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Anhorigas stod
Ar extra viktigt
vid barncancer

DET MORKNAR FORT NU pa kvillarna och
vi far treva oss upp ur sdngviarmen pa
morgnarna langt innan ljuset borjar bryta
igenom. Men vilken fantastisk host vi har
haft, manga dr de morgnar da jag hdpnat
6ver hostens vackra farger nar jag cyklat
till jobbet - en lisa for sjélen.

2015 var det &r vi fick besoka pa 8o-talet
i Tillbaka till framtiden. Det kandes vildigt
avldgset da - men nu &r det snart till inda.
Och vilket hdndelserikt &r det har varit. Vi
gar mot ytterligare ett rekordar nér det gil-
ler insamling vilket mojliggor mer pengar
till forskning och stod till de drabbade,
Olle Bjork - var generalsekreterare sedan
nio ar och barncancerdoktor sedan 30 ar
- har gétt i pension, vi har genomfort en
tv-sind gala da vi fick ménga nya Barnsup-
portrar och an ir inte aret slut.

STODET FRAN OMGIVNINGEN blir extra
viktigt nir ett barn drabbas av cancer. Inte
bara frin varden utan dven fran anhoriga
och vanner samt skola och arbetsgivare.

I det hdr numret av Barn&Cancer upp-
mérksammar vi de anhoriga som Kkliver in
och blir ett sarskilt betydelsefullt stod i en
mycket svar situation.

Ménga drabbas dven av en anstrangd
ekonomi under barnets sjukdomstid vilket
Emma Hovén sitter fingret pd genom sin
forskning. Den visar ocksd att det framfor
allt &r mammor och unga féraldrar som
drabbas hart ekonomiskt - dven langt efter
avslutad behandling. Hir spelar arbetsgi-
varna en stor roll, med en f6érstdende ar-
betsgivare kan bade ekonomi och psykiskt
vialmaende paverkas i ritt riktning.

JULEN STAR INFOR dorren och
i fonstren lyser snart advents-
ljusstakar och stjarnor upp i'

i

i morkret. Jag vill passa pé att
onska er alla en riktigt god jul
fran oss pa Barn-
cancerfonden.

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
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Ekonomin i botten mitti sorgen

Caterina Nilssons son Axel har gatt borti barncancer. Hon kam-
par for att aterfa livskraften och en vardag med ett jobb och

en ordnad ekonomi. Barn&Cancer tipsar om foraldrars ratt

till stéd vid barncancer och hur arbetsgivare kan hjalpa till.

Syskon i fokus

Foraldrarnas tid racker inte alltid till
for syskon till barncancerdrabbade.
Darfor finns syskonstod-
jarna - som ordnat lager

med gladiatorn Plexus.

Motet med Team Elsa
Aktuellt

g

Ny kirurgi raddar fler liv
Med en ny operationsmetod kan
tumoren avldgsnas helt och fler
barn med hogriskneuro-

blastom kan 6verleva.

Givare | Fokus CSR .
Barncancermanaden ...

Forskning | Syskon som mist

Portratt| Olle Bjork

e

Jul som gor skillnad
Kombinera julklappskdpen med att
gora gott. Mode, blommor, nallar
och smycken - allt kan

férenas med en gava till
Barncancerfonden.

Fraga experterna...
Lokala foreningarna. e
Ungahjaltar ...

BARN:{

BARN&CANCER ges ut
av Barncancerfonden

Tidningen Barn&Cancer
utkommer med 5 nummer
per aricirka 50 000 exem-
plar. Citera oss garna, men
ange kallan

Nasta nummer kommer
11februari 2016.
ANSVARIG UTGIVARE

Per Leander

CHEFREDAKTOR
Ylva Andersson,
ylva.andersson@
barncancerfonden.se
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GIVARE PRIVAT

"Jag tror pa fjarilens vingslag”

Han skrev laten pa tio minuter.

Nu har den spelats 115 000
gangetr.

- Nar jag fick h6éra om Alfreds
cancer och den behandling han
tvingades genomlida var det sa
mycket kdnslor som jag var tvung-
en att fa ur mig, sager Niclas Tim-
merby.

I MARS FICK han ett telefonsamtal
fran davarande svagern Fredrik som
berittade att tvaarige sonen Alfred
drabbats av leukemi. Fredrik talade
om den tuffa cytostatikabehandling
som Alfred tvingades genomga och
Niclas berordes starkt.

- Jag har inte gratit sd mycket sedan
jag var barn. Jag satte mig ned och
skrev en lat till Alfred pa tio minuter,
enbart pa kinsla. Min tanke var dels
att hedra fordldrarna och dels att den
skulle vara enkel att spela, sa att jag
kan ldra Alfred laten ndr han blir lite
aldre.

Sen kom nésta idé. Niclas, som tidi-
gare skrivit musik men aldrig spelat in

FOTO: DAVID POLBERGER

Niclas

Timmerby

Alder: 43 ar.

Bor: | Kristianstad.
Gor: Arbetarsom
konsult, skriver
bockerochforeldser.
Familj: Tre barn.
Tycker om: Spelar
tennis sa oftajagkan
och aker till Italien tva
ganger varje ar.

négot, beslutade sig for att sldppa 36
latar pa lika manga manader och inték-
terna skulle ga till Barncancerfonden.
"A hero with the power of a star” har

i skrivande stund 115 000 lyssningar
pa Spotify och finns att stromma eller
ladda ned pa i stort sett samtliga
musiktjanster.

- Laten har spelats i 26 linder och pa
alla kontinenter, vilket dr helt fantas-
tiskt. Ut6ver nagra tidningsreportage
har jag inte gjort ndgon reklam alls for

den, men det dr fordelen med dagens
sambille: om en lat eller ett dmne be-
ror far det via sociala medier spridning
anda, siger Niclas Timmerby.

Lat fem, "After the Rain”; har nyli-
gen sldppts. Att spela in de 36 latarna
i studio kostar honom cirka 150 ooo
kronor.

- Men det dr det virt, jag far ut ener-
gi och gladje av det hér. Jag tror lite pa
fjarilens vingslag, det jag gor hir och
nu kanske inte kan hjélpa barn som ar
sjuka i dag, men om tio ar kanske
pengarna bidrar till att emver-
lever och da &r det vérta

Pa knappt tre manader har "A hero
with a power of a star” spelat in cirka
2 000 kronor.

- Forhoppningen dr att det haller
isig och att folk ocksa lyssnar pa de
framtida latarna. Spelas alla 36 latar
samtidigt kommer det att ticka in en
hel del pengar till Barncancerfonden.

RIKARD HELLQVIST

Las mer pasidan 44 omtvaarige Alfred
som fick den férsta latentillignad sig.

Anmal dig som manadsgivare till Barncan-
cerfonden och var med och stéd kampen mot
barncancer. Sms:a BARNSUPPORTER till
72900 och bidra med 50 kronori manaden.
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Nar Elsa, 6 ar, blev sjuk fanns moster Britta dar for alla.
Hon tog hand om syskon, hem, laxor och kramar. Pa
Sjukhuset kampade Elsa med mamma Stina vid sin

sida.

- Kvarhemma fanns min man och barnen. For att
hjalpa till flyttade Britta in, sager Stina Abrahamsson.

TEXT: MALIN BYSTROM SJODIN FOTO: MAGNUS GLANS

m Elsa

SLOT UPP UNDER SJUKDOMEN

tina Abrahamsson har rest till
Stockholm tillsammans med
sina fyra barn for att hilsa pa sin
syster Britta Pehrsson. Stina bor
med sin familj pa Orust. Britta
med sin pa Lidingd. Det &r bara
tva veckor sedan de sdgs och de
har ldngtat efter varandra. Ku-
sinerna har ocksa véntat ivrigt.
- Viilskar att vara tillsam-
mans. Vi ir som tva magneter
som dras till varandra, konstate-
rar Britta och Stina med stora le-
enden.

De har alltid varit valdigt tajta. Sal-
lan brakat. Darfor var det ocksé en
sjdlvklarhet for Britta att kliva in och ta
ett stort ansvar nir Stinas dotter Elsa

drabbades av leukemi for fyra ar sedan.

- Britta tog ansvar for min familj
utan att tveka. Hon gjorde allt det dar
som jag inte kunde nér vi var pa sjuk-
huset. Hon fanns dér f6r mina tre an-
dra barn som fick ha det lite normalt i

allt det svara. Det dr jag véldigt tacksam
for, sdger Stina.

NU SITTER DE ALLA vid koksbordet i
villan pa Liding6. Signe, Nils, Morris,
Elsa och Leonie ar glada och tittar ling-
tansfullt pa fikat som ar framdukat.

- Det dr mysigt att vara hdr och um-
gas. Nu kan jag dessutom slappna av,
det &r inte som nér Elsa var sjuk. D&
hade jag hjértat i halsgropen hela tiden,
sager Stina.

Stina beréttar om de forsta forfarliga
dygnen nér Elsa blev sjuk och familjen
gickinien kris dar det mesta handlade
om att 6verleva och kriga. Elsa var bara
lite 6ver aret och hade under en tid haft
febertoppar och ont i sina ben.

- Men som fyrabarnsmamma tankte
jag att det var véxtvark eller en forkyl-
ning. Jag var inte sérskilt orolig.

Britta, som bott utomlands med sin
man, hade just kommit hem till Orust
med sin dotter Leonie, néstan pa
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ELSA BOR PA Orust men ilskar att ka till Stockholm och hilsa pa Leoni. Lek och bus tills orken tar slut ir det som gillas

bdst. Bara for nagra ar sedan nar Elsa behandlades for leukemi orkade hon inte alls lika mycket.

dagen lika gammal som Elsa. Men
aterseendet blev inte riktigt som syst-
rarna hade 6nskat. For just den hér
mandagen forindrades livet. Och det
pé ett grymt sitt.

- Vitog en promenad ned till havet
men ndr vi kom dit blev Elsa vildigt
dalig. Hon var nistan inte kontaktbar
i min famn. Jag insag att det var allvar-
ligt och att vi méste &ka till ldkaren.
Jag trodde att vi skulle vara hemma
till kvdllsmaten, beréttar Stina.

FAMILJEN TOG SIG FORST till en vérd-
central men fick snabbt dka vidare till
sjukhuset i Trollhdttan. Dar visade ett
blodprov att Elsas kropp hade angripits
av leukemi. Behandlingen sattes in di-
rekt. Kvar hemma pa garden fanns Brit-
ta med Leonie samt Elsas syskon Nils,
Albin och Signe.

- Lakaren fragade redan forsta nat-
ten hur vart natverk sag ut. Forst for-
stod jag inte fragan men ganska snabbt
insig jag att ett nitverk dr helt nodvén-
digt nér ett barn drabbas av cancer. Vi
blev kvar pa sjukhuset i atta veckor.

Samtidigt fanns ytterligare tre barn,
en gard och ett liv ddr hemma. Stina
tvingades satta sitt vanliga liv p& paus.

- Vibestaimde redan forsta natten att
jag skulle vara med Elsa. Jean-Olof ar
virldens basta pappa och vi var 6verens
om att det var bittre att han var kvar
hemma. Han hade ocksa sitt foretag att
ta hand om. Jag fick helt enkelt kliva ur
min familj ddr hemma for att vara med
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Om ALL

Akut lymfatisk leu-

kemi (ALL) &r den
vanligaste formen
av leukemi, cirka 90
procent av alla leu-
kemifall ar ALL. Det
typiska fér akut lym-
fatisk leukemi hos
barn dr att en viss
sorts omogna celler
som framfor allt
finnsibenmadrgen
vaxer och expande-
rar samt hammar
och tranger undan
den friska benmar-
gen. Symptom pa
ALL dr blekhet, trott-
het, bensmartor,
bldmérken ochin-
fektionskanslighet.
ALL behandlas med
cytostatika under
2-2,5 ar. Beroende
pa hur barnet svarar
pa behandlingen och
vilka genetiska avvi-
kelser benmargs-
provet visar, be-
stammer lakarna
behandlingen. Den
delasinistandard-,

medel- eller hogrisk,

dar hégriskbehand-
lingen ofta inklude-
rar benmadrgstrans-
plantation.

Elsa pa sjukhuset, sdger Stina.
Lillasyster Britta klev i stéllet in och
hjalpte pappa Jean-Olof med ansvar for

barnen, familjen och huset. Hon bes-
tamde sig for att stanna kvar sd linge
det behovdes.

- Det var bara sjalvklart. Jag tvekade
inte utan bara gjorde det. Jag vet att Sti-
na hade gjort exakt samma sak for mig.

INATVERKET INGICK ocksa mor- och
farforaldrar.

- Alla behovdes och vi tillbringade
mycket tid tillsammans, siger Stina.

Fran det dér forsta dygnet av sjukdom
och chock var det framst Britta som sdg
till att allt fungerade dar hemma.

- Jag sag till att Nils, Signe och Albin
at frukost och kom ivig med skolbus-
sen. Jag storhandlade, lagade mat, tvit-
tade, gjorde laxor och stidade. Jag fanns
dér och forsokte ge dem det de var vana
vid. De har ju alltid haft mamma hem-
ma. Min egen sorg lade jag at sidan.

Nils minns:

- Det var bra att moster var med oss.
Men pappa lit oss dta mer godis, sdger
han och ler brett.

- Minns du hur ménga spellistor med
bra musik vi gjorde Nils? Du dansade
alltid till lten I’m still standing, siger
Britta.

Nagra tarar glider utmed Nils kind.
Han blinkar och ser generat ned i bords-
skivan. Det blir plotsligt jobbigt.

- Det &r okej att grata Nils, uppmunt-
rar Stina.




Familjen Abrahamsson

Familjen Abrahamsson: Elsa, 6 ar, Signe, 10 ar,
Nils, 12 ar och Albin, 15 ar, pappaJean-0Olof och
mamma Stina.

Bor: Pa Orust.|samma vik bor dven Stinaoch
Brittas foraldrar och systrarnas morféraldrar.

Familjen Pehrsson

Familjen Pehrsson: Leonie, 6 ar, Morris, 4 ar,
mamma Britta och pappa Magnus.

Bor: Pa Lidingd i Stockholm samtsommarhus
narasldkten pa Orust.

PA SJUKHUSET KAMPADE Elsa med
cytostatika, sondmatning och ordkne-
liga provtagningar. Fran att ha haft 98
procent cancerceller i blodet sjonk ni-
van till mindre 4n en procent efter den
andra hogdosen cytostatika. I strid
strom kom familjemedlemmar till sjuk-
huset. Ulla-Karin, mormor och mam-
ma, fanns hela tiden dér tillsammans
med Elsa och Stina. Hon sov i samma
rum. Dan, morfar och pappa, kom med
fruktjuice varje eftermiddag och pa
kvillen kom Britta, farmor och svir-
mor, med rikmackor. De kallade var-
andra skimtsamt for Team Elsa.

- Att alla var med oss pa sjukhuset i
allt det svara betydde vildigt mycket.
Vi pratade, fikade och sjong for Elsa.
Att Britta var hemma var ocksa en stor
trygghet och barnen kunde ha vanliga
liv.

Sa kan du hjalpa!

® Ring, skicka ett sms. Visa att du finns dar for
familjen. Om du inte far svar - ta det inte per-
sonligt.

® Gor nagot praktiskt. Klipp gras, tain post,
laga mat som du tar med till sjukhuset eller
familjen hemma, tvatta, stada och finns dar for
de syskon som ar kvar i hemmet. Hjdlp dem
med laxor och skolan.

® Prata med familjen och erbjud dig gora sa-
ker. Ofta ar det svart for den drabbade att veta
exakt vad de behover.

e Vik inte undan. Aven om du 3r ridd, visa att
du bryr dig. Det betyder mycket for den drab-
bade om du sager hej och visar deltagande.

® Du kan ocksa hjdlpa till genom att vabba for
en drabbad. Lds mer om det pa sidan 29.

05.15 - BARN/ CANCER
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SYSTRARNA STINA OCH BRITTA
stér.varandra valdigt nara. Nar Elsa, i Brittas
famn blev sjuk, stdllde moster Britta upp.
Hon flyttade in hos sin sys;et-pﬁ Orust for
att hjalpa till med alltoFﬁ lif_s r'uh__ F T

[> FORBRITTA VAR DET aldrig ndgon
tvekan om att lamna sitt liv i Stock-
holm. Att flytta in hos sin syster var var-
ken konstigt eller jobbigt.

- Det var bara sjélvklart att finnas
dér. Jag dlskar de har barnen lika myck-
et som min egna, sager hon.

Morris tittar upp frén sin choklad-
muffins:

- Men élskar du inte mig mest, sidger
han uppriktigt férvanat som bara en
fyradring kan.

Under de forsta kritiska manaderna
bodde Britta kvar hos barnen pa Orust.
Och nar behandlingen glesades ut och
det blev firre dygn pa sjukhus kunde
hon dka hem. Men hon hilsade och
hélsar girna pa och Stina akte ocksa
upp till Britta pa lov och ledigheter. Hu-
set pa Liding0 erbjod vila och lugn.

-Jag kunde luta mig mot dig. Du tog
hand om barnen och jag fick sova. Du
var ocksé en av fa som kunde ge Elsa

S BARN/ CANCER - 05.15
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ELSA OCH LEONIE &rlika gamla och kusi-
ner. Det som skiljer dem at ar att Elsa har haft
cancer.

sondmat och cytostatika, sager Stina
och tittar pa Britta.

SAMMANTAGET HAR ELSA behandlats
med cytostatika i 913 dagar. Men nu dr
det 6ver - den sista operationen gjordes
forra hosten da Elsas port togs bort.

Hemma kidmpar hon fortfarande med
att lira sig dta vanlig mat - efter ménga
ar med sondmat &r det inte helt ldtt.

- Hon iter bara kéttbullar och kall
potatis. Men det kunde vara virre. Det
finns ju de som bara kan dta ostkrokar
med dipp, sdger Stina.

Stina uppmuntrar andra i samma si-
tuation att forsoka leva i nuet, kdnna
glddje och vaga be om hjélp.

- Det gér inte att std ensam i allt det
hér svéra. Vi tankte hela tiden pa att
forsoka fylla huset med sma och stora
vianner men ocksd med glddje och lek.

Barnen har for linge sedan slukat
bullar och kakor, nu springer de ut pa
tomten. Att leka ar roligare dn lyssna pa
tanter som pratar. Elsas egna minnen
av aren som sjuk dr ménga men inte
helt klara. Hon var ju sa liten.

- Hon vet att hon har haft cancer och
varit valdigt sjuk. Nu forsoker vi se
framaét och inte oroa oss, séger Stina.



Anmal dig som ma-
nadsgivare till Barn-
cancerfonden och
var med och stod
kampen mot barn-
cancer. Sms:a
BARNSUPPORTER
till 72900 och bidra
med 50 kronor i
manaden.

MORFAR RUNE
och mormor Else-
Maj Olund finns all-
tid dar for Klara,
12 ar, som drabba-
des av en hjarn-
tumor i vintras. Just
nu har hon svart att
ga och marinte bra.
"Klara ar mormors
flicka, jag gor allt
for henne”, sager
Else-Maj.

FOTO: PRIVAT

"Detbastasomfinns ar
atthjalpa mittbarnbarn”

Mormor Else-Maj Olund &r Klaras
stod och vani livet. De bakar, sjung-
er, liser och pratar. Sa fort Klara
ringer kommer mormor hem eller
till sjukhuset. Else-Maj hjdlper daven
till med matlagning, tvitt och stad-
ning.

ELSE-MAJ OCHRUNE OLUND bor pa
Storon utanfor Kalix. Tillsammans har
de dottrarna Lena och Mona samt sju
barnbarn, som alla bor i Kalix. For Else-
Maj, som dr sjukpensionir, har det all-
tid varit en sjdlvklarhet att finnas dir
for barn och barnbarn. Nér tolvariga
Klara drabbades av en tumor pa hjérn-
stammen i mars var det sjélvklart att
stotta och avlasta. De tva forsta veckor-
na som Klara behandlades pé sjukhuset
i Umed sov mormor dér varje natt, och
hon har varit med pa alla sjukhusbesok.
- Klara vill ha mig dar. Inget &r vikti-
gare dn att vara det, sdger Else-Maj.
Nir Klara dr hemma mellan behand-
lingarna finns mormor dér. Else-Maj
brukar massera hennes fotter och ben,
komma med frukost pé singen. Lata

Else-Maj och Rune Olund

Namn: Else-Maj och Rune Olund, mormor och
morfartill Klara, 12 ar, och hennes syskon Sanna,
Emma, Elin och Jesper. Mamma heter Lena.

Bor: | Kalix.

Diagnos: I mars 2015 drabbades Klara av hjarn-
stamsgliom, som uppstaricellerihjarnstammen,
som kontrollerar manga av kroppens funktioner:
vakenhet, puls, andning, ansiktets motorik och
svaljningsférmagan. Tumaéren ar aggressiv och
kansallan opererasbort, vilket gér behandlingen
tillen utmaning.

Klara bestimma takten och vad som
ska goras. Att avlasta mamma Lena ér
viktigt.

- Jag forsoker finnas dér och gora
enkla saker. Laga mat, sitta fram fika,
tvatta, handla och avlasta. Jag sdger till
Lena, "gé och hilsa pa ndgon”, "ta en
promenad eller vila”. Med ett svart
sjukt barn hinner och orkar du inte
med allt. Det betyder mycket att fa slip-
pa en sddan sak som att laga mat.

KLARAS TUMOR GAR INTE att opere-
ra bort, hon har stréalats och fatt cyto-
statika. Just nu viixer den inte men pa

grund av tumoren har Klara forlorat
synen pa ett 6ga och ér forlamad i en
arm. Balansen dr dalig, hon har svért
att g utan stod.

- Hon maste alltid ha en vuxen med
sig. Annars ramlar hon. Att Klara har
drabbats av det hir dr som tortyr. Men
vi forsoker gora roliga saker och ta en
dagitaget.

Klara orkar inte hilsa pa hos mormor
lika ofta som hon gjorde innan tumo-
ren. Else-Maj ar hos henne i stillet och
aker inte hem forrin Klara har lagt sig
och hon har fatt sédga god natt.

- Ibland sover jag 6ver for att fa vara
med Klara sd mycket som mojligt.

Klara brukar skriva brev till mormor.
De ir fulla med karlek och virme. Hon
skriver om att det &r mormor som ger
henne mat och medicin, att mormor ar
hennes hjiltinna och att hon alltid, all-
tid finns dér dven nér Klara mar daligt.

- Hon séger att hon mar béttre nér
jag dr ddr. Det gor mig glad. Jag onskar
att mormor kunde ta dver tumoren.
Men det gér ju inte.

MALIN BYSTROM SJODIN
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Ladda for Vatternrundan

Borja ladda for Vatternrundan, Halvvattern och
Tjejvattern nasta arl Om du valjer nagon av Ride of
Hope-ledarnas startgrupper far du hjalp att skapa
ratt férutsattningar for cyklingen och bidrar till
Barncancerfonden. Lis mer pa barncancerfonden.

Anmal er till Spin of Hope

Den 2 april rullar viigang motionscyklarna runt-
omilandet for att samla in pengar i Spin of Hope.
Redan nu kan du anmala din anldggning, ditt lag
eller dig sjalv till eventet pa spinofhope.se.

se/engagera-dig/event.

Virkade armband

gav 5000 kronor

Amanda Borgstrom, Elin Borg-
strém, Fina Soélter Nord, Filippa
Larsson och Tilda Larsson fran
Falkenberg har lagt sin lediga
tid pa att tillverka och salja
armband virkade i gummi, sa
kallade loombands. Pa tva ma-
nader samlade dein 5000
kronor till Barncancerfonden.

Jessica Hansson.

En van som vet
hur det kanns

Nu dr annu en kull peer sup-
porters utbildade av Barncan-
cerfonden och redo att stotta
cancerdrabbade barn och ung-
domar. En peer supporter ar en
person som sjalv haft barncan-
cer, som vet hur det ar och hur
det kanns, och som med sin
erfarenhet valt att hjalpa andra
sjuka barn och ungdomar.

- Jagvill vara en stédperson
och van, nagon som de kan
relateraftill, berattar peer sup-
portern Jessica Hansson, som
precis blev klar med utbildning-
en.

Vill du veta hur du kan fa en
peer supporter, eller vill du bli
en sjdlv? Kontakta Marika
Cassel pa marika.cassel@
barncancerfonden.se.
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BJORN HOGLUND OCH hans kolleger ger ut en skiva tillsammans med flyktingar i Ostersund.

FOTO: MARLENE NILSEN

Intékterna fran forsaljningen, som startar i december, ska ga till Barncancerfonden.

En insamling som friamjar integration

Med forhoppningen om

50 000 kronor till Barncancer-
fonden startade Bjorn Hoglund
och kollegorna enidé om kon-
serter och en skiva med flyk-
tingarna i Ostersund.

"Grytan” ar en flyktingfor-
laggning i Ostersund dar det
under aret arrangerats konser-
ter for flyktingar med lokala
artister. Snart blev ocksa man-
niskorna pa boendet en del av
framtradandena och konser-
terna fick en bred genre av
musikaliska mé&ten. Da fick
producenten Bjorn Hoglund
och hans kolleger pa aktions-
gruppen Startskott enidé om
att lata moétena och konserter-
na skapa en skiva ddr vinsten

skulle ga till valgorande anda-
mal. Men Bjérn och hans kolle-
gor i projektet, Johan Arveli fran
studieférbundet Sensus och
Daniel Kindberg, vd pa Oster-
sundshem, valde attinte ge
fortjiansten till manniskor pa
flykt. | stallet blev Barncancer-
fonden den organisation som
alla hade en stark koppling till
och som holl for en spridning
pa riksniva.

- Det ar latti dagens debatt
att man ser flyktingar som en
belastning eller offer ndr de bor
ses som en tillgang och att de
kan bidra. Vi ville hitta nagot
som vi tillsammans med de har
nysvenskarna kunde ge peng-
ar till. Resultatet blir pengar,

integration och allman-
nytta och vi visar var
kommun att kultur ar
integration, berattar
Bjorn.
"Halsningar fran”

heter bade projektet och
skivan med artister fran
Jamtland och Ostersund
och sangare och musiker fran
flyktingforlaggningen.
| december slapps skivan, som
Ostersundshem har varit med
och finansierat. Det betyder att
allaintakter fran forsaljningen
gar direkt till Barncancer-
fondens arbete med for-
hoppningen att samlain
50000 kronor.

EVELINA JORHOV i

november mottes ldrare med cancersjuka elever i Stockholms- och Linkdpings-
regionen pa Astrid Lindgrens barnsjukhus for att ldra sig mer om barncancer och

hur skolgangen kan underlattas for drabbade elever. Flera barncancercentrum an-
ordnar regelbundet skoldagar — en utbildningsdag for skolor med cancersjuka elever.

OM ATT ALDRIG

SLUTA HOPPAS
En dag berattar mormor att hon har
cancer. Siri vet inte vad det &r, det later
inte som nagonting bra. Men Siris mor-
mor ar stark, och hon har en karleksfull
familj. Boken handlar om att sta nagon

nara, kampa tillsammans och aldrig sluta

hoppas. Nér mormor fick cancer ar
skriven av Minna Paananen. lllustrator
Elisabeth Widmark.

FOR SAMTAL
OM SJUKHUSBESOK
For ett barn ar det en stark upplevelse
att vistas pa sjukhus, till exempel vid
besok av en svart sjuk anhorig. Sjukt
viktigt ar en pedagogisk pysselbok
for barn och ett verktyg for vuxna som
behdver samtala om svara amnen
pedagogiskt med barn. Helene Forsling,
Monika Nystrom och Viveca
Nordlander har skrivit och Emilie
Bergmanillustrerat.

LJUSPUNKTER
OCHHOPPISORGEN
Tina har enintensiv var med kompisar,
skola och fotbollstraning ndr hennes
mormor insjuknar i cancer. Efterat ar
ngenting riktigt som forut. Tina och mor-
mor skildrar mormors sista tid och
Tinas sorg, och hur bade ljuspunkter och
hopp anda uppstar mitti allt elande.
Boken riktar sig till ligstadiebarn
och forfattare ar Ann-Kristin
Lundmark.



Barncancerfondens film dar cancersjuka Linns peruk blaser
av i vinddraget da tunnelbanan kor forbi tog tva silverire-
klamtavlingen Cresta International Advertising Awards,
bland annat for basta utomhusreklam. Filmen har aven
nominerats i 100-wattaren och i Publishing-priset.

Barncancerrapporten 2014 gick
ut som segrare i kategorin Bdsta
rapport allmén och ideell sektor
nadr Svenska Publishing-priset
korade vinnarnainovember.

Att starta café med loppis och
fikaforsaljning ar ett smart satt
att samlain pengar till ett gott
andamal. Syskonen Thea och
Selma Johansson med kompi-
sen Hanna Svendmyri Troll-
hattan gjorde slagisaken. Det
gjorde dven tiodringarna Meja
Lundberg och Ella Forare i Ha-
paranda. Slutsumman till Barn-
cancerfonden blev 835 kronor
fran Thea, Selma och Hanna,
och 290 kronor fran Meja och
Ella.

Under en dag skankte Johanna
Kjelkenes och hennes fyra kol-
legor pa Johannas harstudio
Ekshérad intakterna fran kun-
derna oavkortat till Barncan-
cerfonden Vastra. Det blev inte
bara ett mer an fullbokat sche-
ma for de fem frisérerna, hela
bygden ville engagera sig.

- Det var sa harligt att se folk
sa positiva och glada. Det var
en speciell kansla pa jobbet
den dagen somjaginte kan
beskriva, sager Johanna Kjel-
kenes.

Malet pa 10 000 kronor
slogs med rage nér frisérerna
raknade samman dagens in-
samling till 45 260 kronor.

JOHANNA KJELKENES
klipper for valgorenhet.

PINJA ANTMAN lyssnar ofta pa musik och sjunger mer dn gérna nar hon dr hemma, sa det var en
stor upplevelse att ta med lillbror Leon till AweSounds Studios i Balsta for att spelain en sang.

Syskonet Pinja far spela in lat

Pinja Antman alskar att sjunga
och har under lang tid haft en
drom om att sjungai en studio.
Men med en lillebror sjuk i
cancer ir det svart att fa peng-
ar dver till sadant. Da rycker
syskonstodjarna ut.

Storasyster Pinja Antman,
som &r 10 ar, har ofta kommit i
klam eftersom hennes bror
Leon behandlas for leukemi.
Sjukdomen kraver mycket av
familjens tid och kraft.

- Pinja har kommit i skym-
undan da Leon har fatt allt fo-
kus. Hade viinte haft syskon-
stodjargruppen hade det varit
mycket varre. De har varit jatte-
bra. Syskonen har bland annat

fatt aka pa lager, ga pa Grona
Lund och bowlat, sager mam-
ma Carita Lindqvist.

Barncancerfondens syskon-
stodjare ar resurspersoner vars
uppgift r att se syskonen till
barnen som blivit sjuka.

Pinja lyssnar ofta pa musik
och sjunger mer dan garna nar
hon ar hemma. Nar hon fyllde
10 ar ville hon bjuda in kompi-
sarna pa kalas i eninspelnings-
studio, men pengarna fanns
inte for att hyra en studio. Sys-
konstddjaren Lotta Westergren
grep in och fick till slut kontakt
med AweSounds Studios i Bal-
sta som ville hjalpa till. En av
killarna som tog emot dem

| Stuv pa Vastkusten finns en
aterkommande loppis som
anordnas av Sofie Axelsson
och hennes familj till forman
for Barncancerfonden. Initiati-
vet startadeiapril 2014 och
kundkretsen blir allt storre med
allt fler saker som lamnas in.

- Vihar dven en bossa for
Barncancerfonden Vastra dar
pengarna gar till att underlatta
for drabbade familjer som ord-
nar med roliga aktiviteter for
dem.

Sofie har nu samlatin drygt
13 000 kronor och det finns
inga tankar pa att sluta.

Kosovare Asllani, fotbollsspe-
lare i Paris Saint Germain och
svenska landslaget, har beslu-
tat att skanka hela sitt arvode
for nya barnboken Passa bol-
len! ropar Kosse till Barncan-
cerfonden efter att en narsta-
ende insjuknaticancer.

- Det kanns viktigt och ratt.
Jag har haft tankar pa det tidi-
gare ocksa men nu nar det
drabbar en narstaende blir det
annu mer patagligt, séger hon
tillTT.

hade sjalv haft cancerivuxen
alder och att fa majligheten att
hjalpa till Lag honom varmt om

Hon hoppas att boken ska
inspirera och lyfta fram kvinn-
liga forebilder inom fotbollen

- ochbidramed en
halv miljon kronor
till Barncancer-
fonden.

hjartat.

Val pa plats i studion med all
uppmadrksamhet detinnebar
kande sig Pinja lite blyg, men :
efter att lillebror sjungit lite blev
hon modig. B

Pinja valde Ted Gdrdestads
"Sol, vind och vatten” eftersom
hon tranat pa den lange och
tycker att den ar fin.

- Jag fick ta pa mig horlurar
och sjungaien mikrofonmed-
an de andra redigerade. Det var
coolt. Jag tyckte att det varjat-
tekul, men pirrigt, sdger hon. :

EVELINAJORHOV :
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Syskon till cancersjuka barn far sta
i centrum en hel helg nér syskon-
stodjarna anordnar lager i Stock-
holm tillsammans med gladiatorn
Johan "Plexus” Oldenmark. Férsta
anhalt: Gréna Lund.

PAPEGOJOR, DELFINER och Minio-
ner. Lila, bla och gula. Motiven pryder
ett fing heliumballonger utanfor en-
trén till Gréna Lund i Stockholm.

Dir har ett 20-tal barn fran hela lan-
det samlats for att inleda ett tre dagar
langt ldger for syskon till cancersjuka
barn arrangerat av Barncancerfondens
syskonstodjare.

Men varken ballonger eller nojesfal-
tet fangar barnens uppmérksamhet. De
star ndmligen 6ga mot ga med en livs
levande gladiator.

- Vilka vagar f6lja mig in i spokhu-
set? frigar Johan "Plexus” Oldenmark,
medarrang0r fran Plexus Vinner, tilli-
ka gladiator i TV4:s Gladiatorerna.

-Jagvill! ropar de flesta, &ven om det
senare visade sig vara en brakdel som
faktiskt vagade sig in.

ALLA FAR VARSIN high-five och den
som vill far kdinna pa ett par vilpumpa-
de biceps innan det dr dags for att ut-
nyttja akbanden som skinkts av Grona
Lund.

Johan deltar pa ideell basis - nagot
han gjort minga ginger tidigare. For-
utom att han ar helgens huvudattrak-
tion har han dessutom ordnat batturer,
mat och aktiviteter samt boende pa Si-
arofortet, dit gruppen beger sig senare
under kvillen. Kostnaderna star Barn-
cancerfonden for.

- Jag tycker att man ska st6tta och
hjalpa varandra. Fér mig handlar det
om engagemanget och glidjen. Det
riacker med nagra fina kommentarer sa
smalter jag. Det dr dessutom nagot jag
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SYSKON
ENT

Om syskon-
stodjare

Syskonstddjare, fi-

nansierade av Barn-
cancerfonden, finns
pa landets alla barn-
cancercentrum samt
pa Lilla Erstagarden.
Deras uppgift ar att
synliggora syskonen
till cancersjuka barn.
Det kan réra sigom
att ta barnen pa akti-
viteter, prata om hur
det ariskolan eller
helt enkelt bara vara
ndrvarande. Las mer
om syskonstddjare
pa barncancerfon-
den.se.

Om syskon-
aktiviteter

De sex barncancer-

féreningarna anord-
nar lokala aktiviteter
riktade till syskon och
ibland dven nationel-
laldger som detta.
Lds mer pa foren-
ingssidorna pa barn-
cancerfonden.se.

Q

LAS MER

Lds en ldangre version
av reportaget pa
barncancerfonden.se.

mar gott av: jag dlskar barn, att leka,
aka bat, skratta och ha kul, siger han.

Just den hir helgen ér inte de cancer-
drabbade barnen i centrum utan deras
syskon.

- Barn som blir sjuka far mycket upp-
mérksamhet och tar upp mycket tid och
rum. Da dr det ldtt att syskonen blir ut-
anfor, sdger Johan.

=
gl
I i
i

BRODERNA PETRUS och Johannes
Frisk frin Mora, 11 respektive 10 ar, tar
en paus fran karusellaken och socker-
vadden. Deras 6-driga bror Simon fick
diagnosen leukemi varen 2014, nagot
som forandrade tillvaron for hela fa-
miljen.

- Han har varit tr6tt och svag i musk-
lerna och har fatt dalig balans, siger
Petrus. Johannes tar vid och beréttar
att hela familjen spenderat mycket tid
pa barncancercentrum i Uppsala.

- Han ville att vi skulle vara med ho-
nom pa sjukhuset, sa det har vi varit.
Mamma och pappa har gratit en massa,
sager Johannes.

- Mamma och pappa maéste hela ti-
den ta hand om Simon, och det har inte
varit sa himla kul att vara pa sjukhuset
hela tiden. Men sen borjade vi gora en
del med "syskon-Gustav”, siger Johan-
nes och menar Gustav Westerholm,
syskonstodjare i Uppsala.

Syskonstddjaren Liselott “syskon-
Lotta” Westergren ar arrangdren bak-
om helgens aktiviteter. Hon berattar att
det kan vara skont f6r manga syskon att
slippa prata om det jobbiga som hin-
der i deras familj, om &n for en stund.

- Den storsta behallningen brukar
vara att lata barnen triffa varandra.
Manga upplever att de dr ensamma,
men i samband med den hér typen av
sammankomster marker de att det
finns andra barn i samma situation.

MARTEN FARLIN

— - l
PLEXUS OCH MELVIN L&6f har en prat-
stund och blickar ut mot Kastellholmen.




JOHAN "PLEXUS” OLDENMARK, Johannes Frisk och Maia Wallenholm kdmpar tillsammans fér att fa grodorna att flyga iviig och dyka ner i ndgon av nickrosorna i vattnet.

. b =

M S ECAT

MilEHLTMARES

BERGOCHDALBANAN KVASTEN varen LISELOTT "Syskon-Lotta” Westergrenhar HAR AR GANGET som vagade siginispok-
av dagens mest populira akattraktioner. nara kontakt med manga syskon till barncan- huset House of Nightmares.
cerdrabbade. Har med Jennifer Rodriguez.

Ge en gavatill Barn-
cancerfonden pa
plusgiro 90 20 90-0
eller bankgiro
902-0900.
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FORSKNING ANHORIGA

Umgas, prata om det och tank pa att
detinte ar ditt fel. Forskaren Alex-
andra Eilegard Wallin ringar in
barns psykiska hilsa och behov, da
de forlorar ett syskoni cancer.

ALEXANDRAEILEGARD WALLINS
forskning visar hur varden behover for-
dndras fOr att ge ritt stod till syskon till
barn som insjuk- -
nar och dor i barn-
cancer. Utan stod
ar risken stOrre att
syskonen drabbas
av daligt sjalvfor-
troende och somn-
svarigheter. Syskon
16per en hogre risk
for angest, dven efter en lang tid, om de
upplever att de inte fatt prata tillrack-
ligt om sina kdnslor med andra under
den sista tiden innan forlusten, liksom
syskon som inte pratat med sin familj
efter forlusten. Syskon som héllit sig
undan vardpersonalen under sjuk-
domstiden for att inte vara i vigen har
ocksa en storre angestbenégenhet, vi-
sar avhandlingen Forlusten av ett barn i
cancer med fokus pd syskonen.

- Genom den hir kunskapen kan vi
inom véarden utarbeta strategier, till ex-

Sa

upplever
syskonen
forlusten

en efter forlusten.

MER OM
SYSKON-
STUDIEN

Syskonen var mellan
12 och 25 ar vid for-
lusten, och som
yngst 18 ar vid upp-
foljningen. De hade
mist en bror eller
syster 2till 9 arinnan
de deltogi studien
(4r2009). De avlid-
nabarnen var diag-
nosticerade med
cancer fore 17 ars
alder och avled innan
de fyllt 25 ar (mellan
aren2000-2007i
Sverige).

Kalla: "Forlusten av
ettbarnicancer med
fokus pa syskonen”
(2012), Alexandra
Eilegard Wallin.

Syskon som mist en bror eller syster har
hogre risk att drabbas av angest om de
inte fatt tillrackligt socialt stéd och infor-
mation under syskonets sista manad
ilivet, vid forlusten, samt vid uppféljning-

Syskon som upplevde att deras foraldrar

inte brydde sig om dem efter férlusten
har en hogre risk for angest.

Delaktigai varden
— da mar syskon battre

empel hur vi ger information och psyko-

socialt stod till syskon, sdger Alexandra.

Hon ingér i en forskargrupp som
fordjupat sig inom omraden som beror
syskon till cancersjuka barn och som
leds av professor Ulrika Kreicbergs.

Tidigare har det funnits en tendens
att inte involvera och informera syskon
om det cancersjuka barnets sjukdom
och vard av ridsla att férvérra situatio-

nen, men det har fordndrats. Nar syskon

till drabbade sjdlva ger rad till andra
syskon i samma situation d4r kommuni-
kation centralt. Syskon vill vara del-

aktiga, hjilpa till och ha information un-

der sjukdomstiden och vid broderns el-
ler systerns bortgang.

I forskarkollegan Malin Lovgrens stu-
die uppger exempelvis syskonen att de

inte haft tillracklig kunskap om vad som
kan hidnda inf6r och vid déden, som hur

kroppen férdndras och hur lang tid det
kan ta. Det har medf6rt ridsla och dng-
est. En del har inte forstatt att syskonet
ska do6 och upplever att de gjort fel prio-
riteringar som de angrar.

- Dérfor ar det viktigt att vardperso-
nal informerar syskon om prognos och

vad de kan forvénta sig eftersom det an-

nars leder till anger och angest flera ar
efter forlusten, sager Malin Lovgren,

som dven sammanstéllt vad syskon 6ns-

kar av vardpersonalen. EMMA OLSSON

Detvill syskonhafranvarden

Bli sedda av vardpersonalen.

Fa samtalskontakt, deltagande i stodgrupper
ochiandra syskonaktiviteter.

Fa stod i vardagen, som laxldasning och hobbys
da foraldrarna inte upplevs hinna med det.

Fa information om syskonets sjukdom och
vard, aven langt efter forlusten.

Fa medicinsk information ensam utan foraldrar.

Att vardpersonalen uppmanar foraldrar att in-
volvera de friska syskonen mer i varden.

Att foraldrar far stod eftersom syskonen upple-
ver att de mar daligt.

Att vardpersonalen ar sig sjalv och "naturlig”.
Att vardpersonalen férmedlar hopp, men pa

ett realistiskt vis.

Att vardpersonalen aven fokuserar pa de

ljusa stunderna.
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Boktips!

Det ar svart att veta hur man ska prata om déden med barn - oav-
sett om de ar drabbade eller om de har sjuka syskon. Da kan en bra
bok hjalpa till.

FRAN BARNCANCERFONDEN
Anki W Karlsson: Nér Annas syster blev sjuk. Annas stora-
syster Elsadrabbas av cancer, och livet forandras for hela
familjen.
Katarina Brolin: Ndstan precis som vanligt. Vardagen
rasar samman fér 13-arigaLina, som kinner sigbortglomd
nar lillebror blir cancersjuk.
RobertBagiu: Hallg, eller!,en dagbok som Robertborjade
skrivanidrhanhade tva manader kvar attleva.
Bestill bockerna pa barncancerfonden.se.

FAKTA
Pernilla Stalfelt: Dédenboken. En faktabok om d6den, med
envarm och humoristisk ton.
Lotta Polfeldt: Kompisboken om sorg. Fér kompisar som
sorjer.

BILDERBOCKER
Ulf Stark: Min syster ér en dngel. Ulfs syster dorimammas
mage, men finns kvar dnda, vild och busig och snill.
Patty Pajak Zowczak: Kdra déden. Tre systrar och deras
mamma blir kvar ndr pappan dorien olycka.
Ulf Nilsson: Adjé herr Muffin. Livet och déden genom ett
marsvins égon.

LITE ALDRE BARN/TONARINGAR
John Greene: Férreller senare exploderarjag. Tva cancer-
sjukaungdomar traffasien samtalsgrupp.
Bente Bratlund: Menjag dd!. En bok for tonaringar som har
ett cancersjukt syskon.

Sa har syskonforskningen vaxt fram

For femtio ar sedan dog de allra flesta barn som drabbades av can-
cer. Darfor startade anhorigforskning kring barncancer justinom
palliativ vard, vard i livets slutskede.

1995 samlade forskare vid Uppsala universitet in uppgifter om

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

Syskon gerradtillandra syskon Kalla: Resultat fran hur syskon till cancerdrabbade barn mar psykiskt. Slutsatsen var
"Ta vara pa tiden och gor det du sjalv tycker arbastfor ~ professor Ulrika att de madde daligt bade 6ver syskonets sjukdom och av forald-

dig och ditt/dina syskon. Férsok att ldra dig mer om ditt Kreicbergs forskar- M rarnas fokus pa det sjuka barnet.

syskons diagnos sa att du inte &r ovetande om nagot. grupp vid Ersta Skondal I-AS MER Forskning fran Karolinska institutet visade senare att syskon till

Fraga mycket!” hogskola, Palliativt Las enlangre barncancerdrabbade mar daligt langt efter diagnos och syskonets
"Forsok att prata om det, for att verkligen inse vad som forskningscentrum, version av re- dod.

hant och bearbeta det. Kanninte skuld for nagot, somattdu  Karolinska institutet portaget pa | dag ar malet att barncancervarden ska arbeta familjecentrerat,

inte var dér, inte var nagon perfekt storebror, eller inte fick och Karolinska univer- barncancerfon- det vill sdga med hela familjen, och med kommunikation mellan

sdgahejda.” sitetssjukhuset. den.se. bade vardpersonal och familjemedlemmar.
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FORSKNING NEUROBLASTOM

NY OPERATIONSMETOD BOTAR FLER BARN MED NEUROBLASTOM

Neuroblastom &r en smabarnssjukdom som finns
i flera stadier och undertyper. Tumorerna uppstar
i det sympatiska nervsystemet, binjurar och
nervvivnad. Varje ar insjuknar 20 barn i Sverige,

de flesta 4r under tva ar.

TEXT: MALIN BYSTROM SJODIN [LLUSTRATION: ERIK NYLUND

NEUROBLASTOM DRABBAR sma
barn, de flesta ar under tva ar och bara
tio procent ér i skoldldern. Enstaka
barn kan f6das med sjukdomen.

Sjukdomen dr en nervcellstumor i
det sympatiska nervsystemet och ofta
upptrader tumorerna i binjurarnas inre
del, liksom i nervvavnaden utmed

ryggraden. Neuroblastom dr en kom-
plicerad sjukdom som uppkommer
iflera olika varianter och stadier.

Behandlingen skiljer sig at be-
roende pa tumorens biologi, hur
spridd sjukdomen &r och om barnet
ar drabbat av den "snillare” eller
aggressiva varianten.

DIAGNOS

Symptomen pa sjukdomen varierar mycket.
Den sndlla varianten ger fa symptom, till
exempel en knélibuken. Den aggressiva vari-
anten ger diffusa symtom som dkar i takt med
att tumorerna sprids och vaxer. Barnet kan fa
ontikroppen, drabbas av blodbrist,

blamarken och blodningar, diarréer, svettning-
ar och skelettsmartor. | dag kan ldkarna se
exakt vilken typ av neuroblastom som barnet
har och vilket stadium sjukdomen befinner
sigi. Lakaren undersoker kndlar och tar blod/
vavnadsprov fran tumoren. Tack vare béttre
metoder kan man se hur en neuroblastomsjuk
cell skiljer sig fran en frisk cell.

BEHANDLING

Behandlingen vid neuroblastom skiljer sig
beroende pa vilken variant av sjukdomen som
barnet har. Enklare fall med enisolerad tumor
opereras. Komplicerade fall av hégriskneuro-
blastom, dar tumdren har spridit sig uti krop-
pen fran en liten primartumor i till exempel
binjuren, kraver cytostatika, operation och
hdgdosbehandling med stamcellstransplanta-

tion. Efter det behandlas barnet med stral-
behandling och ett halvars behandling med
A-vitamin, som gor att de sista kvarvarande
cellerna mognar eller dor ut.

PROGNOS

For 30 ar sedan var en neuroblastomdiagnos
lika med doden fransett de med isolerade och
snalla tumdérer. | dag 6verlever 60 procent
hdgriskneuroblastom. For den sndllare varian-
ten ar 6verlevnaden dver 90 procent. Progno-
sen skiljer sig &t mellan de olika typerna. Aven
barnets alder vid insjuknandet har betydelse
for sjukdomens forlopp, ju yngre barnet ar
desto storre mojlighet att bli botad. De barn
som drabbas av neuroblastom riskerar att
drabbas av komplikationer av tumoéren men
framst efter den tuffa behandlingen som sjuk-
domen kraver. Horselnedsattning, njurskador,
hormonrubbningar, infertilitet, neurologiska
och psykologiska forandringar samt risk for
sekundar cancer kan forekomma.

Kalla: Per Kogner, professor i barnonkologi,
Karolinska institutet.
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Snittet gérs ovanfér mellangardet
istallet foribuken. Detgeren
mycket battre dverblick och

tillgang tilltumorernaijam- .-
forelse med konventionell

snittférning, sominnebdr en [\
storre risk for blodningar pa de Mellan-
storakarlenikroppen. gardet

Stora kropps-
pulsadern

Binjure

Sedan kan tumdrerna avldgsnas
fullstandigt. En operation av det
har slagetkan ta upp till 14
timmar och kraver mycket
forberedelse. Den storsta ut-

N maningen handlar om att vara

Buken uthallig och teknisk. Att vara

koncentrerad och ha fokus under
en sadan lang tid &r utmanande.

o Andel dverlevande, procent

= Komplett avldgsnande
msss Inkomplett avlidgsnande
Inte alls

\ T 1
01 2 3 4 5 6 7

T T T T T |
8 9 10

Antal ar efter operationen

Samanga fler 6verlever med neuroblastomkirurgi.
Diagrammet visar andelen som 6verlever om
operationen kunde goras radikalt, eller inte, samt
antal ar med hogriskneuroblastom. 1462 barn
ingick i studien som omfattade hela Europa.

TUMOREN TAS BORT VIDROTEN

Genom att anvidnda en ny opera-
tionsmetod kan fler barn med hég-
riskneuroblastom opereras radikalt
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Den nya metoden gor att tumoren
kan avldgsnas helt och barn botas.

SEDANEN TID TILLBAKA anvinder
barnkirurgerna Jakob Stenman och
Pir-Johan Svensson den nya opera-
tionsmetoden, som innebdr att de gér
in via brosthilan och mellangirdet i
stéllet for som tidigare via buken.

Det leder till att kirurgerna pa ett ti-
digt stadium kan skapa sig kontroll
over blodflodet i stora kroppspuls-
adern. Det i sin tur innebdr att det blir
tryggt att operera tumoren radikalt, det
vill séiga att man skér bort all tumor-
vavnad. Det giller dven tumoérer som

sitter fast i de stora kérlen vid bukha-
lan.

- Genom den nya snittféringen kan
vi kontrollera de stora kirlen, framfor
allt aorta, i ett tidigt skede. Vi far en
bittre 6verblick och vi kan minska ris-
ken for blodningar fran de stora kérlen
ikroppen. Det gor att vi kan operera
radikalt dven i sddana fall dir det an-
nars skulle vara valdigt riskabelt, sager
Jakob Stenman.

I DE SVARASTE FALLEN striivar kirur-
gerna efter att frigora de stora kirlen,
det vill siiga den stora kroppspulsddern
och stora halvenen samt avgangarna
fran dem till de olika bukorganen, fran
tumdren. Tumdren sitter ofta vildigt
hért fast och dr i sin konsistens betyd-
ligt fastare dn blodkarlen.

Jakob Stenman.

Par-Johan Svensson.

- Det kan vara vildigt komplicerat
att lossa tumoren utan att skada kar-
len. Vi maste ga forsiktigt fram for att
inte riskera en okontrollerad blodning,
sdger Jakob Stenman.

Nir blodkarlen ér blottlagda, tar
man bort tumoren. Slutligen rensas
lymfkortlar, som sitter lings med stora
kroppspulsédern, bort. Det kan ibland
ta flera timmar att bara fa bort det som
sitter runt en njure.

- En operation av det hir slaget kan
ta upp mot 14 timmar. En stor utma-
ning ar att vara koncentrerad och ha
fokus under en sadan lang tid. Dérfor
dr vi alltid tva nér vi opererar, siger
Pir-Johan Svensson.

JAKOB STENMAN OCH Pir-Johan
Svensson har lart sig metoden av
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FORSKNING NEUROBLASTOM

kirurgen Michael LaQuaglia pd Memo-
rial Sloan Kettering Cancer Center

i New York, som har utvecklat den nya
metoden. LaQuaglia opererar upp mot
80 barn med neuroblastom varje ar och
ar en mycket ansedd barnkirurg.

- Den nya metoden gor att vi kan
vara mer “aggressiva” och radikala
ivar teknik. Det kan bota fler barn,
forklarar Jakob Stenman.

Kirurgerna anvinder bade kniv och
diatermi, det vill sdga en sorts elektrisk
kniv, for att frildgga kérlen och plocka
bort tumorerna i mindre bitar.

- Primdrtumoren sitter ofta i binju-
ren och i lymfkortlar i anslutning till
de stora kirlen. Genom att skala av det
yttersta skiktet av stora kroppspuls-
adern kan vi fa bort en storre del av
tumoren, konstaterar Jakob Stenman.

DEN NYA SNITTFORINGEN ger kirur-
gerna storre chans att operera radikalt.
Nu visar ocksd en férsk europeisk, men
opublicerad studie (Siopen), att just
anviandandet av radikal kirurgi 6kar
chansen till 6verlevnad efter fem ar
for barn med hogriskneuroblastom.

I studien ingdr 1 400 barn, varav en del
dr svenska, med hogriskneuroblastom.
-Vihar till och med béttre resultat

an den studien visar. Vi tror att det
beror pa att vi genomfor olika delar av
hela behandlingen utan fordrojning
och att dven kirurgin har en andel
idetta, siger Jakob Stenman.

Metoderna anvénds dnnu sa linge
endast av Jakob Stenman och Pér-
Johan Svensson vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus.

De har bada tidigare arbetat med
vuxna, dir de skaffat sig en vana att
operera pd och invid stora krl.

- Att vi lyckas beror ocksa pa att vi
har ett starkt st6d fran barnonkolo-
gerna hir. De stottar oss att operera
radikalt. Dessutom dr samarbetet med
andra specialiteter pa sjukhuset mycket
bra. Det ar betydande, konstaterar
Jakob Stenman.
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PROFESSOR PER KOGNER underséker om cancerinflammation och omega-3-fettsyror hammar cancertillvaxt .

40 svenska barn far i sig omega-3-fettsyrorna genom att dricka en fruktjuice.

Varldsledande

FOTO: MAGNUS GLANS

SVENSK NEUROBLASTOMFORSKNING GOR STORA FRAMSTEG

Tack vare nya sitt att kombinera cytostatika,
ge hégdosbehandling och anvanda radikal
kirurgi 6verlever allt fler barn de svaraste
varianterna av neuroblastom. | framtiden
star hoppet ill personliga behandlingar och
firre aterfall med omega-3-fetter.

PER KOGNER, PROFESSOR och barnlakare vid
Karolinska sjukhuset, och hans forskargrupp har
flera stora forskningsprojekt igang.

I OmegaChildstudien, dér 40 svenska barn in-
gar, undersoker forskarna cancerinflammation
och om omega-3-fettsyror hdmmar cancertillvaxt
och minskar risken for canceraterfall och kompli-
kationer. I studien far barn som har haft cancer
dricka en juice som innehéller ett tillskott av
omega-3-fettsyrorna DHA och EPA.

- Det vi nu sett dr att nivin av omega-3 stiger
utan biverkningar. Nu okar vi dosen ytterligare,
och ser om en god fettbalans ger gynnsamma ef-
fekter, sidger Per Kogner.

I andra forskningsprojekt studeras biologin

bakom sjukdomen. I dag vet man till exempel att
barn med hogriskneuroblastom kan delas in i tva
grupper: de som har minga extra kopior av
MYCN-genen, som ir en aggressiv snabbt spri-
dande variant, och de som har fel pa kromosom
11q, som ofta dr dldre och har en langsam variant
med mer motstandskraft mot behandlingen.

- Tack vare att vi vet det kan vi behandla bar-
nen ritt fran borjan och anpassa terapin under
det fortsatta forloppet. I framtiden kommer vi att
hitta fler avvikelser som kraver andra typer av
behandling och som &r personligt anpassad.

Forskare har ocksé upptéckt att fordndringar i
ALK-genen i enstaka fall kan orsaka en arftlig va-
riant om fordndringen finns i kroppens alla celler.
Finns den bara i tumorens DNA leder det till mer
svarbotade former av neuroblastom. Nya behand-
lingar utvecklas nu mot den genforindringen.

- Det &r ett forsta exempel pa hur detaljerad bio-
logisk kunskap leder till ny anpassad terapi med
okad chans till bot utan onddiga biverkningar.

MALIN BYSTROM SJODIN
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KORT OM FORSKNING

Barncancerfonden delade ut nara 2 miljoner kronor i ar till resor, symposier och kurser for
forskare inom barnonkologi. Pernilla Pergert vid Karolinska institutet fick mojlighet att aka
till SIOP:s, International Society for Pediatric Oncologys, stora konferens i Sydafrika.

- Det ger mig majlighet att fa hora vad som pagar internationellt inom vard, forskning
och utbildning inom barncancerfaltet. Forhoppningen ar ocksa att jag ska fa majlighet att
natverka och knyta nya kontakter for framtida samarbeten, sager hon.

Sa manga ansokningar fick Barncancerfonden in till
den stora hostutlysningen for barncancerforskning.
Det totala sokta beloppet var 398 530 524 kronor.
Ansdkningarna behandlas nu av forskningsndmnder-
na. Beslut om vilka som beviljas anslag meddelas ett
par veckor inidecember.

FORSKNINGSKONFERENSEN HOPP & FRAMSTEG

Hopp om behandling av hjarnstamstumorer Genkunskap kan bli ny behandling

Aveniarbjod Barncancerfondeninintres-
serade attlyssnatill de senasteronen
inom barncancerforskning pa konferen-
sen Hopp&Framsteg. ForskarenKlas
Blomgren forelaste om en ny behandling
for hjarnstamsgliom.

Under Barncancerfondens konferens
Hopp&Framsteg, som vander sig till alla
som dr intresserade av barncancerforskning,
var Klas Blomgrens forelasning valbesokt.
Amnet hjarnstamsgliom vicker starka kins-
lor da tuméren inte gar att bota. Men nu
finns det hopp, menade Klas Blomgren,
professor vid Karolinska institutet. Svenska
forskare har ansokt om att varamedien
fransk studie dar ett behandlingsprotokoll
ska tas fram for diagnosen.

- | dag har viinget protokoll for pons-
gliom. Tumoren gar inte att behandla med
kirurgi. Vi kan strala meni alla fall kommer
tumoéren tillbaka inom ett par manader.
Nastan ingen blir botad, sa Klas Blomgren
under sin foreldsning.

I de fall nagot barn har dverlevt har det
sannolikt handlat om en annan typ av tumér,
menar Klas Blomgren. Ett problem med
tuméren &r ocksa att dess placering gor att
ingen neurokirurg i Sverige har velat ge sig
pa att ta biopsier pa dem. Det &r helt enkelt
for riskabelt.

— MeniFrankrike finns det en ldkare,
Jacques Grill, som gor det och har gjort det
pa 130 patienter. Tack vare det har de kunnat
ta ut tumorer och studera dem.

Via tumdrproverna har forskarna delat in
tumorernaiflera grupper och sett att varje
grupp kraver sin behandling.

- Finessen med att vi vet vilka felen ar, ar
att vi nu kan angripa dem med olika medici-
ner for de olika grupperna, lite beroende pa
vilken profil tumoren har. Detta har ingen
gjort tidigare.

Forhoppningen ar att svenska barn, cirka
tio drabbas varje ar, ska fa en chans att vara
med i studien och testa de nya behandlings-
metoderna. Ansokan dr under behandling.
MALIN BYSTROM SJODIN

LAS MER

Las langre versioner pa
barncancerfonden.se.

Kunskap om geners funktioner hjalper designen av nya lake-
medel for elakartade hjarntumdorer.

- Viundersoker hur stamceller kan vara inblandade, sa
Karin Forsberg-Nilsson under konferensen Hopp&Framsteg.

Karin Forsberg-Nilsson ar professor i stamcellsforskning vid
Uppsala universitet, och forskar framst pa vuxnas hjarntumorer.
| ett projekt som pagar just nu undersoker hon hur cancerproces-
sen gar till genom att odla cellernai odlingsskalar samt se hur
geners funktioner kan hjalpa till att hitta nya behandlingsmeto-
der.

- Vi har bland annat hittat en ny fiffig kemikalie som far can-
cercellerna att ga sonder. Vi lurar dem att ta upp en vatska som
gor att de spranger sig sjdlva. Det kan bli ett nytt lakemedel,
berdttade hon.

ALL-barns livskvalitet studeras

En studie vid Karolinska universitetssjukhuset ska ge svar pa
hur barn och foraldrar ser pa sin livskvalitet efter avslutad
barncancerbehandling, berattade Nina Mogensen under
Hopp&Framsteg.

Nina Mogensen, ST-ldkare, Karolinska universitetssjukhuset,
ska undersoka hur barn som har haft akut lymfatisk leukemi,
ALL, uppfattar sin livskvalitet ett halvar och tva ar efter sin be-
handling. | enkaterna ingar fragor om hur barnen uppfattar att
de mar, livskvalitet men ocksa skattningar kring oro, socialt
umgange, kompisar, fysisk funktion, trétthet och syn pa behand-
lingen. Foraldrarna ska svara pa fragor kring upplevd livskvalitet,
ekonomi, stéd fran kurator, hur samarbetet med férsakrings-
kassan har varit och hur de uppfattar att vara med i studier, till
exempel kring nya behandlingsprotokoll. Studien berdaknas vara
klar 2017.
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GIVARE FORETAG

Jullunch med Arne Weise, vip-biljetter till Lena PH och Jersey
Boys, chokladprovning eller traning med ett tennisproffs.
| oktober auktionerade Lauritz.com ut en rad atravarda

ting och upplevelser i samarbete med Bielsten & Co
till forman for Barncancerfonden. Tillsammans
inbringade auktionerna 211785 kronor.

"CSR en nodvindig
konkurrenstordel”

For att foretag ska bli framgangsrika och
overleva i hard konkurrens maste de ar-
beta med CSR, menade framtidsanalyti-
kern Troed Troedson, under Barncan-
cerfondens konferens FokusCSR.

TROED TROEDSON ir fysiker, socionom
och framtidsanalytiker. Att foretag maste
arbeta med socialt ansvarstagande och ha
en utarbetad plan for CSR-arbete ar helt
nodvindigt for att de ska 6verleva, slog han
fast under Barncancerfondens CSR-event
FokusCSR, om socialt ansvarstagande kan
leda till battre affarer.

- Till sist kommer alla foretag till en punkt
dar det blir tydligt att de maste géra mer dn
att bara titta pa den produkt de siljer och
dgna sig at ett socialt fokus, sa han.

Troed Troedson tar under sin foreldsning
en bil som exempel. Nar bilforetaget har
produktutvecklat bilen s& mycket som det ar
mojligt méste de borja ta ansvar for produk-
tens konsekvenser.

- Sliapper den ut farliga &mnen? Vilka ne-
gativa konsekvenser kan det medfora? Nu
maste fortaget ta ett taktiskt beslut och bor-
ja stotta nagon utanfor foretaget.

For att vdja ratt samarbetspartner for
CSR-arbetet dr det nddvandigt att under-
soka vad kunder och personal kdnner igen
och uppskattar.

- Vilj ndgon som ér schysst och gor ett av-
tal som dr ritt och riktigt. Det sociala enga-
gemanget ar och kommer att bli oerhort vik-
tigt. Den som inte satsar pa det kommer inte
att klara av konkurrensen.

Att bli ihopkopplad med en seri6s organi-
sation dr nagot som foretaget vinner pa. Och
om det &r ett bra partnerskap kommer bada
att tjana pa det, menar Troed Troedson.

MALIN BYSTROM SJODIN
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For tredje aretirad rullade BMW under hosten igang en provkdrningskampanj till

forman for Barncancerfonden. | ar var temat "Kor for livet”, bland annat med be-

rattelser fran Stina, Alex och Joakim om deras upplevelser av att vara drabbade av

cancer som barn. For varje provkérning skanker BMW 100 kronor till Barn-

+._ cancerfonden under kampanjtiden. I fjol blev det 16 000 provkdrningar ochii ar
| ar25000 malet.

Pa bara ett ar har Svensk Fastighetsformedlings
kunder och maklare samlatin 6ver 4 miljoner
kronor till forskning kring barncancer.

Via kampanjen "Rum for livet” har maklarfore-
taget skankt 100 kronor for varje genomférd bo-
stadsvardering till Barncancerfonden. Man har
ocksa salt armband och skankt fem kronor per
visningskund. Samarbetet inleddes hésten 2014
och har gatt valdigt bra. Under de veckor kampan-
jen pagick samlades 6ver 4 miljoner kronor in.

- Personalen ar oerhort stolt dver att visam-
arbetar med Barncancerfonden, berdttade Elisa-
beth Fogelstrom, HR-chef pa Svensk Fastighets-
formedling under FokusCSR.

Att valet foll pa Barncancerfonden beror pa att
foretagets malgrupp ar barnfamiljer.

- Vart samarbete har blivit en anledning att
kunder valjer oss. Internt motsvarar satsningen
vara vardeord, omtanke, affairsmassighet och
nytankande, sahon.

Carglass personal motionerade tillsammans in
100 000 kronor till Barncancerfonden. Samtidigt
starktes vi-kanslan och nya hjaltar pa foretag fick
kliva fram.

Asa Wirsenius, HR-chef pa Carglass, beratta-
de pa FokusCSR att foretagets personal har bor-
jatmotionera tack vare samarbetet med Barn-
cancerfonden. Personalen har registrerat sina
motionsaktiviteter och for varje 30-minuters-
pass gav sedan foretaget 20 kronor. Malet, att
samlain 50 000 kronor pa tre veckor, naddes.
Da meddelade Carglass koncernchef att hela
foretaget skanker lika mycket.

- Internt vacktes en stolthet, alla kampade
tillsammans och det blev enrolig grej, sa Asa
Wirsenius.

For att fa med all personal var det viktigt att all
motion raknades, en promenad med hunden var
minst lika viktig som att géra en l6prunda pa en
mil. Personalen uppmuntrades ocksa att lagga ut
bilder pa Instagram for att peppa varandra.

| MAGAZINE OF HOPE gerBarncan-
cerfonden och samarbetande foretag
inspirerande exempel pa CSR-arbete.

o Ladda ner den pa barncancerfonden.se.

FRAMTIDSANALYTIKERN Troed Troedson var
en av talarna pa Barncancerfondens CSR-event -
FokusCSR. FOTO: PETRA KYLLERMAN h "



BARNCANCERMANADEN 2015

Den gemensamma kraftsamlingen mot barncancer under
Barncancermanaden avslutades med en pampig premiar for Barn-
cancergalan - det svenska humorpriset. Leukemidrabbade Freja
Ostergren Lothén delade ut Barnens pris pa galan, som samlade

in pengar till Barncancerfondens kamp mot barncancer.

Det

@ sve!\S\‘_a
FREJA HADE SALLSKAP avkomikern David Sundin, en av kvillens programledare, nir hon delade ““m°rpr|se

ut Barnens pris. Innan Freja berdttade vem som vann, namnde de nagra av dem som barnen rostat pa:
"Min judotranare Lillen”, Bolibompa-Draken, "Pappa”. Till och med David Sundin fick en rost. Men ingen av
dessa nadde riktigt anda fram. Vann gjorde i stallet en populdr Youtube-trio...

2015
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BARNCANCERMANADEN

Barncancergalan - det svenska
humorpriset pa Berns i Stock-
holm gav 2 miljoner kronor och
3 800 nya Barnsupportrar till
Barncancerfonden.

Manga drabbade familjer var pa
plats for att hylla humoreliten och
visa hur viktigt skrattet och hoppet
ar i kampen mot barncancer.

BARNCANCERGALAN - det svenska
humorpriset, som direktsédndes i Kanal §
i slutet av Barncancermanaden, ar en
viktig pusselbit i Barncancerfondens
samarbete med Discovery Network
Sweden.

Programledarna Karin Frick och
David Sundin lotsade publiken och tit-
tarna genom galan som korade vinnar-
na av Det svenska humorprisets atta
kategorier och samlade in pengar.

Johan Rheborg vann bade Arets man-
liga humorprestation och Arets
humorprogram, for sin insats i tv-
serien Morran och Tobias. Humorging-
et [JustWantToBeCool vann kategori-
erna Arets webbhumor och Barnens
pris - arets roligaste person, som utsags
av barnen i en omrostning pa nitet.

HUMOR OCH SKRATT har blivit en
viktig bestandsdel i arbetet mot barn-
cancer - i dubbel bemairkelse. Det
svenska humorprisets gala resulterade
i3 789 nya Barnsupportrar vilket mot-
svarar 9 761 forskartimmar i kampen
mot barncancer. Dessutom bidrog
foretag och privatpersoner med 2 mil-
joner kronor i samband med galan.
Humor ar ocksa ett minnesvart

inslag under barnens behandlings-
perioder. Manga betonade hur viktiga
de korta gladjefulla stunderna ar nér
sjukhusclownerna hilsar pa.

”Vi lyckades siitta ljuset pa barncancer”

| september var det for tredje aretirad dags
for attunder barncancermanadenintensi-
fieraarbetet med attlyftafragorkring
barncancer och samlainpengartill stod och
forskning.

Den tv-sd@nda galan foregicks av en rad event
ochinsamlingsaktiviteter.
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Det vandrades, simmades, bowlades och
spelades bade badminton och hockey under
barncancermanaden i kampen mot barncan-
cer.

Engagemanget hos bade privatpersoner
och foretag resulterade i flera nya miljoner till
Barncancerfonden.

- Malet ar att satta ljus pa barncancerfragan

ANNTAYON 31TV ‘0104

3arncancermanadens final -

och ta vara pa manniskors varma engage-
mang den har manaden och det lyckades vi
verkligen med. Manga pratade om vara fragor
och bade foretag och privatpersoner hjalptes
at att samlain pengar. Alla de har initiativen ar
livsviktiga pengar for var vision att utrota barn-
cancer, sager Jessica Runemark pa Barncan-
cerfonden.



- entv-sandinsamlingsqga

IJUSTWANTTOBECOOL utsagstill landets roligas-
te personer av Sveriges barn genom en omrdstning
pa natet utan nomineringar. Emil Beer, Victor
Beer och Joel Adolphsson har gjort sig kanda pa
Youtube och gor bland annat serien "Konsten
att fa sin mamma att grata” pa SVT.
- Det ar helt otroligt. Att fa vinna just barnens
pris dar det inte var nagra nomineringar, utan
barnen rostade hej vilt, ger rysningar, sa Emil.

JURYMEDLEMMEN tillika radiokomikern Annika
Lantz minglade tillsammans med en av landets sjuk-
husclowner, Eva Riepe pa Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Annika Lantz passade pa att hylla sitt sallskap.
= - Det ar clowner som Eva som ar kvallens stora
: hjaltar, som ar ute pa sjukhusen och hjalper bar-
nen pa plats. Jag tror att det gor lite mindre ont
om man har roligt under behandlingstiden.
KOMIKERN SISSELA BENN tyckte detvar
sjalvklart att sitta med ijuryn eftersom hon dls-
" v karhumor och galan var for en god sak.

- N&r det hander hemska saker kan det vara
\ skont for de drabbade att se andrai samma situa-
tion, att man pratar om det och att manniskor visar att
de bryr sig, som de gor i kvall. Och vad skulle vi goéra utan

kultur och humor? Det kan betyda mycket att skratta
och ha kul fér barneni en sjukdomssituation.

HENRIK SCHYFFERT arenavlandets mest
hyllade och valkanda komiker, kanske mest
kand fran Killingganget.

- Alla sadana har saker, som Barncancerga-
lan, som tar sig genom bruset och nar ut till
manniskor gor lite skillnad anda, tanker jag, sa
han och forklarade vidare att humor kan ha stor
betydelse for drabbade barn.

ANDERS "ARGA SNICKAREN" OFVERGARD

berdttade att han dlskar att hjdlpa till och att han

garna skanker pengar for att forskningen ska ga
framat.

- Det har ar en fantastisk gala. Humor och
barncancer kan tyckas vara en ganska marklig
krock, men den behdvs, barnen maste fa skrat-
ta aven nar det ar valdigt tungt. Nagonstans

maste vi satta oss ini situationen och sjalvklart
hjdlpa Barncancerfonden att stotta forskningen,
sa Anders Ofvergard till Barn&Cancer.

En manad fylld med Barncanceraktiviteter

WALK OF HOPE var startskottet for
Barncancermanaden. | eventet kan alla
som vill starta en egen vandring eller delta
iandras och samtidigt bidra till Barncan-
cerfonden. Det storaintresseti ar gjorde
attinsamlingen slog rekord med 6ver
Tmiljon kronor till Barncancerfonden.
Sammanlagt genomfordes eventet pa 82
platserilandet.

BOWLING FOR HOPE - ett samar-
bete mellan Barncancerfonden, Sveri-
ges Bowlinghallar och Svenska
Bowlingférbundet - var ett nytt event
foriar. Bowlinghallarnas besokare kun-
de hyra banor eller betala biljetter till
bowlingens seriespel ddar pengarna gick
till Barncancerfonden. Eventet gav néra
300 000 kronor till forskningen.

ETT ANNAT POPULART event
under Barncancermanaden ar Swim
of Hope. Hittills har ungefar halften
av landets simklubbar simmatihop
over 250 000 kronor, men eventet
pagar till 31 december. I fjol lyckades
simmare, simhoppare, simklubbar
och sponsorer tillsammans samlain
hela 1,2 miljoner kronor.

BADMINTON OF HOPE, ett samar-
bete mellan Fyrisfjadern Badminton-
klubb i Uppsala och Barncancerfonden,
var ocksa en nyhetiar. Eventets syfte ar
att samlain pengar och samtidigt 6ka
engagemanget kring badminton. Delta-
gare bidrog genom att kdpa en startplats
itavlingen eller hyra en bana. Resultatet
blev 76 753 kronor till Barncancerfonden.
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"Jag ska uppfinna en tablett mot cancer”

Elvaariga Freja Ostergren Lothén, som
insjuknade i leukemii januari 2014, gick
rakryggad upp pa scenen pa Berns for att
tillsammans med komikern David Sundin

dela ut Barnens pris pa galan.

FREJA VAR TILL SYNES oberdrd av det fak-
tum att ménniskor fran hela Sverige tittade
pa - men innerst inne var hon dnda lite ner-
vOs.

- Jo, jag var nervos sdklart. Vi hade bestamt
ungefir vad jag skulle sdga, men vi hittade
ocksa pa lite efterhand och det gjorde att det
inte blev s stelt. Det gick bra tycker jag, si-
ger hon.

Med sig ut pa scen hade Freja ett kuvert
hon sjalv har gjort, som inneholl vinnaren av
Barnens pris. Kuvertet dr detsamma som
skickas till alla som blir Barnsupportrar for
Barncancerfonden.

Vinnarna blev humortrion IJustWantToBe-
Cool.

- De dr valdigt roliga - och det dr ju det som
ar meningen, sager hon.

Kommer du att jobba med den har typen av
framtradanden nér du blir stor ocksa?

- Nej, jag ska bli forskare, sidger Freja, vars
onskan dr att uppfinna en tablett mot cancer,
som ersitter sprutor och medicin man far di-
rektiblodet.

NAR FREJA OSTERGREN LOTHEN
forbereder sig infor sitt scenframtradande vars peruk blaser bort i informations-
tillsammans med mamma, hittar vi pappa kampanjen " A Hair Raising Message” i

Rikard och lillasyster Nova, 10, pa minglet

LINN NORDSTROM, 15, artjejen

Stockholms tunnelbana i draget fran
som bjod pa kdra aterseenden och korvar tunnelbanetagen. Filmen har setts av
med brdd och ldsk fér hungriga besdkare. over 11 miljoner manniskor pa Youtube.

PROGRAMLEDAREN Karin Frick varimponerad av Frejas in-
sats - har med statyetten till Det svenska humorpriset i famnen.

for Barncancerfonden.

ATTAARIGE LEON ANTMAN :ri
underhallsfas tva av sin behandling av
ALL. Han har fullt fokus pa korv och
Fanta samtidigt som pappa Lars tar till-
falletiakt att beratta hur tacksam han ar sjukdomsperioden. Men ibland dok det

DET AR TVA AR sedan Katarina Higeras
dotter Alva gick bort i cancer. Sedan dess har
hon hunnit cykla till Paris i Ride of Hope Europe
till forman for barncancerforskningen och till-
sammans med familjen samlatin ndra 3 miljo-
ner kronor till kampen mot cancer, med in-
samlingen Alvas Anglar.

- Vibor mitt i skogen sa att ga pa galor hor
inte direkt till vardagen, skrattar Katarina.

Enligt dottern Sigrid dr det viktigt att visa
vad man tycker ar viktigt, om man vill kunna
forandra nagot.

- Vidrharikvall for att visa att vi forsoker
gora skillnad sa att andra ska folja vart exem-
pel, for att fler barn ska overleva, sager Sigrid.

AXEL SVENSSON, 10, blev fardig-
behandlad for sin hjarntumor i somras.
Att laggas in pa sjukhuset for behand-
lingen var det varsta han visste under

upp en viss figur forsedd med réd ndsa.

FLERA AV BARNCANCERFONDENS samarbetsforetag
bidrog extra mycket tillinsamlingen under barncancermana-
den.

Ett av dem dr Bauhaus som drog in omkring 600 000 kro-
nor i september, bland annat genom aktiviteten Runda upp i
butikerna och genom dagliga auktioner.

Andra foretag som dkat engagemanget i samarbetet med
Barncancermanaden &r bland annat BMW, Svensk fastighets-
férmedling och Majas Cottage, men an &r inte insamlingsresul-
taten sammanrdknade.

2/  BARN./ CANCER - 05.15

BESTALL BARNCANCER-
RAPPORTEN 2015

Under barncancermanaden lanserades
daven Barncancerrapporten. Arets fokus
ar cancersjukdomar som drabbar fa
barn och som darfor staller sarskilda
krav pa forskning och forsknings-
samarbeten, samt forskningom
vardens omhandertagande av
drabbade. Bestadll eller ladda ner
rapporten pa barncancerfonden.se.

FLER BARNSUPPORTRAR,
som bidrar med minst 50 kronor
imanaden, var ett 6vergripande
mal for Barncancerfonden under
barncancermanaden och det har
gett resultat. | september tillkom
5377 stycken gerndra23 000
manadsgivare totalt.

- Det &r fantastiskt, vi dr sa
tacksamma, sager Heléne Da-
neskog pa Barncancerfonden.
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FAMILJEN NILSSON iter inte vid
koksbordet langre, utan spridda
over vardagsrummet.

Samlas de blir det for tydligt att
nagon saknas.

Tredrige Axel gick bort hemma
ilagenheten, fyra manader efter
att han fatt diagnosen hjarntu-

mor.

-Jag var alltid med Axel. Det

var som en graviditet som fun-
kar tvdrtom. Nar man vantar ett
barn forbereder man sig for livet, for
mig var det precis det motsatta. Jag
blev lite som en kattmamma. Jag at med
honom och sov med honom. Jag var all-
tid bredvid honom. Det var som en enda
kropp for han hade ingen, ingen kropp
alls.

Katten Tim hoppar upp pa bordet.
Han kom till familjen efter Axels dod.
Axel hade en vit mjukdjurskatt i famnen
pa slutet. Tim blev storebror Arons.

- Vi kdpte den vita katten for att Axel
alskade katter och pa slutet var han ~ [>

Caterinas ekonomi
rasade i botten
efter sonens dod
Nar Forsikringskassan
ringde och fragade hur
lange hon skulle vara
sjukskriven, gav Caterina
Nilsson upp sjukpengen.
Trearige sonen hade precis
dott av sin cancer.

[ dag har hon precis borjat
jobba, men hennes ekonomi
har blivit raserad.
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CATERINA HAR ETT BARN i himlen och ett pa jorden. Mitt i sorgen var hon tvungen att ta tag i Férsakringskassans fragor. Nu &r hennes ekonomi kord i botten.

[> bara en liten katt. Kroppen var si da-
lig. Han tappade rorelsef6rmagan i be-
nen, ena armen och s andra armen.
Sen kunde han inte 6ppna 6gonen.
Kroppen hade lamnat honom.

1JANUARI 2014 BORJADE Axel ma
daligt. De sokte ldkare for hans manga
infektioner, for den daliga balansen
som gjorde att han f6ll. Forskolan ring-
de Caterina, personalen var orolig. La-
karna hittade inget. Det blev juni innan
diagnosen kunde stillas.

Caterinas pappa kom fran Italien for
att hjdlpa till. Hennes man Tord klara-
de av att fortsétta att jobba hemifran
under Axels sjukdom, och efter hans
bortgang atervinde han ganska snart
till jobbet igen.

- Min man ar jitteledsen men han
har orkat jobba. Han har ett jobb med
mycket ansvar. Han kan, jag kan inte.
Jag kan inte planera mitt vardagsliv. Jag
ar larare, jag maste vara aktiv och social.

Pa sjukhuset skotte kuratorn kontak-

BARN | CANCER - 05.15

” Man kommer inte ut fran
en barncanceravdelning
och allt ar som vanligt,
efter samanga manader
och samangadaliga
erfarenheter.”

ten med Forsakringskassan. Hemma
igen skulle Caterina ta ver. Hon fick
fragor om hur ldnge hon beriknades
vara sjukskriven. Hon orkade inte. Psy-
kologen avradde fran att lata sjukskriv-
ningen upphora.

- Jag slutade dnda att vara sjukskri-
ven. Inte for att jag madde bra och kun-
de jobba, utan for att jag hade rad och
mojlighet att gora det. Jag ville aldrig
mer prata med dem.

Hon klarade sig ekonomiskt med
hjalp av sin man och sina foraldrar.

- Men om man ar ensam, hur klarar
man sig?

Caterina
Nilsson

Bor:| Goteborg.

Familj: Maken Tord,
sonernaAron,7ar,
och Axel,somavled 3
argammal 2014.
Diagnos: Axel diag-
nosticerades med
hjarntumoér somma-
ren samma ar.

Gor: Studerar och ar
larareiitalienska.

Var med och stéd
kampen mot barn-
cancer. BliBarn-
supporter pa barn-
cancerfonden.se/
barnsupporter och
bidra med minst 50
kronor i manaden.

CATERINA HAR PLUGGAT pﬁ deltid
sedan hon kom till Sverige fran Italien
for snart tio ar sedan, for att komplette-
ra sin italienska lararutbildning och fa
svensk behorighet. Nu jobbar hon tva
formiddagar i veckan som larare i ita-
lienska for vuxna.

- Krisen kan omojligt vara en manad,
tvd manader. Aron behover min nérva-
ro, han dr bara sju ar, han har ocksa
upplevt s mycket daligt sa tidigt. Han
var hir nér hans lillebror dog. Man
kommer inte ut fran en barncancer-
avdelning och allt dr som vanligt, efter
sd manga manader och s& manga dali-
ga erfarenheter. Livet ar inte normalt
igen, jag ser en skillnad mellan honom
och andra pojkar.

Precis efter Axels behandling hyrde
familjen en husbil. De for till katolska
vallfardsorten Lourdes i Frankrike och
de hilsade pa Caterinas foraldrar i
Pisa. Och familjen besokte Disneyland
i Paris eftersom Axel dlskade Musse

Pigg.




Fotografierna visar en trott och korti-
sonsvullen pojke i vagn, storebror hela
tiden i narheten. Kind-mot-kind.

Axel hade behandlats intensivt med
stralning varje morgon och cytostatika
pa kvillen.

NARDET BARA VAR dagar kvar akte
Caterina hem med Axel, med stod av
ASIH (avancerad sjukvéard i hemmet).

- De hade lite brattom att skicka hem
oss och jag var jatteorolig. Han hade
kateter och hade ont och jag var jatte-
radd. Men jag saknade Aron.

Det blev fem dagar.

- Det fanns ingen natt, ingen dag.
Han hade jatteont. Sista dagarna tog
han morfin och metadon var fjarde tim-
me. Hemsjukvarden hade nycklar, det
var 6ppet hus. Han sov i vart rum pa
natten och pa dagen sov han pa en
madrass.

Under Axels sista dag i livet var la-
genheten full med folk. Den katolska
prasten, sjukskoterskan och en vin till
familjen som tog med sina katter. Cate-
rinas bror och hans flickvén fran Ita-
lien.

- De var en sd sot period. Det var
kanske de basta dagarna. Jag har hittat
en karlek utan grins, utan plan. Du ar
hér, jag ar hér, vi r tillsammans. Det
var en sa stark kirlek som jag aldrig
kant.

Pa en hylla i koket star en bl glas-
staty med vingar. Den fick familjen
av sjukskoterskan som vardade Axel
hemma nér han gick bort. Gar man
ndrmare ser man kattoronen.
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DRABBAS MER AV INKOMSTBORTFALL

LAG-

UTBILDADE

MAMMOR OCHUNGA

FORALDRAR
TILL YNGRE
BARN

Kalla: Emma Hoveén och Annika Lindahl Norberg.

Nar ett barn insjuknar i cancer rasar allt — inklusive ekonomin. Men det tar
dubbelt sa lang tid for mammors planbocker att aterhdmta sig, 4n pappors.
Ny forskning vill ta reda pa varfor.

EMMA HOVENS FORSKNING vi-
sar att mammors loneinkomst
inte aterhdmtar sig efter att deras
barn far sin cancerdiagnos. Skill-
naden dr som tydligast ett ar efter
att barnet fatt diagnos.

Da hade papporna en inkomst-
forlust pa cirka 10 procent, med-
an mammorna i sin tur visade en
30-procentig minskning i 16nein-
komst (jaimfort med mammor i
referensgruppen). Pappors 16-
neinkomst dr sedan tillbaka pa
samma niva som innan barnet
blev sjukt cirka tre ar efter diag-
nos.

For mammorna drgjer det
minst sex ar.

Det far konsekvenser bade for
inkomst- och karridrsutveckling
och for pension.

-TIdet akuta skedet nar allt
handlar om barnets miende och
tillfrisknande ar det klart att arbe-
te och ekonomi inte prioriteras,
fordldrarnas eget maende och ar-
bete far std at sidan. Men det ar
viktigt att varden kan ge stod och
information om hela livssituatio-
nen, dven efter det akuta skedet,

sa det inte slar tillbaka pa famil-
jerna senare, siger Emma Hovén.

TILLSAMMANS MED sin kollega
Annika Lindahl Norberg har hon
satt upp den studie som kartlag-
ger inkomster for 3 638 fordldrar
till 1 899 barn som fatt sin cancer-
diagnos ar 2004 till 2009. Grup-
pen har matchats med en kon-
trollgrupp.

- Viser skillnader i hur mam-
mor och pappor paverkas. Mam-
mor bade minskar i inkomst och

hamnar utanfor arbetsmarkna-
den. De som har det knapert re-
dan fran borjan blir extra utsatta
rent ekonomiskt, siger Emma
Hovén.

NU GAR FORSKARDUON vidare
genom att intervjua fokusgrupper
om sina fynd, for att se om de kan
hitta orsaker till skillnaderna. De
vill veta om mammor och pappor
forhaller sig olika till jobb och kar-
ridr.

- Det kan vara sa att mammor-

DRABBAS MINDRE AV INKOMSTBORTFALL

na viljer att sta tillbaka och arbe-
ta mindre, att det ar deras val.
Rent personligt tycker jag att det
dr intressant att undersoka bade
mammors och pappors frivilliga
och ofrivilliga val nar det giller
jobb och karridr efter ett barns
cancerbehandling.

Emma Hovén och Annika Lin-
dahl Norberg undersoker ocksa
andra faktorer som kan péverka
ekonomin, till exempel utbildning
och alder. Det finns skillnader
aven inom gruppen mammor res-
pektive pappor. Yngre mammor
och pappor och mammor och
pappor med lag utbildning drab-
bas hardare.

Forskarna vill veta hur det verk-
ligen ser ut, for att sjukvarden och
Forsakringskassan battre ska kun-
nata hand om den som ar forald-
er till ett dodssjukt barn.

P sikt hoppas Emma Hovén pé
en utveckling av stod och radgiv-
ning nér det giller frigor som har
med familjeekonomi att gora, for
att livet ska bli lite enklare bade
under och efter sjukdomstiden.

EMMA OLSSON
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"Det ar viktigt att varden kan

ge stod ochinformation omhela
livssituationen, dven efter det
akuta skedet, sa detinte slar
tillbaka pa familjerna senare.”

&

EMMA HOVEN arbetar vidare
med den statistik 6ver mammors
och pappors ekonomi, som kom-
mit fram i hennes forskning. Hon
vill garna veta mer om hur man
och kvinnor valjer att forhalla sig
till sitt arbete, nar deras barn

insjuknati cancer.
FOTO: MAGNUS GLANS

BARNCANCER GER
MINDRE INKOMSTER
- OKADE KOSTNADER

Under barnets sjukdomstid drabbas famil-
jens ekonomi pa flera satt. Den tillfalliga for-
aldrapenningen dr 80 procent av den van-
liga loneinkomsten och i manga familjer val-
jer bada foraldrarna att varda sitt sjuka barn,
gar ner i arbetstid eller blir sjukskrivna sjalva.

Dessutom tillkommer kostnader for resor
och parkering vid sjukhuset, samt for dubbla
hushall - i hemmet och for den del av famil-
jen som bor pa sjukhuset.

Det &r ofta fraga om langa perioder av in-
komstbortfall. For den vanligaste cancerfor-
men hos barn ar akut lymfatisk leukemi,
ALL, dr behandlingstiden 2,5 ar.

Forsakringskassan har en specialenhet for
svart sjuka barn. De handlagger alla drenden
med cancersjuka barn. De kan ocksa hjalpa
dig att svara pa fragor, du nar dem genom
Forsakringskassans vaxel.

DETTAHARDURATT TILL

Tillfallig foraldrapenning, som finns i tva vari-
anter. En for att varda barn vars sjukdom inte
innebar livsfara for barnet. Da har du som
vardare ratt till 120 dagar per ar.

Den andra varianten ar ndr ett barn ar allvar-
ligt sjukt (de alla flesta barn med cancer) har
bada foraldrar ratt till tillfallig foraldrapenning
ett obegransat antal dagar.

Tillfallig foéraldrapenning kan betalas ut dven
for vard av barn som fyllt 12 meninte 16 ar
om deras sjukdom kraver sarskild vard eller
sjukdom.

Vid bada formerna av foraldrapenning far
man knappt 80 procent av sin inkomst.

Som foralder kan du 6verlata din ratt till till-
fallig foraldrapenning pa nagon annan per-
son som avstar fran arbete for atti stallet
varda barnet. Den personen anméler och
ansoker om detta hos Forsakringskassan.

Foraldrar till allvarligt sjuka barn, sominte
har jobb eller uppbdr a-kassa, har mojlighet
att fa vardbidrag. 2015 &r bidraget 9 271kro-
norimanaden.

Du kan inte ha bade tillfallig foraldrapenning
och vara sjukskriven sjdlv samtidigt.

For ett barn som gar bort far foraldrarnain-
ledningsvis 10 dagars ersattning. Efter
dessa dagar behovs sjukskrivningsintyg.
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JOBBET OCH CHEFEN

Marlene var precis fardigbehandlad
for leukemi nar tvillingsystern Mary
insjuknade. Mamma Lina Rahal tar
stod av jobbet och chefen infér an-
draomgangen.

- Nar vi ar klara kommer vi att ha
varit fem ar i det hir helvetet, siger
hon.

Na&r Lina Rahals chef fick veta att famil-
jen drabbats av barncancer en andra
gang, sag hon till att halla kontakten.
Hon hilsade pa och ringde och kollade
hur de hade det. Hon sg till att tillsétta
Linas tjanst med en vikarie pa full tid,
men Lina var 4ndé vdlkommen att job-
ba sa mycket hon ville. Foretaget tog
den extra kostnaden.

- Den instillningen var guld. Jag kdn-
de mig behovd och fick bort pressen att
jag maste jobba. Jag kunde boka in mé-
ten som jag ville nar Mary inte hade be-
handling.

Lina dr mellanchef pa ett foretag
som sysselsétter personer med olika
former av funktionsnedséttning. Hon
sdger att vanan att jobba med personer
som dr drabbade pa olika sitt sdkert pa-
verkar den allménna forstaelsen.

Under Marlenes sjukdomsperiod
jobbade hon inte alls.

- Jag kénde press fran andra, och
tinkte att det maste vara fel pa mig
som inte orkar jobba nu. Manniskor
jamfor sig med varandra, till och med i
den hér situationen.

Nar Mary fick sin diagnos blev jobbet
ett stt att hamta kraft.

- Jag far sa go energi av mitt arbete
och att vara kreativ. For den som har
ett arbete som tar energi, sa dr jobb nog
inte det basta. Det dr individuellt och
det dr Klart att barnets mdende kom-
mer i forsta hand.

EMMA OLSSON

Familjen Rahal

Namn: LinaRahal, affarschef, Maya, 8 ar och
tvillingarna Marlene och Mary, 5 ar.
Bor:1Angered.

Diagnos: Marlene fick diagnos ALL (akutlymfa-
tisk leukemi) ijuni2012 och var fardigbehandladi
december2014. Mary fick diagnos ALL i april
2015 och drunder behandling.

"Foretagets installning var guld. Jag kande
mig behovd och fick bort pressen att jag
maste jobba. Jag kunde boka in méten som
jag ville nar Mary inte hade behandling.”
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Att tvillingar insjuknar i can-
cer dr extremt ovanligt, men
det finns en nagot forhojd
risk. Nar det visade sig att
bade Marlene och Mary drab-
bats, blev jobbet en styrke-

kalla for Lina.
FOTP: THOMAS JOHANSSON
/AFTONBLADET/IBL

- LINAS RADDNING

LINAS TIPS
TILL CHEFEN

1. Hall kontakten, bjudin
till méten, utbildningar
och olika kick-offs/eve-
nemang, dven om kolle-
gan ar hemma pa heltid.

2.Vagafragahurdinkol-
legamar och hur det gar
(det varsta &r nar folk
latsas somingenting).

3.Lagginte 6verdina
egnavirderingar pa
pappan/mamman.
"0j hur kan du jobba nu,
skulle jag aldrig orkat
med”,"Taintei, tank pa
hur du har dethemma”
ar nagra av kommenta-
rerna man kan faiall val-
mening.

LINAS TIPS
TILL DIG SOM
HARETT SVART
SJUKT BARN

1.Allaharolikaarbets-
platser och forutsatt-
ningar. Kann diginte
pressad att arbeta bara
for att andra foraldrar gor
det.

2. Kollamajligheten att
bytaarbetsuppgifter
tillfalligt, om du har ett
jobb dar mer eller min-
dre konstant tillganglig-
het ar viktig.

3. Gabaratilljobbetom
dukan hamtakraft och
kreativitet dar, annars
far det varal

Ge en gavatill
Barncancerfonden pa
plusgiro 90 20 90-0 eller
bankgiro 902-0900.
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CIVARE JULKLAPPSTIPS

TANK PA! Julklappar fran Barncancerfondens webbutik maste bestallas senast 10 december for leverans fore jul.

appar
som ger hopp

En bricka till julgloggen, en portmonna for julklappspengarna eller ett
smycke som ger hopp? Kop klapparnaivar julbutik pa barncancerfon-
den.se sabidrar du till kampen mot barncancer. Du kan ocksa kopa Give
Hope-markt pa givehope.se eller hos vara samarbetsforetaq.

HOPE-SMYCKET
Vackert halsband i silver, designat av Karma.
Pris: 295 kronor, varav 150 kronor gar
till Barncancerfonden.

KLADER SOM GER MER
For alla plagg fran MQ som ar mérkta med
Give Hope gar 20 kronor till Barncancerfonden.

BRICKAN FRALLAN
Tilldgnad "Frallan”, en liten pojke som
behandlats fér leukemi. Designad av Lisa
Bengtsson. Pris: 415 kronor, varav
325 kronor gar till Barncancerfonden.

MASKROSORAV ELSA BESKOW
For Elsa Beskow-produkter med motiv
"Maskrosor” gar en tiondel av priset till

Barncancerfonden. Pris for denna mugg

cirka 180 kronor.

JULGRUPP
FOR STAMNINGEN
K6p en julgrupp pa
flowerhouse.se till en vén sa
skdnker du samtidigt till Barn-

varav 40 kronor gar till
Barncancerfonden.

30 BARN
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cancerfonden. Pris: 375 kronor,

EKOLOGISK BABYFILT
Ge bort en ekologisk babyfilt fran
Dresstwice gjord av fargvaxande
bomull. Filten kostar 695 kronor, varav
en tiondel gar till Barncancerfonden.
Bestall pa kundorder@dresstwice.se.

j

BILDERBOCKER
GER KUNSKAP
ljulbutiken finns enrad
bdcker som ger hopp och
kunskap om att leva med
barncancer. Nar du képer
en bok skanker du samti-
digt pengar till kampen
mot sjukdomen.

Ndr Annas syster blev sjuk
av Anki W Karlsson och
Ingrid Flygare. Finns i
webbutiken fér 150 kronor.
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SILVERHJARTAT
MED PIN
Armband med hjartai
nickelfrimetall och en
pin, designat av Leia. Pris:
120 kronor, varav 75 kro-
nor gar till Barncancer-
fonden.



NALLEN TRYGGVE
Ett mjukisdjur for stora och sma. Designad
av foretaget Sebra, som gor fina leksaker
ochinredning for barn. Pris: 225 kronor,
varav 150 kronor gar till insamlingen.

NALLEN VILJA
En kompis att mysa med i vinter-
kylan, designad av Sebra.
Pris: 225 kronor, varav 150 kronor
gar till Barncancerfonden.

BAUI SOM MJUKIS
Stod Barncancerfonden
med 50 kronor genom att
kopa maskoten Baui pa Bauhaus
for 79 kronor.
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ARMBANDET
SILVERHJARTAT
For 100 kronor far du armbandet
med ett litet silverfargat hjarta,
designat av Leia. Finns i flera
farger och 63 kronor gar till
Barncancerfonden.

GAVOGRAM SOM KLAPP
Skicka ett gavogram med din per-
sonliga halsning som skickas till
mottagaren. Pris: Minsta beloppet
ar100 kronor.

VIRKAD BORS
For julklappspengar, smasaker
eller andra hemligheter.
Pris: 125 kronor, varav 85 kronor
gar till Barncancerfonden.

LYKTOR
GERSTOD
Majas Cottage saljer lyktor som ';'
sprider ljus i egen butik, pa ’
majascottage.com och genom
aterforsaljare. Halften av
intakterna gar till
Barncancerfonden.

JULKORT SOM
GER MER
Skicka dinajulhals-
ningar med Barn-
cancerfondens jul-
kort sa sprider du
ett viktigt budskap
och ger hopp. Pris:
150 kronor for 12
kort, varav 130 kro-
nor gar till insam-

KALENDER FOR FAMILJEN
Nya vaggkalendern fér 2016 ar fylld
av harliga bilder. Hdng garna upp
kalendern for att visa att du stodjer
kampen mot barncancer. Pris: 150
kronor, varav 120 kronor gar till
Barncancerfonden.

SOMHJALPER e
Gor graninkopet pa Bauhaus. ™%
En kungsgran kostar [

-

DELIKATESSER OCH DESIGN

Nar du kdper ett gavokort med delikatesser,

design eller kdksprylar kan du lagga till

5 kronor till Barncancerfonden sa adderar
Delicard lika mycket. Pris fran: 360 kronor.
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199 kronor, varav
50 kronor gar till

Barncancerfonden.
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FIKAPAUS MELLAN AKTIVITETERNA.Maxa livet-helgen bjod pa manga tillfillen att dela erfarenheter, umgas och

traffa nya och gamla vanner.

OVERLEVARE SOM

FOTO: MAGNUS GLANS

Smarta tips fran Forsakrings-
kassan och forelasningar om
sex, samlevnad och fertilitet.
Det var nagra av ingredien-
sernaiBarncancerfondens
Maxa livet-konferens i bor-
jan av november.

FOR ANDRA ARET irad arrang-
erade Barncancerfonden en in-
spirationshelg for unga vuxna,
under namnet Maxa livet. 72
deltagare samlades 6-8 novem-
ber for att fordjupa sig i amnen
som beror den som behandlats
for cancer som barn eller ton-
aring.

Maxa livet drogs igdng som
konferenshelg 2014, och forsta
numret av tidningen med sam-
ma namn landade i oktober i ar.

- Ménga i mélgruppen har
sena komplikationer efter sin
sjukdom och behandling och
har hamnat utanfor nar det gil-
ler jobb, vard och det sociala.
Barncancerfonden vill ge dem
det stod de behover for att de
ska fa sysselsittning eller den
ersittning de har ratt till, sdger
Marika Cassel, koordinator Rad
och st6d, pa Barncancerfonden.

FORUTOM Forsikringskassan
forelédste experter pa sex och
fertilitet, och Johannes Hansen
korde inspirationsforeldsningen
"Fuck your fears”. Maxa li-
vet-deltagarna fick dven veta
vilken typ av stod de kan fa vid
studier vid universitet och hog-
skola. Det ordnades foreldsning

om syskonens situation da na-
gon drabbas av cancer som barn
eller tonaring, och brandman-
nen Lasse Gustavsson berittade
om hur han hamtade kraft och
styrka nér livet inte blev som
han téinkt sig efter en arbets-
platsolycka d& han brandskada-
des svart.

Flera av deltagarna fran forra
aret har berittat att de ser till-
varon som ett fore och ett efter
Maxa livet, berdttar Marika
Cassel.

- Gemenskapen var sa stark,
deltagarna tog verkligen hand
om varandra.

Arets upplaga av Maxa livet-
helgen kryddades ocksé med
galamiddag, zumbadans och
pralintillverkning. EMMA OLSSON
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VI SOKER DIG som &r 18 ar och uppat for en enkitundersaskning. Vi vill veta hur ditt liv ser ut
och vad du skulle behéva for stod nar du gar in i vuxenlivet. Passar du sjalv in pa beskrivningen
eller kanner nagon som gor det? Anmal dig pa barncancerfonden.se/maxalivet eller mejla

maxalivet@barncancerfonden.se.

Ellinor, Albin och
Veronica var dar!

Mot nagraav besokarna pa Maxa
livet-konferensen.

Ellinor von Sydow

19 ar, Stockholm.
Gor: Sjukskriven.
Arunder behandling
for sena komplika-
tioner.
Diagnos:
Hjarntumor.
Vardu har férra aret?
- Ja,jag var med i fjol ocksa.
Vad gerdetdig att varahar?
- Jagblir boostad av att traffa alla under-
bara manniskor!
Har dufattnagrabratips underhelgen?
- Ja, fran Johannes Hansens forelasning
- han far en att orka kampa mer!

Albin Zetterheim

21ar, Savsjo.

Gor:

Arbetssokande.

Diagnos: !
Hjarntumor.

Var du har '
forraaret?

- Nej, det ar forsta gangen jag ar med pa
konferensen.

Vad gerdetdig att varahar?

- Storre kunskaper om hur jag kan klara
mig och forbereda mig for livet som kom-
mer. Jag tog studentenisomras.

Har dufattnagrabratips underhelgen?

- Jag har tagit del av alla kunskaper som
finns samlade har. Allt har varit bra!

Veronica Salminen

18 ar, Gimo.

Gor:
Garigymnasiet.
Diagnos:
Leukemi (ALL).
Var du har forra
aret?

- Nej, det &r forsta aretjag ar har.

Vad ger detdig att vara har?

- Det jag tanker mest pa ar majligheten
att traffa andra som dri en liknande situa-
tion. Det ger en pepp ini vuxenlivet. Vidr
som en stor familj har!

Har dufattnagrabratips underhelgen?

- Ja, bland annat fran "Fuck your
fears”-foreldsningen. Johannes Hansen far
en att kanna att man inte ska ge upp. Jag
hoppade av gymnasiet men har bérjatigen!

SOFIA STRIDSMAN
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“Jag ger mig
inte forrdan
alla overlever”

Han har arbetat som barnonkolog i 30 &r och som generalsekreterare for Barncan-
cerfondenidrygtnio ar. Men nu ar det dags for Olle Bjork att forsoka bli pensionar.
- Menjag slutar inte helt. Det har harju varit mitt liv, sager han.
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lle Bjork har nyligen avslu-
tat en turné runt omilan-
det. Han har besokt Barn-
cancerfonden regionalt
for att prata om det som
han har brunnit for i hela
sitt liv: barncancer och
vilka utmaningar som
véantar runt hornet.

- En stor utmaning ar
varden. I dag fordrar
barnen en avancerad
vard som kraver perso-

nal, sager han.
Olle Bjork har arbetat
som barnonkologi3o ar
och ar professor i pediatrik.
Under sin karridr har han upplevt
mycket - inte minst att dverlevnaden i
cancer 6kade till 6ver 80 procent.
- Nar jag borjade jobba dog de flesta
barn som drabbats av cancer. Vi hade fa
behandlingsmetoder som ledde till bot.

ETT FORSTA STEG for att bota fler var
att samla barnen pa en och samma av-
delning. 1983 6ppnades barncancer-
avdelningen pé Karolinska sjukhuset.
- Dér gav vi barnen en bra vard, folj-
de upp, gjorde register och sdg mons-
ter i behandlingen. Plotsligt borjade vi
bota i stéllet for att varda doende barn.
En viktig brytpunkt kom runt 198s.
- Vi gav barnen mer cytostatika och
kombinerade flera sorter. Vi larde oss
ocksa att behandla komplikationer,

"Vigav barnenenbra
vard, foljde upp, gjorde
register och sag monster
ibehandlingen. Plotsligt
borjade vibotai stallet for
att varda déende barn.”

béade under och efter behandlingen.

Nagra ar tidigare, 1982, bildades
Barncancerfonden. Det mojliggjorde
mer forskning.

- Anslagen har varit helt avgorande
for utvecklingen inom barncancer, re-
gister, det nordiska samarbetet, fors-
kartjanster, biobanken och framtagan-
det av behandlingsprotokoll.

Utvecklingen av behandlingarna
gick stadigt framat och 6verlevnaden
okade.

- Men jag ger mig inte forran alla
barn 6verlever.

Varfor har du varit en bra barnlékare
tror du?

- Jag har alltid tagit barnets parti.
Och jag lirde mig snabbt hur jag ska
narma mig en familj i kris. Det handlar
om att lyssna pa barnet. Aven de allra
minsta.

TILLBARNCANCERFONDEN OCH
rollen som generalsekreterare kom
Olle Bjork for drygt nio ar sedan. Men
nu dr det over.

- Det mest spannande har varit att

samarbeta med ldkare och forskare. Vi
har ocksa lyckats samla in otroligt
mycket pengar. 192 forskningsprojekt
pégar just nu, sdger han och stracker
pa sig.

Det som kravs for att bota fler barn
ar tid och pengar till forskning. Fram-
for allt behovs det battre metoder for
diagnos, att kunna precisera vilka tu-
morer det ror sig om pa cellniva via
genteknik.

- Jag ér overtygad om att framtidens
mediciner ar skriddarsydda och sitts
in pa grundval av individen.

OLLE BJORK HAR LEVT med och for
barncancer i hela sitt yrkesliv. Nu ska
han dela med sig av kunskaperna pa
kurser som Barncancerfonden finan-
sierar. Daremellan vantar pensionars-
livet pa héstgarden i Stringnds. Ruti-
ner med fodring och mockning. Kora
traktor. Losa partikelfysiska formler.
Han ar ocksa en populdr morfar till sex
barnbarn.

- Jag ska byta e-post mot kompost.
Sedan ser jag fram emot att 3 ett
socialt och lite friare liv, siger han och
ler brett.

MALIN BYSTROM SJODIN

Se Olle Bjork beratta om 40 ars arbete med
barncancer pa barncancerfonden.se.




Alder:684r.

Titel: Overldkare och
professoripediatrik.
Bor:|Strangnas.
Familj: Hustrun
Gunilla, tre déttrar
samt sexbarnbarn.
Karridr: Varit dverla-
kare och chef vid
barnonkologen,
Astrid Lindgrens
barnsjukhus samt
chef fér barncancer-
forskningsenheten,
Karolinska universi-
tetssjukhuset.
Utnamnd till profes-
soripediatrik2003.
Generalsekreterare
paBarncancerfonden
inior.

Olle BjorR

o,

FOTO: MAGNUS GLANS

BARNCANCERFONDEN
UTSER TRE SAKKUNNIGA

Olle Bjork fortsatter att vara medicinskt sak-
kunnig fér Barncancerfonden, men nu tillsam-
mans med Klas Blomgren och Kirsti Pekka-
nen. De tre har lang erfarenhet av att arbeta
inom barncancervarden och star till forfogan-
de for fragor, fakta och mediekontakter via
Barncancerfondens presstjanst.

KLAS BLOMGREN,
professor i pediatrik,
Astrid Lindgrens barn-
sjukhus. Barnonkolog
som dven forskar om
hjarntumoérer. Enhets-
chef for avdelningen
for neonatologi och
stallféretradande pre-
fekt vid Institutionen for kvinnors och barns
halsa.

KIRSTI PEKKANEN,
specialistsjukskoter-
ska vid uppféljnings-
mottagningen Unga
Vuxna, Sahlgrenska
universitetssjukhuset,
Goteborg.

OLLE BJORK, professoripediatrik, tidiga-
re chef for barnonkologen vid Astrid Lind-
grens barnsjukhus och generalsekreterare
pa Barncancerfonden. Ansvarar fér Barncan-
cerfondens sjukskoterske- och lanslakarut-
bildningar.




GIVARE PRIVAT

EWA WISING HAR upplevt mycket under
sitt 106-ariga liv. Bland annat var hon pa plats

ndr OS i Berlin avgjordes 1936.
FOTO: CAROLINE BROBERG

"Kanske kan mina pengar gora skillnad”

Med alder kommer vishet. For 106-
ariga Ewa Wising ir det sjilvklart

att ge pengar till Barncancerfonden.

- Att barn drabbas av nagot sa
hemskt som cancer gor ont i mig,
sager hon.

I VASTERAS, ett stenkast frin Mila-
ren, bor Ewa sjilv i en tvarummare.
Sarbon Pelle bor i grannfastigheten.

- Jag har skaffat mig ett riktigt lamm-
kott, Pelle ér bara 76 ar, sdger Ewa och
brister ut i skratt.

Hennes fotoalbum gémmer ett fasci-
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Ewa Wising
Alder:106 ar.

Bor:| Vasteras.
Intressen:"Jaghar
syttmyckettidigare,
nutittarjagenheldel
patv, garnasporteller
ndrdethandlarom
kungahuset.”

Gor: "Pratar mycket
med minavanneri
telefon, laser Svenska
Dagbladet fran parm
tillparmvarje dag.”
Familj: De tre brors-
barnenJohan, Tomas
och StaffanLandberg.

nerande liv. Som ung ékte hon till Ber-
lin f6r att folja Olympiska Spelen. Fran
sin plats pé laktaren kunde hon se
Adolf Hitlers minsta rorelse.

- Jag satt ungefdr 15 meter ifran ho-

nom, sé det var bra platser vi fick tag pa.

Jag sag ocksd nér Jesse Owens tog sina
fantastiska guld och spjutfinalen minns
jag som nagot alldeles extra.

Ewa har hunnit blivit dnka tva gang-
erochistort sett alla dldre vinner har
gatt bort. Men Ewa har fortfarande ett
rikt socialt liv och ldser troget Svenska
Dagbladet och Svensk Damtidning.

- Jag har varit lite skroplig i ar, sa jag
har varit hemma en hel del, men det
gor inget. Telefonen ringer hela tiden
och sé kollar jag mycket pa tv. Jag als-
kar sport och kungahuset forstas.

Ewa stodjer flera olika organiasatio-
ner, Barncancerfonden ir en av dem.

- For mig som kan hjlpa till ekono-
miskt dr det en sjdlvklarhet. Jag satter in
ett fast belopp varje manad, och s blir
det en extraslant d& och da. Inget barn
borde drabbas av nagot sa hemskt, kan-
ske kan mina pengar gora skillnad i
kampen mot cancer.  RIKARD HELLQVIST



EXPERTERNA FRAGOR & SVAR

HAR DU
EN FRAGA?

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

MEDICIN
Mikael Behrendtz
barnonkolog och

SKOLA
Karin Svensson
sjukhuslérare i Umea.

verksamhetsansvarig

i Linkoping. VARD i Goteborg.
Ann-Christin Bjorklund

Ingrid Tonning Olsson konsultsjukskoterska EvaSalqvist

neuropsykologiLund.

for barn med hjarntumar,

LennartBjorklund
psykoterapeut, hand-
ledare och foreldsare

FORSAKRINGAR
Niklas Wangmar
gruppchef
skadereglering

pa Salus Ansvar.

syskonstodjare vid Norr-

BARNCANCERFONDEN
Ylva Andersson
informationsansvarig

pa Barncancerfonden.

iamnesraden. Akademiska barnsjukhu- lands universitetssjukhus
setiUppsala. iUmea.
MEDICIN i A MEDICIN
Varfor skakar Ger socker nar-
handerna? : : ing till cancern?

Varforfarjag skakningari
hdanderna av min hjarntumor?

Sannolikt beror det pa att din
tumor suttitililthjarnan eller i
narheten av lillhjarnan. Lilthjar-
nan hjdlper oss att koordinera
kroppens olika rorelser. Har
man haft en tumoridetta om-
rade, genomgatt operation och
mojligen ocksa stralbehandling
sakan detta vara forklaringen
till detta restsymtom. Med tid
och traning efter behandling
brukar symtomen kunna bli
battre, men kanske aldrig helt
forsvinna.

MIKAEL BEHRENDTZ

BARNCANCERFONDEN
Forskning om
komplikationer?

Hur storandel av forsk-
ningsanslagen garftill studier
om sena komplikationer vid
barncancer?

For narvarande pagar tolv olika
forskningsprojekt om sena
komplikationer med stod av
Barncancerfonden. Du kan lasa
mer om dessa projekt pa barn-
cancerfonden.se, sok pa sena
komplikationer.

Vihar dven tre forskare inom
omradet som har sin tjanst fi-
nansierad av Barncancerfon-
den.

I fjol delade Barncancerfon-
den ut 198 miljoner kronor till
forskning och utbildning. Sju
anslag av totalt 122 forsknings-
anslag som delades ut under
aret var direkt kopplade till
sena komplikationer. Det totala
beloppet for dessa var 10 mil-

joner kronor.
ANDERS HOGLUND,
Barncancerfonden

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

VARD

”Onskekost”
till barnen?

Far man 6nska vilken mat
man vill dtandarmanbehand-
las for barncancer?

Onska far man men det 4r inte
sdkert att koket kan fixa vad
som helst, beror pa utbudet.

Vid de flesta barnkliniker finns
dock nagon typ av 6nskekost
pa menyn. Frysta kéttbullar och
pannkakor brukar ocksa finnas
att tillga. Ett alternativ ar att
man tar med sig "6nskekos-
ten” hemifran och om majligt

tillreder den pa plats. Det forut-
satter dock att kyl, frys och
tillagningskok finns pa avdel-
ningen. Vill barnet ha nagot
annat utdver det som finns far
foraldrarna bekosta det sjdlva.
ANN-CHRISTIN BJORKLUND

OLLE BJORK SVARAR

" Att hoja overlevnaden tar tid och kostar”

Gar det verkligen att na Barn-
cancerfondens vision - att ut-
rota barncancer?

Hade du fragat mig for fem ar
sedan hade jag sagt nej, men
det har hant mycket under de
senaste aren som har fatt mig
att andra uppfattning. Bland
annat gdller det biologiska
mediciner. | stallet for att doda

eller ta bort cancercellerna,
som vi gor med cytostatika,
stralning och operation, far bio-
logiska mediciner cancerceller-
na att sluta dela sig och aterga
till att vara vanliga celler.

Men det kravs ocksa att vi
blir &nnu battre pa att ta hand
om komplikationerna, till ex-
empel att bota infektioner som
drabbar barnen nar de farin-

tensiva
cytostatika-
kurer.
Tyvarr kommer
vinog inte att fa uppleva radi-
kala genombrott under de nar-
maste aren. Att hoja dverlev-
naden fran 80 procent till 100
procent kommer att ta tid och
det kommer att kosta. Bade i
pengar och forskningsinsatser.

’,l

Ardet farligt att dta sockerrik
mat foratt det nar cancern?

Kroppen med alla dess celleri
olika organ, aven "cancercel-
ler”, behdver syre och energi

: for sin dverlevnad, men nar det

galler alla barnonkologiska dia-
gnoser har man inte kunnat
pavisa att yttre omgivningsfak-

| torer, sd som sockerintag, or-

sakar uppkomsten av dessa
sjukdomar.

All behandling vi ger harju
avsikten att fa bort alla tumor-
celler oavsett om det ror sigom
cytostatika, kirurgi eller stral-
behandling. Ofta far viden
effekten valdigt snabbt under
behandlingen men for att till-

© forsdkra den basta effekten sa

ar behandlingen for vissa diag-
noser mycket lang. Manga av
behandlingarna ar valdigt tuffa
med laga blodvérden ochin-

fektionsperioder dar vi vet att

det da ar viktigt att tillfora ener-
giden"vanliga vagen” via
magtarmkanalen.

Detinnebar att vi som per-
sonal forordar att det dr battre
att ata "vad som helst” an "ing-
enting” for attinte fa onddiga
problem. Att vi dven erbjuder

fikakvallar, bakar eller gor na-

got extra for att bryta rutinen
under inneliggande behandling
serjagingen som helst medi-
cinsk risk med.

Detkani stallet ha en "lak-
ande effekt” om vikan sprida
gemenskap och positivitet for
de sjuka barnen, deras syskon
och fordldrar. | vardagen hem-
ma ar det for alla viktigt att hal-
la en balanserad och narings-
riktig kost, foringen av oss mar
bra av ett fér hogt kolhydratin-

tag genom livet. Det kan stalla
. tillmed olika typer av halso-

problem under vuxenlivet.
MIKAEL BEHRENDTZ

05.15 - BARN/ CANCER

39



LOKALA FORENINGARNA

Fo6lj med pa grekiskt julbord

STOCKHOLM GOTLAND. Vuxengruppen bjuder in unga
vuxna till julbord och bowling. F6lj med till Grekiska
kolgrillsbaren lordagen den 19:e december.

Mejla till gustaf.laudon@hotmail.se fér mer
information och anmalan fére den 1december.

september héll Barncancerfonden Norra
hostméte i Umea. Barncancerfondens forra
generalsekreterare Olle Bjork och verksam-
hetschefen Per Leander var pa plats. Temat
for motet var hur ideella engagemang inom
féreningen ser ut och kan utvecklas.

NORRA
MELLAN-
SVERIGE
]
©STOCKHOLM
GOTLAND
OSTRA
[ J
VASTRA
SODRA ®

BarncancerfondenNorra
Bankgiro: 903-0800
Plusgiro: 903080-0
Telefon: 090-772700
e-post:
norra@barncancerfonden.se

Barncancerfonden
Mellansverige
Bankgiro: 900-0100
Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-1015 55,
073-1810456

e-post: mellansverige@
barncancerfonden.se

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

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

Telefon: 013-3108 24
e-post:
ostra@barncancerfonden.se
Barncancerfonden Vastra
Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2

Telefon: 031-84 5103
e-post:
vastra@barncancerfonden.se
Barncancerfonden Sédra
Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2

Telefon: 040-426564
e-post:
sodra@barncancerfonden.se
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De stottar varandra

Att forlora ett barn ar bland det
varsta som kan hidnda. Det vack-
er manga fragor och kénslor. Da
kan det kdannas bra att tala med
nagon som upplevt nagot lik-
nande i de lokala foreningarnas
Vi som mist-grupper.

ALLA LOKALA FORENINGAR inom
Barncancerfonden har verksamhet i
form av Vi som mist-grupper, men
det ser olika ut.

Sara Burman Svensson ir en av
ledarna for Barncancerfonden Mel-
lansveriges grupper. Hon vet hur det
ar att mista ett barn och att fa stod

av andra drabbade i en Vi som mist-
grupp-

- Malet med triffarna &r att méta
andra i liknande situation och hjil-
pas at att hitta en vig genom sorgen,
sdger hon.

Barncancerfonden S6dra samar-
betar med Nationellt komptenscen-
trum ForSorg i sina Vi som mist-
grupper. ForSorg ar ett resurscen-
trum som anvander sig av olika per-
spektiv och metoder for att pa basta
satt mota de behov som en ménni-
ska har i sitt sorgarbete.

Forra aret traffades dven en grupp
mor- och farforildrar inom Barn-

i sorgen

cancerfonden Sodra pa eget initiativ
for att dela tankar och erfarenheter.
Till den senaste Vi som mist-gruppen
bjods ocksa syskon in och foreningen
hoppas kunna utveckla syskonstodet
om behovet vixer.

- Syskonen é&r ofta hart drabbade
och vi forsoker hitta vigar att stotta
dem tillsammans med Barncancer-
fonden, sdger Annika Brocknis, ord-
forande i Barncancerfonden Sodra.

EVELINA JORHOV

k Las mer om Vi som mist-verk-
samheten pa féreningarnas

sidor pa barncancerfonden.se.

Ar du sjalv drabbad av barncancer eller vill du bidra till den lokala stédverksamheten fér familjer med cancersjuka barn? Bli medlem i en lokal férening. Lis
mer om deras verksamhet och hur du blir medlem pa barncancerfonden.se/foreningar.



Ridtur pa Islandshéstar

MELLANSVERIGE. | september traffades barn och vuxna
medlemmar hos Barncancerfonden Mellansverige for
en harlig ridtur pa Agersta gard utanfor Uppsala. Ridturen
pa de snélla Islandshé&starna varade i nastan tva timmar
och det reds bade i ridhuset och ute i skogen. Efterat
bjods det pa fika och en stunds prat.

Tilde har samlatin 50 000

6sTRA. Tilde Wernersson, 13 ar, i Svartinge utanfor Norrkoping parlar armband och
samlar in pengar till Barncancerfonden Ostra tillsammans med familjen. Lillasyster
Tuva &r 7 ar och har genomgatt en tuff behandling mot en hjarntumor och Tilde kan-
de att hon ville ge tillbaka till Barncancerfonden for den hjalp som familjen fatt.
Sedan startenivaras har hon salt éver 500 armband och samlatin mer &n 50 000
kronor.

Drommarom
en ljusare jul

sODRA. Barncancerfonden
Sddra samlade in 6nskningar
fran cancerdrabbade barn un-
der Barncancermanaden och
10 6nskningar komin. Malet ar
att forverkliga barnens drom-
mar och gora deras jular lite lju-
sare. Med hjdlp av féretag och
privatpersoner hoppas Barn-
cancerfonden Sodra kunna upp-
fylla manga av 6nskningarna.

- Vihoppas att foretag och
privatpersoner engagerar sig
for att forverkliga sa manga
drommar som méjligt. Vihar
fatt mycket positiv respons,
vilket naturligtvis ar jatteroligt.,
sager Line Sardh informator pa
Barncancerfonden Sodra.

Resebidrag
till Turkiet

VASTRA. Samuel, TTmanader
och sjuk i dubbelsidig retino-
blastom, dlskar att bada. Med
hjalp av Barncancerfonden
Vastras resebidrag fick hela
familjen aka ivag pa en valbe-
hovlig semester till Turkiet,
langt bort fran en vardag av
manga sjukhusbesok och
provtagningar.

- Det var underbart att ha tid
for varandra! Ingen av oss ville
hemttill vardagenigen, sager
mamma Annelie Sovig.

Varje ar delar Barncancer-
fonden Vastra ut omkring 50
rekreationsresebidrag. Lds mer
pa féreningens sida pa barn-
cancerfonden.se.

ANSIKTSMALNING, delfi-
ner och méten med djur av alla
slag blev det for deltagarna pa
arets utflykt till Kolmarden.

Delfiner och Kira aterseenden pa Kolmarden

Regnochrusk hindradeinte
Barncancerfondens med-
lemmarfranenheldagpa
Kolmarden med Bamse,
bergochdalbanor och del-
finshow.

- Det ar viktigt att bygga sa
manga fina minnen som maj-
ligt. Man har lart sig att livet inte
alltid blir som man tankt sig,
sdger Lisanne Triezenberg.

Familjen Triezenberg var bara
nagra av de drygt 1700 perso-
ner som var med pa Barncan-
cerfonden Ostras arliga hostut-

flykt till Kolmarden for alla
landets féreningsmedlemmar.
For barnen och ungdomarna
var hoéjdpunkterna delfinsho-
wen och nydéppnade Bamses
varld. For hela familjerna var
det ocksa skont att traffa van-
ner fran sjukdomstiden och
kunna dela erfarenheter.
Barncancerfonden Ostra
fanns pa plats med 20 personer
som gjorde ansiktsmalningar,
packade "goodie bags" fran Lidl
och delade ut akband till akatt-
raktionerna som var gratis for

familjerna.

- Det har &r sa uppskattat
och de pratar om det hela aret.
Vi &r sa otroligt tacksamma for
att Kolmarden bjuder oss pa
denna fantastiska dag for tion-
de gangen, sager Inca Asknert,
informator for Barncancerfon-
den Ostra.

EVELINA JORHOV :

Las hela artikeln pa
barncancerfonden.
. se/barnocancer.

Ministermote om brister i varden

STOCKHOLM GOTLAND. Barn-
cancerfonden Stockholm
Gotland traffade folkhalso-
och sjukvardsminister Gabriel
Wikstrom for att diskutera den
aktuella vardsituationen

i Stockholm foér barn med

cancer. Med pa métet fanns
foraldrar till cancerdrabbade
barn som vittnade om vilka
konsekvenser som kapacitets-
bristenivarden far.

- Varden kdmpar med sjuk-
skoterskebristen. Barnen kam-

par for sina liv. Kapacitetsbris-
ten pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus ar resultatet av
fler ars marginalpress, sager
Carina Kampe, ordférande for
Barncancerfonden Stockholm
Gotland om situationen.

Foretagsgolf
med dyr korv

sODRA. | september arrange-
rade Barncancerfonden Sédra
sin forsta foretagsgolf tillsam-
mans med Eriks Fonsterputs,
Cloud och Woodlands Country
Club. De deltagande tjugo fore-
tagen spelade golf pa vackra
Woodlands Country Club i Or-
kelljunga.

En av aktiviteterna gick ut pa
att kdpa korv dar dyraste korv-
kdpet vann. Korvpriset landade
pa 5200 kronor - nagot mer
an hos korvgubben. Totalt
samlade foretagsgolfen in
150 000 kronor till foreningens
arbete.

Hoppets hus
for medlemmar

VASTRA. Styrelsen fér Barn-
cancerfonden Vastra hariflera
ar haft visionen om att ha en
gemensam métesplats ndra
sjukhuset, ett hus for okade
mdjligheter att skapa en lite
ljusare tillvaro for de barncan-
cerdrabbade medlemmarna.

Nu har visionen blivit verk-
lighet. Hoppets hus ska bli hjar-
tatiforeningen med rum for
kansli och det ska bli en motes-
plats, beldgetinom gangav-
stand till Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus.

Efter renoveringen som
startade i hostas kommer det
dven att finnas minst tva la-
genheter med mojligheter for
overnattning och boende. For
mer information om Vadstras
nya hus, kontakta Per-Fredrik
Andersson, pfsjohagen@hot-
mail.com.
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LOKALA FORENINGARNA

Skapardag pa folkhgskolan

6sTRA. Tillsammans med Barncancerfonden Ostra
och larare och elever fran Lunnevads Folkhogskola
fick nio cancerdrabbade barn och deras foraldrar pro-
va pa att mala av stilleben och djur pa plats i skolan.
De fick ocksa dreja och arbetai lera. Dagen gav bar-
nen mojlighet att koppla av, bearbeta och skapa.

till 8 maj ar det dags for nasta ars ungdomsstorlager. Den
har gangen méts ungdomar och unga vuxna cancerover-
levare pa Happy Tammsvik i Bro utanfor Stockholm for
inspirerande foreldasningar och aktiviteter. Barncancer-
fonden Stockholm-Gotland arrangerar. Hall utkik pa
barncancerfonden.se for mer information och anmalan.

Golftavling
med Foppa

NORRA. BMWY/Lindholms Bil
och Barncancerfonden anord-
nade tillsammans med enrad
medarrangérer en golftavling
dar 6verskottet gick till Barn-
cancerfonden. Med pa tavling-
en var Mattias Martini, som ar
med i Barncancerfondens re-
klamfilm med Peter Forsberg
- och forstas Foppa sjalv. Slut-
resultatet blev hela 56 973
kronor.

Julfester
i foreningarna

VASTRA. Barncancerfonden
Vastra bjuder in medlemmar
runtom iregionen for att fira
julens ankomst med julmat och
underhallning. Den 6 decem-
ber blir det julmys i Géteborg, i
Kallby i Skaraborg och pa Kin-
narps arenaiJonkoping.
Barncancerfonden Vastra ar
inte ensamma med julstoket.
Glom inte att se om det finns
platser kvar till julborden
ijust din férening.

Renovering
av Tomtebo

NORRA. Tomtebo dr Barncan-
cerfonden Norras fjallstuga
iHemavan som ska ge med-
lemmar mojlighet till rekrea-
tion. Under hdsten och vintern
genomgar stugan en renove-
ring, bland annat far stugan nya
tv-apparater och tv-speliden
nedre ldgenheten ochilek-
rummet. Tomtebo far dven ett
nytt ndtbaserat bokningssys-
tem. Pa barncancerfonden.se/
norra kan du ldsa mer om stu-
gan och boka.
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FEMARIGA ANDRE GRONQVIST njuter av att leka med lillebror Adrian i sandladan vid Almers hus
i Varberg och ta en paus fran livet dirhemma och pa sjukhuset.

André kopplar av i Almers hus

I Almers hus kanbarncancer-
drabbade familjer komma
bortfranvardagenochfaen
vardefullandningspaus.
Daina Grongvist och hennes
familjbesoker husetihost
forandraaretirad.

Barncancerfonden, som ager
och driver Almers hus i Var-
berg, betalar boende och resan
dit. Huset ger drabbade famil-

jer, som kanske inte har méjlig-

het att aka pa semester pa
grund av en anstrangd ekono-
mi, en chans att komma bort
fran en pafrestande vardag.

André Gronqvist, 5 ar, ar mitt
ibehandlingen av ALL, Akut
lymfatisk leukemi. For honom
betyder en vecka vid Almers
hus framfor allt att varailek-
rummet med lillebror Adrian,
bad och att fa varaiden fina
tradgarden.

— Almers hus ger 0ss moj-

lighet att taigen forlorad tid och
att umgas, koppla av och lagga
allt annat at sidan. Det har varit
valdigt tufft med mycket sorg
under behandlingstiden sa det
ar skont att kommaivag, sager
mamma Daina Grénqyvist.

De valde att aka pa hosten
i arigen, inte bara for den friska
hostluften utan ocksa for av-
skildheten och for att det ar lat-
tare att hitta lediga veckor da.

EVELINA JARHOV

Mojlighet till samtal nér det &r svart

Barncancerfonden Mellansve-
rige erbjuder numera stod fran
S:tLukas legitimerade psyko-
terapeuter och psykologer, via
telefon dygnet runt.

Barncancerfonden Stock-
holm Gotland anordnar istallet
samtalsgrupper i samarbete
med S:t Lukas och planerar att
utveckla den verksamheten.

Aven 6vriga foreningar sam-
arbetar med S:t Lukas pa olika
satt for att ge drabbade psyko-
socialt stod. Las om allas upp-
lagg pa barncancerfonden.se.

Ldas meromforening-
k arnas verksamhetpa
barncancerfonden.

: se/foreningar.

0sTRA. Barncancerfonden
Ostra ger medlemmar majlig-

. hettill sommarsemesteri Que-
sada vid Costa Blanca, "kusten
: med de vita strinderna”, i Spa-
© nien. Foreningen har fatt till-

. gangtill flera hus under ett par
veckor ndsta sommar.

STOCKHOLM GOTLAND. Den 14
: december dukar Barncancer-

© fonden Stockholm-Gotland

: uppjulbord fér inlagda barn-

: cancerdrabbade familjer pa

. Astrid Lindgrens barnsjukhus.

MELLANSVERIGE. Foreningen

© bjuder pa julbord pa Parkhyd-

. daniHudiksvall den 12 decem-
ber. Samma dag samlas dven

: medlemmari Gavle konsert-

© hus for enkonsert med

: Weeping Willows och julbord.

© NORRA. Aven Barncancerfon-
den Norra bjuder pajulbord,

: men pa Skeppsviks Herrgard

© utanfér Umea. Pa foreningens
:sida pa barncancerfonden.se

¢ finns mer information om jul-
myset, som ar den 6 decem-
© ber.

: VASTRA.Representanter fran
Barncancerfonden Vdstra, med
: egen erfarenhet av barncan-
cersjukdom, besoker barncan-
i cercentrum pa& Drottning Silvias
barnsjukhus med gott fika den

© 9december.



BARNCANCERFONDEN

Sa kan du fa stod — eller stodja

SA KAN DRABBADE FA STOD

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

GAMEDIENLOKAL FORENING
Barncancerfondens medlemmar dr uppdelade i sex
lokala foreningar. Foreningarna arbetar regionalt med
att stotta drabbade familjer, har en egen styrelse,
egen ekonomi och eget 90-konto.

LAGERDAGS. Borja ladda for nista ars lager. An-
sok som deltagare eller volontar i Barretstown pa
Irland under nagon av lagerveckorna for barncancer-
drabbade nasta sommar. Las mer pa barncancerfon-
den.se. Hall ocksa utkik i foreningarnas webbkalendrar
for information om nasta ars resor och lager.

VILL DU VARA MED ienmedieproduktion?
Vi séker tonaringar och unga vuxna som har haft can-
cer for ett medieprojekt om cancerforskning och om
att ha cancer som ung. Har du dessutom erfarenhet av
att géra hemsidor, filma och fotografera eller vill lara
dig det, eller vill du kanske sta framfor kameran? Hor
av dig till ylva.andersson@barn-

cancerfonden.se.

NYTT PA NATET!
Varje parlai Supersnoret
motsvarar en behandling
for cancersjuka barn. Nu-
mera finns dven en tillh6-
rande mobilapp och en
samlingssida pa Barncan-

HAMTA KRAFT PA AGRENSKA.
Lar dig mer och mét andra i samma situation pa
Agrenskas veckokurser, koppla av vid havet
pa Almers hus eller 3k pa ungdomsstorlager.

AKTUELLT. Ansok senastden 10
decembertill Agrenskas familjevecka for
hjarntumordrabbade familjer vecka 11 nésta ar.
Ansokningstiden till Vi som mist-vistelsen
vecka 16 gar ut 21januari 2016.

INFORMATIONSMATERIAL | WEBBUTIKEN
| webbutiken hittar du bocker, pa temat barncancer och gratis tidningar, rapporter och informationsmaterial.

Har ar nagra exempel.

T

NYHET! Mun-och
tandvard vid cancerbe-
handlingav barnoch
ungdomar.
Overtandlskarna Géran
Dahllsf och Monica Barr
Agholme star bakom
skriften somingar i Barn-
cancerfondens medicin-
ska skriftserie som tar
upp barncancer ur olika
perspektiv.

NYHET! Uppdaterat
stodmaterial for skolan.
Pa barncancerfonden.se/
elevers-ratt finns mate-
rial som underlattar skol-
gangen och tydliggor an-
svaret ndr ett barn drab-
bas av cancer. Ddr hittar
du aven tips for skolan vid
sena komplikationer och
sarskilda rad for vard-
nadshavare, rektorer och
ldrare.

Familjehandbokvid
barncancer

Enhandbok i att klara var-
dagen ndr ens barn har
blivit svart sjukt med tips
och rad kring de psykolo-
giska, praktiska och eko-
nomiska situationer som
kan uppsta. Las ocksa om
andra familjers erfaren-
heter.

"Maxalivet” forunga
vuxna

Ett alldeles nytt maga-
sin fran Barncancerfon-
den som riktar sig till
unga vuxna barncancer-
Overlevare. Maxa livet
kommer ut tva ganger om
aret. Forsta numret kan du
ladda ner gratis i webb-
butiken, och nasta kom-
mer i februari.

Fare\ﬁ@

SA KAN DU BIDRA

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

BLIBARNSUPPORTER
Da bidrar du med en valfri summa varje manad, men minst 50 kronor. F6r
dem som villingar en prenumeration pa Barn&Cancer.

GE ENSTAKA GAVA

SMS:a HOPP till 72 900 s4 bidrar du med 50 kr (SMS:ar du MANAD
skanker du 50 kr/manad) eller s&tt in ett valfritt belopp pa Plusgiro:
9020 90-0 alternativt Bankgiro: 902-0900. Du kan ocksa skanka

ett gavogram i stallet for en present eller hedra minnet av nagon med en
Minnesgava.

GE AKTIEGAVA

Privatpersoner kan skattefritt skanka aktieutdelningen till skattebefriade
ideella organisationer. Gavan 6kar da i varde med 43 procent for Barncan-
cerfonden.

KOP VARA PRODUKTER OCH BOCKER

| var webbutik hittar du fina gavor och smycken for dig sjalv eller andra, som
samtidigt ger ett bidrag till kampen mot barncancer. Pa sidan 32-33 finns
etturvalinfor julen.

Har du en anhdrig eller bekant som &r barncancerdrabbad? Ge nagon av
vara bocker for barn eller vuxna om att leva med barncancer som gava.

Orkar han sé orkar jag
av Helene Kindstedt
Pris: 100 kronor.

Eugen och den dumma
knélen av Anna Som-
mer och Michael Grotzer
Pris: 150 kronor.

Vovva fdr cytostati-
ka av Camilla Binz
Pris: 75 kronor.

SAKAN DU ENGAGERA DIG

DELTA

IEVENT.

Var med i nagot av Barncancerfon-
dens event - till exempel Spin of
Hope, Swim of Hope eller Ride of
Hope - och bidra samtidigt med en
slant.

STARTA EGEN
INSAMLING.

P34 barncancerfon-

den.se kan du starta

en egeninsamling for

en hdndelse eller en person, eller
bidraftill andras.

BLIFORETAGSPARTNER.
Ar ditt foretag intresserat av ett
langre samarbete eller av att gora
nagon egen aktivitet till forman for
Barncancerfonden? Kontakta Barncancer-
fonden pa telefonnummer 08-584 209 00.

BMW Groups vd i Sverige Anders Brock-
nas pratar standigt om samarbetet med
Barncancerfonden, men pa olika satt, for
att hallaigang engagemanget i foretaget.
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tiden och ville inte dta, bara sova.

y Sedan kom det roda prickar pa hal-
T g 7 | sen. Vi akte till doktorn som sa att

- . e F jag hade cancer (AML).

Ak R Jag blev jattedalig av de tva forsta
Ty AR L behandlingarna. Jag kriktes mycket
och fick feber, ibland hade jag det
iflera dagar, nir medicinen inte
hjalpte. Eftersom jag fick blasor

J i munnen ville jag inte ta for det

' Praite gjorde for ont. I stillet fick jag mat

1 genom en slang. Ibland fick jag

. ocksd medicin genom
o S slangen, for att det

- skulle gora min-

i X dre ont. Jag fick
RN L."r.:- fler sjuk-
L domar an
bara

cancer: svamp pa lungorna, hals-
fluss och blodférgiftning. Eftersom
jag redan var sjuk hade jag mycket
ldttare att fa andra sjukdomar. Nar
jag 1ag pa sjukhuset i borjan orkade
jag inte prata med négon.

Det varsta var nar slangen skulle
ned i halsen och nedsévningen. Det
gillade jag verkligen inte. Da for-
sOkte jag streta emot sa mycket jag
orkade.

Men det hédnde roliga saker ocksa.
Tok-Mats var jattekul, han jobbade
pa lekterapin i Falun och kom och
hélsade pa mig.

Clownerna var ocksa
roliga och busigal!
Och nér jag var
. iUppsala
fanns det
ett lekrum
% med en

Posttidning B

BARNCANCER
FONDEN

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

FOTO: HENRIK HANSSON

"Nu mar jag mycket bittre”

) S A R Jag fick en stol i huvudet pa dagis.
L = - [N h! Det slutade néstan aldrig att
Jir R bldda. Jag var ocksa trott hela
} L i

jattestor rutschkana som jag vagade
aka i, men bara om pappa holl i
mig. Sedan gillade jag att kolla pa
filmer, mina favoriter var Blixten
och Kung Fu Panda.

Nu mar jag mycket bittre och
behover bara dka till sjukhuset en
gang i manaden for att ta blodprov.
Min mamma och pappa tror att jag
tar igen all tid pa sjukhuset genom
att busa extra mycket just nu.

Jag dlskar att leka med alla mina
bilar och att kora fyrhjuling. Pappa
far springa efter och hélla i med ett
rep sa jag inte gasar ifrdn honom.

Om négra dagar ska jag ka och
kolla pa nér Leksand spelar hockey.
Det ska bli kul for Leksand &r mitt
favoritlag.”

Berattat av Alfred, ibland med hjalp
av mamma Angelica och pappa Fredrik
RIKARD HELLQVIST

Alfred Johansson

Alder:2,54r.

Bor:INyhammariDalarna.

Familj: Mamma Angelica, pappa Fredrik

och storasysterLowa, 7 ar.

Tycker om: Leka med bilar och kdra
fyrhjuling.

Diagnos: Akut myeloisk leukemi
(AML) imars 2015.






