FORSKNING | Barncancerdiagnoser som frimst drabbar ungdomar
MOTET |16-ariga Sagas virk i benet visade sig vara skelettcancer
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Sara, Adam och Daniella
kande sig ensamma
bland alla smabarn

pa sjukhuset
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Far man skamta
om cancer?

FORETTPARVECKOR sedan sg jag stand-
up-showen Hopp om livet och jag blev sa
otroligt imponerad och alldeles varm om
hjartat. Sex unga personer, alla barncan-
cerdverlevare, intog scenen och delade
med sig av sina erfarenheter med skrattet
och stand-upen som bas. Men att skimta
om cancer - dr det verkligen okej?

Hopp om livet ar ett tredrigt projekt med
stod fran Allmanna arvsfonden dar unga
barncancerdverlevare delar med sig av sina
erfarenheter och djupdyker i fragor kring
barncancerforskning. Forsta dret tog pro-
jektet fram en webbplats (hoppomlivet.nu)
samt en dokumentérfilm. I ar 4r malet en
webbserie som foljer deltagarna da de sét-
ter upp ndmnda stand-up. Vi far f6lja dem
fran de forsta stapplande stegen till framf6-
randet inf6r publik da de beréttar sin histo-
ria pa ett bade skojfriskt och allvarsamt vis.

Att skiimta om cancer gér absolut - om
det kommer frdn ndgon som har egen erfa-
renhet. Som ndr Emma berittar att det fak-
tiskt 4r hennes komplikationer (kraftigt ned-
satt syn och daligt minne) som gor att hon
nu vagar sta pa scenen. Hon kan ju bara se
hélften av publiken och den andra hélften
har hon redan glomt. T host ar det premidr
for webbserien.

Skrattet hjélper till pa cancerresan men
det dr sjalvklart inte nagon dans pa rosor
for den som drabbas eller den som star
bredvid. Att fa cancer i tondren, nir man
egentligen ska frigora sig fran sina forald-
rar dr vildigt speciellt. I det har numret har
vi satt fokus pa tonaringar, vi har fingat
deras tankar om livet, sjukdomen och hur
det dr att virdas pé en avdelning anpassad
f6r sma barn. Vi far ocksa ldsa om persona-
lens utmaningar att stotta tonaringarna pa
rétt sitt. Det kravs tid och det dr en bristva-
ra. Barncancervarden behover for-
stirkning och jag vagar lova att
det ér ett arbete dér skratt och
allvar blandas dagligen.

Glad sommar och pa
aterseende i host.

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
ylva.andersson@
barncancerfonden.se
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Saga lever med cancer
For ett ar sedan kom beskedet, att
vdrkenibenet var skelettcancer.
Sagas liv forandradesi ett

slag och hon har lart sig att

inte langre ta det for givet.

Visom ger | Stiko Per Larsson

Ungdomar pa sjukhus
Sara, Adam och Daniella drabbades
av cancer som tonaringar. Pa barn-

canceravdelningen kande
de sig ensamma bland
de mindre barnen.

Forskning | Transplantation..

Apriliaraddade Norton
Nar Norton Blad blev allvarligt sjuk i can-
cer fanns raddningen i systern Aprilias
benmarg.

Cvyklar for barnen
Anders Fransson och Anette Lann
cyklar for att samlain pengar till
forskningen - och bear-

beta minnena efter sina

barns cancersjukdomar.

Aktuellt| Féreningar .

Forskning | Tonarsdiagnoser....... 10 Visom ger|Nallekortet ........ . Sakandustodja...... e

Aktuellt 12 Fragaexperterna.......... Unghjélte [Jonathan ...
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VI SOM GER

"Kanns bra att kunna
oOra varlden battre”

Musikern Stiko Per vandrar genom
Sverige och spelar for mat och hus-
rum. | ar gar allt 6verskott till Barn-
cancerfonden.

- Jag ar jatteglad att jag kan gora
saker battre i varlden, sdger han.

FORELFTE GANGEN tar Stiko Per Lars-
son gitarren pa ryggen och drar pa
vandringsturné.

Han har satt 250 000 kronor som
mal f6r sin insamling till {6rman for
cancerdrabbade barn.

- Att vandra pa turné har blivit mitt

Stiko Per

Larsson

Alder:383r.
Bor:Leksand.

Gor: Musiker som for
elfte gangen ger sig
utpaturné, till fots.
Debuterade 2008
med albumet
Flyktsagor.

trademark, mitt lilla horn,
sager han.

I ar vandrar Stiko Per
till minne av Cem, som
dog fem ar gammal till
foljd av ponsgliom, en
hjarntumordiagnos.

Resan borjade i Stockholm
i mitten av maj, och fortsatte ge-
nom Milardalen, Orebro, Bergslagen
och till Dalarna, dar avslutningskonser-
ten halls den 10 juni.

Stiko Per spelar minst en géng varje
kvill, f6r mat och husrum.
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h‘l j*{h"
!I"\I.”“: ’

- Det borjade for att jag skulle
se var gransen gar, vad jag
Kklarar av. Och nir jag markte
att jag klarade det sa borjade
jag samla in pengar och gora
nagot bra som samtidigt ar
givande for mig, sager han.
Stiko Per har sldppt fem
album och samlat in 6ver en miljon
kronor till SOS Barnbyar under sina
tidigare vandringsturnéer.
Las mer om turnén och hur dukan
bidra pa vandringsturnen.se.
EMMA OLSSON

| Varmed och stéd

kampen mot barn-
cancer. Bli Barn-
supporter pa barn-
cancerfonden.se/
barnsupporter och
bidra med minst 50
kronorimanaden.




Saga tycker att cancern har
lart henne attinte ta livet
for givet. Sjalvkanslan har
blivit battre efter sjuk-
domsbeskedet.




“Jag saknar att

Det var nagra timmar kvar till skolbalen. Da stod
Saga Lundinhemmaibadrummet och grat narhon

rakade av sig sittlanga har.

- Jag har fatt mogna mycket fortare an andra
tonaringarimin alder. I dag harjag mycket battre
sjalvkansla, sager Saga, 16 ar, som har osteosarkom.

AGALUNDIN
hade varen
2016 fatt veta att
hon hade osteo-
sarkom. Under
tva veckors tid
hade hon fatt
cytostatika
och hennes har
hade borjat
glesna.

Nu sdg hon sigi
spegeln i badrummet i Uppsala medan
hennes pappa tog fram rakapparaten.
Medan haret f6ll av grit de bada tva.

- Det var jobbigt. Jag var ritt utseen-
defixerad och det kindes som en del av
mig forsvann, siger Saga.

And4 fann hon styrka till att ta pa sig

TEXT: NATHALIE JOO FOTO: ANDERS G WARNE

sin ljusrosa balkldnning och g ivig till
skolan for att mota sina vanner.

Efter sjukdomsbeskedet har hon fatt
omvirdera synen pa livet och sig sjalv
gang pa gang. Fran att ha varit en ton-
aring med en negativ sjalvbild har hon
tvingats vixa som person.

- Innan jag blev sjuk var allt fel pa
mig. Jag hade stor ndsa och kiinde mig
ful. I dag kdnns det som att jag har bli-
vit en annan ménniska.

SAGA HADE KANT virk i sitt ben under
nagra manaders tid. Till slut var smér-
tan sd pataglig att hon inte kunde sitta
ner i banken i skolan. Trots otaliga 14-
karbesok fick hon lange hora att hon
bara hade en muskelinflammation.

- Nér vi vél var pa Akademiska och

vara normal”

skulle ga igenom rontgenbilderna
drog ldkaren ut pa beskedet. Han sa
“det vixer ndgot”. Mamma fragade till
slut om det var en tumor. Da sa han att
det var det. Att fa hora det var chocke-
rande, jag undrade vad det var som
hinde.

HON HAR DAGAR da dngesten dr pa-
taglig och radslan f6r doden stor. Nér
hon fick besked om att hon skulle am-
putera det ena benet ville hon ge upp.
Likarna dndrade sig senare om am-
putationen, men det var inte langt till
nista nederlag. Tumoren i ryggraden
gick inte att operera bort.

- D4 dr det minichanser till att kunna
bli frisk.

Nu har hon i stéllet genomgétt en sju
veckors behandling med stralning och
vintar pa rontgen. Motgangarna har
gjort att hon borjat tinka pa vad som
sker efter doden.

- Manga tdnker att vi bara blir jord,
men det tror inte jag. Om vi skapas
med en sjal tror jag att det finns en tan-
ke med det. Det sista jag kan gora nir
sadant hir sker dr att be till Gud.

Om sjukdomen har ldrt henne nagot
ar det att vara i nuet. Hon uppskattar
livet pa ett helt annat sitt dn tidigare.
Nar hon har fatt minsta lilla kraft under
behandlingarna har hon tagit tillvara
paden.

FiLM
Se filmen om Saga pa
[> barncancerfonden.se.
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Frigorelseprocessen fran mamma Jessica har fatt vanta. Saga och hennes mamma &r basta vanner. Deras relation har

aldrig varit sa tajt som nu.

- Pa sjukhuset gick jag till lekterapin
och i somras tejpade vi fast droppstall-
ningen vid rullstolen och var ute och
jagade Pokémon. Jag skrek till mam-
ma, hoger, hoger, vanster!

Hennes livsfilosofi ar tydlig. Om du
redan ligger i en grop ska du inte griva
dig djupare, utan klittra upp ur den.

- Sjukdomen har hjalpt mig att tinka
sd och jag forsoker att gora saker som
jag tycker ar kul. Jag har faktiskt haft
vildigt roligt nér jag varit sjuk.

VID VISSA TILLFALLEN glommer Saga
sjukdomen helt. Som nér hon i vintras
var i Ramundberget och dkte snowbo-
ard i tio dagar. D4 var Saga bara Saga -
och inte en tonéring med en svér can-
cersjukdom.

- Det kunde ga flera timmar utan att
jag tankte pa cancern. Nir jag aker
snowboard ér jag bra pa ndgot och jag
kanner mig fri. Det ar precis som det
brukade vara, siger hon.

Samma kénsla kan hon fa nir hon
spelar innebandy eller ndr hon malar
hemma i ateljén. Hon bloggar ocksa,
vilket har varit en enorm hjalp f6r hen-
ne. Genom bloggen far hon uttrycka
sina kdnslor. Dessutom far hon ett kon-

© BARN/ CANCER - 02.17

-

g J\

Saga Kiwi*
Lundin

Alder:16 ar.

Bor:Hos mammai
Bjorklinge och pappai
Uppsala.

Gor: Bloggar panouw.
com/sagalundin
Diagnos:
Osteosarkom, ske-
lettcancer.
Behandlingen: 17
behandlingar med
cytostatikamellan
aprilochnovember
2016. Stralningunder
7 veckors tid mellan
december ochjanuari.

* NAMNET KIWI LA SAGA
TILL | FOLKBOKFORINGEN
EFTERSOM HON TYCKTE
ATT HON SAG UT SOM EN
KIWI DA HON HADE SMA
FJUN PA HUVUDET UNDER
CYTOSTATIKA-
BEHANDLINGEN.

taktnit och en chans att sprida informa-
tion om hur det &r att vara ung och ha
cancer.

- Det dr jatteskont att skriva av sig.
Jag tror att jag hade matt mycket sémre
om jag inte hade gjort det.

Hon forsoker att leva som en vanlig
tondring i den mén det gér. Vinnerna
betyder mycket for henne.

- Vi gillar att ta en lugn dag, gé pa bio
och dta gott ihop. Vi har akt till Stock-
holm och shoppat, akt till badhus, spelat
minigolf och fikat.

EN AV DE STORSTA skillnaderna fran
andra tondringar ar att hon inte gar i
skolan. Behandlingarna har gjort att
hon inte har kunnat fortsidtta gymnasiet
eftersom hon varit for trott.

- Det dr svart att forsta att skolan dr sa
bra. Jag saknar det sociala dar, att hela
tiden fa traffa ménniskor. Jag saknar att
ha rutiner som andra har. Jag saknar att
vara normal.

Hon har ocksa en helt annan kontakt
med sin mamma én vad de flesta tonar-
ingar har. D& det f6r manga andra
16-aringar handlar om att frigora sig
lever i stallet Saga i symbios med sin
mamma. De pratar om allt.










Genom sin blogg férsoker Saga formedla att det gar att géra nagot bra av varje dag, dven om man garigenom en tung peri-
od. N&r hon fick veta hur svarbehandlad sjukdomen var gjorde hon en bucketlist. Flera av punkterna har hon redan hunnit
med. Det har blivit flera resor, som till Bla Lagunen pa Island.

> - Nukanns det som vi alltid har varit
sahir nira. Tidigare brakade vi mer,
men nu vill jag inte brika. Jag vill 16sa
mina konflikter, siager Saga.

- Nér man &r tondring och ska borja
frigbra sig fran sina fordldrar och i stal-
let fa hjélp av sin mamma med att tvitta
héret, det ar klart att det dr annorlunda.
Att som 16-dring sova i sin mammas
séng dr ocksd annorlunda, siger Sagas
mamma Jessica Hammarling.

DE HITTAREN glidje i vardagen ge-
nom en tuff jargong. Omgivningen kan
reagera pa att de skimtar om sa allvar-
liga saker som cancer, men for dem
handlar det om att 6verleva. Nir Saga
hade rakat av sig sitt har skojade de om
att hon sdg ut som en skyltdocka.

- Och nir jag skulle amputera benet
skamtade vi om att jag i alla fall slipper
fotvartor, sdger Saga och skrattar.

Sagas relation till sina tre broder har
ocksa blivit mycket tajtare. Hennes
yngsta bror, Love, 9 ar, och Saga gosar
hela tiden.

- Tidigare kunde han tycka att det
var tontigt med tjejbaciller. Men nu vill
han sitta i mitt kna och kramas jatteof-
ta. Han dlskar mig och visar det.

Samma sak dr det med hennes andra

broder. De uttrycker sin kirlek och om-
sorg till varandra p4 ett annat sétt dn
tidigare.

- Min ena bror har inte varit sarskilt
motiverad vad giller studierna. Jag sa
till honom att det enda som jag 6nskar
mig ér att du skoter skolan. Sedan dess
har han fatt godként i varje &mne.

Tillsammans &kte alla syskon och Sa-
gas fordldrar, som ar skilda, pa en var-
resa till Island. Det var en av Sagas
punkter pa hennes "bucketlist”, att aka
till Island och simma i den bla lagunen.
Andra aktiviteter pa listan &r att surfa,
se norrsken, tatuera sig, aka till Thai-
land och flyga luftballong.

DET AR MYCKET som Saga vill hinna
med. Det finns s& méanga roliga saker
kvar och hon vill anvinda varje sekund
av livet. Hon vill formedla just det till
andra - att det 4r underbart att leva och
att vi ska ta vara pa varje 6gonblick.

- Ak inte bara till jobbet for att skaffa
pengar. Tank att den har mdndagen ar
sa himla bra for jag lever. Vi kan bli
overkorda nar som helst och vi kan inte
ta nagot for givet. Jag forstod inte det
innan cancern. Om jag ar tacksam over
ndagot dr det att jag har lart mig saker
om livet.

Osteosarkom

Skelettcancern Os-
teosarkom drabbar
huvudsakligen ton-
aringar. Tumdoren
uppstar vanligen
kring kndleden med
smarta som symp-
tom. Las mer om
osteosarkom och
andra diagnoser pa
sidan 10-11.

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

TEXT: NATHALIE JOO ILLUSTRATION: MATS JERNDAHL

cancer som
drabbar tonaringar

Tonaringar drabbas av andra diagnoser an barn. De far det ocksa

tuffare psykiskt.

- Justnar du ar tonaring ar det viktigt att kanna sig som alla andra
och att dafa en svar sjukdom kan vara valdigt jobbigt, sager Gustaf
Osterlundh, barncancerlakare pa Drottning Silvias barn- och ung-

domssjukhus.

TYPISKA CANCERDIAGNOSER som
personer drabbas av i tonaren dr Hodg-
kins lymfom, Ewingsarkom, hjarntu-
mor och osteosarkom. De kan ocksa fa
sjukdomar som leukemi och non-
Hodgkins lymfom, men det vanligaste
dr att sadana sjukdomar drabbar yngre
barn. Neuroblastom kommer nistan
alltid innan barnet fyller fyra ar.

- Olika diagnoser dominerar i olika
aldrar. Det finns till exempelvis ett tids-
méssigt samband mellan skelettcancer
och nir méanniskor har en tillvaxtspurt i
tondren, siger Gustaf Osterlundh.

En form av skelettcancer som ofta
upptrider i ungdomsalder ar osteo-
sarkom. Tumoérerna kommer ofta kring
skelettbenens slutidndar i kndet, men
kan ocksa angripa andra skelettben i
kroppen.

Manga ganger kan det drdja innan
diagnosen osteosarkom kan faststéllas.
Svarigheten kan i vissa fall bero pa det
aktiva liv som méanga tonaringar lever.

- Ménga ungdomar idrottar och om
du da har ont i benet dr det inget kon-
stigt. Det kan ta veckor och méanader
innan patienten far ritt diagnos.

"Medan ett
ungtbarn
kan ha latt
attglomma
attdenar
sjuk pa-
minns ton-
aringen ofta
om ssjuk-
domen, vil-
ket gor att
denkanma
psykiskt
samre.”

Hodgkins lymfom ar den allra vanli-
gaste cancersjukdomen bland ungdo-
mar. Den som drabbas far forstorade,
oomma lymfkortlar. Ofta sitter de pa
halsen, men de kan ocksa uppkomma i
buken och brostkorgen. Diagnosen har
mycket goda prognoser.

- Majoriteten av de som far Hodgkins
sjukdom blir friska. Det handlar om
90-95 procent, siger Gustaf Oster-
lundh.

EWINGSARKOM AR en annan cancer-
sjukdom som uppkommer i tonéren och
paminner om osteosarkom. Den kan ge
tumorer bade i och utanfor skelettet.
Den drabbade far lokal smirta, ofta un-
der en ldngre period.

Mjukdelssarkom, dir tumorerna kan
sitta bade i muskler och annan mjuk-
vivnad kan bade tondringar och yngre
barn fa. Likasa dr det med hjarntumo-
rer. Barn och ungdomar som behand-
lats for en hjarntumor kan i ménga fall
drabbas av komplikationer i efterhand,
till exempel kognitiva nedsattningar.
Det kan vara svart for en ungdom att
acceptera.

Gustaf Osterlundh tycker inte att
behandlingen f6r en tonaring skiljer sig
mot ett yngre barns behandling. Att fa
en stamcellstransplantation som sex-
aring kan vara lika fysiskt jobbigt som
att vara med om det som ungdom.

Sjukdomsforloppet skiljer sig inte at
for barn och ungdomar, utan det dr
snarare diagnosen och patientens egen-
skaper som avgor. Den stora skillnaden
mellan barn och tonéring som drabbas
av cancersjukdomar ligger pa det psy-
kosociala planet. Medan ett ungt barn
kan ha létt att glomma att det &r sjukt
paminns tondringen ofta om sjuk-
domen, vilket gor att han eller hon kan
ma psykiskt simre &n det lilla barnet.

- Naér du dr sjuk blir du beroende av
dina foréldrars omvardnad. Eftersom
tondringar egentligen vill frigdra sig
fran sina forildrar kan det bli svart.

Det kan bli ensamt for ungdomarna
pa barncanceravdelningarna, eftersom
det mestadels ar yngre barn dar.

- Tonaringar blir mer udda faglar pa
barncanceravdelningarna. Internatio-
nellt har sjukhus forsokt att bygga upp
avdelningar for unga vuxna. En 15-aring
och en 25-aring har i regel mer gemen-
samt &n en 15-aring och ett ungt barn,
siger Gustaf Osterlundh.

Hans tips till férdldrar vars tondring-
har drabbats av cancer ar att vara
lyhord for att deras ungdomar behover
bade integritet och omvardnad.

- Det ar inte alltid en helt latt
balansgang. Jag tror att det &r en stor-
re utmaning for fordldrar som har
tondringar som drabbas dn de som
har sma barn.

BARN  CANCER - 02.17



Typiska tonarsdiagnoser

HODGKINS LYMFOM

Vanligaste cancersjukdomen bland ungdomar som
visar sig som stora, oémma kortlar pa halsen, i bu-
ken eller brostkorgen. Om buken angrips kanner
personen smarta och vid angrepp pa brostkorgen
blir foljderna ofta andningsproblem. Andra symp-
tom kan vara trotthet, avmagring, feber och nattliga
svettningar. Diagnos stalls genom ett prov fran tu-
moren. Oftast behandlas diagnosen med cytostati-
ka under i snitt fem manader beroende pa typ. En
del far dven stralbehandling, ofta dar tumoren har
suttit. Over 90 procent av de drabbade blir friska
efter forsta behandlingen. | de fall tumoren ater-
kommer finns fortfarande god méjlighet till bot.

EWINGSARKOM

Upptrader bade i och utanfor skelettet, oftast hos
ungdomar. Den &r mycket ovanlig hos sma barn.
Symptomen liknar osteosarkom men drabbade
kan ha smarta som ar svar att fa klarhet i en langre
tid. Diagnos stalls sa smaningom med rontgen och
prov fran tumoren. Behandlingen ar cytostatika i

kombination med kirurgi och/eller stralbehandling.

OSTEOSARKOM

Drabbar huvudsakligen tonaringar, nagot fler poj-
kar an flickor. Upptrader framst under tillvaxtspur-
ten, ofta kring kndleden. Det vanligaste symptomet
pa osteosarkom &r lokal svartolkad smaérta efter-
som ungdomar kan fa ontien led av olika skal. Inte
sallan ser man ocksa en knol pa benet i anslutning.
Diagnos stalls genom réntgen och tumérprov. Os-
teosarkom dr inte stralkansligt. Sjukdomen be-
handlas med cytostatika som minskar tuméren,
och darefter operation. Efter operationen fortsatter
cytostatikabehandlingen under ett drygt halvar. De
senaste 15 aren har betydande framgangar natts.
Nu blir 70 procent av drabbade ungdomar friska.

£

OVRIGA DIAGNOSER

Ungdomar drabbas dven av andra cancersjukdo-
mar som exempelvis hjarntumar, leukemi och lymf-
om. De diagnoserna dr inte typiska bara for tonar-
ingar, utan kan komma bade i tonaren och vid yngre
alder. Leukemi &r dock vanligast bland unga barn.
Lymfom &r mycket ovanligt under fem ars alder.
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Per Leander
vidare till Friends

Generalsekreterare Per Leander
lamnar Barncancerfondenihost ef-
ter 5,5 ar for att ta samma roll pa or-
ganisationen Friends, som arbetar
mot mobbning.

Barpcancerfonden utsedd
till Arets insamlare

Barncancerfonden utsags till Aretsinsamlare i ka-
tegorin organisation pa FRII:s Insamlingsforum 9
maj .Varje ar korar branschorganisationen vinnarna
itavlingen, som uppmadrksammar organisationers
arbete for att pa olika satt finansiera civilsamhallet.

kronor har Joakim Lundell samlat in till minne av
Alexander Falk i skrivande stund. Alexander, 18 ar, dog
nyligeni osteosarkom. Se Barncancerfondens film om
Alexander pa barncancerfonden.se.

Vova forbereder barnen  pudringar av

CAMILLA BINZ HAR skrivit
nya boken ""Vova far stralbe-
handling”, som hand-
lar om hur det ar
attha entumér
och behandlas
med stralning.
Vifarfolja
Vova som blir allt
sjukare for varje
dag som gar. For att
tareda pa varfor hon mar
daligt genomgar hon en
magnetrontgen. D3 upp-
tacks entumoriVovas hu-
vud och hon far reda pa att
den ska krympas och forsva-
gas med hjalp av stralning.
Vova far gjuta en ansikts-
mask som ska halla huvudet
stilla under behandlingen. De
andra djuren pa sjukhuset har
ocksa masker i olika former.
Nar det ar dags for stral-
ningen far Vova scmnmedel
och apparaten som snurrar
runt skickar en tunn strale
mot tumoren.
Boken riktar sig till forsko-
lebarn och forklarar pa ett

woppios

enkelt satt hur stralbehand-
ling gar till. Den fungerar
bade som forberedel-
se ochigenkanning
for barn som sjal-
va ar under be-
handling och
som ett verktyg
for syskon och
kompisar.
- Att vara férberedd
ochinvolverad skapar trygg-
hetinfor en cancerbehand-
ling. Det blev tydligt for mig
sjalv ndr jag behandlades mot
canceriJapan ochinte kunde
spraket, sager Camilla Binz.
Forfattaren har tidigare
skrivit"Vova far cytostatika”,
dar hon beskriver hur en cy-
tostatikabehandling gar till.
Till hjdlp i arbetet med "Vova
far stralbehandling” har Ca-
milla Binz haft tva harliga
barn som stralbehandlats.
Hon har ocksa fatt hjalp av
kunnig personal pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus i
Stockholm och Lunds uni-
versitetssjukhus.

Om att mista Mormor far cancer
Boken Hoppfull av Viveca Minna Paananen har skrivit
Nordlander och Monika Ny- Narmormor fick cancer,

strom handlar om en pappa
som dor i en svar sjukdom.
Mamman och hennes barn
blir ensamma kvar, men
mitti allt det svara kommer
hoppet fran ovantat hall.

Berattelsen ar baserad
pa en sann historia och
skildrar hur det dr att som
barn mista en foralder.
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som handlar om Siri som
ofta halsar pa hos sin mor-
mor som bor pa landet. De
badar i sjon och planterar
tillsammans. Men en dag
far Siri veta att mormor har
enkndliena brostet.
Boken berattar om hopp
och om att kampa tillsam-
mans mot nagot svart.

barncancerbesked
prisas

MIKAEL LEIJONS ARTIKELSERIE om hur famil-
jer paverkas vid ett barncancerbesked &r en av
vinnarna nar Barncancerfonden delar ut arets
journalistpris for de basta barncancerskildringar-
na. | kategorin etermedier vann Moa Larsson for
ett radioreportage om sorgen efter en kompis
som dor i cancer.

Barncancerfondens journalistpris delas ut for
tolfte aretirad och de tva vinnande bidragen, i
kategorierna print och etermedia, far 25 000
kronor vardera.

Genom en serie i fem delar skildrar Norrbot-
tens-Kurirens reporter Mikael Leijon hur barn
och deras familjer pendlar mellan hopp och for-
tvivlaniden slitsamma kampen mot cancern.

- Jagblev 6verraskad och valdigt omtumlad.
Det kom ovantat. Det som glatt mig allra mest ar
reaktionen fran de familjer som jag intervjuade.
Den har artikelserien har tillhort de svaraste upp-

A

drag som jag fatt i mitt 30-ariga yrkesliv, sager
Mikael Leijon om vinsten.

| ar delade juryn dessutom ut ett hederspris
for portrattserien Ljuspunkter av Magnus Wenn-
man, som ocks3 utsetts till Arets fotograf, med
foton av tio cancerdrabbade barn.

- I kampen mot barncancer dr vi beroende av
att vara fragor uppmarksammas. Publicitet kan
skapa 6kad forstaelse for de utmaningar som
moter de drabbade barnen och deras familjer,
och kan bidra till att fler personer vill skanka
pengar till forskningen, sager Ylva Andersson,
informationsansvarig pa Barncancerfonden.

FREDRIK WALLIN
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och familjemys paAlmers hus
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- Las omfamiljen Lindblom Bjorns semester\(ecka paAlmers hus tillsam-
'{v" ~ mans med andra cancerdrabbade pabarncancerfonden.se.
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"Fran borjan var tanken att vi skulle fira med slidkt och ndra
vanner, men manga andra har ocksa velat varamed, och det

har utvecklats till ett stort barnkalas.”

Det sager mamma Linda Blomgqvist, som arrangerade Det stora barnkalasets i Norrhullts folkets park for att

fira sexariga Elsa som avslutat behandlingen mot leukemi. Insamlingen Princess Elsa har skankt ver

300 000 kronor till Barncancerfonden sedan starten.

Sa mycket pengar i gamla mynt och sedlar finns kvar ute i
sambhallet, rapporterar Riksbanken, och den 30 juni blir de
ogiltiga. Barncancerfonden kommer att samlain gamla
pengar. Las pa webbsidan hur du kan bli av med dina gamla
pengar och samtidigt bidra till barncancerforskningen.

MED DELTAGARNAS EGNA ORD:

"Samtalen har gett mig mycket inspiration och
idéer om hur man kan gorafor attmabra.”

"Jobbigt att prata om allt, men énda sként for
man kande att de andra forstod.”

Sa stottar vi syskonen

Syskon till cancerdrabbade
barn kan behdva stéd for att
orka. Darfor ordnar Barn-
cancerfonden och Agrenska
stiftelsen lagerveckor for
dessabarn och unga varje ar.
Barncancerfonden har dven
tagit fram ett nytt materialom
att vara syskon till ett cancer-
sjukt barn.

VARJE AR AR syskon mellan
14 och 19 ar valkomna till Go-
teborgs skargard och Agren-
ska, ett kompetenscentrum
for sallsynta diagnoser. Har
traffas de och gor bade roliga
saker och pratar om det som
ar svart, tillsammans med an-
dra med liknade erfarenheter.

- Det absolut viktigaste ar och kompisarna vet inte alltid

att de far traffandgon annan
som faktiskt kan forsta vad de
har gattigenom och vad de
kanner. Att det &r syskonens
kanslor och behov som star i
fokus och att de tillsammans
med personal och andra far
fundera pa strategier framat
och vad man kan géra om man
kanner pa ett visst satt. De far
tipsa varandra, sdger Annica
Harrysson vid Agrenska.

Ndr ett barn drabbas av
cancer riskerar syskonet att
hamnai klam. Féraldrarna blir
upptagna med det dodssjuka
barnet, samtidigt som sysko-
net maste hantera sin egen
oro. Ibland blir skolan lidande

vad de ska sdga.

"Det var braman fick prata
med manniskor som gatt
igenom samma skit”, kom-
menterar en av deltagarnai
en uppfoljande enkat om vis-
telsen.

Under vistelsen blandas
samtal om hur det dr att ha ett
syskon som har cancer och
deltagarna far information om
cancersjukdomar och deras
konsekvenser med bad, padd-
ling, sport och besok pa Lise-
berg. Varje dag innehaller
schemalagd skolgang och det
finns mojlighet att gora
nationella prov for den som
behover.

Sa stottar Barncancerfonden syskon till cancerdrabbade barn

> &

H-- Barncancerfonden har tagit fram en serie skrifter for familjer dar ett
barn drabbats av cancer och som sarskilt behandlar syskonens situa-
tion. Serien ar framtagen i samarbete med forskaren Malin Lévgren.

o Attha ett syskon med cancer vander sig till foraldrar.

o Nar det varsta har hant hjdlper foraldrar att stotta syskon som mist
en bror eller en syster.

o Jag da vander sig till syskon till cancerdrabbade barn.

e Saknar dig! vander sig till syskon som forlorat sin bror eller syster.

Skrifterna finns att bestalla gratis eller ladda ner pa barncancerfonden.se.

Halla dar ...

Kirsti Pekkanen,
Sveriges forsta
specialiserade
barnonkologi-
sjukskoterska, en
av tre mottagare av
Olle Bjorks stipendium
2017. Hon har arbetat med
cancersjuka barn sedan 1974.

- Fran borjan agnade vi oss
nastan enbart at palliativ vard. Nu
overlever 80 procent och jag

traffar de jag var med och
behandlade, fast pa upp-
foljningsmottagningen.
Detdrenenormresa
attvaramed om.
Motiveringen l6d
bland annat att du har
"ett djupt engagemang i
de sjuka barnen och deras
familjer”. Hur kdnns det?
- Det drenstor dra.
Ovriga pristagare var barnon-
kologerna Goran Gustavsson och
Anders Castor.

Specialprojekt for unga canceroverlevare

Barn med cancer loper 6kad
risk att fa hjartproblem - och
barn med hjartproblem loper
o6kad risk att fa cancer. Post-
kodLotteriet har skankt 5 mil-
joner kronor for att framja
forskning pa omradet.

ENDEL AV DE barn som
hjarttransplanterats utvecklar
cancerformen lymfom senarei
livet. Vidare har barn som

drabbas av lymfom okad risk
for hjartproblem till foljd av de
starka mediciner somingari
behandlingen. Sammantaget
har detta skapat en ny patient-
grupp: barn med hjartproblem
som utvecklar cancer och barn
med cancer som utvecklar
hjartproblem. Med hjdlp av
pengar fran PostkodLotteriet
ska Barncancerfonden till-
sammans med Hjart-Lung-

fonden gora en specialutlys-
ning for att framja forskningen
pa omradet.

- Vi satte igang direkt. Un-
der varen faststélldes pro-
jektplanen ochiaugusti gors
det en utlysning till forskarna.
Dérefter far forskarna ansoka
fram till mitten av oktober,
sager Per Leander, general-
sekreterare for Barncancer-

fonden. FREDRIK WALLIN
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FORSKNING TRANSPLANTATION
g

Apriliadonerade o

benmarg somraddade u
livet pa storebror Norton: ® O~

"Jag kommerihag attjag '

vaknade och attdetblodde ™

mycketurryggen. Och att jag ® .

hade valdigt ont.”
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Blodss?skon

pa riktigt

De tjafsar som vilket syskonpar som helst.
Men till skillnad fran de flesta andra systrar
har Aprilia Blad raddat livet pa sin bror
Norton. Hon har donerat stamceller.

— Jag var ganska nervos for att det skulle
handa nagot under operationen, sager hon.

TEXT: EMMA OLSSON FOTO: CRELLE

.

Norton drabbades
av ALL narhanvar10 ar:

"Jag forstod inte hur sjuk jag
var. Det kandes mest jobbigt
attborjaommedalltigen.”
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FORSKNING TRANSPLANTATION

Under sjukdomstiden avundades Norton Aprilia for allt hon kunde gora, som han inte fick.

ANEDERVA-
NINGEN i vil-
lan i Mjolby
har Norton
noggrant valt

ut inredningen.

Han har 6nskat sig

mobler och sparat
pengar for att fa rdd med
hornsoffan, som ar gigantisk,

precis som tv-skdrmen.
- Han har VARLDENS
storsta tv, sdger Aprilia.

Hon blir avundsjuk ibland, tycker att
Norton far mer.

- Jag har fatt valdigt mycket uppmark-
samhet. Men jag har matt véldigt daligt.
Jag blir sé suktad pa sommaren nir det
ar varmt och alla andra kan vara pa
stranden. Jag far inte sola, sédger Norton.

- Det FINNS juingen strand i Mjol-
by, sager Aprilia.

Norton &r 14 ar gammal, Aprilia ar
10 ar, men ser ut som om hon vore
Nortons storasyster.

- Jag tycker att det dr jobbigt att jag
inte kan komma i puberteten sjilv utan
att jag maste ha hjilp, jag far ta tillvéxt-

hormoner. Mina kompisar &r tva-tre
huvuden langre dn jag, sdger Norton.

APRILIA TRANARFOTBOLL och box-
ning. Norton har precis borjat gé lingre
strickor. Det dr tre och ett halvt ar
sedan stamcellstransplantationen och
han har halverad lungfunktion.

- Nu borjar mina kompisar bli nor-
mala igen. I borjan var de lite skygga
och fragade om jag ville ha hjélp. Nu dr
de som vanligt och skdmtar och dunkar
mig iryggen och s&, sdger han.

Norton blev sjuk i akut lymfatisk leu-
kemi (ALL) ndr han var 10 ar gammal.
Sex veckor in i cytostatikabehandling-
en var andelen cancerceller i blodet
fortfarande for hog. Det blev nddvin-
digt med stamcellstransplantation.

-Jag forstod inte hur sjuk jag var. Det
kindes mest jobbigt att borja om med
alltigen, sager han.

FAMILJEN FICK bryta upp till en helt
ny vardag. I veckorna gick Aprilia i sko-
lan och pappa Andreas jobbade hemma
i Mjolby. Pa onsdagskvillarna reste de
till Stockholm for att vara tillsammans

16
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Norton, mamma Jenny, Aprilia och hundsyskonen Honda och Bruno i vardagsrummet i Mjolby.

med Norton och mamma Jenny pa
Huddinge sjukhus. Fordldrarna byttes
av under helgerna.

- Aprilia och mamma bodde pa
Ronald McDonalds hus och pappa och
jag pa sjukhuset. Det blev mycket
spring och en hel del tjafs. Det var ett
stort kaos, den dér tiden, siger Norton.

- Aprilia hade sa mycket energi, hon
var ju frisk. De hade helt olika forut-
sattningar under den héir perioden, och

(markorer pa cellerna som reglerar im-
munforsvaret) stimde tillrackligt val
for en donation. Aprilia &t jarntabletter
infor operationen och led av separa-
tionsangest.

Hon ville vara hemma med familjen.

- Du kunde inte g till skolan varje
dag for du bara grit. Du akte till Lise-
berg med dina kompisar, men du ville
bara hem hela tiden, sdger Norton.

Varje sondag blev det ett nytt upp-

det var darfor det blev mycket tjafs
mellan dem, forklarar Jenny.
Det visade sig att syskonens HLA

brott.

- Jag var véldigt arg pa Aprilia. Jag

madde véldigt daligt. De stannade >

#Topsa for livet — Barncancerfonden arbetar for fler givare

Succékampanjen #TopsaFor-
Livet ar tillbaka i Almedalen i
ar. Férhoppningen ar att fler
ska registrera sig som givare i
Tobiasregistret — och kanske
radda sjuka barns liv.

Den 3-5juli kommer be-
sokare pa Almedalsveckan
att kunnatopsa sig och re-
gistrera sig som stamcells-
donatorer i Tobiasregistret.
Kampanjen #TopsaForLivet
genomfors av Barncancer-
fonden och Tobiasregistret
gemensamt.

- Det behdvs manga fler
stamcellsgivare for att alla
patienter som behdver ska
kunna fa behandling som kan

radda deras liv. Kampanjen
har 6kat forstaelsen for hur
viktigt stamcellstransplanta-
tion &r, och nu hoppas vipa
annu fler givare till Tobiasre-
gistret under Almedalsveck-
an 2017, séager Amelie Fur-
borg, ansvarig for kampanjen
pa Barncancerfonden.

Forra aret var det premiar
och 162 personer lat topsa sig
pa plats i Visby, totalt under
de tre dagarna 6kade regist-
reringarna via Tobiasregistret
webbplats med med 600
procent jamfért med en van-
lig vecka for Tobiasregistret..
Stamcellstransplantation ar
en livsviktig behandling for

barn med vissa allvarliga for-
mer av leukemi. Men det &r
viktigt att donatorns stamcel-
ler stammer 6verens med
det sjuka barnets.

- Behovet dr stort, ungefar
en tredjedel av de barn som
drabbas hittar man ingen pas-
sande givare till. Det enda sat-
tet att kunna hjalpa alla som
behdver denna behandling ar
att Tobiasregistret vaxer och
far fler registrerade givare,
sdger Camilla Lindgren, koor-
dinator pa Tobiasregistret.

Ar du18-35 ar och vill an-
mala dig till Tobiasregistret
som mojlig givare? Gain pa
tobiasregistret.se.

02.17 - BARN/ CANCER

17



FORSKNING TRANSPLANTATION

> jamt och kdkade pé vigen pa McDo-
nalds och sa. Alla grejer som jag ville
dta fick jag inte, sdger han.

Infektionsrisken gjorde att viss mat
blev omojlig for Norton. Allt som inte var
upphettat, plockgodis, gronsaker, frukt.

Infor stamcellstransplantationen slar
lakarna ut den sjuka benmérgen och
raderar dirmed immunsystemet med
hjilp av cytostatika, for att kroppen ska
ta emot donatorns friska celler.

Eftersom Nortons immunfdrsvar var
nollstéllt och han redan genomgatt
flera harda cytostatikabehandlingar
kan svéara komplikationer vara livs-
hotande.

-Jag var som medvetslos under flera
veckor, sidger Norton.

Aprilia s6vdes infor operationen da
lakarna tar ut stamceller ur bakre hoft-
benskammen med en kanyl. Hon var
radd for att vakna under narkosen.

-Men du upptickte att det fanns

Akut
lymfatisk

leukemi (ALL)

Leukemi uppstari
benmadrgen och
innebar att de vita
blodkropparna borjar
vaxa okontrollerat.
ALL &r den vanligas-
te formen av leuke-
mihos barn. Det
finns olika former av
ALL och sjukdomen
behandlas med olika
protokoll beroende
pa prognos, vanligen
behandlas barneti
2,5 ar. Omkring 90
procent dverlever
sjukdomen. Det ar
relativt ovanligt att
stamcellstransplan-
tation krdvs for bot.

gratis Festis pd avdelningen och drack
sex-sju stycken pa ngra timmar, siger
Norton.

- Jag kommer ihég att jag vaknade och
att det blodde mycket ur ryggen. Och att
jag hade vildigt ont, siger Aprilia.

De vardades pa olika avdelningar, av
olika lakare.

- Hon satt i rullstol nagra dagar, siger
Norton.

-Jag kunde inte leka med mina kom-
pisar, det gjorde fOr ont att springa, sé-
ger Aprilia.

- Sé har jag haft deti manga ar, sdger
Norton.

EFTER stamcellstransplantationen
madde han fruktansvart illa. Han krak-
tes och hade svara diarréer under flera
veckor.

Pa hans sidngbord star en inramad
bild av familjens halvarsgamla hund
Honda. Bade barnen och hunden har

motorcykelnamn, men ingen i familjen
ar sarskilt motorintresserad.

- Pappa hade en moped nangéang, si-
ger Norton.

Aprilias stamceller samlades upp och
sorterades. Norton fick de rengjorda
cellerna som en vanlig blodtransfusion.
Norton var isolerad i sitt rum med pap-
pa. Aprilia i sitt med mamma.
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haninte mycket alls. Nu funderar
Norton pa att plugga till kock.

- Mamma och pappa pratade i tele-
fon och Norton sa "tack for stamceller-
na”, siger Aprilia.

- Det blir en vardag att vara isolerad
pa sjukhus ocksa, sdger Jenny.

Efter tre manader kunde de dka hem.

Men Norton drabbades av harda bi-
verkningar efter stamcellstransplanta-
tionen. Aprilias immunforsvar gick till
angrepp mot hans kropp. Det kallas
GVHD (graft versus host disease).

En mattlig GVH-reaktion ar en viktig
del av behandlingen eftersom den dr
cancerdédande, men Norton drabba-
des hért. Hans lungor skadades och
dven levern och tarmarna paverkades.
Och till slut huden. Den kliade hela ti-
den.

-Duhade med dig mobil och en
klipinne nar du skulle till dina kompi-
sar, sdger Aprilia.

Farmor, farfar, mamma, pappa och
Aprilia hjdlptes at att klia.

Hundarna Honda och

Bruno vantar talmodigt
pa Nortons kommando.
Han har godis i handen.

Huden stelnade och blev hard och
stram. Den sprack vid armhéalan nir
han rérde armarna och gjorde andning-
en dnnu svarare.

NORTON ORKADE inte ga ldngre
strackor dn mellan koksbordet och
sangen.

- Det dr inget man kan bestimma
sjélv. Cellerna passar eller sa passar det
inte, sager Norton.

Han fick borja med fotofores, ett
slags belysning av blodet som lugnar de
vita blodkropparna som attackerade
hans friska celler.

Och till slut fick han testa en ny
medicin. Ett ar senare dr han en ny
Norton som kan ga i skolan och spela
tv-spel med sina kompisar. Helt enkelt
ha ett liv.

Och som fér dta vad han vill. Norton
funderar pa att lasa hotell- och restau-
rangprogrammet pd gymnasiet. Han

vill bli kock. Under hans isolering pa
sjukhuset kom mycket att handla om
just mat. Till slut gav lakarna klarteck-
en for kebab.

- Nir man inte har smakat kebab pa
ett halvar da dr det supergott. Det var
godare dn nagonsin. Jag lingtade efter
grejer som jag aldrig atit forut. Nar jag
at kortison var jag sugen pa vad som
helst. Sallad. Och sushi. Sushi dr min
favoritmat nu, siger Norton.

JENNY HAR BAKAT bullar. Koket fylls
av tumlande hundar och kaneldoft.

- Det ar skont att se honom ata fem
bullar pa raken, konstaterar Jenny.

Familjen borjar sa smatt atervinda
till en ganska vanlig vardag.

- Vimarker att vi kan prata mycket
om olika grejer, man kan prata med
varandra. Om man ar ledsen. Jag tror
att var relation dr vildigt néra, sdger
Norton.

Sakan "

dubidra

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.

Norton Blad
Aprilia Blad

Alder:14 0ch10 4r.
Bor: Mjolby.

Familj: MammaJenny,
pappaAndreas,
hundenHonda.
HundenBruno ar
farmorochfarfars.
Gor:Norton gari
attondeklass och
Apriliaifjarde.
Diagnos: Norton
drabbades av akut
lymfatisk leukemi
(ALL) ndrhanvar10 ar
gammal,2013.
Samma ar gick han
igenom en stamcells-
transplantation som
botade cancern.
Apriliadonerade
stamceller.Men
Norton drabbades av
enallvarligformav
GVHD (graftversus
hostdisease). Sedan
ettaraterhanenny
medicin som haller
besvdrenischack.

02.17 - BARN/ CANCER
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FORSKNING TRANSPLANTATION

Framtidens behandling

Stamcellstransplantation ar en kraftfull
behandling som botar barn med
aggressiv leukemi eller lymfom. Enklast
arnar syskon kan donera stamceller.

- Da ar det viktigt att forklara att det
inte ar syskonets fel om detinte
fungerar eller uppstar problem, sager
Mikael Sundin, barnhematolog vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Huddinge.

FOR APRILIA BLAD, 10 AR, var det
sjdlvklart att 1ata sina stamceller ge sto-
rebror Norton en chans. P4 sjukhuset
sprang fordldrarna mellan hennes rum
och Nortons de dagar da de blodbil-
dande stamcellerna skulle skordas och
transplanteras.

-Deimin klass, jag tror inte att de
har raddat livet p4 sina syskon, siger
Aprilia.

I Sverige stamcellstransplanteras cirka
50 barn varje ar i Stockholm, Géteborg,
Lund eller Uppsala. Av dem har ungefar
hélften leukemi, lymfom eller MDS.

Prognosen for att det ska lyckas lig-
ger mellan 60 och 70 procent, beroen-
de pé barnets sjukdom och sjuk-
domshistoria.

Kortfattat gar behandlingen ut pa att
ersitta det sjuka blod- och immunsys-
temet med ett friskt, som sedan attack-
erar cancern.

- Nér syskon dr donatorer brukar vi
rulla 6ver det barnet i rullstol for att de
ska fa vara med och titta pa cellerna
som droppar in i nista barn. Det &r vik-
tigt att det inte &r samma doktor for do-
nator och mottagare, och att donatorns
doktor forklarar att “det hdnger inte pa
dig”, siger Mikael Sundin.

STAMCELLSTRANSPLANTATION an-
vinds nér sjukdomen ar aggressiv, inte
svarar som Onskat pa behandling eller
nér barn drabbas av aterfall. Metoden

borjade anvdndas pa 1970-talet, och
kallades benmargstransplantation.

Sjalva proceduren édr enkel men hur
den fungerar ar inte helt klarlagt. Dels
for att vi inte har kunskap om alla detal-
jer om méanniskans immunsystem, dels
for att vi inte vet varfor cancer uppstar.

- Forut trodde man att cellgifterna
som ges under ndgon vecka innan trans-
plantationen botade sjukdomen, men
det ar anti-cancereffekten som ar boten,
sager Mikael Sundin.

Han syftar pa graft versus tumor-ef-
fekten (GVT), den immunologiska reak-
tion som uppstar nér det nya immunfor-
svaret reagerar mot cancercellerna i
mottagaren. Det verkar som om det
finns ett samband mellan GVT och graft
versus host (GVH eller GVHD dir ”D”
star for disease). GVH dr nér de nya cel-
lerna orsakar en reaktion i mottagarens
hud, lever, tarmar, 6gon eller lungor, till
exempel. GVH har betydelse for trans-
plantationen, men kan vara farlig.
Manga barn far nadgon form av GVH.
de flesta fall dr den lindrig och gar Gver.
Men det finns livshotande GVH och kro-
nisk GVH. Den senare drabbade Norton.

- Vi ska ge patienterna ett langt liv
med hog livskvalitet. Darfor méste vi bli
béttre pa att undvika komplikationer,
till varje pris, sdger Mikael Sundin.

DET FINNS TVA VARIANTER av stam-
cellsoverforing; autolog stamcellstrans-
plantation dar det cancerdrabbade bar-
net far tillbaka sina egna stamceller. Det
sker vid sjukdomar som inte sitter i blo-
det, till exempel neuroblastom, vissa
former avlymfom och tumdrer i centra-
la nervsystemet, men 4ven i enstaka an-
dra fall av solida tumdrer. Det anvinds
for att aterskapa barnets blod- och im-
munsystem efter hard cytostatikabe-
handling.

Nér en givare star for stamcellerna
kallas det allogen stamcellstransplanta-
tion.

HLA, dven kallat vavnadstyp, dr den
faktor som styr om nagon dr mojlig som
stamcellsdonator. HLA &r molekyler pa
ytan av kroppens celler, som immunsys-
temet anvander for att avldsa om cellen

ska ldmnas i fred eller oskadliggoras.
Det finns miljontals variationer.

For att bli stamcellsdonator krivs det
att givaren och mottagarens HLA
matchar varandra val.

For en fjardedel av alla som behdver
stamcellstransplantation finns en do-
nator i familjen. Annars finns register
over frivilliga donatorer, och som sista
utvig donerar en forédlder eller ett sys-
kon vars HLA stimmer till halften (sa
kallad haploidentisk stamcellstrans-
plantation).

For sma barn finns navelstrangsblod-
banken som en mojlighet.

MED OKAD INVANDRING &kar ocksa
utmaningen att hitta donatorer. HLA-
forekomsten &r olika pa olika stillen i
virlden. Om det dessutom saknas sys-
kon och forildrar blir donatorsregister
som Tobiasregistret extra viktiga.

Varden precis efter behandlingen ar
avgorande.

Det nya blod- och immunsystemet
tar ett par veckor att ge sig till kinna.
Sedan drdjer det manader och upp till
flera r innan immunforsvaret ar fullt
utbyggt. Under tiden dr barnen kansli-
ga for olika infektioner, allra mest i
borjan.

- GVH, infektioner och aterfall i can-
cer r transplantationsdoktorns stora
fiende, sdger Mikael Sundin.

Han hoppas att framtidens cancerbe-
handlingar ska innebéra att firre barn
behover transplanteras, och att stam-
cellstransplantationer ska bli en min-
dre tuff behandling.

-S4 smaningom, om vi lir oss mer
om leukemins uppkomst, kan man
kanske laga patientens celler sé att leu-
kemi inte uppstar. Eller att man juste-
rar donatorns celler sd att GVH kan
stingas av om det uppkommer. Det
handlar om mer eleganta metoder med
farre komplikationer pa lang sikt, sdger
Mikael Sundin.

@ LAS MER

Las mer om den senaste forskningen om
stamcellstransplantation pa sidan 22.
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blir mer skonsam

Forst vdljs en donator
av stamcellerna.

Den bdsta donatorn ar landra fall s6ker Omdetinte finns ett For mindre barn

ett syskon med en man donatorer i till syskon kan en foralder anvands dven

HLA-matchning, det exempel med halvidentisk HLA stamceller fran en

vill saga sa lik Tobiasregistret. kommaifraga (en sa biobank som forvarar

vavnadstyp som kallad haplo-donator). navelstrangsblod.

mojligt.

L1y
7 i g
-
Patienten behandlas
Immun- ’ med cytostatika och Givarens Mottagarens
forsvar p' 3 » ibland stralning for att HLA HLA
. ' * sla ut tumdrcellerna.
— Tumdrcell ' ' Sedan ges stamcellerna.
Cytostatikan och stralningen Det nyaimmunférsvaret borjar vaxa Vid stamcellstransplantation matchas
mot tumdrcellerna slar ocksa ut fram och kan angripa tumorcellerna A4 HLA (vavnadstyp). Skillnader i HLA kan
benmargens produktion av och aterigen borja skydda mot kannas ingen avimmunfdrsvaret och leda
immunforsvarsceller (vita infektioner. \J till GVHD (graft versus host disease) och
blodkroppar).. i avstotning.
LT
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FORSKNING TRANSPLANTATION

» %

Separerade blodkroppar & *
ger firre komplikationer

Genom att sortera vita blodkroppar vill do-
cent Michael Uhlin minska komplikationer-
na efter en stamcellstransplantation. Han
vill ge mer av de verksamma cellerna och
ta bort dem som riskerar att skada kroppen.

DET FINNS MANGA olika typer av vita blodkroppar,
de celler som har en viktig uppgift for immunfoér-

svaret. Med ny teknik vill Michael Uhlin se till /
att ratt sorts celler anvands vid stamcells-
transplantation.

- Barn ar extra kansliga for hur man
behandlar olika komplikationer. Med den
har studien forsdker vikomma tillratta
med nagra av de problem som kan uppsta
ndr man transplanterar in ett nyttimmun-
system, sager Michael Uhlin.

Infektioner dr en komplikation, da det tar ett tag
innan det nyaimmunsystemet kommer igang. Aterfall ar
en annan, alltsa att cancern kommer tillbaka.

- Om systemet stots bort av kroppen ar hela trans-
plantationen bortkastad. Patienten har varken det gamla
immunforsvaret kvar eller ett nytt som funkar. Da kom-
mer de sannolikt att d6, sdger Michael Uhlin.

Om en sadan situation uppstar behandlas barnet ofta
med ett tillskott av vita blodkroppar (lymfocyter) fran do-
natorn - en sa kallad Donator Lymfocyt Infusion (DLI).

*

Malet: Battre resultat

.

Forhoppningen ar da att blodkropparna ska sla motin-
fektioner eller stoppa ett aterfall i sjukdomen.

Samtidigt finns det en risk att de nya blodkropparna
angriper frisk vavnad. Komplikationen kallas GVHD (graft
versus host disease).

Cellerna som orsakar GVHD &r en vanlig lymfocytsort
som kallas alfabeta-T-celler. Michael Uhlins forskning

gar ut pa att separera bort alfabeta-T-cellerna och
spara de mer sallsynta T-celler som uttrycker
en sa kallad gamma-delta-T-receptor.
Gamma-delta-T-celler orsakar inte GVHD
men kan samtidigt ha positiv effekt bade
pa infektioner och tumorceller.

Samtidigt behdvs mer erfarenhet. 1 dag
ar det exempelvis alltfor riskabelt att an-
vanda tekniken pa ett barn som far ett tidigt

aterfall.

- En bortstotning leder forr eller senare till att sjuk-
domen kommer tillbaka, cancern ligger dar och vantar.
Med 6kad kunskap kan vi veta mer exakt ndr man ska
gora en behandling, sa att vi far en mer finjusterad an-
vandning. Det &r ocksa viktigt for att inte slosa med en
behandling som dr ganska dyr. Sjdlva separationen ar
inte sa komplicerad, men forutsattningar att fa utfora den
kraver mycket resurser runt omkring, som tranad perso-
nal och ratt faciliteter, sager Michael Uhlin.

ANDERS DAHLBOM

* %

vid forildradonation ¥

Leukemisjuka barn kan behdva stamcells-
transplantation for att overleva. Men ibland
saknas givare med identiska blod-
stamceller. Darfor utvecklar forskare
metoder for att forbattra resultaten for
transplantation med stamceller fran det
cancersjuka barnets fordldrar.

IEN FJARDEDEL av alla fall kan ett syskon
donera stamceller till ett cancerdrabbat barn.
Annars har lakarna varit hanvisade till do-
natorsregister, som Tobiasregistret.

- Ibland ger detingen traff och om bar-
net ar valdigt sjukt har viinte alltid tid att
leta upp en registergivare. Da behover vi
ytterligare alternativ, sager barnonkologen
och forskaren Cornelis Jan Pronk.

Ett sadant alternativ &r att foraldrar ger stam-
celler till det sjuka barnet, trots att HLA (specifika moleky-
ler som sitter pa cellytan och som antingen hindrar eller
orsakar kroppens immunsystem att attackera cellerna)
endast stammer till halften. En sadan transplantation
kallas haploidentisk. De utfors i dag, men risken for avstot-
ning ar storre. Det finns olika tekniker for hur riskerna ska
minimeras nar foraldrar donerar stamceller. Ett exempel

o

ar att sortera bort T-celler fran cellerna som ska transplan-
teras for det finns enrisk att de attackerar mottagaren och
orsakar sa kallad transplantationssjuka, GVHD (graft ver-
sus host disease). Samtidigt har T-cellerna viktiga egen-
skaper som gar férlorade. De minskar risken for infektion
och de kan ha cancerdédande egenskaper.

- Vivill att pasen med celler som ges fran foraldern till

barnet ska vara optimal. Den ska ge sa liten risk som
mojligt for GVHD och infektion, och samtidigt ha
sa stark tumoérhammande effekt som det

bara gar, sager Cornelis Jan Pronk.

Darfor foljer forskarteamet ett femtiotal

. barn som genomgatt haploidentisk trans-

plantation i Lund. Teamet vill ta reda pa hur

manga som har drabbats av komplikatio-
ner. | en delstudie ska de ocksa undersoka
om det har nagon betydelse att cellerna som

barnen far kommer fran en donator som ar myck-

et dldre an de sjalva. Langre frami projektet planerar de
aven att gora forsok pa moss med leukemi.

- Viska testa att transplantera olika mangder av olika
celler fran musforaldrarna till den unga musen. Da kan vi
se om det finns nagra celler som har sarskilt bra leukemi-
hammande effekter, sager Cornelis Jan Pronk.

CHARLIE OLOFSSON

Lyssnaftill den
senaste forskningen!

Pa Barncancerfondens arliga seminarium
Hopp&Framsteg presenterade tre internationella
forskare nya upptackter inom barncanceromradet.
Du sominte kunde vara pa plats kan se filmen fran
seminariet pa barncancerfonden.se.

Verktyg for cancer-
drabbade tonaringar

En studie pa Uppsala universitet har som mal
att ta fram en internetférmedlad psykologisk
sjalvhjalp fér unga som har haft cancer i tonar-
en och som behdver psykologiskt stod.

FORSKARNA PA Uppsala universitet har
under lang tid undersokt hur unga som har
haft canceritonaren mar psykiskt. Ett av pro-
jekten studerar vilka behov av psykologiskt
stod som unga har efter att de genomgatt en
cancerbehandling och hur ett behandlingspro-
gram pa internet borde fungera for dem som
behover det.

Det har hittills varit svart att fa deltagare i
studien, somriktar sig till barncancerdverleva-
reialdern15-25 ar.

- Det &rinte manga som nappar, tyvarr. Vi
vet att det finns ett behov hos vissa personer,
men vi vet inte riktigt hur vi ska presentera var
hjalp for dem och vilken hjalp vi ska ge, sager
Louise von Essen, professor och legitimerad
psykolog, som ansvarar for studien tillsam-
mans med doktoranden och psykologen Malin
Ander.

Nasta steg dr att starta en grupp for 6verle-
vare som tillsammans med forskarna hjalper
till att formulera vilka stddbehov som finns.

- Vihar 6kat var egen forstaelse, och vi vet
nu hur vi ska ga vidare. For jag tror mig veta att
det finns nagra manniskor dar ute som &r i be-
hov av hjalp for att de mar daligt efter behand-
lingen, sdger Louise von Essen.

FREDRIK WALLIN
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KORT OM FORSKNING

miljoner kronor har
Barncancerfonden
odronmarkt till medicin-
teknisk forskning for
att barn ska fa battre
vard under cancertiden. I slutet av juni
meddelas vilka forskare som fatt anslag.

Nu ar den har!

Barncancerrapporten 2017 har den nya generatio-
nens cancerbehandlingar i fokus - och hur dessa kan
bidra till det genombrott som behdvs for att fler barn
ska 6verleva sin cancer. Dessutom granskas varfor
sa fa nya cancerlakemedel testas pa barn. Ladda ner
eller bestall rapporten pa barncancerfonden.se.

"Nukan jag satsa pa storre
studier som tar langre tid
att genomfora.”

Det sdger Helena Carén, som var en av 26 forska-
re som fick anslagiBarncancerfondens tjanst-
eutlysning. Mer om utlysningen pa webben.

Ny behandling vid
neuroblastom

En ny behandling av hégriskneuro-
blastom, en aggressiv cancerform
som framst drabbar sma barn, har i
en klinisk studie i 18 lander visat sig
bade 6ka dverlevnaden och minska
biverkningarna.

Sympatiska
nervsystemet

Binjurar

DET AR FORSKARE fran Karo-
linska institutet och Karolinska uni-
versitetssjukhuset som tillsammans
med ett internationellt forskarlag
genomfort en klinisk studie av en ny
behandling i form av en lakemedels-
kombination mot hdgriskneuroblas-
tom.

Neuroblastom uppstar i det sym-
patiska nervsystemet och drabbar
ungefar 20 svenska barn varje ar,
oftast fore tva ars alder. Samverkan

Benmarg

Neuroblastom
utgar fran det
sympatiska
nervsystemet
eller binjuren.

mellan lander ar viktig for att studi-
erna ska bli tillréckligt stora och
forskningen ga framat.

- Det skulle ta minst ett sekel att
gora en likadan studie enbart i Sveri-
ge. Internationellt och multidisci-
plindrt samarbete ar nédvandigt for
att 6ka overlevnaden inom barncan-
cer. Samarbetet krdver resurser och
uthallighet och Barncancerfondens
stod har en stor roll i utvecklingen av
de nya behandlingarna, sager Per
Kogner, 6verldkare och professor,
som lett svenska delen av studien.

Overlevnaden fér hégriskneuro-
blastom 6kade fran 38 procent till
50 procent, medan risken for livsho-
tande biverkningar minskade fran 10
procent till 4 procent.

'Nyoppnat for
barncancer-
overlevare

Cancersjuka barn ska fa en bittre uppfoljning
ivuxen alder.

Akademiska sjukhuseti Uppsala har startat
en ny mottagning for sena komplikationer.

MEDICINSKA FRAMSTEG leder till att allt
fler barn 6verlever sin cancersjukdom. Det bi-
drar ocksa till att fler personer far sena kompli-
kationer, som trétthet, koncentrationssvarig-
heter och paverkan pa organ.

Nu ska de som dverlevt sin cancersjukdom
fa battre behandling och uppfoljning, genom
en ny mottagning pa Akademiska sjukhuset
som startade i februari.

- Malgruppen &r barn som fatt en cancer-
diagnos fore 18 ars alder. Nar de blivit myndiga
kallas de till ett besok for att traffa en lakare
specialiserad pa cancer eller blodsjukdomar
hos vuxna tillsammans med en barncancer-
specialist. Syftet ar att mer systematiskt félja
upp denna grupp, sager Ulla Martinsson, 6ver-
lakare pa sjukhusets onkologisektion.

Vid forsta besoket ska det ske en genom-
gang av behandlingen, riskbedémning och
planering infér uppfoljning.

- De som 6nskar kommer senare att kallas
till uppfoljande besok pa onkologmottagning-
en. | nuldget har vimajlighet att traffa tre pa-
tienter per vecka. Vi ska ocksa se till att de som
behdver gora regelbundna undersékningar av
hjarta, njurar, brostkortlar med mera far gora
det, sager Ulla Martinsson.
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“Det var

bara
bebisar
overallt”

Livet pa barncanceravdelningen ar anpassat efter sma
barn, eftersom de sjuka tonaringarna ar fa.

- Dethade varitroligare om vi varit flera, samtidigt vill
jaginte saga sa. Det skulle betyda att nagon annan var
sjuk, sager Adam Ekdahl, 14 ar.

EHAR ALLA négot
att fira. Daniella
Cederskar Guer-
reiro avslutade
sin sista cytosta-
tikakur for en
vecka sedan. Hon
har haft leukemi.
Adam Ekdahl och
Sara Kadhum firar en
manad var utan behandling,
Adam mot lymfom. Sara har en kronisk
hjarntumor som behandlas till och
fran, sa har det varit sedan hon var fyra
ar gammal.
Nu tréffas de for forsta gdngen for att
prata om sina erfarenheter av att bli
sjuk pa troskeln till vuxenvirlden.
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TEXT: EMMA OLSSON FOTO: ANDERS G WARNE

Hur var det att ligga pa sjukhus?

SARA: I borjan var det jittejobbigt ef-
tersom det hinde sa mycket. Jag lag
inne ldnge och har opererats massor av
ganger. Mest var jag radd for sjuksko-
terskorna och vad nésta steg var. Nu
kanner jag alla och det kdnns inte alls
jobbigt. En av de jobbigaste sakerna dr
att man hamnar efter i skolan.

ADAM: Sjukhuset blir som ett andra hem.
SARA: Fast man inte ville det i borjan.
ADAM: Jag tycker att det jobbigaste var
att resa dit och ténka pa att mina kom-
pisar skulle spela match och att jag
skulle missa saker i skolan. Min mam-
ma jobbar pa sjukhus och jag har alltid
varit jatteradd for det. Men efter en
vecka var man erfaren.

i Y — %
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drabbad, nar hon traffar
Adam och Daniella. Nagon
som verkligen forstar.
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Adams kompisar rakade av sig haret for att visa sin sympati nar han tappade sitt. Saras pappa gjorde samma sak. Daniella upptackte hur viktigt haret ar for identiteten.

> Hur madde ni av cytostatikan?

I borjan ligger man bara
och spyr. Kompisar ville komma och
hélsa pa och sa att de férstod hur det
kidndes. Men de forstér ingenting. Det
gar inte.

ADAM: Man maste vara med om det.
: Och sd var det skittrakigt

att vara pa barnavdelning. Bara bebisar

overallt.
ADAM: Man var liksom sjélv.

SARA: Det paverkade mig jattemycket,

det var alltid yngre barn pa lekterapin
och i vantrummet.

Jag var bara i mitt rum hela

tiden och kollade pa film. Jag orkade
liksom inte. Jag tror att det inte ar lika
jobbigt for yngre, dven nir de madde

daligt var de uppe och kunde skrika och

skratta. Allt ar anpassat for dem. Jag
tror att man mér sdmre nédr man inte
kan tinka pa annat.

SARA: Jag kan verkligen relatera till allt

ni sidger. Min rdddning blev lekterapin,

man kunde komma bort tack vare kon-

sten. Jag har mélat och ritat sedan jag
blev sjuk.
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Daniella _
Cederskar
Guerreiro

Alder:17ar.
Bor:|Skarpnack,
Stockholm.

Familj: Mamma och

pappa.
Gor: Gar forstaaretpa
samhalle- ochbete-
endevetarprogram-
met pa gymnasiet.
Gillarattldsaochvara
med kompisar.
Diagnos: Akutlymfa-
tisk leukemi, 2014.
Harbehandlats med
cytostatika.

ADAM: Jag orkade inte ga ner och mala.
Jag hade vildigt kort behandling men
den var intensiv.

Hur ténker ni kring att ni varit dodssjuka?
SARA: Jag hanterar det ganska bra nu,
jag tycker mer synd om mina foraldrar.
De vet inte vad som hinder i vara
kroppar.

Man fattar inneborden
battre nar man ar dldre, redan fran bor-
jan. Det dr jattelaskigt. Men sen hade
jag sé ont i benet och det var s mycket
nytt och nalen till porten skulle opereras
in och jag skulle fa gifter inpumpade i
kroppen. Sé jag hann inte tinka sa
mycket pd déden och nir tankarna kom-
mer sa forsoker jag trycka bort dem.
ADAM: Jag frigade hela tiden vad som
kommer att hinda. Men de [ldkarna]
visste inte riktigt och var osikra, och da
blev jag osiker.

Hur klarade ni det?

SARA: Tack vare familj och kompisar.
Jag sag bara skoterskorna och likarna
som elaka, som att de ville skada mig

och fa mig att kinna smirta.
ADAM: For att vara taskiga?
SARA:Jamentyp...

Jag kunde prata med mina
fordldrar men vi stressade upp varan-
dra. Dar tyckte jag sjukskoterskorna var
bra. De ville att jag skulle prata med en
psykolog men det kidndes bara krystat.
S jag pratade med sjukskoterskorna,
lakarna och med min gudmor.

ADAM: Jag fick s mycket stod av mina
kompisar. Nér jag tappade haret tinkte
jag att ingen skulle gilla mig ldngre.
Och nir de horde att jag tinkte det s&
rakade de ocksa av sig héret. Det blev
som en rolig grej i stéllet.

SARA: Min pappa och bror gjorde ocksa
det! Jag dngrar att jag ldt haret vara kvar
tills jag tappade det. Om jag hade rakat



bort det hade det nog kéints som om jag
hade mer kontroll.

ADAM: Jag hade ganska langt hér inn-
an, eller ni hade sékert langre, och nér
jag vaknade lag det en massa hér pa
kudden.

Haret ér en sddan identi-
tetssak. Jag kinde inte igen mig sjalv
utan har.

SARA: Jag kinde mig sa ful for jag har
sa manga drr pa huvudet. Nu tycker jag
att de visar vilken survivor jag ar.

Hur skiljer ni er fran era kompisar?
ADAM: Jag satt och kollade pa
Instagram och nigon skrev "Ah nej,
inte mandag i morgon. Fett trakigt.” D4
kiande jag hur kan ni tinka s&? Min
DROM var ju att kunna gi i skolan.
SARA: Jag mirker att jag 4r mycket
mognare dn de i min Klass. Att jag dr sa
mycket vuxnare, det dr sa mycket som
de inte forstar. De tar inte skolan pa
allvar.

Ménga av mina vinner
sdger att "mitt har dr sd fult i dag, det
ser ut som bajs” och sé dr jag ddr utan

Adam
Erdahl

Alder: 14 ar.
Bor:|Falun.

Familj: Mamma och
pappa, enbror,en
syster.

Gor: Gariattonde
klass. Spelarhockey.
Diagnos: Lymfom,
2016.Behandlades
med operationoch
cytostatika.

SIUKSKOTERSKAN: ~ T()néiringar
borde fa en egen avdelnin

Vardpersonal pa barncancer-
avdelningar behover mer tid for
att hinna prata med tonaringar.
Det dr en av slutsatsernai en upp-
sats av sjukskoterskan Christofer
Cardelli.

IDAG JOBBAR han pa en it-avdelning
inom landstinget, men Christofer
Cardelli vill tillbaka till barncancer-
avdelningen s& smaningom.

- Det &r en sd positiv vard, trots allt
det tragiska. Man kommer nara bar-
nen och de anhoériga, sager han.

Nar han skulle skriva d-uppsats pa
sin barnspecialistutbildning blev 4m-
net tondringar. I enkiter med anstéll-
da fran alla sex barncancercentrum
visade det sig att vardpersonalen
identifierar tonaringars behov av en-
skilda samtal - men att bara halften

av intervjupersonerna tog sig tid for
detta.

- Det ér en sd annorlunda grupp pa
en barncanceravdelning. Det blir sa
att man forbiser dem, siger Christo-
fer Cardelli.

Personalen maste vinna tonaring-
ens fortroende. For sma barn dr for-
aldrarna en vagin.

Men tondringen har pabérjat sin
frigorelse och har andra behov, vilket
staller krav pa vardpersonalen.

- Fast man har kanske inte den
fysiska tiden att sitta ned och prata
om annat dn behandlingen. Men ton-
aringar behover ofta prata om andra
saker, om sexualitet, pojkvanner och
flickvinner till exempel. Sadant som
man inte kan fraga om direkt. Egent-
ligen borde man samla dem pa en
egen avdelning. EMMA OLSSON
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Sara
Kadhum

Alder: 17 ar.
Bor:INacka,
Stockholm.

Familj: Mamma,
pappa, storebroroch
storasyster.”Hon ar
minbdstavanoch
kommer alltid att vara
det.”

Gor: Garforsta aret pa
bild- och estetikpro-
grammet pa gymna-
siet. Alskar attmala.
Diagnos: Kronisk
hjarntumor vid
synnerven, insjukna-
de som fyraaring. Har
behandlats med ett
tiotal operationer,
cytostatikaoch
antikroppar.

Anmal dig som ma-
nadsgivare till Barn-
cancerfonden och
var med och stod
kampen mot barn-
cancer. Gain pa
barncancerfon-
den.se och bidra
med minst 50 kronor
imanaden.
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D> har 6ver huvud taget och siger ing-
enting. P4 en ménad vixte man upp.
ADAM: De opererade sonder en nerv sd
att jag inte kunde le. D4 sa nigon "du
kommer aldrig att fa en tjej om du inte
ler”. Och sa &t jag kortison och kinder-
na var svullna.

: Kortison ér vérst. Jag sdg ut
som en flintskallig hamster och sjalv-
fortroendet dalade. Mina kompisar var
ute och festade och jag 1ag ddr och mad-
de daligt, och jag tankte "varfor jag”.
SARA: Jag vill inte missa skolan, jag vill
ha s minga minnen fran gymnasiet
som mojligt. Jag har aldrig métt sa bra i
skolan som nu.

Hur var det att bli beroende av sina
foraldrar igen?

ADAM: Jag hade néstan déligt samvete,
att det var mitt fel att de inte kunde
vara pa jobbet. Jag hade bra kondition
innan jag blev sjuk sa det var jobbigt att
inte orka.

Jag tappade jattemycket i
vikt och kunde inte gora nigot sjélv sa
jag behovde dem hela tiden. Nu nér jag
mar bittre kan de inte slédppa taget. De
har tvé och ett halvt rs oro att ta hand
om. Varje gang jag har ont i magen blir
de oroliga, sdrskilt pappa. Han ar en
honsmamma.

Hur radda &r ni for att bli sjukaigen?
SARA: Forut var jag vildigt rddd. Nu ér
jag ganska van och tar det som det
kommer.

Jag dr ganska rddd, for det
kanns laskigt att vara utan cytostatika i
tva veckor. Det kinns som att det kan
komma tillbaka nu nér jag inte far mer
mediciner. Det kinns som om liakarna
inte har koll pa mig langre. Sjukhuset
blir som ett andra hem. Inte s att jag
onskar att jag vore sjuk men jag vill be-
hélla tryggheten att vara dar och kinna
alla. Att ha den tryggheten.
ADAM: Man blir néstan lite kompis
med dem [personalen]. Och nu kan jag
néstan sakna dem.




Skoltrotta kompisar var bara
provocerande under sjuk-
domstiden. Daniella, Sara och
Adam ville inget hellre an att
det skulle bli vardag med
skola och traning igen.

Tonaringar behover
annat stod an smabarn

Cancersjuka tonaringar dr i mino-
ritet i varden och de brottas med
andra fragor dn cancersjuka
smabarn. Darfor stiller de andra
krav pa vardpersonalen.

- Man far sillan en andra chans,
sager barnsjukskoterskan Maria
Olsson.

PABARNCANCERAVDELNINGEN
sticker de ut, tondringarna. De ir inte
sd manga som de sma barnen ér.

Jag har intresserat mig for gruppen
sedan jag borjade jobba 1989. Jag tyck-
te forst att de var utmanande. De dr ju
som vuxna, men anda inte vuxna an.
Det kan ta lite tid att lira kinna dem,
man kan inte locka med lek och sap-
bubblor. Men nir man lar kinna dem
far man mycket tillbaka och det &r
spannande och roligt, sdger Maria Ols-
son, barnsjukskoterska pa barncancer-
avdelningen vid Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Goteborg.

Pé sjukhuset dr tondringarna ofta i
minoritet, eftersom de flesta barn som
drabbas av cancer dr yngre. Miljon pa
barncanceravdelningen &r utformad
for yngre barn.

- Nagra av oss sjukskoterskor som
arbetade pa avdelningen tyckte att ton-
aringarna upplevdes ensamma pa av-
delningen, sa vi borjade fora ihop dem

och hitta pa saker tillsammans med
dem. Bade utanfor och pa sjukhuset.
Det var sa ungdomstriffarna startade i
Goteborg, sdger Maria Olsson.

Tonaringarna har paborjat sin sepa-
ration fran foréldrarna, men pa grund
av de behov sjukdomen ger behéver de
fordldrarnas nara omvérdnad. Samti-
digt spelar fortfarande kompisarna en
viktig roll.

- Viuppmuntrar dem att leva det nor-
mala livet med sin cancer sd langt som
mojligt. Vifragar om deras vdnner, och
vi uppmuntrar att vanner eller pojkvén/
flickvén ska vara med pa sjukhuset, sé-
ger hon. Som konsultsjukskoterska kan
vi hjélpa till att prata med de néra vin-
nerna och pojkvin/flickvin. Det finns
alltid en stor risk att vinnerna forsvin-
ner pa grund av ridsla for cancer.

Som tonéring kan de ocksa behova
samtal med vardpersonalen nér forald-
rarna inte ar med. Det kan handla om
att ta upp fragor som ror alkohol och
droger, fragor om sex och om kroppens
utveckling.

- Tonaringarna vill att vardpersona-
len ska ta forsta steget, de tycker att det
dr svart att ta upp det sjélva. Det sker
inte alltid under ldkarbesdken, sa sjuk-
skoterskorna har en viktig roll sager
Maria Olsson.

EMMA OLSSON

Barnsjukskoterskan Maria Olsson tipsar

Missa inte

Detrodabandets sallskap,
en katalansk dramaserie om
ungdomar pa sjukhus. Bitvis
overklig men bra.

Skam, norsk tv-serie som
tonaringarna redan sett men
som dr bra att se som vuxen.

John Green: Forr eller senare
exploderarjag

(bok och film). Tva cancer-
sjuka tonaringar traffas och
inleder en romans.

Sa pratar du med en tonaring

e Behandla tonaringar som

vuxna, men at de vara barn.

® Var dig sjalv! Forsok inte
gora om dig.

e Inse att de har ett liv utanfor
sjukhuset — prata garnaom
det.

e Som vardpersonal behover
du vara ndrvarande men-

talt, inte hos nasta patient
nar du drinne irummet hos
tonaringen. Man far ofta
bara en chans.

® Var lyhord och lyssnain: vad
vill just denna tonaring? De
arindivider!

o Sta pa deras sida vad som
an hander.

fertiliteten

Vissa cancerbehand-
lingar kan paverka den
framtida formagan att
kunna fa barn.

Darfor ar det viktigt
att prata om vilka moj-
ligheter som finns for
att bevara fertiliteten.
Vavnadsradet har gjort
filmer om att frysa
spermier och dgg. Du
kan se dem pa
barncancerfonden.se.
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VI SOM GER

16 JUNI

bjuder Discovery Networks
Sweden in drabbade famil-
jertill en heldag med bland
annat tartbakartavling och
tv-inspelning. Las mer pa
barncancerfonden.se.

Halla dar...

...SannaFriborg, projekt-
ledare for Spin of Hope,
ettavBarncancerfondens
eventsomsamlarin
pengartill cancerdrabba-
debarn.

Nadde ni arets mal?

- Ja, det gjorde vi verkli-
gen. Malet var att samlain 5
miljoner kronor och vi lyck-
ades fantastiskt nog samla
in 6 miljoner kronor. En rik-
tig rekordsummal Det var
cirka 30 000 deltagare och
vihade evenemanget pa
130 anldggningar runt omi
Sverige.

Hur kommer det sig att
Spin of Hope blivit sapo-
pulart?

- Vihar arbetat mycket
med marknadsforing for att
oka deltagandet. Vihar
bland annat gjort en film om
Spin of Hope och vi har synts
flitigt i sociala medier. Vihar
ocksa haft ett nara samar-
bete med gym- och frisk-
vardsanlaggningar. Jag tror
ocksa att manga kanner att
det dr enkelt att samlain
pengar genom Spin of Hope.
Det &r bara att satta sig pa
cykeln. Alla kan vara med.
Pavilket satt skaniut-
veckla konceptet?

- Vihoppas att succén
fortsatter och att sa manga
som mojligt vill vara med
nasta arigen. Vi villha med
fler arrangorer, vilket ger
fler mojligheten att fa delta.
| ar rackte inte platserna till
hos nagra av vara arrange-
rande anldaggningar.

NATHALIE JOO
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Gladiatorer utmanar f""f '

barn forinsamling @&

Barnen farklittra 6ver viggar anmaler sig att lagga till 40 kro- mot gladiatorerna,

och kampa mot gladiatorerna nor pa anmalningsavgiften. kanda fran tv.

samtidigt som Barnens hin- Teamet hoppas pa att kunna - Barnen tycker att det-

derbanasamlarinpengartill samlain 500 000 kronor till or- ta arjatteroligt. Vi har fatt myck-

Barncancerfonden. ganisationen. et bra feedback. Sarskilt mycket
- Ungarna dar modigare dn - Det dr hemskt att barnen tycker de om gatloppet och att

vad man forst kan tro, sager skabehdva lida. De fortjanar akairutschkanan, sager Peter

Peter Blaha. battre. Att samlain pengar till Blaha, som ar kand som gladia-

dem ligger nara vara hjdrtan, torn Pansar fran TV4: s "Gladia-

For andra aretirad har Barnens sdger Peter Blaha. torerna”.

hinderbana dragit ut pa turnéi Barnen far springa 1,5 kilo- Han arrangerar hinderbanan

landet. Totalt besoker de 16 plat- meter och ta sig forbi 16 hinder. tillsammans med sina gladia-

ser, fran Helsingborg i soder till De ska klattra 6ver nat, aka en torkolleger.

Umeainotr. fartfylld rutschkana och slingra - Viville hitta en plattform dar
Arrangorerna skanker sigigenom tunnlar. manga barn kunde mota och

100 000 kronor till Barncancer- I slutet av banan &r det gat- utmana oss samtidigt.

fonden och uppmanar dem som loppet, dar barnen far kampa NATHALIE JOO

"Jagblev valdigt positivt 6verraskad over vad vi tillsammans
kunde bidra med. Kampanjen blev oerhort lyckad och
responsen var mycket positiv bade fran kunder och kollegor.”

Maria Polias, marknadschef pa Netto, ett av foretagen som deltog i Barncancerfondens Runda upp-
kampanj for forsta gangen. 569 olika butiker bidrog tillsammans med 6ver en halv miljon kronor pa
internationella barncancerdagen.

Tacobar bjuder pa mat till syskon

Syskon till barn som har drabbats av cancer far en majlighet att koppla av en
stund fran vardagen - genom Tacobar. Restaurangkedjan skanker 300 mat-
checkar till Barncancerfondens syskonstddjare som fordelar dem till syskon.
y - Vi ar ett foretag som det gar bra for och var filosofi &r att ge tillbaka till
samhallet. Nar vi fick forfragan fran Barncancerfonden kande vi att detta stam-
mer in pa hur vi vill hjalpa till, sdger Lars Callebro, vd pa Tacobar, och tilldgger:
- Vivill gora skillnad i det lilla for de barn som har det svart. NATHALIE JOO

FAKTA

\ Barnens hin-
derbana
kommer till
¥ UppsalaTl
juni, Soder-
talje 17 juni,
mea 1juli,
Halmstad 15 juli,
Orebro 23 juli, Kalmar
5 augusti, Norrkoping
13 augusti, Malmo 20
augusti, Gavle 27 au-
gusti, Vasteras 2 sep-
tember och Stock-
holm 9 september.

Q
PA WEBBEN

Lds mer pabarnens-
hinderbana.se.

Var med och stod
kampen mot barn-
cancer. BliBarnsup-
porter pa barncan-
cerfonden.se/
barnsupporter och
bidramed minst 50
kronor i manaden.



"Jag tinker pa barnen
och far ny kraft”

Medan cykelhjulen rullar samlar Anders Fransson och

Anette Lannin pengar till barncancerforskningen.

Samtidigt bearbetar de minnena efter sina barns cancersjukdomar.
- Jag har kvar minnet och kontakten med Claudia narjag cyklar,
sager Anders, som miste sin dottericancer.

TEXT: NATHALIE JOO FOTO: JESPER HAMMARLUND
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ANDERS FRANSSON och Anette Linn
ar inbitna cyKklister. De kidnner varan-
dra igenom Gotlands team i Ride of
Hope. Ofta trinar de tillsammans med
de andra medlemmarna i gruppen.

Forra aret medverkade de i den
svenska varianten av Ride of Hope. I ar
satsar de aven pa Ride of Hope Europe,
dar de cyklar fran Prag till Almers hus i
Varberg.

- Varje krona vi samlar in gar till
forskning. Det kinns oerhort bra inom-
bords att arbeta med vilgorenhet, sa-
ger Anders Fransson.

Han miste sin dotter Claudia i cancer
2006, da hon var 17 ar. Anette Lanns
son Lucas fick cancer 2007, men ér
idag fri fran sjukdomen. Genom att
cykla in pengar vill de gora skillnad for
andra familjer som blir drabbade.

- Nar jag cyklar kan jag kdnna att jag
dr sa trott att jag haller pa att d6, men >
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sedan tanker jag pa att det inte &r na- "Nar perso- | helaAnderslivrasade ihop. Efterdthar ~ Hope. Ett extra plus dr motionen som
gonting mot hur de sjuka barnen kam- nerfra gar han forsokt att plocka ihop bitarnaigen.  han far. Men den viktigaste anledning-
par. Dé far jag ny kraft, sdger Anette. R - Jag har varit tvungen att lira mig en till hans engagemang i Ride of Hope
Hennes son fick muskeltuméren rab- | Varfor jag leva med saknad och sorg. Och hur dr att han vill bidra till barncancerforsk-
domyosarkom som 8-dring, vilket dr en cyklar in konstigt det &n &r har detta &nda ut- ningen.
mycket ovanlig diagnos for ett ungt vecklat mig i en positiv riktning. Jag har - Jag laste en samling med flera filoso-
barn. Nar sjukdomen upptécktes fick pengar lart mig hur vardefullt ett liv dr. Jagtror ~ fer och dér stod det att meningen med
Anette veta att prognosen sag dalig ut. svararjag att var familj dr mer rddd om varandra livet &r att hjélpa andra. Sa kénns det for
Ett ar av behandling med cytostatika s nu och kdnner hur viktigt det dr att job- mig. Jag tror att fysiskt vilbefinnande
N attdetar . L . :
och stralning foljde. Det var en hemsk . ba ideellt. och sjalsligt valbefinnande gar hand i
tid i familjens liv och Anette bearbetar brafor For honom har cyklingen blivit ett hand. Néar personer fragar varfor jag
fortfarande upplevelsen. kroppen sdtt att minnas Claudia. Pd cykelnsram  cyklar in pengar svarar jag att det &r bra
- Varje gang Lucas sdger att han har q nedanfor styret sitter en bild pa henne. for kroppen med motion och det ar bra
ont ndgonstans blir jag orolig och fun- med motion Hon f6ljer med Anders pa Gotlands for sjdlen att fa jobba med vélgorenhet.
derar. Fast det har gatt en lang tid se- ochdetar smavégar, pa vidderna intill dngarna Anette Lann kom i kontakt med cyk-
dan sjukdomen ér det svart att ta in, brafor och vid havets glitter. lingen genom en annons i lokaltidning-
sager hon. b o - Jag har kvar minnet och kontakten en ddr det stod att medlemmar till tea-
Anders dotter Claudia drabbades av SJalen attfa med Claudia nir jag cyklar. met pa Gotland soktes. Hon kande pa
en tumor i tarmarna och genomgick jobba med Ibland fragar ménniskor om bilden en gang att det var ritt f6r henne och
bade cytostatika, stralning och opera- R pa cykeln. DA berittar han mer &n gér- hennes man Patrik var inte sen med att
tion. Efter behandlingen madde hon valgoren- na om sin dotter. haka pa.
bra i tvi &r, men 2006 borjade provsva- | het.” - Jag tror att Claudia &r stolt och glad Ifjol cyklade hon Ride of Hope. Nar
ren bli saimre. Hon avled i november dér hon ér. Vilovade henne att hon de passerade Astrid Lindgrens sjukhus
samma ar. skulle leva vidare genom oss och det strax fore malgdngen i Hagaparken
- Claudia var en fantastisk flicka. tycker jag att vi klarar av att uppfylla. kiande hon hur allt stalldes pa sin spets.
Hon sag alltid oerhort ljust pé saker Cyklingen har ocksa betytt att Anders ~ Nagra ar tidigare hade hon sttt pa
och ting. Det var sa hirligt att vara med har fatt manga fina vinner. De har vl- barnonkologen och tittat ut igenom
henne, sager Anders. digt roligt ihop, bade nér de triningscy-  sjukhusfonstret. Hon hade sett det fina
Nir Claudia gick bort var det som att klar och dr med pa event som Ride of hégsommarvidret, mammor med
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barnvagnar och manniskor som cykla-
de. Livet hade pagatt ddr utanfor, men
det hade kénts overkligt.

Nu var hon pa andra sidan av fonst-
ret - hon satt pa sin cykel och trampade
medan solen sken.

- Jag visste att ddr inne pa avdelning-
en stod det nagon som kinde nagot
helt annat.

Kénslan av att veta att manniskor be-
finner sig i kris har gjort att hon ar aktiv
i Barncancerfonden Stockholm Got-
lands lokalgrupp pa Gotland. Dessutom
arbetar hon pa onkologen pa lasarettet i
Visby. Nar hon cyklar far hon utlopp
béde for viljan att dgna sig at valgoren-
het samtidigt som hon far motion.

- Det dr harligt att bidra med pengar
och pa nagot sitt betala tillbaka. Forsk-
ningen ar verkligen viktig.

Anette tycker att en av de basta sa-
kerna med cyklingen ar teamkéanslan.

- Jag har aldrig upplevt den kinslan
tidigare. Vi drar varandra.

Samma sak kdnner Anders. Han
minns malgadngen i Hagaparken forra
aret nir hela teamet rullade in.

- Det var en fantastisk kansla. Att cyk-
la ar en befriande njutning, siger han.
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Anders Fransson

o

Familj: hustrun Marianne,
barnen Therése, 36, Victor, 36
och Claudia, somdrabbades av
entuméritarmarnaochgick bort
2006,dahonvar17ar.

Gor: Pensiondr, tidigare ekono-
michef.

Bor: Vaxjo och Visby.

Anette Lann

Familj: maken Patric
Hederstedt, barnenLinda, 30.
Amanda, 22 och Lucas, 17, frisk
fran rhabdomyosarkom som
han drabbades av for nio ar sen.
Gor: Sjukskoterska.

Bor: Visby.

CyKkla och

samla in pengar
mot barncancer

Under sommaren finns
enrad eventdardel-
tagarnakanfoérena
cyklingmed kampen
motbarncancer.

k Pawebben finns mer
information om loppen.

16-17 juni
- Vatternrundan
10juni- Tjejvattern
11 juni- Halv-
vattern

Ride of Hope

30juli
Ride of Hope
norradelen

. e
VASTERAS o -® o
o ® STOCKHOLM

29juli
Ride of Hope
sodradelen

Vatternrundan

| Barncancerfondens Ride of
Hope bidrar deltagarna genom
anmalningsavgiften och ibland
med egnainsamlingar. Foretag
kan sponsra eventet pa olika satt.

Eventet, som bestar av en hu-
vudstracka fran norr och en fran
soder, passerariar femav lan-
dets sex barncancercentrum. Det
gar att cykla en av huvudstrack-
orna, dagsetapper eller kortetap-
per for vardagsmotiondrer.

Norra delen av loppet startar
30 juliiUmea och fortsatter ner
genom norra och mellersta Sve-
rige. Sodra delen startar 29 julii
Lund och fortsatter upp genom
landet. | Vasteras mots deltagar-
na fran norr och soder for att tll-
sammans cykla tva dagsetapper
mot Stockholm. rideofhope.se

Ride of Hope Europe

Ride of Hope har ett samarbete
med Vatternrundan somi ar
halls 16-17 juni. | forbokade val-
gorenhetsgrupper gar en del av
anmadlningsavgiften till Barncan-
cerfonden. vatternrundan.se

Tjejvattern

Tjejvattern den 10 juni dr100
kilometer. | arets lopp har Ride of
Hope tva grupper med forbe-
stamd fart, samt en grupp som
haller det tempo som behovs.

Halvvattern

Halvvattern den 11juni ar 15 mil
for dem sominte dr redo for hela
rundan. Nara 200 cyklister kom-
mer att cykla till forman for Barn-
cancerfondenifyra grupper.

Barncancertrampet

Ride of Hope Europe gar nu for
fiarde och sista aretinnan det
overgar till att bli en del av Team
Rynkeby. Deltagarnaingariteam
som tranar och samlar in pengar
under ett ar. Aret avslutas med
en cykelresa, i ar mellan Prag och
Varberg da fyra lag med ett sjutti-
otal cyklister deltar. Totalt har
Ride of Hope Europe samlatin
12,6 miljoner kronor till forskning
kring barncancer sedan 2014.

Barncancertrampet arrangeras
valfri l6rdagi augusti varje ar pa
flera orterilandet, 40 km eller
20 km.barncancertrampet.se

Team Rynkeby

Teamet startades i Danmark
sponsrat av Rynkeby Foods. Nu
finns lag fran flera lander som cyk-
lar till Paris pa sommaren. I fjol
samlade de svenska teamenin 19
miljoner kronor.team-rynkeby.se
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for att samlain pengar till barn-
cancerforskningen - genom

3 Barncancerfondens Mastercard.
Hon dr den person som anvant

kortet mestilandet under 2016.
- Om jag kan gora nagot varje

dag for att hjilpa barnen sa gor

jag det, sager hon.

foraldrar vars barn har blivit sjuka i
cancer. Hon sag hur tufft familjerna
hade det och bestamde sig for att bi-
dra till barncancerforskningen.
Dirfor skaffade hon betal- och
kreditkortet Barncancerfonden
Mastercard, som ocksa kallas
"Nallekortet”.
Utan att behova gora
nagonting samlar hon
och hennes familj in
pengar till Barncan-
cerfonden. For varje
inkdp som familjen
gor skanker Ecster,
som dr kreditgivare
och dotterbolag till

JOSEFINE ANDERSSON Kkinner flera

Bidrar da hon betalar

Josefine Andersson bestimde sig

Handelsbanken, en halv procent av
summan till Barncancerfonden.

- Det var ett aktivt val som vi gjor-
de. Det kdnns bra att kunna hjilpa
till, sager Josefine.

Familjen anvander kortet till alla
dagliga inkop, som mat och klader.
Dessutom betalar hon med kortet nar
hon képer storre saker, som resor. Da
ingar dven en reseforsakring.

- Det ér kortet vi anvander hela ti-
den. Det blir flera ganger per dag.

Josefine vill rekommendera andra
att gora samma sak.

-Vill ni ha ett kort som gor nytta ar
detta ett bra alternativ, sdger hon.

Josefine arbetar som clown pa
heltid och har ocksa haft workshops
for clowner som arbetar pa barnsjuk-
husen. Genom det har hon fatt hora
hur kimpigt de cancersjuka barnen
har det.

-Jag har dven egna barn och ar oro-
lig 6ver att de ska bli sjuka, sarskilt i
cancer. Barn borde fa leva utan sjuk-
dom och jag hoppas att jag genom att
bidra till forskningen ar med och gor
detta mojligt.

Du kanldasamer
ochansdkaom
"Nallekortet”, ett
samarbete med
Ecster, pabarncan-
cerfonden.se.



VARD

® Minson ar 30 arochbe-
handlades for en hjarntumor
narhanvar 6 ar. Vartforsak-
ringsbolag harbegart enut-
redningav om hanblivitin-
fertilav cancerbehandlingen
for att kunna slutreglera
forsdkringen. Varkan man
be omensadan?

Varje universitetssjukhus med
onkologisk verksamhet har
fertilitetskliniker dit man kan
vanda sig angaende detta. |
"Nationellt vardprogram for
langtidsuppfoljning efter barn-
cancer” finns ocksa specificerat
att man har ratt till det, se kapi-
tel 21.4 pa cancercentrum.se/
samverkan/cancerdiagnoser/
barn/vardprogram. Vardpro-
grammet innefattar alla typer
av uppfoljningar utifran given
behandling.

* Jagdrabbades av burkitts
lymfomnirjagvar19 aroch
behandlades med atta cyto-
statikakurer. Eftersomjag
varidaligt skick frés man
inga spermierinnanbehand-
lingen pabérjades och man
saattjagtroligen skulle bli
steril. Jag arnu 25 aroch har
andafatten dotter, sanu
undrar jag hur vanligtdet ar
attblisterilavdennatyp av
behandling?

Oavsett vilken behandling som
ar aktuell sa vet vi att vissa
sorters cytostatika oftare kan
paverka spermieproduktionen.
Detta galler framfor allt gruppen

alkylerare, dar hogre totaldos
okar risken. Har ar det alltid vik-
tigtinfor start av en behandling
att vardera dennarisk ochom
mojligt vidta lampliga atgarder.
Avseende just den behandling
som du fatt kan jag inte pa rak
arm beddma "risken” for detta,
men rimligen kan det ha varit
ganska hoga doser alkylerare
som anda inte paverkatjust dig.
Vid misstanke om paverkan pa
spermieproduktionen finns det
rekommendationer for atgard
innan ochisamband med be-
handling fran Nordfertil ochi
vardprogrammet.

EXPERTERNA FRAGOR OCH SVAR

Tre fragor om infertilitet

e Mindotterpa12 arhar
med stor sannolikhet myelo-
dysplastiskt syndrom, MDS,
ochdetplaneras forenstam-
cellstransplantation. Hon har
fattsin mens ochjagundrar
omen hormonbehandling for
attkunnafrysanerhennes
agg kan paverka sjukdoms-
bilden negativt?

I och med att menstruationen
kommit igang finns bra forut-
sattningar for nagon form av
fertilitetsbevarande atgard.
Utredningen av grundsjuk-
domen bor sjalvklart forst
genomfdras, men med tanke
pa diagnos finns det tid for ge-
nomgang av lamplig procedur
och diskussion kring eventuella
"risker” som i detta ldge ar be-
tydligt mindre &n vid en redan
konstaterad leukemi. Samar-
betsgruppen Nordfertil (nord-
fertil.org) skapar nu gemen-
samma riktlinjer for detta.
MIKAEL BEHRENDTZ,
BARNONKOLOG

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

BARNCANCERFONDEN

Hur vet jag att mina pengar gar till de drabbade?

Hur vetjag att pengarnasom
jag skanker narframtilldem
som ardrabbade av barn-
cancer?

Var vision ar att utrota barncan-
cer. Din gava bidrar till flera an-
damalikampen mot barncan-
cer, framfor allt till forskning,
men ocksa till rad och stod for
drabbade och deras familjer

samtinformationsandamalet
som syftar till att sprida kun-
skap om sjukdomen. Vi arbetar
med att sakerstalla att varain-
satser och ataganden &r kor-
rekta och att avvdgningen mel-
laninsatser ar ratt, for att gora
mesta mojliga nytta med de
medel vi samlar in. Vi ser konti-
nuerligt 6ver rutiner och riktlin-
jer for att aktivt motverka javsi-

tuationer och for att se till att vi
finansierar ratt projekt.

Vihar tilldelats ett 90-konto
av organisationen Svensk In-
samlingskontroll, dar kravet ar
att minst 75 procent av de tota-
laintakterna ska ga till anda-
malen och att kostnaderna for
administration ochinsamling
inte far 6verstiga 25 procent.
Under 2016 delade Barncan-

cerfonden ut 87,7 procent till
andamalen och 14,4 procent
gick till administration och
starktinsamlingsverksamhet.
Viingar aveni FRII, Frivilligor-
ganisationernas Insamlings-
rad, och ar darmed skyldig att
arligen avlagga en kvali-
tetskodrapport.
YLVA ANDERSSON,
BARNCANCERFONDEN

VARD
Varfor svart att
stilla diagnos?

Varfor ardet sasvartfor
vardcentraler att stillaen
barncancerdiagnos? Och
spelardetroll fér utgangen?

Att generellt saga att ldkare pa

vardcentraler har svart att stal-
la diagnoser stammer inte med
min erfarenhet. For vissa famil-

jerkan det dock upplevas sa

exempelvis da ldkaren av olika
skal kanske inte "lyssnat pa
foraldrarna” eller om familjen
sokt "for tidigt” i forloppet och
att ldkaren darfor inte tankeri
de banorna. Vissa av tumorty-
perna kan ge symptom som ar
normalt aldersbetingade, som
skelettvdrk hos vdaxande barn,
kinkighet hos smabarn och hu-
vudvdrk som enda symptom.
Manga diagnoser syns heller
inte i blodprover i ett tidigt ske-
de. Detta behover ocksa sattas
irelation till att sannolikheten
for en distriktsldkare att traffa
ett barn med barnonkologisk
diagnos ar liten i forhallande till
antalet vuxna som diagnosti-
ceras med en malignitet. Sam-
tidigt ar det forstas oerhort vik-
tigt att viinom barnonkologin
for ut kunskap, ordnar utbild-
ningar, har bra information pa
1177 och nationella/regionala
vardprogram som kan under-
latta en snabb diagnos eller
uteslutande av en sadan. For
vara akuta leukemier spelar det
ingen roll for utgangen da be-
handlingen styrs av andra fak-
torer an tidig diagnos. For
manga andra diagnoser ar det
tumorspecifika egenskaper
som &r avgorande (placering,
tumarbiologi). For solida tumo-
rer kan det ibland spela rollom
de har hunnit att sprida sig fore
diagnos.

MIKAEL BEHRENDTZ,

BARNONKOLOG

HAR DV
EN FRAGA?

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

NORRA

MELLAN-
SVERIGE

[ ]
) TOCKHOLM
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

S6k pa Barncancerfonden Ostra
pa Facebook.
facebook.com/Barncancerfon-
den-0stra-133553720089010
instagram.com/bcfostra

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

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

”Arsmﬁteshelgen avslutas med
visning av Hjaltarnas hus, som
kommer att betyda valdigt myck-
et.” Det skriver Barncancerfonden
Norra pa sin Facebooksida.
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Fran en drabbad till en annan

Att vara anhérig till en barncan-
cerdrabbad familj kan vara svart.
De regionala foreningarna an-
ordnar nirstaendedagar pa
sjukhusen tillsammans med
konsultsjukskoterskorna med
syftet att ge kunskap och chans
till moten med andraii liknande
situation.

PA AKADEMISKA sjukhusets nir-
stdendedag for barncancerdrabba-
de berittade Tomas Fridholm om
sina erfarenheter. Hans barnbarn
Ester diagnosticerades med akut
lymfatisk leukemi, ALL, i december
2015 och om allt gér enligt plan &r
hon fardigbehandlad i juni 2018.

Eftersom Ester kom till genom en
insemination i Danmark dr det
mormor, moster och morfar som
varit avgorande for Ester och hen-
nes mamma Amanda.

-Vihar ju inte varit s& manga,
men det dr absolut inget som vi har
lidit av alls. Man kan faktiskt siga
att det har varit bra eftersom vi
kommit fram till 16sningar pa pro-
blem snabbt och valdigt enkelt, sa-
ger Tomas Fridholm.

Esters moster Emma var ocksa pa
plats for att prata om att vara anho-

Ester Fridholm, 3 ar,

drabbades av akut
lymfatisk leukemi i
december 2015.

rig till en barncancerdrabbad.

- Det ér sd bra, jag hade onskat
att vi sjdlva hade gatt pa en sddan
dag tidigare, sdger hon.

P4 sjukhusens nirstaendedagar
far drabbade och anhoriga tréffa
vardpersonal. Den regionala foren-
ingen ér pa plats for att informera.

- Tanken ér att ndrstdende ska fa
traffas och f4 mer information, fler

redskap och storre forstaelse kring
hur man kan fa stdd och stotta var-
andra, siger arrang6ren Eva Turup,
konsultsjukskoterska.

AMANDA HJELM

Kontakta din regionala férening om
kommande narstaendedagar. Las mer om
féreningarnas anhoriggrupper pa foren-

ingarnas webbsidor.

Riddare
for endag

VASTRA.Underen
majdag samlades
féreningens med-
lemmar pa Bohus
fastning for attgai
riddarskola, testa
bagskytte och sa
smaningom dub-
bas till riddare. En
dramatiserad
barnguidning med
skadespelare stod
ocksa pa prog-
rammet. Arrange-
manget riktades
framst till familjer
med barnialdern
4-10ar.

FOTO: MAGNUS GLANS
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Heldagi
sagornas varld
0sTrRA. Den 20 majbjod
Barncancerfonden Ostrain
medlemsfamiljer till en
heldag bland sagans van-
ner pa Astrid Lindgrens
Varld. 41familjer styrde
kosan mot Vimmerby dar
de valkomnades av repre-
sentanter fran foreningen

som prickade av och de-
lade ut lunchbiljetter.

Pizzadag for
ungdomsgruppen

STOCKHOLM GOTLAND. Crispy Pizza bjéd in
till pizzabak 6 maj pa restaurangen i Stock-
holm. Ungdomarna fick bagarens basta
pizzatips och det bjods pa middag med
egengjord pizza. Crispy Pizza stéttar dven
genom att bjuda alla inneliggande barn
samt en vuxen pa pizza en dagiveckan.

Sodras kansli flyttar

sODRA.Barncancerfonden Sodras kansli har
flyttat fran Helsingborg till Ideon i Lund.

- Viflyttar narmare vart onkologiska cen-
trumiLund. Det &r kring det som de mest
centrala delarna av var verksamhet kretsar,
sager ordférande Annika Brocknas.

Hotellhelg for foraldrar

6sTRA. Tank att fa sova ostort en hel natt
och avnjuta en hotellfrukostilugn och ro

- samt att fa traffa och prata med andra
vuxna som vet hur det dr. | april arrangera-
de Barncancerfonden Ostra férst en pap-
pahelg och sen en mammahelg pa Granso
slotti Vastervik.Foraldragrupperna bjods
pa god mat, relax och en vacker miljo.

"Vivillumgas pa ett enkelt och kravlost satt tillsammans. Vi pratar om allt fran
hurbarnen ska ldra sig cyklaigen, skolan ochrisk for aterfall till parrelationen.”

Det sager Helene Kindstedt fran Barncancerfonden Stockholm Gotland, som i maj arrangerade en resa till norra Gotland med hjarntumor-
gruppen. Det var hjarntumaorgruppens tredje resa till Gotland och Helene vill arrangera fler framéver, hall utkik pa foreningens webbplats.

Helg pa Jirvzoo

Barncancerfonden Mellansverige bjod
inmedlemmarnatill en helg paJarvzoo.

MELLANSVERIGE. Under helgen pa Jarvsos
zoo fick familjerna en guidning i rovdjurs-

centret dar jarv, varg, bjorn och lodjur haller

till. De som ville kunde cykla downhilli
skidbacken, fiska eller bara umgas.
- Vi forsokte anpassa aktiviteterna

sdger Jessica Al-
binsson.

sa att de passade alla aldrar,

Halla dar ...

...Maria Ahman, Barncan-
cerfonden Norra, som ar
halsovagledare paLivs-
stilskompetensiSunds-
vall.lhostas borjade hon
arbetamed smagrupper med
fokus pa att forebygga ohilsabland
foraldrar till cancersjukabarn.

- Att vara foralder till ett barn utan can-
cerinnebar en stor press, och att da ha
ett barn med cancer gér att man beho-
ver extra stod. Jag har upptackt att
manga foraldrar drabbas av utmattning
och framfor allt dalig halsostatus gene-
rellt ndr deras barn drabbas.

Fick du sjalv hdlsovagledning nar din
sonvar sjuk?

- Ja, det var raddningen, for jag
hade gattinivaggen annars.
Det var jatteviktigt for mig.
Vad anvénder du for metoder
iarbetet med foraldrarna?
- Det handlar om att hitta
balansen mellan fysisk aktivitet,
aterhamtning och kost. Jag jobbar
mycket med bashalsan, det vill saga ruti-
ner som att ata frukost, lunch och mid-
dag. Det behover inte vara komplicerat.
Vigarigenom avslappning i olika former
och pratar om aterhamtning i form av
aktiviteter som att lyssna pa musik, ta en
promenad eller mala. Det kan dven
handla om individuell coachning for att fa
ihop livspusslet och hur man hittar tid for
en hobby. Vi vill ju att fordldrarna ska
komma tillbaka fran sjukdomstiden sa
hela som mojligt. FREDRIK WALLIN

VILL DU BLI
MEDLEM?

Ar du sjélv drabbad av barncancer
eller vill du bidra till den lokala
stodverksamheten for familjer
med cancersjuka barn?
Blimedlemien 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@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden
Mellansverige

Bankgiro: 900-0100
Plusgiro: 900010-0
Telefon: 018-101555,
073-1810456
e-post:mellansverige@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Stockholm
Gotland

Bankgiro: 900-2908
Plusgiro: 900290-8

Telefon: 076-879 6739
e-post: stockholm@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Ostra
Bankgiro: 900-7071
Plusgiro: 900707-1
Telefon: 013-310824
e-post: ostra@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Vastra
Bankgiro: 900-6602
Plusgiro: 900660-2
Telefon: 031-84 5103
e-post: vastra@barn-
cancerfonden.se

Barncancerfonden Sédra
Bankgiro: 900-3302
Plusgiro: 900330-2
Telefon: 040-426564
e-post: sodra@barn-
cancerfonden.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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"Familjernabehéver fa kommaiviag
ochbrytaav vardagen. Resanblir en
trevlig start pa sommarlovet.”

Det sager Carolina Sahlberg fran Orebrogruppen, som anordnar
en familjeresa till Goteborg och Liseberg den 18-19 juni. Barncan-
cerfonden Mellansverige star for resa, boende, akband och mat-
kuponger.

Bavaria bjod
drabbade till Gronan

STOCKHOLM GOTLAND. Bavaria
Stockholm bjéd in barncancerdrabba-
de familjer till Grona Lund i Stock-
holm for att testa nojesfaltets attrak-
tionerinnan det 6ppnat for sdsongen.

kronor samlade Barncancerfonden Mellansverige i Hallsta-
hammar in under Internationella barncancerdagen genom
béssor, forsaljning av bakverk, anglar, armband och
marschaller. Dessutom skankte Ica Matkassen i Hallstaham-
mar 5 procent av sin dagsforsaljning till féreningen.

Seminariesatsning pa

sena komplikationer

EFTERSOM NUMERA DRYGT 80
procent av barnen som drabbas av
cancer Overlever, okar antalet barn
och unga vuxna som har haft cancer
tidigare i sitt liv. Manga lever med
sena komplikationer som uppstatt
av sjukdom och behandling, ibland
langt efter att cancern &r fardigbe-
handlad. Vanliga komplikationer &r
hormonbesvir, inldrningsproblem
och hjarntrétthet.

Barncancerfonden Stockholm
Gotland bjod for forsta gangen till
ett seminarium om vad det betyder
att leva med sena komplikationer
och vilken hjilp som finns att fa.

- Vifick ihop ett riktigt bra pro-
gram som belyste fragor om hur det

Familjedag pa
Skanes djurpark

sODRA. | samarbete med Team Rynkeby i
Malmo bjod foreningen in medlemmar till
familjedag i Skanes djurpark i maj. An-
siktsmalning och korvgrillning stod ocksa
pa schemat for dagen.

dr att leva med sena komplikatio-
ner, sager arrangoren Lena Palm.

Maénga foréldrar forstar inte att
exempelvis plotslig trotthet, forsam-
rad horsel och svarighet att ta in in-
formation kan vara komplikationer.

- Det var ett oerhort viktigt semi-
narium. Det dr markligt nog ingen
som pratar om sena komplikationer.
Det ér lite av elefanten i rummet,
sdger Lena Palm.

Neuropsykologen och forskaren
Ingrid Van't Hooft talade om sena
komplikationer och hur de bast han-
teras. Kurator Karoline Ketola och
psykologen Carina Asling fran
Hjirnteamet pa Rosenlund samt
Kerstin Cedermark pa uppf6ljnings-

Duo fick unikt pris

Barncancerfonden Norrainstiftade un-
der fjolaret "Hjiltepriset”, ett pris som
skavisatacksamhet fordeinsatser
som gors for foreningen. Nuhar de for-
sta pristagarna utsetts for sinainsatser
for foreningenunder
2016.

NORRA. Under va-
ren har forening-
ens medlemmar
kunnat rosta fram
deninterna och externa
vinnaren i Hjaltepriset bland fem nomine-
rade kandidater i respektive kategori.

Sonja Marklund, konsultsjukskoterska
pa barncanceravdelningen pa Norrlands
universitetssjukhus, och medlemmen An-
na-Maria Bystrom fran Sundsvall vann.

- De &r tva synnerligen valfortjanta vin-
nare och utmaérkta exempel pa manniskor
som verkligen gjort skillnad for vara med-
lemmar med sina olika insatser for vara
barncancerdrabbade barn och deras fa-
miljer, sager ordférande Jonas Fahlman.

FREDRIK WALLIN

mottagningen pa Sabbatsberg tala-
de om sina verksamheter. Fordldern
Helene Kindstedt berattade om for-

eningens hjarntumorgrupp. Det
gavs ocksd utrymme till frigestund.

Lena Palms forhoppning ar nu att
fler foreningar ska anordna semina-
rier om sena komplikationer och vil-
ket stod det finns att fa for drabbade
barn och familjer.

FREDRIK WALLIN

Strutsar, lamor
och arsmote

0sTRA. 1april samlades 60 medlem-
mar, stora som sma, pa Vikbolands-
struts for att halla arsmote - och be-
kanta sig med livet som struts. Pa
garden fanns dven lamor, héns och
kaniner till gladje for de yngre del-
tagarna. P4 drsmétet ' h‘b |
valdes en ny styrelse T 4R : .
och darefter samlades '
alla for nya aktiviteter
Manga valde sedan att
fortsatta till den gemen-
samma middagsbuffén
pa hotell Scandic Nord.

& Ldsmeromforening-
arnas verksamhet pa

barncancerfonden.se/

foreningar.

STOCKHOLM GOTLAND. Ferrari-
klubben bjuder intill en heldag
pa Rosersbergs Slott den 27
augusti. Aston Martin- och
Maseratiklubbarna ar ocksa pa
plats, och barnen far aka en tur.
Det bjuds pa korv och dryck.

VASTRA. 50 stugor har bokats
for Barncancerfonden Vastras
foreningsmedlemmar den 19-
20 augustii Astrid Lindgrens
fortrollande varld. Lds mer om
resan pa foreningens webb.

VASTRA.9 september bjuder
foreningen in till en dag pa Dals-
lands aktiviteter utanfor
Bengtsfors. Dar finns hoghojds-
aktiviteter, hastturer, naturupp-
levelser och gruppdvningar.

NORRA.26-27 augusti traffas
vuxnai Tomtebo i Hemavan for
att umgas och samtidigt passa
pa att fixa med foreningens
hus. Deltagare bjuds pa mat,
och en gratis vecka pa Tomtebo
imaj-september.

MELLANSVERIGE. FOreningen
bjuder in representanter fran
ovriga foreningar till hostens
foreningsstorméte under hel-
gen 13-15 oktober.

sODRA.Foreningens 9-12-
aringar aker till High Chaparral
den 19-21juni for ett somrigt
aventyrivilda vastern med an-
drailiknande situation.



Sa kan du jJa

SAKAN 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 ) o
KURSER OCH REKREATION A
Lar dig mer och mo6t andra i samma situation pa ﬂu L
Agrenskas familjeveckor, ak panagon av forening- ¢ L
arnas aktiviteter eller koppla av vid havet i Almers hus,

som ofta ar ledigt utanfér skolloven. Det &r Barncancerfon-
dens hus for rekreation, beldget vid haveti Varberg.

Aktuellt pa Agrenska! Vecka 43 i oktober anordnas en familjevistelse for

hjarntumaordrabbade och tre veckor senare dr vistelsetemat retinoblastom.
Pa barncancerfonden.se finns mer information, ett kalendarium med kom-
mande vistelser och du kan ladda ner ansokningsblanketter.

FAKTA OCH RAD PABARNCANCERFONDEN.SE

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

Materialet "Ratt till stod i skolan” syftar till att stodja elever med cancer
under deras skolgang. Det har ut6kats med en skrift om elevhalsa och stu-
die- och yrkesvdgledning. Hela materialet, som vander sig till drabbade fa-
miljer och skolpersonal, gar att ladda ner pa webben.

Glominte attladdaner BarncancerAppen! Den innehaller information och
service for drabbade familjer och anhériga vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.
Nu arbetar Barncancerfonden for att 6vriga barncanceravdelningar ska lan-
sera egna versioner av den. Du laddar ner den pa App Store och Google Play.

Ardudrabbad ochbehéver psykologiskt stod? Numera erbjuds alla
medlemmar fran 18 ar stod genom S:t Lukas telefonjour. Jouren &r 6ppen
dygnet runt och och samtal pa upp till 45 minuter ar gratis for medlemmar.

BOCKER OCH INFORMATION | WEBBUTIKEN
| webbutiken pa barncancerfonden.se hittar du gratis informations-
material, barnbdcker och bocker fér vuxna pa temat barncancer. Har ar

nagra exempel:
-

Vov.

s rad s

|
i
i
|
|

Munvard vid cancer-

Ny bok! Vova far
stralbehandling. Nu
har det kommit en ny
bok i Camilla Binz serie
om Vova. Las eninter-
vju med forfattaren pa
sidan 12 och bestall
boken gratis pa barn-
cancerfonden.se.

Nastan precis som
vanligt av Katarina
Brolin. Lina ser fram
emot sommarlovet
nar lillebror insjuknar i
leukemi och tillvaron
rasar samman. Bestall
den och andra skrifter
for syskon pa webben.

behandling. Cytosta-
tika och stralning kan
ge upphov till kompli-
kationerimunhalan.
Mun- och tandvard vid
cancerbehandling ar
skriven av tandldkare
gerrad till drabbade.

BARNCANCERFONDEN

stod — eller stodja

SA KAN DU BIDRA

ed 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 SOM BIDRAR

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.

TESTAMENTERA

Livet &r underbart. Testamentera till Barncan
fonden och ge fler cancersjuka barn |
uppleva det. Aven en procent av.d
efter dig gor stor nytta.

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. Har &r ett urval, samtliga produkter hittar du pa

barncancerfonden.se.

BrickanFrallan.
Tilldgnad en liten

Mod, hopp, ansvar.Det ar
Barncancerfondens varde-

ord och de pryder smycket leukemisjuk pojke
som garattharunthalsen, ochdesignadav Lisa
pa vaskan eller kring Bengtsson. Pris 415
handleden. Pris: 100 kronor varav 260
kronor, varav 64 kronor gar  kronor gartill Barn-
cancerfonden.

tillinsamlingen.

SAKAN DU ENGAGERA DIG

DELTA STARTA EGEN
I EVENT. INSAMLING.
Var medinagot av

Barncancerfondens

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

P4 barncancerfonden.se kan du
starta en egeninsamling for en
handelse eller en person. Du kan
ocksa enkelt bidra till andras in-
samlingar om du hellre vill det.

Nallen Tryggve.En
kar kompis for stora
och sma fran Barn-
cancerfonden. Priset
ar 225 kronor, varav
120 kronor gar till ar-
betet for barncancer-
drabbade.

BLIFORETAGSPARTNER.
Ar ditt féretag intresserat av ett lingre
samarbete eller av att géra nagon

egen aktivitet till forman for
Barncancerfonden?
Kontakta Barncancer-
fonden pa telefonnummer
08-584209 00.

02.17 - BARN/ CANCER 3O
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UNGA HJALTAR
FOTO: SOFIA SABEL

"Vinsten kiandes
som plaster pa
saren fran Gud”

. JAGTYCKER OM ATT silja och kdpa
aktier. Roligast dr det nér jag lyckas gora
klipp. Strax efter att jag hade fatt reda pa

att jag hade cancer okade aktierna som
jag hade kopt med 250 procent. Det kindes nastan
andligt, att det var plaster pa saren fran Gud.

Ibland gar jag pa bolagsstimmor, for det ar bra
att lara sig hur foretag fungerar. Helst skulle jag vil-
ja starta ett eget foretag. Drommen &r att skapa
nésta Microsoft.

Jag har glioblastoma multiforme och har opere-
rat bort en tumor i hjarnan. Det ér en allvarlig di-
agnos och inte manga Gverlever den. Jag tanker
inte s& mycket pa cancern lingre, men jag funderar
pa skadorna efter operationen. Jag har fatt syn-
bortfall och kan inte rora den ena foten helt per-
fekt. Det kanns trakigt att inte kunna ta korkort.
Det ar verkligen nagot jag skulle vilja gora. Innan
sjukdomen hade jag just borjat 6vningskora.

Om det har inte hade hént skulle jag ha varit en
toppstudent. Fore operationen skrev jag valdigt bra
pa prov, men nu kdnns det svéarare. Tidigare kunde
jag hidnga med lattare i skolan och behévde knappt
plugga hemma. Nu kdnner jag mig mer som en
vanlig elev. Ibland nér jag tinker pa framtiden blir
jag lite deprimerad, men det kommer nog dnda att
ordna sig.” BERATTAT FOR NATHALIE J00

Jonathan Gurebo

Auder:184r.

Familj: Mamma Anna, pappa
Mikael och lillebror William.
Tycker om: Att gora aktieklipp,
programmera och umgas med
vanner.

Diagnos: Glioblastoma multifor-
me, ijuli2015. Har behandlats med
cytostatika, men svaradeinte pa
behandlingen. Straladesisex

e veckor och opereradesijuli2015.
Far nuimmunbehandling Opdivo.




