 031-845103 for att saker-

stdlla att nagon &r pa plats.

Stadsgrupper

[}
nu pa plats
sODRrA. Barncancerfonden
Soédra har startat stadsgrupper
pa alla orter med hemsjukhus.
De arrangerar traffar och aktivi-
teter for familjer drabbade av
barncancer. Malsattningen ar
gemenskap, en ljusglimtivar-
dagen och att finnas ndra med-
lemmarna. Se kalendariet pa
barncancerfonden.se for mer
information eller mejla line.
sardh@barncancerfonden.se.

Resebidraget
aterinfort 2016

NORRA. Fran 1januari ar det
aterigen majligt for Barncan-
cerfonden Norras medlemmar
att soka resebidrag efter ett
beslut fran styrelsen. | fjol upp-
horde stodet tillfalligt.

Galamed
foto och musik
i Saffle

VASTRA. For tredje aretirad
arrangerade Medhjdltarnai
Séffle en gala till forman for
Barncancerfonden Vastra. Un-
der dagen var det aktiviteter
for hela familjen med foto-
utstéllning och pa kvallen bjods
det pa musik och underhallning
for de vuxna. Galaninbringade
omkring 300 000 kronor till
den regionala foreningens
verksamhet.
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Overlevare
cyklar
Halvvittern

0sTrRA.De har alla dverlevt barncancer och dr mellan 15
och 25 ar. 1 sommar ska de cykla Halvvittern tillsammans
painitiativ av Barncancerfonden Ostra. P4 Gotland lad-
dar ons nya cykellag for Ride of Hope Europe.

Barncancerfonden Ostra har bjuditin barncan-
ceroverlevare som vill ha en cykelutmaning och
traffa nya vanner med liknande erfarenheter.
Under varen tranar laget tillsammans i spin-
ningsalen och pa cykeli trakterna kring
Norrkoping och Linkdping for att ladda
upp infér Halvvattern. Det ar ett 15 mil
langt cykellopp med start och mal-
gangiMotala den 12 juni. Aven

syskon och anhdriga har bjudits

in att delta, men de som har

varit sjuka i cancer har fortur.

Team Gotland siktar
pa Ride of Hope Europe

STOCKHOLM GOTLAND. Sommaren bjuder forstas ocksa
pa Barncancerfondens cykelevent Ride of Hope och
Ride of Hope Europe. Nystartade Team Gotland bestar
av ett trettiotal cykelentusiaster med siktet installt pa
Ride of Hope Europe 2017.1ar mjukstartar laget
med en langre cykeltur i Sverige samtidigt som det
arbetar forinsamlingsmalet pa 1,4 miljoner kronor.

- Detinnebar en god sak for Barncancerfon-
den, tillsammans med motion och gemenskap
med likasinnade manniskor som brinner for
cyklingen, sager lagmedlemmen Eva
Lorentzén till Gotlands Allehanda.

() PAWEBBEN

Las mer om sommaren cykelevent pa
barncancerfonden.se.

Las merom forening-
arnas verksamhet pa

». barncancerfonden.
se/foreningar.

BARNCANCERFONDEN. 22-23
april ar det dags for Barncan-
cerfondens storméte och ars-
mote pa Bergendal i Sollentuna
norr om Stockholm.

0sTrA. Gladiatorerna kommer
till Link6ping den 5 maj da barn
mellan 7 och 12 ar far chansen
attutmana demiBarnens Hin-
derbana. Barncancerfonden
Ostra har fatt fem gratisplatser.

sODpRA. Den 13-15 maj aker
Barncancerfonden Sodra till
Legoland i Danmark. I resan
ingar aven entré till badlandet
Lalandia vilket brukar uppskat-
tas av bade stora och sma.

NORRA. Barncancerfonden
Norra bjuder in medlemmar till
en gemensam hotellfrukost
den 22 maj pa Scandic Sydi
Umea. Anmal senast 18 maj.

STOCKHOLM GOTLAND. Den28
maj ar det dags for Barncan-
cerfonden Stockholm Gotlands
arliga grilldag med motorcy-
kelakning vid Ronald McDonald
Hus i Huddinge.

VASTRA. GOteborgsgruppen
aker med 20 familjer till Isaberg
den 1-3juli. Dar finns mangder
av aktiviteter for hela familjen,
fran hoghojdsbanor till ankrace.
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MATTIAS OCH FOPPA. PeterForsberg
snorde pa sig skridskorna och lirde leu-
kemisjuke Mattias, 8 ar, att aka skridskor
i enfilm som setts av 6ver en halv miljon
manniskor pa Youtube.

-Foppa, vad ar det for en gammal
gubbe, tankte jag, sdger Mattias nar han

berattar om filminspelningen.
FOTO: CARL-JOHAN PAULIN

Verksamhetsberattelse med arsredovisning

SARNCANCER-
-ONDEN2015S
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miljoner kronor bidrog
privatpersoner och
foretag med till Barn-
cancerfonden under
2015. Attjamféra med
275 miljoner kronor
2014.

Sa har arbetar

Nyttrekordar — mendetrackerinte

Barncancerfondens vision dr att utrota barncancer och mer forskning ir vigen dit. Pa 1970-talet 6verlevde
en minoritet av de cancerdrabbade barnen - nu 6verlever éver 80 procent. Men det racker inte. Fortfarande ar

barncancer den vanligaste dodsorsakeni aldern 1-14 ar.

- Att 2015 aterigen var ett rekordar for var insamling gor att vi kan dela ut innu mer pengar till forskning,
och ta énnu ett steg mot var vision, siger generalsekreteraren Per Leander.

BARNCANCERFONDEN BILDADES for 34 ar sedan av for-
aldrar till cancersjuka barn med viljan att skapa en hopp-
fullare framtid for de omkring 300 barn och ungdomar
som insjuknar i cancer varje ar och de tiotusentals som
drabbats tidigare i Sverige.

- Huvudsyftet har alltid varit att ge stod till barncan-
cerforskningen och i det ingér dven att skapa och under-
hélla infrastruktur, till exempel register och biobanker
som underlttar forskningen, och att utbilda likare och
sjukskoterskor i barncancer, siger Per Leander.

Vid sidan om forskningsdndamalet ger Barncancer-
fonden dven stod till dem som drabbas av barncancer
inom dndamalet rdd och stod. De lokala foreningarna
star for den vardagliga kontakten med familjerna medan
Barncancerfonden arbetar nationellt med att bland an-
nat finansiera konsultsjukskéterskor, syskonstodjare, ut-
bildning genom Agrenskas familjeveckor, rekreations-
mojligheter och stod vid kontakten med myndigheter
och skola. I takt med att allt fler 6verlevare vixer upp och
moter nya utmaningar har stodet dven okat till vuxna
barncancerdverlevares rehabilitering.

- Forutsattningen for att vi ska kunna jobba med st6d
till forskning och drabbade &r vart tredje andamal jétte-
viktigt, informationsdndamalet. Det ger kunskap och
medvetenhet om var fraga.

Det vicker i sin tur engagemang som gor att privatper-
soner och foretag vill bidra till Barncancerfondens arbe-
te, vilket dr en forutsittning for all verksamhet som orga-
nisationen utfor.

- Aven om det ibland kan kiinnas lite trostlost nir Sver-
levnadskurvan inte 6kar i samma takt som engagemang-
et, sd dr det samtidigt mycket energigivande att hora om
alla genombrott som forskarna star infor med nya medici-
ner, nya behandlingar och ny kunskap. De kommer att
medfora att vi kan ta ett kliv framat. For att forskarna ska
nd fram till genombrotten och vidare till forbattrade

INSAMLING
| STORT OCH SMATT

PENGARNA FORDELAS
FORATT GORAMEST NYTTA

behandlingar av barncancer har behovet av pengar blivit
dnnu storre, sa trots rekordutdelning till forskning har vi
langt kvar innan vi méter det behovet, sdger Per Leander.

Just darfor har Barncancerfonden arbetat malinriktat
med att utveckla insamlingsarbetet och det har gett resul-
tat. Aterigen var insamlingen rekordstor, nistan 340 miljo-
ner kronor jamfort med 275 miljoner kronor féregaende ar.

- Det dr mycket bra. Den storsta okningen dr gavor ge-
nom testamenten, men nistan allt annat givande har
ocksa gétt framat.

PERLEANDER NAMNER flera viktiga hdndelser under
2015 som bidragit till resultatet eller dr en frukt av det.

- En stor sak under aret var forstas Barncancergalan
som viverkligen kunde kraftsamla kring. Jag vill ocks&
nédmna vart 6kade fokus pd Barnsupportrar, som stodjer
oss varje méanad. Och si maste jag lyfta vara viktiga idrott-
sevent, som Spin of Hope och Walk of Hope, egna insam-
lingar och initiativ som Team Rynkeby. Det dr en sadan
gladje och engagemang i kraften hos alla som bidrar.

-Ioch med 6kat behov av forskning och 6kad mangd
ansokningar om forskningsmedel, behovde vi starta en
sjatte forskningsnamnd, vilket dr lite haftigt. Vi har dess-
utom startat nya utbildningar av sjukskoterskor och
underldttat for barn i skolan genom vart skolprojekt.

Infor 2016 4r malen fortsdtt ambitidsa.

- Viarbetar stindigt med att forbdttra vara rutiner och
strukturer s att det vi gor far dnnu storre effekt och vi
snabbare nar visionen att utrota barncancer. Jag hoppas att

det sker under min livstid.

l PERLEANDER

Barncancerfondens generalsekreterare

ANSOKNINGAR
KOMMERIN

Barncancerfonden
for att utrota
barncancer

Genominsamlingar, event, testa-
menten och enskilda gavor fran
privatpersoner och féretag samla-
de Barncancerfonden in 340 mil-
joner kronor under 2015.

Pengarna fordelas mellan Barncancer-
fondens andamal. 236 miljoner gick till
forskning, 32 miljoner till rad och stéd och
50 miljoner tillinformation.

Forskarna ansdker om pengar i
olika utlysningar. De kan ocksa
soka forskartjanster eller bidrag
till resor och utbildningar som
starker svensk vard och forskning.
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"Malen ar fortsatt ambitiosa och viarbetar
standigt med attforbattra vararutiner
och strukturer sa att det vi gor far annu
storre effekt och visnabbare nar
visionen att utrota barncancer.”

FORSKNINGS- DRABBADE FAR KUNSKAP OM
PENGAR FORDELAS RAD OCH STOD BARNCANCER VAXER RESULTAT
Barncancerfondens sex forsknings- Pengarna som fordelats till rad och Barncancerfonden sprider informa- Fler barn 6verlever och de som ar
namnder gar noggrantigenom an- stod fordelas mellan olika projekt tion om sjukdomen och vacker opini- under behandling och de som
sokningar och beslutar om vad som som ger stod under och efter be- on kring viktiga barncancerfragor. dverlever far rad och stod.
ska beviljas och med hur mycket. handling.
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CANCER kan
bildas nardetupp-
starettfelinagon
av kroppens celler.
Vanligtvis klarar
cellensjdlv av att
repareraskadan,
omdeninte gor det
utloses en meka-
nism som far cellen
attsjalvdo.len
cancercellfungerar
inte den mekanis-
men, istallet fort-
satter den sjukligt
forandrade cellen
attvaxaochdelasig
ohammatoch efter
entidbildas enliten
klump av cancer-
cellersomkallas
tumor.

Det hdr dr barncancer

Nar en vuxen far cancer hdanger det
ofta ihop med livsstilen eller paverkan
av yttre faktorer. Hos barn utvecklas
sjukdomen ofta mycket snabbt.

ORSAKEN TILL ATT BARN ochton-
aringar far cancer ar okand. Det finns dock en
hel del kunskap om vad som gor att en nor-
mal cell 6vergar till att bli en cancercell. En
normal kroppscell har manga olika funktio-
ner. Vissa celler ska producera hormoner, vis-
sa ska utvecklas till nervceller, andra ska bli
leverceller och sa vidare.

v Styrningen av hur ofta cellerna ska
dela sig sker fran var arvsmassa som
finnsinnei cellkdrnan. Arvsmassan

finns i vara kromosomer som &r upp-
byggda av DNA-molekyler.

En DNA-molekyl ser ut som en stege, dar
sjalva stegen kan liknas vid streckkoden pa
ett vanligt mjolkpaket. Ar det fel pd ett streck i
streckkoden pa mjolkpaketet sa blir informa-
tionen felaktig. Ar det fel i ett streck i DNA-
molekylen blir det fel information dven har.
Sitter skadan pa ett olampligt stalle kan det
leda till ohammad celldelning som ger upp-
hov till en tumar.

barni Sverige drabbas
av cancer varje ar.

ATT EN FORANDRING i vérarvsmassa
far en cell att utvecklas till en cancercell bety-
der inte att cancern dr arftlig. Forandringen
forekommer barai sjdlva cancercellen, inte i
kroppeni dvrigt.

Ogontuméren retinoblastom &r en av
mycket fa arftliga barncancerformer.

Olika typer av cancer forekommer i olika
aldrar. Vissa cancertyper drabbar sma barn
medan andra drabbar aldre barn och tonar-
ingar. Typiska cancersjukdomar i smabarns-

aldern ar njurtumarer (Wilms tumér) och
neuroblastom, en tumdr i nervvavnaden invid
ryggraden. En annan typisk smabarnscancer
ar leukemi. Dessa cancerformer forekommer
nastaninte alls efter atta ars alder. Bentumao-
rer drabbar sallan fore atta—nio ars alder och
ses som typiska tonarscancersjukdomar. Hjarm-
tumorer forekommer i alla aldersgrupper.

VARJE DAG DRABBAS ettbarniSverige
av cancer och omkring 1000 barn och ung-
domar star under behandling. Omkring 80
procent dverlever, tack vare stora framsteg
under de senaste fyrtio aren inom forskning,
behandling och omvardnad.

ATT BEHANDLA ETT BARN med cancer
staller speciella krav pa sjukvarden. Inte bara
det sjuka barnet drabbas, hela familjen far en
forandrad livssituation. Forutom den medicin-
ska varden behover det sjuka barnet, syskon
och foraldrar stod. Barnet behdver stod for att
klara skolan och familjen maste fa mojlighet
att bo tillsammans pa sjukhuset. Barncancer-
varden ar centraliserad till sex barnonkologis-
ka centrum i Umea, Uppsala, Stockholm, Lin-
kdping, Goteborg och Lund.

‘ ‘ " Leukemi och hjarntumor
OVERLEVNAD o~ . J
Akutmyeloisk leukemi / « vanligaste cancerformen
M Akut lymfatisk leukemi 4 ca u
- .Tu;w\::i:jskf:r,imvév 7 so  Varjearfarungefar300 barnochung-
M Hjarntumaérer / domariSverige cancer.De flestasom
™ Nurtumorer 4 // ®insjuknar ar s?né barnmellantvéoch sexar,
Non-Hodgkins lymfom / / ) . !
| M Hodgkins lymfom e o 60 dvenombarniallaaldrarkanfacancer.
::e“{‘mlﬁs“’m / Barncancer &r lite vanligare bland pojkar &n
entumorer
— % flickor. Bland deyngrebarnen ar sjuk-
/ s  domenALL, akutlymfatisk leukemi, van-
// ligast. Ungefarentredjedelav allabarnmed
/ -~ 30 cancerharnagon form av leukemi, en knapp
, ) i ., 20 tredjedel har hjarntumor och densista
Diagrammet visar hur mangabarn (0-15ar) X N . o
/ som botas fran de vanligaste barncancer- tredjedelen fordelas mellan sjukdomar sa
g sukdomarna. For samtliga galler att -0 somlymfkortelcancer, ocksakallad lymf-
overlevnaden forbattrats avsevart. . e
l l l l o om, ellertumorerinjurarna, skelettet eller
1955 1960 1965 1970 1975 1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010 andradelar av kroppen.
Leukemier Hjarntumorer Lymfom Njurtumorer ~ Neuroblastom Mjukdelstumér Retinoblastom Levertumor Ovriga
30% 28% 1% 6% 6% 6% 3% 3% 7%
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Hitgar
hundralappen

Saharanvandervien
insamlad hundralapp.

&

M rorskningoch

utbildning :
M insamlingsarbete  11%
M nformation 13% -
M Rad ochstéd 9%

M Administration 3%

Barncancerfonden granskas
av Svensk Insamlings-
kontroll, sombevakar

att organisationer med
90-konto anvander minst
75 procent avintakterna till
verksamhetens andamal.

Harifran kommer
intakterna

Saharfordelas deolika
intaktsslagen:

M Testamenten 21%
MiFsrsaljning 3%
[ Swedbank Robur 1%
M SvenskaPostkod- :

Lotteriet 12% -
[HFinansiellaposter 15%
M Ovriga gavor 48%

Arbetet som Barncancer-
fonden utfér bekostas ute-
slutande genombidrag fran
privatpersoneroch féretag,
utan bidrag fran stat, kom-
mun eller landsting.

64%

Barncancerfondens uppdrag dr att se till
att drabbade barn, ungdomar och deras

familjer far den vard och det stod de be-
hdver. Visionen dr att utrota barncancer.

ATT SPRIDA INFORMATION om cancer-
sjukdomar hos barn och ungdomar, dess féljder
samt att vdcka opinion dr grunden till att Barn-
cancerfonden bildades for mer &n 30 ar sedan
- och ar fortfarande en viktig uppgift.

Barncancerfonden &r ocksa den enskilt
storsta finansidren av barncancerforskning i
Sverige - helt utan stod fran stat, kommun eller
landsting. Genom att finansiera forskning for-
soker Barncancerfonden att hitta nya och battre
metoder som kan lindra och bota barncancer.

Varje ar finansieras mer an ett hundratal oli-
ka forskningsprojektinom barncancer. Bara un-
der 2015 bidrog organisationen med 236 miljo-
ner kronor till barncancerforskning, utbildning
av personal inom barnonkologin samt finansie-
ring av infrastruktur som underlattar forskning-
en och mojliggor utveckling av nya behand-
lingsmetoder.

For att klara det krdvs stora ekonomiska re-
surser som kommer fran generdsa gavor av
privatpersoner och foretag.

Darfor dr en av drivkrafterna for Barncancer-
fonden att standigt forbattra och hitta nya vagar
att na fram till manniskors hjartan. Det finns
manga olika satt att skanka pengar till Barncan-
cerfonden. En vdg ar att ge ett langsiktigt stod
genom att bli Barnsupporter - Barncancerfon-
dens namn pa sina manadsgivare. Andra satt ar
att ge en minnesgava, starta en egeninsamling
eller deltainagot event. Barncancerfondens
foretagsgivare rymmer allt fran enstaka gavor
till lingsiktiga samarbeten med kampanjaktivi-
teter.

En annan viktig deli Barncancerfondens ar-
bete handlar om att utveckla och férbattra det
nationella familjestodet fér att underlatta var-
dagen for de drabbade. Nar ett barn insjuknari
cancer drabbas dven fordldrar och syskon. Vis-
telser for rehabilitering och 6kad kunskap samt
mojligheter till rekreation &r nagra av de aktivi-
teter som Barncancerfonden genomfor for att
stodja de drabbade familjerna.

)
>4

BARNCANCERFONDENS KARNVARDEN

HOPP

Visprider hopp till varandra
och varomvarld.

MOD ANSVAR

Vivisar mod genom att se
verkligheten som den ar.

Vitar ansvar for barnen
och familjerna.

339 81660

..kronorsamlade Barncancerfondeninunder 2015, en rekordsumma.

239 8710

..kronor delade Barncancerfonden uttill forskning och utbildning under 2015.

har dr Barncancerfonden

Varaviktiga
verksamhets-

omraden

FORSKNING
OCHUTBILDNING
Barncancerfonden ar den
enskilt storsta finansiaren av
svensk barncancerforskning.
Olika personalgrupper inom
barncanceromradet kan ocksa
fa vidareutbildning bekostad
av Barncancerfonden.
Forskning kring barncancer rér
allt fran nya behandlingsmeto-
der tillomvardnad. Det &r tack
vare forskning som alla stora
framsteg inom barncancervar-
den skett.

INFORMATION

Genom till exempel Barn-
cancerrapporten, proch
opinionsbildning sprids
kunskap om barncancersjuk-
domar och om de drabbade
barnens och familjernas
situation, allt for att oka
medvetenheten och under-
latta for drabbade familjer.

RAD OCHSTOD
Barncancerfonden arbetar
hela tiden for att forbattra
stodet till drabbade barn och
deras familjer. Till exempel
finansierar Barncancerfonden
kamratstédsprogrammet
peer support och konsultsjuk-
skoterskor pa landets sex
barncancercentrum.

INSAMLING

Ett av Barncancerfondens
viktigaste uppdrag ar att
stodja forskning, vilket kréver
stora resurser. Darfor arbetar
Barncancerfonden standigt
med att hitta nya vagar att na
fram till manniskors hjartan.
Det finns manga olika satt

att skanka pengar till Barn-
cancerfonden.
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INSAMLING

Barncancerfonden utvecklar
standigt nya satt for privat-
personer och foretag att
bidra till kampen mot barn-
cancer. Givarnas stora
engagemang gjorde 2015
till ett nytt rekordar.

Arets mal och resultat

Insamlingsmalet for 2015 var 283 miljoner kronor,
men det dvertraffades med rage da privat- och
foretagsgivare bidrog med rekordsumman 340
miljoner kronor. Det majliggor nya satsningar pa
barncancerforskning, information samt rad och
stod till drabbade barn och familjer.

Fokus foretagsinsamling

Engagera fler huvudpartners.

Forenkla for arrangdrer att genomféra event.
Lansering av Barnsupporter Foretag — en prenu-
merationslosning for [bpande stod fran foretag.
Utveckling av sidorna om foretagsinsamling pa
barncancerfonden.se.

Automatisering av hanteringen av mindre sam-
arbetsprojekt, forbattrad uppfoljning och kom-
munikation med befintliga foretagsgivare.

Mal foretagsinsamling
Okainsamling och férsaljning fran foretag med
20 procent.

Samla in totalt 126 miljoner kronor fran foretag
2015.

Etablera tva nyaidrottsevent.

Fain enftill tva nya huvudpartners.

Nagra av arets resultat

Totalt bidrog foretagen till de insamlade

medlen med 152 miljoner kronor varav 128
miljoner kronor kommer fran samarbeten och
idrottsevent.

Under aret tillkom Svensk Fastighetsformedling
som en ny langsiktig huvudpartner, och Best-
seller bidrog pa huvudpartnerniva med sitt
event Give A Day. Dessutom har ytterligare ett
antal stora partners tillkommit under aret.

Flera av Barncancerfondens samarbetspartners
vittnar om att CSR-samarbetet har starkt fore-
taget pa manga olika satt sa som nojdare med-
arbetare, hojd attraktionskraft som arbetsgivare
samt starkt varumarke.

Barncancerfondens idrottsevent vaxer arligen
med 15-20 procent och under 2015 startade tva
nyaevent.

@ Pressbyran delade ut glass till drabbade barn pa landets barncancercentrum. @ Under en dag skénkte
modekoncernen Bestseller hela sin omsattning till valgérande andamal. | Sverige fick Barncancerfonden

2,4 miljoner kronor. @ Discovery Networks Sweden bjod pa Impact Day - en heldag med roliga aktiviteter for
familjer med cancersjuka barn. | september sindes ocksa Barncancergalan pa Kanal 5. @) PostkodLotteriet
bidrog med 7,5 miljoner kronor till projektet Maxa livet utover det arliga stodet pa 49 miljoner kronor.

@ Framtidsanalytikern Troed Troedson var en av talarna pa Barncancerfondens seminarium FokusCSR.

Galamiddag och
cykellopp fran Lid

Under namnet Le Bon, det goda, bjod
Barncancerfondens samarbetspartner
Lidlin till galamiddag pa sjilvaste Nobel-
dagen. Resultatet blev 563 627 kronor till
kampen mot barncancer. Dessutom stot-
tade Lidl eventet Ride of Hope Sverige.

STJARNKOCKEN Titti Q varnstrom stod for
menyn ndr 1300 gister kunde njuta av tre rét-
ter. 50 kockar lagade rdtterna dar allt till
minsta saltkorn kom frin matvaruforetaget.
Kvillen tog manader att férbereda och de in-
bjudna gisterna serverades av 260 medarbe-
tare pd Lidl. Kuvertavgiften pa 395 kronor gick
till Barncancerfonden.

- Barncancerfonden ir var viktigaste ideella
samarbetspartner och det kindes fantastiskt
roligt att fa arrangera Le Bon-banketten till
férmaén for organisationens livsviktiga arbete,

BARNCANCERFONDENS EVENT

siger Katarina Rosengqvist, héllbarhetschef pa
Lidl Sverige.

LIDL SPONSRADE AVEN Barncancerfondens
cykelevent Ride of Hope Sverige for tredje
gangen i somras. Foretaget uppmuntrade per-
sonalen att cykla en eller flera etapper i lop-
pet, som passerar landets sex barncancercen-
trum. Tva medarbetare som antog utma-
ningen med rdge var Martin Schwartz och Oli-
ver Ziehe, som genom att cykla en av etapper-
na pa barncyklar lyckades samla in 34 000
kronor till Barncancerfonden, varav 20 000
kronor kom fran Lidl.

SAMARBETET MED LIDL har gett Barncancer-
fonden omkring 2 miljoner kronor varje ar, men
2015 blev slutresultatet ndrmare 3 miljoner kro-
nor.

EVENT SOM FORENAR HALSA MED INSAMLING

Barncancerfondens idrottsevent forenar gladjen att idrotta med
engegemangetikampen mot barncancer. Det kravs vare sig topp-
kondition hos deltagarna eller en massa administration av
samarbetsforetagen for att vara med och bidra.

DET SOM BORJADE MED cykelloppet Ride of Hope 2008 har blivit ett brett utbud med ett tiotal stora event
under aret. Att engagera sig som foretag kan betyda allt fran att skanka en slant till att sponsra en strackai ett lopp
eller betala deltagaravgifter for att medarbetare ska kunna vara med i eventet. Som privatperson kan du pa egen
hand anmala dig till de flesta av eventen pa barncancerfonden.se.
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miljonerkronor gav féretag  _
ochprivatpersoner 2015
genom attkopa produk“er
eller presentkortijulbutiken
pabarncancerfonden.se.

g
~
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SPIN OF HOPE
Spin of Hope &r Sveri-
ges storsta spinning-
event. Privatpersoner
betalar 125 kronor i tim-
men ochanmaldalag1
500 kronor for att hallaigang en cykel
under en dag. Detinnebadr tolv spin-
ningpass i rad fran sju pa morgonen
till sju pa kvallen. Under 2015 bidrog
eventet med rekordbeloppet 4,8 mil-
joner kronor och genomférdes pa dver
130 gymanldggningar.
www.spinofhope.se

]

PILOXING OF HOPE
Barncancerfondens

PILOXINGZI
forstainternationella HOPE"

event gick av stapeln

i september 2015. Un-
der ett dygn genomfordes
Piloxing of Hope runt omi varlden dar
certifierade Piloxinginstruktorer stod
for klasserna. Deltagaravgiften lag pa
10 dollar per person och vihade del-
tagare fran saval Ryssland som USA
och Asien.

G o™

BOWLING OF HOPE
Ett samarbete med

Sveriges bowling- OP
hallar ledde till att [ B
Bowling of Hope starta-

de 2015.

Da kunde en familj eller ett gang
kompisar ga och bowla tillsammans
och hela summan gick till Barncancer-
fonden.

Aktiviteten kunde genomforas pa
nagon av de 47 anslutna bowlinghal-
larnai Sverige.

www.bowlingofhope.se

Roster fran vara
samarbetspartners

Elisabeth Fogelstrom, HR-chef pa
Svensk fastighetsformedling, huvud-
partner bakom bland annat kampanjen
Rum for livet. Foretaget har bidragit med
omkring 4 miljoner kronor till Barncan-
cerfonden under 2015.

"Vi hade aldrig natt
hit utan CSR”

Insamlingen till Barncancerfonden ar en
grundsteniPetra Jonssons foretag,
Majas Cottage. CSR-arbetet gor att for-
sdljningen av ljuslyktor slar nya rekord.

- Vihade aldrig varit dar vi dridag
om produkterna inte kopplades till
Barncancerfonden. Vem som helst kan
skapa lyktor, det &r vart CSR-arbete
som skapar mervarde, sager hon.

Friskvard med
dubbelt resultat

Bilglastillverkaren Carglass motionerade
in hela100 000 kronor till Barncancer-
fonden med CSR-konceptet "Minuter
som gor skillnad”. Medarbetarna anvan-
de Barncancerfondens webblosning for
att fora in varje motionspass pa minst 30
minuter - och vid varje tillfalle skankte
Carglass 20 kronor.

- Samarbetet ger oss mojlighet att
pa ett enkelt satt engagera alla vara
medarbetare i Barncancerfondens vik-
tiga arbete samtidigt som vi uppmunt-
rar aktivitet, siger Asa Wirsenius, HR-
chef for Carglass.

Vi samarbetar med
Barncancerfonden

Bland Barncancerfondens foretags-
givare finns dven Ahlsell, ATG,
Bauhaus, BMW, Buyaid, Design
House Stockholm, Hedlundgruppen,
Linklaters Advokatbyra AB, MQ, Molle
bil, Studybuddy, Sveriges Bagare och
konditorer, Swedbank/Robur, Team
Rynkeby och Varberg for liv.

Pa barncancerfonden.se hittar du alla
samarbetspartners.
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INSAMLING

Ett starkt varumarke och

ett stort engagemang hos
privatpersoner gav nya viktiga
miljoner till forskningen.

Fokus privatinsamling

Oka antalet Barnsupportrar (manadsgivare).
Behalla samma niva pa den 6vriga insamlingen
fran privatpersoner, det vill séga spontana gavor
samt gavor via kampanjer och egna insamlingar.
Forbattra varden av befintliga givare.

Utveckla insamlingen genom digitala kanaler.

Mal privatinsamling
Samlain totalt 157 miljoner kronor fran privata
givare under 2015, jamfért med 138 miljoner
kronor foregaende ar.
Oka antalet Barnsupportrar med 17 000 stycken
och 6kaintakterna till 25,7 miljoner kronor.
Samlain 45 miljoner kronor via testamenten.
Utveckla digitala kanaler och insamlings-
mojligheteridessa.

Nagra av arets resultat

Insamlingen fran privatpersoner uppgick till

186 miljoner kronor under 2015.

Insamlingen fran arv och testamenten 6kade
rejalt till 84 miljoner kronor under aret.
Satsningen pa fler Barnsupportrar gav effekt.
Antalet manadsgivare 6kade till 24 500 Barn-
supportrar vid arskiftet 2015/2016 som tillsam-
mans bidrog med 24 miljoner kronor.

Spontana gavor gav 33 miljoner kronor.
Minnes- och hégtidsgavor 6kade till 21 miljoner
kronor.

Filmen med ishockeylegendaren Peter Forsberg
och barncancersjuka Mattias bidrog till arets in-
samlingsrekord. Bara direktmarknadsforingeni
anslutning till kampanjen gav 5,8 miljoner kronor.
Barncancerfondens insamlingskampanjer
prisades med bland annat Guldnyckeln.

60 procent av Barnsupportrarna tillkom tack
vare den nya mojligheten att signera digitalt.

JAG SEA
Vi oVER
Mi# chicER!

@ Nirracinglegendaren Erik Berger fyllde 90 ar skinkte gratulanterna totalt 77 350 kronor till Barncancerfon-
deni stallet for att ge presenter. Q Under en dag gav Johanna Kjelkenes och kollegorna pa Johannas harstudio
intakterna till Barncancerfonden. Insamlingen blev 45 260 kronor. @) Fotbollsspelaren Kosovare Asllani Lt
arvodet fér barnboken Passa bollen! ropar Kosse ga till kampen mot barncancer. @) Arets kampanijer for fler
Barnsupportrar har bidragit till att trefaldiga antalet manadsgivare under 2015.

MOl
Den gemensamma kraftsamlingen mot
barncancer under Barncancermanaden
september avslutades med en pampig
premiar for Barncancergalan - Det
svenska humorpriset. Resultatet blev

3 800 nya Barnsupportrar och 2 miljoner
kronor till barncancerforskningen.

BARNCANCERFONDEN STOD bakom tv-ga-
lan Barncancergalan - Det svenska humorpriset,
som direktsindes i Kanal § i slutet av septem-
ber.

Ménga drabbade familjer fanns pa plats pa
Berns i Stockholm for att hylla den svenska
humoreliten och visa hur viktigt skrattet och
hoppet ér i kampen mot barncancer.

-Viar harikvall for att visa att vi forsoker
gora skillnad, sa att andra ska folja vart exem-
pel, for att fler barn ska dverleva, sa Sigrid Ha-
gerds, som mist sin syster Alva i barncancer.

Hennes familj star bakom initiativet Alvas
Anglar som samlat in 3 miljoner kronor till
Barncancerfonden.

Elvadriga Freja Ostergren Lothén, som in-

ittrande tv-qgala
barncancer

sjuknade i leukemi i januari 2014, gick rakryg-
gad upp pa scenen for att tillsammans med
komikern David Sundin dela ut Barnens pris
pé galan. Det blev IJustWantToBe Cool som
knep det priset.

- Jag var nervos sé klart, men det gick bra
tycker jag, sa Freja efterat.

Jurymedlemmen, tillika radiokomikern,
Annika Lantz minglade tillsammans med en
av landets sjukhusclowner, Eva Riepe fran
Astrid Lindgrens barnsjukhus. Annika Lantz
passade pa att hylla sitt sdllskap.

- Det ér clowner som Eva som ir kvillens
stora hjdltar, som &r ute pa sjukhusen och
hjdlper barnen pa plats. Jag tror att det gor lite
mindre ont om man har roligt under behand-
lingstiden.

Barncancergalan - Det svenska humorpriset
satte dven fokus p& behovet av fler Barn-
supportrar. Under galan tillkom 3 800 Barn-
supportrar, Barncancerfondens méanadsgiva-
re. De utgor en viktig grundpelare i insamling-
en eftersom de bidrar langsiktigt till kampen
mot barncancer.

RIDE OF HOPE
SVERIGE
Ride of Hope
har vuxit sedan
startenoch ar
nuSveriges langs- -
ta valgorenhetslopp
pa cykel, deltagarnakan valja att
cykla en eller flera delstrackor.
Deltagare, sponsorer och part-
ners kan bidra stort eller smatt.
2015 ars omgang lockade 2 039
cyklister som trampade in langt
over 2 miljoner kronor.
www.rideofhope.se

RIDE OF HOPE EUROPE
Ride of Hope Europe ar en
langre cykelutmaning och 2015
innebar det 100 mil pa cy-
kel genom England och Wales.
Deltagarnaingar i cykelteam
som tranar och samlarin peng-
ariett arinfor sommarens
langa cykeltur. 2016 gar loppet
fran Prag till Varberg med mal-
gang vid Almers hus, som er-
bjuder rekreation for barncan-
cerdrabbade familjer.
www.rideofhope.se

d IDROTTSEVENT

BARNCANCERTRAMPET
| Barncancertrampetiaugusti
cyklar deltagarna 2 eller 4 mil.
Eventet vander sig till alla
cykelentusiaster som vill bidra
till kampen mot barncancer -
oavsett kondition eller cykel-
vana. Foretag kan arrangera ett
eget lopp pa sin ort eller bidra
genom att erbjuda medarbe-
tare att deltainagon annan ar-
rangors lopp pa orten.
www.barncancertrampet.se
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miljoner kronor
bidrogallaBarn-

supportrar med under|
2015.Islutetav aret
hade Barncancer-
fonden totalt 24 500

Barnsupportrar.

WALK OF HOPE
Promenadloppet

nomfors pa en mangd
platserilandet un-

der Barncancermana-
den september. Pa sajten

ge-

mﬂlﬂﬂl
.

kan privatpersoner soka ef-

ter ett lampligt lopp i det egna ndrom-
radet. Foretag kan sponsra, arrangera

eller bara deltailopp. Priset ar 50 kro-
nor per person, eller 150 kronor for fa-
miljer. Walk of Hope bidrog med 1mil-

jonkronor 2015.

www.walkofhope.se

SWIM OF HOPE
Eventet dr ett samar-
bete med Svensk Sim-
idrott och ager rumun-
der hosten pa de del-
tagande klubbarnas
anldaggningar runtomilan-
det. Foretag sponsrar med ett valfritt
belopp per simmad meter eller ett en-
gangsbelopp. Insamlade pengar delas
mellan klubbarna och Barncancerfon-
den. Under 2015 bidrog eventet med
1,4 miljoner kronor, varav 690 000
kronor till Barncancerfonden.
www.swimofhope.se

Barncancergalan — Det svenska hu-
morprisetlockade Sveriges humor-
elit till Berns i Stockholm. Henrik
Schyffert och Ronny och Ragge var
_ paplats, liksom syskonen Freja och
| Nova Ostergren Léthén.

Ishockeylegendaren Peter Forsberg
spelade hockey med leukemisjuke Mat-
tias, 8 ar, i en kampanijfilm som setts av
over en halv miljon manniskor pa
Youtube.

Den forsta kyssen ...

Att sjunga med till sin favoritlat. Att
skratta sa att man inte kan andas. Kam-
panjen Livet ar underbart handlade om
att ett testamente till forman for Barn-
cancerfonden kan bidra till att fler can-
cersjuka barn 6verlever och far uppleva
livet. Under 2015 fick Barncancerfon-
den rekordsumman 84 miljoner kronor
genom testamenten.

Lilly forst
i eget fackeltag

Painternationella barncancerdagen
gick 6ver 1000 personer medi Lillys
fackeltag genom Varberg. Forst gick
Lilly Anding, 5 ar, som varit sjuk i leuke-
mi. Forsaljningen av facklor, méssor och
reflexer gav 65 000 kronor till Almers
hus.

Salde Rramar pa stan

Johan Lindblad och Aurora Lindstrom
gick ut pa stan och salde vélgorenhets-
kramar for 5 kronor. Pa 40 minuter
samlade vannernain ndstan 300 kro-
nor till Barncancerfonden.

Elvaaringarna Alicia Helge och Linn Fol-
kesson i Gullspang anordnade en loppis
som gav hela 25 000 kronor till Barn-
cancerfonden.

02.16 - BARN CANCER
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FORSKNING, UTBILDNING
OCHUTVECKLING

Barncancerfonden ar den
enskilt storsta finansiaren
av barncancerforskningi
Sverige och ger dven
finansiellt stod till utveckling
av nya behandlingsmetoder,
samt fortbildning inom
barncanceromradet.

Fokusomraden

Forskning i varldsklass.

Rekrytera och behall kompetenta forskare och
kliniker.

Klinisk forskning, kliniska prévningar, lakeme-
delsprovningar och implementering.
Utvardera och folj upp.

Infrastrukturstod for forskare och kliniker.

Mal
Barncancerfonden ska finansiera den basta
forskningen inom barncanceromradet.
Genomfdra en ny utlysning for ST-forskartjanster
samt 6ka beloppet i tjansteutlysningen.
Satsa ytterligare pa kompetensutveckling for
sjukvardspersonalen.
Ta fram en handlingsplan for hur Barncancerfon-
den kan bidra till férbattringar avseende kliniska
provningar och klinisk forskning.

Nagra av arets resultat

Majlighet att praktisera utomlands har inforts.

Ny forskningsnamnd, Bio lll, har tillkommit for att
behandla ett vaxande antal anslagsansokningar.
Fyra nya ST-tjanster med forskningsprofil har be-
viljats for att stimulera intresset for barnonkologi
bland ldkare.

Forsta omgangen av den forkortade sjukskoter-
skeutbildningen i barnonkologi har genomférts.
Extra stod till att fora in historiska uppgifter fran
tidigare barncancerpatienter i SALUB-registret.
Syftet ar att forbattra uppfoljning och starka forsk-
ning om sena komplikationer.

En ny omgang av Clinical Fellows, en motesplats
for lakare och ingenjérer som ska stimulera nya
behovsbaserade medicintekniska projekt. Forra
omgangen resulterade i en digital behandlings-
oversikt och “Barncancerappen” (lanseras 2016).
For forsta gangen medfinansiar av ett “kliniskt
provningscenter” pa barnonkologen i Stockholm.
30 sjukskdterskor genomagick introduktionsut-
bildningen inom barnonkologi fér sjukskdterskor
som &r nya inom barncancervarden.

Finansierat 26 forskartjanster och 7 praktiktjanst-
goringar inom barnonkologi.

=)

-l

Biobanker dr en viktig kdlla for forskningen. Barncancerfonden ger stdd till flerainom barncancerforskningen,
bland annat Barntumérbanken pa Karolinska universitetssjukhuset som innehaller prover fran hjarn- och neuro-

blastomtumorer.

230 miljoner kronor
till forskningen

Barncancerfondens bidrag till forskning,
utbildning och utveckling av nya behand-
lingsmetoder blev rekordstort under
2015, totalt 236 miljoner kronor. Informa-
tion och stédndig utveckling av utlysning-
arna har dessutom o6kat intresset for
barncancerforskning fran 300 till 329 an-
sokningar ar 2015.

BARNCANCERFONDENS ANSLAG till forsk-
ningsprojekt och forskartjanster 6kade med 23
miljoner kronor till 173 miljoner kronor under
2015. Om stddet till bland annat barncancer-
kliniker och utbildning av sjukvardspersonal
ridknas in blev det 236 miljoner kronor till
forskningsdndamalet under 2015, jamfort
med 198 miljoner foregaende ar.

Sofie Degerman vid Ume3 universitet dr en
av alla forskare som fick anslag i fjol.

- For oss betyder anslaget jattemycket. Vi
gor dyra analyser med avancerad teknik, och
behover hjilp av bioinformatiker med att ana-
lysera all data vi far, séger hon.

Med sin forskning om speciella férandring-
ar hos barn med T-cellsleukemi, vill hon att
framtidens sjuka barn ska fa mediciner som
skonar friska viavnader i kroppen.

- Cancerforskning kan liknas med att lagga
ett stort pussel med oként antal bitar. Vart

FORDELNING AV ANSLAG

Flest anslag till leukemiforskning

Barncancerfonden stodjer forskningen genom olika utlysningar da fors-
kare kan s6ka pengar. Vid en sammanrdkning av anslagenialla utlys-
ningar star leukemier for storsta andelen foljt av hjarntumarer, vilket

ocksa motsvarar de tva vanligaste diagnoserna.

.Leukem\er .CNSftumorer .Svmpahska nervsystemet
.Ejd\agnosspeuﬁk .Senakomphkaﬂoner

Annandiagnos

projekt har malet att fa en klarare bild om
DNA-metyleringens betydelse i detta pussel.
Barncancerfondens vision ar att utrota barn-
cancer och forskningen ar vigen dit.  hostut-
lysningen satsades det extra pa ST-tjénster
med avsatt forskningstid. Meningen ar att
locka lakare att vélja barnonkologi som specia-
lisering. Redan i dag saknas barnonkologer,
och manga narmar sig pensionering. Totalt
finansierar Barncancerfonden nio sddana
tjanster, varav fyra tillsattes under 2015. Dess-
utom gavs stod till 26 forskartjinster och 7
praktiktjanstgoringar inom barnonkologi.

MILEN KRUMOV AR en av dem som tilldela-
des praktiktjianstgoring. Till vardags dr han
specialistlikare pa en barnklinik i Borés.

- Barnonkologi ér ett av de svaraste omra-
dena inom medicin, vilket ocksa &r vildigt
motiverande. Beloningen kommer nér jag ser
ett barn, som efter att ha genomgatt en jobbig
cytostatikabehandling, leka, spela spel, skrat-
ta och springa i korridoren igen. Det betyder
oerhort mycket, sdger han.

LEUKEMIER

297,

Sarkom .Retmoblastom . Lymfom
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Kurs for nyainom
barnonkologin

Ihostas var det kursstart for Barncancer-
fondens nyaintroduktionsutbildninginom
medicinsk barnonkologi for sjukskéter-
skor som &r nyainom barncancervarden.
Kursens 30 platser kom fran samtliga sex
barncancercentrumiSverige.

Forutom den nya fyradagarskursen
finansieras en langre universitetskurs
for sjukskdterskor i hela landet och en
nationell utbildning i barnonkologi for
lakare, som framfor allt vander sig till
anstéllda pa lanssjukhusen.

"Att fa aka pa konfe-
rens ger mig mojlighet
att natverka ochhora
vad som pagar inter-
nationelltinom vard,
forskning och utbild-
ninginom barncancer.’

Pernilla Pergert, forskare vid Karolinska
institutet, fick aka till SIOP i Sydafrika.
Totalt anslog Barncancerfonden 2 miljo-
ner kronor till resor, symposier och kur-
ser for forskare inom barnonkologi.

Generalsekreterare
blir sakkRunnig

Forra generalsekreteraren Olle Bjork,
barnonkolog och professor i pediatrik,
har gatti pension. Han &rnu en av orga-
nisationens medicinskt sakkunniga till-
sammans med Kirsti Pekkanen och Klas
Blomgren. Se webb-filmen dar Olle
Bjork berattar om 40 ars arbete med
barncancer pa barncancerfonden.se.

Hemsjukhusen
utbildas i barncancer

Barncancerfonden bidrar till att SIBO,
Sjukskaterskor Inom BarnOnkologin,
samlar sjukskoterskor fran hela landet
pa konferens vartannat ar.

- Det &r jatteviktigt att fa traffa dem
med mer erfarenhet, som sjukskéter-
forskningsprojekt finansiera- skor vid barncancercentrum, sager Ka-

de Barncancerfondentotalt rin Wallner fran Hudiksvalls sjukhus.
under2015.
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RAD & STOD

Barncancerfonden arbetar
fOr att cancerdrabbade barn
och deras familjer i alla delar
av landet ska fa likvardiga
majligheter till rad och stod
under och efter sin behand-
lingstid.

Fokusomraden

Rehabilitering — drabbade ska fa battre och likvar-
dig rehabilitering oavsett bostadsort.

Utbildning och sysselsattning — underlatta drab-
bade barns och ungdomars skolgang samt 6ver-
levares mojligheter att kommaii arbete.
Familjestod - arbeta for att alla familjer ska erbju-
das likvardigt stod under och efter behandling.
Foreningsstod - ge foreningarnas styrelseleda-
moter utbildning, starka samarbetet med féren-
ingarna och deras informatdrer samt kvalitets-
sakring av ekonomihanteringeni de regionala
foreningarna.

Mal
Andelen barncancerdrabbade som upplever att de

har fatt forvantat stod av Barncancerfonden ska ha
okat med 20 procent under perioden 2012-2017.

Nagra av arets resultat

Komplettering av skolmaterial och framtagande
av en film om sjukhusskolan for att ge drabbade
kunskap om ratten till stod i skolan och informa-
tion till skolpersonal om barncancersjukas skol-
situation.

Satsning pa vuxna barncanceréverlevare med
exempelvis konferensen Maxa livet. Med stod av
PostkodLotteriet arbetar ocksa Barncancerfon-
den fram ett speciellt program for malgruppen.
15 finansierade konsultsjukskoterskor pa landets
sex barncancercentrum.

8 syskonstddjare pa landets sex barncancer-
centrum samt pa Lilla Erstagarden, Nordens
enda hospice for barn.

Ungdomsstorldgreti Bokends, som lockade 165
deltagare.

Cirka 100 familjer har under aret besokt Almers
hus for en veckas rekreation och avkoppling.
Totalt har sex vistelser arrangerats pa Agrenska
under aret.

Totalt har ett femtiotal syskon till barncancer-
drabbade deltagitinagot av de lager och vistel-
ser som arrangerats for dem under aret, dari-
bland ett syskonldger i Stockholms skargard, en
syskonvecka pa Barretstown pa Irland och en
syskonvecka pa Agrenska.

Barncancerfondens familjeveckor pa /:\grenska ger drabbade mdjlighet att hamta kraft, lara sig mer om barncan-
cer och tréffa andrai liknande situation. Pa Almers hus kan familjer lamna sjukhus och vardag for att koppla av
vid havet i Varberg. Den som vill har méjlighet att umgas med andra drabbade i gemensamma utrymmen.

Smarta tips fran Forsakringskassan och
foreldasningar om sex, relationer och ferti-
litet. Det var nagra av ingrediensernai
Maxa livet-konferensen fér barncan-
ceroverlevare.

FOR ANDRA ARET irad arrangerade Barn-
cancerfonden en inspirationshelg i november
for unga vuxna canceréverlevare och deras
syskon. 72 deltagare samlades pa Aronsborg
utanfor Stockholm for att ha roligt tillsam-
mans och fordjupa sig i imnen som berdr den
som behandlats f6r barncancer.

Systrarna Emma och Ida Lindstén fran Vel-
linge var pa plats pa konferensen for andra
gangen.

- Familjen f6rstar mig, men i skolan gér de
inte det. Det kdnns som att jag dr annorlunda,
det dr svart att forklara. Att vara pa traffar som
den hir och méta andra i samma situation ger
en ldttnadskénsla, sdger Emma, 19 ar, som
fick akut myeloisk leukemi som tvaaring.

DET VAR 50 PROCENTS chans att Emma
skulle 6verleva och eftersom fordldrarna till-
bringade mycket tid med henne pa sjukhuset
fick storasyster Ida, da fyra &r gammal, vara
hos farfordldrarna.

AGRENSKA GERSTOD

Familjeveckor som ger insikter och viktiga moten
Barncancerfonden arrangerade sex vistelser pa Agrenska paLilla Amundon.

-Jagkanner mig starkareinombords och lamnar denna alldeles fér
snabba veckamed nyainsikter, meramod och sjalvfortroende, séger en
av foraldrarna efter en veckas familjevistelse pa Agrenska.

.\mstammerhett . Instammer ganskabra .\/eteJ

Vaxar livet efter at
Na overlevl

ISAK ANDERSSON, REDAKTOR MAXA LIVET

- Jag vet inte hur mycket jag forstod, men
jag minns att det var jobbigt att inte fa bo
hemma, berittar Ida.

22-arige Isak Andersson, som dr juniorredak-
tor for Barncancerfondens nya tidning Maxa
livet, var ocksa pa plats. Han har sjilv psykiska,
fysiska och psykosociala komplikationer efter
behandling av en hjarntumor i 16-arsaldern.

- Nu har vi dntligen ocksa fatt en tidskrift
dér vi alla kan horas, synas och enas med alla
vara olika problem, tankar och behov infor
livets stora ovisshet. Vi behover inte ldngre
kinna oss sa overgivna, siger han.

KONFERENSEN INGAR i en storre satsning pa
vuxna barncanceroverlevares situation. Med
finansiering fran PostkodLotteriet arbetar
Barncancerfonden dven med att ta fram ett
program som kan ge psykiskt, psykosocialt och
fysiskt stod till gruppen.

INSTAMMERHELT

957

Anserduattfamiljevistelsen pa Agrenska har varit
vardefull for mitt/minabarn med diagnos?
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Tre lager med syskon
i fokus under aret

Att vara syskon till ett cancersjukt

barn drinte latt. Detinnebér inte bara
oro for sjukdomen utan ocksa mindre
tid och stod fran foraldrarna. Darfor
finansierade Barncancerfonden

tre lager under aret for syskon till
cancerdrabbade fran hela landet -

etti Stockholm, ett pa Agrenska pa
Vastkusten och ettinternationellt lager i
Barretstown pa Irland.

Det berattar Johannes, 113r, bror till can-
cersjuka Simon, 6 ar. Han menar sys-
konstodjaren Gustav Westerholm pa
Akademiska sjukhusetiUppsala som
har varit ett stort stod pa sjukhuset.

Ny film: Sa funkar
sjukhusskolan

Nar ett barn drabbas av en svar sjuk-
dom som innebar langvariga behand-
lingar pa sjukhus kliver sjukhusskolans
larare in for att hjalpa till med studierna.
I Barncancerfondens nya film berattar
barn, ungdomar och larare om arbetet
pa sjukhusskolan.

Se filmen pa barncancerfonden.se.

Samanga vuxnabarncan- Alexander Falk, 17 ar, var en av 165 del-
om tvaaring akut my- ceréverlevare utbildades till tagare pa arets ungdomsstorldger i Bo-
nraglat bade henne och peer supporters 2015. Nu ir huslan. Barncancerfondens lokala for-
ppvéxt. PA Maxa livet-konferensen deredo att vara ett stod for eningar arrangerar lagret varje ar for
dra med liknande erfarenheter. cancersjukabarn och ungdomar. drabbade ungdomar med syskon Gver
12 ar. Syftet ar att ungdomarna ska ha
kul och traffa andrailiknande situation.

k¥
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INFORMATION

Barncancerfonden arbetar
med att sprida information
om barncancer och drabba-
des situation samt med att

fragan och oka forstaelseni
samhallet for de drabbade.

Fokusomraden

Oka kunskapen om barncancer.

Press- och pr-arbetet.

Forstarka den digitala kommunikationen.
Utveckla varumdrkeskommunikationen.
Barncancermanaden i september.

Mal
Ar2017 ska Sveriges befolkning ha 6kat sin kun-

skap med 20 procent om att barncancer ar den
vanligaste dodsorsaken for barn mellan 1-14 ar.

Nagra av arets resultat

30 procent ansag att Barncancergalan - det
svenska humorpriset 6kade deras intresse for
Barncancerfondens arbete med att samlain
mer pengar till barncancerforskningen.
Barncancerfonden vann forstapriset i reklam-
tavlingen 100-wattarens kategori “langsiktigt”
for arbetet med den bla stolen som symbol.

| Sifo-matningar uppger 90 procent att de
skulle rekommendera nagon annan att skanka
pengar till Barncancerfonden och varumarkes-
kannedomen lagi snitt pa 91procent.
Barncancerrapporten 2015 kom ut och forega-
ende rapport beldnades med Publishing-priset.
Enrad nya publikationer bland annat tidningen
Maxa livetfor vuxna barncancerdverlevare,
barnboken Vova fdr cytostatika och flera infor-
mationsskrifter for drabbade familjer.
Barn&Cancerkom ut med fem nummer och
Magazine of Hope gavs ut for tredje gangen for
attinspirera foretag att arbeta mer med CSR.
Barncancerfondens supportforum Kundo hade
30 349 besok och kom pa andra plats i tavlingen
Arets kundforum.

Barncancerfondens digitala kanaler vaxte och
blev fler under aret. Exempelvis lanserades en
podcast och ett Instagram-konto.

Satsningen pa Hoppfullt.se fortsatte - en kun-
skapsdrivande kanal med redaktionellt innehall
om barncancer.

35 procent av svenska folket kande till att barn-
cancer dr den vanligaste dodsorsaken fér barn
mellan 1-14 ar. Kalla: Sifo, november 2015.

starka varumarket. Allt for att
vacka uppmarksamhet kring

En rad redaktionella produkter bidrar till Barncancerfondens mal att sprida kunskap om barncancer och samlain
pengar till forskning och stéd till drabbade. @) Barncancerrapporten &r en populdrvetenskaplig skrift om den
forskning som Barncancerfonden finansierar. Rapporten fran 2014 vann Publishing-priset 2015. €@ Barn&Can-
cer genomgick en redesign under 2015. Q Kampanjen A Hairraising Message tas upp som ett gott exempelii
boken M3000 Marknadsféring for gymnasiet. @) Nya tidningen Maxa livet viander sig till vuxna barncanceréver-
levare. @ Webb-filmer &r ocksa en viktig kanal. ) Magazine of Hope ska ge inspiration till féretag som vill satsa
pé CSR. @ Under éret gavs Vova fér cytostatika ut, en bok som beskriver for barn hur behandlingen gar till.

—ttjournalistpris

Som gor skillnad

For skildringen av cancersjuka 4-aringen
Lillys situation belonades DN:s Marijana
Dragic med Barncancerfondens journa-
listpris 2014 (som delades ut 2015).

- Jag ar stolt 6ver att ha bidragit till att
andra fatt ta del av Lillys berittelse, sa
Marijana Dragic, nar hon fick priset.

"LILLAN, 2, VADJAR TILL forildrarna samti-
digt som hon haller hrt om sin storasyster
Lilly, nu 4 &r, med sm4 knubbiga fingrar. Mi-
nuterna innan har syskonen rullat runt pa gol-
vet hemma i ldgenheten i Vasterhaninge med-
an gapskratten avlost varandra. Men nu ar det
dags for Lilly att ka till Astrid Lindgrens barn-
sjukhus och Lillan far stanna hemma med sin
faster under tiden. Detta sjukhusbesdk blir
namligen annorlunda. Lilly far inte lingre sina
cellgiftsbehandlingar vid barnonkologen pa
Astrid Lindgren. Hon fér inte plats. I stéllet
tvingas familjen soka vard i andra lan.”

Sa inleds berittelsen om familjen Roupé
och cancersjuka Lilly, 4 &r, i Dagens Nyheter

hosten 2014. En berittelse om hur familjen
tvingades resa mellan Visterhaninge och Lin-
koping for att Lilly skulle kunna fa sin livsav-
gorande behandling. En skildring som bidrog
till att platsgaranti infordes for barncancer-
varden och atta nya vardplatser tillkom i
Stockholm under 2015.

For reportaget, med bilder av fotografen
Fredrik Funck, belonades Marijana Dragic
med Barncancerfondens journalistpris for
2014.

- Kampen mot barncancer ér beroende av
publicitet. Véart journalistpris bidrar till att
tydliggora savil barncancerfragan, som hur
situationen i samhallet ser ut for drabbade fa-
miljer, sdger Ylva Andersson, informations-
ansvarig pa Barncancerfonden.

BARNCANCERFONDEN 3993 &9

SYNTES MERIMEDIER

Under aret syntes Barncancerfondeniradio, tv, tidningar och webb

4628 ganger - en 6kning med 10 procentjamfort med 2014.
Storstintresse fran medier vackte insamlingar for Barncancer-
fonden, foljt av publiceringar relaterade tillinformation om barncan-

cer, barncancerforskning samtrad och stod vid barncancer.

artiklarom artiklarom
insamling information
artiklarom artiklarom
forskning rad och stod
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i vill jag gora det”

miljoner visningar pa
Youtube har
Barncancerfondens
kampanj A hair raising
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Google hamnade aterigenitoppilpsos under-

sokning av de mestinflytelserika varumarkenai 1.Google
Sverige. De globala teknikforetagen slass i taten 2. Apple
och de foljs av Ikea, Ica och SVT, men strax daref- 3. Facebook
ter kommer Barncancerfonden pa en hedrande 4. Microsoft
fiortonde plats. Det trots begransade resurser 5.IKEA

och en betydligt mindre mediebudget.

visade pa ett angelédget problem och hur
"uppslitande det ar for ett barn att flyttas
runt mellan sjukhus och avdelningar for att
kunna fa sin livsviktiga vard"”.

6.lca 1. Visa

7.5VT 12. Blocket.se

8. Spotify 13. YouTube

9. MasterCard 14. Barncancerfonden
10.Samsung 15. Telia

Det skrev en lasare pa Facebook efter
lanseringen av tidningen Maxa livet,
som ska komma ut tva ganger om aret.

Digitala Ranaler vaxer

Barncancerfonden.se som dr en viktig
plattform och kalla fér information hade
drygt 1,5 miljoner besok i fjol. 97 procent
av besdkarna bedomde att trovardighe-
ten och helhetsintrycket var bra eller
mycket bra. Bloggen har blivit en popu-
lar kanal med omkring 3 000 besokare i
manaden. Pa Facebook véxte antalet
foljare med 50 procent till 60 000 foljare.

Under aret lanserades en podcast,
som lyfter aktuell barncancerforskning,
och ett Instagramkonto.

Se-Hora-Gora for barn

Med Barncancerfondens Se-Hoéra-Go-
ra-material blir det enklare for barn att
forsta och for vuxna att besvara barns
fragor om cancer. Varje drabbad familj
far en vaska med bildmaterial anpassat
efter barnets diagnos.

Barncancerfonden belonades med rek-
lampriset 100-wattarenikategorin "lang-
siktigt” for den bla stolen som symbol for
arbetet med att bygga ett starkt varumar-
ke trots en begransad mediebudget.

- Barncancerfonden stack ut mest.
Dels for att deras kommunikation har
haft en fantastiskt bra effekt painsam-
lingen, dels for att de har ett otroligt
starkt och langsiktigt konceptidenbla
stolen som de har foljt och justerat pa
ett kreativt satt, sager juryordféranden
Fredrik Thors.
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Vad ser du som de viktigaste handelserna under 2015?

- Insamlingen gar otroligt bra och vi har &terigen slagit
rekord med 340 miljoner kronor. Det ir fantastiskt efter-
som det gor att var formaga att ge stod till barncancer-
forskning och ge rad och stéd samt information till drab-
bade okar.

Vilka ar de stérsta utmaningarna framover?

- Trots att vi far in mer och mer pengar sa ér efterfra-
gan pa pengar till barncancerforskningen dnnu storre.
Darfor far vi aldrig luta oss tillbaka och vara ndjda utan vi
maste hela tiden vara kreativa kring hur vi far in
mer pengar och vi maste sékerstélla att de

pengar vi far in anvinds dér de gor mest nytta.
- Det ér inte bara efterfragan pa forsk-
ningsfinansiering som dkar. Aven efterfré-
gan pa rad och st6d till drabbade véxer i
takt med att allt fler 6verlever. Mer avance-
rade behandlingar gor dven att sjukhusen
kraver mer resurser. Politiker och sjukhus-
ledningar maste ocksa forsta att dven om
det insjuknar ett barn om dagen i cancer sa
ar det samtidigt mer 4n 1 000 barn som
star under behandling for sin cancer. For
att klara det behovs tillrdckligt med vard-
platser och utbildad personal.

Ar det nagot mer du vill lyfta fram fran 2015?

- Jag ér glad for var rérande film dér Peter

Forsberg, en av virldens basta ishockeyspela-
re, visar att han trots alla framgangar forstar
att den verkliga hjélten dr attadriga Mattias
och alla andra cancersjuka barn och ungdo-
mar som kampar varje dag. Filmer som den
hér bidrar till att vi dr sa framgangsrika och
hér vill jag tacka alla kreativa medarbetare

Fem fragor till Barncancerfondens ordférande Claes-Goran Osterlund

"Vifaraldrig sluta tacka de manniskor som
engagerarsigivar fraga och som skanker
pengartilloss. De gor det mojligt for oss
att ge stod till forskning som gor att vipa
Sikt kan utrota barncancer.”

som hela tiden vagar sticka ut, men gor det pa ett bra sitt
med hjértat pa ritt stélle for barncancer ér ett kdnsligt
omrade.

N&rmar ni er visionen att utrota barncancer?

- Absolut, forskarna gor framsteg dagligen, men nu nér
vi har natt 80 procent 6verlevnad ar kliven framat inte
lika stora. Det var inte sa linge sedan tre av fyra barn
overlevde och nu dr det fyra av fem som 6verlever, men
det blir tuffare och mer kostsamt ju ndrmare vi kommer
var vision pa 100 procent. Det gor att vi inte far trottna
ivar ambition att fa in mer pengar till forskning och rad
och stéd. Aven om vi kommit [angt dr fortfarande
barncancer den vanligaste dodsorsaken i aldern 1-14 ar
i Sverige och det ar viktigt att givarna kinner till det.

Vad krivs av dig och styrelsen for att na hela vigen?

- Att vi pa ett begdvat sitt fordelar pengarna som kom-
mer in till forskning, rdd och st6d, information, politisk
paverkan, marknadsforing och insamling. Vi maste ocksa
fortsdtta att uppvakta landsting och politiker s att de inte
glommer bort att se till att barn och ungdomar med can-
cer har tillriickligt med vardplatser och resurser pa sjuk-
husen. Vi far heller aldrig sluta tacka de ménniskor som
engagerar sig i var fraga och som skénker pengar till oss.
De gor det mojligt for oss att ge stdd till forskning som
gOr att vi pa sikt kan utrota barncancer.

CLAES-GORAN OSTERLUND,
Barncancerfondens styrelseordférande
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Viktiga styrelsebeslut 2015

Styrelsen for Barncancerfonden beslutade, i kronologisk ordning, under 2015 bland annat att:

-FORANDRA PLACERINGEN av Barncancerfon-
dens vardepapper fran diskretionar tillindexnara
forvaltning for att sanka forvaltningskostnaden.

- GODKANNA 2014 ARS verksamhetsberattel-
se och arsredovisning samt godkanna delegations-
ordningen for Barncancerfondens kansli.

- KURSVERKSAMHETEN FOR LAKARE och
sjukskoterskor ska fortskrida somtidigare de nar-
maste fem aren. Styrelsenbeslutade ocksa att
kursledningen skaredovisautvarderingar av ge-
nomférdakurser samtkursplaneringar for de
kommande arens kurseribdrjan av varje ar.

- VALJA IN DE NYA LEDAMOTERNA Anders
Persson och Bjérn Zackrissoniforskningsndmnden
for medicinsk teknik. Mandatperioden stracker sig
fram till 30 juni2018 med mojlighet till forlangning.

« UTSE PROFESSOR KLAS BLOMGREN och
specialsjukskoterskaKirsti Pekkanen till Barn-
cancerfondens medicinskt sakkunniga tillsammans
med professor Olle Bjork. De ska svara for Barn-
cancerfondens uttalandenimedicinskafragor och
uttalasigimediardérande dessa sporsmal.

« GENERALSEKRETERARE Olle Bjork ska
tackas av under september manad hos respektive
forening och avslutningsvisiUppsalaisamband
med styrelsemotet.

« VALJA PER LEANDERUill att eftertrada Olle Bjork
som generalsekreterare fér Barncancerfonden.

- VALJA SEXLEKMANNAREPRESENTANTERtill
forskningsnamnderna. Dessa dr Laila Lyckeskar,
Monica Skold, Karin Mellstrém, Pernilla Ulvengren,
Bjorn Modée och Kicki Gunnarson.

- GODKANNA VERKSAMHETSPLANERING-
EN samtbudget for2016 med bland annat
foljande viktigainriktningar:

- Extra satsning pa utlysning av forsknings-
projekt. Okningen gar frn 57 miljoner
kronor2015till 75,5 miljoner kronor 2016.
-Finansiering av sjukskoterskeutbildningen
ska okafran cirka900 000 kronor 2015 till

1,4 miljoner kronor 2016.

-Planeringsanslagen ska 6ka fran 3,2 miljoner
kronor2015till 6,5 miljonerkronor 2016.

- Kostnaden for basresurser ska oka fran

6 miljonerkronor2015till 9,2 miljoner kronor 2016.
Okningen ar en extrasatsning som gérs for attalla
barncancercentrum skakommaikapp med regist-
reringarnai SALUB-registret.

- Kostnader for Barncancerregistret ska kafran

5,6 miljoner kronor2015till 9,9 miljoner kronor 2016.

- Ett nytt anslag pa 1miljon kronor ska ges 2016 till
barnonkologeniStockholm for att bygga upp ett
kliniskt provningscentrum.

-Kompetensen pa forskningsavdelningen ska
utdkas genom nyrekryteringav en person
medklinisk bakgrund.

- Satsningen pa arbetet med psykosoci-
alt stéd samt opinionsbildninginom
amnet ska 6kas med 1miljon kronor.

- Avsattning av ytterligare medel, Tmiljon
kronor, fér utékning av utvecklingspeng-
arisamverkan med féreningsorgani-
sationen.

«En eventansvarig somiférstahand ska ge service
tillféreningarna ska anstallas.

- Barncancergalan ska fullfinansieras, jamfort med
50 procents finansiering 2015.

- Fokus ska 6ka pa varumarkeskommunikationeni
samband med dversynen av varumarkesplattfor-
menisamarbete med foreningarna.

- Personalkostnader kommer att 6ka enligt plan
med tva nyatjansterinom sociala medier respektive
relationsmarknadsforing.

-Beslut omjusteringariplaceringsreglementet.

o
FELIX OCH MORFAR.
"Morfar ar min baste van”,
sager Felix om morfar Hans i
Barncancerfondens kampanj
fran 2015. Morfar har varit ett
stort st6d under Felix be-
handling, som nu dr 6ver.
FOTO: LENA KOLLER
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Forvaltningsberattelse 2015

Barncancerfonden, organisationsnummer 802010-6566
(féregdende drs siffrorinom parentes)

Barncancerfonden bekampar barncancer och arbetar for att drabbade barn, ungdomar och deras
familjer ska fa den vard och det stod de behover. Barncancerfonden drivs uteslutande med hjalp av

gavor fran privatpersoner och féretag.

Allmant om verksamheten

ORGANISATIONSFORM

Barncancerfonden ér en ideell forening 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 foretag och far inga bidrag fran stat,
kommun eller landsting.

ANDAMAL OCHUPPGIFTER
Barncancerfonden bekampar barncancer och efterstravar att
drabbade barn, ungdomar och deras familjer far den vard och
det stod de behover. De insamlade pengarna anvands till
forskning och utbildning, rad och stod samt information,
Barncancerfondens tre &ndamal.
Detta sker bland annat genom att:
o stodja grundforskning och klinisk forskning kring barn-
cancet,
o stodja utvecklingen av nya undersoknings- och behand-
lingsmetoder,
o stddja forskares och vardpersonalgruppers fortbildning
och erfarenhetsutbyte,
o stodja de drabbade familjerna nationellt, samt
e informera om cancersjukdomar hos barn och dess foljder.
Barncancerfonden ar ocksd samarbetsorgan och riksférbund
for landets sex regionala féreningar.

VISION OCH VARDEGRUND
Barncancerfondens vision ar att utrota barncancer. Uppdraget
ar att bekdmpa barncancer och se till att drabbade barn, ung-
domar och deras familjer far den vard och det stdd de behover.
Kéarnvirdena dr hopp, mod och ansvar:
e Vidrivs av hopp och vi ser det positiva i en turbulent vardag.
e Vihar mod att mota cancern och kimpa mot den.
e Vitar ansvar for att stotta de drabbade familjerna och for
att arbeta vidare mot vér vision.

MEDLEMIFRII

Som medlem i FRII, Frivilligorganisationernas insamlings-
rad, tillimpar vi sedan 2009 den kvalitetskod som tagits fram
av FRII. Barncancerfonden tar dven fram en effektrapport uti-
fran FRILs riktlinjer. Lds mer om Barncancerfonden och FRII
pa www.barncancerfonden.se.

Visentliga hiandelser under rikenskapsaret

INLEDNING

Verksambhetsaret har priglats av konsolidering av tidigare ars
forandringar avseende organisation och arbetssitt. Ett tydligt
resultat dr att savél insamlade medel som medel till indama-
len for forsta gangen dverstiger 300 mkr. En fokusering pa
Barnsupportrar (méanadsgivare) gav 6nskad effekt genom att
antal Barnsupportrar och ménadsgévor 6kade med 100 pro-
cent jaimfort med 2014. Ett tydligare fokus pa foretagssamar-
beten har skapat fler och storre samarbeten som genererade
mer insamling. Under dret dndrade Barncancerfonden sin for-
valtningsmodell avseende virdepapper genom att byta fran
diskretionar till indexnéra férvaltning. Férandringen innebar
att stora reavinster skapades vilket framgar av resultatrik-
ningen. Under dret gick Olle Bjork i pension och Per Leander
utndmndes till generalsekreterare. Olle Bjork kvarstar som
medicinskt sakkunnig.

Genom mitningar av Sifo syntes att allménheten har en
fortsatt positiv attityd till Barncancerfonden, och att kinnedo-
men om verksamheten dr hog. Barncancerfonden aterfinns
dessutom pa 14:e plats pa Ipsos métning dver Sveriges mest in-
flytelserika varumarken 2015.

I anslutning till att Barncancerfonden fattade beslut om vi-
sionen att utrota barncancer, formulerades ldngsiktiga mal for
organisationens dndamal. Under varje andamal redogérs for
hur malen ska nds, vilken effekt som syns och som forvintas.

MAL FOR ARET OCHUTFALL

(mkr) Utfall2015(2014) Budget/mal 2015
Insamlade medel 339,8(275,3) 282,8
Utdelat till andamalen 318,1(266,9) 290,9

INFORMATION

Information och opinionsarbete ar ursprunget och en av orsa-
kerna till att Barncancerfonden bildades &r 1982. Fortfarande ar
informationsspridning en mycket viktig uppgift. Malet med alla
informationsinsatser dr att 6ka kunskapen om barncancer samt
Gka omgivningens forstéelse for de cancersjuka barnens livssi-
tuation. For 2017 dr malet att 6ka kunskapen om att barncancer
ar den vanligaste dodsorsaken for barn 1-14 ar.

I februari uppmirksammades Internationella barncancer-
dagen, vilket gav stort genomslag i bade traditionella och soci-
ala medier. Samtidigt drevs kampanjen #delaettskratt i socia-
la kanaler for att uppmérksamma att barn behover fa vara
barn - dven under tuffa sjukdomsperioder.
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Under 2015 har Barncancerfonden bedrivit opinionsarbete
for att uppmérksamma bristen pa vardplatser och bristen pa
specialutbildad personal inom barncancervarden. Tidningen
Barn¢rCancer gavs ut fem ganger under aret i ndirmare 50 000
exemplar. Maxa Livet, en helt ny tidning med vuxna barncan-
cerdverlevare som malgrupp, lanserades.

Under Barncancermanaden, september, publicerades for
tredje aret i rad Barncancerrapporten om aktuell barncancer-
forskning. Barncancermédnaden utvecklades med fler initiativ
och event, bland annat genomférdes en tv-sind gala, som syf-
tade bade till att sprida information om barncancer och att ge-
nerera nya Barnsupportrar.

Antalet artiklar i svensk media som omnamner Barncancer-
fonden uppgick till 4 628 stycken, en 6kning med 10 procent.
For andra aret i rad belonades Barncancer-fonden med 100-
wattaren, denna gang for langsiktighet i utvecklingen av kon-
ceptet med den bl stolen.

Under 2015 gick 50,1 (39,6) mkr till olika informationsinsatser.

FORSKNING OCHUTBILDNING

En omfattande finansiering av forskning, utveckling och ut-
bildning dr en forutséttning for att nd visionen att utrota barn-
cancer. Malet till 2017 dr att forstirka grundstrukturen inom
barncancerforskningen och samtidigt se till att bredda forsk-
ningsomradet.

Barntumorbanken som 2015 tillfordes 8 mkr fran Barn-
cancerfonden, har fatt etiskt tillstdnd att samla in och analy-
sera vivnad fran alla solida barncancertyper. Det langsiktiga
arbetet med kompetensutveckling av likare och sjukskoter-
skor samt satsningen pa att ge ST-ldkare mojlighet att forska
fortsdtter. Under 2015 genomfdrdes for forsta gangen en for-
kortad sjukskoterskeutbildning i barnonkologi med syfte att
tillgodose efterfragan pa utbildning.

Overlevnaden har under ett par decennier okat frin 20 till
drygt 80 procent, vilket dr det tydligaste beviset pa att satsning
pa forskning och behandlingsutveckling ger resultat. Som den
enskilt storsta finansidren av barncancerforskning kan man
anta att Barncancerfonden bidragit till detta. Att vuxna med
ALL (akut lymfatisk leukemi) nu behandlas med barnprotokol-
let ar ett exempel pa ett framgangsrikt arbete inom barnonkolo-
gin. Genom att vara en langsiktig forskningsfinansiér ar intres-
set fortsatt stort for barncancerforskning, vilket bland annat
visat sig i 0kat antal ansokning, +10 procent, jimfort med 2014.

Under 2015 avsattes totalt 235,9 (198,0) mkr till forskning.

RAD OCHSTOD

Barncancerfonden ger stod till drabbade barn, ungdomar och
deras familjer samt vuxna barncancerdverlevare genom att ska-
pa mojligheter att hantera den forandrade livssituationen, stra-
va efter att tillgodose hela familjens behov av rad och st6d samt
att uppna ett likvirdigt omhindertagande 6ver hela landet.
Inom omradet rehabilitering har konceptet Maxa livet, for vux-
na barncancerdverlevare startat. Inom konceptet rymsidagen
arlig konferens, en webbplats och en tidning. Dessutom

paborjades arbetet med att ta fram ett stodprogram fér denna
malgrupp. Vardplaneringsgruppen for rehabilitering, SAREB,
som syftar till att 6ka likvardigheten 6ver landet for uppf6ljning
och rehabilitering, fortstter sitt arbete tillsammans med 6vri-
ga vardplaneringsgrupper. Barncancerfonden jobbar for att
barncancerdverlevare ska kunna genomfora sin skolgéng, ha
vetskap om vilka mojligheter som finns for att kunna studera
vidare, och s smaningom ta sig ut i arbetslivet. Materialet
"Ratt till stod i skolan” har uppdaterats och en skolfilm pa te-
mat sjukhusskolan ir framtagen. Kontakten med Arbetsfor-
medlingen och andra aktorer inom utbildning och sysselsatt-
ning utvecklades. Ytterligare 14 nya peer supporters har utbild-
ats och totalt finns det nu ett 60-tal peer supporters 6ver landet.
Ett hundratal familjer fick en veckas rekreation via Almers hus,
sex olika vistelser genomfordes pa Agrenska och tre veckors l4-
ger dgde rum pé Barretstown pa Irland. Kontakt har ocksa eta-
blerats med en specialenhet inom Forsakringskassan och med
andra myndigheter, som t ex Socialdepartementet. Inom omra-
det foreningsstod har det genomforts fyra samverkansmoten
och en utbildning for nya styrelseledaméter i foreningarna.
Dessutom har flertalet event arrangerats for drabbade familjer i
foreningarna tack vare Barncancerfondens samarbetspartners.
Under 2015 har 32,1 (29,3) mkr gétt till indamalet rad och std.

INSAMLING
Avgorande for Barncancerfondens arbete med dndamalen ér
envil fungerande insamlingsverksamhet. D4 insamling fran
foretag skiljer sig fran insamling fran privatpersoner, skots
arbetet av tva olika avdelningar.

Under 2015 satsades 40,5 (47,0) mkr pa insamlingsarbetet
vilket resulterade i en insamling pa 339,8 (275,3) mkr.

Privatinsamling

Ilikhet med 2014 har Privatinsamling fokuserat pd méanads-
givare och testamentsgavor. I september hade Barncancer-
fonden en gala med det priméra syftet att virva ménadsgiva-
re, vilket var framgangsrikt. Antalet manadsgivare Gverstiger
nu 24 000, vilket foljer den budgeterade utvecklingen. Pa
samma sitt har ménga ars arbete med vart varumérke resulte-
ratirekord i testamentsgavor - dessa nddde 84 mkr under éret,
vilket ar en rekordnotering.

Foretagsinsamling
Foretagsinsamling har under 2015 paborjat en fordndringsresa
for att forddla arbetsséttet och professionalisera alla delar av
insamlingsarbetet. Det innebar bland annat att utviardera och
kvalificera inkommande f6rslag mer strukturerat, for att pa sa
sdtt arbeta mer effektivt och kunna hantera fler samarbeten.
Fokus har ocksa varit att i hela affirsprocessen agera mer inrik-
tat pa att ta tillvara foretagens affarsmissiga behov, och dir-
med sikerstilla langsiktiga och affdrsméssiga samarbeten.
Under 2015 har nya betallosningar, enklare paketeringar av
erbjudanden och utveckling av vara idrottsevent varit viktiga
ingredienser i arbetet.
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UTVECKLINGAVINSAMLADEOCHUTDELADE MEDEL
(imiljoner kronor)
Il INSAMLAT UTDELAT

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Resultat och stdllning

Barncancerfonden samlade in 339,8 (275,3) mkr vilket var
57,0 mkr bittre 4n budget och 64,5 mkr mer dn 2014 - en ok-
ning med drygt 23 procent. Den kraftiga okningen av testa-
mentsgavor, 84,0 (57,0) mkr, var den enskilt storsta anled-
ningen till den positiva utvecklingen. Aven 6vrig insamling
fran privatpersoner och foretag 6kade jamfort med 2014,
samt overtriffade budget.

Kostnaderna fér andamaélen uppgick till 318,1 (266,9) mkr,
och overskred budget avseende FoUU med 27,0 mkr, detta
efter tilliggsbeslut fran styrelsen samt tidigare styrelsebe-
slut. Ovriga indamal landade pa budget. Insamlingskostna-
derna uppgick till 40,5 (47,0) mkr och administration till
12,7 (12,7) mkr. Insamlingskostnaderna underskred budget
med 2,7 mkr, medan administration overskred budget med
2,9 mkr pa grund av 6kade it-kostnader.

Finansnettot, utdelningar och reavinst frdn Barncancer-
fondens vardepapper uppgick till 59 (27,5) mkr och

overtrdffade budget med 42,2 mkr. Resultatet slutade pé 27,5
(-24,2) mkr vilket var 70,6 mkr battre 4n budget. Tva fakto-
rer har bidragit till det positiva resultatet; testamentsgévor
som Overtriffade budget med 39 mkr samt reavinster fran
kapitalforvaltningen. Barncancerfondens egna kapital upp-

gar till 475,1 (447,4) mkr.

Finansiellainstrument

Barncancerfondens storsta tillgang ér ett omfattande vérde-
pappersinnehav. Syftet dr att kunna fullfolja langsiktiga
forskningsdtaganden dven om insamlade medel skulle
minska.

Innehavet styrs av Barncancerfondens placerings-
reglemente, som faststills av styrelsen. Pa grund av den
svarbedémda situationen pa rintemarknaden foreslog
finansndmnden 2015 styrelsen att minska rinteexponering-
en och Oka inslaget av alternativa placeringar. Ett sadant be-
slut fattades vid decembermotet sa att f6ljande regelverk
giller:

Placeringsreglementet stipulerar att kapitalet 6ver tid ska
vara placerat i rintebédrande virdepapper med ett riktvirde
om 40 procent (minimum 30 procent och maximum 100
procent) och i aktier med ett riktvirde om 40 procent (mini-
mum o0 procent och maximum 50 procent). Av detta aktie-
innehav far inte svenska aktier utgéra mer én 50 av det tota-
la innehavet i aktier. Alternativa placeringar har ett riktvar-
de om 20 procent av kapitalet (minimum o procent och
maximum 30 procent). Enligt riktlinjerna far
Barncancerfonden inte inneha vardepapper fran foretag
vars omsdittning till mer dn § procent kommer fran vapen,
pornografi, tobak eller alkohol. Utover det ska Barncancer-
fonden efterstréiva placering hos forvaltare som har ett utta-
lat héllbarhetsperspektiv inklusive klimateffekter.

Som medlem i FRII (Frivilligorganisationernas insam-
lingsrad) publicerar Barncancerfonden sina riktlinjer for ka-
pitalférvaltningen pd www.barncancerfonden.se/kapital-
forvaltning.

Medlemmar

Barncancerfondens medlemmar ir de sex regionala foren-
ingarna, se nedan under Forvaltning.

Anstallda

Barncancerfonden dr medlem i arbetsgivarorganisationen
Idea och tecknar kollektivavtal for samtliga anstallda. En
struktur med befattningsbeskrivningar, utvecklingssamtal
och avsatta medel for kompetensutveckling ger forutsatt-
ningar for en stabil arbetsmiljo. Utdver personalen pa kans-
liet som arbetar med Barncancerfondens andamal, insam-
ling och administration finns sex foreningsinformatorer
som dr knutna till de sex regionala féreningarna.
Medelantalet anstdllda under aret uppgick till 47 personer.
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Framtida utveckling

Redan 2012 tog Barncancerfondens styrelse fram en ny vi-
sion, att utrota Barncancer. For att kunna kraftsamla for vi-
sionen kravs en avsevard 6kning avinsamlingen. Forskning
ar det indamal dar utvecklingsmojligheterna ar storst - och
som darfor far mest pengar. Fler forskare n tidigare soker
medel fran organisationen och fler projekt 4n ndgonsin 6ns-
kar finansiering. Ny teknik och nya kunskaper gor att forsk-
ningsomradet har vixt och kommer véxa dn mer i framti-
den. Itakt med att fler barn dverlever cancer stills nya krav
pé samhillet avseende rehabilitering och annat stod for att
overlevarna ska kunna hitta sin plats i samhallet.
Barncancerfonden kommer med andra ord behéva fortsatta
arbeta aktivt for att kunna mota framtidens krav.

Forvaltning

ARSMOTET

Barncancerfondens hogsta beslutande organ dr arsmotet.
Ordinarie arsmote halls senast den 15 juni varje ar. Arsmotet
viljer styrelse, revisorer och utser valberedning samt beslu-
tar, bland annat, om arvoden och ansvarsfrihet for styrel-
sen. Arsmétet 2015 valde PwC med auktoriserade revisorn
Monica Hedberg som extern revisor samt Ake Lundsten
som fortroendevald revisor.

Barncancerfondens forvaltning och arbete utgar fran orga-
nisationens stadgar samt de beslut som arsmétet och styrel-
sen fattar. For mer information se Barncancerfondens stad-
gar pa www.barncancerfonden.se eller kontakta kansliet.

STYRELSENS UPPDRAG

Styrelsen bestar av en ordférande och en representant samt
suppleant fran varje lokal barncancerférening. Dessutom
viljer arsmotet externa ledamoter vars uppgift dr att bredda
styrelsens kompetens. Styrelsen dr Barncancerfondens hog-
sta beslutande organ mellan drsmotena och dess arbete reg-
leras av en instruktion till styrelsen.

Styrelseordforanden for en kontinuerlig dialog med gene-
ralsekreteraren om Barncancerfondens verksamhet. Utover
fortlopande kontakter med styrelsens ordférande avger
generalsekreteraren en skriftlig rapport till varje styrelse-
mote. Styrelsen erhéller manatligen en ekonomisk rapport
dér utfall jamfors mot budget.

Under aret ssmmantridde styrelsen vid sju tillfallen utéver
konstituerande sammantrade som holls i ssmband med
Barncancerfondens stormdte 2015-05-23. For redovisning av
styrelsens sammanséttning, kompetens och nirvaro, se sidan

70.

DELEGATION FRAN STYRELSEN
Styrelsen hari allt visentligt delegerat beslutsfattandet till
generalsekreteraren.

90-KONTO STALLER KRAV

Barncancerfonden har tilldelats ett 9o-konto av organisa-
tionen Svensk Insamlingskontroll. Ett av huvudkraven for
att erhalla 9o-konto ar att minst 75 procent av de totala in-
tiakterna ska ga till indamalen. Barncancerfonden delade
under 2015 ut 93,1 procent till indamalen. Aven kostnaden
for administration och insamling regleras, den far inte 6ver-
stiga 25 procent av de totala intdkterna. For 2015 uppgick
denna andel for Barncancerfonden till 14,7 procent, varav
11,2 procent avsag insamling och 3,5 procent administration.

INTERN KONTROLL AV DEN DAGLIGA VERKSAMHETEN
Forutom FRII:s kvalitetskod har Barncancerfonden ytterli-
gare styrande dokument for att reglera verksamheten.
Bland dessa finns en personalhandbok som beskriver inter-
naregler, samt refererar till tecknade kollektivavtal, befatt-
ningsbeskrivningar for samtliga tjinster, attestordning
mm.

Utover detta gors undersokningar om allméinhetens igen-
kanning av Barncancerfonden for att sikerstalla att ratt
budskap nér ut. All forskning som finansieras av Barncan-
cerfonden utvirderas 16pande. Inga forskningsmedel beta-
las ut direkt till enskilda forskare.

FINANSNAMND

Till stod for hanteringen av Barncancerfondens kapitalfor-
valtning har styrelsen en finansndmnd. Medlemmar ar
Viveka Ekberg (ordférande), Marmot Forvaltning AB; di-
rektor Harald Pousette, Broadgate Stendorren Fastigheter;
Peter Ekegardh, Soderberg & Partners samt Barncancer-
fondens ekonomichef, Ake Wideqvist.

Finansnamndens uppgift dr att f6lja utveckling och av-
kastning av kapitalet samt sidkerstélla att forvaltningen
foljer placeringsreglementet. Nimnden har dven till uppgift att
komma med forslag om forandringar i placeringsreglementet,
se over forvaltningsformerna och valet av forvaltare. Finans-
namnden triffades vid fyra tillfallen under &aret.

FORSKNINGSNAMNDER

Ansokningar om forskningsanslag bedéms av Barncancer-
fondens oberoende Forskningsnimnder som bestar av pro-
fessorer, docenter samt lekmén som har personlig erfaren-
het av barncancer. Nya ledamoter i forskningsndmnderna
foreslas av en valberedning. Forslaget ldggs fram for
Barncancerfondens styrelse, som fattar beslut. Forsknings-
nimnderna har tillsammans med Barncancerfonden tagit
fram tydliga kriterier som maste uppfyllas om forsknings-
anslag ska kunna beviljas. Bland annat bedéms ansok-
ningarna utifrn vetenskaplig kvalitet, forskargruppens kom-
petens samt relevansen for barncancer.

Kriterierna dr foremal for arlig 6versyn. Med utgangs-
punkt fran ndimndernas yttrande och rekommendationer
fattar Barncancerfonden det slutliga beslutet om fordel-
ningen av anslag. Forskningsndmnderna beskrivs narmare
pa sidan 67.
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Fem ar i sammandrag

Beloppitkr 2015 2014 2013 2012 2011

MEDLEMSINTAKTER/VERKSAMHETSINTAKTER

Erhallnabidrag/gavor 244176 203442 165911 133929 73215
Arv 84041 57501 43012 38626 42815
Forsaljning 11599 14338 17606 13007 9277
Summaiintakter 339816 275281 226529 185562 125307
KOSTNADER
Andamalskostnader
Forskning och utbildning -235877 -197968 -162503 -143681 -126273
Rad och stod -32108 -29333 -28117 -27691 -18411
Information -50139 -39621 -32182 -30146 -19634
Summa dndamalskostnader -318124 -266922 -222802 -201518 -164 318
Administrationskostnader -12703 -12438 -9225 -4911 -5654
Insamlingskostnader -40500 -47009 -36015 -32596 -23307
Summakostnader -371327 -326 369 -268042 -239025 -193279

FINANSIELLAPOSTER

Resultat vid avyttring av vardepapper och fordringar 54110 17549 11220 5071 8599
Vardejustering av vardepappersportfolj - - -
Ranteintdkter och liknande resultatposter 5845 9693 9948 18525 20722
Rantekostnader ochliknande resultatposter -958 -346 -1808 -361 -1146
Summafinansiella poster 58997 26896 19360 23235 28175
EGET KAPITAL 475130 447643 471835 493988 524216
Svensk Insamlingkontrolls berdkningsmodell

Summainsamlade medel (intdkter ovan) 339816 275281 226529 185562 125307
Direkta kostnader vid férsaljning av varor/tjanster -3130 -5264 -5907 -10462 -5707
Ranteintakter och liknande resultatposter 5845 9693 9948 18525 20722
Rantekostnader ochliknande finansiellaresultatposter -958 -346 -1808 -361 -1146
Totalaintdkter enligt Svensk insamlingskontroll 341537 279364 228762 193264 139176

Kostnaderiprocentavtotalaintakter enligt Svenskinsamlingskontroll

Forskning och utbildning 69,1% 70,9% 71,0% 74,3% 90,7%
Rad och stod 9,4% 10,5% 12,3% 14,3% 13,2%
Information 14,7% 14,2% 14,1% 15,6% 14,1%
Administrations- ochinsamlingskostnader 14,7% 19,4% 17,2% 14,0% 16,7%

107,.9% 115,0% 114,6% 118,2% 134,7%
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Resultatrakning

Beloppitkr Not 2015 2014
Intakter

Gavor 2 240579 204278
Bidrag 1923 -
Nettoomsattning 97314 71003
Summaintakter 339816 275281
Verksamhetskostnader

Andamalskostnader 3,4,5 -318124  -266922
Administrationskostnader 3,4 -12703 -12438
Insamlingskostnader 3,4 -40500 -47009
Summa verksamhetskostnader -371327 -326 369
Verksamhetsresultat -31511 -51088
Finansiella poster

Resultat fran 6vriga

vardepapper och fordringar 54112 17549
Ovrigaranteintakter

ochliknanderesultatposter 5845 9693
Rantekostnader och liknande resultatposter -795 -66
Forvaltningskostnader -165 -280
Summaresultat fran finansiellainvesteringar 58997 26896
Resultat efter finansiella poster 27486 -24192
Aretsresultat 27486 -24192
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Balansrakning

Beloppitkr Not 2015-12-31 2014-12-31

Beloppitkr

Not

2015-12-31 2014-12-31

TILLGANGAR

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Anliggningstillgangar Eget kapital 11
Immateriella anldggningstillgangar 6 Donationskapital 1151 1151
Balanserade utgifter for programvara 10646 13421 Balanserat kapital 473979 446492
10646 13421 475130 447643
Materiella anlaggningstillgangar 7 Langfristiga skulder
Byggnader och mark 3608 3780 Upplupnaforskningsataganden 177 865 136437
Inventarier 547 914
177865 136437
4155 4694 Kortfristiga skulder
Leverantorsskulder 7103 11982
Finansiella anlaggningstillgangar Skuld erhallna ej
Langfristiga vardepappersinnehav 8 735826 671858 nyttjade bidrag PKL 6271 -
Langfristiga fordringar 9 886 886 Ovriga skulder 1617 1445
Upplupnakostnader
736712 672744 . o
ochforutbetaldaintakter 12 146704 138513
S la ingstillga 751513 690859
umma anlaggningstillgangar 161695 151940
Omsattningstillgangar SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 814690 736 020
Kortfristiga fordringar
Kundfordringar 9548 10308 Stallda sakerheter och ansvarsforbindelser
Ovriga fordringar 233 197 Stdllda sdakerheter 886 886
Forutbetalda kostnader L
o Ansvarsforbindelser Inga Inga
och upplupnaintakter 10 4890 7 397
14671 17902
Kassa och bank 48 506 27259
Summa omsittningstillgangar 63177 45161
SUMMA TILLGANGAR 814690 736020
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Kassaflodesanalys

Beloppitkr 2015 2014
Denlépande verksamheten
Arets saldo 27486 -24192
Justeringar for poster sominte ingar
ikassaflodetmm -3595 31032
23891 6840
Kassaflode fran den l6pande verksamheten
fore forandring av rorelsekapital
ochfinansiering av verksamheten 23891 6840
Kassaflode fran forandringarirorelsekapital
Okning(-)/Minskning(+)
avrorelsefordringar 3231 -24
Okning(+)/Minskning(-)
avrorelseskulder 4498 2820
7729 2796
Kassaflode fran finansiering av verksamheten
Okning(-)/Minskning(+)
av finansiella anlaggningstillgangar -9856 15647
-9856 15647
Kassaflode fran den lopande verksamheten 21764 25282
Investeringiverksamheten
Forvarv avimmateriella anlaggningstillgangar -484 -400
Forvarv av materiella anlaggningstillgangar -33 -667
Kassaflode franinvesteringiverksamheten -517 -1067
Arets kassaflode 21247 24215
Likvidamedel vid arets bérjan 27 259 -3043
Likvidamedel vid arets slut 48506 27259
Forandring: 21247 24215
Justeringar for poster som
inteingarikassaflédetmm
Avskrivningimmateriellatillgangar 3260 3277
Avskrivning materiella tillgangar 572 2189
Rearesultat forsaljning
av finansiella anlaggningstillgangar -54112 -17550
Okning av forskningsataganden 46686 43115
-3595 31032
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BARNCANCERFONDEN 2015 ARSREDOVISNING

Noter

Beloppitkromingetannat anges.

NOT 1 | REDOVISNINGS- OCH VARDERINGSPRINCIPER

ALLMANNA REDOVISNINGSPRINCIPER
Insamlingsorganisationens redovisnings- och varderingsprinciper
overensstammer med arsredovisningslagen, BFNAR 2012:1 (K3)
och FRIl:s styranderriktlinjer for arsredovisning.

Redovisning av gavor och bidrag. Enligt K3 skuldférs villkorade
gavor med aterbetalningsskyldighettill dess att villkoren ar upp-
fylldaochingaribegreppetbidrag.

VARDERINGSPRICIPER MED MERA

Intdktsredovisning

Intakteriform av gavor och bidragintaktsfors som huvudregel nar
gavan sakrattsligt ar genomford. Med gavor avses framstinsamla-
de medel fran privatpersoner och féretag. Gavor och bidrag redovi-
sas normalt enligt kontantprincipen.

Redovisning av kostnader och forpliktelser

Kostnader bokférs under det ar de uppkommer ochide fall att
faktura ej erhallits fore bokslutsdagen reserveras for kostnaden.
Na&r organisationen har forpliktigat sig att utféra en viss atgard
gentemot tredje man eller liknande bokfors detta som en kostnad.
Forforskningsanslag och liknande uppkommer saledes en forplik-
telseinormalfalletioch med att styrelsen fattatbeslut om anslag
och detta darefter meddelats mottagaren.

Insamlingskostnader

De kostnader som arnoddvandiga for attbedrivainsamling. Hit
raknas direkta kostnader vid forsdljning av varor och tjdnster, in-
samling med gavobevis samt 6vrigainsamlingskostnader.
Exempel pa 6vrigainsamlingskostnader ar annonser, reklamkam-
panjer och 6vriginformation somuppmanar till bidrag, lonekostna-
der for personal som arbetar medinsamling samtdartillhérande
administration, tackbrev och givarregister. Aven kostnader for
forstarkande av varumarke, profilering och positioneringredovisas
har.

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 ominte
annatangesnedan.

Aktier, andelar och obligationer

Aktier och andelar samt obligationer varderas till det lagsta av
anskaffningsvardet och verkligt varde. Ett portfoljperspektiv till-
lampas vid vardering enligt lagsta vardets princip. Aktier och ande-
lar samt obligationer som erhalles genom testamente eller gava
varderas tillmarknadsvardet vid gavotillfallet.

Fordringar
Fordringar har efterindividuell vardering upptagits tillbelopp
varmed de berdknas inflyta.

Avskrivningsprinciper fér anliggningstillgangar

Avskrivningar enligt plan baseras pa ursprungliga anskaffningsvar-
den minskat med restvarde. Avskrivningen sker linjart dver till-
gangens nyttjandeperiod och redovisas som kostnad iresultatrak-
ningen.

Féljande avskrivningstider tillimpas:

Immateriella anlaggningstillgangar
-Datorbaserade informationssystem 5 ar

Materiella anldggningstillgangar

-Byggnaderinkluppskrivning av byggnad (gjord fore 2001) 50 ar
-Inventarier 3-5 ar

NOT2 | GAVOR

Gavor somredovisatsiresultatrakningen

Insamlade medel 2015 2014
Allmanheten

Testamenten 84041 57501
Ovrigagavor 105004 89354
Foretag

PostkodLotteriet 49000 49000
Swedbank 2534 2715
Ovriga gavor 5708
Summa 240579 204278

Tjanster ochideellt arbete

Barncancerfondens verksamhetbygger endastiblygsam omfatt-
ning paideelltarbete. | olikasammanhang forekommer detta anda
men sker da enbart pa privatinitiativ.| samband med Barncancer-
fondensidrottsevent, Spin of Hope och Ride of Hope sker mycket
ideelltarbete men det planeras och utférs av deltagarnaochinte av
Barncancerfonden. Viuppskattar att dessainsatser uppgick till
drygt4 000 timmar. Barncancerfonden forekommeriolikamediai
stor utstrackning under ett verksamhetsar, en del av detta skeri
formav gavorimanav plats dar plugg-annonser dr vanligt fore-
kommande.For 2015 uppgick det berdaknade vardettill 78 mkr
(kallaSifo) medan den direkta kostnaden slutade pa drygt 12 mkr.
Under aret erhéll Barncancerfonden annat probono-arbete, bland
annathjalp franforeldsare, som vibedomer uppgar tillknappt 500
timmar. | de sexregionalaforeningarnasker alltarbeteideellt vilket
givetvis bidrar till Barncancerfondens verksamhet.
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NOT 3 | MEDELANTAL ANSTALLDA, PERSONALKOSTNADER

OCH ARVODEN TILL STYRELSEN

Medelantalet
anstallda 2015 2014
Antal varav Antal varav
anstallda man anstallda man
47 17 45 16
Konsfordelningbland styrelseledaméter och ledande befattnings-
havare 2015 2014
Antal varav Antal varav
man man
Styrelseledamoter 10 4 11 5
Ledande befattningshavare 1 1 1 1
Loner, andra ersattningar och sociala kostnader
2015 2014
Loner och andra ersattningar
Styrelse och generalsekreterare 1392 1121
Ovrigaanstallda 21111 22073
Totalaloner och ersattningar 22503 23194
Socialakostnader 10495 9478
(varav pensionskostnader exkl. [6neskatt) 3360 2264

Av pensionskostnadernaavser 237 (191) tkr organisationens

styrelse och generalsekreterare (GS).

Enligtbeslut av arsmotet 2015 arvoderas styrelseledamaéter
med 35% av basprisbeloppet vilket férinnevarande arinnebar
15575kr per ar. Styrelsens ordférande arvoderas med 45% av
basprisbloppetvilket forinnevarande arinnbar 20 025 kr per ma-
nad. Darutover ersatter Barncancerfonden forlorad arbetsin-
komst vid forrattning for Barncancerfondens rakning. Under aret

hartotalt 69 262 kr utbetalatsisadan ersattning.

Pensionspremier fér samtliga anstallda foljer ITP-planen.
Liksom for 6vriga anstallda galler ITP-planens pensionsvillkor
avenfor GS.Inga sarskildaformaner utgar for ovrigt till GS.

Barncancerfondens generalsekreterare (GS) ar tillsvidarean-
stalldmed enuppsdagningstid for GS med fyramanader och for

Barncancerfondenom 12 manader.

NOT 4 | LEASING

Barncancerfonden leasar framfor allt kontorslokaler, kopiatorer/
skrivare och annan kontorsutrustning. Kostnaden for bokforda

leasingavgifter uppgartill 3071 (2 883) tkr.
Framtida leasingavgifter forfaller enligt foljande:

2015 2014
Inom1ar - -
1-5ar 3071 2883
Senarean 5 ar - -
Summa 3071 2883

Avtaletom lokaler stracker sigtill 2018-12-31 och ar mgjligt att

forlangatill2021-12-31.

NOT5 | KOSTNADER FOR ANDAMALEN

2015 2014

Forskning -186862 -178069
Utveckling -39690 -13692
Utbildning -9325 -6207
Radochstod -32108 -29333
Information -50139 -39621
-318124 -266922

NOT 6 | IMMATERIELLA ANLAGGNINGSTILLGANGAR
Insamlingssystem

Balanserade utgifter fér programvara 2015 2014
Ingaende anskaffningsvarde 18381 18381
Arets aktiverade utgifter - -
Utgaende ackumulerade

anskaffningsvarden 18381 18381
Ingaende avskrivningar -5903 -2625
Arets avskrivningar -3260 -3278
Utgaende ackumulerade avskrivningar -9163 -5903
Utgaenderedovisat varde 9218 12478
Forskningsportal

Balanserade utgifter for programvara 2015 2014
Ingdende anskaffningsvarde 943 543
Arets aktiverade utgifter 484 400
Utgaende ackumulerade

anskaffningsvarden 1427 943
Ingaende avskrivningar - -
Arets avskrivningar - -
Utgaende ackumulerade avskrivningar - -
Utgaenderedovisat varde 1427 943
Redovisat virde vid arets slut 10645 13421
NOT 7 | MATERIELLA ANLAGGNINGSTILLGANGAR

Byggnader och mark 2015 2014
Ingaende anskaffningsvarde 7000 7000
Inkép - -
Utgaende ackumulerade

anskaffningsvarden 7000 7000
Ingaende avskrivningar -3220 -1760
Arets avskrivningar -172 -1460
Utgaende ackumulerade avskrivningar -3392 -3220
Utgaende redovisat virde 3608 3780
Taxeringsvarden finns ej da byggnaden ar en sakallad
specialbyggnad.

Inventarier 2015 2014
Ingdende anskaffningsvarde 6398 5731
Utrangeringar -967

Inkop 33 667
Utgaende ackumulerade

anskaffningsvarden 5464 6398
Ingaende avskrivningar -5484 -4755
Utrangeringar 967

Arets avskrivningar -400 -729
Utgaende ackumulerade avskrivningar -4917 -5484
Utgaende redovisat varde 547 914
Redovisat varde vid arets slut 4155 4694
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Noter

Beloppitkromingetannatanges.

NOT 8 | LANGFRISTIGA VARDEPAPPERSINNEHAV

2015 2014
Ingdende anskaffningsvarde 671858 670841
Férvarv 408509 51123
Forsaljningar -344541 -50106
Utgaende anskaffningsvarde 735826 671858

For specifikation av vardepapper per kategori, se under
Kapitalférvaltning samtidetaljpa www.barncancerfonden.se/
kapitalforvaltning. Nagon nedskrivning eller aterféring av ned-
skrivningavseende vardepapper forekom ejunder 2014 eller
2015.

NOT9 | LANGFRISTIGA FORDRINGAR
2015
886

2014

Hyresdeposition Atrium Ljungberg 886

NOT 10 | FORUTBETALDA KOSTNADER OCH UPPLUPNA INTAKTER

2015 2014
Upplupnaintakter 4865 6582
Forutbetalda kostnader 25 815
Summa 4890 7397

NOT 11 | EGET KAPITAL

NOT 12 | UPPLUPNA KOSTNADER OCH FORUTBETALDA INTAKTER

2015 2014
Upplupnaforskningsanslagochtjanster 132685 130392
Upplupnakostnader for professurer 2964 -
Ovrigaupplupnakostnader
ochférutbetaldaintakter 8628 4946
Upplupna semesterloner 1876 2660
Upplupen sarskild loneskatt 551 515
146704 138513

Andamals Stina&Lennart Balanserat Totalt
bestamda Sandbergs eget eget
medel minnesfond kapital kapital
Ingaendebalans 0 1151 446492 447643
Andamalsbestamt 0
Utnyttjat andamalsbestamt 0
Aretsresultat 27486 27486
Utgaendebalans (o] 1151 473978 475129

Kapitalforvaltning

Barncancefondens vardepappersinnehav per 31 december 2015.

Nedan aterfinns en sammanstallning 6ver Barncancerfondens lanfris-

tigavardepappersinnehav, se dvennot 8.

Allabeloppitkr

SVENSKA AKTIER Anskaffnings- Marknads-
varde varde
Handelsbanken Sverige Index
Criteria Utdelande 103185 97191
Agenta Svenska AktierKlass A 16489 26799
Ovriga Svenska aktier 6 26
119680 124016
GLOBALA AKTIER
Handelsbanken Tillvaxtmarknad 7550 8145
Handelsbanken GlobalIndex
Criteria Utdelande 38320 77703
Agenta Globala AktierKlass A 16518 28027
62388 113875
OVRIGA AKTIER
SPP GodFond Sverige & Vdrlden 71655 104543
CBFonderSave EarthFund ID (utdelande) 10030 9652
81685 114195
RANTOR
SPP Foretagsobligationsfond A 120639 119129
AgentaRantorKlass A 157872 178160
Agenta Alternativa RantorKlass A 33364 35514
Handelsbanken Kortranta Criteria Utdelande 75012 74768
386887 407571
ALTERNATIVAINVESTERINGAR
Merrant Alpha Select SEK 50000 50499
Brummer & Partners Multistrategy 35186 43250
85186 93749
SUMMA VARDEPAPPER 735826 853406
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Forskningsnamnder

Forskningsansokningarnabeddmsiolikandamnder

Forskningsnamnderna ar oberoende och bestar av professorer,
docenter samtlekman som har personlig erfarenhetav barncancer.
Forskningsnamnderna bedémer ansékningarna utifran bland

annat vetenskaplig kvalitet, forskargruppens kompetens samtrelevansen for

barncancer.

Totaltfinns sexndmnder:
® Forskningsndmnden fér biomedicinsk vetenskap, namnd|
® Forskningsnamnden for biomedicinsk vetenskap, namnd |l
® Forskningsnamnden for biomedicinsk vetenskap, namnd Il
® Forskningsnamnden for klinisk forskning och vardvetenskap
® Forskningsnamnden for medicinsk teknik
® Forskningsnamnden for NBCNS - Neuraltbarncancernatverk

iSverige.

Projektanslag delas ut en gang om aret. Ansékningarna om projektanslag

Forskningsnamnden
for biomedicinsk

Forskningsnamnden
for biomedicinsk

Forskningsnamnden
for biomedicinsk

beddms av Barncancerfondens forskningsnamnder, ibland med utlatanden
fran externa specialister som stod ibedomningen. Efter ndmndens yttrande
fattar Barncancerfonden beslutom anslagsfoérdelningenidecember varje ar.
Reseanslagoch anslag for symposium, gastforeldsare och vetenskapliga
arbetsmoten delas ut tre ganger om aret. Anslagsansokningarna bedoms av Barn-
cancerfondens huvudordférande for forskningsnamnderna, i samrad med veten-

skaplig sekreterare.

Forskartjanster delas ut en gang om aret. Ansékningarnabedéms av
Barncancerfondens forskningsnamnder. Efter namndens yttrande fattar
Barncancerfonden beslut omtjansteférdelningenimars varje ar.

Ansokningarnainom NBCNS bedéms ocksaengangom aretav
Barncancerfondens forskningsnamnder med utlatanden franinternationella
externaspecialister som stod.

Forskningsnamnden for
klinisk forskning och

Forskningsnamnden for
NBCNS

Forskningsnamnden for
medicinsk teknik

vetenskap, namnd 1 vetenskap, namnd 2 vetenskap, namnd 3 vardvetenskap
Ordférande Ordférande Ordférande: Ordférande Ordférande Ordférande
Professor V. Peter Collins Docent Jonas Abrahams- Professor Magnus Norden- Professor Anders Ekbom, Professor Hakan Mellstedt, Overlikare Stefan Soderhall,

University of Cambridge,
Storbritannien

Ledamdter

Professor Boris
Zhivotovsky, Karolinska
institutet, Stockholm
Professor Anders
Osterborg, Karolinska
universitetssjukhuset,
Stockholm

Professor Fredrik
Mertens, Universitets-
sjukhuset, Lund
Professor Curt Peterson,
Halsouniversitetet,
Linkdping

Professor Mikael Karlsson,
Umea universitet, Umea
Professor Tina Dalianis,
Karolinska institutet,
Stockolm

son, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjuk-
hus, Géteborg

Ledaméter

Professor Pierre Aman,
Goteborgs universitet
Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, Goteborg
Professor Arne Ostman,
Karolinska universitets-
sjukhuset, Stockholm
Docent, 6verldkare Mar-
tin Hoglund, Akademiska
sjukhuset, Uppsala
Professor Bjorn Zachris-
son, Umea universitet,
Umea

Overlikare Margaretha
Stenmarker, Barn- och
ungdomsmedicinska
kliniken, Jonkdping

Maria Sunnerhagen,
Link&pings universitet,
Linkdping

VALBEREDNING

Valberedningentillsatts efter forslag fran Barncancerfondens kansli. Ledamoterna har en man-
datperiod patre armed mojlighet ill tre ars forlangning. Valberedningens huvudsakliga arbets-

uppgifter ar att vid behov ta fram forslag pa lampliga kandidater som ledamaéter

iBarncancerfondens forskningsnamnder.

| valberedningen sitter:

skjold, Karolinska universi-
tetssjukhuset, Stockholm

Ledaméter:

Karolinska universitets-
sjukhuset, Stockholm

Ledamoter

Karolinska universitets-
sjukhuset, Stockholm

Ledamoter

Karolinska universitets-
sjukhuset, Stockholm

Ledaméter

Professor Ingemar Em-
berg, Karolinska institutet,
Stockolm

Professor Per Ljungman,
Karolinska universitets-
sjukhuset, Stockolm
Professor Richard Rosen-
quist Brandell, Uppsala
universitet, Uppsala
Professor Xiao-Feng Sun,
Link6pings universitet,
Linkoping

Professor Ulrika Adén,
Karolinska institutet,
Stockholm

Professor Annika Lindblom, Karolinskainstitutet, Stockholm
Professor Gunnar Juliusson, Skanes universitetssjukhus, Lund

Docent Anna Nilsson, Karolinska institutet, Stockholm

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

Docent Gustaf Ljungman,
Akademiska barnsjuk-
huset, Uppsala

Lektor Eva Tideman,
Lunds universitet, Lund

Professor V. Peter Collins,
University of Cambridge,
Storbritannien

Professor Anders Ekbom,
Karolinska universitets-
sjukhuset, Stockholm
Docent Jonas
Abrahamsson, Drottning
Silvias barn- ochung-
domssjukhus, Goteborg
Professor Magnus Nor-
denskjold, Karolinska uni-
versitetssjukhuset, Stock-
holm

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

LEKMAN

Lekmannen ar féreningar-
nas medlemsrepresentan-
teriforskningsnamnderna
vilket ger féreningarna
insynihurnamnderna
fungerar och vilkabeslut
som fattas. Lekmdnnen
foretrader patientperspek-
tivet,bedomerbarncan-
cerrelevanseniansékning-
arna och utgdren lank till
foraldrakollektivet.

Professor Wouter van

der Wijngaart, Kungliga
tekniska hogskolan,
Stockholm

Professor Mikael Persson,
Chalmers tekniska
hogskola, Géteborg
Professor, specialistldkare
Klas Blomgren, Karolinska
universitetssjukhuset,
Stockholm

Professor Anders Persson,
Link6pings universitet,
Linkdping

Professor Bjorn
Zackrisson, Umea
universitet, Umea

Lekmadnnen dr

Karin Mellstrom, Barn-
cancerfonden Stockolm
Gotland

Laila Lyckeskar, Barncan-
cerfonden Ostra

Kicki Gunnarsson, Barn-
cancerfonden Vastra
Monica Skoéld, Barncan-
cerfonden Sodra

Bjorn Modée, Barncancer-
fonden Stockholm Gotland
Pernilla Ulfvengren, Barn-
cancerfonden Stockholm
Gotland
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Per Leander Anna lwers Isaksson
Generalsekreterare
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Varrevisionsberéattelse har avgivits 2016-03-18

Ohrlings PricewaterhouseCooper AB
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I"\I;e Lundsten Monica Hedberg

Auktoriseradrevisor, PwC
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Revisionsberattels

TillarsmotetiBarncancerfonden, org.nr 802010-6566

RAPPORT OM ARSREDOVISNINGEN

Vihar utfort en revision av arsredovisningen for
Barncancerfonden for ar 2015. Féreningens arsredovis-
ning ingdr i den tryckta versionen av detta dokument pa
sidorna §54-70.

STYRELSENS OCH VERKSAMHETSCHEFENS ANSVARFOR
ARSREDOVISNINGEN

Det ir styrelsen och verksamhetschefen som har ansva-
ret fOr att uppritta en arsredovisning som ger en rittvi-
sande bild enligt arsredovisningslagen och for den in-
terna kontroll som styrelsen och verksamhetschefen be-
domer dr nédvindig for att uppritta en arsredovisning
som inte innehéller visentliga felaktigheter, vare sig
dessa beror pa oegentligheter eller pa fel.

REVISORNS ANSVAR

Vért ansvar ir att uttala oss om drsredovisningen pa
grundval av var revision. Granskningen har utforts en-
ligt god revisionssed. For den auktoriserade revisorn
innebar detta att hon har utfort revisionen enligt
International Standards on Auditing och god revisions-
sed i Sverige. Dessa standarder kraver att den auktori-
serade revisorn foljer yrkesetiska krav samt planerar
och utfor revisionen for att uppna rimlig sdkerhet att
arsredovisningen inte innehaller visentliga felaktighe-
ter.

En revision innefattar att genom olika atgérder in-
himta revisionsbevis om belopp och annan informa-
tion i drsredovisningen. Revisorn viljer vilka atgarder
som ska utfdras, bland annat genom att bedoma risker-
na for visentliga felaktigheter i arsredovisningen, vare
sig dessa beror pa oegentligheter eller pa fel. Vid denna
riskbedomning beaktar revisorn de delar av den interna
kontrollen som &r relevanta for hur foreningen upprat-
tar en arsredovisning for att ge en réttvisande bild i syf-
te att utforma granskningsatgarder som dr andamals-
enliga med hinsyn till omstdndigheterna, menintei
syfte att gora ett uttalande om effektiviteten i forening-
ens interna kontroll. En revision innefattar ocksa en ut-
virdering av andamalsenligheten i de redovisnings-
principer som har anvénts och av rimligheten i styrel-
sens och verksamhetschefens uppskattningar i
redovisningen, liksom en utvirdering av den 6vergri-
pande presentationen i arsredovisningen.

Vianser att de revisionsbevis vi har inhamtat ar till-
rickliga och dndamalsenliga som grund for vart utta-
lande.

e

UTTALANDE

Enligt var uppfattning har drsredovisningen uppréttats
ienlighet med &rsredovisningslagen och ger enialla
vasentliga avseenden rittvisande bild av féreningens
finansiella stallning per den 31 december 2015 och av
dess finansiella resultat och kassafloden for aret enligt
arsredovisningslagen. Forvaltningsberittelsen ar for-
enlig med arsredovisningens 6vriga delar.

RAPPORT OM ANDRA KRAV ENLIGTLAGAROCHANDRA
FORFATTNINGAR

Utéver var revision av arsredovisningen har vi dven ut-
fort en revision av styrelsens och verksamhetschefens
forvaltning for Barncancerfonden for ar 2015.

STYRELSENS OCH VERKSAMHETSCHEFENS ANSVAR
Det ar styrelsen och verksamhetschefen som har ansva-
ret for forvaltningen.

REVISORNS ANSVAR

Vart ansvar dr att med rimlig sikerhet uttala oss om
forvaltningen pa grundval av var revision. Vi har utfort
revisionen enligt god revisionssed i Sverige.

Som underlag for vart uttalande om ansvarsfrihet har
viutOver var revision av arsredovisningen granskat vi-
sentliga beslut, atgdrder och forhallanden i féreningen
for att kunna bedéma om nagon styrelseledamot eller
verksamhetschefen har foretagit nagon atgard eller
gjort sig skyldig till forsummelse som kan leda till er-
sattningsskyldighet. Vi har dven granskat om ndgon
styrelseledamot eller verksamhetschefen pa annat sitt
har handlat i strid med stadgarna.

Vianser att de revisionsbevis vi har inhdmtat ar till-
rickliga och dndamalsenliga som grund f6r vart utta-
lande.

UTTALANDE

Vitillstyrker att arsmotet beviljar styrelsens ledaméter
och verksamhetschefen ansvarsfrihet for rdkenskapsaret.

Stockholm den18 mars 2016

;
L AAL

Ake Lundsten

Ohrlings PricewaterhouseCooper AB

W piva Aot

Monica Hedberg
Auktoriseradrevisor

?
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BARNCANCERFONDEN 2015 ARSREDOVISNING

Styrelsen

FREDRIK UHRSTROM,
Stockholm

Externledamot sedan maj
2009.Har varitaktiviBarn-
cancerfonden Stockholm
Gotland. Har startatoch drivit
fleranfemton féretaginom
underhallning, medier, itoch
konsumentvaror.Lang styrel-
seerfarenhetfransavalnote-
rade somonoterade féretag.
PappatillIsabel sominsjuk-
nadeiALL1994.Deltogisju
styrelsesammantraden (100
procentnarvaro).

CLAES-GORAN OSTERLUND,
Motala

Ordférande, externledamot
sedanjuni2010.Egenforeta-
gareihotell- ochrestaurang-
branschenitjugofem ar.Kanal-
direktoriGotakanalbolaget
itio aroch styrelsemedlemiett
flertalbolag. Styrelsearbete
under Ronald McDonald-
husetstillblivelseiLinkdping
och etttidigare engagemang
for cancersjukabarn och for-
aldrar paHotell Ekoxen, visade
vagentill ett djuptintresse for
Barncancerfondens styrelse-
arbete.Deltogisjustyrelse-
sammantraden (100 procent
narvaro).
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OLLE SODERBERG,
Stockholm

Externledamot sedanjuni
2010.Harlang erfarenhetav
marknadsféring och varumar-
kesbyggande. Har varit mark-
nadschef for Volvo och SEB,
drivitegenreklambyraoch
varitvd férenavlandets storre
reklambyraer.Langstyrelse-
erfarenhetfranbade noterade
ochonoterade foretag. Ar-
betaridagsom affarscoach.
Deltogifem styrelsesamman-
traden (71procentnarvaro).

HANS GEDDA, Boden
Barncancerfonden Norra
Ledamot sedanjuni2010 och
ordférandeiBarncancer-
fonden Norra. Forskarutbildad
egenforetagare. Forlorade
1989 sindotterElinasomin-
sjuknadeiependymom (hjarn-
tumor). Deltogisju styrelse-
sammantraden (100 procent
narvaro).

EVA-LOTTAJOHANSSON,
Enképing

Barncancerfonden
Mellansverige. Ledamot
sedanapril2012 ochfd ord-
férandeiBarncancerfonden
Mellansverige.Jobbarsom
radman vid Uppsala tingsratt.
Forlorade 2008 sonen David

sominsjuknadeirhabdomyos-
arkom2005. Deltogifem sty-
relsesammantraden (71pro-
centnérvaro).

RUTHBRANNVALL,
Stockholm
Externledamotsedanjuni
2010.Egenforetagare med
inriktning pa strategioch ut-
bildningihallbarhetsfragor
ochsocialtansvarstagande.
Storerfarenhetav attetablera
internationellasamarbeten
ochfoéretagssamarbeten.
Deltogisjustyrelsesamman-
traden (100 procentnarvaro).

ANNIKABROCKNAS,
Hollviken
Barncancerfonden Sédra
Ledamot sedanmaj2008 och
vice ordforandeiBarncancer-
fonden Sodra. Civilekonom,
arbetar paLogicaSverige AB.
Forlorade 2006 sindotter Ebba
sominsjuknade i Wilms tumor
2004.Deltogisjustyrelse-
sammantraden (100 procent
narvaro).

KARIN ELINDER, Stockholm
Barncancerfonden Stockholm
Gotland.Ledamot sedan maj
2014 ochordférandeiBarn-
cancerfonden Stockholm
Gotland. Juristochjournalist,
arbetar som politisk sekrete-
rare och skribent. Mammatill
Hampus, Frans och Mia. Frans
drabbadesav ALL 2012 ochar
idagfardigbehandlad. Deltogi
fyrastyrelsesammantraden
(57 procentnarvaro). Avgick
den16 mars2016.

LINARAHAL, Goteborg
Barncancerfonden Véstra
Ledamot sedanapril2014.
Utbildad tillbeteendevetare,
arbetar som affarschef pa
SamhallAB.Mammattill
Marlene som avslutade sin
leukemibehandling (ALL)
under2014 ochMary som
insjuknadeisamma sjukdom
2015.Deltogifem styrelse-
sammantraden (71procent
narvaro).

ANNAIWERS ISAKSSON,
l:\by

Barncancerfonden Ostra
Ledamotsedanmaj2015o0ch
ordférandeiBarncancer-
fonden Ostra. Arbetarpaen
hogstadieskolaochundervisar
imatematik, NO och franska.
Forlorade sin dotter Wera2010
somdiagnostiserades med
hjarntumér2009. Deltogitre
styrelsesammantraden (43
procentnarvaro).

SUPPLEANTER

FREDRIK PARENIUS,
Barncancerfonden Véstra
HENRIK ERICSSON,
Barncancerfonden
Mellansverige

JONAS FAHLMAN,
Barncancerfonden Norra
CARINAKAMPE,
Barncancerfonden Stockholm
Gotland

KLASSKYTT,
Barncancerfonden Ostra
ANDERS FAREMO,
Barncancerfonden Sédra
MICAEL MATHSSON,
Externsuppleant

VALBEREDNING
RODOLFO VEGA,
Barncancerfonden Vistra
ANDERS JONSSON,
Barncancerfonden Sédra
KARIN MELLSTROM,
Barncancerfonden Stockholm
Gotland

KANSLI

Namn och kontaktuppgifter
tillallamedarbetare paBarn-
cancerfondens kansli hittar du
pabarncancerfonden.se/om-
oss/Kontakt/Medarbetare.

NOT:Férandringaristyrelsen
skerisamband med arsmotet
under pagaende verksam-
hetsarvarforendelstyrelse-
ledamoter har 100 procents
ndrvaro trots att deinte delta-
gitpa arets samtligastyrelse-
moten.

Styrelsen, fran vanster:
AnnikaBrocknds, Fredrik
Uhrstrom, Lina Rahal, Claes-
Goran Osterlund, Eva-Lotta
Johansson, Hans Gedda, Ruth
Brannvall. Ejmed pabilden:
Olle Soderberg, Karin Elinder
och AnnalwerslIsaksson.
FOTO: ANDERS G WARNE




BARNCANCERFONDEN

Sa kan du fa stod — eller stodja

SA KAN DU FA STOD

Varje ar drabbas omkring 300 barn och ungdomar av cancer. Barncancer-
fonden arbetar pa olika satt for att underlatta livet for de har barnen och
deras familjer. Har ar nagra exempel, du kan lasa om fler méjligheter till
stod pa barncancerfonden.se/fakta-och-rad.

GAMED I EN LOKAL FORENING
Barncancerfondens medlemmar dr uppdelade i sex lokala foreningar.
De arbetar regionalt med att stotta drabbade familjer, har en egen

styrelse, egen ekonomi och eget 90-konto.

HAMTA KRAFT MED
KURSER OCH REKREATION
Lar dig mer och m6t andra i samma situation pa o
/°-\grenska, koppla av vid havet pa Almers hus eller
ak pa ungdomsstorldger.

Aktuellt pa I:\g renska! Vecka 21ar det syskonvistelse och tre veckor senare
- vecka 24 anordnar Agrenska en vistelse for syskon som mist en syster eller
bror. Vecka 33, bjuder Agrenska intill en vistelse for drabbade ungdomar.

FAKTA OCH RAD PA BARNCANCEFONDEN.SE

Pa webben kan du ldsa mer om barncancersjukdomar, praktiska rad om till
exempel forsakringar och skola, tankar om sorg och om hur livet férandras
nar ett barn far cancer. Har &r ett par exempel:

NyaBarncancerappen lanseras! En mobilapp med information och ser-
vice for barncancerdrabbade familjer. Som forsta steg riktar sig appen till
drabbade vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, men malet &r att géra anpas-
sade versioner for évriga barncancercentrum.

Nyatips omattjobbamed ett cancersjuktbarn! Barncancerfonden har
sammanstallt en rad tips och rad for bade arbetsgivare och foraldrar till ett
barn som insjuknat i cancer. Du hittar dem under barncancerfonden.se/
fakta-och-rad.

Ny webbfilm! Sjuttonariga Alexander &r tillbaka pa sjukhuset. Han berat-
tar om hur sociala medier kan vara en lank till omvarlden for tonaringar
som behandlas for cancer.

BOCKER OCHINFORMATION | WEBBUTIKEN
I Barncancerfondens webbutik hittar du bocker pa temat barncancer och
gratis informationsmaterial. Har ar nagra exempel.

SA KAN DU BIDRA

Med ditt stod kan Barncancerfonden fortsdtta att hjdlpa drabbade och
ge bidrag till barncancerforskningen med siktet pa att utrota barncancer.
Las mer pa barncancerfonden.se/stod-oss.

BLIBARNSUPPORTER

Da bidrar du med en valfri summa varje manad, men minst 50 kronor.
For dem som vill ingar en prenumeration pa Barn&Cancer. Den skickas
aven till medlemmar i de lokala féreningarna.

GE ENSTAKA GAVA

SMS:a HOPP till 72 900 sa bidrar du med 50 kr
(SMS:ar du MANAD skznker du 50 kr/manad) eller
sattin ett valfritt belopp pa Plusgiro: 90 20 90-0
alternativt Bankgiro: 902-0900. Du kan ocksa
skanka ett gavogramii stallet fér en present eller
hedra minnet av nagon med en Minnesgava.

GE AKTIEGAVA

Privatpersoner kan skattefritt skanka aktieutdelningen
till skattebefriade ideella organisationer. Gavan okar
da i varde med 43 procent for Barncancerfonden.

TESTAMENTERA

Livet &r underbart. Testamentera till Barncancer-
fonden och ge fler cancersjuka barn chansen att
uppleva det. Aven en procent av det du lamnar
efter dig gor stor nytta.

PRODUKTER SOMBIDRAR
| webbutiken hittar du smycken, kramdjur och andra fina gavor till dig sjalv eller andra. Har &r ett urval:

Virkad bérs. En liten
figur som man kan for-
vara alla mojliga sma-
sakeri. Designad av
Sebra. Pris: 125 kronor,
varav 85 kronor gar till
Barncancerfonden.

BrickanFrallan.En
harlig bricka tillagnad
en leukemisjuk pojke
och designad av Lisa
Bengtsson. For varens
fikapauser i solen. Pris
415 kronor, varav 325

Famionandbolc

kronor gar till Barncan-
cerfonden.

A=~

NyaMaxalivet Familje- Ettstegitaget Barncancer- Nallen Vilja. En virkad kompis for stora och sma fran

harkommitut. handbok. —néarlivetgari  rapporten. Barncancerfonden. Designad av foretaget Sebra. Pris y

Senaste tid- Enhandbokiatt  bitar.Bokenrik-  En &rlig rapport 225 kronor, varav 150 kronor gar till Barncancerfonden. i

ningen handlar klara vardagen tar sig till dig som lyfter fram

blandannatom  ndrensbarnhar som drabbats axplock fran den R

sex ochrelatio-  blivit svart sjukt, av denstora forskning som SA |<A N D U E N GAG E RA D ‘ G

neroch stod i med tips och sorgen attmista  Barncancerfon-

arbetslivet. Den  rad kring det ettbarnicancer  den stdttar. Be- DELTA STARTA EGEN BLIFORETAGSPARTNER.
garattladdaner ~psykologiska,  -franbeskedet  stallndgonav IEVENT. INSAMLING. Ar ditt foretag intresserat av ett langre
pabarncancer-  praktiska och attbarnet ska rapporterna Varmedinagotav ~ Pabarncancerfonden.sekandu  samarbete eller av att géranagon
fonden.seeller ~ ekonomiskafor  dotill attforsé-  gratis eller lad- Barncancerfondens  starta en egeninsamling for en egen aktivitet till forman for
bestillagratisi  enfamiljsom kalevamedatt  danerdempa event -tillexempel ~ handelse eller en person.Dukan  Barncancerfonden?

webbutiken. drabbas. ett barn fattas. webben. Spin of Hope, Swim of ocksa enkelt bidra till andras in- Kontakta Barncancer-

Hope eller Ride of Hope - och bidra
samtidigt med en slant.

samlingar om du hellre vill det. fonden pa telefonnummer

08-584209 00.
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Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

Box 5408, 114 84 Stockholm
Telefon: 08-584 209 00
info@barncancerfonden.se

FOTO: ELIN BERGE

3’] b sa b\"\r
ag Dor ndastan
g supporter
var med och stod
det finns massa andra saker att vilja pa. Jag har en egen il 72900 S
hade jag matt daligt ganska linge och varit hemma myck-
mycket allvarligare 4n sa.
des av en septisk chock. D& madde jag verkligen inte bra.
orna har med sig. Jag gillar ocksa att springa i korrido-

Jag far ett skelett av sjukskoterskan efter var- kampen mot ba
ga:(e ocksd. Mina storebrorsor Levi och Helmer gillar bidramed SEu
et fran forskolan. Jag at vildigt lite och en dag forsvann all

Sedan dess har jag fatt behandling med cytostatika. En
Ibland far jag aka hem i nagra timmar, annars bor jag
a och att klattra pa elementen som finns dar.

UNG HJALTE
' bara pa sjukhuset” ==
nadsgivare till B2
je spruta och nir jag byter plaster. Nu har jag cancer.Sms:a
en Draktrianaren sa d gor jag ocksa det. ménade
farg fran ansiktet. Forst tinkte mamma och pappa att det
gang fick jag morfin elva dagar i rad for att jag hade sé ont.
dstan bara pa sjukhuset. Dér dr det roligt med kontroller,
BERATTAT AV HILLEVI, MED HJALP AV MAMMA MONICA,

’
cancerfondenc
, ’ sakert 30 stycken, for jag tar alltid skelett fast BARNSUPPORTER
Jag blev sjuk i leukemi i oktober forra aret. Innan dess
var jarnbrist, men efter en provtagning visade det sig vara
ag fick sa skora slemhinnor av behandlingen, och drabba-
trycka pa alla knappar pa maskinerna som sjukskoter-

& FOR RIKARD HELLQVIST

|

Hillevi Selander .

Alder:24r.

Familj: Mamma Monica, pappalngemar och
brédernalLevi, 6 ar,och Helmer, 4 ar.

Bor: | Holmsund, 1,5 milutanfér Umea.

Gor: Just nu arjag sjuk, men annars gar jag
paforskolan.

Diagnos: Akut lymfatisk leukemi (ALL) i
oktober2015.

- P

.

}




