| Besluten som maste fattas mitt i chocken
| Bittre medicin mot mjukdelssarkom
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Nar detsominte
farhandahander
behover viprata

VIBEFINNER 0SS mitt i den morkaste
tiden pa dret. Hostloven som prytt naturen
den senaste manaden borjar falla till
marken och det géller att ta vara pa ljuset.
Héromdagen lyckades jag fanga ljuset un-
der en efterlangtad lunchpromenad med
envan. En timme i hostsolen tankade vi
energi i form av bade ljus och det sd viktiga
samtalet.

Nar det ovintade sker, nir livet stélls pa
anda och vi famlar i luften for att forsoka
hitta balansen i livet. Nér det som inte far
hénda dndd hinder. D4 om nagongang ir
det sa viktigt att vi vgar prata med varan-
dra, Oppnar oss for varandra och vagar be-
rora det svara. Vi dr alla olika individer
med olika behov och olika strategier for att
mota de svarigheter och utmaningar vi
stalls infor. Men att vaga prata och att viga
motas och bjuda in till samtal ar s& oerhort
viktigt. Och véga lyssna! I det stressade
samhille vi lever i dag sé glommer vi ofta
det sistndmnda - att ta oss tid att lyssna.
Samtalet ar ett givande och ett tagande.

Lena och Marcus, som forlorade sin
dotter Nora for fem ar sedan, delar i detta
nummer sé fint med sig av sina tankar
kring att samtala, eller inte samtala, om
ddden med sitt cancersjuka barn. Manga
ganger, och kanske framf6r allt i var kultur,
ett tabubelagt amne.

DET LACKAR MOT JUL och vira hem bor-
jar lysas upp av adventsstjarnor och julljus.
Vi pé Barncancerfonden vill passa pa att
onska er alla en riktigt God jul och ett Gott
nytt ar.

Ta hand om varandra och kom ihag att
det ibland &r svarare att ta emot en
utstrackt hand an att stricka ut en.

YLVA ANDERSSON,
chefredaktor
ylva.andersson@
barncancerfonden.se
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Julia langtar till Paris

For fyra ar sedan var Julia Frid ett av
barneniBarncancerfondens kampanj
samtidigt som hon behandlades for

leukemi.
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Ja eller nej till forskning
Strax efter beskedet om barncan-
cer behover familjen besluta om att
deltaiforskningsstudier.

Svara fragor, men ettja kan

radda framtidens barn.

Manad mot barncancer
Under Barncancermanaden enga-
gerade sig tiotusentals barn och vux-
naiatt samlain pengartill
forskningen. Allt avrunda-

des med en galakvall.

Prataom doden

Ddéden &r standigt narvarande for
familjer som lever med barncancer
men att prataomden ar

inte latt. Forskare ger rad

infor samtal om doden.
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‘Fabian. EMMA OLSSON

Fabian Claéson, 15 ar, har sjungit hela sitt
liv. Nar det var dags for forsta konserten
gick intdkterna till Barncancerfonden.

- Jag valde att fira min fodelsedag sa,
sager han.

MED 58 PERSONER i publiken och en reper--._ :

toar pa 16 latar med ett extranummer firade
Fabian sin femtonarsdag den 16 september.

- Det var s mycket att fixa, jag hann inte
bli nervos forran precis innan, sager han.

Totalt blev det 3 100 kronor till kampen
mot barncancer.

- Barncancerfonden ligger mig varmt om
hjartat, konstaterar Fabian.

Det var nér han stod och sjong pa sitt rum
en sondagskvill som idén dok upp - och
mamma Anna Claéson tyckte att den var bra.

Fabian sjdlv vill bli barnlakare nar han blir
stor han har erfarenhet efterflera operationer
for ryggmairgsbracket han foddes med.

Och extranumret? Mamma Anna showade
iford maskeradkostym till en specialskriven
lattext.

- Det hinder att jag skams f6r mina
foraldrar, men inte sa ofta, sager

En sang {or livet |

VI SOM GER

Fabian
Claéson

Alder: 15 ar.

' Bor: Hastveda.
Familj: Mamma
Anna, pappa Marcus,
lillebroderna Sebas-
tian, 12 ar, Adrian, 7
ar samt fosterbror
Liam, 3,5 ar.

Gor: Garinian, spe-
lar piano och sjung-
er. Fabian deltog
ijunior-EMi ltalien

i parasimning.
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TEMA HEMSJUKHUS

Familjen Samuelsson
Jagestrand

Mamma Sofia Samuelsson, pappa Paul
Jagestrand och Vincent Jagestrand, 2 ar.
Bor: Varberg.

Diagnos: Vincent fick diagnosen akut
lymfatisk leukemii september 2016.
Drommer om: Sofia och Paul drommer
om att resa pa en langsemester — nar
Vincent ar fardigbehandlad.

Trivs pa sjukhuset. Sofia Samuelsson och
sonen Vincent Jagestrand kdnner sig val
omhandertagna pa sjukhuset i Halmstad.

4 HARNQ{!ANBER -04.17
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TEMA HEMSJUKHUS
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Onsdagsfika. En dagi veckan har familjerna méjlighet att traffa varandra och utbyta erfarenheter. Kuratorn Carina Blom
finns med under samtalet mellan Maria och Tindra Strand och Sofia Samuelsson och Paul Jagestrand.

BARN | CANCER - 04.17

ORDET AR dukat med
monstrat porslin och
vikta servetter. Skorpan
pa de glutenfria frallorna
frasar av trycket fran
smorkniven och chok-
ladmuffinsen utgor en
intensiv frestelse for
tvadriga Vincent. Han
proppar munnen full av
kaksmulor och griper
efter muggen med saft.
- Vi ir sd tacksamma
Over att Vincent mar bra.
Det har han gjort under
hela behandlingstiden,
sdger pappa Paul Jagestrand, samtidigt
som han forsoker distrahera barnet
fran bakverken.
Familjen har gjort sighemmastadd
pé avdelning 62 pa Hallands sjukhus
i Halmstad. Vincent har diagnosen akut
lymfatisk leukemi (ALL) och cytostati-
kabehandlingarna har blivit en del av
vardagen. En gang var attonde vecka
installerar sig Paul Jagestrand och Sofia
Samuelsson tillsammans med sonen i
ett rum pa vardavdelningen.
- Eftersom Vincent var baby nér han
blev sjuk kdnner vi inte till nagot annat

smabarnsliv. Vi tycker inte att det &r sa
jobbigt att komma hit, sidger Sofia
Samuelsson.

Vincents behandling tar ett par dygn
och familjen har skapat en egen liten
bubbla i sitt sjukhusrum. Tiden gar fort
med hjilp av lekterapi och film, och
trots att Vincent har en droppstallning
med medicin som foljeslagare rojer
han energiskt runt i korridorerna.

VARJE ONSDAG FORMIDDAG bryts
rutinen med samling i fikarummet for
dem som vill méta andra fordldrar och
barn i samma situation. For ndrvarande
dr sammanlagt 16 familjer inskrivna pa
sjukhuset i Halmstad f6r ndgon form av
barncancer. En del av dem har precis
fatt en diagnos och ér inlagda pa Barn-
cancercentrum i Goteborg, andra ar

Droppstillningen hindrar inte Vincent fran att leka
ibarnavdelningens korridor med pappa Paul.

i sluttampen av sin behandling och kan
borja hoppas pa en framtid utan oro
och stéindiga sjukhusbesok.

- Efter att diagnosen har konstaterats
sker sa gott som all behandling hér hos
oss. Vi skoter lakarundersokningar,
provtagningar och ger cytostatika,
berittar barnsjukskoterskan Annika
Haag.

Samarbetet mellan sjukhuset i Halm-
stad och barncancercentrum pa Drott-
ning Silvias barn- och ungdomssjukhus
dr upparbetat sedan manga ar. De tva
sjukhusen star i standig kontakt med
varandra och personalen i Halmstad
behdver bara lyfta pa telefonluren sa
svarar kollegorna i Goteborg.

Dessutom aker likare och sjuk-
skoterskor fran samtliga lanssjukhus
iregionen med jamna mellanrum till
universitetssjukhuset for kompetens-
utveckling.

-Jag har arbetat i tre manader i Gote-
borg och lika ldnge pé barncancercen-
trum i Lund. Det gor en jéttestor skill-
nad att ha ett ansikte pd dem jag har
kontakt med pa barncancercentrumen,
sager barnlakaren Johan Fredlund.

Han tittar in i samlingsrummet och
hejar pa fordldrarna och barnen. Bade



Familjen Strand

Mamma Maria, pappa Dennis och
Tindra, 10 ar.

Bor: Halmstad.
Diagnos: Tindra insjuknade
i Ewings sarkom i november 2016.
Drommer om: Tindra drommer om
att bada med delfiner pa en plats
med klart, blatt vatten och palmer.

Hemtrevligt vantrum. Tindra
Strand vantar pa provtagning
i den nyrenoverade mottagning
en. "Det dr farggladare har an
pa sjukhuset i Goteborg”,
konstaterar hon.

- BARNACANCER 7



TEMA HEMSJUKHUS

Koncentrerad lek. Lego-Batman har
tappat sin mantel och Leopold Backlund
ar helt fokuserad pa att l6sa problemet.
Leopold fick sin diagnos ALL i somras
och varken han eller mamma Jenny
Backlund har haft tid att bekanta sig med
de dvriga familjerna.

Maria och Tindra kénner en trygghet i att de alltid besoker sjukhuset pa

-

onsdagar. D3 &r alla som ar inblandade i Tindras behandling pa plats.

Vincent och tiodriga Tindra Strand har
varit patienter pa sjukhuset i 6ver ett ar
och Johan Fredlund har foljt dem un-
der hela deras sjukdomstid. Nu vill han
hélsa och passa pa att byta nagra ord.

- Eftersom det, trots allt, inte 4r s&
manga barn som drabbas lar vi ju kin-
na dem som kommer hit regelbundet,
sdger han.

1 0OCH MED att Hallands sjukhus

i Halmstad har koncentrerat all barn-
cancerbehandling till en och samma
dag i veckan har majoriteten avdem
som mots i korridorerna traffat varan-
dra forut. Ofta deltar familjerna i fika-
stunden och samtalen runt borden

- dven om det aldrig finns nagra krav pa
att ndgon maste. Arrangemanget skots
av kuratorn Carina Blom som ocksa ar
den som lotsar deltagarna genom sam-
talen. Nér hon upplever att det finns ett

& BARN/ CANCER - 04.17

Mamma Jenny
Backlund, pappa
Lars Jonsson och Le-
opold Backlund 4 ar.
Bor: Holm.
Diagnos: Leopold
insjuknade i akut
lymfatisk leukemi
sommaren 2017.
Drémmer om:

Att aka pa semester
tillsammans.

e

Kossan Mu ar en present fran Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus.

behov bjuder hon dven in representan-
ter for andra yrkesgrupper.

-Men enskilda samtal med kurator
kan forstés aven bokas utanfor grupp-
verksambheten, siger hon.

Under onsdagarna ér det viktigaste
att fordldrar och barn far en chans att
sjdlva utbyta erfarenheter. Det kan
vara sérskilt viktigt for dem som
nyligen har fatt en diagnos och kanske
fortfarande befinner sig i djup kris. For
det mesta ar det lattare att berdtta om
sina tankar 6ver en kopp kaffe och en
smorgds dn om man moter varandra
ivintrummet.

-Familjerna ar i olika skeden av sin
behandling och hir har de mojlighet att
stdlla fragor till varandra. Alla vet att de
gar igenom ungefir samma sak, vilket
skapar en forstaelse dem emellan,
sdger Carina Blom.

For Maria Strand och Tindra har ons-

kN

Tufft clownjobb. Just den hdr onsdagen har
Charlie och Frans fran clownkliniken i Goteborg
svart att locka Leopold Backlund till skratt.

dagarna pa hemsjukhuset blivit en
trygg punkt sedan dottern blev sjuk.
Veckodagen dr 6ronmaérkt for ”det som
maste goras” vilket bland annat
betyder att alla som dr inblandade

i Tindras behandling dr samlade pa ett
stille. Saval lakaren som kuratorn &r pa
plats och ingen har brattom. Det finns
utrymme att vadra alla funderingar
som familjen har samlat pa sig under
veckan.

- Det dr ocksa skont att triffa andra
foraldrar. For dven om barncancer ar
ovanligt och jobbigt, dr vi inte ensam-
ma idet har, siger Maria Strand.

TINDRA HAR TAGIT av sig den blonda
peruken som hon anvinder de dagar
hon orkar vara i skolan och nu sticker
den upp som ett litet vattenfall ur
mammas viska. Det dr en vecka sedan
Tindra fick sin senaste behandling och




"Det ar skont att

traffa andrafordldrar.
For aven om barncancer
arovanligt och jobbigt,
arviinteensamma

idet har.”

hon kinner fortfarande av sviterna. I dag
orkar hon knappt dra pA munnen &t
sjukhusclownerna Frans och Charlie
fran Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, som &r p4 sitt manatliga
besok pa barnavdelningen.

- Jag har sett dem massor av ganger
eftersom jag ar i Goteborg var tredje
vecka. De ér alltid pa barncancercen-
trum och brukar fa oss att skratta en
liten stund, sdger hon.

Maria Strand ar vid dottern Tindras §ida
nar sjukskoterskan Louise Alexandersson;
tar de prover som behdvs.

-~

Hur mycket har du vuxit? Sjukskoterskan Louise Alex-
andersson mater hur lang Tindra har blivit sedan sist.

Just den hir onsdagen har ddremot
inte sjukhusclownerna nagon storre
framgédng. Vincent Jagestrand ar ridd
och vill 6ver huvud taget inte se dem.
Sa fort ndgon namner ordet clown
skrynklar hans ansikte ihop sigi grat.

FYRAARIGE LEOPOLD Bicklund,
som vanligtvis brukar vara ett clown-
fan, dr yr och franvarande av medici-
nerna. Han noterar knappt de réda
nisorna nir Frans och Charlie kikar
inihans rum.
Hans mamma Jenny Bécklund berit-
tar att Leopold insjuknade i leukemi
i somras och att de forst var inlagda i en
vecka pa Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, darefter var de tre
veckor pa barnavdelningen i Halmstad.
- Mitt i sommaren var det inte s&
manga hér, sa vi har inte hunnit triffa
de andra foraldrarna dnnu, sdger hon.

Anmal dig som ma-
nadsgivare till Barn-
cancerfonden och
var med och stod
kampen mot barn-
cancer.Sms:a
BARNSUPPORTER
till72900 och

bidra med 50 kronor
imanaden.

SAMARBETAR
NARAMED
CENTRUMET

| Vastra Gotalandsregionens
upptagningsomrade insjuknar
sammanlagt ett hundratal barn
i cancer varje ar. Knappt hilften
av barnen ar bosatta i Gote-
borg, de dvriga hor till regio-
nens olika lanssjukhus.

Barncancercentrum pa Drott-
ning Silvias barn- och ung-
domssjukhus i Goteborg dr na-
vet i regionens barncancervard.
Har utreds alla misstankar om
barncancer i Vastra Gétaland
samtiHalmstad, Jonkoping och
Karlstad.

- Vistaller diagnos, plus
att vi styr alla utredningar och
behandlingar, berattar Karin
Mellgren, som dr 6verldkare
och sektionschef pa barn-
cancercentrum pa Drottning Sil-
vias barn- och ungdomssjukhus.

Samarbetet med barnens
lanssjukhus (ofta kallat hem-
sjukhus av patienter) &r inarbetat
och strukturerat och ser likadant
ut oberoende av vilket sjukhus
det handlar om. Barncancercen-
trum ska ta emot alla barniregi-
onen dar en misstanke finns om
barncancer inom tre dagar.

- Dérefter lagger vi sa myck-
et av behandlingen som lans-
sjukhusen klarar av pa dem,
sager Karin Mellgren.

Enligt ett program som fast-
slagits av Barnlakarféreningen
ska alla barnldkare som arbetar
med barnonkologi pa lanssjuk-
husen genomga kompetensut-
veckling pa ett barncancercen-
trum. | praktiken betyder det att
barnlakarna ska arbeta pa uni-
versitetssjukhuset i Gteborg
vid tva olika tillfallen inom lop-
petavtrear.

— Aven sjukskoterskorna
kommer och jobbar hos oss,
vilket &r valdigt bra. De far ett
ansikte pa oss och vipa dem. Da
vet vivem det &r somringer nar
de kontaktar oss, sager Karin
Mellgren.

04.17 - BARN/ CANCER



Stiko Per till Melodifestivalen

I nummer 2 av Barn&Cancer uppmarksammade vi artisten
Stiko Per Larsson som vandrade - och spelade - sin vag
genom Sverige for att samla in pengar till Barncancer-
fonden. Totalt gav promenaden 400 000 kronor. Nu star
detklart att han tavlar i nasta ars upplaga av Melodi-

festivalen med sin lat "Kumpaner (vi ar som)”.

Sa forklarar en anonym givare gavan pa 50 miljoner kronor till Barncancerfonden.

"Jag har fatt sa
mycket - det ar
dags att ge tillbaka”

Hon gar fran vd i néringslivet till att bli ny
generalsekreterare for Barncancerfonden.
Isabelle Ducellier har dessutom egen erfaren-
het av barncancer, hennes son Benjamin ar
fardigbehandlad for osteosarkom.

ISABELLEDUCELLIER FLYTTADE fran
Frankrike till Sverige for snart tio ar sedan, for att
fortsatta sin karriar pa Pernod Ricard pa svensk
mark. Har traffade hon sin nuvarande man Per
och stannade kvar. | maj forra aret diagnosticer-
ades hennes son Benjamin med osteosarkom
och efter ett svart ar fyllt av oro och sjukhus-
vistelser dar cancerbehandlingen avslutad. For
Isabelle Ducellier fortsatter nu kampen mot
barncancer - pa det professionella planet.

- Det har varit ett svart ar for oss och jag har
funderat massor. Alltjag har lart mig och allt jag
har gjort vill jag anvanda for att gora skillnad. Jag
maste forstas ldra mig nytt, det har ar en ny
bransch fér mig. Men férutom att ta hand om
visionen att utrota barncancer, vill jag att Barn-
cancerfonden ska vara férstahandsvalet bland
vadlgorenhetsorganisationer, sager Isabelle
Ducellier.

Hennes tidigare erfarenheter och kunska-
per tanker hon anvdndai arbetet.

- Tillsammans med teamet villjag dgna hela
min tid at att ta Barncancerfonden till ndsta niva,
men utan att vi forlorar den kultur som ar speci-
fik for en ideell organi-
sation. Jag skulle ocksa 4
viljautveckla digitali- | ‘

seringen av Barncan- e

cerfonden for att pA WEB&EN

breddainsamlings- Dukanldasa merom
Isabelle Ducallier pa

mojligheterna.
EMMA OLSSON barncancerfonden.se.
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Skolroboten far nya hem

AV1, roboten som vikarierar i skolan for
langtidssjuka barn, har sedan tidigare funnits
i Linkdping och Umea. Nu har den dven borjat
testas i Lund och Uppsala.

AV1AREN LITEN vit robot som styrs pa
distans. Med hjalp av en surfplatta kan man
vrida pa den for att se battre, prata genom
hogtalaren, tanda en lampa pa dess huvud for
att racka upp handen - och till och med viska
till bankgrannen.

Robotens jobb &r att vikariera for dem som
inte orkar ga i skolan, sa att langtidssjuka barn
ska kunna félja undervisningen fran sjukhuset
eller hemifran. Dessutom kan de halla kontakt
med skola och klasskamrater - och fortsattai
sin gamla klass. | forra numret av Barn&Cancer
skrev viom Rasmus Karlsson som har anvant
AV1iskolan.

- Jag forsoker vara med i skolan sa mycket
det bara gar, men om jag inte orkar forsoker jag

: folja med pa genomgangarna via roboten, sa

jag fattar vad man ska gora. Jag hanger med
battre i skolan tack vare roboten, berattade han
ireportaget.

Forskningsprojektet, som finansieras av
Barncancerfonden, har nu borjat testas i Lund
och Uppsala vid sidan om Linkoping och Umea.
Testning pa resterande barncancercentrum
planeras inom kort. Kontakta din konsultsjuk-
skoterska om du vill veta mer. SARA WILK

R

LAS MER

Lds hela reportaget
om AV1och Rasmus
Karlsson pa barn-
cancerfonden.se.

I host samlades barncanceréverlevare i Akulla bokskogar for en helgi hal-
sans tecken. Barncancerfondens projekt Maxa livet har fler aktiviteter pa

gang, som gruppsamtal och jobbcoachning. Lis pa barncancerfonden.se.
FOTO: MALIN ARNESSON

Elva syskon fran 15 ar och fem syskonstodjare
traffades for en syskonhelg pa Almers hus pa
Vastkusten, berattar syskonstddjare Carina

Karlsson fran Linkopings universitetssjukhus.

17 MARS

rullar cyklarnaigang pa landets gymanlagg-

i ningariBarncancerfondens arliga Spin of
Hope. Lds mer om eventet och anmal dig, ditt
i lag eller din anliggning pa spinofhope.se.



Brist pa sjukskoterskor slar mot cancerdrabbade barn

Den svenska barncancervarden lider av en om-
fattande brist pa sjukskoterskor och var fjarde
vardplats saknas eller halls stangd. Det fram-
gar i Barncancerfondens nya granskning som
genomforts pa landets barncancercentrum.

- Laget dr fortsatt bekymmersamt och det

ar hog tid for en férandring, sager Kerstin Sol-
lerbrant, Barncancerfondens forskningschef.

I november traffade socialminster Annika
Strandhall tre barncancerdverlevare som be-
skrev barnens situation pa sjukhusen. Las hela
granskningen pa barncancerfonden.se.

"Det kandes konstigt
atttappaharet.”

Arets viktigaste Lucia saknar langa lockar.
Ebba Levin, 9 ar gammal och mitti sin
behandling mot akut lymfatisk leukemi
(ALL), ar Barncancerfondens lucia.

Lds mer om Ebba pa sidan 44 i tidningen.

-
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Klassen pysslade
mot barncancer

Lisa Millestad var 9 ar nar hon och hennes
klasskompisar borjade prata om att gora nagot
gott fér nagon annan. Resultatet: 11532 kronor
till Barncancerfonden.

LISA HAR HUNNIT fylla 10 ar, men &r fort-
farande intresserad av att bidra. Den 7 oktober
sprang hon Run of Hope tillsammans med sin
familj.

- Om man hjalps at blir det oftast battre,
sdger Lisa Millestad.

Nar hon gick i trean kom hon och hennes
klasskompisar pa att de ville hjalpa Barncan-
cerfonden genom att sdlja pyssel och bakverk
under en l8rdag. Foraldrar och lararen Johanna
Swahn Lagerqvist stottade projektet som dop-
tes till Klass 3A for livet. Totalt samlade deiin
11532 kronor, langt mer &n elevernas mal.

150 000
fran mynt

Nar Riksbanken bytte
ut sedlar och mynt
isomras var det
manga som missade
att vaxla sinagamla
besparingaritid. De
sominte hann kunde
i stallet lata pengarna
ibyraladan gatill
Barncancerfonden
isamarbete med
Myntbrev.se. Insam-
lingen gav 150 000
kronor.

Faktablad
om diagnos

Barncancerfonden
har tagit fram fakta-
blad om enrad barn-
cancerdiagnoser pa
flera sprak. Nu hittar
du daven information
om rhabdomyosar-
kom pa svenska,
finska, engelska,
franska, spanska,
somaliska och ara-
biska pa barncancer-
fonden.se.

Starkare
varumarke
i matning
Barncancerfonden
klattrar pa listan 6ver
Sveriges mest

inflytelserika varu-
marken fran IPSOS.

Matrad till familjer

Hur gér man nér barnet far férandrad aptiti samband med cancer-
behandling? Nu finns en ny utgava av informationsskriften "Mat vid
behandling av barncancer” som samlar tips och rad. Den finns att be-
stilla och ladda ner i digital version pa Barncancerfondens webbplats.

| drets matning
kniper Barncancer-
fonden plats num-
mer 12, efter bland
annat Google, Ikea
ochlca som toppar
listan.

Las merom
matningen pa Ipsos.
com.

Vid illamaende foredrar de flesta barn
mat som har en mild, frisk eller salt
smak. Exempel pa mild mat ar valling,
grot, pannkaka och makaroner. Yog-
hurt, citrusfrukter och kram ar nagra
syrliga alternativ. Prova garna att ge
nagra pommes frites, salta kex, jord-
notter, chips, kaviar eller annan salt
mat for att fa igang aptiten.

Om lukten av varm mat gor att
barnet mar samre, servera dai stallet
kall mat.

Plockmat lockar ofta mer an en full
tallrik. Lat barnet vélja vilken mat det
vill ha.

Ge dryck mellan maltiderna.

Undvik alltfor flottig, fet och s6t mat.
Vddra fore maten och undvik matos.

BOKTIPS

Barnvinligt
om basilusker

"Piller och Baciller”
ar en barnbok om
lakemedel som fran
bdrjan gavs ut av
Lakemedelsverket. i
Den har tidigare varit  # Im Lo
utsald, men har nu 1 2

"Piller och Baciller:

tryckts uppifler
exemplar av Uppsa- Enliten bok om
laMonitoring Cen-  ldkemedel” av
tre.1"Piller ochBa-  Fredrik Brounéus.
ciller” berattar

Fredrik Brounéus, apotekare och for-
fattare, bland annat om hur vaccin
fungerar, hur man gér ndr man skapar
nya lakemedel och om hur virus, bak-
terier, svampar och parasiter gor nar

de angriper kroppen. Boken riktar sig

till barn mellan sex och elva ar, och &r
illustrerad av Nina Erixon-Lindroth,
illustrator och doktor i klinisk neuro-
vetenskap. "Piller och Baciller” finns
inteibokhandeln, men dr tillganglig

att [dsa pa vardcentraler runt om

ilandet och kan bestallas via
info@drugsandbugs.org.

Om att sorja

Enliten handbok for ¥
de som sorjer, sa
skulle man kunna
beskriva "En bro till
framtiden: om for-
lust, sorg och
bearbetning”. Bok-
en handlar om hur
sorg kan ta sig ut-
tryck — bade fysiskt ~ tiden”av Goran
och psykiskt-och  Gyllensward.
vad som dr viktigt

ide olika delarna av sorgearbetet.
Forfattare ar Goran Gyllensward,
legitimerad psykolog och psykotera-
peut, som tidigare var chef pa
Mottagningen for sérjande i Stock-
holm och har stor erfarenhet av att
mota manniskor i sorg.

"En bro till fram-
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MJUKDELSSARKOM
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Cancerceller kan ibland omprogrammera kroppens vanliga celler sa
att de bidrar till tumortillvaxt.

Forskaren Monika Ehnman vill ta reda pa i vilken utstrackning detta
skerirhabdomyosarkom — och pa sikt hitta en medicin som far de
vanliga cellerna att arbeta mot sjukdomenistallet.

OFTA STUDERAR FORSKARE meka-
nismer i sjilva cancercellerna. Monika
Ehnman har i stéllet riktat sokaren mot
stromacellerna, ett samlingsnamn for
de celler i tumoren som inte dr tumor-
celler. Stromaceller har normalt en
stodjande funktion i hela kroppen, till
exempel genom att bygga upp stabila
viggar i blodkarlen. Darfor dr de ocksé
viktiga for tumoren, eftersom tumoren
far ndring via blodkarlen.

- Stromaceller finns i alla solida
tumorer i storre eller mindre utstrack-
ning, men ofta vet man inte riktigt vad
de gor dir och pa vilket sétt de pratar
med tumorcellerna. I vara studier
observerar vi att stromacellerna
irhabdomyosarkom till en bérjan
verkar himma tumortillvaxt, men att
de over tid 6vertalas av tumorcellerna
till att bidra till tillvixten i stillet, sdger
Monika Ehnman, molekylédrbiolog vid
Karolinska institutet. Forhoppningen
dr att forsta hur denna Gvertalning gar
till mer i detalj.

- Vivill framf6r allt se om man kan
ateraktivera de tumorhdmmande
egenskaper stromacellerna verkar ha

BARN | CANCER - 04.17

Titel: Postdoc.
Placering: Karolin-
skainstitutet.
Nyttan med
projektet: Attta
reda pa om det gar
att aktivera kroppens
stromaceller till att
sluta bista cancer-
cellerna ochi stallet
arbeta cancerdam-
pande.

Anslag: Lon under
sammanlagt 4 ar
samt 400 000 kr

i projektmedel.

Text: EMMA OLSSON lllustration: ERIK NYLUND

fran borjan och utforska hur tumor-
cellerna utbildar stromacellerna till att
hjalpa till i tillvixten, sdger Monika
Ehnman.

TIDIGARE FORSKNING TYDER pﬁ att
ett protein som heter PDGF (platelet
derived growth factor) kan vara
inblandat, men det dr oklart pd vilket
satt.

PDGF ir en av manga tillvixtfaktorer
som styr celldelning i bade tumorceller
och stromaceller.

Likemedel som minskar effekten av
PDGEF har visat sig vara effektiv
behandling av vissa sarkom. Nar det
giller rhabdomyosarkom vet forskarna
annu inte vilka patienter som gynnas av
PDGF-hammare.

- Vihoppas ju forstés att vi ska ta reda
pa vad det ar som gor att PDGF-hdm-
mande medicin dr
effektivt endast hos vissa patienter.
Effekten kanske dr olika beroende pa
vilka stromaceller som finns i tumoéren
och kanske till och med péaverkas av
var i kroppen tumdren sitter, siger
hon.

O

Stromaceller finns naturligtikroppen och
fungerar som entyp av stodjecelleritill exempel
blodkarl. Fran bérjan nar ett rhabdomyosarkom
utvecklas visar prelimindra forskningsresultat
att stromacellerna hammar tillvéxten.

Tumor Stromacell

NG
5

Blodkarl

2]

Efter entid "overtalas” stromacellerna att
samarbeta, med cancernbland annat genom
attforse tumoéren med ndring och tillvaxtsti-

mulerande signaler.

o)

4
3]

Forskarna forsoker nu kartlagga hur denna
"¢vertalning” gar till for att kunna ateraktivera
stromacellernas tumérhammande egenskaper.
Bland annatunderséks om proteinet PDGF
growth factor) ar

inblandat.

hammar PDGF har ‘

visatsigvara

sarkom. ’

PDGF

(platelet derived
Lakemedelsom ‘
effektivtmot vissa



Mjukdelssarkom
—enformav barncancer

Mijukdelssarkom &r tumérer som uppstar
imuskler och bindvav. Den vanligaste formen
som drabbar barn @r rhabdomyosarkom.

Sarkom &r tumarer som uppstar i muskler, senor,
bindvav eller skelett. Mjukdelssarkom kan uppsta
var som helstikroppen ddr det finns muskler eller
bindvav.

Namnet pa sarkomet talar ofta om var de upp-
star. Synovialt sarkom &r dopt efter ledhinnan
(synovia) eftersom tumaren ofta uppstar i narhet
av en led. Sjukdomen &r ovanlig, men vanligare
hos barn och unga an hos vuxna.

Fibrosarkom uppstar i bindvav var som helst
i kroppen medan den vanligare formen
rhabdomyosarkom bérjar i muskelceller.

Rhabdomyosarkom

Varje ar drabbas mellan sex och tio barn av rhab-
domyosarkom. Sjukdomen kan uppsta var som
helst pa kroppen dar muskelceller bildas, framfor
allt skelettmuskler. Ungefar 60 procent av tumo-
rerna bildas i hals- och huvudregionen och den
allra vanligaste platsen ar 6gonhalan. Ett annat
vanligt stalle ar urinblasan.

Symptom

Tuméreni sig gor inte ont, men den kan trycka pa
vavnader och pa sa séatt orsaka smarta eller
paverka organ. Om tumaren till exempel sitter

i urinblasan kan barnet fa svart att kissa.
Diagnosen stalls efter ett cellprov. Sedan rontgas
barnet for att utesluta spridning till andra organ
eller skelettet.

Diagnos

Rhabdomyosarkom delas in i tva huvudtyper och
typen spelar roll fér behandlingen.

Embryonalt sarkom utgar fran omogna muskel-
celler som blivit kvar fran fosterstadiet. Denna
cancerform drabbar framst yngre barn.

Alveolart rhabdomyosarkom uppstarimogna
muskelceller och utgar fran stéllen langre ut

i kroppen, som skulderblad eller underben. Dessa
sarkom ar ofta mer aggressiva och mer mot-
standskraftiga mot behandling.

Behandling och prognos

Barn som insjuknar i rhabdomyosarkom behand-
las med intensiva cytostatikakurer, som oftast
foljs av operation. Ibland stralas omradet dar tu-
moren suttit. Mellan 70 och 90 procent av barnen
overlever. Viktiga faktorer for prognosen ar sjuk-
domstyp och barnets alder vid insjuknandet.

Kalla: Barncancerfonden.se,”Cancer hosbarnoch
tonaringar”. Faktagranskning: Klas Blomgren,
Karolinskainstitutet.
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et arett satt

att ge tillbaka"

Max Staudte, 16 ar, deltari flera olika kliniska tester
under sin behandling mot akut myeloisk leukemi.

- Viarjuberoende av att andra har varit med i studier
for att Max ska bli frisk. Vivill garna bidra till att andra blir
friska, sager mamma Carin Staudte.

AXSTAUDTE
lever isolerad i
villan i Hud-
dinge, utanfor
Stockholm, till-
sammans med
sin familj och
norska dlghun-
den Diana.
Han har gatt
igenom en
stamcellstransplantation eftersom han
har en hogriskvariant av leukemi. Han
orkar inte sa mycket. I kok och badrum
star handsprit. Det dr viktigt att inte bli
infekterad nar immunforsvaret fortfa-
rande &r svagt.

TEXT:EMMA OLSSON FOTO:MAGNUS GLANS

- Det kinns frustrerande, men jag
har latt att komma in i nya rutiner. Jag
tdnker mest pa att bli av med cancern,
sager Max.

INNAN HAN BLEYV sjuk tidvlade han

i slalom och stortlopp. Under vintern
akte familjen till fjallen varje helg, och
Max akte skidor i Flottsbrobacken,
nédra hemmet, fyra ganger i veckan. P4
sommaren gick han till gymmet varje
vardag. Minst.

Max forklarar skiddkningen:

- Det ar adrenalinet. Det finns inget
bittre dn att trycka sig forbi start-
pinnen. Sen kan man inte tinka pa
annat dn att svanga.

Tidigt i behandlingen fick han och
familjen fragan om de kunde ténka sig
att delta i en stor studie om akut mye-
loisk leukemi (AML). En fraga som kan
vara svar att hantera, mitt i den nya
varld dér de befann sig.

- Mycket hiinde pé en ging. Vi gick
inien helt annan period i livet. Varje
morgon vaknade vi till en mardrom.
Det tog emot att se Max bli s sjuk av
cellgifterna. Han sdg ut som ett spoke
och det var sa skrimmande. Jag grit
och grit, siger pappa Donald Staudte.

ATT DELTA | en behandlingsstudie
innebér sillan nagra storre vinster for
den enskilda patienten. Men fram-
tidens medicinska utveckling &r sam-
tidigt beroende av att Max och andra
i motsvarande situation gir med pa att
lottas till studier. Vilket i sin tur inne-
bér att dven om en patient accepterar
att delta i studien, ar det inte sakert att
han eller hon far testa det nya prepara-
tet.
Hur marker du att du dr med i en studie?
-Vilken av dem? Jag 4r med i ndgon
med ... vitaminer?
- Du dr med i hur ménga som helst!
Men jag upplevde inte att det var svara

Alder: 16 4r.

Bor: Huddinge, so-
der om Stockholm.
Familj: Mamma
Carin, pappa Donald,
lillasyster Elin, 14 ar.
Gor: Gar forsta ter-
minen pa naturve-
tenskapliga pro-
grammet, gillar att
aka skidor och vara
med hunden Diana.
Diagnos: Akut my-
eloisk leukemi
(AML), behandlad
med cytostatika och
genomgatt stam-
cellstransplantation
med systern Elin
som donator.
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Carin och Donald tycker att det kdnns bra att bidra genom att Max deltar i forskningsstudier. Framtida barn kan fa nytta av
kunskaperna som likarna far, precis som Max behandling i dag dr beroende av att andra barn deltagit i tidigare studier.

beslut. De har en forskningsskoterska
pa Karolinska institutet och hon kom
in till oss och pratade pa ett tidigt
stadium, sdger Carin.

Max deltar i en studie som jamfor tva

olika former av cytostatikabehandling,
for att se om den Max far ger férre
biverkningar.

- Jag ténkte inte pa det, det kindes
givet. Jag far gratis sjukvard och det
ar ett satt for mig att ge tillbaka. Det
var skont att hora att det inte skulle bli
négra extra stick, jag ar stickradd. Jag
hade gétt med pa det 4nda men tyckt
om det mindre, sidger han.

- Vi sdg inte att det skulle kunna bli
négra allvarliga sidoeffekter, medici-
nen de ville testa var redan testad pa
vuxna, och Max dr ndstan vuxen, siger
Carin.

Hon himtar en vilfylld pdrm med
Max cancerpapper och bladdrar fram
informationen om provningarna dar
Max deltar.

UTOVER DEN AR han med i en studie
om barn och unga som genomgatt
stamcellstransplantation, en som

handlar om analyser av ryggmargs-
vatskan och en som handlar om
hélsorelaterad livskvalitet for barn
och ungdomar som behandlas for
AML.

Ivardagen marks det inte att Max
ingér i en studie.

- De tar prover, det dr inte mer dn
det, sidger han.

- Och vi fokuserar pA Max, Max och
Max och funderar inte pa det andra. Vi
hoppas att det de lar sig om Max, kan
de anvinda for andra barn i framtiden,
sdger Donald.

Studierna &r langsiktiga och det tar
tid att fa fram resultat. Max deltagande
ar inget som marks i stunden.

+ Om barnet ska del-
taienstudie.

- Ska ldkarstudenter
fa varamed och
undersoka barnet
(somendel avsin
utbildning)?

- Far uppgifter eller
vavnad sparas
iregister?

16
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Matlagning &r ett nytt o
intresse for Max, som Manga bQSlut

tillbringar en hel del tid

om forskning vid
cancerbeskedet

Strax efter beskedet om barnets
cancerdiagnos tvingas foraldrar
fatta beslut i forskningsfragor.
- Vi kommer dragandes med
J buntar med papper och det ar for
. mycket information ibland, séger
' barnonkologen Anders Castor.

TIDIGT IBEHANDLINGEN kan foraldrar
fa fragor om samtycke till att barnet lottas till
en forskningsstudie inom behandlings-
protokollet. Det &r svara beslut att fatta och
mycket information att ta stallning till.

- Det kan vara fem-tio forskningsfragor vi
staller for varje patient, och varje fraga maste
ha egen information och eget samtycke, sager
Anders Castor.

Lakarna garigenom buntar med papper
/"- tillsammans med familjen. Anders Castor be-

rattar om fordldrar vars barn hunnit en bitini

{ L behandlingen och sominte vet vad de skrev
{ D under i borjan.
rumi

Lottningen (som kallas randomisering) sker
: P p—— for att lakarna ska hitta svar pa en viss fraga.
4 Ll st Det kan handla om ifall det gar att minska do-
] serna av en medicin som ger mycket biverk-
ningar, eller om barn med aggressiv cancer
drar nytta av hogre doser av ett visst preparat.
Svaret far forskarna om de jamfor grupper
med varandra.

Men foraldrarna vill veta vilken behandling
som dr bast for just deras barn.

- Nar det ar en randomiserad fraga vet vi
inte vad som ar det basta for barnet. Da skulle
viinte fa forska. Vi har underlag for att anta att
det vi testar innebar en fordel men vi kaninte
veta sakert, sager Anders Castor.

DET FORALDRARNA TACKAR jaeller
nej till &r att inga i lottningen. Den familj som
tackar nej far standardbehandling, medan den
som tackar ja lottas mellan den kdnda behand-
lingen och den nya.

- Skalet att delta ari grunden att vi vill att
behandlingen ska bli battre for framtida barn.
Det finns inga andra férdelar an att hjalpa
framtida barn, sager Anders Castor.

Foraldrar far ocksa samtyckesfragor om
vavnadsprover, till exempel blod eller tumor-
vavnad, far lagras i biobanker for att hjalpa
forskningen vidare.

- Biobanker ar en lysande idé, men oftast
inte till nytta for det sjuka barnet utan for fram-
tidens barn. Men jag har aldrig varit med om att
foraldrar inte vill att barnet ska varamedien
biobank. De flesta foraldrar vill vara med pa
forskning sa lange det inte ar for hart for bar-
net. Och som forskare ar det en plikt att ta reda
pa att det vi gor &r bra, och en plikt att gora
battre. EMMA OLSSON
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Tips fran
barnonkologen

1. Nar det géller forskningsfragor
handlar dei princip aldrig om for-
delar for det egna barnet, utan om
att man behéver fa kunskap som
kan komma framtida barn till
godo.

2. Attvara mediforskning ar full-
standigt frivilligt. Vill man vara
med sa bor det inte vara for att
man tror att det ska gynna det
egna barnets behandling, utan for
att man vill bidra till utvecklingen
inom barnonkologin. Férhopp-
ningsvis kommer forskningen
ledatill att vii framtiden kan bota
fler till ett lagre pris i form av
biverkningar.

3. Fattainte beslutet pa en gang.
Man far och bor tanka efter om ett
barn ska delta i forskningen. Stall
manga fragor. Forsok fa en
uppfattning om varfor just den
forskning som erbjuds det egna
barnet ar meningsfull och vad den
syftar till.

Eftersom Max inte 4r myndig har
hans fordldrar den framsta rétten att
fatta beslut.

- Men jag har fatt vara med och
bestdmma det mesta. Oftast har vi kdnt
samma sak, siger han.

FAMILJEN HAR INTE upplevt besluten
som svara. De har fatt stdd av persona-
len pd avdelningen och av forsknings-
skoterskan.

- Hur man ska hantera besluten
handlar om hur mycket tid personalen
avsatter fOr att prata om det, om att
fatta beslutet och om hela sjukdoms-
bilden. Och den tiden hade de for oss,
sdger Carin.

Deras tankar har kretsat mer kring
varfor Max drabbades av cancer. Om
de kunde ha gjort nagot for att for-
hindra det. Lakarna har forklarat att
det handlar om slumpen.

Max funderar inte s mycket pa det.

Pappa Donald ser till att det finns frukt och gronsaker hemma, han
tycker att Max ater for lite av det som ar nyttigt.

Han ldngtar mest efter att fa borja ett
vanligt liv igen om négra manader nér
han far lamna huset. Gé i skolan och
vara ute i solen, som han inte tal

just nu efter stamcellstransplantatio-
nen. Vara ute 6ver huvud taget utan
att vara radd for bakterier och sporer
som kan gora honom sjuk, medan
hans immunf6rsvar aterhdmtar

sig.

- Jag forsoker fa timmarna att g,
forsoker plugga och inte hamna efter.
Jag spelar dataspel och X-box, kollar pa
film och sysslar med elektronik, sager
Max.

Men allra mest ldngtar han efter tva
saker.

- Delad forstaplats ir att aka skidor
och éta en vanlig snabbmatsmaltid.
Det skulle rdcka med en cheeseburgare
p& McDonald’s, det dr sa gott med
riktig skitmat. Och att komma ut pa
stan igen, sdger han.

Ge en gavatill Barn-
cancerfonden pa
plusgiro 9020 90-0
eller

bankgiro 902-0900.

AML

AML (akut myeloisk leukemi) &r en ovanlig
sjukdom, cirka 10 procent av leukemifallen be-
star av AML. Sjukdomen utgar fran granulocy-
ter, en viss typ av vita blodkroppar. Akut lym-
fatisk leukemi (ALL), den vanligare formen av
leukemi, utgar fran leukocyterna.

Behandlingen ar kortare an for ALL, cirka ett
ar. Den delas ini standard- och hogriskbe-
handling. Den bestar av cytostatika och for
hogriskvarianten aven stamcellstransplanta-
tion. Prognosen &r lite samre an for ALL, cirka
70 procent 6verlever.

18
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ansokningar komin till
Barncancerfondens och Hjart
Lungfondens gemensamma utlysning.

| ett specialprojekt, som PostkodLotteriet
har gett bidragill, satsas 5 miljoner pa
forskning om sambandet mellan
barncancer och hjartsjukdom.

. Palliativ vard nuiUppsala
i IUppsala ldn har familjer med cancer-
sjuka barn numera tillgang till palliativ
vard i hemmet.
- Men vi skulle vilja ha mer vanlig
hemsjukvard ocksa, sager Eva Turup,
konsultsjukskdterska i Uppsala.

For tre ar sedan uppmarksammade
Barn&Cancer den ojamlika hemsjukvar-

den. Det framkom att det spelar stor roll

varilandet familjen bor nar det galler
vilka mojligheter barnet har till att fa var-
das hemma bland syskon och husdijur.

USA godkiéinner mordarceller
som leukemibehandling

I somras godkande det ameri-
kanska ladkemedelsverket FDA
CAR-T-celler som leukemi-
behandling. | Sverige vantar
professor Jonas Mattsson pa
att fa draigang tester av
behandlingen.

CAR-T-celler ar vita blodkrop-
par som plockas ut ur patienten
och férses med egenskaper
som gor att de kanner igen
cancerceller och kan sla ut
dem. Det ar precis vad som
sker nar de aterinfors i det sju-
ka barnet.

- Det &r en fantastisk moj-
lighet. Pa sikt tror jag att det ar
en mojlig behandling dven for
barn somidag behandlas med
hoga doser cytostatika. Barnen
ska ha ett liv efterat och kraftig
cytostatikabehandling ger ofta
sena komplikationer, sager
Jonas Mattsson, professor i
cellterapi vid Karolinska institu-
tetiHuddinge.

Den amerikanska behand-
lingen kostar 475 000 dollar

per dos, knappt fyra miljoner
kronor. | Sverige pagar studier
med liknande metoder i Upp-
sala. Bade Lund och Stockholm
har ansokt om att fa draigang
undersokningar av CAR-T,
men det tar tid att fa tillstand
fran Lakemedelsverket.
- De som far betala priset ar
barnen, sager Jonas Mattsson.
Flera patienter faren
kraftig reaktion efter att de
fatt CAR-T-cellerna, men
det har inte rapporte-
rats om nagra kvar-
drojande komplikatio-
ner. Studier visar att
80-90 procent av
patienterna som be-
handlats med CAR-T
far sjukdomen under
kontroll och mer an half-
ten &r langtidsover levan-
de. Ansaliange drdenen
mojlighet for de barn sominte
svarar pa ordinarie behandling.
- De hade avlidit utan
behandlingen, séger Jonas
Mattsson.

Cellterapi

Behandling med CAR-T-celler ar en form av cellterapi.

Metoden innebar att celler plockas ut ur kroppen, modifieras for att battre

kunna sla mot en sjukdom och sedan infors i kroppen igen.

T-celler (vita blodkroppar)
tas fran patienten.

2]

Cellerna modifieras
genetiskt sa att de
uttrycker delar av en
antikropp.

3]

De modifierade
cellerna vaxer till sig
utanfor kroppen

# innande i
ges tillbaka.
L2

s

*

o’

De ar nu special-
designade for att

kannaigen cancer- :

cellerna och
oskadliggora dem.

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

Sjukskoterskor i ny utbildning

Med tva och ett halvt ars mel-
lanrum startar nu en ny omga-
ng av den langa sjukskéter-
skeutbildningen i barnonkologi.

— Anledningenttill att detinte ar
oftare ar att vi arrangerar
manga olika kurser, och foreld-
sarna medverkar i flera, sager
Kirsti Pekkanen, specialistsjuk-
skoterska och kursansvarig.

Kursen loper dver fem ter-
miner. Varen 2018 startar mot-
svarande kurs for barnlakare,
ocksa den fem terminer.

Det finns dven en kort intro-
duktionskurs i medicinsk
barnonkologi for sjukskoter-

skor varje termin, och en kurs
for barn- och underskoterskor.
- Utbildningarna ar viktiga for
attbarn med cancer skafaen
saker vard av kompetent perso-
nal, sager Kirsti Pekkanen.
Utbildningarna finansieras av
Barncancerfonden.

CKEJOHANSSON ...

Mindre straldos vid undersokningar

Straldosen vid bukundersék-
ningar av barn har minskat
med en tredjedel vid Skanes
universitetssjukhus.

Datatomografi (skiktrontgen)
ar en viktig metod for att avbil -
dainre organ. Men samtidigt
avger tekniken hoga straldoser.
- Jag tror att det for flera ty-
per av undersodkningar kan vara
mojligt att minska straldosen
till mindre an halften av dagens
nivaer. | framtiden behover vi
kanske bara en brakdel av de
straldoser vi anvander nu. Med
minskad stralning kan det ock-
sa bli aktuellt att anvanda da-

tortomografin vid fler medicin-
ska undersokningar anidag,
eftersom den hoga bildkvalite-
ten dr eftertraktad, sdger Ma-
rie-Louise Aurumskjold, nydis-
puterad sjukhusfysiker vid
Skanes universitetssjukhus.
Samtidigt som barn ar extra
kansliga mot stralning sa kravs

detibland hoga straldoser for att

ge god bildkvalitet. Det beror pa
att organ och vdvnader inte ar
fardigutvecklade. Enligt av-
handlingen gar det att minska
straldosen med en tredjedel
genom interaktiv rekonstruk-
tion. Teknikeni sig arinte ny,
men kraver avancerade datorer.

Han kartlagger
Wilms tumor

Tuméorceller kan ha olika DNA
- trots att de finnsi samma
tumor. Genom att kartlagga
cancercellernas utveckling vill
forskaren David Gisselsson
Nord ge barn med Wilms
tumor battre behandling.

Njurcancern Wilms tumor
innebdr oftast god prognos,

9 av 10 barn 6verlever. Sedan
finns det en hogriskvariant, dar
prognosen dr lite sdmre. For att
battre ldra kanna
tumorens biologi,
vill forskaren
David Gisselsson
Nord kartlagga tu-
morcellernas gene-

tiska utveckling.

Med genetiska kartor hopp-
as han forsta hur cancerceller-
na andrar sin arvsmassa under
spridning och behandling. Med
detaljerad kunskap om tumor-
cellerna vill han ocksa hitta de
mediciner som fungerar bast
for malstyrd behandling. Ge-
nom att studera hur genetiken
forandras finns det ocksa en
mojlighet att hitta ett matt for
vad som hander biologiskt i
tumdren, och behandla efter
detta. David Gisselsson Nord
har anslag fran Barncancer-
fonden pa 1500 000 kronor
framtill och med 2019.

Q

LAS MER

Las om Nora som avled till féljd
av Wilms tumor pa sidan 32.
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JULKLAPPSTIPS

KRAMGe KAMPE
Virkade Nallen Tryggve blir
ett kramvanligt paket. Pris:
225 kronor, varav 120 kronor
gar till Barncancerfonden.

TECKEN PA HoPPp

Mod, hopp, ansvar. Barncancer-
fondens vardeord pryder smyck-
et som du kan ha runt halsen, pa
vaskan eller kring handleden.
Pris: 100 kronor, varav 64 kronor
gar tillinsamlingen.

Passa pa att ge bort julklappar som réddar liv.

I Barncancerfondens julbutik och hos foretag
som stodjer Barncancerfonden finns gavor som

passar under granen bade hemma och pa foretaget.

JULKORT

FORETAGSPAKET SOM Dessutom bidrar de till kampen mot barncancer. 12-pack julkort
. . , . . . d fyra olika motiv.
SPRIDER LUS | Ju Julbutiken hittar du pa Pris 150 kronor varv

Vill ditt foretag kopa en julgava som verkligen
spelar roll? Barncancerfonden har féretags-
paketiolika storlekar — och pengarna bidrar till
att forbattra barncancerforskningen. Foretags-
paketen kostar mellan 7 500-25 000 kronor.

barncancerfonden.se/ jul. 95 kronor gar till Barncancer-

fonden.

LJuS | MORKRET

Majas Cottage saljer lyktor och

heminredning dar 10-50 procent av

intakterna gar till Barncancerfonden.

I hostens kollektion ingar en lykta till

minne av 17-arige Alexander Falk,

som dog i cancer tidigare i ar, samt
en lykta tillagnad 16-ariga Elin

B som behandlas for leukemi.

Las mer om lyktorna pa

majascottage.com.

KLASSISKA MONSTER

Nar du képer utvalda produkter
som pryds av Elsa Beskows motiv
fran Design House Stockholm gar

10 procent av intdkten till Barncancer-
fonden. Narmsta aterforsaljare hittar du
pa designhousestockholm.com.
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Pahadmbirs
¢barncancer

September ir barncancermanaden da engagemanget bubblar runt
om i landet. Massor av foretag, barn och vuxna deltar i Barncancer-
fondens event och samlar in pengar pa alla tinkbara sitt.
Och slutligen avrundas allt med en riktig galakvall.

T
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BARNCANCERMANADEN GALAN

barncancergalan

slog alla rekord

En rord Joakim Lundell tog hem Barnens Pris for andra
aret i rad nir Barncancergalan - det svenska humorpriset
direktsindes fran Berns. Och programledaren Carina Bergs
uppmaning till tv-tittarna att bli Barnsupportrar gav

resultat:

Over 9 000 nya Barnsupportrar anmélde sig pa tva
timmar - vilket pa sikt ger 75 miljoner kronor till kampen

mot barncancer.

TEXT: SOFIA ZETTERMAN BILD: MAGNUS GLANS

DET BLEV IN-
SAMLINGSRE-
KORD nir Barn-
cancergalan -det
svenska humor-
priset for tredje
aretirad direkt-
sindes fran ett
stjarnspéckat
Berns i Stock-

: holm den 2 okto-
ber. Inte bara Sveriges samlade komi-
kerelit var pa plats - utan dven
drabbade barnfamiljer. Det blev en del
spring i kulisserna da galaklidda barn
hellre lekte med nyfunna vanner dn
satt stilla i timtal, och kvéllen bjod pa
lika manga skratt som térar.

Ett av syftena med Barncancergalan
—det svenska humorpriset ar just att hyl-
la de som far oss att skratta. Forskning
visar att ett barn skrattar i genomsnitt
400 ganger varje dag. Men nér man
sjilv, eller ndgon nérstdende, drabbas av
sjukdom kan det vara svart att hitta
skrattet. Barncancergalan - det svenska
humorpriset prisar de manniskor som
fatt oss att skratta allra mest.

Samtidigt uppmanas tv-tittarna att
bli Barnsupportrar for att pa sa sétt bi-
dra till att nd Barncancerfondens vision
om att utrota barncancer.

NYTTFORIAR VAR hederspriset till
Gosta Ekmans minne, som delades ut

22 BARN/ CANCER - 04.17

avradarparet Mans Herngren och Han-
nes Holm. Det togs hem av Galenska-
parna och After Shave. En 6verlycklig
Shima Niavarani tog hem Arets Hu-
morprestation for sin medverkan i mu-
sikalen "Bullets over Broadway”.

FAST FRAGAR MAN barnen sjilva, s&
var kvillens stora stjarna ballongprin-
sessan Maria Byqvist, sexfaldig Sveri-
gemastare i att gora ballongfigurer,
som massproducerade ballongfigurer
till drabbade barn och deras syskon un-
der hela eftermiddagen och kvillen.

- Ballongerna ir roligast, intygade
Algot Brandt, 4 &r, som fick med sig fler
ballongfigurer dn han kunde bara hem.

Barnens andra stora favorit under
kvillen var Youtube-stjirnan Joakim
Lundell som f6r andra aret i rad vann
det prestigefyllda Barnens pris, dér bar-
nen sjilva rostat fram vinnaren. Det
var en mérkbart rord Joakim Lundell
som tarogd tackade alla som rostat pa
honom - for att sedan ge priset till den
bortgangne vinnen Alexander Falk,
som han ldrde kdnna under forra arets
gala. Alexanders kamp mot sjukdomen
berdrde manga méanniskor.

- Det var givet for mig att ifall jag
vann skulle jag ge priset till Alexander
och hans familj. Det hér dr en jobbig
gala, och en viktig gala, som ligger mig
néra om hjartat. Inget barn ska behova
drabbas av cancer, sa Joakim Lundell.

Barncancer-
galan - det
svenska

humorpriset

Barncancergalan san-
des forsta gangen
2015 och dr ett samar-
bete mellan Barncan-
cerfonden, Discovery
Networks Sweden
som dger kanal 5 och
produktionsbolaget
FLX. Galan har tva syf-
ten: att hjalpa och att
hylla. Under galan kan
tittarna bli manadsgi-
vare, Barnsupportrar,
samtidigt som de blir
underhallna.

Vinnarna 2017

Hederspriset till
GostaEkmans min-
ne: Galenskaparna och
After Shave

Arets Humorpresta-
tion: Shima Niavarani
med Bullets over
Broadway

Arets humorprogram:
Trettiplus, sdsong 2
Arets langfilmskom-
edi: Flykten till framti-
den

Arets scenshow: The
Book of Mormon
Arets webbhumor:

I Just Want To Be Cool
for Pokemon Go-
beroende?!

Barnens pris: Joakim
Lundell

Henrik Hjelt, jury-
medlem, det svenska
humorpriset 2017: ¢
- Det ar forsta aret
jagarmedijurynoch

.{“

har. Blandningen mellan
humor och cancer vacker manga svara kans-
lor, vi har pratat en del om det ijuryn. Men da
far man utga ifran dem man gor det har for, de
vill ha glddje! Det dr jatteharligt att se alla bar-
nen har. Sen ar det nyttigt att fa perspektiv.



CarinaBerg, programledare for Barn-
cancergalan - det svenska humorpriset.

- Det var en helt otrolig kdnslomdssig
berg- och dalbana, men herregud vad det
slutade pa topp. Vilka siffror det blev! Det har
att géra med de har fina familjerna som val-
jer att dela med sig av sina 6den.

Joakim Lundell, vinnare
av BarnensPris 2016
och 2017:

- Det har varit en job-
big kvall och det kom-
mer ta ett par dagar att
smalta allt. Det &r en jobbig
gala, men ocksa en viktig gala, man ska inte
titta bort utan se de har inslagen och forsta att
allainte har det lika bra som en sjalv. Jag hopp-
ades attjag inte skulle vinna, for jag kanner att
det finns andra som fortjanar det har priset.

Shima Niavarani, vinnare
avArets Humorpre-
station med Bullets
over Broadway:

- Detkanns helt fan-
tastiskt och jag ar helt
tagen av kvallen och sa klart
jattetacksam for det har priset. Men allra yt-
terst ar jag tacksam for alla som har delat med
sig av sina beréttelser, jag var sa rord. Jag
hoppades ndstan att jag inte skulle vinna for

attjaginte visste om jag skulle klara att ga upp.

ISABELLE SOVIG, 10 AR, GOTEBORG:

“Jag drommer om
att bli sangare”

Det &r en stor dag for Isa-
belle S6vig: Hon ska fa
sjungaitv for forsta
gangen - en drom
som gar i uppfyllelse
for en tiodring som
drommer om att bli
sangare och varamed i
Melodifestivalen.

- Jag skriver egna latar, helst pop men jag
rappar ocksa, berattar Isabelle.

Isabelles lillebror Samuel, snart tre ar och
"vadrldens gladaaste”, ar nyss fardigbehandlad
for retinoblastom. Han har varit tumorfrii ett
ar, nagot familjen firade med en fest och en
tartamed "cancer warrior” pa.

AARONDEHGHANE JOHANSSON, 10 AR, BORAS:

“Jag vill bli en
stor youtuber”

Den 16 aprili ar miste
Aaron sin lillasyster
Alicia, somblev 6 ar.
Alicia som diagnosti-
serades med hjarn-
tumor i hjarnstam-
menioktober2015
fick 7 manader att leva
- men honkdmpadei19.

I dag ar Aaron och fordldrarna Mira och
Kristoffer pa plats for att minnas Alicia - och
Aaron ska dven fa sta pa scenen och sjunga.
Fast nar Barn&Cancers reporter vill prata ar
han mer intresserad av att kolla in youtube-
streaming av spelet Overwatch pa mobilen.

- Det ar roligt att jag far vara med! Jag stod
pa scenen och har sett Darin och David Batra.

ALGOT BRANDT, 4 AR, LISTERBY:

“Ballongerna
var roligast”

I barnrummet pa Berns
moter vi Algot, ikladd
sin coolaste Super-
herotrdja. Det har
varitenlangdagmed | ™
mycket stillasittande
sa han har mycket
springibenen. Detta
trots att han foddes med

infantil fibrosarkom och fick amputera hela ho-
gerbenet nar han var tre manader gammal.

- Jag kan boja pa robotbenet, sager han och
visar snabbt protesen innan han springer ivag
for att hamta fler ballonger.

- Roligast har dar ballongerna. Nu vill jag leka
med ballonger, sdger han och forsvinner.

04.17 - BARN /. CANCER
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BARNCANCERMANADEN INSAMLINGAR

Sprangin 1,6 miljoner
- till barncancerforsknlngen

Publiken appladerade, musiken T T e T‘l i
ekade ur hdgtalarna och deltagarna SEifiETL ¢

sprang for livet.

Fler an 15 000 personer med-
verkade i Run of Hope 2017.

- Det kiinns fantastiskt att sa
manga ir med. Det far oss att kiinna
att vi inte &r ensamma mot cancern,
sager deltagaren Laven Mokri, vars
son behandlas for njurcancer.

BARNCANCERFONDEN arrangerade Run
of Hope for andra gangen i ar och resul-
tatet blev 6ver férvantan. Loppet holls
pa 212 platser i landet och insamlingen
slutade pa mer 4n 1,6 miljoner kronor.

- Det dr en helt fantastisk utveckling.
Folk trotsar det daliga vddret, kommer
hit glada och peppade och springer for
att visa sitt stod. Vi dr bade stolta och
tacksamma fOr att sa ménga engagerar
sig i var fraga, sdger Jonas Karlsson,
projektledare for Run of Hope.

IHAGAPARKEN I Stockholm samlades
hundratals I6pare for att gora en insats
for de cancersjuka barnen. Det var
vanliga motionérer, triathleter och
barn som spurtade runt banan.

Manga privatpersoner hade arrange-
rat sina egna lopp. De samlade ihop vén-

FOTO: MAGNUS GLANS

ner, grannar och bekanta for att gora en I Hagaparken samlades
insats. En av dem var Peter Brockman. hundratals l6pare for att Bade foretag och
Han registrerade ett lopp pa Barncan- springa mot barncancer. privatpersoner kan

cerfondens hemsida och uppmanade
sina bekanta att medverka. Tillsam-
mans fick de in 6ver 8 000 kronor.

- Det ér sd enkelt att starta ett Run of
Hope. Det behdver bara ta nagra sek-
under, sager han.

Barnen hade sin egen bana pa 400
meter. Det var ett glatt ging som nadde
malgangen.

- Det var roligt att springa. Det kdanns
jattebra att hjilpa till. Vi vill att forskar-
na ska hitta 16sningar sd att cancern
bekdmpas, sdger Gustav Haettel, 10 &r.

Run of Hope ér inte en tdvling, utan
det handlar om att ta sig runt. De som
inte kunde springa fick gé i sin egen
takt. Huvudsponsorn Vitamin Well
stottade eventet for andra aretirad.

NATHALIE JOO

2/ BARN/ CANCER - 04.17

FOTO: MAGNUS GLANS

skapa sitt eget Run
of Hope pa barn-
cancerfonden.se.

I en dellopp ar det
ett kompisgang som
springer, iandra
tusentals personer.
Arrangdren bestam-
mer hur lang stracka
deltagarna ska
springa. Loppet gar
inte pa tid och det &ar
ingen tavling att
komma forstimal.
Tanken dr att vem
som helst ska kunna
stalla upp.

Det kostar 50 kronor
per person att med-
verka.
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Barn, tonaringar, foraldrar och frivilliga
samlades i Simhallsbadet i Malmo for
att simma for kampen mot barncancer.

"Visimmar for

SWi

HOPE*
(] e
"

M

dem sominte kan”

Tavlingssimmare, motiondrer och
nyborjare. Hundratals simmare vil-
le bidra ndar Malmoé Kappsimnings-
klubb anordnade Swim of Hope till
forman foér Barncancerfonden.

- Visimmar for dem som inte
kunde komma, forklarar projekt-
ledare Magnus Falk.

STRALKASTARNA SVEPER OVER
Simhallsbadet i Malmé och pa bassing-
kanten vimlar ménniskor i alla aldrar.
Barn och foréldrar, funktionarer och
frivilliga. 14-dringarna Agnes Gustaf-
son och Sanna Bredberg Jakstrand sit-
ter och pustar ut vid sidan om 50-me-
tersbassiangen. Vannerna har nyss av-
verkat 3 600 meter var till forman for
kampen mot barncancer.

- Det har varit jattekul. Att kunna
samlas sa hir och hjélpa till f6r en god
sak kdnns jittebra, siger Agnes Gustaf-
son.

Malmo Kappsimningsklubb firar
150-arsjubileum nésta dr. Swim of Hope

Agnes och Sanna simmade
3600 meter for cancersjuka barn.

var ett satt att hitta en aktivitet som en-
gagerar och svetsar ssmman klubben.

- Grundtanken var att knyta ihop ett
paket: ha tva hirliga dagar med alla
vara medlemmar, samla in pengar till
ett riktigt bra andamal och samtidigt
utbilda och informera om Barncancer-
fonden, sager Magnus Falk.

Simmarna skaffade sponsorer som
bidrog per simmad ldngd. Allt som sal-
des var ocksd sponsrat och insamlingen
gav totalt 200 000 kronor. JAKOBHYDEN

SWIM
OF HOPE

Alla simféreningar
kan vara med och
samlain pengar till
Barncancerfonden
genom arrange-
manget Swim of
Hope. Lds mer pa
Barncancerfondens
hemsida.
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500 gick "5==
for hoppet —

13r ordnade Jessica Ornhag Walk of Hope for
tredje gangen. Insamlingen nadde 116 000
kronor.

- Vibrinner for att fa in pengar till Barn-
cancerfonden, sa att forskningen kan ga
framat, siger hon.

JESSICA ORNHAGS DOTTER Alicia
behandlas for ett aterfalli Langerhans
cellhistiocytos (LCH), sedan tva ar tillbaka.

- Vihar fatt ta del av aktiviteter med Barn-
cancerfonden och vet hur mycket detta ger en
familj som ar drabbad. Darfor ville jag och min
sambo starta en egeninsamling, sa vikan fa
ge tillbaka lite, séger Jessica Ornhag.

1ar gick 500 personer tipspromenaden som
familjen arrangerat. Pippi, Kalle Anka och
Langben dansade med barnen och alla barn
fick medalj efter tipsrundan.

- Vihade enjattebra dagi september.
Manga kom och bara fikade, kopte lotter och
bidrog. Vi ar otroligt tacksamma for alla saker
och pengar som folk och féretag skankte,
sager Jessica Ornhag.

For Alicia ar den intensiva behandlingsfasen
over. Nu aterstar underhallsbehandlingen.

EMMA OLSSON

BMW for forskningen

For femte aretirad genomforde BMW
kampanjen "Kor for livet” i samband med
Barncancermanaden. For varje genomford
provkorning hos aterforsaljarna skanker BMW
100 kronor till Barncancerfonden. | ar hade
kampanjen miljétema och omfattade provkor-
ning av bilmarkets sju laddbara modeller. Efter
arets kampanj har BMW sammanlagt bidragit
till 23 315 forskartimmar under fem ar.

Tiokronorna blev 6ver
2,3 miljoner kronor

Nastan 1000 butiker var med i Barncancer-
fondens initiativ "Ge 10 kronor” dar kunder

i samband med kop kunde skanka 10 kronor till
insamlingen. Nagra av foretagen som deltog
ikampanjen var Apoteket, ICA, Bauhaus,
Nordic Wellness, Babyland, Espresso House,
Vero Moda och Netto.

04.17 - BARN /. CANCER

FOTO: JESSICA ORNHAG

25






SA GICK DET SEDAN

"NAr jag blir frisk
vill jag till Paris”

Barncancerfondens kampanj fran 2013 visar klassiska gruppfoton fran

skolan och forskolan: Pa den bla stolen i forskolegruppen sitter Julia Frid.

Da var hon fyra ar och befann sig i slutet av sin leukemibehandling.
Nu gar honiandra klass, langtar efter Paris — och har precis
fatt enny lever.

TEXT: LOTTA ENGELBREKTSON. FOTO: SOFIA SABEL

>
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SA GICK DET SEDAN

For fyra ar sedan.
Julia Frid deltog
iBarncancerfondens
kampanj ndr hon var
islutet av sin
behandling mot
leukemi.

Gott humdor. Att Julia
nastan alltid ar glad
hjalper familjen nar
det arjobbigt.

28 BARN/ CANCER - 04.17

TNt G

ROTS ATT DET ar
fyra manader sedan
familjen flyttade

till det nya huset i
Alingsas dr rummen
fulla av flyttkartong-
er. Att komma i
ordning dr mindre
viktigt. Sedan Julia
blev sjuk har Magnus
och Adriana tvingats
omvirdera det mesta
ilivet. Numera kan
de allt om hur en
lever fungerar, vilka
blodgrupper som
passar ihop och hur man hittar utflykts-
mal for extremt infektionskinsliga
barn. Saker som de inte behévde kunna
tidigare.

-Vihar inte ens fatt ordning pa
varmen i huset. Den enda plats dér det
dr riktigt skont dr pa toaletten, sdger
mamma Adriana med ett skratt.

DET AR MYCKET gléddje hos familjen
Frid. Attadriga Julia har malat sina
naglar blankt r6da och véntar otaligt pa
att kompisen Ella ska komma pa besok.
Pappa Magnus har kopt enorma
wienerbrdd och bryggt kaffe i det halv-
fardiga koket.

-Vikan juinte ta bort hela livet,
dven om vi hela tiden maste anpassa
oss efter Julias sjukdom, sdger Magnus.

Nar Julia deltog i Bancancerfondens
kampanj trodde familjen att det vérsta
snart skulle vara 6ver. Julia hade
behandlats med cytostatika i tva ar och
trots att hon fortfarande fick mediciner

via en slang i ndsan hade likarna fatt
bukt med sjukdomen.

- Som tur var visste vi inte vad som
vintade oss, siger Adriana.

HON HAR LART sig att leva i nuet, att
taen dagisinder. I ar dr det sex ar
sedan Julia insjuknade i ett illamaende
som aldrig ville g 6ver. Nar Adriana
upptackte ett fult blamarke pa tva-
aringens kropp forstod hon att allt inte
stod ritt till. Efter ett akutbesok pa
Alingsas lasarett skickades familjen
med ilfart till Ostra sjukhuset.

- Dagen efter fick vi beskedet att
Julia hade leukemi och sen f6ljde tva
manader pa sjukhus och tva och ett
halvt ars behandling, berdttar Adriana.

Sjélv minns inte Julia nagot fran
tiden innan hon blev sjuk. For henne dr



Bdsta kompisar. Julias infektionskanslighet
efter transplantationen gor att hon inte kan
vara iskolan just nu. Da ar det harligt nér basta
kompisen Ella halsar paihuseti Alingsas.

"Under de dagarna tankte jag att hon
kunde d6 ifran oss. Sen vinde det
och blodflodet till den nyalevern

komigang.”

barnsjukhuset vardag, hon har varit en
flitig elev i sjukhusskolan och till-
bringat ordkneliga timmar i lekterapin.

- Dir har jag lart mig att baka. Jag
dlskar att baka tartor, siger hon glatt.

I morgon dr det dags igen for resan in
till Géteborg och kontroll och Julia
maste tvatta bort sitt fina nagellack.
Men i dag éridag och Ella och hon ska
leka med plastfigurerna shopkins och
rita geometriska former pa white-
boarden. Eftersom Julia inte kan vara
i skolan pé grund av infektionskénslig-

Var med och stod
kampen mot barn-
cancer. BliBarn-
supporter pa barn-
cancerfonden.se.

heten kommer en ldrare pa besok en
gang i veckan.

- Julias goda humor &r sagolikt. Det
dr hon som é&r pigg och vill hitta pa
saker nir vi andra misstrostar, siger
Magnus.

FAMILJEN HAR LART sig att vinta. Nér
lakarna hade konstaterat att Julia
behovde en levertransplantation drdjde
det ett ar innan det efterlingtade sam-
talet kom: Nu fanns en lever som
passade hennes lilla attadriga kropp.

-Vihade precis himtat ut Julias nya
cykel och hon var ute pé en provtur nir
vifick kasta oss ivég till sjukhuset.
Operationen varade i tolv timmar,
berdttar Magnus.

Dagarna som foljde blev de allra
svéraste sedan Julia blev sjuk. Den nya

levern fungerade inte som den skulle
och man borjade desperat leta efter en
levande donator i slakten. Varken
Magnus eller Adriana har ratt
disposition for att kunna donera till sin
dotter.

- Under de dagarna tankte jag att
hon kunde d6 ifran oss. Sen vinde det
och blodflédet till den nya levern kom
igéng, beréttar Magnus.

Julia funderar ibland pa vems lever
hon har i sin kropp. Men sa mycket vet
hon att ndgon har détt for att hon ska
kunna leva. Sjélv tror hon att det méste
vara ett barn, eller kanske en kortvixt
person.

- Fast for mig gor det ingen skillnad,
jag ler anda. Och nér jag blir frisk vill
jag resa till Paris och aka upp i Eiffel-
tornet, sager hon.
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VI SOM GER

Yoga girl:
Sjalvklart 8=
att stotta

Barncancerfonden lag bakom varl-
dens forsta globala yoga-event for
valgorenhet.

Yoga of Hope samlade deltagare
fran hela virlden fér att kimpa mot
barncancer.

- Ena er for en virld fri fran barn-
cancer, uppmanade Rachel Brat-
hén, Yoga Girl.

DEN 18 NOVEMBER var det premiir
for Yoga of Hope med syfte att 6ka
medvetenheten om barncancer och
samla in pengar till livsviktig forskning.

Dragplaster var influencern Rachel
Brathén, som ocksa kallar sig Yoga Girl.

- For mig ar det sjalvklart att stotta
kampen mot barncancer. Som nybliven
mamma kdnner jag ett stort engage-
mang for de familjer som drabbas, och
jag vill gora allt jag kan for att 6ka med-
vetenheten om barncancer. Yoga dr ett
fantastiskt sétt att sammanfora
maénniskor, sa 1at oss kliva upp pa vara
yogamattor och tillsammans skapa for-
andring, sidger hon.

YOGIS VARLDEN OVER var inbjudna
att hélla klasser. Att delta kostade mot-
svarande 100 svenska kronor. Rachel
Bréthén holl lektion via sin plattform
oneOeight.com och det gick ocksa att
bidra till insamlingen, utan att ga via
yogamattan.

Barncancerfonden arrangerar flera
stora idrottsevent till f{6rman for barn-
cancerforskningen, men det var forsta
gangen som yoga stod i centrum.

- Vi ser en enorm vilja att engagera
sig i vara olika idrottsevent och vi ar
jatteglada att nu kunna vinda oss till
bade yogafrilsta och nyfikna nyborjare
over hela varlden. Forskningen har
inga nationsgranser, och varje krona
gor skillnad pé viag mot var vision att
utrota barncancer, siger Asa Blom-
berg, chef for foretagsinsamling pa
Barncancerfonden.

'ar med och stod
kampen mot barn-
cancer. BliBarn-
supporter pa barn-
cancerfonden.se.

EMMA OLSSON
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MEDICIN

Ar det vanligt

att fa ont i

Mitt barn behandlas for cancer
nu. Ibland far han ont och blir
stelileder och sen gar det
over. Ar det vanligt?

Det &r svart att séga vad det ar
for nagot och vad det kan bero
pa utan att veta mer om vilken
behandling som getts for att se
ett eventuellt samband. Enligt
min erfarenhet dr det dock inte
ett vanligt symptom generellt
sett.

MIKAEL BEHRENDTZ
barnonkolog

HAR DU
EN FRAGA?

- mejla den till redaktionen
@barncancerfonden.se.
Skriv "Fraga experterna”
idmnesraden.

BARNCANCERFONDEN

Far man dra av gavorna

pa sin deklaration?

Ar det avdragsagillt i deklaratio-
nen att skanka pengar till er?

Nej, under 2015 beslutade riks-
dagen om att slopa skattere-
duktion for gavor till insam-
lingsorganisationer i Sverige.
Riksdagens beslut innebadr allt-

sa att du fran och med den
1januari 2016 inte langre kan fa
nagon skattereduktion for dina
gavor tillinsamlingsorganisa-
tioner, som till exempel Barn-
cancerfonden.

YLVA ANDERSSON,
Barncancerfonden

MEDICIN
- Blir barn 6mma pa huvudet
- nér de tappar haret?

¢ Kan barn bli 6mma pa huvudet

nar de tappar haret under
© cancerbehandlingen?

: Detkan hinda att harbotten

¢ kanns lite 5m nar hret faller

: av,mendetar enligt min erfa-
renhetinte av sadan betydelse

EXPERTERNA FRAGOR & SVAR

ILLUSTRATION: ERIK NYLUND

att det blir ett medicinskt pro-
blem. Efter att haret fallit av kan
man dven uppleva att huvudet
blir kansligare for varme och
kyla eftersom haret inte skyd-
dar huvudet.

BARNCANCERFONDEN

Varfor far
 jag tidningen

Barn&Cancer?

. Jaghar aldrig startat ndgon
prenumeration. Varfor far jag
. jagtidningen Barn&Canceri
. brevladan?

Tidningen Barn&Cancer
: distribueras indrmare 50 000
i exemplar och gar till medlem-

marna ide regionala fore-
ningarna samt till de manads-

givare som angett att de
: Onskar tidningen. Tidningen
: skickas avenftill diverse

myndigheter och offentlig

: sektor sa som skolor, vard-
inrattningar, forsakringskassa
. och arbetsformedling, biblio-
tek, politiker och media, i syfte
. attinformera om barncancer
och dess foljder. Ju mer

: omvirlden kédnner till om

barncancer desto storre

forstaelse motes de drabbade

barnen och familjerna av.

YLVA ANDERSSON,
Barncancerfonden

MEDICIN

Har ninagon
information
om MEN2b?

© VArtvaaring har drabbats
. avMEN2b, har ninagon
information om den

: sjukdomen?

Det finns inga forsknings-

© anslag kopplade till MEN2b

. fran Barncancerfonden och
darfor ar det svart att ge nagon
: specifik information. Som jag
forstatt det ar MEN2b en form

: av skoldkortelcancer (thyreoi-
deacancer) och just subtypen

MEN2b ar mycket ovanlig,

sarskilt hos barn. Hos Cancer-
: fonden och pa 1177 Vardguiden

kan du lasa om skoldkortelcan-

i cer generellt. Precis som

Cancerfonden skriver pa sin
hemsida sa aringet cancerfall

© detandra likt, och behandlande
cancerldkare ar den som bast

kan svara pa vad som galler i

: varje enskilt fall.
MIKAEL BEHRENDTZ :

barnonkolog :

ANDERS HOGLUND,
Barncancerfonden
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For Lena och Marcus ar det viktigt att lillebror
Harry far lara kdnna Nora, trots att hon redan
var dod nar han foddes. lvar berattar att hans
storasyster var ganska busig.

¥



“Jag var sa

TEMA SVARA SAMTAL

fruktansvdirt

Som de flesta barncancerforaldrar pratade Noras
foraldrar aldrig med henne om doden.

- Vistod med var doende sjuaring och visste inte hur
vi skulle gora. Vivet fortfarande inte hur vi skulle ha gjort,
sager Noras pappa Marcus Hermansson.

. AMMA LENA
FORSAEUS och
lillebror Ivar
var pa fot-
bollstraning.
Det ar varen
2012 och Nora
har ett knappt
dygn kvar

ilivet.

- Det var forsta gdngen pa ett och ett
halvt ar som vi gjorde nigot tillsam-
mans bara jag och Ivar, siger Lena.

Pappa Marcus dr hemma med Nora
ildgenheten. Hon sitter med sin Ipad.
Plotsligt skriker Nora.

TEXT:EMMA OLSSON FOTO: SOFIA SABEL

- Ett fruktansvart skrik, som om
nagon blivit huggen med kniv.

De ringer till Lena.

- Jag bara haller om Nora, och Lena
springer hela vigen hem fran triningen
med Ivar, siger Marcus.

- Jag kommer ihdg att jag sprang
uppfor den langa trappan och jag blev
jattetrott i benen och jag forsokte
stanna dig, siger Ivar.

- Och jag sa bara att du maste orka,
sager Lena.

NORA OCH PAPPA blir placerade pa en
bér och kérs in i ambulansen. Nora
ligger pa pappa Marcus brost.

rddd Jor fragan

om doden”

Han ropar hennes namn i ambulan-
sen, men hon svarar bara en enda gang.

Lena ber honom att sluta.

- Det marktes att vi drog henne till-
baka.

Det visar sig att Nora drabbats av en
hjarnblodning till f6ljd av metastaser-
na som slagit rot i hennes huvud.

Den sista natten ligger de och héller
om sin dotter tills hon inte andas
langre.

Nu, fem ar senare, funderar de pa
om de borde ha pratat med Nora om
doden. Och hur.

- Jag var sa fruktansvirt ridd for den
fragan, for jag visste inte vad jag skulle
sdga. Hon kanske bar pa fragor, och det
jag sliter med dr: svek jag henne?

LENA TANKER PA ett sirskilt tillfélle
iborjan av sjukdomen. Nora och
hennes kompis tittar pa figurerna pa
kylsképet som ska forklara cancer for
barn. Dar finns vita blodkroppar i form
av soldater, elaka cancerceller - och
guldmedicin.

Noras kompis konstaterar att hennes
mormor dott i cancer. Och Nora vinder
sig mot sin mamma. >

Familjen
Forsaeus
Hermansson

Namn: Lena Forsa-
eus och Marcus Her-
mansson, samt dot-
tern Nora (2004
-2012), broderna
Ivar, 10 ar, och Harry,
3,5ar.

Bor: Goteborg.
Diagnos: Nora
drabbades av Wilms
tumor, njurcancer,
2010.Hon dogimars
2012 av en hjarn-
blédning som orsa-
kades av tumorerna
ihuvudet. Wilms tu-
mor har vanligtvis en
god prognos, men
Noras variant var ex-
tremt aggressiv.

@

FILM
Se filmen om Nora pa
Barncancerfonden.se.
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TEMA SVARA SAMTAL

Noras cancer var aggressiv och behandlingen tuff. Men
anda hade familjen bra dagar under sjukdomstiden.

"Det kanske var sa att
hon visste att hon skulle
doislutetav sjukdoms-
tiden. Och jag kanner mig
somom jagvande bort
blicken.”

- Hon frigade "mamma, kan man do
av cancer?”. Jag Onskar sé att jag hade
tagit samtalet d& och sagt att "ja det
kan man, men vi har bra mediciner och
vi gbr allt for att det inte ska bli sa”. 1
stillet sa jag att ”ja det kan man, som
vuxen. Men att man inte kan jaimfora
barn- och vuxencancer”. Dir stingde
jag dorren lite.

- Det kanske var sa att hon visste att
hon skulle d6 i slutet av sjukdomstiden.
Och jag kdnner mig som om jag vinde
bort blicken.

-Man kan se det som om Ivar ska
gora ngot grymt laskigt, som att flyga
sjélv, sa hjalper man honom att férbe-
reda sig. Man packar, f6ljer med till
flygplatsen och ombord pa planet, man
pratar. Vi ar med i den processen. Men
det hir var en resa for Nora och vi var
inte med pa samma sitt, sdger Marcus.

NORAS CANCER VAR extremt aggres-
siv. Redan nér hon fick diagnosen
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Sa kan du prata
om doden

- Barn sitter inte ner som vuxna och
fokuserar pa doden. Se till att det
finns film, bocker, spel, musik och
annat som beror doden dar barnet
finns.
- Lat barn komma med fragor och ge
mojlighet att aterkomma om de vill
och behover.
- Aldre barn pratar inte alltid med sina
foraldrar. De pratar med kompisar, pa
sociala medier, eller med en flick- el-
ler pojkvan och ibland med en kurator
eller psykolog.
- Ta vara pa det friska i livet. Barn, mer
an vuxna, lever tills de dor.

KALLA: ULRIKA KREICBERGS, LI JALMSELL

visade det sig att det fanns metastaser
ilungorna.

I stillet for att minska av den forsta
cytostatikakuren fortsatte tumdren
injuren att vixa. S& smaningom
bildade den metastaser i hjarnan.

I november 2011, efter en andra
cytostatikakur, operation och stral-
behandling, fick familjen veta att
lakarna inte hade fler mediciner att
testa.

De akte till Vastindien pa semester.
Lena packade "Adjo herr Muffin”,

>

Anmal dig som ma-
nadsgivare till Barn-
cancerfonden och
var med och stod
kampen mot barn-
cancer.Sms:a
BARNSUPPORTER
till72900 och

bidra med 50 kronor
imanaden.




Det kom aldrig nagra
fragor om doden.
Ibland dr Lena radd
for att Nora avstod
att fraga, for deras
skull.

Noras sjalvportratt
visar henne utan
har, iford sjal, och ett
stort leende.
Familjen har
bestamt sig for att
bo kvarilagenheten
dar Nora ocksa
bodde. Harry har
tagit éver hennes
rum.

Forskning

"Varje barn ar
unikt och varje
familj ar unik”

Ny forskning slar fast att de flesta
foraldrar valjer att inte prata om déden
med sitt svart sjuka barn. En fjardedel
som inte pratat med sitt barn angrar
sig efterat.

- Ingen foralder ska behéva angra
sig. Men det ar svart att lyfta det har,
sager forskaren Ulrika Kreicbergs.

En tredjedel av de féraldrar som forlo-
rade sitt barni cancer mellan 2010 och
2015 i Sverige har pratat med sitt barn
om doden. Tva tredjedelar valde att
inte gora det. Av dessa angrar sig en
fiardedel.

- Det &r viktigt att poangtera att den
stora gruppen foraldrar inte har pratat
och a@r ndjda med det beslutet. Den
gruppen som viinte vill se vaxa ar den
som inte har pratat, och som angrat sig
senare. Vardpersonal bor vara vak-
samma pa och hjalpa den gruppen,
sager Ulrika Kreicbergs, sjukskoterska
och professor i palliativ vard av barn
och unga. Hon gjorde en liknande
undersokning for 15 ar sedan, som
visade ungefdr samma sak.

Den visade ocksa att de foraldrar
som angrade att de inte pratat med sitt
barn [6pte dubbelt sa stor risk att
drabbas av depression.

- Det upplevs svart for manga att
lyfta fragor om doden. Barnen ar kan-
ske de minstradda, men en delbarn
skyddar sina fordldrar och tar upp det
med lekterapeuten eller tillsammans
med barnskoterskani stallet for med
foraldrarna. Barnen kan saga nagot el-
ler pa annat s&tt visa att de vill prata om
doden och det &r da vardpersonal bor
vara beredd, sager Ulrika Kreicbergs.

Men det kan vara svart for vard-
personalen att fanga upp barnens
funderingar, ofta kommer de nar man
inte har tid eller befinner sigien
situation som gor det svart.

- Det &r barnet som &r styrande sa
det galler att folja honom eller henne.
Det &r svart fér barn som har funde-
ringar om déden, men som vdljer att
inte prata eftersom de ar raddda for att
gora sina foraldrar ledsna. Det finns
inget som ar ratt eller fel, varje barn ar
unikt och varje familj &r unik. Vardper-
sonalen maste vara lyhord for dem de
ar dar for att varda, och det &r barnen,
sdger Ulrika Kreicbergs.

04.17 - BARN/ CANCER
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TEMA SVARA SAMTAL

"Nar jag lég ochhollom Pa film lever hon fortfarande, Nora.

. o . Familjens dator &r full av minnen
Nora och vantade pa varje fran vardagar och resor. Filmer som
andetag, dé kandejag ar fulla av gladje.
ingetbehov av att prata

omdoden.”

en barnbok om déden. Hon stélsatte
sig infor fragorna, men de kom
aldrig.

Bara en vecka innan Nora dog var de
pa skidsemester i Norge.

FOTOGRAFIERNA SOM MARCUS visar
pé datorn skildrar en dromfamilj pa
dromsemestrar, &ven om Noras kala
huvud &r ett tecken pa katastrofen.

- Men det var ofta lyckliga dagar,
under hela sjukdomen, sidger Marcus.

De hade bestamt sig for att inte ljuga
for Nora om hon fragade. Men det
gjorde hon aldrig. Psykologer och lidka-
re radde dem att vara f6ljsamma och
svara pa dotterns fragor, men inte ta
upp diskussionen sjilva.

-Men det hér dr inget man utan stod
kan ldgga pa oss fordldrar, hela
sambhdllet lever s langt ifrdn doden.
Var skulle man prata om det annars, dn
pa en barncanceravdelning? séger
Marcus.

- Vart barn dog ddr. Men det finns
inte ett spar av det pa sjukhuset. For
mig var det nistan en chock att barn
faktiskt dor dir. Doden blir som en
elefant i rummet. Man pratar inte om
den, sdger Lena.

DET FANNS EN likare som de kinde
att de kunde prata med, som de bom-
barderade med fragor om behandling-
en som inte tog. I efterhand var det
henne de vinde sig till med fragor
kring Noras sjukdom och dodsforlopp.

- Men det var upp till enskilda ldkare
att prata om det, siger Lena.

De siger att det hade varit bra om
lakarna hade pratat om doden redan i
borjan av behandlingen, redan nér det
fortfarande fanns hopp.

- Nér jag lag och holl om Nora och
vintade pa varje andetag, da kinde D>
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A SVARA S4

Det dringen som pratar om ddden, inte ens pa barncanceravdelningen. Ivar visste inte hur han skulle prata om sitt syskon
nar han borjade i forskoleklass. Pa forskolan visste alla att Nora var dod.

jag inget behov av att prata om doden.
Men tiden innan, att inte prata om det
ar en miss som kan hindra en fran att
gora kloka val, och géra den sista
tiden sé bra som mojligt, sdger
Marcus.

- Det maste komma in tidigt. I brjan
ar det bra att personalen signalerar
hopp, men sedan kanske de borde pra-
ta om doden. Men det innebér att per-
sonalen méste orka och vara rustade
for det, sager Lena.

LILLEBRORHARRY KOMMER hem fran
forskolan. Han pekar pd Nora pa data-
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skdrmen. "Nora!”. Han var inte f6dd
medan hon fanns, men Lena och
Marcus vill att han ska veta vem hon
var.

- Harry finns eftersom Nora inte gor
det. Bade jag och Lena ville att det
skulle finnas syskon, sdger Marcus.

Vid vissa middagar skélar familjen
for Nora. P4 hennes fodelsedag aker de
till graven och fikar efterat, pd samma
café.

- Déden maste vara en del av livet.
Annars tar vi inte vara pa det, siger
Lena.

Harry, han dter bara bulle.

Lena har skrivit bok-
en "Nils och den
blinkande stjarnan”
(Idus férlag), om en
pojke som borjar i
forskoleklass och
vars syster ar dod.

"Skjut inte
upp fragorna
om doden”

Li Jalmsell ar onkolog och har skrivit en
avhandling om att kommunicera med
cancersjuka barn. Till vardags arbetar
hon pa ASIH (avancerad sjukvard
ihemmet) i Stockholm.

- Jag tror inte man kan skada nagon
genom att prata om doden, sa lange
man tar upp det forsiktigt. Tror man att
barnet funderar 6ver de har fragorna
sa kan man forsoka. Om barnet visar
att detinte vill backar man. Har man
tagit upp det sa vet barnet att det kan
komma tillbaka till det.

Ibland &r barn rddda fér déendet.

- Jag brukar fraga vad det ar man &ar
radd for. Ofta ar det att det ska gora ont
och da brukar jag saga nej, for det gor
inte ont. En del &r radda for att vara en-
samma nar de dor, och da kan man
sdga att mamma och pappa ndstan
alltid &r dar, sager Li Jalmsell.

Men det finns inte nagot ratt eller fel.

- Alla familjer &r olika. Det ar jatte-
manga som inte pratar och inte angrar
sig for det. Men om man tror att barnet
gar runt och funderar eller om man
som foralder skulle vilja veta hur han
eller hon téanker, da ska man inte skjuta
upp det. Det gar inte att angra sig
efterat.

Barn- och ungdoms-
bocker som beror doden

- "Nils och den blinkande stjarnan” av
Lena Forsaeus

- "Forr eller senare exploderar jag” av
John Green

«"Min dnglasyster” av Annakarin
Jerndahl

- "Broderna Lejonhjarta” av Astrid
Lindgren

- "Adj6 herr Muffin” av UIf Nilsson

- "Dodenboken” av Pernilla Stalfelt

- "I taket lyser stjdrnorna” av Johanna
Thydell

- "Ett stegitaget” arenbok som ger
stod fran beskedet att barnet inte kom-
mer att 6verleva, och finns att bestalla
pa barncancerfonden.se

Barn- och ungdoms-
filmer som beror doden

- Lejonkungen

- Broderna Lejonhjdrta

- taket lyser stjarnorna

- Frost

- Forr eller senare exploderar jag




Nar hosten tar ett allt storre grepp
om tillvaron, 6kar behovet av var-
ma drycker. Pa Espresso House
var fikan extra god under barn-
cancermanaden i september, da
bade foretaget och dess gister
kunde bidra till kampen for att ut-
rota cancer.

FOR ESPRESSO HOUSE och mark-
nadschefen Petra Dahlman var det en
sjalvklarhet att bidra till Barncancer-
fondens arbete med att finansiera

Var med och stéd
kampen mot barn-
cancer. BliBarn-
supporter pa barn-
cancerfonden.se.

forskning och stotta drabbade famil-
jer.

- Vihar medarbetare som sjilva
upplevt hur det dr nér barncancer
drabbar ett barn och en familj, darfor
kande vi starkt for att vara med och
hjalpa till och gora skillnad, sager
Petra Dahlman.

Under barncancerménaden sep-
tember bidrog Espresso House pa flera
sdtt. Gister pa alla landets coffeeshops
kunde delta med en guldpeng per fika
i Ge 10 kronor-kampanjen. Varje man-

ningen

dag i september auktionerade foreta-
get ut en drsforbrukning av sina fyra
mest populéra drycker till forman for
Barncancerfonden. Mellan 29 septem-
ber och 1 oktober skiankte Espresso
House fem kronor per sald specialfika-
meny under parollen "Extra god fika”.
Sammanraknat blev det 335 845 kro-
nortill barncancerforskningen.

- Det dr viktigt att vi som foretag en-
gagerar oss i fragor som beror, sidger
Petra Dahlman.

EMMAOLSSON [
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REGIONALA FORENINGARNA

(]
NORRA

MELLAN-
SVERIGE

¢ STOCKHOLM
GOTLAND

® OSTRA

DE REGIONALA
FORENINGARNA

Folj din regionala
FOLJDIN foreningi sociala
medier for att fa
senaste nyttom
kommande och
genomforda aktivi-
teter - en mojlighet att tréffa an-
drailiknande situation ndra dig.

FORENING

Barncancerfonden Norra
facebook.com/barncancer-
fondennorra

BarncancerfondenMellansverige
Ansok om att ga mediden slutna
gruppen Barncancerfonden
Mellansverige pa Facebook.

Barncancerfonden
Stockholm Gotland

Pepp in

STOCKHOLMGOTLAND.Den 23 september var det
ingenvanligbrunch for familjernaiféreningen.

Paplats fanns barnkanal-favoriten Ylva Hillen.
Hontog emotbarnens bidragtill”"Minimello”, den

alternativa melodifestivalen dar artister gjorda
av toapappersrullar tavlar om forstapriset.

BARNEN HADE GJORT figurernahemma eller
pa avdelningen tillsammans med Pysselbyran.
Lucas Keymer, 6 ar, har haft Wilms tumoér, en

form av njurcancer. Han tycker om att pyssla och

han gillar aven att se Ylva Hallens andra program

"Superldrdag”, sa han passade pa att fraga lite om
i detnar de sags.

- Henne har jag traffat, sa han stolt, nar han sag

sin favoritprogramledare dyka upp pa tv efterat.

- Han var lite starstruck, sager pappa Andreas
Keymer.

Artisterna hade barnen pysslatihop hemma eller
pa avdelningen, och nu haller Barncancerfonden

Stockholm Gotland tummarna for att nagon ur
deras stall kommer att dyka upp i rutan.

For fordldrarna betyder de regelbundna traffarna
mycket.

Lucas Keymer, 6 ar, fick pyssla med sin favorit pa barnkanalen, Ylva Hallen.
Han och resten av barnen fick chansen att leverera artister till "Minimello”.

Fokus pa sena
komplikationer

VASTRA. Ndr ett barn behand-

lats fardigt for sin cancer, finns

facebook.com/bcfsthimgotland
@barncancersthlm pa Twitter
instagram.com/bcfsthlim

Det siger Anna lwers Isaksson, ordférande i Barncancerfonden Ostra, om stormétet for de regionala
féreningarna i oktober dar rets fokus var engagemang. Ar du intresserad av att bidra lite extra?
Kontakta din regionala férening, kontaktuppgifter hittar du pa barncancerfonden.se.

ett nytt liv att anpassa sig till

i —livetmedsena komplikatio-
ner. Nu startar en ny forald-

i ragrupp for fordldrariBarn-

: cancerfonden Vastra, for att

: drabbade familjer ska kunna

¢ knyta kontakter med andra

i samma situation. Tanken ar

: attgruppen ska traffas nagra

: ganger per termin. Forsta

traffen skeriHoppets hus den

i 24januari2018.Da finns

Lisanne Triezenberg pa plats

i for att hjalpa tillmed att starta

: upp gruppen. Anmaélan sker pa

barncancerfonden.se.

Barncancerfonden Ostra
facebook.com/bcfostra
instagram.com/bcfostra

Barncancerfonden Vastra
facebook.com/bcfvastra
instagram.com/bcfvastra
Barncancerfonden Sédra
facebook.com/barncancer-
fonden.sodra
instagram.com/bcfsodrastads-
grupper

250 000

sODRA. Ett hundra skanska
foretagare svingade sina klub-
bor - och samlade in ndstan en
kvarts miljon kronor till Barn-
cancerfonden Sodra, under
eventet "Slag for hjdltar” den
19 september.

Rysligt roligt
[+ -
paLiseberg
sODRA. Barncancerfonden
i Sodra bjod sina medlemmar pa
Bus och middag pa Liseberg
i den2november. De som sov
© over fick subventionerat
' boende pa Quality Hotel.

——— T - e .
0sTRA. Enhelgiaugusti samlades pappor tillbarn som drabbats av cancer for att paddla kajak,
ataparestaurang ochbasta. Men framfér allt fér att umgas med andra som vet hur det &r. Las
reportaget om pappahelgen pabarncancerfonden.se.
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Linnea Fridolf, 2 ar, var ett av de fﬁrsf'ei'tmcersjuka barnen
som flyttade in med familjen i nydppnade Hjaltarnas Hus. |
parkenutanforlektethon'med storebror Alvin, 7 ar.

Etthemfo

NORRA. I majinvigdes Hjdltarnas Hus i sjukhus-
parken i Umea - en byggnad dir cancersjuka
barn kan bo tillsammans med hela familjen
under pafrestande behandlingsperioder.

Nu har de forsta patienterna flyttatin och
huset har redan borjat gora skillnad.

I BORJAN AV september flyttade familjen
Fridolf in i Hjaltarnas Hus med tvaariga dottern
Linnea som har neuroblastom.

- Det har varit jatteskont att kunna vara till-
sammans nar Linnea skulle till sjukhuset. Det har
gjort stor skillnad, det marks pa alla. Det blir
liksom lite mera vanligt och alla slappnar av pa ett
annat satt, sager pappa Andreas Fridolf.

Att komma utanfor sjukhusmiljon ett litet tag
ar medicin for hela familjen, menar han.

r hjaltar

- Det &rjatteviktigt att komma nagonstans dar
man kan springa och leka med sina barn ochinte
tanka pa allt det jobbiga som &r. Vi &r jattendjda,
och dessutom &r huset sa himla fint. De har lyck-
ats bygga stéllet sa att man kommerininagot
slags lugn sa fort man kommer in i byggnaden.
Det ar valdigt rofyllt och mysigt.

Familjen bodde tillsammans med tre andra
familjerihuset. Andreas tycker att det var valdigt
givande att tréffa och prata med andra vuxna som
vet vad det handlar om att ha ett svart sjukt barn.

- Aven om det inte bara &r cancerpatienter
som bor i Hjaltarnas Hus sa ar det anda manga
som har forstaelse for liknande situationer. Det

har varit jattegivande samtal som jag bar med
migilivet, sager Andreas Fridolf.
FREDRIK WALLIN

Snabba puckar
med AIK

STOCKHOLM GOTLAND. AlK
bjuder hockeyintresserade
barn och vuxna pa gratisbiljet-
ter till Lagets hemmamatcher
pa Hovet, under spelsdsongen
2017-2018. Fér anmalan gain
pa foreningens hemsida pa
barncancerfonden.se.

7 OKTOBER

MELLANSVERIGE. Den7 okto-
ber hade fotbollstokiga med-
lemmar mojligheten att se
gratis fotboll tack vare match-
varden Ricoh. Det var den sista
hemmamatcheniVM-kvalet
dar Sverige motte Luxemburg
pa Friends Arena.

Superhjaltar pa
plats for barnen

sODRA. Under barncancer-
manaden september laddade
foreningen extra for att visa sitt
stod for cancersjuka barn.
Bland besokarna pa barn-
canceravdelningenilLund
marktes Superhjaltar mot
cancer, somi fullmundering
pysslade och lekte med
inlagda barn.

Andra aktiviteter var
besok av Ballongprinsessan,
glassbilen, pyssel och midda-
gar.

Klappa
en spindel

STOCKHOLM GOTLAND. Den
22 november fick barn och
vuxna vandra bland regn-
skogens djur, och blev erbjud-
na att halsa pa bade lemurer
och rockor.

Medlemmarnafick en
innehallsrik dag pa Skansen-
Akvariet. Det blev en méjlighet
att bade traffa andraisamma
situation, men ocksa att tanka
pa nagot annat an sjukhus-
besok och provtagningar.

Finti hoppfull
e [+
tradgard
VASTRA. Hoppets Hus har
blivit omstoppat for
vintern. Niklas, Luljeta och
Zoltaniutegruppeni dstra
Goteborg har fixati Hop-
pets tradgard varje vecka
under hela 2017.

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

Varje forening har en egen
webbplats pa barncancerfon-
den.se/foreningar med infor-
mation om féreningens arbete
och aktiviteter.
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REGIONALA FORENINGARNA

HALLA DAR...

"Jag onskar
att fler skulle
engagera sig”
...MariaLundback,
volontdrensom har
blivit ett sjalvklart
inslag paBarncancer-
fonden Vastras Visom
mist-moten. Sedantre
ariarhondirsomsys-
konstodjare.

- Jag kontaktade Barn-
cancerfonden Vastra for
attjag ville varamed och
sprida gladje. Jag var sjalv
mycket pa sjukhus nar jag
var liten och jag vet hur
viktigt det ar att fa karlek
och gladje i de stunderna.
Det var nagotjag ville bi-
dramedimoten med
barnen.

Vad gor duoch sysko-
nenunder Visom
mist-traffarna?

- Jag forsoker ordna
meningsfulla aktiviteter
till syskonen som dar med
sina foraldrar i grupperna
och skapa nagot slags
gemenskap. Vibrukar
baka, pyssla, spela spel
och vara utomhus. Ofta ar
vi pa Hoppets Hus.

Hur paverkas du av
familjernas sorg?

- Det &r klart att man
blir paverkad, men jag
forsoker ta vara pa den
gladje vikan skapaibarn-
gruppen. For mig ar det sa
viktigt att det finns perso-
ner som vill gora skillnad
dven om sorgen finns
naraiarbetet vigor. Jag
onskar att fler skulle
engagera sig, det finns ett
behov av fler syskon-
stodjare volontart.

EMMA OLSSON
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Ett fjallhus,
parla for parla

06sTRA. Det kanske racker till en
dorrmatta, tankte familjen
Wernersson nar den da tolv-
ariga Tilde borjade parla och
sdlja armband med "Bu Can-
cer”. Med tva cancersjuka
smasyskon ville hon
hjalpa drabbade.

Idag har Barncancer-
fonden Ostra kunnat képa en
fjdllstugai Vemdalsskalet med
stod fran Tildes insamling, ett
arv och flera bidrag. Stugan var
Tildes mal fran borjan, och till-
sammans med féreningsmed-
lemmar har familjen parlat flera
tusen armband och i bérjan av
november nadde insamlingen
drygt 720 000 kronor. Projek-
tetledde anda till kungliga
slottet — dar fick Tilde bestka
kronprinsesspareti september.

; ¢
l-‘{' A
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glada familjer dok upp bland delfiner

SPA-avslappning

i Nykoping
MELLANSVERIGE. Medlems-
gruppen i Nykoping bjod in for-
aldrar till cancerdrabbade barn
till en SPA-eftermiddag den 29
oktober. PA menyn stod bastu,
bubbelpool, gym och simhall

- och ansiktskur eller avslapp-
ningsmassage.

‘\‘ 3 och lejon, nar Barncancerfonden
Ostra bjod in till den arliga
familjedagen i Kolmarden

den 3 september.

Ny mottagning for

komplikationer

sODRA. Seneffektmottagning-
en vid Skanes universitetssjuk-
hus i Lund har fatt forstarkning i
sjukskéterskan Cecilia Follin.
Fran och med i host kan mot-
tagningen ta emot och félja
upp mer an dubbelt sa manga
vuxna barncancerdverlevare.

Q Ldsmeromforening-
arnas verksamhet pa

& barncancerfonden.se/

i foreningar.

- STOCKHOLM GOTLAND. Medlem-

marna valkomnas till arets jul-
bord pa Haga Forum den 16
december. Tomten har lovat
att komma pa besok.

sODRA. 3 december anordnar
féreningen julbord for medlem-
mar. | Vaxjo blir det julfest pa
Villa Vik och i Helsingborg méts

familjer pa Marina plaza. Mer

information pa barncancerfon-
den.se/sodra.

OSTRA.Snart ar detjul och sen ar
det dags attladda for férening-
ensjulgransplundring. Den 14

januari ar det dags i Kalmar och

Norrkoping. Lds mer pa barn-
cancerfonden.se/ostra.

Gladare mellis
pa sjukhus
STOCKHOLM GOTLAND. Varje
manad kommer Laura Peters-
son De Maria till barncancer-
avdelningen pa Astrid Lind-
grens barnsjukhus och tar
med sig frukt och yoghurt och
sin passion for mat, for att
barnen pa sjukhuset ska fa
njuta av lite roligare mellan-
mal.

Laura Petersson De Maria
ger matlagningskurser till
vardags. Det kan vara svart att
ata ndr man ar sjuk, men en
sval smoothie eller ett snitsigt
fruktspett kan gora gott.



BARNCANCERFONDEN

Sa kan du fa stod — eller stodja

SA KAN DRABBADE 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.

GAMED I EN REGIONAL FORENING

Det finns sex regionala foreningar med var sin styrelse, egen ekonomi och
eget 90-konto. Som medlemi en forening kan du deltai foreningens aktivi-
teter dar du tréffar andra barncancerdrabbade, eller sa kan du arbeta med
att stétta familjer med cancersjuka barn. o

HAMTA KRAFT MED ;gg..-:__m_
KURSER OCH REKREATION - ; =

Lar digmer ochmét andrai sammassituationpa ~ ® « ¢
Agrenskas familjeveckor, ak pa nagon av forening- - "“I
arnas aktiviteter eller koppla av vid havet pa Almers :

hus, som ofta ar ledigt utanfor skolloven. Det ar N
Barncancerfondens hus for rekreation, beldgeti Varberg.

Pa barncancerfonden.se berattar familjen Lindblom Bjérn om sin
vecka pa Almers hus.

Aktuellt pa Agrenska. Under vecka 11anordnas en familjevistelse fér barn
som har drabbats av hjarntumar och deras familjer. Pa Barncancerfondens
webb finns mer information och ett kalendarium 6ver kommande vistelser.

Redo forlager? Imaj ar det dags for ungdomsstorldagret 2018 som vander
sig till ungdomar fran 13 ar som har, eller har haft cancer, samt deras syskon,
och aven for syskon som mist. Hall utkik pa webben for mer information.

FAKTA OCHRAD PA SAJTEN

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

Nyttom stodiskolan! Nar ett barn drabbas av cancer behover skolan an-
passa undervisningen efter elevens sjukdom och dagsform.

- Det ar viktigt att vara sa flexibel som mgjligt sa att eleven orkar med
skolgangen och nar sina mal, sdger Susanne Berglund, rektor pa Liljasko-
laniVannas, somien ny film tipsar om hur hennes skola lade upp arbetet.

Se filmen och lds mer om skolgang vid barncancer i Barncancerfon-
dens skolmaterial pa barncancerfonden.se/elevers-ratt.

BOCKER OCHINFORMATION | WEBBUTIKEN

| webbutiken pa barncancerfonden.se hittar du gratis informations-
material, barnbocker och bdcker for vuxna pa temat barncancer.
Har ar nagra exempel:
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SA KAN DU BIDRA

Med ditt stod kan Barncancerfonden fort-
satta att hjdlpa drabbade och ge bidrag till
barncancerforskningen med siktet pa att
utrota barncancer.

Lds mer pa barncancerfonden.se.

BLIBARNSUPPORTER

Da bidrar du med en valfri summa varje
manad. Fér dem som villingar en prenume-
ration 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 kronor eller swisha valfritt belopp till
9020 900. S&ttin ett valfritt belopp pa Plus-
giro: 90 20 90-0 alternativt Bankgiro:
902-0900. Du kan ocksa skanka ett gavo-
gram i stdllet for en present, eller hedra
minnet av ndgon med en Minnesgava.

TESTAMENTERA

Livet ar underbart. Testamentera till
Barncancerfonden och ge fler cancersjuka
barn chansen att uppleva livet. Aven en pro-
cent av det du lamnar efter dig gor stor nytta.

PRODUKTER SOMBIDRAR

NISNIDHOQr SHIANY-43d ‘0104

| presentshopen hittar du smycken, kramdjur och andra fina gavor till dig sjélv eller andra. Nar du koper nagot fran
butiken bidrar du samtidigt till Barncancerfondens kamp mot barncancer. Har ar ett urval, samtliga produkter

hittar du pa barncancerfonden.se.

Hoppfull handduk.
tratoren Lovisa Burfitts

the rainbow”. Pris: 150

kronor, varav 80 kronor handleden. Pris: 100 kro-
gar till Barncancerfonden.  nor, varav 64 kronor gar
till Barncancerfonden.

Virkad van. Nallen Vilja ar
designad av foretaget
Sebra och mater 28 centi-
meter. Pris: 225 kronor,
varav 120 kronor gar till
Barncancerfonden.

Flexibelt smycke.
Kokshandduk medillus- Hopp, mod, ansvar-
smycket kan anvandas pa
motiv "Somewhere over flera satt: runt halsen, pa
vaskan eller virat runt

Nytt! Faktablad om
rhabdomyosarkom.
Barncancerfondens
faktablad om enrad
barncancerdiagnoser
har kompletterats med
rhabdomyosarkom.
Finns att ladda ner pa
atta sprak, bland annat

arabiska och somaliska.

Ny upplaga!Kogniti-
vaoch psykosociala
sena komplikationer.
Medicinsk skrift utar-
betad av psykolog Ing-
rid Tonning Olsson om
de sena komplikationer
som framst drabbar
barn med hjarntumao-
rer. Kan bestdllas gratis.

Tahand om munnen.
Skriften Mun- och
tandvdrd vid cancer-
behandling av barn
och ungdomar samlar
rad och tips, bland
annat om vanliga
besvér. Den gar att
bestdlla kostnadsfritt
pa webben.

SAKAN DU ENGAGERA DIG

DELTA
IEVENT.
Var med inagot av
Barncancerfondens
event - till exempel
Spin of Hope, Yoga of Hope, Run of
Hope eller Ride of Hope - och bidra
med en slant.

STARTA EGEN
INSAMLING.

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

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

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

BARNCANCER
FONDEN

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

UNGA HJALTAR

"Jag lAngtar efter att

2

springa och att bada’,

Arets viktigaste Lucia tar fajten mot cancer.
Ebba Levin, 9 ar, ar mitt i behandlingen mot leukemi.
- Jag langtar efter att springa och att bada, séger hon.

BBA AR LUCIA i Barncancer-
fondens julkampanj. Hon ska
precis atergd i behandling efter
ett uppehall. Efter forsta
omgangen drabbades hon av en
allvarlig svampinfektion som
¥ i kroppen.

Hon tar sjukhusperioderna med ro.

- Det &r okej, for att de hjadlper mig. De
ger mig mediciner, sdger hon.

Men Ebba lever for stunderna i skolan.

- Jag ar dar de dagar jag kan. Jag tyck-
er om sl6jd.

Den svara svampinfektionen gjorde
att Ebba gick ner mycket i vikt.

- Ibland kinns det trakigt for jag kan
inte vara med pa alla lekar, ibland nar
vi ska springa da far jag ga.

Ebba langtar efter att bada.

- Nu far jag inte bada for jag har en
infart med slangar, sidger hon.

Hon beréttar om inspelningen av ]ll
Lucia-filmen.

- De filmade och fotograferade, sen
fick vi paus ibland.

EMMA OLSSON

Ebba Levin

Alder: 9 ar. 4
Bor: Sollentuna.

Familj: Mamma Helena, pappa

Mats, storasyster Johanna, 11ar.

Gor: Garitredje klass, leker med

kompisar.

Diagnos: Akut lymfatisk leuke-

mi, diagnos sommaren 2016.

uJ

SA KAN DU BIDRA: SMS:A HOPP TILL 72 900 SA SKANKER DU 50 KRONOR

PLUSGIRO 90 20 90-0

FOTO: PRIVAT

BANKGIRO 902 - 0900



