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Vaga slappa taget ..........ccceererereusensensesesensensennes. 68
Modiga Cailin Laing, 15 ar, lamnar familjen i Ockelbo och bérjar pa
hundgymnasiet i Kalmar. Cailin har haft en hjartumdr och &r nu
svart synskadad och saknar livsviktiga hormoner. Att vaga slappa
ivag Cailin var inte ett Iatt beslut for féraldrarna. Men med ett starkt
stdd fran bland andra Ockelbo kommun, skolan och konsultsjuk-
skoterskan Ann-Christin Bjorklund Iamnar nu Cailin boet.

Stanislaw Garwicz — pionjaren .............ccceueueneee. 8-9
Stanislaw flyttade till Sverige fran Krakow 1969. Nar han borjade
jobba med cancersjuka barn tyckte en del av hans kolleger att
det var oetiskt att behandla barn med cancer — de dér andé och
ni férlanger deras lidande, sade de. Det brydde han sig inte om.

| dag ar professor Garwicz pensionerad, men har kvar sin arbets-
plats pa Seminariet i Lund.

Glom inte skolan! ..............ccceeeiinincnnnnnnnn . 1011
Att fortsatta ga till skolan i den man det &r méjligt under behand-
lingarna ar viktigt, bade kunskapsmassigt och socialt. Att man
kontinuerligt traffar klasskamraterna och hanger med sa gott det
gar. Det sager konsultsjukskéterskan Margareta af Sandeberg som
forskat om skolnarvaron hos barn under behandling. Nagot som
kan vara till hjalp om det karvar vid laxlasningen ar de pedagogiska
sajterna som finns pa natet.

Transplantationen raddade Andreas...............14-15
Efter ett dterfall i akut lymfatisk leukemi behdvde Andreas
Zetterberg, da 10 &r, en benmargstransplantation. En manad efter
diagnosen identifierades en lamplig donator — en fransman — och
férberedelserna borjade. Behandlingen gick bra, aven om den var
smartsam, och i dag kan ingen se att den pigga 16-aringen har varit
svart sjuk.

Harliga dagar vid Aimers Hus .............ccccccuuce. 18-19
Joel Anderberg-Stal, 3 ar, och hans familj hade en avkopplande
sommarvecka vid Aimers Hus i Varberg. Joel har en tuff tid bakom
sig, med en intensiv behandling av akut lymfatisk T-cellsleukemi.
Vid Almers Hus har familjen vilat, promenerat, lekt, solat och badat.
Och Joel fick en ny kompis i en annan familj som ocksa bodde dar.
Det r skont att komma ifran vardagen ett slag, tycker mamma
Karin Stal.
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Tag tillvara
de ungas entusiasm

ALLT FLER BARN i Sverige Overlever sin cancer.
For 40 ar sedan overlevde hogst ett av fyra barn
som drabbats av cancer. [ dag ar 6verlevnaden-
tre av fyra.

En gladjande nyhet, naturligtvis. En effekt av
den okande 6verlevnaden ar att allt fler unga
engagerar sig i barncancerforeningarna. I dag
marks mer och mer av ungdomligt engagemang
i Barncancerfondens verksamhet.

En del av dessa unga 6verlevare har klarat sig
bra. Andra lider av sena komplikationer eller
andra problem, som missade skolr och for-
lorad ungdomstid.

Ett utmarkt satt att ta tillvara dessa ungas
engagemang och personliga erfarenheter ar att
skapa en sarskild ungdomsforening. Det ar dags
att var nuvarande organisation, med sex regio-
nala foreningar, kompletteras med en rikstack-
ande ungdomsforening.

Medicinskt raknas man som barn upp till
18 4rs alder, men da befinner man sig fortfaran-
de i granslandet mellan barndom och vuxen-
varld.

Med en egen forening skulle de unga kunna
vara med och péverka organisationens verk-
samhet pa ett helt annat satt an i dag. En ung-
domsforening skulle, precis som ovriga sex for-
eningar, vara representerad i Barncancerfondens
styrelse.

Det handlar inte bara om att dela med sig av
engagemang och personliga erfarenheter. En
del unga 6verlevare kan behova stod i form av
praktikplatser, jobbcoacher och annat pa sin
vag ut i vuxenlivet. Har finns ett starkt och
viktigt behov att fylla. Det ar hog tid att vi lyfter
fram ungdomen.

Det ar ocksa tid for att bredda organisationen
genom ett Okat samarbete med véra grannldn-
der i Norden. I dag utgors det internationella
samarbetet av att Barncancerfonden dr medlem
1 ICCCPO — The international Confederation
of Childhood Cancer Parent Organization.

Det finns kontakter i 6vriga nordiska lander,
men det behovs ett mer
formaliserat samarbete
vilket vi ska forsoka fa till
framover.

JOHAN HEDERSTEDT,
styrelseordférande Barncancerfonden
johan.hederstedt@barncancerfonden.se
070-2808000
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'EN DAG MED...

‘Jag langtar
tjll.dagis”

NORTON BERGSTROM

5 ar, och visar oss in i sin egen lilla verkstad under
loftséngen som pappa har byggt.

Dar inne finns allt en femaring kan dnska sig nar det
galler tillverkning: Legobitar, kusliga Bioniclefigurer, sma
verktyg, kritor, ritpapper och mycket annat. Pa séngstolpen
sitter nagra bilmarken. Nar Norton bara var tva &r kénde han
igen narmare 40 biltyper, berattar pappa Stefan, sa bilar han
alltid varit ett stort intresse. | vardagsrummet star ocksa '
en fin gron trampbil som han garna demonstrerar.

Och pa landet har han en trehjuling, berattar han.

— Den &r rdd och vit. Men hur manga hjul har en
trehjuling egentligen? fragar han nyfiket.

Den ovanliga katten Peakis, med kort
krullig pals, ar hela tiden med och bevakar
allt som hander. Han &r bara ett ar och brukar
sova i Nortons sang. Det ar skont, tycker
Norton, och sékert ocksa Peakis.

Superhjaltar &r ocksa nagot som
femaringar gillar. Tillsammans med pappa
Stefan har Norton tillverkat en mangd haftiga
ansiktsmasker som han bar med #
stor fortjusning.

—Har ar Sandmannen och han
ar brun. Och s har jag Spindelmannen-
masken och har &r hans fiende Green
Goblin som ar gjord pa mitt huvud. Jag hade
plast pa huvudet nar vi gjorde den for att det inte

kulle bli klibbigt i haret. Och kolla har &r Hulken!
pberéttar med stor inlevelse om figurerna som
erkrafter och som anvander spikklubbor och

' ag har en jattestor legoplatta, séger Norton Bergstrom,

TEXT: ANNIKA WICKMAN, Fl

o kan spruta slem.
*' Film &r annars nagot som fascinerar honom. Just nu

ar det Tom & Jerry som géller. Om och om igen. Och sa
superhjaltefilmer forstas.

—Titta pa mitt kna, sager Norton plotsligt och kavlar upp
byxbenet och visar ett rejélt sar. Har har jag slagit mig tre
ganger. En gang i en nerforsbacke.

Det bérjar bli dags for lunch och darefter en svéng till
parken. Norton alskar alla utomhuslekar, och favoritlekplat-
serna ar Stora Bleckan, Bjorns tradgard och Skanegléntan
som alla ligger pa Sodermalm i Stockholm, dar han bor.

I host ska Norton bérja pa sitt gamla dagis igen. Han har
inte varit dar pa 1,5 ar da han blev sjuk. Nu &r han spand pa
att traffa de gamla kompisarna igen.
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Ullaredarna mest givmilda under Diggiloo

SVERIGES MEST GENEROSA Diggiloopublik finns i Ullared.
Det stod klart nar innehéllet i barncancerféreningarnas
insamlingsbossor raknats samman efter sommarens turné.

Schlagershowen Diggiloo lockade 130000 besokare till ett
20-talet orter over hela landet med artister som Lasse Holm,
Niklas Stromstedt och Jessica Andersson.

Barncancerfonden samarbetar med en av turnésponsorerna,

Cederroth, och deltog bland annat genom att de lokala
barncancerféreningarna samlade in pengar. Barncancer-
fondens reklamfilm visades ocksé i samband med showen.

Totalt samlade foreningarna in 6ver 120000 kronor. Bist
resultat fick man vid konserten i Ullared dir Barncancer-
foreningen i Vistra Sverige fick in drygt 14 ooo kronor.

Barncancerfondens sms-insamling gav omkring 20 000
kronor. Flest sms skickades under konserten pa Oland, med
Ullared pa andra plats.

Johan Bjorkman som arbetar med foretagssamarbeten pa
Barncancerfonden tycker att det var jatteroligt att barn-
cancerforeningarna fick vara med och visa upp sig och samla
in en slant till verksamheten under turnén.

— Vi gor gdarna om det nista ar om vi far chansen,
sdger han. o

Barncancerféreningarna samlade i somras in 120 000 kronor under
Diggilooturnén. Mest skramlade deti béssorna i Ullared, dar publiken
gav sammanlagt 14 000 kronor.

Lotteriets formanstagare. Det dr Astma och Allergiforbun-
det, Erikshjalpen, Friends, Hand in Hand, Kooperation
Utan Grinser, Min Stora Dag, Neurologiskt Handikappa-
des Riksforbund, Plan Sverige, Reumatikerforbundet,
Scouterna och UNHCR.

PostkodLotteriet har hittills delat ut 620 miljoner kronor.

Fler delar pa PostkodLotteriets pengar

YTTERLIGARE ELVA ORGANISATIONER blir Svenska Postkod-

2008 fick Barncancerfonden 46 miljoner kronor och totalt
har fonden mottagit To9 miljoner kronor.

— Det ar fantastiskt att lotteriet vaxer och att vi trots
lagkonjunktur 6kar insamlingen till vilgorande andamal.
For oss ar det viktigt att kunna hjilpa s méanga ideella
organisationer som mojligt, sager PostkodLotteriets
vd Niclas Kjellstrom-Matseke i en kommentar. ©

TRE KORTA

OM ATT PLUGGA

LAURA PACOSTE,
Stockholm

Pa franskan hade vi ndgon
sida som jag anvande nagon
gang. Dar fanns det glostest
och annat.

kan fa MVG.

. ALEX KUKULJ,
}| Stockholm

Jag har aldrig hért talas om
det. Jag tror de behdver géra
mer reklam. Men jag skulle
garna vilja anvanda nagon
l&xhjalp for matte. Jag har
VG i matte, men skulle vilja bli battre sa jag

Anvander du laxhjalp pa nétet?

Las mer om laxhjalp pa natet pa sidan 11.

LINNEA SELLEI,
Stockholm

Jag brukar anvdnda Glosbo-
ken. Dar finns hjalp for olika
sprak som engelska och
franska. Dar finns det ocksa
dvningsuppgifter som hor till
boken. Oftast anvénder jag Glosboken for att
trana franska glosor, det blir kanske en gang

i veckan.

BARN & CANCER §-2009
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Nya bocker:

Trost och hjalp for syskon till drabbade

ELSA AR LYXIG”, tycker lillasystern
Anna nir hon besoker sin cancersjuka
storasyster pa sjukhuset. Elsa far leka
med parlplattor och dta glass och godis.

Men Anna undrar ocksd mycket om
slangarna som Elsa far mediciner genom
och varfor hon tappar haret. Anna sak-
nar sin mamma och pappa nir de bor
pa sjukhuset.

Anna ir snall mot sin syster men upp-
lever ocksa konkurrens.

Anki W Karlsson har skrivit boken
for att hjalpa barn att prata med vuxna
om det som dr jobbigt nir ett syskon
blir svart sjukt. Forfattaren har sjilv
gatt igenom scenariot och forlorat ett
barn.

I boken finns konkreta tips till forald-
rar, anhoriga och vianner. Med boken
foljer en cd sa att barnen kan lyssna och
folja med i boken sjilva. o

Pedagogik for barn
med forvarvad hjarnskada

EN HJARNSKADA FORANDRAR livet pa
ett dramatiskt sitt for den som drabbas
och hans eller hennes familj. Vilka pro-
blem kan barnet fa i skolarbetet och vad
kan skolan gora for att underlitta for
den drabbade?

Om detta handlar metodhandboken
Pedagogiskt stod for elever med forvar-
vad hjiarnskada. Den viander sig framst
till skolpersonal men dven till foraldrar
till barn med forvarvade hjarnskador.
Boken ar upplagd som en handbok med
ett inledande kapitel om den medicinska
bakgrunden. De andra kapitlen handlar
om hur skolan kan férbereda sig.

I boken finns ocksa fyra berittelser
ur hjarnskadade barns och ungdomars
perspektiv. ©

Titel: Metodhandbok — pedagogiskt stod for
elever med férvarvad hjarnskada. Forfattare:
Cristina Eklund med medicinsk bakgrund av
Ingela Kristiansen. Utgiven av Barncancerfonden,
Folke Bernadotte regionhabilitering och
Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft.

Bestall boken pa www.barncancerfonden.se

Titel: Nar Annas syster blev sjuk. Forfattare:
Anki W Karlsson. lllustrationer: Ingrid Flygare.
Utgiven av Barncancerfonden 2009.

Bestall boken pa www.barncancerfonden.se

Boarncancerfonden
pa bokmassan

Pa Bok- och Biblioteksméssan i sep-
tember presenterade Barncancer-
fonden sina senaste bocker, bland
andra historieboken "N&r barncancer
inte fanns”. | montern kunde besdkar-
na adven tréiffa forfattarna till de sys-
konbdcker som utkom nyligen samt
Anders och Gun Krantz som historie-
boken bérjar sin berattelse kring. Aven
generalsekreterare Olle Bjork var pa
plats och traffade besokarna.

FRAGA OLLE BJORK

Barncancerfondens general-
sekreterare professor Olle Bjork
svarar pa fragor kring barncancer.

NAR DET GALLER vuxna vet man att
ménga cancersjukdomar hianger ihop
med livsstilen. Rokning och intensivt
solande dr exempel pa faktorer som vi
vet kan ge cancer. Barn fir inte den ty-
pen av livsstilscancer, av naturliga skal.
Vetenskapen har dnnu inte kunnat hit-
ta nagon yttre faktor med avgorande be-

Sand in din fraga till redaktionen: redaktionen@barncancerfonden.se

Vad skiljer barncancer
fran vuxencancer?

tydelse for utvecklingen av cancer hos
barn. Men vi vet att nar kroppen for-
mas, och under den snabba tillvixten
under barnadren, finns en risk att det
uppstér ett fel i en cell som kan ge can-
cer. Bentumorer kommer exempelvis
ofta i slutspurten av tillvaxten i tondren.
Barn far i motsats till vuxna inte can-

cer i bukspottkorteln och grovtarmen,
eller den form av bréstcancer som finns
hos ildre kvinnor. Men barn far cancer-
former som inte finns hos vuxna, som
till exempel neuroblastom och Wilms
tumor. Daremot kan bade barn och vux-
na f& lymfkortelcancer och bentumorer
som osteosarkom och Ewings sarkom. o

BARN & CANCER §-2009




Att vara tonaring med komplikationer
efter en hjarntumar kan vara svart.
Det &r |att att fastna i familjens trygga
famn och inte vaga ta det naturliga
klivet utidet egna livet. En som vagar
ar Cailin Laing, som [amnar familjen

i Ockelbo for att borja pa hund-
gymnasiet i Kalmar, 50 mil s6derut.

m Cailin Laing, 15 &r, inte tar sin livsvik-
tiga medicin kan hon hamna i koma
inom en timme. Medicineringen och de
sena komplikationerna har pa flera satt
gjort henne beroende av sina fordldrar. Men tack vare
ett starkt stod fran bland annat konsultsjukskoters-
kan Ann-Christin Bjorklund och Ockelbo kommun
vagar hon och hennes foraldrar dndé slappa taget om
varandra. Men det var inte ett enkelt beslut att fatta,
vare sig for de dngsliga forildrarna eller for Cailin
sjilv. Nar Cailins mamma Sharon Mc Laughlin forst
fick ta del av dotterns planer blev hon forskrackt:

— Nej, det gar inte, tink om nagot hinder! Det var
det forstajagtankte. Hon dr for ung. Det ar for farligt.
Men tack vare stodet vi fatt frin olika hall och vara
noggranna forberedelser kanns det mojligt att lata
henne limna boet, sager Sharon.

Cailin ar f6dd och uppvuxen i Glasgow, Skottland.
Nar hon var 7 &r fick hon diagnosen kraniofaryn-

Vaga slippa taget!

geom, en tumor i hypofysregionen. Cailin opererades
ndgra dagar fore sin dttonde fodelsedag och darefter
strdlades hon.

I DAG HAR CAILIN tunnelseende pd hoger 6ga och
ar blind pa det vinstra. Hon ir ofta trétt och hanger
inte alltid med om snacket gir for fort. Sociala
koder dr inte alltid sjdlvklara. Men hon dr ocksa en
stark ung kvinna, som sjilv tagit reda pd alla fakta
kring utbildningen. Hon har ocksd kontaktat nar-
mare 200 kennlar i Sverige for att fa reda pa vilken
slags servicehund som skulle passa bast for hennes
behov. Mamma Sharons hustru, Agneta Wejland,
berittar att Cailin till och med forsoker organisera
sina foraldrar.

—Cailin ger ibland ett intryck av att vara vuxen som
en 25-dring efter allt hon har gitt igenom. Men i
andra sammanhang dr hon mer som en 12-dring. Det
kan vara svart att veta vilken dlder man talar till.
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Familjen flyttade till Sverige nar Cailin var 12 ar.
Hogstadietiden i Ockelbo var svar for Cailin dd hon
hade svart att bli accepterad och hade fa kompisar.

— Nir jag dkte till hundgymnasiet i Kalmar och
provbodde dir en vecka i viras fick jag genast flera
kompisar och det var harligt. Det kdnns som jag kan
vara mig sjlv dir.

Det finns flera hundgymnasier i landet, men det var
just det i Kalmar som Cailin, Agneta och Sharon fast-
nade for. Dir far Cailin ha med sin servicehund, och
hon bor i elevhem i stillet for egen lagenhet.

For att orka med skolan kommer hon att ha en
personlig assistent 30 procent under skoltiden och 20
procent efter skolan. Cailin har ocksé tva kontaktfa-
miljer i Kalmar som hon ska bo hos pé helgerna. Dir
kan hon vila frin skolmiljén, och forildrarna kan
kinna sig lugnare da de vet att hon har regelbunden
vuxenkontakt.

EFTERSOM CAILIN SAKNAR livsviktiga hormon
ar medicineringen avgorande. Om hon far en infek-
tion kan det snabbt bli allvarligt. Darfor dkte familjen
till Kalmar ldnssjukhus och forberedde barnmottag-
ningen dir pa vad som kan hinda.

BARN & CANCER §-2009

”Oron for det medicinska dr inte sd stor
att den stoppar mig fran att adka.”

NICLAS JONSSON

Cailin drommer om att dppna ett hundhotell nar skolan &r
avslutad. Déar ska man kunna Idmna in vovven fér exempelvis
massage, bad, trimning och dvernattning. Fran vénster: Cailin,
Agneta, lilla Macenzie med hunden Jazz och Sharon.

P34 varje barnonkologiskt centrum i landet finns
konsultsjukskoterskor som kan stotta familjerna.
Ann-Christin Bjorklund var i Cailins skola och berit-
tade for hela personalen om Cailins tillstdnd s4 att
alla ska veta hur de ska agera om hon blir délig. Vid
skolstarten kommer dven eleverna att informeras.

— Forildrar till barn som har haft en livshotande
sjukdom ar kanske mer pa sin vakt och har en latent
oro for att ndgot ska hianda barnet, sdger Ann-Chris-
tin och fortsitter:

— Oron kan paverka ungdomens mojligheter att
utvecklas till en sjilvstandig individ. Det ar darfor
viktigt att foraldrar, skolpersonal och sjukvéird sam-
arbetar och att de stottar ungdomenisitt framtidsval.
Det méste vara viktigare dn foraldrarnas oro.

ALLA FORBEREDELSER HAR gjort Cailins for-
aldrar sa trygga som det nu gar. Och Cailin glads at
att fa komma ivig.

— Jag har lingtat efter det hir sedan i vintras. Jag
oroar mig nog inte sd mycket mer 4n mina klasskom-
pisar. Det jag funderar pd mest ir att jag nu ska han-
tera pengar sjilv och om jag kommer att sakna famil-
jen mycket. Oron for det medicinska finns forstas dar,
men 4r inte sd stor att den stoppar mig fran att dka.

Sharon 4 sin sida konstaterar att det tar dem atta
timmar till Kalmar om ndgot skulle hinda. Detkdnns
forstas inte helt bekvimt men & andra sidan inte
omojligt.

— Cailin ska komma hem en helg i médnaden och vi
kommer forstds att horas dagligen pé telefon. Nar
hon far sin servicehund kommer det ocksd att gora
det lattare for oss att slappna av.

ANNIKA WICKMAN

DETTA AR KRANIOFARYNGEOM

Kraniofaryngeom &r en godartad hjarntumér som
vaxer i hypofys- och hypothalamusomradet. Typiska
symtom &r huvudvark, krékningar, synnedséattning och
hormonella stérningar. Skadorna i hypothalamus eller
narliggande hjarnomraden kan leda till olika somatiska
problem, psykosociala problem och social isolering.
Manga patienter drabbas av svar 6vervikt da de
ofta saknar méttnadskénsla och sténdigt kinner sig
hungriga.

Kalla: Stodféreningen Hypophysis



Barncancerutvecklingen i Sverige har genomgatt stora forandringar
sedan 60-talet tack vare forbattrad diagnostik, medicinering med
cytostatika och behandling.

| dag botas tre av fyra barn och bakom framgangarna star ett antal lakare
| barnonkologi, daribland Stanislaw Garwicz, en av pionjarerna som
agnat mycket tid at sena komplikationer.

BARN & CANCER §-2009



MAGNUS TORLE

rofessor emeritus i barnonkologi Stani-

slaw Garwicz tar emot pa Seminariet i

Lund. Tjiansterummet delas med andra

och utgor en minimal horna, men Stani-
slaw Garwicz, en av pionjdrerna inom barncancer-
varden, trivs.

— Jag dr glad att ha en arbetsplats hir och behover
inte mer som pensionar, sager han.

De vinliga 6gonen glittrar, men blir ocksd manga
génger allvarliga under samtalet om honom sjilv och
hans engagemang for barn med cancer och inte minst
komplikationer senare i livet.

Stanislaw Garwicz utvandrade frin Krakow
i Polen ar 1969.

—En av orsakerna till att det blev till Sverige var
att jag fick kontakt med professor Bertil Lindqvist
som var barnldkare i Lund. Fast beskedet han gav
mig, att en barnonkolog inte behévdes i Lund och
inte heller cancervérd for barn eftersom de dor anting-
en de fir behandling eller ej, var bdde markligt och
chockartat. P4 den tiden var kunskapen om barncan-
cer mer utvecklad i Polen.

UNDER FLERA AR arbetade Stanislaw Garwicz
som vikarierande barnlikare under osikra forhal-
landen. Forst 1987 fick han en 6verldkartjanst och
adjungerad professur r 2001 nir han redan var pen-
sionerad fran sin kliniska tjanst.

P4 1970-talet utvecklade han dndd barncancer-
verksamheten och sprang mellan barnklinikens fem
véningar for att titta till cancerbarnen som lag bland
barn med andra sjukdomar. S smaningom kunde
han samla barn med cancer pa en vining, men det
drojde till 1982 innan en barncanceravdelning inrat-
tades.

— Manga kollegor menade dnda att det var oetiskt
som vi behandlade barn, ”de dér inda och ni for-
linger deras lidande”. Men i Polen hade jag sett
manga barn med leukemi som 6verlevde lingre och
langre. Och nir Donald Pinkel i USA skrev en artikel
i borjan av 7o-talet om hur man framgangsrikt kun-
de behandla patienter, ansdgs inte barnleukemi ling-
re obotligt. Det gav en skjuts framdt. Nir jag i maj
1971 fick in en tvaarig pojke som visade sig ha leu-
kemi, blev han den forsta patient i Sverige som be-
handlades enligt det schema som Pinkel forespraka-
de. Behandlingen var tuff men han botades.

Alla mediciner fanns redan pa 6o-talet, sager Stani-
slaw Garwicz, men anvindes inte eller anvandes pa
fel satt vilket medforde simre effekt. Kunskaper och
erfarenheter forbattrade behandlingarna pé 70- och
8o-talen. Narkos, venportarna och medel mot illa-
méende forandrade varden i grunden. Man borjade
ocksa titta pa sena komplikationer, ndgot som Stani-
slaw Garwicz dgnade sarskilt intresse.
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— De toxiska behandlingarna skadar pa lang sikt.
Vi sdg att barn med leukemi blev trotta och sloa efter
strdlning mot huvudet. Vi tog darfér EEG bade fore,
under och efter behandlingen vilket visade att strdl-
ning mot huvudet hade en paverkan. Fler sena kom-
plikationer uppticktes och det 4r medaljens baksida,
sdger Stanislaw Garwicz.

HAN BORJADE MED rent kliniska observationer
och sag att i stort sett alla organ kunde skadas efter
operation, stralning och cytostatika. Ar 1987 star-
tade Stanislaw Garwicz, tillsammans med kollegor
fran vuxenonkologen, en mottagning for sena komp-
likationer.

— Men det var inte litt att dvertyga kollegor om
vikten av uppfoljning. De menade att jag band mig
vid patienterna och inte ville siga adjo. Attityden
forandrades dock sd smaningom.

I dag ar Sverige ledande inom omréadet sena kom-
plikationer och Stanislaw Garwicz far ofta hora att
”Sverige har satt golden standard”.

*Malet dr att bota, men fran att bota

till varje pris har vi overgatt till

minsta mojliga pris.”

Ar 2001 var han med och bildade SALUB, Svenska
Arbetsgruppen for Langtidsuppfoljning efter Barn-
cancer. Ar 2007 arrangerade hans kollegor och till-
dgnade honom ett internationellt symposium kring
sena komplikationer, som numera dterkommer vart-
annat ar i olika lander. Symposiet sponsrades till
storsta delen av Barncancerfonden. I fjol sjosattes
ocksa ett europeiskt nitverk, Pan Care, i Lund. Ar
2007 mottog Stanislaw Garwicz utmirkelsen Mirta
Philipson Honorary Award for Progress in Pediatrics
tillsammans med andra kollegor och han ser det som
ett erkannande for arbetet inom barnonkologi.

I DAG ARBETAR Stanislaw Garwicz inte lingre
kliniskt med patienter, men har fortfarande mycket
att gora.

— Jag gor det jag tycker dr spannande och viktigt,
jobbet dr min hobby och 4n sa linge hinger jag med.
Jag ser ljust pa framtiden, malet dr att bota, men fran
att bota till varje pris har vi 6vergatt till minsta moj-
liga pris. Vilket innebar att inte 6sa pd, utan ge indi-
viduellt anpassad behandling. Jag tror inte pa stora
spektakulidra under, sdger Stanislaw Garwicz.

CHRISTINA ADLERS

SALUB

— Svenska Arbetsgruppen
for Langtidsuppfdljning

efter Barncancer, bildades
ar 2001 och &r en arbets-

grupp tillhérande sektio-
nen for pediatrisk onkologi
och hematologi inom Barn-
lakarféreningen. Uppdra-
get ar att motivera och
stadfasta behovet av lang-
tidsuppfdljning, utarbeta

forslag till minimikrav for
Iangtidsuppfdljning, vara
kunskapsresurs och sam-
arbetspartner for andra
arbetsgrupper samt initie-
ra utvecklings-/forsknings-
projekt inom omradet.
Resultaten ska aterforas
till de olika barnonkologis-
ka centrumen och de res-
pektive arbetsgrupperna.




Att fortsatta ga i skolan ar viktigt bade for kunskaperna
och for kontakten med kamraterna, sager konsult-

sjukskdterskan Margareta af Sandeberg. Pedagogiska
internetsajter ar bra sof komplement,

men de kan inte
ersatta detvanliga 4
skolarbetet,
anser hon.

Stannai skolan!

ar ett barn fir cancer tar Marga-
N reta af Sandeberg kontakt med

skolan nigra veckor efter att bar-
net fatt sin diagnos.

- Jag informerar om att barn som be-
handlas for cancer loper stor risk att
komma ifrdn kamraterna och att halka
efter i skolarbetet. Skolan har en viktig
rolliarbetet med att motverka det. I prin-
cip dr det alltid ratt att uppmuntra barnet
till att komma till skolan sa mycket som
mojligt.

Margareta har arbetat som konsult-
sjukskoterska i barncancervarden sedan
1997 och hon har sex kolleger runtom i
landet. Deras verksambhet finansieras del-
vis av Barncancerfonden.

Den enskilda undervisning som erbjuds
pé sjukhuset ar ofta effektiv, anser Mar-
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gareta. Problemen borjar nar barnen ar
hemma igen, men inte orkar gd i skolan
utan forsoker gora skolarbetet hemifran.

— D4 stills det stora krav pd att lararna
ar tydliga. Barnen ska veta exakt vad de
ska gora. Detar viktigtattskolan drar ned
pd laroplanen och haller sig
till kirnimnena och kanske
ett favoritimne.

MARGARETA SAGER ATT hon
ar allergisk” mot instill-
ningen att barnen ska fa vara
i fred for att man tycker synd
om dem och att man lagger
dver ansvaret pd barnen.
—Jagvill att skolan ska vara
tydlig. Det dr orimligt att gbra
allt som klasskamraterna gor

eller gjort. Darfor méste man tidigt upp-
ritta en individuell och mindre omfat-
tande studieplan. Det ska klart framga
vad barnet ska koncentrera sig pa nar det
finns ork, och dnnu viktigare: vad han/
hon inte ska gora. Sdg inte sedan kan du
gora mer om du orkar”.
Mainga ambitiésa barn job-
bar d4 mer 4dn vad de egent-
ligen har krafter till.

Inte heller ska man lagga
over ansvaret for skolarbe-
tet pd forildrarna, anser
hon.

— Liraren ska inte skicka
bocker till mamma och

=

Z sdga att "det hir kan du ga

-

d ‘ & igenom”. Det leder ofta till

Margareta af Sandeberg.

konflikter mellan barn och

BARN & CANCER §-2009



fordldrar. Fordldrarna gir ju genom en
kris, de kan fordjupa sig alldeles for
mycket i skolarbetet och borja tjata pa
barnen.

Margareta af Sandeberg talar inte om
att barnen ska “komma tillbaka” till sko-
lan eftersom som hon anser att mélet bor
vara att de aldrig kommer ifrdn den.

—Manga tror att trotthet dr ett konstant
tillstind hos dessa barn och uppmanar
dem ideligen att ga och vila. Det kan leda
till understimulering vilket i vissa utveck-
lingsstadier kan vara rent skadligt. Det ar
inte farligt att vara trott, siger hon.

I'sin forskning har hon undersokt skol-
ndrvaron hos barn som genomgar be-
handling samt orsaker till frdnvaro. Stu-
dien baseras pa alla barn som fitt en
cancerdiagnos dren 2004, 2005 och halva
2006. 10T barn besvarade fragorna.

RESULTATET VISADE ATT

¢ Hilften av barnen hade varit i skolan
nagon gang under den forsta matveck-
an, cirka en manad efter att behand-
lingen startade. Fem manader efter
behandlingsstart hade antalet 6kat till
70 procent.

® Varje enskild dag under forsta mat-
veckan hade i genomsnitt 27 barn
varit i skolan och efter fem manader
hade mediantalet 6kat till 52 barn.

® 16 barn gick inte alls i skolan under de
tre méttillfillena. Bland dem var barn
med bentumérer som kriver en mycket
tuff behandling 6verrepresenterade.

— Jag blev lite
besviken 6ver
resultatet. Jag
trodde att bar-
nen gick i skolan i hogre grad, sidger
Margareta.

Anledningen till franvaron visade sig,
trots att mitningarna gjorts under veckor
utan planerad behandling, frimst vara
sjukvardsbesok av olika slag. Det kan
rora sig om hantering av biverkningar
och diverse undersokningar som madste
goras mellan de olika behandlingarna.

DET AR OFTA svart att fa tider till olika
undersokningar pa samma dag. Tre be-
sOk pd olika dagar under en vecka ar inte
ovanligt. Trotthet var det nést vanligaste
skalet till att man uteblev fran skolan.
For barn som inte kan vara i skolan sa

mycket kan pedagogiska sajter vara ett
viktigt komplement, anser Margareta.

— Men det mdste vara i kombination
med skolarbetet. Det fir inte bli s3 att
barnen sitter vid datorn i stallet for att ga
i skolan. Det finns ocksa en viss risk for
att isolerade barn fastnar framfor dato-
rerna och blir nitberoende.

”Det far inte bli sa att barnen sitter
vid datorn i stdllet for att ga i skolan.

PRECIS SOM I FALLET med ldxor och hem-
uppgifter fir man inte ldgga 6ver ansvaret
pa barnen och férildrarna.

—Det skulle vara fantastiskt om natver-
ket av sjukhuslirare kunde inventera och
gora ett urval av sajter som ar bra eller
daliga. Aven om det ir bast att vara i sko-
lan dr datorer ddr man p3 ett enkelt sitt
kan halla kvar kontakten med kamrater
och skola och dessutom alltid bar med sig
sitt skolarbete ett otroligt bra komple-
ment, sager hon.

Fotnot: Barncancerfonden finansierar ocksa sex heltidstjans-
ter for konsultsjukskaterskor med inriktning pa barn med
hjarntumérer.

MARITHA SANDBERG-LOOF

Tips pa pedagogiska gratissajter

DIVERSE AMNEN

www.burkar.nu

—samtliga 8mnen sorterade amnesuvis.
www.fritext.se

— svenska, matte, NO, SO, estetiska amnen,
hemkunskap, idrott och halsa.
www.goodies.nu

—tips om laxlasning, men ocksa djur och natur,
historia och geografi samt pyssel, fragesporter
med mera.

www.kunskapsstjarnan.se

— geografi, NO och matematik, dven tangent-
bordstraning och spel.
www.lankskafferiet.skolverket.se

— korta beskrivningar av olika webbplatser som
passar for skolarbete.

www.ungafakta.se

— kunskapsbank, vikingar, djur, minidmnen,
tavlingar, spel, tester med mera.
www.ur.se/Ung/Startsida

—svenska, SO, NO, sex och relationer, sprak,
matematik, teknik, idrott och halsa.
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www.wartoft.nu

— geografi, svenska, sprak, sarskrivning,
matematik med mera.
www.webbmagistern.se

—roliga tester i SO, NO, svenska, engelska,
matematik.

{e)

www.annalindhbiblioteket.se

— Utrikespolitiska institutets och Forsvars-
hdgskolans bibliotek om bland annat utrikes-
och sakerhetspolitik.
http://europa.eu/abc/maps/index sv.htm
— fakta om Europa och EU med kartor.
www.raa.se/cms/fornsok/start.html

— riksantikvarieambetets info om runristningar,
gravplatser, skeppsvrak med mera.
www.unicef.se/for-skolan/unicefs-spel-
om-barns-rattigheter

—spel om barns rattigheter och barnkonven-
tionen avsett for arskurs 4—7.
www.xtian.nu/flag

—varldens flaggor, nationalsanger mm.

MATEMATIK

www.mult.se

— multiplikationstabell med mdjlighet
att tavla med sig sjalv.
www.skapligtenkelt.se

— mattespel samt pyssel och recept.
www.ursmart.se

— utbildningsradions sajt om matematik
och geometri.

www.webbmatte.se

— for arskurs 6—9 samt matematik A
pa gymnasiet.

SVENSKA, SPRAK

http://glosor.eu

www.glosboken.se

— tva sajter med dvningar och glosor.
www.masterdata.dyndns.org

— har kan man ladda ned Glosis, freeware-
programmet med forhor pa glosor och fraser.
http://tyda.se

— svensk-engelskt/engelsk-svenskt lexikon.

II



Nya styrelsen pa plats

For forsta gangen tar en tidigare cancer-
drabbad plats i Barncancerfondens
styrelse. Den nya ledamoten ar Cecilia
Fellenius. Foraldern Fredrik Uhrstrém

ar den andra externa nykomlingen.

Barncancerfondens styrel-

se avhandlas 6vergripande

fragor om fondens strategi
och ekonomi. Forskningsan-
slag och familjestodsfragor
stots och blots och olika opi-
nionsbildande initiativ disku-
teras. Nu pagar diskussioner
om visionen och virdegrun-
den.

Styrelsen bestar av elva
ledamoter som viljs pa tva ar.
Forberedelserna infor bildan-
det av den nya styrelsen borjade redan
forra hosten. I februari nominerade de
sex foreningarna sina kandidater och
gav flera forslag pd externa ledamoter.

— Nir vi soker externa kandidater un-
dersoker vi vilka kompetenser styrelsen
behover, siger Anders Petersson, tidigare
ledamot i styrelsen och numera ledamot i
valberedningen tillsammans med Mari-

Tillsammans ar vi starka

anne Leo, Barncancerforeningen Sodra,
och Hans Johansson, Barncancerfore-
ningen Ostra.

En av drets nykomlingar i styrelsen ar
Fredrik Uhrstrom, civilekonom med in-
riktning pa snabbvixande
bolag. Han har tidigare arbe-
tat med att dra in medel till
Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus och var med och grun-
dade Junibacken. Fredrik
hoppas att hans kunskaper
och erfarenheter ska komma
till anvandning i Barncancer-
fondens styrelse.

— Nar var tredriga dotter
* fick leukemi mottes hon med

enorm respekt och virdighet

av alla som hon kom i kon-
takt med inom sjukvarden och i barncan-
cerforeningen. Genom att engagera mig
vill jag forsoka dtergilda det fina bemo-
tandet, berittar han.

Den andra debutanten ar Cecilia Fel-
lenius, som sjilv drabbades av cancer som
barn. Lds mer om Cecilia i Barn & Cancer
nr 3—4 2009.

RIVAT

Fredrik Uhrstrom.

MARITHA SANDBERG-LOGF

Josefine Soderlund och Cecilia Fellenius och dess verksamhet ur ett ungdoms-

var i somras pa Nordic Meeting for

Surviors. Har berattar de om sina upple-

velser. Pa www.barncancerfonden.se
finns den fullstandiga berattelsen.

elgen den 12-14 juni samlades

13 unga vuxna fran tre av de

nordiska linderna i Finland for
ett forsta Nordic Meeting for Survi-
vors. Vi var sju stycken fran Sverige,
tva fran Island och tva fran Finland.
Tanken ar att detta ska bli en ater-
kommande och arlig traff som ska cir-
kulera mellan de nordiska linderna.

Varje land presenterade sin forening

I2

perspektiv. I grund och botten arbeta-
de vi alla efter en liknande mall, men
sjalvklart fanns det skillnader. Vi fick
flera idéer och tips pa arbetsmetoder
som skulle kunna utveckla var verk-
samhet.

Barnonkologen Piivi Lihteenmahi
fran Abo berittade om sena kompli-
kationer. Hon sade ocks3 att det finns
en 6nskan bade fran likare och gamla
patienter om en mottagning for just
sena komplikationer. Vi tyckte alla att
man skulle kunna fa hjalp bade med
det fysiska och med det psykiska.

Vi som var pa Nordic Meeting tyck-

DEN NYA STYRELSEN

Johan Hederstedt, styrelseordférande.

Lars Sandman, ledamot och

Hans Gedda, suppleant, Barncancer-
foreningen Norra.

Carina Wallenborg, ledamot och
Lennart Carlsson, suppleant i Barncancer-
foreningen Mellansverige.

Pernilla Ulfvengren, vice ordférande och
Karin Mellstrém, suppleant, Barncancer-
féreningen i Stockholmsregionen.
Freddy Christensen, ledamot och
Louise Wessel-Kalmelid, suppleant, Barn-
cancerfgreningen Ostra.

Ake Lundsten, ledamot och

Tommy Bladh, suppleant, Barncancer-
forenlngen Vastra.

Annika Brocknis, ledamot och

Thomas Nilsson, suppleant, Barncancer-
féreningen Sddra.

Bjorn Modée, extern ledamot.

Annelise Jansson, extern ledamot.
Cecilia Fellenius, extern ledamot.
Fredrik Uhrstrom, extern ledamot.

er att det har varit meningsfullt, vi
har fatt massor med nya idéer och
inspiration att fortsatta vart arbete
pa hemmaplan.

CECILIA FELLENIUS,
ungdomsgruppen Ostra
samt extern ordinarie
ledamot i Barncancer-
fondens styrelse.

JOSEFINE SODERLUND,
Barncancerféreningen
Vastra.
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Rehabilitering kan férebygga och lindra
sena komplikationer hos barn med cancer.

Och foraldrarna far ett
viktigt stod i vardagen.

ar ett barn védrdats for cancer och
N behandlingen ar avslutad f6ljs bar-

net upp under fem ar, ibland ling-
re vid behov. De flesta barn dtergar till sitt
vanliga liv, men nédgra drabbas av sena
komplikationer. Det kan till exempel vara
horsel- och synnedsittningar, att man inte
vixer normalt, balansrubbningar eller
minnes- och koncentrationsproblem.

— Mainga av de hir komplikationerna
gar delvis att forebygga, lindra och av-
hjalpa. Det kan ske med hjilp av en indi-
viduellt upplagd rehabilitering och tri-
ning av paverkade funktioner, siger do-
cent Krister Boman, som forskar om sena
komplikationer vid enheten for barncan-
cerforskning pa Karolinska institutet.

I ETT REHABILITERINGSTEAM ingér till
exempel arbetsterapeut, dietist, kurator,
logoped, likare, psykolog, sjukgymnast,
sjukskoterska och specialpedagog.

De arbetar i nira samrad med familjen
och planerar gemensamt mal och insatser.
Det gor att fordldrarna ar delaktiga sam-
tidigt som de sjdlva far stod.

Forskaren Annika Lindahl Norberg pa
Karolinska institutet har studerat stress
bland forildrar till barn som har behand-
lats for cancer.
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— En del kdnner sig ensamma nir de
aterfir hela ansvaret for barnens halsa
efter en period dir vard och behandling
har styrt livet.

I Sverige finns sex rehabiliteringsavdel-
ningar. En av dem ir Folke Bernadotte
regionhabilitering (FHB) i Uppsala. Dar
kan barn och deras anhoriga fa speciali-
serade insatser under ett par dagar eller
veckor. Verksamheten vinder sig till barn
och ungdomar i aldrarna o till 20 ar samt
till foraldrar och aktuell personal pa hem-
orten.

FORALDRAR OCH BARN kan fi bo pa av-
delningen eller i narheten. Deras dagar
kan se lite olika ut, en del barn behover
en paus mellan olika aktiviteter, andra
kan behova sova en stund efter lunch.

Vid de tillfillena och vid olika aktivi-
teter dr fordldrarna ofta med. Barnets as-
sistent eller annan forskole- eller skolper-
sonal 4r ocksé vialkommen liksom vérd-
personal, syskon och nira anhoriga.

P4 Kolbackens habilitering i Umed tar
det neuropsykologiska rehabiliterings-
teamet emot barn och ungdomar i ald-
rarna 3 till 18 ar med foérvirvade hjarn-
skador till foljd av till exempel hjarn-
tumor.

— Verksambheten startade nir en kart-
laggning i regionen visade att det fanns ett
gap mellan sjukhusbehandling och hem-
komst, sager verksamhetschefen Carina
Folkesson.

ETT PROGRAM FOR rehabilitering laggs
upp tillsammans med barnet/tonaringen
och familjen. Teamet gor ocksa en neuro-
psykologisk utredning och foreslar atgar-
der. Det finns moijlighet att bo pa Kol-
backens elevhem, dir personalen aktivt
deltar i rehabiliteringsarbetet.

MARITHA SANDBERG-LOOF

BARNREHABILITERINGAR

* Kolbackens habilitering i Umea.

* Folke Bernadotte regionhabilitering
(FBH) i Uppsala.

* BarnReHab Skane, i Lund.

* Regionala barn- och ungdomshabili-
teringen i Goteborg,

* Habiliteringen pa Linkdpings universi-
tetssjukhus.

* Rehabiliteringsteamet pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.
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Andreas var hemma fran skolan
i ett halvar efter benmargs-
transplantationen och fick hem-
undervisning i den takt han
orkade studera.
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Fisketurer i egen bat hjalpte Andreas
att ma bra infor benmargstransplan-
tationen. | dag atervander han till
stillheten pa sjon — friskforklarad.

n dag fick Andreas Zetterberg, di 10 ar,
Een fotboll i magen nir han stod i mal pa

gymnastiklektionen. Andreas svimmade och
borjade md illa. Senare samma dag markte han att
han fatt réda prickar pd armar och ben. Det som
familjen hade fruktat allra mest hade hant. Andreas
hade fatt ett aterfall i akut lymfatisk leukemi (ALL).

— Jag hade varit frisk i ett halvar efter att ha fatt
cellgiftsbehandling i tvd och ett halvt ar. Nu fick jag
veta att jag var sjuk igen och blev forstas jatteledsen.
Likarna forklarade att jag behovde en benmargs-
transplantation, berattar han.

Bade Andreas syster Maria och hans foraldrar tes-
tades for donation, men ingen hade benmirg som
passade. Darfor borjade likarna leta efter en dona-
tor via de internationella donationsregistren.

—Medan vi viantade forsokte jag gora allt jag tyck-
te var roligt: leka med kompisar, spela fotboll och
fiska, siger Andreas.

FAMILJEN ZETTERBERG BOR iett hus pa landet
i Hillingsjo mellan Goteborg och Kinna. Runt knu-
ten finns skog och hagar och en bit bort glimmar
Gingsjon.

— Andreas hade linge sparat egna pengar till en bat.
Nu fyllde vi pa kassan och kopte en eka till honom.
I den tillbringade han mycket tid ute pa sjon, berdttar
mamma Christina.

Familjen promenerade ofta i skogen, kopte ett
Playstationspel och lit Andreas frossa i mat han
tyckte om.

— Dagen fore transplantationen hade vi skal-
djursmiddag med massor av hummer som Andreas
alskar, sager Christina Zetterberg.

EN MANAD EFTER diagnosen kom si det efter-
lingtade beskedet; man hade hittat en donator med
passande benmirg — en fransman. Nu paborjades en
mingd forberedelser pd Drottning Silvias barn- och

BENMARGSTRANSPLANTATION

* | Sverige gors cirka 250 benmargstransplanta-
tioner per ar.

e Av dem gors cirka 50 pa barn.

* En benmargstransplantation kan bli aktuell vid
bland annat leukemi, lymfom och vissa solida
tumaorer.
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ungdomssjukhus i Goteborg, dir transplantationen
skulle dga rum. Bland annat stradlades Andreas 6ver
hela kroppen for att alla cancerceller skulle d6 och en
slang (en sa kallad cvk) sattes in i ett stort blodkarl.
Den nya benmairgen, som transporterats med kurir
fran Frankrike, skulle ges som dropp.

—Den natt jag fick den nya benmargen var jobbig.
Jag fick jatteont i huvudet nar benmargen fylldes pa,
men nista dag var det bittre. Sedan kom en period
ndr jag var vansinnigt trott. Jag 1ag mest och sov och
madde illa och orkade inte ens spela datorspel, berit-
tar Andreas.

PERIODEN FORE OCH efter transplantationen
innebar extremt noggranna hygienrutiner, eftersom
man 4r mycket infektionskinslig i samband med en
transplantation. Andreas kunde till exempel inte ha
ndgot fonster dppet i sitt sjukhusrum och inget 16s-
godis fick ligga framme. Alla méste rengora sig och
sprita sig noggrant och ha skyddsklader inne i rum-
met.

—Mamma och pappa turades om att sova hos mig

“Mamma och pappa turades om att sova
hos mig och sa kom Maria pa besok.”

och s& kom Maria pa besok. Men personalen var
ocksa jattebra, den blev nidstan som en familj, minns
Andreas.

Andreas blev kvar pa sjukhuset i ndstan tre mana-
der efter transplantationen. Han fick bland annat
likemedel som skulle férhindra att den nya benmar-
gen stottes bort. Stralningen och cellgifterna fore
transplantationen hade gett blasor pd lipparna och
i munnen som gick dnda ner i magen.

—Jagkunde inte dta och madde
jattedaligt. Nir jag madde som
samst hade jag tappat allt har och
gatt ner tio-femton kilo, siger
han.

En mycket allvarlig komplika-
tion efter transplantationen var

ANDREAS ZETTERBERG

Familj: Mamma Christina, pappa Arne, lillasyster
Maria, 13 ar, flickvdnnen Amanda, katterna Charlie,
Petri och Bob samt 6kenrattorna Chantal och
Vivianne.

Intressen: Fiske, umgas med flickvan och vanner,

svamp i lungorna, som behandla- datorer, spela gitarr.
des med antibiotika intravenost. Framtid: G& p& Chalmers, bli civilingen;jdr och resa
Alla barn som transplanteras ar runti varlden.

Om donatorn: "Jag fick ett julkort fran honom efter
behandlingen och svarade pa franska via sjuk-
huset. Men jag vet fortfarande inte vem han ar.”

hemma fran skolan ett halvir,
men svampen gjorde att Andreas
fick vara hemma annu langre.

- Jag fick hemundervisning i
stillet i den takt jag orkade, be-
rdttar han.

I dag kan ingen se att Andreas har varit svdrt sjuk.
Han 4r en lang, pigg sextonaring som har borjat pa
teknikprogrammet pd gymnasiet. Skolan klarar han
galant och han ar friskforklarad sedan ett 4r.

CATHARINA BERGSTEN
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Tack vare en biobank for
navelstrangsblod kan nas-
tan hundra procent av alla
patienter som behdver en
stamcellstransplantation fa
en sadanidag.

A
BIOBANK

Ketold KJanG

Transplantationer raddar liv

id en stamcellstransplantation* er-
Vsétts patientens sjuka blodceller

med nya, friska blodbildande stam-
celler. De tas antingen fran patienten sjilv
(autolog transplantation) eller frdn en an-
nan person (allogen transplantation). En
blodbildande stamcell 4r en omogen cell
som kan utvecklas till bade roda blodkrop-
par, vita blodkroppar och blodplattar
(trombocyter).

I DAG KAN man fi stamcel-
lerna pa tre sitt: fran ben-
mirg, blod
strangsblod.

— Den storsta fordelen

eller navel-

med att anvidnda navel-
strangsblod vid en stamcells-
transplantation dr att det
inte kravs en perfekt match-
ning mellan donatorns och
givarens vavnadstyp (HLA).
Darfor ar det mycket lattare
att hitta en lamplig givare, berittar An-

Anders Fasth.

ders Fasth, professor i pediatrisk immu-
nologi och 6verldkare pa Drottnings Sil-
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vias barn- och ungdomssjukhus i Gote-
borg. Han ar ocksa ansvarig for bioban-
ken for navelstriangsblod.

OM VAVNADSTYPEN PASSAR tas stamcel-
ler fran benmargen eller fran blod fran ett
syskon. Saknas limpligt syskon soker
man efter en frivillig donator i ndgot av
de olika register Over givare som finns i
varlden, till exempel Tobias-
registret i Sverige. Men trots
att det finns ungefir 13 mil-
joner givare 1 registren sa
hittar man ingen limplig
benmairgsdonator for cirka
25 procent av patienter med
vasteuropeiskt ursprung. For
g patienter med utomeurope-
iskt ursprung ar siffran 6ver
50 procent. Dessa personer
S kannuistallet f4 hjalp via bio-

HAN WINGB

banken for navelstrangsblod.

— Anledningen till att det

ar svarare att hitta en donator till perso-
ner med utomeuropeiskt ursprung ir helt
enkelt att donatorerna i de olika registren

till 6verviagande del ar visteuropéer. Men
nar det giller navelstrangsbiobanken har
vi hela tiden haft en ambition att f&
majoriteten av navelstrangsblodet fran
personer med annan etnisk bakgrund och
det har vi lyckats med, sidger Anders
Fasth.

STAMCELLSTRANSPLANTATION anvinds
framst i behandlingen av olika sorters
leukemi och vissa andra blodsjukdomar
samt vid vissa tumérsjukdomar, men i
framtiden kommer man kanske att kunna
styra utvecklingen av blodstamcellerna sa
att de kan bli annat an blodceller, till
exempel nerv- eller leverceller.

— I det arbetet forskar man pa navel-
strangsblod eftersom cellerna dir ar mer
omogna dn stamcellerna i benmargen vil-
ket 6ppnar for fler mojligheter, berattar

Anders Fasth.

*fotnot: Officiellt heter det hematopoietisk stamcellstransplan-
tation eller blodstamcellstransplantation. Vardagligt séger man
ofta stamcellstransplantation. | de flestas medvetande lever
dock fortfarande ordet benmargstransplantation kvar.

CATHARINA BERGSTEN
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AUTOLOG STAMCELLS-
TRANSPLANTATION

Stamcellerna tas fran: Patientens
egen benmarg.

Vardtid: Tre till fyra veckor.

Fordel: Benmargen ar aterstalld efter
10-14 dagar.

Nackdel: Storre risk for aterfall.
Behandlingen anvénds inte i dag for
barn med akut leukemi (men fér vuxna
i vissa fall).

ALLOGEN STAMCELLS-
TRANSPLANTATION

Stamcellerna tas fran: En donators
benmarg, blod eller navelstréngsblod.
Mottagaren far ett helt nytt immun-
forsvar.

Vardtid: Fyra till sex veckor. Om navel-
strangsblod anvands blir vardtiden
oftast nagon vecka langre.

Fordel: Mindre risk for aterfall.
Nackdel: Risk f&r att de vita blodkrop-
par som alltid féljer med de nya stam-
cellerna attackerar och férsoker stéta
bort mottagaren, transplantat-mot-
vardreaktion (ofta férkortat GVH efter
engelskans graft-versus-host). Risken
ar mindre om navelstrangsblod
anvands.

BIOBANKEN FOR
NAVELSTRANGSBLOD

Biobanken for navelstrangsblod grun-
dades 2006 och finns pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset. | dag finns ca
850 enheter blod infrysta men malet
for den kommande tredrsperioden ar
ca 5000 enheter i lager. Alla nyférldsta
modrar i Géteborg tillfragas om de vill
donera navelstréngsblod till banken
och intresset ar mycket stort — hela 97
procent av de tillfragade sager ja. An s3
lange har man bara haft méjlighet att
samla in blod i Géteborg, men snart
kommer man att pabdrja insamlingar
aven i Stockholm och Malmé.

BARN & CANCER §-2009

Specialdesignade
T-celler bekampar cancer

Genom att odla fram specifika T-celler
fran navelstriangsblod ar en forskar-
grupp pa Karolinska institutet pa gang
att utveckla ett vapen mot aterfall i leu-
kemi hos personer som blivit navel-
strangsblodtransplanterade.

— Det &r patienter som tidigare statt
utan behandling, berattar Jonas Matts-
son, en av forskarna i gruppen.

-celler ar en typ av vita blodkroppar
somutgor en del avimmunforsvaret.
De kan ha bade ”goda” och ”onda”
effekter pa en nytransplanterad patient.
—T-cellerna dr en slags marinkarstrupp
i immunforsvaret som attackerar leuke-
micellerna och bekdmpar cancern. Men
de kan ocksd orsaka en sa
kallad GVH-reaktion*, det
vill sdga att mottagarens im-
munforsvar angriper krop-
pens organ. En viss GVH-
reaktion dr 4 andra sidan
bra eftersom den minskar
risken for aterfall, sager Jo-
nas Mattsson.

NU HAR HANS forskargrupp
lyckats odla fram T-celler
som ar specialdesignade for
att forstarka anticancereffekten och som
kan ges till patienter som fatt tillbaka sin
leukemi efter en navelstrangsblodtrans-
plantation. Fram tills nyligen har dessa
patienter inte kunnat erbjudas ndgon an-
nan behandling 4n en ny omgéng cellgif-
ter och eventuellt en ny transplantation.

— Men en ny transplantation kan vara
tuff for kroppen att klara, siager Jonas
Mattsson.

DEN NYA BEHANDLINGEN har hittills en-
dast anvints pa tva patienter. Enligt labo-
rativa data har dock cellerna hos dessa
personer visat normal funktion.

— Men vi vet inte hur de hir expande-
rade T-cellerna fungerar pa sikt. De kan
oka risken for GVH, men ha en livrad-
dande funktion om patienten visar tecken
pa att sjukdomen ar pa vag tillbaka. Nu

Jonas Mattsson.

funderar vi pd om vi dven kan ge dem
efter transplantationen som en forebyg-
gande behandling mot infektioner. Det
aterstar dock en del tester innan det kan
bli aktuellt, sager han.

JONAS MATTSSONS forskargrupp har
ocksa lyckats odla fram T-celler som
fungerar moten formav elakartad cancer,
EBV-lymfom, som kan uppstd som en
komplikation hos benmargstransplante-
rade personer. Bara tva och en halv pro-
cent av dem som fatt en benmargstrans-
plantation far sjukdomen, men den har
hog dodlighet.

— Att odla fram T-celler riktade mot
EBV-virus ar i sig inget nytt. Det nya ar
att vi kan fa fram dem inom
ett dygn och att vi anviander
blod fran en anhérig som
inte passar vavnadstypmas-
sigt. Tidigare har man odlat
fram T-celler fran donatorer
under sex till atta veckor,
en kostnadskriavande pro-
cess som maste inledas redan
fore transplantationen. Nu
kan vi fa fram dem mycket
snabbare och bara om de
behovs. An si ldnge har be-
handlingen bara testats i ett livshotande
fall, men d4 har den fungerat utmarkt och
patienten aridag helt frisk, berattar Jonas
Mattsson.

* GVH-reaktion: graft-versus-hostreaktion.

CATHARINA BERGSTEN

MONA HEIJBEL

STAMCELLSFORSKNING

Forskningsprojektet har titeln "T-cell thera-
py after allogeneic stem cell transplanta-
tion and organ transplantation” och far
sammanlagt 400 000 kronor i stdd fran
Barncancerfonden under tva ar. Projektle-
dare ar Jonas Mattsson, docent, dverlakare
och Michael Uhlin, medicine doktor, Karolin-
ska institutet, Centrum for allogen stam-
cellstransplantation, Karolinska universi-
tetssjukhuset.
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Efter ett ar av tuff leukemibehandling vilar
familjen Anderberg-Stal ut vid Almers Hus.

For mamma Karin och pappa Andreas ar det
skont att komma ifran vardagen.

— Jag gillar mest att fiska krabbor, sager Joel.

Joel ar nyfiken pa :
bebisen i mamma §

Karins mage.

-

1 Joel far antligen koppla av
: ei:te tuffa behandlinga

CHRISTER HANSSON

Valfortjan

Imers Hus, Varberg. Treérige Joel,
Ahans pappa Andreas och nya kom-
pisen Simon dr pa bilresa genom ett
fantasiland dir noshorningar, giraffer
och elefanter skymtar bland traden. Efter
en stund ndr de fram till Bjornskogen.
—Ska vi bada sedan? undrar Joel, med-
an han undersoker blad och grenar utan-
for ”bjornlyan”.
Det var den 17 maj 2008 som Joel An-
derberg-Stdl fick diagnosen akut lymfa-
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tisk T-cellsleukemi, ALL. Det borjade med
att han verkade forkyld. Rosslingarna i
brostet tilltog, men ging pa gang siande
sjukvarden i Karlstad hem familjen med
beskedet att det inte var nagot allvarligt.

Till slut svimmade Joel hemma i bosta-
den. De akte in akut, men dven da blev
han hemskickad. Vil innanfoér doérren
svimmade Joel igen och slutade dessutom
att andas. Nir han rontgades fann man
en stor tumor mitt i brostet.

t vila vid Almers Hus

NU, DRYGT ETT ir senare, har intensivbe-
handlingen antligen avslutats och famil-
jen vilar ut i Barncancerfondens rekrea-
tionsanldggning Almers Hus i Varberg.

— Det ar sa skont att komma ifrén var-
dagen ett tag, siger mamma Karin Stal,
32, med hidnderna pa sin stora mage.
I oktober ska Joel fa ett syskon.

— Det ar hirligt att komma till havet,
konstaterar Andreas Anderberg, 34. Man
ar s himla trott p4 hemmet efter att ha

BARN & CANCER §-2009



tillbringat all tid antingen dir eller pa
sjukhuset.

Det har variten bra vecka vid Almers Hus.
Familjen bor i ldgenheten ”Tant Grén”. Nar

Vilever efter Joels

L4l I
, chema, Sagerpappa Andreas

per dag. Varje maltid tar narmare en tim-
me. Medicineringen foljer ett strikt sche-
ma och periodvis har familjen bott pa
Ostra sjukhuset i Goteborg.

— Vi har haft valdigt

*Alla bar vet vad det bandlar om, it tid dver till anna,

vi har liknande erfarenheter”

detregnathar Joel varitilekrummet, tillsam-
mans med barnen frdn de tre Gvriga familjer
som ocksa bor i huset.

De har promenerat i de vackra omgiv-
ningarna och pé stan. Sldkt och vinner
har kommit pa besok. Joel har badat och
fiskat krabbor. Karin och Andreas har
badat bubbelpool och bastat.

— Det har varit jittebra. Det spelar
ingen roll att det har regnat en del. Joel ar
jattenojd anda, sdger Karin.

KARIN OCH ANDREAS har varit ett pari tio
ar och Joel ir deras forsta barn. Natur-
ligtvis har hans sjukdom forindrat allt.
Andreas tog ledigt fran jobbet som kol-
lektivtrafikforskare/doktorandvid Virm-
landstrafik. Karin limnade sitt vikariat
som gymnasieldrare i teknik och natur-
kunskap.

—Vilever helt efter Joels schema. Det ar
ett tvdmansjobb att fa det hela att fung-
era, sager Andreas.

—Nir han blir délig, kriks och far feber
sa far man vara beredd hela tiden, fortsit-
ter Karin.

Under dret som gatt har Joel matt déligt
av cytostatikan. Under en tid slutade han
prata och gi. Nu behover Joel stodmat-
ning med sondnaring upp till fyra gdnger

BARN & CANCER §-2009

siger Karin.

Men nu har det ljus-
nat. I borjan av juli
inleddes ett ar av littare underhéllsbe-
handling och det har fungerat bra. D4
blev det ocksd mojligt att besoka Almers
Hus. Redan i januari bestamde Karin och
Andreas att de ville komma hit.

—Viville ha ndgot att se fram emot efter
intensivbehandlingen. Vi har varit valdigt
radda for infektioner under &ret som gétt,
sager Andreas och fortsatter:

— Det ir skont att alla som bor i huset
ar medvetna om det hiar med exempelvis
infektionskanslighet. Alla vet vad det hand-
lar om, vi har liknande erfarenheter.

De fyra familjerna i Almers Hus har det
trevligt tillsammans. Framfor alle har
man en genuin forstdelse for varandras
situation. Karin pekar p4 hur den tarande
kinslan av utsatthet och ensamhet ersitts
av delaktighet och gemenskap.

— Det ar valdigt skont att inte behova
forklara allt, exempelvis det har med Joels
sviangiga humor nadr han gar pa kortison.
D4 kan han pendla mellan att vara super-
arg eller jatteglad.

I DAG AR JOEL GLAD. Det terstar ett par
dagar av vistelsen och nu har solen éter
tittat fram. Det dr dags att g ner till stran-
den.

— Jag ir lite sugen p4 att ta en fisketur

CHRISTER HANSSQN

ut till Fladen. Vi fir se om det hinns med,
sdger Andreas med en blick ut mot det
salta havet.

Andreas ska forsoka jobba igen i sep-
tember, men varken han eller Karin vet
vad som kommer att ske hirnist. Det
enda som ar helt sdkert ar att Joel inom
kort ska f4 ett syskon.

Joel ar full av energi. Nu ar det dags for
dnnu ett dopp. Och d& ska mamma och
pappa vara med.

Och s vill han spela tennis med Sebas-
tian igen, som ocksd har semester vid

Almers Hus.
CHRISTER HANSSON

ALMERS HUS

Barncancerfondens rekreationsanlaggning
Almers Hus i Varberg erbjuder varje ar drygt
100 familjer méjlighet till avkoppling ett par
dagar eller upp till en vecka i harlig vastkust-
miljo. Barncancerfonden star for vistelsen och
resorna till och fran Varberg, medan familjerna
sjélva betalar fér mat.

Almers Hus i Varberg invigdes i januari 1393,
efter flera ars hart arbete med planering och
ombyggnation. | bérjan av ar 2010 kommer
Almers Hus att renoveras och kan ta emot
familjer igen fran vecka 7.

Almers Hus inrymmer fyra lagenheter som
var och en har ett litet pentry, badrum och
sangplatser for minst sex personer, ett stort
lekrum, ett séllskapsrum, en matsal och ett
kok dar man lagar mat tillsammans. | kéllaren
finns bubbelpool och bastu. Det finns ocksa
en stor tradgard, en lekstuga oh cyklar.

Om du &r intresserad av att vistas pa Almers
Hus kontaktar du bokningsansvarig pa ditt
barncancercentrum. Kontaktuppgifter finns
www.barncancerfonden/almershus.
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Vistelser
pa Agrenska

AGRENSKA AR EN mdétesplats dar personer
med sallsynta diagnoser far tréffa bade andra
i samma situation samt experter pa sjukdomen.
Har ges tillfalle for kunskapséverforing, bade
mellan de professionella och de dvriga deltagarna,
dar amnet cancer blir belyst ur olika perspektiv.

Barncancerfonden erbjuder vistelser pa
Agrenska, vackert belaget pa Lilla Amundén utan-
for Goteborg. Programmet under vistelserna ar
inriktat pa barncancer och specialanpassas efter
diagnos. Férelasningar halls av specialister inom
till exempel onkologj, neurologj, psykologi och
specialpedagogik.

Vistelser och resor bekostas av Barncancer-
fonden och delvis av hemlandstinget.

KALENDARIUM
8-10 november: Temavecka for familjer som
mist ett barn for 2-5 ar sedan.

DU ANMALER DIG direkt till Agrenska pa
telefon 031-750 91 62 eller genom en anmalnings-
blankett som du hittar pa Barncancerfondens
webbplats. Konsultsjukskéterskorna vid respek-
tive barncancercentrum kan ocksa hjalpa dig.

En film om vistelserna pa Agrenska gar att se pa
www.barncancerfonden.se.

Vill du beratta
om dina upplevelser?

Vi vill gérna ta del av familjemedlemmars upplevelser
efter en vistelse pa Agrenska. Vi ar ocksa intresserade
av att hitta personer som vill komma till ndgon av vara

veckor pa l‘\grenska och beratta sin historia for andra.
Har av dig till Ann-Mari Hellman om du ar intresserad.
Tfn 08-584 209 22,
ann-mari.hellman@barncancerfonden.se
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ANNA RHENBERG

for barn med cancer

EN HALV MILJON elever i hela landet
berdknas ha stillt upp i drets upplaga
av Skoljoggen. Loppet arrangeras av
Skolidrottsférbundet till forman for
Barncancerfonden.

Omkring 2 500 skolor var anmailda
till arets upplaga. En av dem var
Engelbrektsskolan i Stockholm dar
omkring 600 elever fran klass 4 till 9
sprang ett tva kilometersspar som
avslutades pa Stockholms klassiska
olympiastadion.

—Det har varit valdigt lyckat. Det ar
forsta gdngen vi samlar alla klasserna
for att springa gemensamt. Att de far
ga i mal pa Stadion gor att det blir
dnnu mer engagemang, siger idrotts-
lararen Morgan Cooper som sjalv
drabbades av B-cellslymfom, en form
av lymfkortelcancer, nér han var 14 ar.

— Arrangemanget ligger mig nira
forstas. Jag vet ju vad Barncancer-
fondens arbete betyder, siger han.

Eleverna har mojlighet att bidra

EngelbreRtsskolan sprang
*pa Stockholms Stadion.

LARS-MAGNUS KIHLSTROM

med en frivillig ”joggingpeng”. Pa sa
sdtt samlades forra aret totalt 1,5 mil-
joner kronor in till Barncancerfonden.

— Det kidnns bra att man bidrar till
nagot viktigt. Man tanker en del pa att
man ar lyckligt lottad som ar frisk och
kan springa, medan andra inte har den
mojligheten, sdger niondeklassaren
Emma Raymond. o

Nér Christopher Persson drabbades av
en hjarntumar ville lagkamraterna i
Hammarbys pojklag visa sitt stod. Det
har resulterat i en insamling som gatt
over forvantan.

BARN & CANCER HAR tidigare skrivit om
Christopher Persson som drabbades av
en hjirntumor nar han var 11 ar. Det
har varit en tuff kamp mot sjukdomen,
men nu ar han tillbaka pa fotbollspla-
nen i ett av Hammarbys lag for pojkar
fodda 1995. I ar blev han ocks3 uttagen
till Stockholms stadslag och i juli fora-
rades han titeln Arets kimpe.

Sedan i véras har laget drivit en in-
samling till forman for bland annat can-
cersjuka barn pa Astrid Lindgrens barn-
sjukhus.

— Det var min kompis Robin S6mnes

Fotbollskillar startad

som klackte idén. Det kdnns forstds
jattebra att fa det stodet och att vi kan
hjilpa andra barn, sdger Christopher
Persson.

Tanken med insamlingen ar ocksa att
den ska ge barn med cancer och deras
familjer upplevelser och annat som
barnen sjilva onskar sig. Redan tidigt
i varas var killarna i laget pa besok hos
barnen pa Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus. Med sig hade de 40 kassar fyllda
med leksaker, fotbollar, presentkort,
biljetter till konserter och fotbolls-
matcher och mycket mer.

Lena S6mnes dr mamma till Robin
och har som manga andra av barnens
foraldrar engagerat sig i insamlingen.

— Initiativet kom fran killarna sjalva,
men foraldrar och trianare hjilper till.
Vi har fétt en fantastisk respons. En

BARN & CANCER §-2009



Stor framgang for Ride of Hope

DET BLEV SUCCE IGEN nir arets upp-
laga av cykelloppet Ride of Hope
genomfordes i borjan av augusti.
Deltagarantalet mer dn
dubblerades sedan forra aret.

Sveriges lingsta vilgoren-
hetslopp pé cykel gick for
andra dret i rad fran Lund till
Stockholm. Deltagaravgifter-
na gar till Barncancerfonden.

Microsoft och ett 4o-tal
andra sponsorer gjorde det
mojligt att genomfora Ride
of Hope som i ar blev en jit-
teframgéng: forra dret slot 250 cyklis-
ter upp, i ar deltog 650, i fjol samlades
250000 kronor in, i 4r nddde man
360000 kronor.

— Okningen ir fantastisk. Vi har
motiondrer som cyklar ndgon enstaka
stracka och elitcyklister som cyklar
hela vagen. Alla gor det lika mycket

(58

Ride of Hope stracker sig 6ver 125
mil och passerar fem av landets sex
barnonkologiska centra i Lund, Gote-

borg, Linkoping, Uppsala

och Stockholm.

Intresset for loppet bara
okar och nista ar tror
Billy Ydefjall att deltagar-
antalet mycket val kan bli
uppemot I 000 personer.

. Johanna Johnsson, fran
£ Skarblacka utanfor Norr-
= koping, 4r en av dem som
~ genomforde hela loppet:

— Alla som dr med gor det for en god
sak och nar man vet att s manga barn
kampar sig igenom en tuff tid blir man
extra taggad att klara loppet.

Av de 650 cyklisterna var det i &r 14
som trampade hela vagen. Sista biten,
fran Girdet till Grona Lund, leddes
loppet av Henny Sundqvist och

med hjartat som med benen, siger

Billy Ydefjall, projektledare for loppet
och foretagssamordnare pd Barncan-

cerfonden.

rullstolsburne paralympikern Aron
Andersson som béda tidigare har haft
cancer. e

e insamling

Hammarbys 95:or.

mingd foretag har stillt upp trots att
vi inte hallit pa sa linge.

Flera hotell, bland andra Radisson
SAS Royal Viking Hotel och Radisson
SAS Strand Hotel, har skinkt hotellnat-
ter till familjer med cancerdrabbade
barn. McDonalds, Hemglass och Cloet-
ta skanker kontinuerligt mat och godsa-
ker. Yasuragi Spa har skinkt vistelser
och restaurang Gondolen har stillt upp

JOEL WENNBERG

med middagar, for att nimna nagra.
Killarna har ocksa regelbunden kontakt
med cancersjuka barn, bland annat tar
de med sig barnen pa fotbollskvallar
pa Soderstadion.
Viljan att hjdlpa andra barn har varit
viktig for killarna, siger Lena Somnes.
- De forstod inte varfor det alltid
bara dr vuxna som hjélper vuxna. o
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Almers Hus

Information om sommarens veckor tillhandahalls
av bokningsansvarig, se nedan.

10 okt—17 OKt...coovreerrrrne Rekreation

17 okt—24 0Kt ......ccvevevererrrnne Rekreation

24 0kt—30 0Kt.....coovverrrerrecrranee Visommist

30 0Kt—2 NOV...ocvererrerriereicrranae Rekreation

7 NOV—=14 NOV....cevrrerrerrrerrernns Rekreation

14 noV—21 NOV.....cvvvevercricanen Personalvecka Goteborg
21 noV—28 NOV......coceuvrcrcannne Personalvecka Uppsala
28 nov-5dec .. .Rekreation

5dec—12 dec... _Visommist

12 dec—19 dec. .Rekreation

19.deC—2 jaN . Rekreation (Hotellet stangt)

Lina och Ida Vizia tyckte
att det var jatteroligt att

"koéra” serveringsvagnen
fran koket och ut till mat-
platsen. Bilden &r tagen
ar 2006 och inskickad av
mamma Siv.

TILL ALMERS HUS i Varberg far familjer som har
eller har haft ett cancerdrabbat barn ka. Tanken &r att
de familjer som vistas har ska fa mdjlighet att [lamna
vardagsstoket och fa tid och tillfalle att umgas med
varandra och andra i liknande situationer.

Almers Hus invigdes 1993. Forra aret besokte dver
100 familjer anlaggningen for att hamta kraft och
inspiration. Huset dgs av Barncancerfonden och drivs
i samarbete med Comwell Varbergs Kurort Hotell & Spa.

Familjerna kan stanna allt fran ett par dagar till en
vecka och Barncancerfonden star for boende och
resor.

Kontakta nagon av de bokningsansvariga pa
respektive barncancercentrum sa far du veta mer.

BOKNING: Mejladresser och telefonnummer till
bokningsansvariga hittar du pa www.barn-
cancerfonden.se, under "Stdd & rad/Vistelser”.

Dar hittar du aven information om vistelsen, program
och bilder fran huset.

Vi vill garna ha dina bilder!

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

Skicka dem gérna till oss i jpg-format till redaktionen@barn-
cancerfonden.se, sa fler kan fa gladjas at dem.
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Vi stodjer
Barncancerfonden

Vill du ocksa engagera ditt foretag
i Barncancerfondens verksamhet,
kontakta Johan Bjorkman pa telefon
08-584 209 04 alt. via e-post
johan.bjorkman@barncancerfonden.se.

Just nu engagerar sig;
BuyAid
Cederroth International AB
Euroclear
Fastighetsmaklarna
Lundins Automatservice
Microsoft AB
Roxtec AB
Sense
Skolidrottsforbundet - Skoljoggen
Somas Instrument AB
Svenska Bio
Svenska PostkodLotteriet
Sydexpo AB
Tekniska Verken
Osters IF

BARNCANCER
FONDEN

Anglar lyfte kaffekassan

Det borjade med att Elias mamma
Annette Edengrand gjorde nagra sma
anglar av parlor for skojs skull. Och
sedan salde hon dem. Fler foraldrar pa
avd 64 pa barnonkologen i Lund fdljde
hennes exempel, och nu gar forsalj-
ningen sa bra att det har rackt till bade
tv-spel och helggodis.

- NUFAR VIFORTSATTA att gora dnglar,
sagerlsabellesmammaXKarin Ahlstrand.
Efterfragan dr si stor att vi inte kan
sluta.

Anglarna kom till av en slump forra
hosten. Bade forildrar och barn hade
langtrakigt efter klockan fyra pa efter-
middagarna, da de flesta aktiviteterna
avslutats. De ville ha nagot att syssla
med, och sé foddes idén med dnglar. De
gjorde stor lycka bland savil andra for-
aldrar som personal.

— Vi tog 60 kronor for varje dngel.
Efter inkop av parlor lade vi verskottet
i kaffekassan, berittar Karin.

Kassan vixte snabbt och man kunde
kopa in tv-spel till barnen pa isolerings-
rummen. Nu finns spel i sju av de fem-
ton rummen. Pengarna har dven rickt
till tidningsprenumerationer bade till

Ditt bidrag gor skillnad

Barncancerfonden finansierar storre delen av

barncancerforskningen i Sverige, utan nagra
bidrag fran stat eller kommun.

Verksamheten &r darfor helt beroende av
frivilliga gavor fran privatpersoner, féretag och
organisationer. Du kan stddja forskningen om
barncancer genom att satta in valfritt belopp
pa pg 90 20 90-0 eller ge din gava via
www.barncancerfonden.se.

Du &r ocksa valkommen att ringa in din
gava pa telefon 020-90 20 90 eller sms:a ordet
FORSKA till 72900 s3 skanker du 50 kronor.
Eventuell sms-taxa kan tillkomma beroende pa
din operator.

Hégtidsgava eller minnesblad. Gratulera
pa hogtidsdagen eller hedra minnetav en
avliden genom att skanka en gava.

Vi utfardar ett gratulationskort eller ett
minnesblad med din personliga halsning.

"En van for livet”. Stod var verksamhet
varje manad via autogiro. Fér oss innebar det
mindre administration och stdrre méjlighet
att planera projekt pa langre sikt. Som tack fér
ditt stod far du Barncancerfondens "pin” och
tidningen Barn & Cancer kostnadsfritt.

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

Foretagssamarbeten och insamlingar.
Arduintresserad av samarbete s& kontakta
o0ss garna pa telefon 08-584 209 00.

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

Las mer pa www.banco.se/SparaochPlacera/
ideelltfondsparande.aspx

Isabelle och Elias med nagra exempel pa de
sma anglarna, som ar mellan 1,5 och 5cm
stora—den ena arinte den andra lik.

barn och férildrar, till bocker och dvd-
filmer och senast till ett kylskap till sjuk-
huskolan.

— Vi har i forsta hand tankt pd de
ildre barnen. De sma har lattare for att
leka och roa sig sjilva, men tondring-
arna vill ha spel och datorer for att fa
tiden att gd. Och for oss foraldrar ar det
bra att ha nigot att pyssla med som
skingrar tankarna, siger Karin. o

HANS AXELSSON

90-konto — for kontrollerad insamling.

Ett plusgironummer som bérjar pa 90
visaratt organisationen star under tillsyn
av SFI —Stiftelsen for Insamlingskontroll.
Detinnebaratt hogst 25 procent avinsam-
lade medel anvands till administration och
marknadsfdring.

Las garna mer under "Gavor & Bidrag” pa
var webbplats: www.barncancerfonden.se.

Eller kontakta oss pa telefon:
020-902090, 08-58420900.

Bg: 902-0900, Pg: 90 20 90-0
eller Pg:902099-1
(fér OCR-inl3sningar).

BARN & CANCER §-2009

PRIVAT



TRE AV FYRA BARN
OVERLEVER CANCER

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

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

Var med och kampa for livet. Stod Barncancerfonden.

BARNCGANCER
FONDEN

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



Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

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

For prenumerationsarenden:
Titel Data AB, 112 86 Stockholm
Telefon 0770 457 109

RENATA
CHLUMSKA

’Jag alskar aventyr”

IBLAND FAR JAG FRAGAN: Har du
alltid varit sa dventyrlig?

Jag vet inte riktigt, men min mamma
sdger att jag kunde g innan jag krop.
Och nir jag tinker efter sd kommer jag
ihag att jag alltid hade skrubbsar pa
kndna nér jag kom hem efter en dag
fylld av stim och stoj. Jag minns hur
sarskorporna kliade nar de likte och
hur kul det var att pilla bort dem. Och
tanker jag efter lite till s3 minns jag att
jag jamt hade blamarken men att jag
aldrig visste hur jag fatt dem... S jag
var nog ratt dventyrlig redan som barn.

Jag tyckte om att leka och busa, sa
som de flesta barn gor. Dockor eller bi-
lar, kurragomma eller tafatt spelade inte
sé stor roll. Nastan allt var roligt. Och sd
tyckte jag valdigt mycket om familjens
utflykter till bokskogen utanfér Malmo
dir jag vixte upp. Aven om stadslivet
var spannande s3 dr minnena fran vira
helgturer till skogen ndgot alldeles extra.
Hur vi packade bilen med filtar och sitt-
underlag, mat och dryck. Och tiljkniven
sd klart! Jag kan se framfor mig hur min
far tinde en stor brasa och skar monster
i grillkorvarna s att de blommade ut i
andarna nar de snurrade runt pa pinnen
over den 6ppna elden. Det doftade av
rok och skog och det kiandes som om vi
hade all tid i vdrlden tillsammans.

Men jag liarde mig redan som barn att
inget dr for evigt och ett par ganger nar
vi akte ut till bokskogen hade vi med
oss ndgot husdjur som skulle begravas,
oftast en kanin.

Kanske var det vetskapen om att inget
ar for evigt som gjorde att jag ville forso-
ka leva livet till fullo. Att bejaka min ny-
fikenhet och langtan efter nya skrubbsar

och bldmarken. For blessyrer fir man
alltid nar man ger sig ut pd dventyr.

Det ar val darfor s& manga undrar var-
for jag utsatter du mig for farorna. Jo,
visst ar det kampigt och ibland gor det
ocksa valdigt ont. Och s kan det vara
kallt, fruktansvart kallt. Jag minns hur
jag 1ag i mitt talt pd 8 ooo meters hojd i
sista lagret pA Mount Everest, varldens
hogsta berg som hojer sig 8 § 50 meter
over havet. Taltduken fladdrade i den
harda blasten och utanfor ven vinden.
Aven om jag hade flera lager klider pa
mig och lag i en tjock dunsovsack, s&
fros jag sd att tinderna hackade. Efter
ett par timmar var det dags att gd upp
och kla pa mig ytterligare ett par lager
klader for att klara den ldnga klattringen
mot toppen. I natten, i morkret, i kylan.

Det ar vid sddana tillfallen jag blundar
och forsoker tanka pa hur harligt det
kommer att kdnnas nar jag har lyckats
na toppen — och hur latta stegen kom-
mer vara pd vagen ner. Jag forsoker
framkalla bilder fran soliga, varma och
glada dagar. Harliga dagar i skogen med
familjen, den 6ppna elden och jag kan
nastan kanna hur den virmde gott nar
vi satt dar med en filt i skymningen.

Men i lagret pA Mount Everest biter
jag ihop, och sd gar jag ut ur taltet. Tolv
timmar senare Star jag pa toppen — jag
har klarat det. Jag blickar ut fran varl-
dens tak och kan med blotta 6gat ana att
jorden ar rund. Det — det ar helt fantas-
tiskt! Det ar fortfarande kallt och det
blaser men i det 6gonblicket glommer
jag allt annat och kdnner mig som den
lyckligaste manniskan pa jorden. Och
den hogsta.

Mina steg ner frin Mount Everest ar

lattare och snart blir det varmare. Saren
laker och bldmarkena bleknar och dven
om arren finns kvar ar det de glada
ogonblicken jag minns mest.

Vi har inte all tid i varlden s det géller
att fylla den med stunder som racker for
evigt.

RENATA CHLUMSKA

Aktuell: Aventgrare, foredragshallare,

utbildare.

Fodd: 9 december 1973 i Malmé.

Bor: Jonkoping.

Familj: Sambo, son och bonusson.

Aventyr och utmirkelser:

* Utsedd till Arets aventyrare 2007.

* Paddlat runt USA, en strécka pa
18 200 km.

 Utsedd till en av vérldens 25 framsta
kvinnliga dventyrare av tidningen
Outside.

e Blev forsta svenska kvinna att na toppen
av Mount Everest pa en av de snabbaste
expeditionerna nagonsin.

¢ Forsta svenska att na éver 8 000 meter
utan syrgas genom att na Central
Summit pa 8 006 meter.

SIMEN BERG



