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Storasyster Elise har drvt >/
sldktens cancergen och

precis drabbats av aterfall
i hjarntumor. Sophie och
Sebbe dr friska.
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Alltengagemang
ger rekordstort
forskningsstod

NARLISETTEBORJADE pirla och sélja arm-
band var malet 6 ooo kronor. I dag, fyra ar
senare, har hon 6vertriffat malet med nér-
mare 4 000 procent. Nar Ann sétter sig pa
spinningcykeln den 2§ mars och trampar
for att hedra minnet av sin son dr hon i sll-
skap av ndrmare 30 000 spinningentusias-
ter som trampar for cancersjuka barn. Nar
Filip blir Barnsupporter séllar han sig till
drygt 33 000 personer som bidrar 16pande.
Nar Brita ger en minnesgava vid vininnans
begravning dr det en av 52 000 minnesga-
vor 2016. Och nir barncancersjuka Elises
mamma Lisanne fick hora talas om Su-
persnoret arbetade hon for att alla cancer-
sjuka barn skulle fa tillgang till det.

Det finns s8 manga olika sitt att visa en-
gagemang for barncancerfragan och bidra
till Barncancerfondens viktiga arbete. Allt
detta engagemang, det stora och det lilla,
lokalt eller nationellt, fran privatpersoner
och foretag - det ar det som gor att vi out-
trottligt kan fortsitta kimpa for de cancer-
sjuka barnen och deras familjer.

Tack vare alla generdsa givare har vi kun-
nat bidra med hela 327 miljoner kronor till
barncancerforskningen och véara 6vriga dn-
damal 2016 - ett rekord. I det hér numret av
Barn&Cancer berittar vi om nagra av de
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Tillsammans varje dag

forskare som féar anslag frén oss. I slutet av
april slapper vi dven arets Barncancerrap-
port ddr vi presenterar livsviktiga framsteg
som forskningen har gjort de senaste aren.
Inom kort lanserar Barncancerfonden

dven en ny webbplats som dr mer anpassad

for vara besokare med viktiga reportage
om drabbade, varden och forskningen. En
foljd dr att vi drar ner pa ett nummer av
Barn&Cancer till fyra nummer per ar.
Nar vi nu har summerat 2016 kan

vi konstatera att vilagger ytterli- -
gare ett fantastiskt r bakom [
oss. Ett stort tack for ert enga- L |
gemang! '

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
ylva.andersson@
barncancerfonden.se
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Mormor Lotta tog tjanstledigt fran jobbet for att kunna vara nara
och stétta Lukas och hans mamma Cecilia nar cancern slog till.

Nar cancern dr arftlig
Elise, 8 ar, har fatt aterfall i hjarntu-
mor. Hon och mamma Lisanne har
en okad sarbarhet for

cancer. Syskonen dr inte

Miljoner till forskning
87 miljoner kronor delades uti
hdstutlysningen. Las om forskning-
en som Barncancerfon-

denvdljer att stéttai

Vagledning

Martin Palmgren lider av hjarntrott-
het efter sin cancer. Studie- och
yrkesvagledaren Lotta

Rosén peppar infor

drabbade. kampen mot barncancer. framtida studier.
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Lisette och bastisen Cajsa Nilsson Alder:174r
bérjade var maletattsamlain6 000 | _ ..
kronor. Nu, tre 3r senare, narmar s

insamlingen en kvarts miljon kron

ATTDET SKULLE bli

trodde ingen nér Lisette startade

lingen med Cajsa, som hoppat avsedan | Barncancerfonden. tt b o beritta C Vissa barn far kimpa i flera &r med
dess. Lisettes fordldrar tyckte att ett mal :tat;?;;:vza:w};g?:?: - Parlorna var forsenade och kom sin sjukdom och kan inte leka med sina
pé 2 000 kronor var lagom for att slippa cancerfonden. inte forran sent kvéllen fore. Jag, mina kompisar, sd som barn borde fa gora.

besvikelse, men hon siktade hogre. se/1309352236. tva kompisar och min lillebror satt CHARLIE OLOFSSON
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Lillasyster Sophie
foddes frisk.
Storasyster Elise
har en arftlig
genmutation som
orsakat hennes
aterfall i hjarntumor.
Elise ar domd
till cancer.
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Familjen Triezenberg ar van vid cancer. Flerai mamma Lisannes sldkt ar drabbade, och hon l6per sjalv stor risk. Elises supersnore berattar hennes sjukdomshistoria, parla for

parla.

6 BARN CANCER - 01.17

LISES SUPERSNORE ir Gver tre meter
langt. Pa traden finns parlor upptridda,
de symboliserar alla olika delar i en be-
handling. Insjuknandet, ankaret som
symboliserar hoppet, den firgglada
kepsen som betyder tappa héret, en an-
nan for cytostatika, en for stralning,
den glittriga manen for isolering.

-Jag har cancer, men den kallas for
knol, forklarar ttadriga Elise Triezen-
berg.

Hon och Lisanne har samma syndrom,
Li-Fraumeni syndrom. De har en avvi-
kelse pa en gen som normalt hjilper till
att stida undan sjuka och skadade celler,
sddana som riskerar att bli cancer.

- Nér vi fick reda pa att jag hade ge-
nen kindes det ensamt. Efter ett tag
fick jag kontakt med andra via en jitte-
bra facebookgrupp vilket gor allting lite
lattare, sager Lisanne.

DET HAR GATT ett par veckor sedan
familjen fick besked om Elises andra
aterfall. Tumoren som opererades bort
var elakartad och av samma slag som
de tva tidigare.

-Vihade hoppats pa en annan sort.
Dé hade vi kunnat borja om. Men cy-
tostatikan fungerar inte, hon far ju ater-
fall. Och hon har fatt maxdos av stral-
ning, sdger Lisanne.

Hon har en stor sldkt och en lang his-

toria av cancer pa grund av syndromet.
Hennes pappa har haft cancer fyra
ganger, hennes bror har varit sjuk, hen-
nes kusin ar sjuk, sldktingar dor. Med
allra storsta sannolikhet kommer
Lisanne sjilv att drabbas av cancer.
Och hon har fort syndromet vidare till
Elise, sin forstfodda.

- Det dr jéttesvara tankar. Vi hade en
enorm tur att Sophie inte hade genen,
sager Lisanne.

Elise har trottnat pa samtalet. Hon
pussar sin mamma intensivt.

-Kan du hdmta pennor och papper
till mig? Elise ar rastlos.

- D& fir mamma lite motion. Det &r
bra for henne, forklarar hon medan
Lisanne letar fargpennor.

EXAKT VAD SOM orsakar cancer dr
inte klarlagt. Men det krévs flera muta-
tioneri arvsmassan for att sjuka celler
ska borja dela sig pa ett okontrollerat
sdtt. I ndstan alla existerande fall av

barncancer beror det pa slumpen. Det
finns inga livsstilsfaktorer som orsakar
barncancer.

Men det finns nagra fa och mycket
ovanliga arftliga faktorer som kan ge
cancer dven hos barn. Vissa former av
njurcancern Wilms tumor ar arftliga.
Precis som vissa ovanliga former av re-
tinoblastom, cancer i 6gats nathinna.

-Vihar det hir livet. Jag kan gnilla
men ingen kan dndra pa det 4nda. S& vi
ser till att det har livet blir fint och bra,
béde utanfor och pa sjukhuset, siger
Lisanne.

LISANNE OCH HENNES man Gustav
fick veta att Lisanne bar pa genen
2010, ndr de slutligen bestamde sig for
att ta testet. Dottern Elise var drygt ett
ar. En liten tid efter Lisannes besked
slutade Elise att anvinda vinsterar-
men och slutade med sina forsok att
std och gd. Lisanne forstod néstan di-
rekt. Men trots hennes stora erfaren-
het av cancer, var miljon de slungades
inihelt ny.

- Vivar som forstfoderskor i barn-
cancervirlden. Allt var nytt och vi hade
fatt en av de vérsta sakerna i virlden
slingda pa oss. Men efter ngra mana-
der kommer man inidet. Och vi har
haft tur. Elise har inte métt sa daligt.

Och hon lever, séger Lisanne. >
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Sebbe &r for liten for att forsta, och Elise bekymrar sig inte sa mycket 6ver knélen. Men Sophie oroar sig ibland for att hennes storasyster ska d6.

Lisanne och Gustav blev gravida
igen. De hade velat gé igenom en speci-
alform av IVF (provrorsbefruktning)
som kallas PDG (preimplantatorisk ge-
netisk diagnostik) for att undvika att
fora genen vidare till fler barn. Men Eli-
se var sjuk i Goteborg och vid den hér
tidpunkten kunde fertilitetsbehand-
lingen bara ske i Stockholm.

DE VANTADE FRAM TILL elfte veckan
och moderkaksprov, och pa svaret i
vecka 14.

- Den véntan pd svaret ... Det var
skitjobbigt att inte veta om fostret i ma-
gen hade genen eller inte. Och det blir
en jittekonstig situation, hade hon haft
det hade vi gjort abort. Samtidigt skulle
en abort vara en fornekelse av mig
sjalv, och av Elise, sidger hon.

Sophie foddes frisk.

Elise fick aterfall.
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Alder:8ar.

Bor: Floda.

Familj: Mamma
Lisanne, pappa
Gustav, lillasyster
Sophie, 5 ar, lillebror
Sebbe,2ar.

Diagnos: Plexus
carcinom, 2010.
Aterfall 2012 och
2016.Behandlad med
cytostatika, stralning
och operation.

Gor: Gariforstaklass.

Vardagen med den nya bebisen blev
envardag pa barncanceravdelningen i
Goteborg.

-Man gor det bara. Ibland ar vissa sa-
ker pa sjukhuset s klart jittejobbiga men
vivill ocksa att det ska vara roliga saker
som hinder dir. Och Elise lskar sjukhus.
Det var viktigt att tiden pa sjukhuset inte
bara blev en vintan, siger Lisanne.

I DAG GAR ELISE i skolan. Lisanne visar
envideo dér Elise demonstrerar sitt su-
persnore for klassen. Tva larare haller i
varsin dnda. Snoret stricker sig 6ver en
stor del av klassrummet. Elise ar stolt
Gver sitt mod. Och fhissar glatt at att hon
pratade om kiss- och bajspérlorna, bevis
pa kateterisering eller lavemang.

- Jag gillar att pyssla. Men sa har vi ett
rum som heter ligenheten i skolan. Dér
leker vi restaurang, siger Elise.

Sjukdomen och behandlingen har

tagit pa Elise. Hon har nedsatt rorlig-
het i vinster arm och ben. Balansen ar
dalig och hon bér en skena pa benet
for att stotta gdngen. Och hon glém-
mer saker ibland. Hon vilar ndr de an-
dra barnen har formiddagsrast. Pa ef-
termiddagen sover hon en timme pé



skolan. Nar hon kommer hem ar hon
dnd4 utpumpad.

- Hon ar hjarntrott men virldens gla-
daste tjej, forklarar Lisanne.

Hjarnan hos barn ar kinsligare for
stralbehandling &n vuxenhjirnor efter-
som barnhjérnor inte ar fardigutveckla-
de dnnu. Vanliga problem efter stral-
ning dr olika former av inldrnings- och
minnessvérigheter. Men ocksé extrem
trotthet efter anstringning samt hor-
monbesvir.

INNE I SITT RUM ligger lillebror Sebbe
och vilar efter en helt vanlig magsjuka.
Han foddes 2014 efter en IVF-PGD-be-
handling. Med honom slapp familjen
vintan och oron dver genen.

Men pa bordet framfor Elise och
Lisanne ligger ett nystartat snore. Fa-
miljen pdborjade det efter att det andra
aterfallet konstaterades, for ett par

Nar Lisanne Triezenberg fick hdra om Su-
persnéret och att det anvandes i hennes hem-
land Holland ville hon att Elise och alla andra
barn skulle fa tillgang till snoret.

Barncancerfonden Vdstra borjade anvanda
Supersnoret 2012, och aret darpa foljde resten
av de regionala foreningarna efter.

Snéret hjdlper barn och vuxna att prata om
vad barnen garigenom, och fungerar ocksa
som ett minne av vad som faktiskt har hant.
Det finns flera olika parlor, till exempel en
startparla och en parla som betyder fardig be-
handling. Det finns ocksa en parla for de barn
som dor av sin sjukdom.

veckor sedan. Det har gatt nagra dagar
sedan de fick det slutliga resultatet. La-
karna har bestamt sig for att inte ge cy-
tostatika i nulaget.
Elise har inte fragat om hon kommer
att do, men det har lillasyster Sophie.
-Jag sdger att det hander att barn dor

av cancer men att det finns manga bra
mediciner. Och om vi tror att Elise
kommer att do, s berattar vi det for
henne. Och jag tror att hon ar trygg i
det, sdger Lisanne.

GUSTAV HAR precis bokat en resa for
hela familjen till KanarieGarna, nagra
veckor fram i tiden. Egentligen skulle
familjen hélsa pa en av Lisannes kusi-
ner i Nya Zealand. Men sa kom aterfal-
letivagen.

- Vi har forklarat att de dnda far mer
glass pa Kanariebarna, siger Lisanne.

Framtiden vet de inte mycket om.

-Jag hoppas att tumoren aldrig kom-
mer tillbaka, men den chansen &r inte
stor. Kommer den tillbaka hoppas vi att
det finns bra mediciner. Och kommer
den tillbaka igen s& hoppas vi att det
finns bra mediciner da ocksa. Vi hopp-
as att hon blir jattegammal.

Tumdren vdxeride
omradenihjarnan
som heter ventriklar,
halrum som ar fyllda
med hjarnvatska. Tu-
moren dr snabbvax-
ande ochrisken dr
stor att den sprider
sig till ndrliggande
vavnader. Behand-
lingen sker med
operation, stralning
och cytostatika.

Li-Fraumeni syn-
drom innebar muta-
tioner pa en gen som
kallas p53 och som
reglerar cellcykeln
och forhindrar muta-
tionerigenomet.
Personer som har
forandringen l6per
hog risk att fa cancer.
Syndromet ar arft-
ligt.

Det finns en Face-
bookgrupp for barare
av Li Fraumeni-
genen som heter "Li
Fraumeni Syndrome
Support Group” dar
drabbade kan fa
kontakt med andrai
samma situation.

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

01.17 - BARN/ CANCER O



FORSKNING ARFTLIGCA DIACNOSER

TEXT:EMMA OLSSON ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

Han kartlagger
Darncan

Ny forskning visar att det finns genetiska faktorer bak-
om enliten del av barncancersjukdomarna.
— Hittills har vi underskattat de arftliga komponenter-

na, sagerHa

GENOM ATT SAMLA in blodprover
fran cancerdrabbade barn i Skane och
deras familjer vill Hakan Olsson och
hans forskargrupp kartlagga vilka ge-
netiska mutationer som finns i grup-
pen. Totalt handlar det om 800 barn
och deras familjer.

- Nér barncancerfall kommer in ar
foraldrarna ganska unga. Foljer man
upp senare kan de ha drabbats av can-
cer, och ibland finns det ett samband
mellan barn- och vuxentumoren, siger
Hékan Olsson.

Han letar efter 19 olika mutationer i
familjernas genuppsattning. En av de
vanligare mutationerna dr denipss, en
gen som i vanliga fall ar engagerad i att
hindra sjuka och skadade celler frin att
dela sig. Mutationer i genen har sam-
band med bland annat olika fall av sar-
kom hos barn, och hos vuxna bland an-
nat brdstcancer och hjarntumorer.

HAKAN OLSSON OCH hans medarbe-
tare ar Overtygade om att det finns en
arftlighet dven i en del av de cancer-
sjukdomar som drabbar barn. En ame-
rikansk studie visar pa sjukdomsfram-
kallande mutationer i 8 procent. I
hilften av de muterade fallen fanns
forandringen i ps3-genen.

- Det finns ocksa négra fall dér sys-
kon fér cancer, men det dr sallsynt,
mindre dn 4 till § procent, sdger han.

Aven om de irftliga fallen ir 3, finns
det anledning att kartligga dem.

Haékan Olsson menar att genterapin
star infor ett genombrott, att det snart

10 BARN/ CANCER - 01.17

kan Olsson, professor vid Lunds universitet.

kommer ga att reparera de muterade
generna for att undvika att manniskor
med forhojd risk drabbas av cancer.

Men kunskaperna ar ocksé viktiga ur
behandlingssynpunkt.

- Barn som har p53-mutationen kan
vara kinsliga for strlning och cytosta-
tika och kan behova andra behand-
lingsmetoder, sdger han.

Hos familjer med genetiska avvikel-
ser kan det ocksa bli aktuellt med scre-
ening, att undersdka medlemmarna for
att upptécka och behandla cancer tidigt.
Hékan Olsson dr en av foresprakarna.
Huruvida det ar aktuellt beror pa vad
hans studie kommer att visa och det ar
ocka kostsamma undersdkningar.

- Det dr en vildigt brokig bild av tu-
morer som dyker upp beroende av ps3.
Hittills har vi inte screenat. Vi dr ett an-
tal forskare som tycker att det borde ske.

Tanken &r att resultatet av den skan-
ska studien ska ligga till grund for natio-
nella riktlinjer f6r hur barncancersjuk-
domar som beror pa arftlighet ska
behandlas och fdljas upp.

Sedan tidigare ar det ként att vissa
cancerformer kan vara arftliga, som vis-

Arftlig cancer - inte sa vanligt

lungefar 8 procent av alla barncancerfall finns
en predisponerande mutation. I halften av fallen
utgors den av p53. Det visar en stor amerikansk
undersokning publiceradi The New England
Journal of Medicine. | dag medger inte data en
uppdelning i subtyper av cancer, men Hakan
Olssons team kommer att ha sadana uppgifter
for Sverige senarei ar. KALLA: HAKAN OLSSON

cerns arftlighet

sa typer av Wilms tumor, samt ovanliga
former av retinoblastom, nithinnecan-
cer. Vissa syndrom kan leda till en 6kad
kanslighet for cancer. Ett exempel dr
Downs syndrom, men dven Li-Fraume-
ni. Men i 6vrigt har forskarna varit for-
siktiga med att prata om arftlighet vad
giller cancersjukdomar.

- Vihar fatt nya screeningmetoder
for mutationer. Det har hint jattemyck-
et med tekniken de senaste 20, 25 dren.

Som exempel ndmner han att ps53-ge-
nen inte uppticktes férrin pa 1990-ta-
let som forklaring till Li-Fraumenis
syndrom. Varf6r mutationerna uppstar
aridag okant.

-Men jag tror att det handlar om de-
fekter i neddrvda funktioner snarare dn
miljdexponeringar, siger Hakan Olsson.

ILUND LAGRAS blodproven i en bio-
bank. Forskningssjukskoterskor skoter
provtagning och uppfoljning av de
medverkande familjerna. Det finns
etiska aspekter. Familjerna fér sjdlva
vilja hur mycket de vill veta och de er-
bjuds uppfdljningsprogram.

- Vissa saker har vi inte gjort, exem-
pelvis fosterdiagnostik. Man kan ocksa
diskutera nir ett barn r vuxet nog att
ta del avinformationen sjélv.

I dag finns inte genterapi som firdig
behandling. Men for kvinnor som 16per
hog risk for att drabbas av brostcancer
gar det att operera bort brosten i fore-
byggande syfte och rekonstruera bros-
ten. Resultaten av detta dr mycket goda.

Helt klart ar att mutationerna dr
ovanliga.

- Men 6kad kunskap om gener och
molekyldrbiologi innebdr att vi far batt-
re kunskap om hur och varfor vi blir sju-
ka. Det leder till béttre behandlingar.

Q Lés mer om érftlig cancer pa sidan 18.




Genom att titta pa
cancerdrabbade barns DNA
vill forskarna undersoka
arftlighetenibarncancer.

Medfodda férandringar pa kromosomerna kan
oka risken for att insjuknai till exempel sarkom.

Mutationer pa en gen som
heter p53 leder till att kroppen
inte stadar bort sjuka och
skadade celler. D3 kan dessa
dela sig obehindrat, vilket
riskerar att leda till cancer.
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yngsta familjemedlem Juva,
som efter enrekordlang

erligt om var resa. Att skriva ar min
terapi, det &r till stor hjalp for att hal-

Halla dér ...

...JANNICEEKLOF, insjuknandeperiod diag- la férstandet nagorlunda intakt och
trebarnsmamma och nosticerades med ALL i detkanns ocksa bra att kunna spri-
Barncancerfondens nya maj2016. Jag, somtva dainformation om och forstaelse

Samanga kronor harinsamlingen Alvas anglar dragit

: . o ) . gastbloggare. Sa har be-
in. Det ar 364 629 kronor mer aninsamlingsmalet.

skriver hon uppdraget: "Den
h&r bloggens huvudperson &r var

veckor tidigare gett ut min
forsta bok, lade uppfoljaren at
sidan och har istallet skrivit kontinu-

for hur vimed allvarligt sjuka barn
lever vara liviskuggan av en alle-
stades ndrvarande skrack.”

Forindrat arbetsséitt pa nya

“Det édr okej att vara arg”

I BOKEN "Annie och Den
Andra”, skriven av Maria
Bom, traffar vi Annie som ar
sex ar och ligger pa sjukhus.
"Den Andra”, som
finns pa sjukhu-
set tillsam-
mans med
Annie, dr arg,
sur, jobbig
ochvillinte
gorasomhon
blir tillsagd. Ing-
en tycker om Den
Andra, varken Annie
sjalv eller hennes
pappa, som ocksa ar
med pa sjukhuset.
Men en dag sarym-
mer Den Andra till-
sammans med An-
nie, de flyr ner till
kallaren for att slippa gora
allt det som Annie inte vill.
- Ett barn pa sjukhus
uppmuntras ofta att vara
duktig av foraldrar och per-
sonal. Risken blir att barnet
datranger bort allt det som
kanns jobbigt. Jag vill att
barnen ska kunna kanna att
det dr okej att kdnna precis

som de gor, sager forfatta-
ren Maria Bom, som sjalv
spenderade mycket tid pa
sjukhus som barn.

En sjukskoterska ser
till sist Den Andra
pa ett nytt satt.

- Honser
Den Andra
som viktig och
stark, inte job-

big och krang-
lig. Det hjalper
Annie att acceptera
Den Andra ochinse
att det faktiskt ar en
del av henne sjalv.

Bokeningarien
serie om Annie. Den
forsta heter "Morfar
har berattat” och
handlar om att Annie
inte kan borja skolan for att
hon ligger pa sjukhus. Det
kommer snart en tredje bok
om Annie och kdrleken.

- De &r skrivna ur Annies
perspektiv. Jag hoppas hon
kan fungera som en kompis
som befinner sigi samma
situation, sager Maria Bom.

AMANDA HJELM

Boktips for familjer som mist

For ett syskoni sorg

Karin Askerins debutbok
"Jag brukar vinka till en
sten” handlar om ettbarn
som forlorar ett syskon.
Den tar upp sma barns
tankar om déden, om hur
livet gar vidare och hur den
som dor lever kvar hos oss.
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Finstamt om déden
1"Lilla déden hilsar pa”
berattar Alma-pristaga-
ren Kitty Crowther fin-
stamt om doden. Elsewi-
se blir Dodens verktyg
och hjdlper manniskornai
boken att bli mindre radda
nar doden val kommer.

barncanceravdelmngen

ISLUTET AVNOVEMBER
flyttade delar av Astrid Lind-
grens barnsjukhus till den nya
sjukhusbyggnaden i Nya Karo-
linskai Solna (NKS), daribland
barnonkologen.

- Flytten har gatt bra. Vihar
landat, men det dr klart att det
tar lite tid att lara sig jobbai de
nya lokalerna och fa alla ruti-
nerna pa plats, sager Arja Hari-
la-Saari, docent och patientflo-
deschef vid Nya Karolinska i
Solna.

- Det har tyvarr varit lite
svarigheter ibland att halla sa
manga vardplatser 6ppna som
vi skulle vilja. Men vi hade bara
13 rum tidigare — nu har vi 22
stycken. Vihar haft 16 patienter
pa avdelningen och det ar mer
an nagonsin tidigare.

Vad dr de stora skillnader-
na jamfort med forr?

- Viforsoker géra merinne

parummen, syftet ar att vi ska
kunna ha datorn medin pa
rummen och ha diskussioner
och annat i patienternas rum.
Det gor att patienterna blir mer
delaktiga, sager Arja Harila-
Saari.

Nytt ar att det finns team for
olika patientgrupper inom
barnonkologi - inom hjdrntu-
morer, leukemi, lymfom och de
solida tumorerna. Malet ar att

FOTO:KRISTOFFER MARCHI

det ska bli battre kontinuitet
och battre vard.

| framtiden hoppas Arja Ha-
rila-Saari kunna 6ppna fler
vardplatser och utveckla var-
den. Hon vill dven se att delak-
tigheten, kontinuiteten och
teamarbetet med patientgrup-
perna ska bli annu battre.

- Men ocksa att foraldrarna
involveras, sager hon.

FREDRIK WALLIN

"Jag som har tva dottrar tanker pa hur det maste kannas for
foraldrar ndr det visar sig att nagon kan hjalpa deras sjuka
barn. Det kédnns fantastiskt att kunna vara dennanagon.”

Det sdger Markus Kirsten som anmaéilt sig som stamcellsdonator efter Barncancerfondens och Tobiasre-
gistrets kampanj #topsaférlivet. Nu kan han bli den forsta efter kampanjen som raddar liv genom donation.

SPORTARE. For Eddie har bréderna Scott och Colin varit en bil-
jett tillbaka till det vanliga vardagslivet. Han foljer dem overallt.
@ Lis reportaget pa webben.

FOTO: MATS SAMUELSSON

Sa manga tomtar joggade till
forman for Barncancer-
fondeniloppet Stockholm
Santa Run. Tomtenissarna
lyckades samla
in over
200000
kronor.




Varlden mot cancer

Den 4 februari var det aterigen dags for den inter-
nationella Varldscancerdagen. Svenska natverket
mot cancer, dar Barncancerfonden ingar, holl ett
heldagsseminarium for att 6ka kunskapen hos all-
manhet, vardpersonal och beslutsfattare om can-

14 nominerade till journalistpriset

Barncancerfondens journalistpris uppmarksammar fjolarets basta reportage i
amnet barncancer. 14 journalister med totalt 19 artiklar och inslag har nominerats.
Av dessa ar 16 i kategorin tryckt media och 3 i kategorin etermedia. Vinnareni
varje kategorifar 25 000 kronor.

- Det finns flera starka kandidater till arets pris. Vi ér glada att manga vill belysa

Overlevaren Christian Andrén
som har huvudrolleni

var viktiga fraga, sager jurymedlemmen Ylva Andersson pa Barncancerfonden.

INTERNATIONELLA BARNCANCERDAGEN

Sverige lystes upp av hopp

Den internationella barncancer-
dagen hedrades i hela landet
med fackeltag, marschaller och
varmt engagemang.

- Ljuset dr starkare an mork-
ret, sdger Johanna Sewon fran
lokalforeningen i Gavle.

FACKLOR SOM brann i morkret,
marschaller i form av hjartan och
musik. Den internationella barn-
cancerdagen uppmarksammades
15 februari med ljusmanifestationer
over hela landet. Syftet var att spri-
da information om barn och cancer.
I Gévle hade en engagerad familj
satt upp ett tilt pa Stora torget dér de
hade ljusmanifestation och salde fika
och armband for att samla in pengar.
- Det var vildigt stimningsfullt.

Det ar ett satt att hedra dem som
inte har klarat sig, men det handlar
ocksa om att se till dem som har
Kklarat sig. Dagen ingav hopp, sdger
Johanna Sewon.

Hon och hennes son Einar hjilpte
tillsammans till att arrangera dagen.

- Barncancerfonden har betytt
valdigt mycket for hur vi behandlar
barn med cancer i dag. Det kdnns
positivt om vi kan hjélpa till att bidra
med nagot, siger Johanna Sewon.

Tack vare de regionala forening-
arnas ideellt engagerade medlem-
mar och Rynkebys cykelteam an-
ordnades ljusmanifestationer pa ett
20-tal platser i landet. I Uppsala fira-
des dagen med marschaller och in-
formation. Barncancerfonden Ostra
hade pizzakvill i Norrkoping och

Guldbaggebeldnade "Jatten”.

cerdrabbades och narstaendes situation.

Sibylla mot
barncancer

Skapa samarbete bland
medarbetarna och hjdlpa
sjuka barn. Det dr anled-
ningen till att Sibyllas vd
Joakim Carlsson valde att
varamed i Barncancerfon-
dens Runda upp-kampanj
painternationella barncan-
cerdagen.

- Det ger enintern stolt-
het, sager han.

Pa deninternationella
barncancerdagen den 15
februari kunde butiker 6ver
landet vdlja att medverkai
kampanjen Runda upp,
som innebdr att kunder far
erbjudande om att avrun-
da uppat och skanka peng-
arna till Barncancerfonden.

| ar medverkade 527
butiker. Sibylla var med for
forsta gangen.

- Vihar haft en god dia-
log med Barncancerfon-
den och kdnner att de star
for saker som vi tror pa,
sager Joakim Carlsson.

FOTO:MATTIAS HEDLUND

Linkdping, samt ljusmanifestation i
Norrkoping. I Halmstad var det kor-
konsert med Joyvoice i Sankt Niko-
laikyrkan. I Goteborg anordnades
fackeltag och ett hundratal personer
som slot upp. I Karlstad gjordes ett
stort ljushjarta med texten “hope”
inuti. Aven i Boras tindes ett hjirta
av ljus.

- Att dagen arrangeras pa oli-
ka platser forstarker kinslan
av att vi tillsammans kdm-
par mot cancern. Det rack-
er inte med att 80 procent
blir friska. Vivill att alla
barn ska 6verleva cancern,
sdger Lena Hedlund, infor-
mator for Barncancerfonden
Vistra.

NATHALIE JOO

01.17 - BARN/ CANCER




FORSKNING HOSTUTLYSNINGEN

186

sokande
//
by oy varav
' ) beviljade
LI - (46 procent)

Beviljat totalt,

kronor

Kvinnor

32128200
Diagnoser, antal
Annan diagnos: 9

Mén

54621800

Retinoblastom: 1
Njurtumorer: 1
Sarkom: 2

Sena
komplikationer: 4

Lymfom: 5

Sympatiska
nervsystemet: 6

Ej diagnosspecifik: 15

CNS-tumérer: 15

Leukemier: 27

* FORDELNINGEN AV LAROSATENAS SOKTA ANSLAG MOTSVARAR
UNGEFAR FORDELNINGEN AV LAROSATENAS BEVILJADE ANSLAG.

L

367500

Forskningsomraden, antal

Ej angivet: 10

Vardforskning: 9

Klinisk studie: 14

Grundforskning: 21

Translationell .

forskning: 31

P
gt
& Ny

Totaltbeviljat  Totalt sokt Totalt sokt bland
de beviljade
Annat:5
Larosite, antal
Ovriga: 11

Uppsala universitet: 5

Lunds universitet: 7

Goteborgs universitet: 17

Karolinska institutet: 45

Wl

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND
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87 NYA MILJONER
TILL FORSKNING
MOTBARNCANCER

Rekordmanga ansokningar kom in nar Barncancerfonden vid arsskif-
tet fordelade pengar till forskningsprojektinom barncancer.

- Det arjatteroligt att sa manga ar intresserade av vart omrade, sa-
ger forskningschefen Kerstin Sollerbrant pa Barncancerfonden.

SAMMANLAGT FICK Barncancerfon-
den in 186 stycken ansokningar till sju
olika typer av projekt i den sa kallade
hostutlysningen, vilket 4r en liten 6k-
ning fran foregdende ar.

- Det kiinns som en framgéng att det
var ett sd stort intresse fran forskarhall.
Ettintresse som ar vildigt relevant for
vara tva utmaningar: overlevnad och nya
mediciner, sager Kerstin Sollerbrant,
forskningschef Barncancerfonden.

Totalt sokte forskare anslag for
435 miljoner kronor motsvarande §11
forskar-ar. Efter en genomgang av an-
sokningarna i forskningsndmnderna ér
resultatet att 85 forskningsprojekt fran
14 olika larositen och sjukhus far dela
pé narmare 87 miljoner kronor - 2 mil-
joner mer &n fjolarets hostutlysning.

EN ORSAK TILL det stora intresset dr
att Barncancerfonden for forsta gingen
har en separat utlysning inom katego-
rin kliniska projektanslag, det vill sdga
projekt inom patientnra forskning. 13
ansokningar av 30 sokande i kategorin
blev beviljade sammanlagt 11,3 miljo-
ner kronor.

Sagarfinan-

sieringen till

Barncancerfonden
finansierar projekt
genom utlysningar.
Ansokningarna be-
doms i Barncancerfon-
dens fem forsk-
ningsnamnder: tre for
biomedicin, en for
vardvetenskap och
psykosocial forskning
samt en for medicinsk
teknik. De bestar av
framstaende forskare
med kompletterande
kompetens och lek-
madn med personlig
erfarenhet av barn-
cancer. Ndmnderna
beddmer ansokningar-
na utifran kriterierna
fragestallning, meto-
dik, kompetens/
genomforbarhet och
barncancerrelevans,
samtiférekommande
fall den vetenskapliga
rapporten.

- Vivill premiera klinisk forskning
eftersom det ér en helt nédvindig lank
ikedjan for att ta fram nya mediciner,
sager Kerstin Sollerbrant.

Den nya utlysningen kommer att ge-
nomfdras dven 2017, vilket frhopp-
ningsvis kommer att leda till att fler ag-
nar sig at behandlingsforskning.

ENTITT PA topplistan 6ver vilka nyckel-
ord som forskarna anger for sitt projekt
vid ansokan visar att individualiserad
medicin, nya behandlingsmetoder, sena
komplikationer samt registerforskning
ligger i topp.

- Alla fyra omradena ligger vl i linje
med de omréden som &r hogaktuella
inom barnonkologisk forskning, siger
Kerstin Sollerbrant.

Hon ér nojd med resultatet av arets
utlysning.

- De projekt som nu beviljats forsk-
ningsmedel kommer att ge oss virdefull
kunskap s& att vi kommer dnnu langre i
arbetet med att 6ka 6verlevnaden och
skapa nya behandlingar och skonsam-
mare mediciner. Det dr vi jitteglada for.

ANDERS DAHLBOM

HALLA DAR,

Monica Skold, skolskoterskaii
Uppvidinge kommun och lekmanien
av Barncancerfondens fem forsk-
ningsnamnder.

Vad gor en lekman?

- Vi ska se pa ansokningarna ur pa-
tientens perspektiv. Att det verkligen
ar barncancer som forskningen hand-
lar om.Vi dr en lekmanivarje grupp
som har tillgang till och laser igenom
alla ansokningar.

Hur gar arbetet till?

- Under en langhelg pa hosten
troskar vi fyraigenom alla ansokning-
ar i Barncancerfondens lokaler i Stock-
holm. Det &r valdigt trevligt men allt ar
pa engelska sa det kan ta tid. Med aren
har man lart sig hur man ska lasa. Efter
det gar vi vidare och diskuterar med
de andrai vara respektive grupper.
Experternainom respektive damnes-
omrade lyssnar pa vara asikter, inga
fragor ar dumma, vi kan forklara fran
vart perspektiv.

Vad ar viktigt att tanka pai ert
arbete?

- Vi ska efter basta formaga saker-
stdlla att patienters och anhdrigas in-
tressen tillgodoses. Jag har mina sma-
landska 6gon pa mig, jag villinte satsa
pengar pa vad som helst. Kanske &ar
anslag pa ett ar battre an tre? Jag kan-
ner att jag gor ett viktigt jobb.

01.17 - BARN/ CANCER



FORSKNING HOSTUTLYSNINGEN

Mikrogliacell

3

Cancertumor

Kvaveoxid

Mikrogliacellerna motarbetar

normalt cancerceller.

Cancercellerna kan omprogrammera
mikrogliacellerna med hjalp av kvaveoxid.

T
' N

Da borjar mikrogliacellerna
i stallet att hjalpa
cancercellerna.

Upptackten kan stoppa cancerns
omprogrammering av hjarnceller

Hur kan man hindra cancern fran att ex-
panderaihjarnan? Bertrand Joseph och
hans forskargrupp har upptackt att en
cell, som heter mikroglia, hjalper cancer-
cellerna att sprida sig. Genom att stoppa
mikrogliacellens negativa egenskaper
hoppas forskargruppen kunna paverka

hjarntumorers utveckling.

TEXT: IDA MAWE

ETT STORT PROBLEM med elakartade
hjarntumorer, som exempelvis gliom,
ar att de infiltrerar normal hjarnvavnad
och vixer mycket snabbt. Hur tumoéren
sprider sig och expanderar beror myck-
et pA mikromiljon och hur andra celler
agerar. Bertrand Josephs forskargrupp
har visat att just mikrogliaceller har en
viktig roll i denna process.

- Mikrogliacellerna fungerar som en
stddpatrull i hjarnan och rensar bort det
den inte tycker om. De dr ocksa vildigt
viktiga nar det géller hjarnans utveck-
ling och ar darfor av stor betydelse for
yngre barn. Men ibland gér det fel, sdger
Bertrand Joseph, professor i molekylér

cancerbiologi vid Karolinska institutet.

Mikrogliacellernas grundfunktion ar
att motarbeta cancercellerna. Forskar-
gruppen har dock upptackt att cancer-
cellerna kan skicka signaler till mikro-
gliacellerna och omprogrammera dem.
Det innebér att de borjar hjilpa cancer-
cellernaistillet.

- Vi har hittat signalvigen mellan can-
cercellerna och mikrogliacellerna, och
kan se att desto mer kvéveoxid cancer-
cellerna skickar till mikrogliacellerna
desto hjalpsammare blir de, sdger han.

I'sin grundforskning har Bertrand Jo-
sephs forskargrupp anvint sig av stu-
dier pa sjukdomar som Alzheimers och

16
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Malet &r att forsta hur signalvagarna med
kvaveoxid fungerar. Da kan processen stoppas
och mikrogliacellerna jobba som vanligt.

Parkinson, som har bidragit till kun-
skap om mikrogliacellernas karaktar.

- Var forskningsstudie fokuserar pa
exakt hur cancercellerna gor for att pa-
verka mikroglia. Malet dr att ldgga fram
fakta och kartlagga hur den har signal-
vigen fungerar. Ju mer vi forstar, desto
mer specifika kan vi vara i vara ingrepp
mot cancer, siger Bertrand Joseph.

FOR ATT UNDERSOKA detta gor fors-
kargruppen tester bade i laboratorium
och pa mdoss. Rent praktiskt blandas
mikrogliaceller med cancerceller, reak-
tioner och resultat utvarderas.

Ett fokus i forskningsprojektet ar att
studera vad mikrogliacellerna gor for
hjérnans utveckling. I sin ursprungliga
form &r de positiva krafter for hjarnan.

- Det finns inga onda celler, bara
celler dér det har gétt snett. Om
man ska sl& mot mikroglia hos
sma barn maste man dven ha i
atanke att man ocksa kan sla ut
de goda mikrogliacellerna.

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

Bertrand
Joseph

Professorimolekylar
cancerbiologivid
Karolinskainstitutet.
Barncancerfondens
anslag: Tvaarigt
anslag patotalt
500000 kronor.

Anslag
500 000

kronor

<roppens
mordarceller ny
Dot Mot leukem

Kroppens egnaimmunceller kan komma att anvandasii
enny behandling mot T-ALL, en allvarlig och svarbotad
form av leukemi. De har flera fordelar jamfort med an-

dra cellterapier.

CELLTERAPIINNEBAR att
forskarna identifierar cellty-
per som r effektiva mot tu-
moren, men skonsamma mot
resten av cellerna i kroppen.
Professor Karl-Johan Malm-
berg och hans team forskar
pé en celltyp som finns i
kroppen - de naturliga mor-
darcellerna (natural killer
cells eller NK-celler). De i sig
ar ingen ny upptéckt, de hit-
tades redan pa 1970-talet av
forskare vid Karolinska insti-
tutet, men ny forskning har
identifierat flera egenskaper
som gor NK-celler till lampli-
ga kandidater for nésta gene-
rations cellterapi. De har en
naturlig cancerdédande ef-
fekt och innehéller flera mo-
lekyler som &r cytotoxiska,
eller giftiga for cancern.

NYARONHAR VISAT att NK-celler le-
ver ett dynamiskt liv och anpas-
sar sig for att bland annat vara
effektiva mot virusinfektioner,

kunskap som kan anvindas i
cancerbehandling. Nyligen

har Karl-Johan Malmberg och
hans team kommit fram till att
det gér att vilja ut de NK-celler som
ar verkligt effektiva for att attackera
cancern och fa dem att dela sig och bli

fler.

IPROVRORHAR CELLERNA visat sig ha
god effekt pa tumorceller fran sjuka
barn. De har ocksa haft god effekt pa
kliniska tester pd vuxna patienter som
behandlas for akut myeloisk leukemi,

Karl-Johan
Malmbers

Gastprofessor vid
Centrum forinfek-
tionsmedicin,
Institutitionen for
medicin och
Hematologiskt
centrum, Karolinska
institutetoch univer-
sitetssjukhuset samt
professorvid Oslo
universitet och Oslo
universitetssjukhus.
Barncancerfondens
anslag: Trearigt
anslag patotalt

1,5 miljonerkronor.

kronor

tionen.

han.

AML. Dessa egenskaper gor dem in-

kampen mot de allvarligaste leuke-
miformerna.

Malmberg behandlingen

som en vag for att kunna er-

bjuda stamcellsbehandling-
ar dven till de barn somidag
ar for sjuka for att kunna ge-

nomgé en traditionell stamcell-

stransplantation, det vill siga de barn
som inte svarar pa cytostatika och som
istallet skulle kunna behandlas med
NK-celler innan stamcellstransplanta-

- De ir patienter som aterfaller och
som man har haft vildigt svart att bota,
och dir det behdvs nya terapier, siger

tressanta for att testa pa
svarbehandlad leukemi hos
barn.

- Forutom de initiativ
som vi forskare gor i liten
skala sa borjar dven indu-
strin visa intresse for att
utveckla celler som ldke-
medel, dven om det inne-
bér en hel del logistiska ut-
maningar. Cellterapi dr helt
enkelt sd potent att man
inte kan lata bli att férsoka
finna vdgar att erbjuda den-
na behandling till ett stérre
antal patienter pa kommer-
siell basis, siger Karl-Johan
Malmberg.

RUNTOM I VARLDEN pagar
omkring 260 studier med
NK-celler, men det dr langt
kvar till att cellterapi blir
forsta behandlingsval i

I stéllet ser Karl-Johan

EMMA OLSSON
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Generundersoks
for attlosa gatan om

leukemins up

Dkomst

Genom att undersoka medfodda mutationer i sjukdomsgener
bakom syndrom och barncancer hoppas Ann Nordgren forsta
nar och hur leukemi uppkommer.

- Medfodda gentiska faktorer kan ligga bakom barncancer.

ANN NORDGREN AR PROFESSOR och
overldkare i klinisk genetik vid Karolin-
ska universitetssjukhuset. I manga ar
har hon forskat kring kromosomavvi-
kelser i leukemiceller och har i arbetet
triffat manga patienter med olika syn-
drom och medfédda forandringar.
Hennes forskning har visat att det ar
samma gener som leder till syndrom
som dven dr involverade i cancerceller.
- Vihar insett att medf6dda genetis-
ka faktorer kan ligga bakom barncancer,
att det r en riskfaktor man arver. Alla
barn med Downs syndrom far exempel-
vis inte leukemi, men det finns en 6kad
risk. Det dr valdigt fa som haller pA med
denna typ av forskning i Sverige, men
det &r ett falt som véxer och som héller
pa att expandera, sdger Ann Nordgren.

NASTANALLA SOM far leukemi har na-
gon form av kromosomrubbning i sina
leukemiceller. Ann Nordgren vill med
sin forskning forsta nér rubbningen
uppkom. Hennes forskning inne-
fattar fyra olika delstudier. En del
gar ut pa att undersoka patien-
ters PKU-test (det blodprov som
tas pa alla nyfodda i Sverige) for
att se om leukemiceller fanns re-

Ann
Nordgren

Professoroch éverla-
kareiklinisk genetik.
Barncancerfondens
anslag: Trearigt
anslag patotalt

1950 000 kronor.

Anslag
1950000

kronor

dan vid fodelsen eller inte. Malet med
kartliggningen &r att forsta hur leukemi
uppkommer, inte att borja screena
PKU-tester for att se om ett barn har en
Okad risk att drabbas av cancer. Manga
barn har nimligen fordndringar som
inte alls utvecklas till cancer.

- Det vi vill ta reda pa dr nér och hur
barncancer uppkommer, siger hon.

IENDELSTUDIE undersoker Ann Nord-
gren sambandet mellan olika syndrom
och cancerceller. En annan delstudie fo-
kuserar pa de sillsynta familjer dér tva
eller fler familjemedlemmar fatt cancer.
Malet &r att leta efter medf6dda fordnd-
ringar som kan ha betydelse. Slutligen
utgdr en delstudie fran det register med
cancersjuka barn som finns for att bland
annat se om det finns andra diagnoser
och sjukdomar hos patienterna.

- Det finns mycket att titta pd i de hér
registren. Jag vill ocksa gbra en gen-pa-
nel med alla méjliga kinda gener som
kan paverka en cancerbehandling. Malet
ar att skraddarsy behandlingen ndr man
vet vad barnet har f6r medfodda forénd-
ringar. Det kan man ha mycket nytta av i
framtiden, siger Ann Nordgren.

ANDERS DAHLBOM

18

BARN | CANCER - 01.17



# - " L)
o e Sl
bl "l&»
. "ﬁ“\"'&.‘ P

Allasom har leukemiharnagon formav
kromosomrubbningisinaleukemiceller.

Hos personer med syndrom
ochifamiljer darfleramed-
lemmar drabbas av cancer,
letar forskarna efter med-
foddaforandringar somkan
haorsakat sjukdomen.

De letar ocksa eftertecken
paleukemiiPKU-test, de
blodprovsomtas paalla
nyfoddabarn.Det dr viktigt
attvetanar sjukdomen
bryterut.

Detéarocksaviktigtatt se omdet
finns andra genetiskaférandring-
arhos leukemipatienterna, som
kan paverka.

ILLUSTRATION: ERIK-NYLUND

Reqister ska
Njalpa barn
mMed aterfall

INFORM dr en internationell registerstu-
die som skaleda till nya behandlingar for
barn och ungdomar som aterfaller |
barncancer.

—Jag ar sa arg pa cancer. Darfor ar jag
oerhort glad att fa vara med om det har
som langsiktigt kan leda till battre kun-
skap om sjukdomen, sager forskaren
Ingrid @ra.

UNGEFAREN AV fyra barn och ungdo-
mar som behandlats for cancer drabbas
av aterfall eller uteblivet svar pa be-
handling. For dessa patienter saknas
ofta behandling som forvintas bota
merparten avdem. INFORM ir en eu-
ropeisk registerstudie med bas i Heid-
elberg i Tyskland, som systematiskt
kartldgger molekylargenetisk informa-

Ingrid Bra

tion om tumdrer fran patienter med Docentoch dverlaka-
aterfall. Syftet ar att forbattra forstael- re paBarnonkologisk
. S~ . : 0 sektion, HOPE/ITCC
sen av genetiska fordndringar i aterfall- R
. - i klinisk prévningsen-
stumorer fOr att kunna utveckla och in- het, Karolinska
dividualisera ny behandling i fram- universitetssjukhu-
tiden baserat p4 den specifika cancerns | "
.. Barncancerfondens
storda celler.

anslag: Trearigt
-Idag finns inte tillrdckligt med syste- anslag patotalt

matisk kartldggning och kunskap for att 1050000 kronor.
hjalpa de enskilda patienterna som drab-
bats av svara aterfall. Jag dr mycket glad
for att vi nu kan erbjuda svenska barn att
delta i studien och hoppas fa med sa Ansla g
manga som mojligt i registret for att vi 1050 000
ska kunna lara oss mer, sager Ingrid Ora. kronor

Hon betonar att INFORM i forsta hand
inte utlovar att hitta botemedel for dem som
ingér i studien. Men om specifika defekter pavi-
sas mot vilka nya cancermedel har utvecklats de senaste aren
sd kan barnen ingd i lakemedelsstudier. I och med att regist-
ret byggs upp med enorma méngder information om aterfall-
stumorer, dr forhoppningen att den samlade kunskapen om
molekyldra forandringar kan leda till nya mediciner.

- Ett annat mal dr att se om det finns nagra fordndringar i
tumorer som kan attackeras av de nya mediciner som redan
existerar for vuxna med cancer. Sverige ér ett litet land, sd vi
maste jobba internationellt med de hér fragorna.

ANDERS DAHLBOM
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KORT OM FORSKNING

Allra hetaste
forskningen

Immunterapi, biologiska
mediciner och andra nya
behandingarifokusiBarn-
cancerrapporten 2017,
som lanseras 26 april.

Cancerforskning i varldsklass

Varldsledande cancerforskare samlades pa Karolinska institutet den 23-24 februari,
for att tala om cancerforskning. Fokus var vuxencancer, men konferensen behandlade
ocksa nya spjutspetsbehandlingar som kan komma att bli aktuella for barn. Det har
visat sig att det finns liknande mekanismer bakom lungcancer hos vuxna och till ex-
empel neuroblastom hos barn. Frontiers in Cancer Research and Therapy 2017 be-
handlade amnen som genetik och samspelet mellanimmunsystem och cancerceller.

237,6

Samanga miljoner kronor bidrog
Barncancerfonden med till forskning
och utbildning under 2016, ett rekord.

Konferens for
skoterskorinom
barnonkologi

For tionde gangen samlas
Sjukskdterskor inom barn-
onkologi, SIBO, nu for ett
tvadagarsmote 10-11maj
iBalsta. Syftet &r att uppdatera
kunskaper och utbyta erfaren-
heter.

- Varatraffar ar vardefulla
och skapar nya kontaktnat, sa-
ger Eva Turup, ordférande i SIBO
och konsultsjukskoterska pa
barncancercentrumiUppsala.

Stamcellstransplantation
och tonaringar ar temat. Att
prata med patienter genom en
tolk och sjalavard under led-
ning av eninbjuden prast ar
ocksa programpunkter, liksom
arbeten fran den nationella
sjukskdterskeutbildningeni
barnonkologisk vard.

Ledtrad till
behandling
mot leukemi

Forskare vid Karolinska uni-
versitetssjukhuset och Karo-
linska institutet har upptackt
ett protein som spelar en av-
gorande roll for effekten av
cytostatikan cytarabin. Det ar
ett viktigt lakemedel vid be-
handling av akut myeolisk
leukemi, AML, men alla pa-
tienter svarar inte pa cytosta-
tikan. Studien visar att protei-
net SAMHD1minskar effekten
av cytarabinileukemiceller, sa
ndr proteinet blockeras blir
leukemicellerna mer kansliga
for cytostatika.

Sjéilvhjéilp for foraldrar vars

barn drabbats av cancer

Férildrars 6vergangtill vardagen efter ett barns cancersjukdom
kan varaensarbar period. Darfor startades forskningsprojektet
ParentsCanunderledningav professor Louise von Essen vid

Uppsalauniversitet.

PROJEKTETS MAL AR att
utveckla och utvdrdera ett nytt
internetbaserat sjalvhjalpspro-
gram som ska ge lattillgangligt
psykologiskt stod till foraldrarna.
Det startade 2016 som ett sam-
arbete mellan forskare och en

grupp foraldrar till barn som tidi-
gare haft cancer. Fordldrarna och
forskarna traffades atta gangeri
fjol for att diskutera hur ettinter-
netbaserat sjalvhjalpsprogram
kan goras relevant.

- Etturval av féraldrarnas

respons under projektet visar
att sjdlvhjdlpsprogrammet
maste vacka foraldrars intresse
paratt satt och att det ar viktigt
for foraldrar att fa beratta om
och reflektera 6ver det de har
varitmed om trots att det kan
vacka svara kanslor. Att fa stod
av en psykolog under program-
mets gang betraktas ocksa
som en viktig del, sdger Laura
Kukkola, doktorand i projektet.

Las mer!
Mer om forskning
pa barncancer-
fonden.se.

Ndsta steg ar att 50 foraldrar
ska testa det utvecklade pro-
grammet under 2017-2018.
Programmets effekt ska sedan
utvarderas i en storre studie
2018-2020. Malet ar att kunna
erbjuda sjalvhjalpsprogrammet
till alla féraldrar i Sverige som
upplever ett lidande férknippat
med sitt barns cancersjukdom.

LARS OHMAN

Internationell forskarelit samlas i Stockholm i maj

Imajsamlasinternationell
forskarelit och nordiska
forskareinom NOPHO,
Nordic Society for Pediatric
Hematology and Oncology,
forattdiskuterade senaste
ronen.|ararrangeras konfe-
renseniStockholm.

DET OVERGRIPANDE syftet
med NOPHO:s arliga méte ar
att ytterligare starka banden
mellan de nordiska forskarna

inom barnonkologi och arrang-
orerna bjuder ocksa indenin-
ternationella forskareliten
inom barncancer till motet.
Bland annat medverkar Micha-
el Taylor fran Toronto, Angelika
Eggert fran Berlin och
Gilles VassalfranPa- 4
ris. Det drden 35:e ;;‘;._
upplagan av konfe-
rensen, som iar
arrangeras i Stock- I"., ‘
holm den 19-23 maj.

-

!
-

% e
‘-.._‘__\_._-l-"

Pa konferensens sista dag pas-
sar Barncancerfonden pa att
arrangera Hopp&Framsteg.
Det ar femte aret som organi-
sationen valkomnar enintres-
serad allmanhet till gratissemi-

== harieromdetallra

. senasteinom barn-
i cancerforskning. Den
. " h&r gangen kan pu-
;'T ' bliken avenlyssna

©J/ tillinternationella

# forskare.

Komplikationer
i fokus

Natverket Pancare samlar klini-
ker, forskare, fore detta patienter
och deras foraldrar fran Europa
for kunskapsoverforinginom
omradet sena komplikationer.
3-5majar det konferens for ett
hundratal ldkare och forskare.
-Jaghoppas en fore detta
svensk patient vill berdtta om
sin situation, sager initiativta-
garen Lars Hjorth, barnonkolog.

FOTO: KATA BORDAS
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SA GICK DET SEDAN

*

-
-

Us fjamilj
rd

ycket socker. Liv dter ovansidan p{ den bulle
ch ldgger den at sidan. Sedan pekar hon ut nasta
pa fatet. Storebror Valter, § ar, stonar och biter huvudet av
en kakgiraff.

- Nar hon val borjade ata sé var det bara "at vad du vill’.
Nu ska man plotsligt bor]a ha lite regler, sdger Sabina S6-

derlind. -
- Det ér svart att fara arg pa henne. Man r sa glad att
hon bara ir, sager a'r“‘il-&iderlind.

-

& i



SA GICK DET SEDAN

Liv var ett &r gammal nér hon blev
forkyld under en lidngre tid. Fordldrar-
na tyckte att hon var svullen runt 6go-
nen och inte betedde sig som vanligt.
De kom till akuten i Jonkdping en fre-
dagioktober 2015. Pa sondagen akte
de ambulans till Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Goteborg. Pa
tisdagen var de fordldrar till ett barn
med AML (akut myeloisk leukemi).

- Det var fruktansvirda dagar. Aven
fast det inte tog lang tid tills vi fick be-
skedet kindes det som en evighet. Att
leva i ovisshet var virre dn nir vi fick
reda pa att det var leukemi. Da gjorde
de dntligen ndgot. De borjade behand-
la med cytostatika bara ndgon timme
efter att vi hade fatt veta, siger Sabi-
na.

Behandlingen 16per dver ett halvar
och liksom manga andra drabbades Liv
av manga komplikationer. Stora delar
avtiden var de isolerade i ett litet rum
pé barncanceravdelningen, Liv och en
foralder i taget. Hon hade flera olika
allvarliga infektioner och fick inte traf-
fa andra barn.

NUBORJAR FAMILIJEN trina pa att ha
vardag, Daniel och Sabina har borjat
jobba igen.

En ging i manaden sker aterbesdken
da blodproven ska visa om cancern
fortsétter att halla sig borta.

- Vi far tampas med den oro vi har. Vi
vet att det finns en ganska stor risk for
aterfall i AML, séger Daniel.

-Vaaaam, vaaam, bullen ar vaam,
upplyser Liv.

En och en halv vecka innan kontrol-
lerna vaknar oron.

- Vi tittar mer intensivt pa hur hon
mar, siger han.

De tyder tecken.

- For mig kan det handla om att hon
sovit daligt en natt eller om hon &r pa
daligt humdr, séger Sabina.

De vagar inte riktigt lita pd vardagen.

- Varje gdng man gor nagot med bar-
nen, ndr man dr ndgonstans ér det en
sa skon kinsla. Att bara dra ivig ndgon-
stans och vara med dem. Sddant som
ar sjalvklart for andra. Det ar ingenting
som dr sjalvklart for oss langre, sager
Sabina.

Valter har varit pa sitt rum en stund,
och atervinder utkladd till seriefiguren
Wolverine. Skumgummiklorna ér
langa.
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Forsta gangen vi
traffade Liv var hon
blek och trott och
hade precis haft
lunginflammation.
Den sista kuren hade
satts igang och hon
skulle sovas infor
detavslutande
benmargsprovet.

- Vem vill bli sushi, hojtar han.

- Nar Liv 14g pa sjukhus sa Valter
ibland att han 6nskade att det vore han
som var sjuk. Han 6nskade att vi skulle
ta hand om honom pa samma sétt som
vitog hand om Liv, siger Sabina.

- Det var det jobbigaste med be-
handlingen. Att vi aldrig var samlade
som familj. Och att vara s maktlos in-
for sjukdomen, tilligger hon.

LIV SJIALV GAR pé forskolan p& dagar-
na och har ingen aning om att hon varit
med om négot farligt och ovanligt.

Hon springer ut och in ur sitt farggla-
dalekhus pa grismattan i stallet.

- Vi fragade personalen pa forskolan
om hon skiljer sig fran andra tvadring-
ar. Men det gor hon inte, sdger Sabina.

Risken for aterfall &r som hogst runt
arsdagen av behandlingsavslutet.

- Man maste fa ma daligt och viltra
sig lite. Nar man sitter sjalv i bilen, da
kan det bli valdigt morkt. Det dr avske-
det jag tdnker pa, hur det skulle ga till.
Och det kiinns som det aldrig skulle g4,
sager Daniel.

Men samtidigt har de borjat bygga en
framtid som stricker sig langre fram an
de narmaste timmarna eller dagarna.

TILL SOMMAREN HAR de bokat en
resa till Gotland, tillsammans med
kompisar.

- Man maste planera in andra grejer
pa riktigt, s vi inte bara lever efter de
dér aterkontrollerna, sdger Daniel S6-
derlind.




Familjen
Soderlind

Namn: Liv, 2 ar, Valter,
5ar, Sabina och Daniel
Soderlind.
Bor:Jonkoping.

Gor: Liv och Valter gar
paforskola, Sabina
och Danielhar ater-
gatttill sinaarbeten.
Diagnos:Livinsjuk-
nadeiAML (akut
myeloisk leukemi)
som ettaring och
behandlades med
cytostatikaunderen
femmanadersperiod.
Uppféljnings-
kontrollerna skeren
gangimanaden.
Imars 2017 har det
gattettarsedanLivs
avslutande behand-
lingsomgang.

Fakta
AML

Entiondel av leuke-
mifallen bland barn
ar kut myeloisk leu-
kemi, AML. De forsta
symptomen ar ofta
trotthet, blekhet och
blodbrist. AML har
en kortare behand-
lingstid an akut lym-
fatisk leukemi, ALL,
som dr den vanligas-
te formen av barn-
cancer.

Anmal dig som ma-
nadsgivare till Barn-
cancerfonden och
var med och stéd
kampen mot barn-
cancer.Gainpa
barncancerfon-
den.se och bidra
med minst 50 kronor
imanaden.
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Miljoner till
kampen mot
barncancer

Barncancerfondens sam-
arbete med Svensk Fastig-
hetsférmedling resultera-
deihela 2,5 miljoner
kronor till kampen mot
barncancer. Fastighets-
madklaren skankte inte bara
5 kronor per visningsgast
hela aret utan ocksa 100
kronor for varje person
som anmalde sig till bo-
stadsvdrderingstjansten.

Det konstaterar Barncan-
cerfondens Mats Olsson
efter arets omgang av Kor
for livet. BMW skankte
nara 3,9 miljoner kronor till
Barncancerfonden efter
kampanjrekordet pa
38500 provkdrningar.

750 0G0
756 GG
Hosten 2016 arrangerades
simeventet Swim of Hope
for figrde gangen. 29 sim-
och simhoppklubbar runt-
omilandet samlade till-
sammans in hela750 000
kronor till barncancer-
forskningen. Orebro
Simallians var den klubb
som samlade in mest
pengar.

2,4 miljoner
fran Bauhaus

Samarbetet mellan Bau-
haus och Barncancerfon-
den gav totalt hela 2,4 mil-
joner kronor till forsk-
ningen. Byggkedjan skank-
te pengar for varje halvtim-
me som personalen motio-
nerade, under Barncancer-
manaden kunde varuhu-
sens kunder runda upp och
infor julen saldes granar
och mjukisdjur Bauhaus
gav ocksa stéd genom Aron
Andersons insamling.

2/ BARN/ CANCER - 01.17

Ann Hogberg tranar infor arets Spin of Hope. "Traningen har hjalpt mig med sorgearbetet”, sdger Ann som forlorade sin son Felix 2014.

Skratt, svett och tarar

Ann Hogbergs engagemang for Spin of Hope borjade som ett satt att

-Jag borjade ta promenader. Efter

hantera sorgen efter sonen Felix. Genom hennes insats lyckades delta- ett tag nér jag blev kroppsligt starka-
garnaiLidkoping trampain 244 000 kronor i fjol till cancerdrabbade re kindes det som att jag ocksa blev
barn och familjer. F6r arets event 25 mars dr malet en halv miljonkronor.  mentalt starkare. Triningen har ver-

-DETKANDES SOM att nigot hinde i
hjarnan och sedan stingdes hela
kroppen av, berattar Ann Hogberg.

Hon pratar om dagen da verklig-
heten kom ikapp. Hennes son Felix
hade begravts pa fredagen och nér
mandagen kom tog det stopp. Felix
skulle fylla 18 ar i mars 2014, men
den 9 januari forlorade han kampen
mot sin hjdrntumor. Sorgen fick
Ann att bryta ihop.

kligen hjalpt mig med sorgearbetet.

Nar Ann borjade trdna pa

gym engagerade hon sigi
Spin of Hope, Barncancer-
fondens event pé landets
traningsanlaggningar.

- Det dr en sd himla fin
och rolig dag. Alla skrattar
och peppar varandra. Det dr en

massa kirlek och kédnslor pa samma
AnnHogberg  gang. Det bésta dr att alla kan vara
med. Huvudsaken dr att du sétter




pa cykel

dig pa en cykel och trampar lite. For-
ra dret kom nagra i jeans, siger Ann.

Ifjol resulterade Spin of Hope i
4,8 miljoner kronor till Barncancer-
fonden, varav nistan en kvarts mil-
jon kom fran insamlingen i Lidko-
ping. Ann lyckades dé fa alla gym att
samarbeta, ndgot de gor dven i ar.

- Det blir spannande att se hur
manga Team Felix-cyklar vi far i ar.
Tank vilken skillnad vi kan gora till-
sammans. AMANDA HIELM

PA WEBBEN
Q Lds mer om eventet och

anmal dig pa spinofhope.se.

Var med och stod
kampen mot barn-
cancer. Bli Barnsup-
porter pa barncan-
cerfonden.se/
barnsupporter och
bidra med minst 50
kronorimanaden.

Varrusa [or livet

Varrusets 100 000 l6pare springer
inte bara for ett friskare Sverige i ar
utan ocksa for att stétta forskning
som kan utrota barncancer. Lop-
eventet har inlett ett nytt samarbete
och skanker 15 kronor av anmal-
ningsavgiften till Barncancerfonden.

I ar dr det startskott for ett tredrigt
samarbete mellan Barncancerfonden
och Varruset, som
ar Sveriges storsta
l6parevenemang
for tjejer.

- Vi gldds mycket
at det nya samarbe-
tet, det ar en fin
matchning mellan
vara organisationer, siger Elinor Wes-
terberg pa Barncancerfonden.

-Vara dndamal gar lite hand i hand.
Det fina med det hér samarbetet ar att
vi nu kan hjélpa till med att forsoka na
Barncancerfondens vision att utrota

Elinor Westerberg pa Barncancerfonden.

barncancer. Och det kanske dr det mest
behjirtansvirda dndamalet, sdger Da-
niel Almgren, vd f6r Marathongruppen
som arrangerar Varruset.

Marathongruppen dr en ideell verk-
samhet dér allt Gverskott gar till lokala
idrottsforeningars verksamhet. Varru-
set har sin grund i 16pningen, meni ar
laggs extra fokus pa att bidra till ett fris-
kare och hilsosammare samhille.

Utover de pengar
som skanks genom
anmalningsavgiften
kan den som vill
aven skanka ett val-
fritt belopp till Barn-
cancerfonden i sam-
band med anmalan.
Lopeventen arrangeras runt om i Sveri-
ge under varen med start i Malmé den 2
maj och avslut i Ostersund den 13 juni.

AMANDA HJELM

Besok varruset.se for anmailan och

mer information.

"Det dr absolut den hardaste prévning jag varit
med om. Inget annat dventyr har varitinarheten
av detta. Hela biten med att jag blev magsjuk var

vildigt jobbig.”

Det sager Aron Anderson om sin 300 kilometer langa strapats till Sydpoleni en specialbyggd sitski.
| samband med dventyret samlade hanin 6,5 miljoner kronor och blev den férsta som tagit sig till
Sydpolenirullstol. Lds mer om dventyret pa barncancerfonden.se.
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Lukas och
mormor
kampar

molt cancer

Attadrige Lukas och hans lillebror har umgatts tatt med mormor Lotta
ochmorfar Christer under hela uppvaxten. De har rest ihop flera gang-

er, ofta till Mallorca.

Denhar'resan” hade ingen raknat med. Men nar Lukas fick sin diag-
nos var det helt sjalvklart for mormor Lotta att ta ledigt fran jobbet for

atthjalpa till.

1JULIFORRA ARET stod det klart att Lu-
kas forstoppning och magsmaértor berott
pa Wilms tumor, en sjukdom som
drabbar tio till femton barn i Sverige
varje ar.

Han opererades och fick paborja en
cytostatikabehandling som fortfarande
pagar. Dagarna gér lite langsamt efter-
som det drdjer ytterligare en tid innan
han kan borja skolan igen. Lukas till-
bringar sina dagar hos mormor och mor-
far, Lotta och Christer Schildt, som bor
pé landet utanfor Eslov. Huset ar fran
1700-talet och hor till en storre lantegen-
dom med flera hus. Pa samma &gor, bara
200 meter bort, bor Lukas mamma Ceci-
lia Schildt och lillebror Gustav.

Det gamla huset som mormor Lotta
bor i, har halvmetertjocka stenvaggar.

Darfor har Lukas fatt en visselpipa
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LuRas

Schildt

Alder:8ar.

Bor:1LoberddiSkane.

Familj: Mormor
Ann-Charlotte
(Lotta), 61ar, morfar
Christer, 71ar, mam-
ma Cecilia, 35ar,
lillebror Gustav, 5ar.
Gor: Gariarskurs 2.
Gillar: AttspelaFifa,
bilspel, monopoloch
arduktigiskolan.

TEXT: SARAH NYLUND FOTO: DAVID POLBERGER

att bldsa i nér Lotta inte hor honom ropa
mellan rummen.

- Hon hor rétt daligt, mormor, siger
Lukas och ler. Han har precis bett mor-
mor om en fralla med rikost. Det dr
namligen fikadags.

- Nej, inte alltid, jag horde till exem-
pel det dér, svarar Lotta och lamnar
over frallan.

Lukas fralla, med rikost, landar pa
tallriken.

- Men, jag ville ju bara ha smoér, du
horde fel! sdger Lukas och visar en for-
vanad min.

Lotta dr inte sen med svaret:

- Nu tramsar du, min unge man!

Och sd skrattar de gott bada tva.

Efter fikat ska Lukas larare komma
for dagens hemundervisning.

- Hon kommer tva ganger i veckan,

>




Lukas och mormor Lotta har alltid
statt varandra nara. Nu har Lukas
sjukdom fort dem annu narmare.

Wilms tumor

Wilms tumor ar en
elakartad njurtumor,
som drabbar cirka 15
svenska barn varje
ar, varav de flesta ar
under 7 ar. De allra
flesta botas och kan
leva vanliga liv.

Barn som dr sjuka
injurtumorer kanner
sig sallan sarskilt
paverkade av can-
cern. | stallet soker
foraldrarna ofta vard
for att de kanner en
knol pa barnet.

Efter att diagnos
stallts far barnet en
cytostatikakur under
4-6 veckor. Efter
detta opereras den
sjuka njuren ut. Om
bada njurarna ar
drabbade forsoker
kirurgerna spara en
bit. Beroende pa vil-
ken form av Wilms
som barnet lider av,
far det sedan cy-
tostatikaientill nio
manader. Stralning
anvands sdllanidag.

Sakan

du bidra

Starta en egeninsam-
ling pa barncancerfon-
den.se/egen-insam-
ling/starta-egen-
insamling eller ge en
valfri gava pa barncan-
cerfonden.se/stod-
0ss/ge-en-gava.
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| koket tillbringas mycket tid. Har brukar Lukas och Lotta hjalpas at med laxor ndr de inte fikar eller &ter.

[> och dér emellan sa hjdlper jag Lukas
med laxor. Vi brukar sitta en timme om

dagen, man méste spalta upp dagen lite

annars blir tiden sa lang, siger Lotta.

LUKAS MAMMA CECILIA tittar in i koket,
hon beriéttar om kampen att fa till hem-
undervisning, efter manga om och men s
loste det sig, vilket hon ar lattad 6ver.

- Det tog tid och det var valdigt kim-
pigt, men Lukas klassforestandare har
stéllt upp till tusen, sdger hon.

Mamma Cecilia dr bade egenforeta-
gare och ensamstdende, och har darfor
svart att ta ledigt. Hon arbetar med ga-
lopphistar, vilket tidvis innebér mycket
resande.

-Det hade aldrig gatt att uppritthalla
mitt arbete utan min mamma, séger hon.

Att Lukas just nu bor hos mormor och
morfar dr en bra 16sning for att lillebror
Gustav ska kunna fortsétta leva ett nor-
malt liv, menar Cecilia. Och de finns ju
hela tiden néra och umgas dagligen.

FORETTHALVAR sedan var allt annor-
lunda. DA akte Lotta dagligen in till Mal-
mo for att jobba som tandskoterska pa
en privatklinik i Malmd. Hon och maken
triffade Lukas och lillebror Gustav sa
ofta de kunde pa lediga stunder.

- De har alltid f6ljt med oss pa se-
mester, sd vi dr vana vid att umgas
mycket. De har rest med oss sedan de
var vildigt sma. De har varit manga,
manga ganger med oss pa Mallorca.

Darfor tvekade Lotta aldrig nar Lu-
kas blev diagnosticerad med cancer.
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-Jag ringde upp min chef direkt och
forklarade. Jag maste ta ledigt nu och
stotta min dotter och mitt barnbarn.
Han kunde haft invindningar, men han
sa direkt: "Klart du ska ta ledigt. Lukas
gar forst.” Det var verkligen skont att
hora, sager Lotta.

Forsakringskassan var inte lika latt,
det kravdes mycket administration inn-
an de beviljade Lotta ersittning for
vard av allvarligt sjukt barn.

INGEN I LOTTAS NARHET har ifrdga-
satt hennes val. De som kinner henne
och maken vet hur nira de ér sina barn-
barn. Lotta har f5ljt med Lukas pa
manga sjukhusbesdk, hjdlper honom
att ta medicin tre gadnger om dagen och
dr den som forsoker fa honom att éta
trots att ingenting riktigt smakar an.

Nar de inte gor laxor, sa kopplar Lu-
kas av med iPad, eller spelar monopol
eller Fifa med morfar. D& och di hén-
der det att ndgon kompis tittar in och
leker en stund.

-Men den kalla arstiden gor det svart
pa grund av f6rkylningsvirus och mag-
sjukor, forklarar mamma Cecilia.

Héromdagen fick han f6lja med mor-
far till blomsteraffiren. Agaren undrade
varfor den lille killen inte var i skolan.



Tiden gar langsamt fér Lukas nar
haninte kan gai skolan. Men
Lego leker han garna med.

Lotta har dokumenterat de ganger da Lukas
varitinlagd.

Lukas svarade: ”Du forstar, det ar s&
att jag har cancer.”

Efter det hade butikségaren inte fatt
fram ett ord.

- Lukas umgas ju bara med oss hela
dagarna sa han pratar valdigt vuxet.
Han har alltid varit vildigt mogen for
sin alder, sdger Lotta.

Lukas ldrare knackar pa dorren och
koksbordet forvandlas till tillfallig skol-
bénk. Lotta visar in i vardagsrummet.
Det stimmer som hon séger, viggarna
ar tjocka, Lukas och ldraren hors inte hit
in trots att de bara dr nagra meter bort.

SEDAN | SEPTEMBER har Lotta borjat
jobba igen pd méndagar. Hon tycker
mycket om sina kollegor och pratar gir-
na om stort och smatt med patienterna.
Hon berattar med virme om kollegor-
na som stottat henne sedan hon tog
tjanstledigt.

- Sant betyder ju s& oerhort mycket.
Man kan kinna sig lite ensam ibland
hér ute och folk &r lite ridda for att
hora av sig tror jag, de tinker bara pa
eldnde nir de hor ordet cancer.

Nér andra morforaldrar valt vinner,
resor och foreningsliv, gjorde Lotta ett
annat val. Resor far vinta just nu.

- Det tar vi sedan. Mallorca ligger
kvar. Vi har lovat Lukas att vi ska resa
dit sa fort hélsan tillater. Och sa ska vi
aka till Paris nir hans pappa cyklar in
med Team Rynkeby. Lukas vill absolut
kl4 ut sig till banan sa att hans pappa
ser honom vid malgangen. Sa ska det
bli. Det dr inte forhandlingsbart.

01.17 - BARN/ CANCER DO
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Lukas och Lotta bori vackra omgiv-
ningar. De har en slottspark alldeles
utanfor dorren. Att kramas ar mysigt
och ett satt att halla varmen en kall
vinterdag.

Sa kan narstaende
stotta — och fa eget stod

Kommer mitt barnbarn att klara sig? Hur ska
mitt barn orka? Det dr vanliga tankar hos de
mor- och farfordldrar som konsultsjuksko-
terskan Ulrika Larsson, méter i sitt jobb.

DE ALLRA FLESTA mor- och farforéldrar till barn
som drabbats av cancer ar otroligt engagerade
och aktiva i att hjalpa till, berattar Ulrika Lars-
son, som arbetat med barnonkologi i snart 30
ar, de senaste aren som konsultsjukskoterska
pa barncanceravdelningen i Géteborg.

Manga mor och far-forildrar kdnner hoga
krav pé att hjélpa till och det kan péverka an-
dra relationer negativt. Det kanske finns andra
barn eller barnbarn som ocksa behdver hjalp?
Konsultsjukskoterskor arbetar med famil-
jeomvérdnad. De hjilper girna till genom att
prata om den svara situation som hela familjen
gar igenom. Konsultsjukskoterskan &r lanken
mellan den sjuka och de friska, exempelvis
aker de till barnens skola och berittar vad som

BARN  CANCER - 01.17

hint och vad som ar att vanta. Ulrika Larsson
har genom aren samlat pa sig ndgra rad sirskilt
riktade till drabbade mor- och farforaldrar:

e Undvik att vara ledsen i dina barns eller barn-
barns nirvaro. De kan inte och ska inte trosta
dig. Om det kinns svart att prata med vinner
kan det kénnas skont att prata med en kurator,
kontakta din vardcentral.

e GOr det du kan och orkar. Hjélp till med det
praktiska, som att himta eller lamna syskon pa
forskola, hjalpa till i hemmet, matlagning, ladda
frysen med mat eller bara vara dar och lyssna.

e Om du bor langt bort, forsok stétta via tele-
fon, mejl eller sms. Skicka en present och for-
klara att du tinker pa dem. Gl6m inte syskonen.

o Fraga den regionala féreningen om de an-
ordnar aktiviteter for mor- och farforéldrar.

Nike och mormor
ger sina basta tips

Mormor Inger &r bést pa
att laga kottbullar och stu-
vade makaroner, enligt
Nike, 9 ar. Tillsammans
deltar de i Barncancer-
fondens kampanj for fler
Barnsupportrar.

@) Lis tipsen pé barncancerfonden.se.

Mer stod for narstaende

Pa barncancerfonden.se kan du gratis ladda

ner eller bestilla skriften ”Stdd till
nérstdende”. I den finns forslag pa
vad du kan gora for att hjélpa till
som nérstaende till en familj med
ett cancersjukt barn och annat som
kan vara bra att tinka pa.

FOTO: ULF LUNDIN



VARD

EXPERTERNA FRAGOR & SVAR

Vad gor egentligen en
konsultsjukskoterska?

Som konsultsjukskdterska ut-
gor vi familjens kontaktlank till
sjukvarden nar ett barn insjuk-
naricancer och fungerar som
ett stod for barnet och familjen
under och efter avslutad be-
handling. Vi erbjuder alla barn
och ungdomar information till
klasskompisar och personalen
pa skolan for att 6ka forstael-
sen for vad det sjuka barnet
genomagar. Viforsoker

ocksa uppmuntra klas-

sen att halla kontakt

med sin sjuka kompis

nar hen &r pa sjukhus.
Konsultsjukskoterskor
informerar dven fa-

miljerna om Barncan-
cerfondens aktiviteter

sasom ungdoms-

och syskonlager och
familjevistelser pa
kompetenscentrumet
Agrenska utanfor Gote-

borg.

Som konsultsjukskoter-
ska ar arbetsveckornas
innehall varierande. Ingen
dag ar den andra helt lik. Till de
dagliga uppgifterna hor att be-
svara e-post och telefonmed-
delanden. Manga foraldrar
skickar sms med fragor eller
onskemal om kontakt med
nagon av professionernaitea-
met. Det underlattar for famil-
jerna att kunna na berérda utan
att behdvaringa till respektive
enhet for kontakt.

Nya familjer far alltid priori-
tet for att etablera kontakt och
skapa en fortroendefull rela-
tion genom samtal och infor-

mation kring vad konsultsjuk-
skoterskerollen kan bidra med.
Visamordnar och deltar vid
diagnossamtal tillsammans
med doktor och kurator om det
armojligt.
Konsultsjukskoterskan del-

tar och bidrar dven vid multi-
disciplindra ronder med infor-
mation exempelvis gdllande
barnets skolgang eller 6vrigt
som personal behover kanna
till for att kunna ge en god vard
till barnet och familjen. Kon-

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

sultsjukskaoterskan har dven ett
ndra samarbete med lakare,
psykolog och kurator utifran
familjers behov av hjalp och
stod.
ANN-CHRISTIN BJORKLUND,
KONSULTSJUKSKOTERSKA

VARD

Vad ar det som gor att man

dor av barncancer?

For dem som dor av grundsjuk-
domen sa &r det till slut krop-
pens vitala organ — benmarg,
njurar, lever och hjdrta - som
slas ut pa grund av tumortill-
vaxten, oavsett diagnos. Tu-
morcellerna tommer kroppen
pa all energi ochi slutskedet kan
energi- och vatsketillforsel sna-

rast paskynda forloppet da det
blir en extra belastning pa krop-
pens organ. For dem som dor av
behandlingskomplikationer,
framfor allt infektioner, ar det pa
samma satt, attinfektionen,
trots intensiv behandling, orsa-
kar sviktikroppens vitala organ.
MIKAEL BEHRENDTZ

VARD

Behovs nya vaccinationer
efter cancerbehandling?

Jag har hort att cytostatika slar
ut antikroppar som man har
fran till exempel vattkoppor.
Behdver barnet vaccineras
igen efter en cancerbehand-
ling?

En viss nedsattning kan man
nog rakna med. Darfor far alla

som fatt cytostatikabehandling
en pafyllnadsdos av de vacci-
ner som ges via Barnavards-
centralen efter avslutad be-
handling. Intervall till ndr doser
ges beror pa behandlingsin-
tensiteten.

MIKAEL BEHRENDTZ,

BARNONKOLOG

VARD
Var det verkligen
sista kontrollen?

Min son diagnosticerades med
hoégmalignt T-cellstlymfom i
maj 2012 och behandlades
med cytostatika i tva ar. Nar vi
nyligen var pa kontroll med
rontgen och ultraljud sa de att
det var sista kontrollen. Ar det
verkligen ratt?

Tva ar efter avslutad behand-
ling av lymfom ar risken for
aterfall nastintill obefintlig, och
radiologiska kontroller avslu-
tas. For vuxna patienter avslu-
tas alla andra kontroller ocksa
och de "friskskrivs”. Inom
barnonkologin har vi en tradi-
tion att inte slappa vara patien-
ter helt, inte minst med tanke
pa sena komplikationer, sa vi
brukar kontrollera tillvaxten
och den allmdnna utveckling-
en. Fokus ligger alltsa pa detta
mer an risken for aterfall.

KLAS BLOMGREN,

BARNONKOLOG

FONDEN
Hur skriver jag
testamentet?

Hur gor man for att testamen-
teratill Barncancerfonden?

Nar du upprattar ditt testamen-
te kan du sjalv bestamma dver
dina tillgangar. Att skriva ett
testamente ar enkelt, du kan
med egna ord skriva ""sa har vill

jag att min kvarlatenskap ska

fordelas nar jag sjalv ar borta.”
Det finns vissa formella krav att
uppfylla, bland annat maste tva
vittnen narvara nar du skriver
under. Det gar att skanka sin
kvarlatenskap (utover laglot-
ter) tillidella organisationer
som Barncancerfonden. Viktigt
ar att da ange organisations-
nummer for att tydliggora vil-
ken organisation som avses.
For mer information ladda
ner var testamentesfolder.
YLVA ANDERSSON,
BARNCANCERFONDEN

HAR DV
EN FRAGA?

mejla den till redaktionen
@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna”
idmnesraden
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narungdomen tr_yck—
erpaomattgameri
skolan @nvad man
kanske maktar med.
Da ska det vara klart
runt studierna vad
som galler.
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-Jag var inte stressad av skolvalet,
for jag visste att jag skulle ga naturpro-
grammet pa Ava. Jag hade vildigt litt
for skolan sd jag hade inga problem
med att fa tillrdckligt med podng for att
komma in, sdger han.

Martins huvudvirk blev vérre under
forsta terminen pa gymnasiet.

-Vifick hora att det bara handlade
om skolstress, men dven pa hostlovet
hade han ont sex dagar av nio. Jag
minns hans nakna rygg 6ver toastolen
en natt, han sa "mamma, det hér ar na-
got annat 4n migrén”, siger Helena
Palmgren.

Till slut sokte de till Astrid Lindgrens
sjukhus. Bara tjugo minuter efter att
Martin och Helena kommit hem efter
undersokningen ringde telefonen.

- Tidigare hade jag bara jattekort
tankt att det kunde vara cancer. Sa det
var ett chockbesked. Kommer jag 6ver-
leva? Kommer jag kunna trana? Skolan
ténkte jag inte pa, sager Martin.
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Martin Palmgren &r tillbaka i skolbanken pa heltid och gar sista arskursen pa gymnasiet efter att ha behandlats for en hjarntumor. Studie- och yrkesvagledaren Lotta Rosén
tipsar honom om hur han kan ldsa in kurser han har missat och om vad han kan tanka pa kring framtida utbildning och yrke.

"Under en bra mattelek-
tion orkar jag med tre tal,
endaliginget. Det ar frus-
trerande och stressande.”

TRE DAGAR SENARE opererades Mar-
tin tio timmar for en hjarntumor. Efterat
var han vildigt trott och orkade knappt
ga. Pa sin 17-arsdag fick han reda p4 att
annu en operation behovdes. ”Samsta
fodelsedagen”, siger Helena.

Efter operationen vintade en ma-
nads stralning péa Karolinska och cy-
tostatika under ett ar. Pa hosten kom
han tillbaka till skolan och kérde igang
med nistan alla dmnen.

- Dir gjorde vi en liten tankevurpa
nér vi tankte att du kunde ta sa manga
amnen. Det gick ju inte, siger Helena.

Visitter vid familjen Palmgrens mid-
dagsbord i villan i Taby. Familjens tva
katter stryker omkring ldngs stolsbe-

J
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Martin
Palmsren

Alder:19 ar.

Familj: Syskonen
Claes, 16 ar, Elin, 26 ar,
samtfordldrarna
JohanochHelena.
Bor: Taby.

Gillar: Atttranapa
gym.

Diagnos: Insjuknadei
hjarntumorsom16-
aringdahan gicki
gymnasiets arskurs 1.
Behandlingendrnu
avslutad menMartin
kontrolleras med
rontgenvartredje
manad.

-

nen. Vid bordet sitter dven Lotta Rosén
och lyssnar pa Martins berittelse. Hon
dr studie- och yrkesvégledare (SYV) pa
grundskolestaben i Stockholms stad
och har triffat manga elever i Martins
skolsituation efter sjukdom och med
sena komplikationer.

- Det ér valdigt vanligt att eleven kom-
mer tillbaka till skolan och bara kor. Det
kan vara befriande att kdnna sa. Ambi-
tionen &r bra, men det behover goras av-
stamningar och planer med skolhdlsan
och personal tidigt. Elevhilsans samtliga
professioner ska samverka med elev och
mentor, utifrdn rektors uppdrag. Med
bra planering gér det att forebygga vil-
digt mycket arbete, siger Lotta.

Hon lyfter fram nddvandigheten av
att eleven tidigt far bade en kortsiktig
och en langsiktig studieplan.

I dag orkar Martin med tre amnen i
skolan. Efter tumoren har han svart
med koncentrationen och trottnar
snabbt. Ibland blir det som en loop i
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Mamma Helena minns att Martin inte hade samma ork i skolarbetet nar han atervande till klas-
sen efter att han behandlats med operation, stralning och cytostatika.

huvudet, han ldser samma text om och
om igen utan att det fastnar. Fran att ha
haft det vildigt 14tt i skolan gér allt sa
mycket langsammare i dag.

- Under en bra mattelektion orkar jag
med tre tal, en dlig inget. Det ér frus-
trerande och stressande, siger han.

MARTIN TYCKER att han har fatt bra
stod av skolpersonalen efter sjukdo-
men. D& och da har han méten med
skolan for att planera skolgéngen. Pla-
nen dr att ta studenten med sin klass
till vren och sedan ldsa in de kurser
som han missat, pi Ava eller komvux.

- Kanske kan du fa hjélp att tenta av
moment i de kurser du har kvar munt-
ligt? En del kurser behover du sikert
inte gora om helt. Det finns provnings-
material som man da kan ha hjilp av.
En provning kan man anvénda for att
se vilka delar man har kvari ett amne.
D4 kan man sedan fokusera pa de delar
som fattas, tipsar Lotta.

- Men for att kunna soka in till en 1a-
karlinje, om jag vill det, behover jag vl
hogsta betyg? Behover jag inte ldsa om
de kurser jag inte klarade av si bra nér
jag var sjuk? undrar Martin.

- Om du direkt ska gé 6ver till univer-
sitetet, ja. Men det gar dven att ta andra
vigar, att ldsa fristdende kurser senare.
En annan vag for dig kan vara att lasa
ett basar. En SYV kan kolla upp varje
elevs individuella studieplan och hjélpa
eleven att inse att okej, det kommer ta
tid, men det finns rimliga vigar framat.
Du ska inte kdnna frustration over de
hér éren. Det gar att ta sig vidare.

Cancern i sig har inte forandrat Mar-
tins tankar om ett framtida yrkesval.
Han har funderat pa att jobba i skogen
eller bli brandman. Kanske bli militér,
men da har han hort att det inte gar for
dem som har haft hjarntumor.

- Jag skulle vilja plugga uppe i norra
Sverige, det vet jag. Jag dlskar sn6 och
vill girna se norrskenet, siger han.

Sa gor du
strategiska
studieval

Bjorn Olsson, fore detta rektor pa sjukhusskolan i
Uppsala, star bakom ett alldeles nytt informations-
material om SYV som Barncancerfonden ger ut. Det
riktar sig till skolpersonal, elever och forildrar. Det
ar gratis och finns att ladda ner fran barncancerfon-
den.se.

BJORN OLSSON GER négra tips och B
tankar pa studie- och yrkesvigled-
arens roll nir det géller barn med
sena komplikationer i olika faser
under studiearen.

LAG- OCH
MELLANSTADIET:
Kopplain SYV tidigt

-Vad kan en anpassad studieging fa for konsekvenser
langre fram? Dar behover SYV vara med tidigt. Man be-
hover gora strategiska studieval tidigare och mer genom-
tankt 4n med en annan elev.

HOGSTADIET:
Flera SYV-samtal och fri kvot

- Det dr véldigt viktigt att eleven far flera vaglednings-
samtal med SYV. Sjukdomen gor att det blir en langre
process kring vilka val man behover gora. En tidigare
hogpresterande elev kan plétsligt inte orka med. Det
innebdr langre tid for att ta ritt beslut. Da borde en SYV
komma in tidigt och f6lja eleven enskilt vid flera tillfal-
len. Om man &r behorig till gymnasiet kan man begéra
att komma in pa fri kvot. Det har alla gymnasieskolor.
SYV dr med och skriver ansokan till skolan. Da &r det bra
om SYV varit med nagot ar och f6ljt barnens utveckling.

GYMNASIET:
Kunskap om alternativa utbildningar

- SYV har koll pa gymnasieskolans olika utbildnings-
vigar. Nar det sedan blir dags att fundera pa hogskola,
universitet eller folkhogskola kan de ta kontakt med res-
pektive hogskola och se vilket stod det finns att fa. Vad
giller yrkesval ar det bra att ha flera samtal med just en
studie- och yrkesvigledare, som kan komma utifran med
professionella rad och dven vara ett stod i samtal med
elev och fordldrar.



LOKALA FORENINGARNA

o
NORRA

MELLAN-
SVERIGE

¢ STOCKHOLM
GOTLAND

DE REGIONALA
FORENINGARNA

Folj din regionala
foreningi sociala
medier for att fa
senaste nyttom

kommande och

genomforda aktivi-
teter - en mojlighet att tréffa an-
drailiknande situation ndra dig.

FOLIDIN

FORENING

Barncancerfonden Norra
facebook.com/barncancerfon-
dennorra

BarncancerfondenMellansverige
Ansok om att ga med i den slutna
gruppen Barncancerfonden Mel-
lansverige pa Facebook.

Barncancerfonden Stockholm
Gotland
facebook.com/bcfsthimgotland/
@barncancersthlm pa Twitter
instagram.com/bcfsthlim

Barncancerfonden Ostra

So6k pa Barncancerfonden Ostra
pa Facebook.
facebook.com/Barncancerfon-
den-0stra-133553720089010
instagram.com/bcfostra

Barncancerfonden Vastra
facebook.com/bcfvastra
instagram.com/bcfvastra

Barncancerfonden Sodra
facebook.com/barncancerfon-
den.sodra
instagram.com/bcfsodrastads-
grupper

Enveckaier ldgenhetiSdlen var
precis vad vi behovde!

Det skriver en av medlemmarna
pa Barncancerfonden Mellansveri-
ges Facebooksida och skickar en
bild fran backen.
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drabb:

i S:tLukas telefonjour dr en stod-

i funktion som nu ges till samtliga
i medlemmariBarncancerfonden.
i S:tLukas utbildade terapeuter

: finns bara ett samtal bort fér den
i som ar i behov av stod.

i —Ibland ricker det attringa en
i gang for att fa redskap att ta sig

. vidare, siger Kirstin Odman Ry-
i berg pa Barncancerfonden.

DEN SOMKANNER att det ar for tufft
i kan numera lyfta luren och prata med
i enav S:t Lukas terapeuter, dag som
i natt. Samtalen &r gratis, upp till 4§ mi-
nuter, for medlemmar.

- Nar ett barn insjuknar i cancer

 blir det tungt for alla och speciellt
for foraldrarna. Den hér tjinsten

. finns tillginglig dygnet runt. Alla
som 4r 18 ar eller dldre 4r vilkomna

att ringa. Aven syskon som ir 18 r
eller dldre och kinner att de behover
redskap och stottning kan ringa, be-
rittar Kirstin Odman Ryberg pé
Barncancerfonden.

S:t Lukas telefonjour bemannas av
erfarna legitimerade psykoterapeuter
och psykologer, vana vid att hantera
och hjilpa ménniskor som befinner
sigikris. Den som ringer till S:t Lukas
telefonjour kan vara anonym och te-
lefonterapeuterna har tystnadsplikt.

- De finns dir nir behovet finns.

Barnens Hinderbana &r ett evenemang dar barn mellan 7 och 13 ar far ta sig forbi 16 roliga
¢ hinder och utmana kanda tv-profileri ett gatlopp pa slutet. Barnens hinderbana delar nu ut
i ettantal fribiljetter till barncancerdrabbade. Anmal dig till din férening.

Telefonstod h

Alper

de famr

ilier

Det gar dock inte att garantera att
den som ringer vid flera tillfallen all-
tid far prata med samma person, si-
ger Kirstin Odman Ryberg.

Drabbade familjer som hon har
pratat med &r positiva till tjdnsten.

- De kénner att de har fatt ett stod
och hjilp. Det kan handla om att fa
verktyg ijust den stunden for att
borja nysta och bena upp det som
kénns jobbigt men det kan dven
fungera langsiktigt.

AMANDA HJELM

"120 000 ar en fantastisk summa som kommer att gora stor nytta for
. barncancerdrabbade barn och deras familjeri var region.”

NORRA. Det sdger Jonas Fahlman, ordférande i Barncancerfonden Norra, om tva valgérenhetsmatcher iinnebandy som spelades i slutet av
: forra dreti Vasterbotten. Den stora vinnaren var Barncancerfonden Norra som fick in 120 197 kronor till féreningen.

Mysig dag
pa Skansen

STOCKHOLM GOTLAND. I maj
anordnar Barncancerfonden
Stockholm Gotland en

Wit dag fér de mindre
‘u -]
. barnen.

'—'ﬁ Foreningen
';fﬂi . bjuder ett barn
%

[l e och envuxenivarje

M familj pa en span-
nande dag pa Skansen
i Stockholm. Ta chansen
att titta pa de sma bjornungarna,
testa pa ponnyridning, besdka
Lillskansen, ata picknick och
traffa andra familjer. lf

L




M6t andra och paverka — kom pa arsmote

Under varen haller alla regionala for-
eningar arsméten. Sammankomsterna
ar ett tillfalle for medlemmarna och de
anstillda pa Barncancerfonden att
traffas och utbyta erfarenheter.

=

I1bdrjan av april har de regionala for-
eningarna egna arsmaten runtomi
landet. De flesta barncancerféren-
ingar passar pa att kombinera ars-
motet med roliga familjeaktiviteter.
Helgen 12-13 maj bjuds dven med-
lemmar inftill Barncancerfondens
gemensamma arsmote i Stockholm.
- Arsmétena ar viktiga for de ger
oss mojlighet att traffa nya medlem-
mar som vill hjélpa till och for dldre
medlemmar att fa hora om vad som
hander och utbyta erfarenheter. Det
ar viktigt att fa bekraftat att vi ar
manga och att vi tillsammans kan
gora skillnad, sager Rodolfo Vegaii
Barncancerfonden Vastra.
Pa Barncancerfondens arsmo-
te valjs styrelse och revisorer, det
beslutas om arvoden, ersattningar
och stadgedndringar samt organi-

Foreningarnas
arsmoten

MELLANSVERIGE: Furuviks-
parken, 1 a&ril kL13.
0sTRA: Vikbolandsstruts, 1april.

sODRA: Kosta Boda Art Hotel,
1-2 april.

VASTRA: Liseberg, 23 april

k1 10-18 (aven familjedag).
STOCKHOLM GOTLAND: 22 april.
NORRA: Umea, 7-9 april.

sationens arsredovisning godkanns.
- Vifar ocksa rapport om hur det
gar och vad som ar pa gang pa
Barncancerfonden, inom forskning-
en ochinom varden, sager Rodolfo.
FREDRIK WALLIN

Foraldramys i Trollhattan

vAsTRrA. Den 17 mars arrangerar den lokala stédgruppen for NAL ett forald-
ramys pa Alberts hotelli Trollhattan. Det bjuds pa god mat och majlighet for
foraldrar att traffas for lite egentid. Detta ar andra gangen som man ar-
rangerar ett férdldramys i regionen.
- Eftersom den senaste traffen var uppskattad sa var
det sjalvklart att vi skulle arrangera foraldramyset
igen. Taftillfalleti akt och anmal er, sager Sandra
Gustafsson, en av fem kontaktpersoner for
NAL-gruppen.

Syskon pa hal is

—

VASTRA. Barncancerfonden Vas-
tra vdlkomnar cancerdrabbades
syskon, 15 ar och uppat, for en sportig
heldag den 18 april i Karlstad. Da finns
det mojlighet att fa testa pa den roliga
is-sporten curling, samtidigt som du far
chansen att traffa andra syskon i samma alder.
- Det &r en valdigt rolig sport att prova pa. Det kommer att
bli mycket skratt och en skojig dag, sager Boris Kindberg som
armed och arrangerar evenemanget.

. ’Grilldag med motorcykelakning
STOCKHOLM GOTLAND. Vill du testa pa en fartfylld
upplevelse? Lérdagen den 20 maj bjuder Barncancerfonden
Stockholm Gotland in alla sina medlemmar pa en harlig
heldag med grillning och motorcykelakning. Det bjuds pa god
mat fran grillen, fika och férhoppningsvis solsken. Mer
information och anmalan finns pa féreningens webbplats.

VILL DU BLI
MEDLEM?

Ar du sjélv drabbad av barncancer
eller vill du bidra till den lokala
stodverksamheten for familjer
med cancersjuka barn?
Blimedlemi en regional férening.
Las mer om verksamheterna och
hur du blir medlem pa barncan-
cerfonden.se/foreningar.

Barncancerfonden Norra
Bankgiro: 903-0800
Plusgiro: 903080-0

Telefon: 090-772700

e-post: norra@barncancerfon-
den.se

Barncancerfonden
Mellansverige

Bankgiro: 900-0100
Plusgiro: 900010-0

Telefon: 018-10 1555, 073-181
0456
e-post:mellansverige@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Stockholm
Gotland

Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8

Telefon: 076-879 6739
e-post: stockholm@barncan-
cerfonden.se

Barncancerfonden Ostra
Bankgiro: 900-7071

Plusgiro: 900707-1

Telefon: 013-310824

e-post: ostra@barncancerfon-
den.se

Barncancerfonden Vastra
Bankgiro: 900-6602

Plusgiro: 900660-2

Telefon: 031-84 5103

e-post: vastra@barncancerfon-
den.se

Barncancerfonden Sédra
Bankgiro: 900-3302

Plusgiro: 900330-2

Telefon: 040-4265 64

e-post: sodra@barncancerfon-
den.se

Gratulera nagon pa hogtidsda-
gen med en gava till Barncan-
cerfonden. Las mer pa barn-
cancerfonden.se/stod-oss/
gratulationsgava
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Spadag pa Sturebadet
STOCKHOLM GOTLAND. Féreningen bjuderin
foraldrar med barn under behandling (eller e
nyligen avslutad) till lyxiga spadagar pa Sture-
badet. Ett utmarkt tillfalle att koppla av och
bara vara. Det ges majlighet att hangaiang-
och torrbastu, testa hydromassagebad och ga
pa grupptraning. Mer information pa webben.

Familjetraff i Motala
0sTRA. Ibland ar det skont att traffas
en stund bara foraldrar utan barn. |
Motala traffades sju fordldrapar den
20 januari pa en restaurang en fre-
dagskvall for lite mat och prat. Stodet
och gemenskapen finns ibland ndr-
mare an man tror.

Ungdomsldgeri Salen

MELLANSVERIGE. Barncancerfonden Mellansverige anordnar ett
ungdomsldager for Mellansveriges medlemmar den 9-13 april.
Lagret &r for drabbade fran 13 ar, men dven syskon ar valkomna.
Lagret arrangeras pa Hogfjallshotellet i Salen och dagarna kom-
mer att fyllas med skidakning och andra skojiga vinteraktiviteter.
Resa, boende, mat och aktiviteter bekostas av Barncancerfonden
Mellansverige. Mer information finns pa féreningens webbsidor..

"Arets stora ho jdpunkt”

Varje ar samlas barncancerdrab-
bade ungdomar, unga vuxna och
syskon pa Barncancerfondens
stora ungdomsstorldger. | maj dr
det dags igen, nu pa Isaberg
Mountain Resorti Smaland.

BARNCANCERFONDEN vilkomnar
alla ungdomar fran 13 ar som har el-
ler har haft barncancer till lagret.
Syskon bjuds ocksa in till dventyret
pa Isaberg Mountain Resort en bit ut-
anfo6r Hestra i nordvistra Smaland.

- Det hiér ar érets stora hojdpunkt.
Jag hoppas att ungdomarna ska trif-
fa nya vinner och gamla kompisar
fran tidigare ar, siger Holly Wattwil
frén Barncancerfonden S6dra, som
haller i arets lager.

Lagret, som kallas Camp Wild, ar
som vanligt under Kristi Himmels-
fardshelgen, nu 25-28 maj.

- Det bjuds pa vildigt manga roli-
ga aktiviteter, som segway, kanot,

hoghojdsbana och femkamp. Vi
hoppas det blir ett riktigt aventyr
och kanske till och med en del fjari-
lar i magen, siager Holly Wattwil.
FREDRIK WALLIN

"Barnen alskar verkligen clownerna, och det ger
foraldrar en chans att hinna traffa andra foraldrar.”

6sTrA. Det sager Barncancerfonden Ostras ordférande Anna Iwers Isaksson om féreningens julgransplundringar
pa Teatervallen, Café Porten och Wreta Gestgifveri. Dit kom dven Clownlabbet och showade innan det var dags att
hugga in p& den hirliga buffén. Over 90 personer kom till Wreta Gestgifveri for att mumsa pa Niklas goda mat.

306 060

sODRA.Hockeyns dag den 14 januari arrangera-
des tillsammans med Team Rynkeby Malmo

ochishockeylaget Malmo
Redhawks. Familjer fran

MALMI

FOTO: ISABERG

=

Ldsmeromforening-

arnas verksamhet pa
barncancerfonden.
se/foreningar.

VASTRA.Den 24 mars ar det
dags for BARNmadssan att 6pp-
nadorrarnaigen. | ar ar Barn-
cancerfonden Vastra pa plats
och informerar om verksam-
heten. Féreningen ar dven for-
manstagare for deninsamling
som sker i samband med
massan.

s6DRrA.Badsugen? Hang da
med Stadsgrupp Vaxjoé och
Barncancerfonden Sodra som
bjuder in till en heldag foér hela
familjen pa badhuset Kaskad i
Tingsryd den 26 mars.

6sTRA. Barncancerfonden Ost-
ra gor arsmotet till en heldag
for hela familjen. Lérdag den 1
april ar medlemmar valkomna
till Vikbolandsstruts. Det bjuds
pa god mat och aktiviteter for
bade stora och sma.

STOCKHOLM GOTLAND. Lordag
den 15 april bjuder Barncancer-
fonden Stockholm Gotland pa
paskbuffé for inlagda familjer
pa Avdelningen plan 12 vid Ka-
rolinska sjukhuset.

Brunch pa Haga Forum avdelning 64 Lund samt

STOCKHOLM GOTLAND. Barncancerfonden medlemmar fran Barn- sODRA. Stadsgrupp Kristian-
Stockholm Gotland fortsatter att bjudain cancerfonden Sodra stad bjuder in till frukosttraff
medlemmarna till brunch pa Haga Forum samlades for enriktig den 7 maj pa Conditori Duvan-

varje manad.

- Det &r en fin samlingspunkt uppskat-
tad av vara medlemmar. Att sitta ner och
ata gott med andra familjer betyder mycket
bade for oss i foreningen och for anhoriga,
sager Amanda Eriksson, informator.
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hockeyfestiMalmo Are-
na. Over 10 000 personer

pa laktarna gav nara 300 000 kronor tillinsam-
lingen. Den stora héjdpunkten var matchen
mellan Malmo Redhawks och Luled HF. Hur det
gick? Lulea vande och avgjorde pa dvertid.

deriKristianstad. Arrange-
manget ar kostnadsfritt och
man behover inte anmala sigi
forvag.



BARNCANCERFONDEN

Sa kan du fa stod — eller stodja

SA KAN DU FA STOD

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

GA MED | EN REGIONAL FORENING
Barncancerfondens medlemmar dr uppdelade i sex regionala féreningar
som har en egen styrelse, egen ekonomi och eget 90-konto. Genom
foreningen kan du mota andra drabbade eller arbeta
regionalt med att stotta drabbade familjer.

HAMTA KRAFT MED
KURSER OCH REKREATION -
Lar dig mer och mo6t andra i samma situation pa
Agrenskas familjeveckor, 8k pa nagon av forening-
arnas aktiviteter eller koppla av vid havet i Almers hus,
Barncancerfondens hus for rekreation, beldget vid
havetiVarberg.

Aktuellt pa Agrenska! | majanordnas tva syskonvistelser pa Agrenska. P4
barncancerfonden.se finns mer information och du kan ladda ner ansok-
ningsblanketter. Dar hittar du dven information om hostens temavistelser.

FAKTA OCH RAD PA BARNCANCERFONDEN.SE

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

Nytt om studie- och yrkesvagledning! Materialet "Ratt till stod i skolan”,
som syftar till att stodja elever med cancer under deras skolgang har nu
utdkats med en skrift om elevhdlsa och studie- och yrkesvagledning. Hela
materialet gar att ladda ner pa webben.

Glominte attladdaner BarncancerAppen! Du vet val om att det nu finns
en mobilapp med med information och service fér barncancerdrabbade fa-
miljer och anhoriga. Som forsta steg har den lanserats for drabbade vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus. Du laddar ner den pa App Store och Google Play.

Tips ochrad kring barnforsikringar. Pa barncancerfonden.se finns for-
sakringsrad till dig som &r barncancerdrabbad. Glom till exempel inte att
gora en anmalan till de bolag du har en barn- eller gruppforsakring hos.

BOCKER OCHINFORMATION | WEBBUTIKEN
P4 barncancerfonden.se hittar du bocker pa temat barncancer och gratis
informationsmaterial. Har ar nagra exempel:

- -

SA KAN DU BIDRA

Med ditt stod kan Barncancerfonden fortsatta att hjal-
pa drabbade och ge bidrag till barncancerforskningen
med siktet pa att utrota barncancer.

L&as mer pa barncancerfonden.se.

PRODUKTER SOMBIDRAR
Iwebbutiken hittar du smycken, kramdjur och andra fina gavor till dig sjalv eller andra. Nar du kper nagot fran butiken
bidrar du samtidigt till Barncancerfondens kamp mot barncancer. Pa barncancerfonden.se hittar du dven bécker som
ar skrivna for drabbade familjer och ar gratis. Har ar ett urval, samtliga produkter hittar du pa barncancerfonden.se.

Ny bok! Vovafar
stralbehandling.
Snartkommer dnnu en
bok i Camilla Binz serie
om Vova ut. Den har
berattar om ndr Vova
behandlas med stralning.
Barncancerfonden ger ut
boken som ar gratis.

Nar Annas systerblev
sjuk. Ndr storasys-

ter Elsa far cancer for-
andras allt for hela fa-
miljen. Boken ges utav
Barncancerfonden och
ar gratis.

Nyttsmycke! Mod,
hopp, ansvar. Barn-
cancerfondens vardeord
pryder ett nytt smycke
att harunt halsen, pa
vaskan eller kring
handleden. Pris: 100
kronor, varav 64 kronor
gar tillinsamlingen.

Nallen Vilja. En virkad
kompis for bade stora och
sma designad av foreta-
get Sebra. Pris 225 kronor
varav 150 kronor gar till
Barncancerfonden.

fonden och gef

BLIBARNSUPPORTER

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

GE ENSTAKA GAVA

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

GE AKTIEGAVA

Privatpersoner kan skattefritt skanka aktieutd
ningen till skattebefriade ideella organi
Gavan okar da i varde med 43 pro
cancerfonden.

Lﬂet arunde

.
qa det.Aven enprocen
efter dig gor stor nytt: d

VOVA.
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Ny upplaga! Cancer
hos barnochton-
aringar.Pa webben
kan du bestdlla ett eget
exemplar av denna
skrift, som handlar om
diagnoser, behandling-
ar och omvad som
hander efter cancern.

Nytt nummer!Maxa
livetnummer1 2017
kommerut7 mars.
Maxa livet vander sig
till unga vuxna can-
cerbverlevare.Tid-
ningen kan bestallas
eller laddas ner pa
barncancerfonden.se.

Ny film!Helt unik - en
guidetill stralbe-
handling. Inom kort
kommer en svensk
version av filmen”One
of akind” pa barncan-
cerfonden.se. Den kan
anvandas som stod
infor stralbehandling.

SAKAN DU ENGAGERA DIG

DELTA STARTA EGEN BLIFORETAGSPARTNER.
IEVENT. INSAMLING. Ar ditt féretag intresserat av ett lingre
Var medinagot av Pa barncancerfonden.sekandu  samarbete eller av att géra ndgon
Barncancerfondens  starta en egeninsamling for en egen aktivitet till forman for

event - till exempel
Spin of Hope, Swim of
Hope eller Ride of Hope - och bidra
samtidigt med en slant.

handelse eller en person. Du kan
ocksa enkelt bidra till andras in-
samlingar om du hellre vill det.

Barncancerfonden?
Kontakta Barncancer-
fonden pa telefonnummer
08-584209 00.




Posttidning B

BARNGANCER
FONDEN

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

UNGA HJALTAR

FOTO: ANDERS G WARNE

"Jobbigast
var at
Ssitta nalen”

IDAG AR JAG KUNG, kung Alexander. Jag
har gjort en kungakrona av bollar och pi-
prensare. Fast jag brinde mig pa limpisto-

len. Forut hade jag en hjarntumor i huvudet. Det job-
bigaste var att sitta nalen. Jag tog den har, i
port-a-cathen. Det var inte kul. Som en liten sticka
fran en triplanka, sa kdndes det. Jag har ett supersno-
re med parlor for alla mediciner och stick. Det ar jatte-
langt och hér i kanten star
Jag har fitt en synskada efter tumoren. Med det ena
oOgat ser jag ganska bra, men om jag haller for det ser
jag ingenting. Det dr okej. Forut var jag pa sjukhuset
varje vecka, pa fredagar, och fick medicin. Nu ir jag
bara dér var tredje manad for rontgen. Jag var tre ar
nar jag blev sjuk. Vi var i Thailand och nir vi kom hem
akte vi till sjukhuset. Det ar lange sedan. Jag kommer
inte ihag det.
Jag madde bra av medicinen men jag madde dnda
illa ndr vi var pa sjukhuset for jag var radd for att séatta
nalen. De fick halla fast mig och jag slogs. Jag ville
komma undan, men det gickinte. Efterat fick jag
stickpresent. Jag fick vélja ur en korg. Ibland var det
lego. Det dr det basta tycker jag. Jag har byggt en bat
och en bogserbat. Mest gillarjag att bygga gubbar.”
TAT FOR CHARLIE OLOFSSON

Alexander Kriisa

Alder:7ar.

Bor: Stockholm.
Familj: Mamma Elaine, pappa He lasyster Marta, 4,
ochlillebrorJonathan, snart1ar.
Gillar: Lego och plusplus.
Diagnos: Pilocytiskt astrocytom
sommaren 2016, efter tva opera
med cytostatika. Sammanlagt b
Alexanders supersnore har 40

N



